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Resumo

A qualidade de vida é um tema com origem mais demarcada no inicio dos anos 90,
contudo existem alguns relatos de utilizagdo deste conceito em décadas muito
anteriores. Atualmente é tida em conta a definicdo da Organizacao Mundial de Satde,
contudo ainda existem muitos autores a dar o seu parecer mais pessoal.

Sendo a qualidade de vida um conceito tao importante, este nao se deve cingir a
ser aplicado somente a populacao dita “normal”, uma vez que mais importante se
torna para as pessoas com necessidades educativas especiais, neste caso, com
paralisia cerebral espastica.

Este trabalho assenta num estudo caso de um sujeito com paraparésia espastica,
pretendendo avaliar a sua qualidade de vida, verificando quais os aspetos que o
podem ou nao limitar mais no dia-a-dia.

O instrumento utilizado para avaliacao da qualidade de vida foi o WHOQOL -Bref,
World Health Organization Quality of Life Abreviado, na sua versdo portuguesa,
adaptada pela Organizagdo Mundial de Saude, em parceria com Professores Doutores
das Faculdades de Medicina e Psicologia e Ciéncias da Educacdo, ambas da
Universidade de Coimbra.

Através dos resultados obtidos foi possivel constatar que o sujeito de estudo
apresenta uma boa qualidade de vida, tendo-se obtido valores entre os 69 e os 75
(numa escala de 0 a 100). Ressaltar o facto de o dominio motor ser o que possui um
valor mais baixo - 56 (na escalade 0 a 100), sendo aquele em que o sujeito apresenta
maiores dificuldades.

Palavras chave
Qualidade de vida, paralisia cerebral, WHOQOL - Bref, espasticidade
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Abstract

Quality of life is a theme with more marked rise in the early 90s, however there
are some reports of use of this concept in much earlier decades. Currently is taken
into account the definition of the World Health Organization, however there are still
many authors to give their personal opinion.

Since the quality of life is such an important concept, this should not be limited to
apply only to the population said "normal” as it becomes more important for people
with special educational needs, in this case, with spastic cerebral palsy.

This work is based on a case study of a subject with spastic paraparesis, intending

to assess their quality of life, determining aspects that may or may not further limit
his daily activities.

The instrument used to assess quality of life was the WHOQOL -Bref, World Health
Organization Quality of Life short, in its portuguese version, adapted by the World
Health Organization, in partnership with Professors of the Faculties of Medicine and
Psychology and Educational Sciences, both of the University of Coimbra.

From the results it was established that the subject of study provides a good
quality of life, yielding values between 69 and 75 (on a scale from 0 to 100).
Emphasize the fact that the motor domain that has to be a lower value - 56 (scale 0-
100), and one in which the subject presents greater difficulties.

Keywords
Quality of life, cerebral palsy, WHOQOL — Bref, spasticity
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Avaliagdoda Qualidade de Vida de um individuo com Paralisia Cerebral Espastica

Introducao

O tema deste estudo é a Avaliacdo da Qualidade de Vida de um Individuo com
Paralisia Cerebral Espastica, por forma a averiguar se nos diferentes dominios da
qualidade de vida este individuo consegue atingir uma qualidade de vida ma, boa ou
razoavel.

Foium projeto que sempre esteve eminente pois ao longo dos anos a forma como
as sociedades encararam a deficiéncia, os sentimentos que esta despertou nas
mesmas e as representacoes que lhe foram associando, ttm mudado de forma muito
significativa.

Granjo (2008) relembra que as pessoas que tinham deficiéncias eram vistas como
monstros, e que a sua condicdo as levava a serem abandonadas, chegando mesmo a
morrer sem quaisquer cuidados, pelo contrario existiam outras pessoas que as viam
como possuidas por um dom, tendo-lhes sido atribuido um estatuto divino. Desta
forma, as pessoas com deficiéncia ndo eram inseridas nas sociedades, somente mais
tarde, pois eram vistas como mao-de-obra barata (Granjo, 2008), contudo
continuavam a ser marginalizadas, nao havia qualquer interesse em saber se essas
pessoas tinham os cuidados necessarios.

A partir de 1930/1940, devido aos estropiados que regressavam da guerra, a
sociedade teve de comecar a encarar esta situagcdo e a pensar na reabilitacdo das
pessoas com deficiéncia, ainda que numa perspetiva de reabilitacdo mais fisica do que
a outros niveis (Granjo, 2008).

Portanto, comegou a existir um certo interesse em ajudar a reabilitar as pessoas
com deficiéncia, mas nunca se falou em qualidade de vida e se estas pessoas poderiam
alcancar uma boa qualidade de vida.

Nos motores de busca utilizados para a realizacdo do trabalho verificAmos que
existem poucos estudos acerca da qualidade de vida mais especificamente
relacionada com a paralisia cerebral, o cerne do nosso estudo. E um tema bastante
estudado nos Estados Unidos da América assim como no Brasil. Contudo, em Portugal
parece ser um tema tabu.

Campos & Neto (2008) referem que o conceito de qualidade de vida ndo é um
novo conceito, mas tem crescido o seu nivel de importancia, sendo uma “medida de
desfecho” Dbastante utilizada pelos clinicos, pesquisadores, economistas,
administrativos e politicos.

Referenciando ainda Campos & Neto (2008), a promogao da saude tem vindo a
crescer e esta apresenta-se ndo s6 com o intuito de diminuir o risco de doengas, mas
como a possibilidade de aumentar a saude das pessoas e consequentemente a sua
qualidade de vida. Desta forma, temos uma qualidade de vida relacionada com a
saude (QVRS), contudo a qualidade de vida encontra-se relacionada com outras
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vertentes tais como: a geografia, literatura, filosofia, economia da satde, direito, o que
leva a um conceito multidimensional (Alvarelhdo, 2010).

A Paralisia Cerebral tem os seus primérdios na Grécia Antiga, contudo apenas
varios séculos mais tarde se comecou a dar a devida importancia a esta deficiéncia.
Atualmente, j@ podemos saber o que a causa, de que formas se manifesta, outros
problemas que a prépria deficiéncia acarreta.

Esta é a deficiéncia mais comum na infancia em Portugal existindo
aproximadamente 100 mil casos de pessoas com paralisia cerebral (Franga, 1994,
citado por Granjo, 2008). Contudo, Granjo (2008) refere que estes dados podem nao
ser muito fidveis uma vez que apesar dos novos meios de diagndstico, ainda existem
muitos diagndsticos que ndo sdo feitos precocemente e familias que nao recorrem a
centros especializados.

Perante os dados dispostos, esquecemo-nos varias vezes, de nos questionar se
algo podera ser feito para que estas pessoas vivam e ndo sobrevivam apenas.
Devemos pensar na qualidade de vida que estes individuos deverao ter, nos cuidados
a disponibilizar ndo somente a nivel fisico, mas também psicolégico, social e
ambiental.

Neste sentido, este trabalho pretende nido s6 dar a conhecer a paralisia cerebral e
tudo o que a envolve, mas sobretudo a qualidade de vida, que neste caso sera avaliada
através da aplicacao do questionario WHOQOL-Bref a um individuo com paralisia
cerebral espastica.

Este estudo encontra-se dividido em quatro partes. A primeira parte dividida em
dois capitulos, engloba toda a fundamentacao tedrica, sendo que no primeiro capitulo
se falara de qualidade de vida e no segundo de paralisia cerebral. A segunda parte
respeita a planificacdo e organizacdo do trabalho pratico, incluindo o capitulo sobre
os objetivos e metodologias da investigacdo. A terceira parte € a apresentacdo, analise
e tratamento de dados e por ultimo serdo feitas as conclusdes de todo o trabalho.

No capitulo sobre qualidade de vida sera realizada uma breve abordagem sobre a
evolucdo deste conceito ao longo dos anos, e de seguida qual o conceito atual
defendido pelos autores. Uma vez que o trabalho se relaciona com a paralisia cerebral
é importante referir o conceito de qualidade de vida relacionada com a saude.
Seguidamente, e tendo em conta estudos ja realizados, falar de qualidade de vida em
sujeitos com paralisia cerebral, mas também em sujeitos com problemas motores. Por
fim, referir quais os instrumentos existentes para avaliar qualidade de vida.

No segundo capitulo dedicado a paralisia cerebral, é realizada uma perspetiva
histérica deste conceito e ao conceito considerado atualmente. Para além disso é
importante referir qual a etiologia, como se pode diagnosticar e como se pode
classificar, tendo em conta duas vertentes: o tipo de disfun¢do motora e a incidéncia
topografica. E ainda de relevancia abordar terapias que possam melhorar a qualidade
de vida da pessoa com paralisia cerebral.
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A segunda parte possui um capitulo referente aos objetivos e metodologia da
investigacdo, sendo abordado o problema e os objetivos de estudo, assim como o tipo
de estudo a ser utilizado. Perante uma investigacao importa ressaltar as condi¢cdes de
realizacdo do estudo bem como os aspetos éticos a ter em conta e qual o instrumento
utilizado na recolha de dados.

A terceira parte sera realizada a caraterizacdo da amostra e a analise dos
resultados obtidos a partir do instrumento utilizado e posterior discussao destes
resultados.

Na ultima parte, serdo realizadas as conclusdes do estudo e consideragdes finais,
sendo também apresentadas as referéncias bibliograficas presentes no estudo e que
tanto contribuiram para o mesmo.
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Parte | - Enquadramento Teérico
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Capitulo | - Qualidade de Vida

1. Evolucao do conceito de qualidade de vida

A definicdo de qualidade de vida (QV) é algo que tem suscitado varias discussdes,
sem existir um consenso (Ogata, 2009).

A qualidade de vida é algo que os humanos tém procurado melhorar desde sempre
(Andrade, 2009). Ressaltando que desde o periodo Neolitico, com a descoberta do
fogo e com o seu dominio, os seres humanos conseguiram nado s6 proteger-se do frio e
de eventuais predadores, como cozinhar os seus alimentos (Andrade, 2009).

Mais tarde, por volta do ano 4000 a.C., o homem inventou a roda, o que melhorou
a sua qualidade de vida, deixando de se deslocarem em trends para conseguirem
construir meios de locomoc¢dao com duas ou mais rodas e que nao lhes permitiam
apenas mover de sitio como os ajudavam a transportar cargas (Andrade, 2009).

Bodstein (1997, citado por Cardoso, 2010) refere que na poélis grega o bem-estar
humano ndo estava somente dependente das descobertas naturais, como o fogo ou a
roda, mas estava também ligado a participagdo que as pessoas tinham na sua
sociedade, se existia um espaco de liberdade e igualdade entre todos os cidadaos.
Portanto para os gregos a participa¢do na vida politica era algo inerente ao conceito
de qualidade de vida (Cardoso, 2010).

Neste seguimento, e de acordo com Moreira (2006, citado por Andrade, 2009, p.
13), “a qualidade de vida apresenta relagdo direta tanto com os elementos subjetivos
(que sao geradores de bem-estar), quanto com os elementos objetivos (bens
materiais e servigos, indispensdveis para o alcance e manutencao da dignidade
humana).”

Segundo Assumpcao Jr & Kuczynski (2010, p. 24):

A origem do conceito de qualidade de vida é apresentada por
Ostenfeld (1994), entre outros autores, quando traz o
pensamento de Aristételes que, ao se deparar com a expressao
“eudaimonia”, interpretou-a como: “[...] algo préximo do sentir-
se realizado e pleno, o fim ultimo, o bem maior e supremo, que
s6 poderia ser alcangado pela pratica das virtudes”.

Ou seja Aristoteles considerava que era necessario praticar virtude, ser virtuoso
em toda a sua vida (Assumpcgao Jr & Kuczynski, 2010).

Existem também registos de que em 1920, o termo “qualidade de vida” tenha sido
utilizado por Pigou, aquando do seu discurso sobre o impacto governamental na vida
das classes mais desfavorecidas (Assumpcao Jr & Kuczynski, 2010). A ideia inicial era
a de criticar as politicas econdmicas que estavam a seguir um crescimento
desordenado, causando sérios danos no meio ambiente e consequentemente
piorando as condi¢des de vida (Musschenga, 1997, citado por Andrade, 2009, p. 13).
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Na década de 1940, comecou-se a falar de qualidade mas acerca de produtos
manufaturados nas industrias de entao, que definiam produtos de qualidade e para
tal existiriam os controlos de qualidade (Assumpcao Jr & Kuczynski, 2010).

Apbs 1945 e de acordo com o que nos é descrito por Constantino (2007, citado por
Assumpcao Jr & Kuczynski, 2010, p. 25),

(...) o conceito de qualidade de vida foi associado a aquisicao
desses bens, passando-se a buscar indices para sua mensuracao.
Esses indices primeiramente eram genéricos e se referiam a
expectativa de vida e mortalidade infantil, entre outros aspectos,
passando, desde 1960, a surgir indicadores subjetivos focados na
satisfacdo, no bem-estar e na felicidade das pessoas, avaliados
por suas experiéncias de vida.

Para Rufino Netto (1994 citado por Assumpcao Jr & Kuczynski, 2010, p. 26) a
qualidade de vida era boa ou excelente quando correspondia “a possibilidade de
alguém ter condi¢cbes minimas para obter o maximo de seu potencial para viver,
amar, trabalhar, produzindo bens e servicos, fazendo ciéncias ou arte”. Ou seja para
este autor ndo inclui na definicio de qualidade de vida o estado de sadde do sujeito
nem outros aspetos essenciais, ressaltando o fato de referir a producao de bens
dentro da ciéncia ou arte.

Com todas as definices surgidas nesta altura, Constantino (2007, citado por
Assumpcao Jr & Kuczynski, 2010, p. 26) refere que dessa forma, “ (...) qualidade de
vida pode ser definida como algo intrinseco ao ser humano, sendo parte integrante
das relagdes familiares, amorosas, sociais e ambientais”. Assim sendo, Matos (1998,
citado por Assumpcao Jr & Kuczynski, 2010, p. 26) referia que quanto mais normal
fosse uma sociedade, esta mesma normalidade iria implicar um aumento da percecao
da qualidade de vida. Desta forma poder-se-ia dizer que maior seria o grau de bem-
estar, bem como do acesso a bens materiais e culturais (Matos, 1998, citado por
Assumpcao Jr & Kuczynski, 2010).

Este conceito permaneceu esquecido alguns anos e somente em 1964, se voltou a
falar do mesmo na voz do entdo presidente dos Estados Unidos da América, Lyndon
Johnson (Tavares, 2011). Este discurso e o p6s-guerra permitiram a reformulacao das
politicas sociais e passaram a utilizar-se termos como felicidade, bem-estar e
qualidade de vida (Musschenga, 1997, citado por Andrade, 2009).

Tavares (2011) reflete sobre este tema reforcando que este conceito foi sendo
ampliado, deixando de estar somente relacionado com o crescimento econdémico, para
passar a estar também interligado com o desenvolvimento social, que englobava a
educacio, a saide e o lazer, entre outros.

A consolidagdo e amadurecimento do estudo da qualidade de vida e dos seus
indicadores encontra-se situado no periodo de 1970 e 1980.
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Foi em meados da década de 70 que Campbell (1976, citado por Seidl & Zannon,
2004), tentou esclarecer quais as dificuldades decorrentes da tentativa de
conceptualizacao de qualidade de vida, acabando por afirmar que “qualidade de vida
€ uma vaga e etérea entidade, algo sobre a qual muita gente fala, mas que ninguém
sabe claramente o que é” (p. 581).

Esta definicdo do ponto de vista atual é muito materialista e normativa, pois as
sociedades ndo sdo iguais e assenta basicamente em “critérios ideoldgicos e
mercadolégicos” (Assumpgado Jr & Kuczynski, 2010).

Ainda na década de 1970, Coimbra (1972, citado por Tavares, 2011) fala sobre
qualidade de vida, referindo que esta

(...) vem se tornando, dia a dia, tema de inquietacao para o
homem ocupado com os problemas da sociedade industrial e
tecnoldgica, e para o homem da rua que vive o cotidiano de
nossas grandes aglomeragdes urbanas. Inquieta, também, os
chamados profetas da chamada ‘civilizagdo do lazer’, aguardada
para quando a producao de bens e servicos puder ceder mais
tempo as atividades suplementares, que sdo Uteis e o0 homem
aprecia fazer. (p. 23)

Desta citacdo podemos verificar j& um conceito de QV multidimensional e neste
caso intimamente relacionado com o contexto histérico (Tavares, 2011).

Assumpcao Jr & Kuczynski (2010) referem que:

Cumpre ressaltar que, independentemente da faixa etaria a ser
abordada, a QV envolve, em primeiro lugar, a assimilacdo e o
exercicio dos principios da ética (principios esses tdo
desvalorizados em nosso momento atual) por parte do Estado,
da sociedade e dos individuos. (p. 15)

Tendo presentes todas as anteriores definicdes de qualidade de vida podemos
constatar que é um conceito com varios significados, cuja diversidade se deve em
parte, a trés carateristicas que estdo interligadas com a nog¢do de qualidade de vida
(Minayo; Hartz; Buss, 2000, citado por Andrade, 2009).

A primeira das carateristicas “é o momento historico, ou seja, uma sociedade em
diferentes periodos possui padrdes de qualidade de vida também distintos
dependendo de seu desenvolvimento econdmico, social e tecnoldgico.” (Minayo;
Hartz; Buss, 2000, citado por Andrade, 2009, p. 14). A segunda carateristica diz
respeito ao nivel cultural, “ja que os povos constroem e organizam suas necessidades
e valores de acordo com suas crencgas, costumes e tradi¢des” (Minayo; Hartz; Buss,
2000, citado por Andrade, 2009, p. 14). Por ultimo, a terceira carateristica diz
respeito as classes sociais, “pois as concep¢des de bem-estar relacionam-se com o
status e a estratificagdo social, sendo claramente verificada em sociedades nas quais
as desigualdades e heterogeneidades sdo bastante evidentes e onde esse conceito
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varia entre as camadas superiores e inferiores” (Minayo; Hartz; Buss, 2000, citado por
Andrade, 2009, p. 14).

2. Conceito de qualidade de vida

Seidl & Zannon (2004, citados por Coutinho e Franken, 2009) mencionam o século
XIX, como o século em que foi dado reconhecimento aos direitos do cidadao, as
obrigacdes do Estado no plano da saude coletiva, assim como aos cuidados de
pessoas. Para estes autores estes fatores terdo sido a génese do conceito de QV.

Scattolin (2006, citado por Andrade, 2009) refere que apds a segunda guerra
mundial, a Organizacdo Mundial de Saude redefiniu o conceito de saude
“acrescentando a mesma a no¢ao de bem-estar fisico, emocional e social, permitindo
que a possibilidade de mensurar o bem-estar seja alvo de contestacao” (p. 14).

Neste sentido e referenciando Ogata (2009), na definicdo da Organizacdo Mundial
de Saude (OMS), a qualidade de vida nao é somente uma auséncia de doenga, mas
também uma interacdo completa entre bem-estar fisico, mental e social. Tendo como
ponto de partida esta definigdo, poderemos entdo afirmar que para existir qualidade
de vida, ndo se devera ter somente em conta o aspeto da saide, mas também tudo o
que nos rodeia: o meio onde nos inserimos, o nosso grupo de amigos, o trabalho, as
nossas emocoes.

Assim como Kanheman, Diener e Schwartz (1999, citados por Fleck, 2008, p. 22)
“sugerem que, diferentemente do bem-estar subjetivo, a avaliagdo de qualidade de
vida deve estar, necessariamente, imersa no contexto social e cultural tanto do sujeito

nn

como do avaliador, ndo podendo ser reduzida a um equilibrio entre “prazer e dor””.

Assumpcao Jr & Kuczynski (2010, p. 31), no seguimento da citacdo anterior
referem que,

é evidente que a preservagdo da auto-estima e da realizacao é de
fundamental importancia, embora ndo possamos desprezar o
bem-estar biologico, psicolégico e social, posto que, em teoria,
esses trés aspectos devem estar em equilibrio dinamico, ainda
que sejam marcados pelo ambiente socioeconémico.

Seguindo ainda a definigdo da OMS, e tendo em conta o conceito definido pelo seu
grupo especializado em qualidade de vida, esta para além de se assumir como um
conceito multidimensional, englobando as dimensdes fisica, emocional, social,
ocupacional, intelectual, espiritual e ambiental, deve também considerar a
subjetividade. Isto porque, esta depende ainda da perce¢do individual de cada
individuo, que é formada através das experiéncias pessoais de cada pessoa (Ogata,
2009).

Contudo, segundo Ogata (2009) o conceito de qualidade de vida depende de varios
fatores: cada individuo descreve o seu conceito de qualidade de vida; existem varios
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aspetos da vida a ter em conta; esta relacionada com os objetivos e metas delineadas
por cada individuo; assim como com a capacidade de os atingir; a doenga e os seus
tratamentos podem alterar esses objetivos; quanto aos objetivos tém de ser realistas
para que o individuo mantenha a esperancga de os concretizar; devera ser diminuida a
lacuna entre a realizacdao dos objetivos e as expetativas, quer por crescimento pessoal
quer pela ajuda de outros, e finalmente esta lacuna podera ser a for¢ga motora para
que sejam concretizados.

Bergner (1989, citado por Morales, 2005) ja em 1989, ia ao encontro de Ogata
quando referia que:

Uma boa qualidade de vida pode ser considerada quando as
expectativas do individuo sao alcancadas e satisfazem as
experiéncias, ou seja, quando a distancia entre os objetivos a
serem atingidos e os alcan¢ados é pequena. De acordo com esse
conceito, é possivel melhorar a QV promovendo a realizagdo de
objetivos mais realisticos ou auxiliando o paciente a desfazer-se
de alguns sonhos e aceitar a realidade (e restrigdes). (p. 19)

De acordo com Leal (2008, citado por Alves, 2010) aquando da reavaliacdao do
conceito de qualidade de vida, diz que este representa

(...) a soma do meio ambiente fisico; social; cultural; espiritual e
econdmico onde o individuo estd inserido; dos estilos de vida
que este adopta; das suas ac¢des e da sua reflexdo sobre si, sobre
0s outros e sobre o meio ambiente que o rodeia. E também a
soma das expectativas positivas em relagdo ao futuro (p. 36)

Ogata (2009), por sua vez, vai de encontro ao grupo WHOQOL (World Health
Organization of Quality of Life, 1995, citado por Fleck, 2008, p. 25) que definiu a
qualidade de vida como “a percepc¢ao do individuo de sua posi¢cdo na vida, no contexto
de sua cultura e no sistema de valores em que vive e em relagdo a suas expectativas,
seus padroes e suas preocupacgdes.”

Nos seus estudos teoricos, Farquhar (1995, citado por Seidl & Zannon, 2004),
realizou um levantamento das definicoes de QV até aos primeiros anos da década de
90, propondo entdo uma taxonomia das mesmas, como se pode verificar na tabela 1.

Tabela 1 - Taxonomia das definicdes de qualidade de vida, segundo Farquhar (adaptado de Seidl
& Zannon, 2004, p. 582)

Taxonomia Caracteristicas e implicagdes das defini¢coes

I - Definicdo global Primeiras definicdes que aparecem na literatura.
Predominam até meados da década de 80. Muito
gerais, ndo abordam possiveis dimensdes do
construto. Ndo ha operacionalizagdo do conceito.
Tendem a centrar-se apenas em avaliacdo de
satisfacdo/insatisfagdo com a vida.
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II - Definicdo com base em componentes Defini¢des baseadas em componentes surgem
nos anos 80.

Inicia-se o fracionamento do conceito global em
varios componentes ou dimensoes.

Iniciam-se a priorizacdo de estudos empiricos e a
operacionalizacdo do conceito.

III - Defini¢do focalizada Definicdes valorizam componentes especificos,
em geral voltados para habilidades funcionais ou
de saude. Aparecem em trabalhos que usam a
expressdo qualidade de vida relacionada a saude.
Enfase em aspectos empiricos e operacionais.

Desenvolvem-se instrumentos diversos de
avaliagdo da qualidade de vida para pessoas
acometidas por diferentes agravos.

IV - Defini¢do combinada Defini¢des incorporam aspectos dos Tipos II e III:
favorecem aspectos do conceito em termos
globais e abrangem diversas dimensdes que
compdem o construto.

Enfase em aspectos empiricos e operacionais.
Desenvolvem-se instrumentos de avaliagdo
global e fatorial.

No inicio da década de 90, chega-se a um consenso de que a qualidade de vida
teria dois aspetos relevantes: a subjetividade e a multidimendionalidade (Seidl &

Zannon, 2004).

Porém a definicdo do grupo WHOQOL tem implicito trés aspetos fundamentais: a
subjetividade, a multidimensionalidade e a presenca de dimensdes positivas e
negativas (Fleck, 2008). A subjetividade considera a perspetiva do individuo em
questdo e a realidade s6 se torna objetiva se for corretamente percecionada pelo
individuo (Fleck, 2008). A multidimensionalidade respeita os varios dominios a ter
em conta para se poder definir qualidade de vida, ressaltando que nunca se pode ter
em conta apenas uma tnica dimensao (Fleck, 2008). Por fim a presenca de dimensdes
positivas e negativas, respeita ao fato de que para existirem vertentes positivas as
negativas deverdo estar ausentes, como por exemplo, uma pessoa para se
movimentar bem, devera estar ausente de dor (Fleck et al, 1999, citado por Fleck,
2008).

Para Schalock, Gardner & Bradley (2010, citados por Custédio, 2011, p. 9),
relativamente a qualidade de vida também definem trés conceitos basicos a ter em
conta: “sentimentos de bem-estar geral, oportunidades para revelar potencialidades e
sentimentos de envolvimento social positivo”.

Estes mesmos autores defendem que atualmente o conceito de qualidade de vida
nos permite verificar melhor o que nos rodeia e pensar de maneira diferente nas
pessoas que se encontram a margem da sociedade. Desta forma, permite-nos ainda
pensar em diferentes formas de mudar as organizagdes, os sistemas e a comunidade,
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de modo a que possamos aumentar o nivel de bem-estar destas pessoas e reduzir a
sua exclusdo por parte da restante sociedade (Schalock, Gardner & Bradley, 2010).

Com o passar dos anos, foram efetuados varios estudos sobre qualidade de vida
que para Schalock, Gardner & Bradley (2010) permitiram estabelecer alguns
principios fulcrais da conceptualizacdo, medicdo e aplicagdo do conceito de qualidade
de vida, como verificado na tabela 2. Estes principios organizam-se da seguinte
forma:

Tabela 2 - Principios de conceptualizacdo, medicao e aplicacdo da qualidade de vida (adaptado
de Schalock, Gardner & Bradley, 2010, p.6)

Principios de conceptualizacdao, medicio e aplicacio da qualidade de vida

Conceptualizagao:

e A qualidade de vida é multidimensional e influenciavel pelos fatores pessoais e ambientais e
pela interagdo entre ambos;

e A qualidade de vida possui as mesmas componentes para todas as pessoas;
e As componentes da qualidade de vida tanto podem ser objetivas como subjetivas;

e A qualidade de vida é reforgada pela autodeterminagio, recursos, objetivos de vida e a sensagao
de pertenca.

Medicao:
e As experiéncias de vida a que as pessoas tém acesso sdo significativas;
o Reflete os dominios que contribuem para uma vida plena;

e Considera os contextos do ambiente fisico, social e cultural, que sdo importantes para as
pessoas

e Inclui a medicdo dos fatores que sdo comuns a todas as pessoas e daqueles que sdo Unicos a
cada individuo.

Aplicagao:
e As aplicagdes da qualidade de vida melhoram o bem-estar dentro dos contextos culturais;
e Os principios da qualidade de vida devem ser a base para intervengdo e reabilitacao;
e O conceito de qualidade de vida deve ter bases bem comprovadas;

e Os principios da qualidade de vida devem ter um lugar proeminente nos planos educacionais e
no treino de competéncias.

O conceito de qualidade de vida é dividido em varios dominios que por sua vez
possuem varios indicadores, como verificamos na tabela 3. Com os diversos estudos
realizados, os dominios foram sendo aumentados, abarcando cada vez mais dominios
importantes e essenciais para avaliar a qualidade de vida.
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Tabela 3 - Dominios da qualidade de vida e indicadores de qualidade associados (adaptado de
Schalock, Gardner & Bradley, 2010, p. 21)

Dominio Indicadores e descri¢do

Bem-estar emocional Contentamento (satisfagdo, alegria)
Autoconceito (identidade, autoestima)

Auséncia de stress

Relagdes interpessoais Interacdes (redes sociais, contatos sociais)
Relacionamentos (familia, amigos e pares)

Apoios (emocionais, fisicos, financeiros)

Bem-estar material Situagdo financeira
Emprego
Habitacdo

Desenvolvimento pessoal Educagao

Competéncias pessoais (cognitivas, sociais e praticas)

Performance (sucesso, produtividade)

Bem-estar fisico Saude
Atividades de vida diaria

Lazer

Autodeterminacgao Autonomia ou controlo pessoal
Objetivos e valores pessoais

Escolhas

Inclusao social Integracdo e participacdo na comunidade
Papéis desempenhados na comunidade

Apoios sociais

Direitos Humanos

Legais

De uma forma percetivel ficamos a conhecer quais os dominios inseridos no
conceito de qualidade de vida, demonstrando-nos, mais uma vez, o quao
multidimensional este conceito é. Este conceito ndo pode ser medido apenas pelo
conhecimento de um dos dominios mas sim pela totalidade e tendo sempre em conta,
que estes variam de acordo com o contexto. Deste modo nao podemos esperar que a
qualidade de vida de uma pessoa que vive em Portugal, seja a mesma que a de uma
pessoa a viver em Africa. Assim como devemos ter em consideracio a populagio “dita
normal” e a populacdo com paralisia cerebral espastica; isto porque cada pessoa tem
os seus interesses, possui objetivos diferentes, participa de forma diferente na
sociedade, entre outros fatores.

14



Avaliacdo da Qualidade de Vidade um individuo com Paralisia Cerebral Espastica

Tal como reflete Guyatt et al (1997, citado por Morales, 2005, p. 20), no que
concerne ao “conceito de valores poder variar para os diferentes grupos étnicos e
culturais. Assim, conforme as experiéncias sociais e individuais vividas, pessoas com
problemas de satide semelhantes podem apresentar repercussoes diferentes em suas
vidas”

Devendo-se também ter em consideracdao que “(..) a perspetiva do proprio
individuo quanto ao impacto da doenca em sua vida nem sempre corresponde com o
ponto de vista e com a avaliacdo técnica do médico e dos profissionais de saude,
especialmente no dominio psicossocial” (Vitale et al, 2001; Janse et al, 2004, citados
por Morales, 2005, p. 20).

No que diz respeito ao campo da saude, Gomez e Sabeh (2004, citados por
Vasconcelos, 2009)

relatam que o avan¢co da medicina tem possibilitado o
prolongamento da vida dessas criangas, gerando um incremento
das enfermidades crénicas, o que desencadeou outra
terminologia denominada Qualidade de Vida Relacionada a
Saude (QVRS), a qual avalia a percep¢do que o paciente tem
sobre o efeito de determinada enfermidade, especialmente
quanto as consequéncias que provoca sobre o bem-estar fisico,
emocional e social. (p. 16)

3. Conceito de qualidade de vida relacionada a saude

Ferries & Felce (1995, citado por Alves, 2010) sao dos autores que definem QV
como conceito multidimensional que é, e nas suas dimensdes figura uma area muito
importante como a da saude. Pois se algo influenciar a saude, existe o risco de
influenciar a qualidade de vida (Alves, 2010).

Cumming (1997, citado por Alves, 2010) nas suas pesquisas, analisou vinte e sete
definicoes de qualidade de vida verificando que em 70% delas era inserida como
dominio a area da saude.

Nos séculos XVIII e XIX, surgiu a medicina social e desde essa altura que se fala da
saude e da sua ligacdo a qualidade de vida (Minayo; Hartz; Buss, 2000, citado por
Andrade, 2009), existindo indicios de que este termo tenha surgido na década de 30,
na literatura médica (Seidl; Zannon, 2004, citado por Andrade, 2009).

Foi-se revelando cada vez mais 6bvio que as necessidades de saude sao muito
importantes quando se fala de qualidade de vida. Assim sendo saude e qualidade de
vida tém de estar diretamente relacionadas, havendo mesmo casos em que estas se
confundem (Alves, 2010).

Tal como referenciado anteriormente, pode-se falar de qualidade de vida num
conceito mais especifico, o da saude, aparecendo o termo “Qualidade de Vida

15



Andr eia Filipa Ribeir o Dos Santos

Relacionada a Saude (QVRS) ”, estando diretamente relacionado com doengas e
intervencoes na area da saude (Seidl; Zannon, 2004, citado por Andrade, 2009).

Este conceito comeg¢ou a ser mencionado recentemente, em parte devido as
praticas e paradigmas que tém influenciado o setor da saude nas ultimas décadas
(Seidl & Zannon, 2004). Os mesmos autores referem que no processo saude-doenca
existem bastantes condicionantes que sdao multifatoriais e complexas, e este processo
¢ visto como uma continuacdo dos aspetos econdémicos e sdcio-culturais, da
experiéncia de cada sujeito e do seu estilo de vida.

Da mesma forma que o conceito de QV, o conceito de QVRS também é dificil de ser
definido de forma precisa (Fayers, 2000, citado por Andrade, 2009). Contudo é um
tema cada vez mais utilizado na area de saude, cujos resultados sao indispensaveis
quando da escolha e aprovacdo de possiveis métodos de tratamento a serem
aplicados, para além de influenciar ainda a avaliagdo no que concerne ao
custo/beneficio do tratamento fornecido (Fayers, 2000, citado por Andrade, 2009).
Seidl & Zannon (2004) vao ao encontro do acima mencionado pois a QV torna-se um
indicador nos julgamentos clinicos de doencas especificas. Ou seja, deve-se avaliar o
impacto fisico e psicossocial que as doengas possam acarretar para as pessoas,
permitindo conhecer melhor o paciente e a forma como este se adaptara a sua
condicao. Ao ser compreendida a QV do paciente, esta sera incorporada no trabalho
dos servicos de saudde, influenciando as decisdes e as terapias a serem utilizadas
(Seidl & Zannon, 2004).

Ao longo dos anos, o conceito de QV na area da satude esteve sempre em profunda
relacdo com a expetativa de vida, o0 que permite que esta esteja ligada ndo apenas a
realizacdo de uma avaliagio de uma doenca ou a verificacdo que tratamento sera
utilizado; mas também para refletir sobre o contexto de vida em que o sujeito se
encontra inserido (Tavares, 2011).

Moreno-Jiménez e Castro (2005, citados por Tavares, 2011) referem que este
conceito de QVRS tem em consideracdo a consciéncia que o individuo tem acerca da
sua prépria saude, ponderando as exigéncias culturais, o sistema de valores, quais as
suas metas e objetivos e eventuais preocupacdes.

Para Cleary et al (1995, citados por Abreu, 2005, p. 32), “QVRS refere-se aos varios
aspectos da vida de uma pessoa que sao afetados por mudancas no seu estado de
saude, e que sdo significativos para sua QV.” Enquanto que Patrick e Erickson (1993,
citados por Abreu, 2005) se referem a QVRS como o valor que é dado a duragdo de
vida de um sujeito, que sera modificado por prejuizos, estados funcionais e
oportunidades sociais que em conjunto sdo, por sua vez, influenciados pelas doengas,
tratamentos ou politicas de saude.

A relagdo entre o numero de casos de enfermidade ou de morte e o numero de
habitantes em dado lugar e momento (morbimortalidade), tem vindo a ser alterada
de forma universal incluindo nos paises em desenvolvimento, o que leva a um
aumento da prevaléncia das doengas cronico-degenerativas (Seidl & Zannon, 2004). A
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par desta alteracdo cada vez existem mais avancos a nivel de tratamentos e de
possibilidades de controlo dessas doencas, o que leva a um aumento da sobrevida
e/ou a uma vida longa das pessoas que padecem dessas doengas (Seidl & Zannon,
2004).

De salientar o testemunho de Fleck et al (1999, citado por Seidl & Zannon, 2004)
que descrevem perfeitamente o flagelo do aumento da QV e neste caso da QVRS:

A oncologia foi a especialidade que, por exceléncia, se viu
confrontada com a necessidade de avaliar as condi¢des de vida
dos pacientes que tinham sua sobrevida aumentada devido aos
tratamentos realizados, j4 que, muitas vezes, na busca de
acrescentar anos a vida, era deixada de lado a necessidade de
acrescentar vida aos anos. (p- 581)

4. Qualidade de vida em sujeitos com problemas

motores

Deficiéncia motora pode ser definida como “qualquer défice ou anomalia que se
traduza numa dificuldade, alteracdo e/ou inexisténcia de um determinado
movimento considerado normal no ser humano.” (Vicente, 1995, p. 13)

De acordo com o mesmo autor, as altera¢des a nivel dos movimentos poderao ser
originadas em alteracdes ocorridas nos grupos musculares, na estrutura dssea e
6sseo-articular ou ainda, em anomalias no sistema nervoso central. Estas alteracdes
poderdo ter um carater definitivo, ou seja, permanecerem estabilizadas, ou serem de
ordem evolutiva.

As causas das deficiéncias motoras dividem-se, normalmente, em dois grupos
consoante a sua origem. Assim sendo existem as deficiéncias motoras cuja origem sdo
lesdes cerebrais e deficiéncias motoras cuja origem é nao cerebral, causadas por
agentes externos como traumatismos ou por agentes internos, como doengas como a
poliomielite (Vicente, 1995).

Este autor ressalta o facto de este ser o tipo de deficiéncia mais frequente,
afetando mais de metade do universo das pessoas com deficiéncia.

Nos dias de hoje, podemos verificar que sdo cada vez mais as pessoas com
deficiéncia fisica, que procuram melhorar a sua qualidade de vida. A sociedade ainda
vé estas pessoas com preconceitos, pensando que estas sdo totalmente dependentes e
que ndo sdo produtivas, ndo contribuindo para a sociedade. Contudo, ainda que
possuam incapacidades, estas podem ser equilibradas com as suas capacidades, de
forma a que possam viver com qualidade de vida (Resende & Gouveia, 2011).

Resende & Gouveia (2011) referem no seu artigo que em pesquisas anteriores
sobre a qualidade de vida em adultos com deficiéncia fisica realizadas por Resende,
Cunha, Silva e Souza (2007), se verificou num conjunto de 90 pessoas, com idades
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compreendidas entre os 25 e os 85 anos, que o seu grau de satisfagdo com a vida era
elevado, assim como a sua expetativa em relagdo ao futuro era bastante positiva
(Resende, Cunha, Silva e Souza, 2007, citados por Resende & Gouveia, 2011).

Caprara & Steca (2005, citados por Resende & Gouveia, 2011) referem que os
sujeitos que possuem bastante apoio social, bem como uma rede familiar e de
amizades maior, ttm um maior senso de bem-estar. Verificando entdo que nestes
processos o suporte social é fundamental ndo sé para o bem-estar subjetivo, mas
também para a sua qualidade de vida. (Resende & Gouveia, 2011).

5. Qualidade de vida em sujeitos com paralisia cerebral

Quanto a QV em sujeitos com paralisia cerebral (PC), Nunes (2008, citado por
Souza, 2011, p. 13) refere que "como o quadro clinico da PC pode ser muito variavel
se faz necessaria uma avaliagdo confiavel da QVRS e do comportamento motor para
demonstrar o quanto a PC afeta a vida dessas criancas e de sua familia.” Neste
sentido, Morales (2005, citado por Souza, 2011, pp. 13-14) faz referéncia “ao fato da
PC estar, em determinados casos, acompanhada de outros comprometimentos (i.e.,
intelectual, visual, entre outros), deve-se levar em consideracdo a influéncia destes
fatores quando se avalia a QVRS dessas criangas”.

Quando se avalia a QVRS da pessoa com PC dever-se-a ter em consideracao o fato
de a sua propria saude, ter outras dificuldades, tais como na comunica¢ido e a nivel
cognitivo (Souza, 2011). Desta forma torna-se necessario fazer uma escolha muito
criteriosa quer dos participantes quer do instrumento a utilizar para essa avaliagdo
da QVRS (Souza, 2011).

O grupo WHOQOL (1995, citado por Morales, 2005, p. 18) tem trabalhado, como ja
foireferenciado, para a “possibilidade de conhecer o impacto da doenca na qualidade
de vida dos pacientes, ou seja, identificar as areas nas quais o paciente se sente mais
afetado ou mais vulneravel”.

Morales (2005, p. 14) refere que “a expectativa de vida para os individuos com
comprometimento leve ou moderado nao difere muito das criancas saudaveis”.

Contudo Assumpcdo Jr & Kuczynski (2010, p. 46) referem que, “capacidade
funcional e desempenho ndo refletem, necessariamente, uma vida considerada
gratificante e satisfatoria”.

Verifica-se, mediante a revisao bibliografica realizada, que existem poucos estudos
acerca da qualidade de vida em sujeitos com paralisia cerebral. Deste modo, foram
revistas teses e alguns artigos, que apesar de nos fornecerem dados relativos a uma
pequena amostra, nos permitem tirar algumas elagdes.

No estudo realizado por Vasconcelos (2009) utilizando o questionario pediatrico
PedsQL a 62 criangas, verificou-se que a média para os diferentes dominios avaliados
como: escolar, emocional, fisico e social, apresentam algumas diferencas. Esta média
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resultou em “62,4 para o escolar, 80,8 para o aspecto emocional, 90,1 para capacidade
fisica e 91,8 para aspecto emocional. Esses dados evidenciam que o dominio escolar é
0 mais comprometido da populacdo estudada.” (p. 42)

Para Melo et al (2009, citado por Vasconcelos, 2009, p. 42) este resultado é um
pouco previsivel, uma vez que “para criancas com doencas crdnicas, que vivem entre
arealidade da escola e as hospitalizacdes ocasionais, ¢ um desafio constante conciliar
esses dois mundos, fator esse que afeta diretamente a QV.”

Perante os resultados obtidos verifica-se que ndo existe uma grande discrepancia
entre o aspeto fisico e social (Vasconcelos, 2009), e que por “ordem decrescente de
comprometimento, os dominios se apresentam da seguinte forma: atividade escolar,
aspecto emocional, capacidade fisica e aspecto social.” (p. 43)

Vasconcelos (2009, p. 45) considera que a avaliagdo da QV de uma crianga com PC,
“por ser de carater transversal, pode sofrer modificacdes diversas no decorrer da
vida.” O mesmo autor refere ainda que mediante alguns estudos realizados sobre a QV
em criangas com outros problemas de sadde graves, se verifica “a importancia da QV
ser avaliada constantemente, em diferente faixa etdria da vida da crianca com
doengas cronicas, pois o impacto do diagndstico altera de acordo com a evolugdo da
enfermidade, assim estard caracterizando diferentes momentos vivenciados pela
crianca.” (p. 45)

No que respeita ao dominio social, Vasconcelos (2009) verificou que as criangas
com PC sentem algumas dificuldades em seguir as brincadeiras de outras criancgas,
contudo, os pais consideram que esse fato ndo se torna muito relevante “pois a
patologia permite essa interacdao, nao necessitando da participacdo ativa da crianc¢a
com PC” (p. 47).

Neste sentido também Piccinni, Falsini e Pizzi (2004, citados por Vasconcelos,
2009, pp. 47-48) “evidenciam que mesmo diante de alteragdes motoras, as pessoas
com doengas neuromusculares conseguem adaptar-se as novas condi¢des de vida
sem grandes comprometimentos psicossociais, principalmente nas doencas que se
desenvolvem precocemente.”

No seguimento do estudo de Vasconcelos (2009) verifica-se que para muitos
familiares de sujeitos com PC a qualidade de vida se relaciona com aspetos
financeiros, uma vez que os tratamentos sdao bastante dispendiosos. Devendo ter-se
em consideracdo que em casos mais graves de PC, as mdes tém de optar por ficar em
casa, de forma a prestar cuidados aos filhos, sendo apenas o pai a auferir um
rendimento para todas as despesas.

6. Instrumentos de avaliacdao da qualidade de vida

Primeiramente aos instrumentos de avaliacdo é necessario referir os indicadores
de QV e explicitd-los um pouco. Desta forma, Alves (2011) destaca alguns dos

modelos que estabelecem indicadores que possibilitam a determinacao da qualidade
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de vida, fazendo uma breve referéncia aos indicadores determinantes. O primeiro
modelo refere-se aos indicadores de qualidade de vida da OMS, que foram criados em
1992, em que estes se baseiam no pressuposto de que a QV é subjetiva,
multidimensional e que as dimensdes que a compdem tanto podem ser positivas
como negativas.

Em 1990, o paquistanés Mahbub ul Haq criou o Indice de Desenvolvimento
Humano (IDH), que consiste numa ferramenta de calculo estatistico e que permite
avaliar o desenvolvimento humano (Alves, 2011). Este é utilizado pela Organiza¢do
das Nagdes Unidas (ONU) no seu Programa das Nagdes Unidas para o
Desenvolvimento (PNUD). Os indicadores que sao tidos em conta no IDH sdo: a renda,
a longevidade e a educacao (Alves, 2011). Contudo, este fornece uma noc¢ao de
qualidade de vida muito insatisfatéria, pois apenas abrange trés indicadores
(Herculano, 1998; Minayo; Hartz; Buss, 2000 citados por Alves, 2011).

Os Indicadores de Qualidade de Vida Calvert-Henderson ja constituem um leque
mais amplo, avaliando a qualidade de vida através de doze indicadores: educacgao,
emprego, energia, meio-ambiente, saude, direitos humanos, renda, infra-estrutura,

seguranca nacional, seguranca publica, lazer e habitacdo, segundo nos indica
Penachioni (2009, citado por Alves, 2011).

Por ultimo destaca um indicador surgido em 1972, que é o indicador de Felicidade
Interna Bruta (FIB), que é constituido por nove indicadores: bom padrao de vida
econdmica, boa governanca, educacdo de qualidade, saude, vitalidade comunitaria,
protecdo ambiental, acesso a cultura, gerenciamento equilibrado do tempo e bem-
estar psicologico (Menconi, 2009, citado por Alves, 2011).

Quanto aos instrumentos de avaliacdo da QV sao varios os referidos na literatura,
tendo como aspeto importante a capacidade de serem possiveis de serem
representadas sob uma perspetiva quantitativa, as possiveis diferencas entre os
individuos ou grupos em estudo (Schmidt; Dantas; Marziale, 2008, citados por Alves,
2011).

Dentre todos os tipos de instrumentos encontram-se as escalas de Likert de seis
ou sete pontos e que variam entre nenhuma ou minima importincia a total ou
maxima importancia e de discordo totalmente a concordo totalmente (Alves, 2011).
Este tipo de escala permite que o sujeito exprima o grau de importincia que
determinado item do instrumento tem para si (Schmidt; Dantas; Marziale, 2008,
citados por Alves, 2011).

Laurenti (2003, citado por Alves, 2011) ressalta o facto de os instrumentos serem
construidos com base em construtos diferentes de QV, o que podera implicar uma
dificuldade em comparar resultados nacionais com resultados de outros paises.
Sendo, portanto necessario ser bastante rigoroso na tradugao dos instrumentos, pois
este é o primeiro passo para o processo de validacdo de determinado instrumento
(Laurenti, 2003, citado por Alves, 2011).
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Os instrumentos sao traduzidos para portugués, mas existe sempre o problema da
adaptacao cultural, uma vez que certas atividades realizadas noutros paises ndo sao
habitualmente realizadas em Portugal. Desta forma sera necessario modificar certos
itens ou expressoes (Aguiar et al, 2008, citado por Alves, 2011).

Nos dias que correm ja existem varios instrumentos propostos para avaliacdo da
qualidade de vida dos individuos, que se dividem em instrumentos genéricos ou
especificos (Andrade, 2009). Os instrumentos genéricos sao utilizados

quando se busca compreender a influéncia que uma doencga
exerce na vida dos pacientes em uma grande parcela da
populacdo, analisando-se fatores relacionados a funcao,
disfun¢do e desconforto fisico e emocional. Tais instrumentos
focalizam as experiéncias e percepc¢des subjetivas do paciente,
podendo ser aplicados tanto em individuos saudaveis como
naqueles acometidos por uma determinada condigdo patolégica,
evidenciando as aspira¢des, objetivos e um sentimento de
competéncia em relacdo a padrdes internos ou a um grupo
externo de comparacao. (p. 16)

No que concerne aos segundos instrumentos, aplicam-se quando é pretendido
avaliar individual e especificamente determinados aspetos da QV, o que permite
detetar possiveis alteracdes que surjam associadas a doenca ou ao tratamento
administrado, dando destaque aos sintomas, ao funcionamento e incapacidades dos
sujeitos; podendo ser exclusivos para uma s6 funcao (avaliar o sono, a capacidade
fisica, entre outros), para uma populacdo ou para uma alteracdo (dor) (Ciconellj,
2003; Prebianchi, 2003, citados por Andrade, 2009).

Para Mulhern et al (1989, citado por Andrade, 2009), um instrumento de avaliacao
de qualidade de vida deveria ser construido tendo em conta nove carateristicas
essenciais, tais como: a inclusdo da abordagem da funcdo fisica, o desempenho
escolar e ocupacional, o ajustamento social e auto - satisfacdo; existir sensibilidade
por forma a detetar os problemas funcionais mais comuns de crian¢cas com doencgas
crénicas, ser um instrumento confiavel e valido para um grupo de pacientes; ser
breve, simples, de facil administracao e andlise e capaz de ser reprodutivel; ter em
consideragdo a informacao que os cuidadores ddo sobre o tratamento da crianga; ser
possivel de corrigir para uma determinada idade e sob normas populacionais;
adequar-se para detecdo de desempenhos acima da média; permitir uma estimativa
confiavel do funcionamento pré-mérbido; e ainda, permitir que a crianga, ao entender
a nocao de qualidade de vida e dos seus componentes, possa realizar a sua
autoavaliacao.

Contudo, até hoje, ndo foi criado nenhum instrumento capaz de abranger todas
estas carateristicas essenciais, se bem que estes sdo criados e utilizados com esta
finalidade (Assumpcdo et al, 2000, citado por Andrade, 2009). Aguiar et al (2008,
citado por Alves, 2011) segue este pensamento quando refere que “se torna dificil
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juntar todas as dimensdes possiveis ao medir qualidade de vida de um individuo, pois
cada sujeito pontua de maneira diferente essas dimensdes, reafirmando a
singularidade do ser humano” (Aguiar et al, 2008, citado por Alves, 2011, p. 17).

A avaliacdo da qualidade de vida constitui um desafio, uma vez que este conceito é
tdo subjetivo e multidimensional (Morales, 2005). Desta forma foram sendo criados
meios de avaliacdo que na sua maioria eram “questiondrios auto-aplicaveis,
abordando a capacidade funcional e o bem-estar do individuo” (Morales, 2005, p. 20).

Estes instrumentos deverdo reunir alguns requisitos essenciais, no que concerne
as suas propriedades psicométricas, tais como a confiabilidade e a validade (Alves,
2011).

Scattolin (2006, citado por Alves, 2011) defende que a confiabilidade devera ser a
primeira carateristica de um instrumento, referindo-se & capacidade que o
instrumento tem de ser utilizado, varias vezes, com o mesmo sujeito, produzindo
resultados iguais.

De acordo com Schmidt; Dantas; Marziale (2008, citados por Alves, 2011), “a
validade de um instrumento é definida como a capacidade em realmente medir aquilo
a que se propde a medir”. E esta deve incluir alguns aspetos como: a determinag¢do da
validade de conteudo, a consisténcia interna, a analise semantica ou a analise fatorial
dos instrumentos a utilizar (p. 19).

Os instrumentos de avaliacdo da QV dividem-se nos instrumentos possiveis de
aplicar a criancas e nos possiveis de aplicar a adultos. Tendo em consideracao que o
trabalho em questdo se prende com um adulto, faremos referéncia a alguns dos
principais instrumentos de mensurac¢do da QV para adultos.

Contudo, estes instrumentos podem-se categorizar de acordo com a perspetiva
que pretendem avaliar: se é pretendido avaliar a QV geral, a QVRS e a QV ligada a uma
doenca especifica (Fleck, 2000, citado por Cruz, 2010).

Na avaliacdo da QV geral abrange-se de uma forma ampla todos os componentes
existentes no constructo QV, o que nos fornece meios para compreender as
motivagoes, desejos, oportunidades e recursos disponiveis para a satisfacdao e bem-
estar de uma determinada pessoa, nos variados dominios da sua vida. Dentro deste
leque encontramos o instrumento desenvolvido pela OMS - o WHOQOL (Cruz, 2010).

A Organizacdo Mundial de Satude sentiu necessidade de construir um instrumento
que permitisse aferir a qualidade de vida, baseando-se em observacdes (Fleck, 2008).

Como é referenciado por Fleck (2008, p. 60), “inicialmente, ha uma necessidade
importante de instrumentos para medir o construto qualidade de vida que nao se
restrinjam apenas a medidas de sintomatologia, impacto da doenca ou status
funcional.”
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Até entdo, os instrumentos criados eram provenientes dos Estados Unidos da
América e do Reino Unido, o que trazia varias limitacdes as suas utilizagdes noutros
paises (Fleck, 2008).

Para criar um instrumento cuja finalidade seja medir a qualidade de vida, dever-
se-a4 ter em conta a definicdo deste conceito. Contudo, como ja foi referenciado
anteriormente este é um conceito que suscita muitas defini¢des. De tal forma a OMS
tendo como base a sua definicdo multidimensional e ndo somente centrada no estado
de saude, criou o WHOQOL (Fleck, 2008). Tendo este instrumento a mais-valia de ser
“transcultural”, podendo desta forma ser aplicado em diferentes culturas (Fleck,
2008), isto porque foi desenvolvido “ (...) com a participagdo de 15 centros em
localizagbes geograficas diferentes, com situagdes socioeconOmicas, de
desenvolvimento social e de contextos culturais diferentes” (p. 61).

O WHOQOL- 100 consta de 100 questdes que avaliam 6 dominios: Fisico,
Psicolégico, Nivel de Independéncia, Rela¢des sociais, Meio-ambiente e
Espiritualidade/Crencas Pessoais.

O dominio I - fisico avalia a dor e desconforto; a energia e fadiga e o sono e
descanso.

O dominio II avalia a vertente psicolégica que inclui questdes acerca de
sentimentos positivos e negativos, sobre o pensar, aprender, memodria e
concentracao; a autoestima e como se sente a pessoa acerca da sua imagem corporal e
aparéncia (Fleck, 2008).

O dominio III - nivel de independéncia, tentando avaliar a mobilidade da pessoa,
quais as atividades do seu dia-a-dia, a sua capacidade de trabalhar e se depende ou
nao de medicamentos e/ou outros tratamentos.

Deste dominio passamos para o dominio IV relativo as relagdes sociais ou seja,
quais as relagdes que a pessoa mantem, como € o apoio social e de que modo se
encontra ou nao satisfeito com a sua vida sexual (Fleck, 2008).

Os dois ultimos dominios: dominio V e VI dizem respeito ao meio ambiente e aos
aspectos espirituais/religido/crencas pessoais, respetivamente (Fleck, 2008). No
meio ambiente existem varios aspetos a serem avaliados, como o ambiente no lar, a
seguranca fisica e protecao, se a pessoa possui recursos financeiros e transporte; se
existe disponibilidade de cuidados de sadde e sociais e se esses sdo de qualidade; se
possui oportunidades de aquisicdo de novas informacdes e se participa em atividades
recreativas, avalia ainda o ambiente fisico (Fleck, 2008).

Tendo em conta a teoria de Spilker (1990, citado por Fleck, 2008):

Inspiradas pela hierarquia das necessidades de Maslow (1970) e
por seu trabalho sobre a teoria da personalidade, uma série de
abordagens conceitualizaram a qualidade de vida como
estrutura hierarquica ou piramidal que coloca o bem-estar geral

no topo, os dominios amplos (como Fisico, Psicoldgico e Social)
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no nivel intermedidrio, e as facetas especificas, ou componentes
de cada dominio na base. (p. 52)

Esta abordagem foi tida em consideracao pelo grupo de WHOQOL, construindo
dessa forma “uma tabela de intercorrelagdes entre faceta e dominio” (Fleck, 2008, p.
52).

Os instrumentos de avaliacao da QVRS colocam énfase no estado funcional e senso
de bem-estar, porém tem apenas em conta aspetos diretamente relacionados com a
saude, isto é as limitacdes existentes devido a doenca emocional ou fisica (Cruz,
2010).

De acordo com o grupo WHOQOL (1995, citado por Morales, 2005) e
posteriormente citado por outros autores, estes instrumentos de mensurac¢do da
qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) possibilitam a identificacdo de
individuos cujas dificuldades particulares o fazem necessitar de um auxilio
especializado e mais complexo.

Um dos instrumentos mais utilizados para avaliacdo da QVRS é o SF-36, o
Formulario Abreviado da Avaliacdo de Saude 36, que foi inicialmente designado de
“The Medical Outcomes Study 36-item Short-Form Health Survey” (Alves, 2011). Este
é um instrumento que pode ser aplicado a variadas doencas, sendo composto por oito
dimensdes: “o funcionamento fisico, as limitagdes causadas por problemas de saude
fisica e emocional, o funcionamento social, a saide mental, a dor, a vitalidade
(energia/fadiga) e as percep¢des da saude em geral” (Campos; Neto, 2008 citados por
Alves, 2011, p. 21).

O SF-36 esta preparado de forma a poder ser utilizado em diferentes culturas e
para avaliacdo da populagdo em geral, assim como de politicas de satude, pesquisa e
praticas no contexto clinico (Praga, 2012). A sua base conceitual, segundo Ware Jr. &
Sherbourne (1992, citado por Cruz, 2010) foram os conceitos de “status funcional” e
“bem-estar”.

E aplicado em forma de entrevista, auto-respondido, demorando cerca de 5/10
minutos a ser aplicado (Pracga, 2012). Apresenta uma boa fiabilidade e validade,
estando ja adaptado a varios paises, nos quais se inclui Portugal (Praga, 2012).

Ultimamente, na avaliagcdo da qualidade de vida ligada a uma doenga especifica, os
aspetos focalizados sdo os ligados a uma doenca especifica, existindo por exemplo o
SAQ - Seattle Angina Questionnaire (Cruz, 2010) ou o KDQOL-SF™1.3 - Kidney
Disease and Quality-of-Life Short-Form, entre muitos outros (Pracga, 2012).
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Capitulo Il - Paralisia Cerebral

7. Paralisia Cerebral: de Little a atualidade

A palavra “paresis”, tal como nos indica Panteliadis & Strassburg (2004, p. 3) “was
mentioned in ancient Greece by Ploutarchos and had the meaning of “let something
loose”. Also in Hippocrate’s manuscripts was used for “muscle weakness and loss of
strength”.”

Esta deficiéncia foi primeiramente descrita por Sir John Little no seu trabalho em
1862, apesar de ndo empregar o termo "paralisia cerebral” (Ferrari e Cioni, 2010).
Este era um ortopedista inglés com uma paralisia causada pela poliemielite.
Dedicava-se a estudar as intervencdes cirurgicas a realizar no tenddo de Aquiles, que
comegavam a ser pratica na altura. Estudava principalmente algumas deformidades

que se desenvolviam em sujeitos com uma espasticidade generalizada (Ferrari e
Cioni, 2010).

Em 1861, publicou um relatério onde reunia varios dados que demonstravam uma
possivel correlacdo entre a gravidez e problemas resultantes do parto e alteragdes a
nivel fisico e psicolégico das criangas que apresentavam problemas articulares
(Ferrari e Cioni, 2010). Para Little tanto a espasticidade como as deformagdes eram
causadas pela asfixia e hemorragia cerebral secundaria ocorridas no momento do
parto. Perante esta correlacdao de dados surgiu a definicdo de uma doenga, que foi
denominada de "Doencga de Little" (Ferrari e Cioni, 2010).

Mais tarde, dois autores foram importantes no que respeita a paralisia cerebral:
William Osler e Sigmund Freud. Osler, em 1889, no seu livro “The cerebral palsy of
children”, ndo definiu o conceito de PC, mas descreveu as manifestacoes clinicas de
151 criangas com PC e agrupou-as segundo a pressuposta etilogia da PC, de forma a
interpretar quais os mecanismos psicopatolégicos do cérebro lesionado (Ferrari e
Cioni, 2010). Freud, em “Die infantile Cerebrallahmung”, ou seja, a paralisia cerebral
infantil, escrito a 1897, investiga as causas das desordens motoras, atribuindo maior
importancia ao pré-parto e ao desenvolvimento intrauterino do que as dificuldades
sofridas durante o nascimento, contrariando o descrito por Little. Neste mesmo livro,
Freud ressalta a inadequada classificacao da PC, ndo se encontrando relacionada nem
com uma unica e precisa etiologia nem com um unico e preciso quadro anatémico -
patolégico; concluindo que esta definicdo sera abandonada e substituida por uma
mais precisa (Ferrari e Cioni, 2010).

Em 1947, foi fundada a Academia Americana para a Paralisia Cerebral, tendo sido
concebida como uma associagdo profissional multidisciplinar, com o objetivo de
promover mais investigacdo no campo da paralisia cerebral infantil. Os fundadores
desta Academia representavam diferentes especializacdes clinicas entre as quais se
incluiam a neurologia, pediatria e psiquiatria (Ferrari e Cioni, 2010).

Em 1957, esta academia americana realizou uma conferéncia cujo principal
objetivo era o de clarificar a terminologia, classificacio e definicdo de paralisia
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cerebral. Dessa mesma resultou uma definicdo, que ainda hoje é bastante popular,
ressaltando que a PC deve ser considerada como uma desordem de postura e
movimento, permanente mas que pode sofrer alteragdes, sendo devida a um defeito
cerebral ou a uma lesdo nao progressiva, que teve lugar antes de ter sido completo o
processo de maturagao do cérebro (Ferrari e Cioni, 2010).

Em Inglaterra, com o mesmo objetivo foi criado o “Little Club”, que em 1964
publicou uma definicao de PC admitindo que esta era uma desordem de movimento e
postura, devida a um defeito ou a uma lesdao do cérebro imaturo. Mas que para meios
praticos, deveria-se excluir da definicdo de paralisia cerebral, aquelas desordens de
postura e movimento que eram de curta-duracdo; causadas por uma doenca
progressiva e as que eram exclusivamene devidas a um atraso mental (Ferrarie Cioni,
2010).

Apesar dos esforgos para modificar e encontrar uma definicado mais correta para a
paralisia cerebral esta foi permanecendo inalteravel durante quarenta anos, mesmo
tendo havido um enorme progresso em termos de imagiologia (Ferrari e Cioni, 2010).

Perante as dificuldades existentes em definir PC e em incluir/excluir
determinadas manifesta¢des, uma equipa multidisciplinar internacional reuniu-se em
Bethesda (Estados Unidos da América), a Julho de 2004 (Ferrari e Cioni, 2010). Foi
entdo, segundo Rosenbaun et al (2007, citado por Ferrari e Cioni, 2010) que foi
revisada uma definicdo que o Comité Executivo da equipa publicou em 2006,
referindo que

Cerebral palsy (CP) describes a group of disorders of the
development of movement and posture, causing activity
limitation, that are attributed to non-progressive disturbances
that occurred in the developing fetal or infant brain. The motor
disorders of cerebral palsy are often accompanied by
disturbances of sensations, cognition, communication,
perception, and/or by a seizure disorder (p. 7).

8. Conceito de Paralisia Cerebral

Paralisia Cerebral é uma lesdo estatica ocorrida no cérebro imaturo e que se
traduzird nos individuos, como uma deficiéncia motora permanente (Miller, 2005).
Este mesmo autor refere que a paralisia cerebral “is a childhood condition in which
there is a motor disability (palsy) caused by a static, nonprogressive lesion in the
brain (cerebral).” (Miller, 2005, p. 3). Como a etiologia desta patologia cerebral é
estatica denomina-se entdo, de paralisia cerebral - PC (Miller, 2005).

Tal como para Bautista (1997, p. 293) o termo paralisia cerebral “emprega-se
geralmente para definir um grupo de afec¢des caracterizadas pela disfuncdo motora,
cuja principal causa é uma lesdo encefdlica nao progressiva, acontecida antes,
durante, ou pouco depois do parto”.
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Desformatando a definicdo de paralisia cerebral, podemos “pegar” em algumas das
suas palavras chave e dai partir para uma descontrucao que nos leva a entender um
todo. Quando falamos de desordem, referimo-nos a uma situa¢do, ou seja, a um
estado final e ndo a uma doenca, que pode melhorar ou piorar. Assim sendo um
sujeito com PC ndo pode ser considerado nem uma pessoa doente nem um individuo
saudavel (Ferrari e Cioni, 2010). No conceito de PC falamos também que esta nao é
imutavel, o que por sis6 ja demonstra que as desordens motoras ou ndo-motoras por
si causadas, poderdo melhorar ou piorar, espontaneamente ou através de tratamento;
0 que é possivel gracas a plasticidade do Sistema Nervoso Central (SNC), desde que
este nio tenha sido danificado (Ferrari e Cioni, 2010). E possivel falar entio em
alteracao da funcdo cerebral, uma vez que a PC provoca uma instabilidade no SNC em
vez de uma deficiencia de um ou mais orgdos ou estruturas. Desta forma, a palavra
cerebral tem de ser interpretada de uma forma holistica, ou seja, como relacionada
com o SNC e ndo com o cérebro em si, que é um sistema que interliga todos os
sistemas e estruturas (Ferrari e Cioni, 2010). Estando relacionado com o SNC, o
conceito da mesma nao é igual nas criangas e nos adultos, uma vez que nas criangas o
SNC ainda se encontra em desenvolvimento, sendo caraterizada como uma falta de
aquisicdo de determinada func¢do, enquanto que nos adultos existe uma perda de
fungdes ja adquiridas. Cada uma das palavras paralisia e cerebral detétm um
significado muito mais profundo, que ndo é possivel de incluir na definicdo de
paralisia cerebral (Ferrari e Cioni, 2010).

Colledge (2006) ressalta que a lesdao no cérebro interfere com as mensagens do
cérebro para o corpo afetando o movimento do corpo e a coordenacao dos musculos.
Este autor real¢a ainda que a PC nao danifica os musculos da crian¢a ou os nervos
ligados ao SNC, apenas afeta a capacidade do cérebro controlar os musculos
(Colledge, 2006).

De salientar que a PC ndo constitui um quadro clinico especifico, mas um total de
sintomas, que dependendo da severidade e da extensao da patologia cerebral causam
uma maior ou menor incapacidade (Panteliadis & Strassburg, 2004).

A Organizagdo Mundial de Saude (1989, citada por Carvalho, 2010) considera
incorreto o termo “Paralisia Cerebral” pois indica que ndo existe qualquer
funcionamento do cérebro, estando este paralisado. Seguindo esta perspetiva entrar -
se-ia num diagnostico clinico de morte cerebral, o que nao corresponde ao verdadeiro
significado do termo, pois somente algumas areas do cérebro podem ser afetadas,
parcialmente (Carvalho, 2010).

Consequentemente, “o termo PC foi substituido por Encefalopatia Crénica da
Infancia, que se caracteriza por doencas do encéfalo e ndo por paralisia” (Levitt, 2001,
citado por Carvalho, 2010, pp. 3-4). Porém Stokes (2000, citado por Carvalho, 2010)
considera

que o uso da expressao Encefalopatia Crénica da Infancia
também é inadequado, uma vez que a mesma pode ser usada
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para a identificacio de inumeras outras afectacdes, como
etiologias e quadros clinicos diversos que afectam o Sistema
Nervoso Central, mas que ndo ocasionam sequelas
neuropsicomotoras como na PC. (p. 4)

Apesar desta contradi¢do, tanto a Organiza¢do Mundial de Saide como varios
autores especialistas neste ramo estdo de acordo com as defini¢des ja anteriormente
referidas. A PC é vista “como uma consequéncia de uma lesao estatica, ocorrida no
periodo pré, péri ou pds-natal que afecta o Sistema Nervoso Central em fase de
maturacdo estrutural e funcional.” (Carvalho, 2010, p. 4).

Miller (2005) sublinha que esta lesdo devera ocorrer na infancia, normalmente até
aos 2 anos. Porém para a equipa de Vigilancia da Paralisia Cerebral, a nivel europeu,
“apenas devem ser incluidas no diagndstico de Paralisia Cerebral, criancas que
adquirem esta situacdo, ou seja, a lesdo cerebral até aos 5 anos de idade” (Carvalho,
2010, p. 4). Segundo Telles & Mello (2011, p. 181) “a espasticidade esta presente em
75% dos casos.”

Dependendo das areas do cérebro afetadas, podem manifestar-se, segundo
Colledge (2006, p. 5):

e Muscle tightness or spasm

e Involuntary movement

¢ Difficulty with gross motor skills such as walking or running

o Difficulty with fine motor skills, for example, writing and speaking
e Abnormal perception and sensation

e These effects may cause associated problems, for instance, difficulties in eating
and swallowing, poor bladder and bowel control, and breathing problems.

Segundo esta mesma autora alguns sujeitos poderao ter algumas condicdes
médicas e deficiéncias secundarias, tais como (Colledge, 2006, p. 5):

e Growth problems (failure to thrive)
e Seizures or epilepsy

e Learning disabilities

e Hearing impairment

e Vision problems

Segundo os autores Panteliadis & Strassburg (2004) para se poder definir se é ou
nado paralisia cerebral deve-se ter em conta alguns critérios como: se existem défices
motores e qual o decorrer da doenca, ou seja, se esta € permanente e ndo progressiva;
verificar o tipo de danos, a sua patogénese e em que altura ocorreu este dano, num
cérebro imaturo e qual a localizagdo da lesao.
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9. Etiologia

Relativamente as causas da PC, Miller (2005) refere que existem muitas causas e
que o conhecimento exato da sua etiologia é muito importante para conhecer quais as
implicacdes a nivel motor, e dessa forma poder-se-a esperar da crianca um
determinado decorrer da sua maturagdo e desenvolvimento.

Contudo, é muito importante para as familias conhecerem a etiologia pois desta
forma, saberdo o que podem esperar a nivel de maturacao e progresso da doenga.

“Sabe-se que a principal alteracdo presente nas crian¢as com paralisia cerebral
(PC) é o comprometimento motor, que ocasiona varias modificagcdes decorrentes da
encefalopatia, com consequentes alteragdes na biomecanica corporal” (Vasconcelos,
Moura, Campos, Lindquist & Guerra, 2009, p. 391).

Referenciando ainda Vasconcelos etal (2009, p. 391), para além destas alteragdes,
o individuo com paralisia cerebral podera ainda “apresentar distirbios cognitivos,
sensitivos, visuais e auditivos que, somados as alteracdes motoras, restricoes da
tarefa e do ambiente repercutirdo de diferentes formas no seu desempenho
funcional”.

No que concerne as causas da paralisia cerebral, Bautista (1997) refere que:

sdo tdo complexas e variadas como os tipos clinicos, excluindo-se
uma base genética e, portanto, a possibilidade de transmissao de
pais para filhos. Trata-se quase sempre de factores exégenos
(exteriores) ao cérebro da crianga, embora em muitos casos a
sua etiologia seja desconhecida. (p. 294)

A paralisia cerebral resulta de fatores pré-natais, perinatais e p6s-natais, como se
pode verificar na tabela 4:

Tabela 4 - Causas mais comuns da paralisia cerebral (adaptado de Morales, 2005, p. 15)

Genéticas e/ou hereditarias

Maternas Circulatorias (fenémenos hipéxico-isquémicos,
hipotensao)

Eclampsia

Hemorragias com ameaca de aborto
Desprendimento prematuro da placenta
Causas pré-natais M4 posi¢do do cordao umbilical

Infecgdes (rubéola, toxoplasmose, virus do herpes
simples)

Metabdlicas (diabetes, desnutricao)

Toxicas (medicamentos, drogas)

Malformagdes congénitas

Fisicas (radiagdes, raio x)
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Parto distécico

Asfixia (hipoxia ou anéxia)
Hemorragia intracraniana
Causas perinatais
Prematuridade e baixo peso
Ictericia grave

Infec¢ao pelo canal do parto

Meningoencefalites
Traumatismos cranio-encefalicos
Encefalopatias desmielinizantes
Causas pds-natais | Processos vasculares
Desnutri¢do

Sindromes epilépticas

Statusepilepticus

“As causas pré-natais actuam desde a concepg¢do até ao inicio do trabalho de
parto.“ (Moreira, 2000, citado por Carvalho, 2010, p. 5). Quanto as “causas péri-natais
actuam desde o comego do parto até ao nascimento do bebé.” (Moreira, 2000; Araujo,
2006; Ribeiro, 2006, citados por Carvalho, 2010, p. 6). Por fim, “as causas pos-natais
actuam desde o nascimento até a maturacdo do sistema nervoso (2-3 anos)”
(Carvalho, 2010, p. 6).

O quadro clinico ndo estabelece um determinado tipo de sinais e sintomas, pois
dependendo da lesdo que afeta o sistema nervoso em desenvolvimento, sera obtido

um diferente quadro clinico (Bautista, 1997), tal como referido anteriormente por
Miller (2005).

Existe um variado grupo de deformagdes congénitas desenvolvimentais que levam
a Paralisia Cerebral. Segundo Miller (2005), estas deformacdes resultam de defeitos
ocorridos no processo normal de desenvolvimento e seguem padroes baseados em
falhas na formag¢ao normal.

As causas pré-natais estdo principalmente relacionadas com a prematuridade e
com problemas no trabalho de parto, levando a variadas lesdes.

De acordo com Rotta (2002, citado por Madeira & Carvalho, 2009), neste periodo

(...) pode-se reconhecer o grau de asfixia aguda pelas condi¢des
vitais do recém-nascido, que é medido pelo Apgar, sendo
significativa a asfixia aguda quando mantida em observagdes
sucessivas (1', 5', 10', 15', 20'). O mais importante, no entanto, é
a asfixia crénica, que ocorre durante a gestacdo, podendo
resultar num recém-nascido com boas condi¢des vitais, mas com
importante comprometimento cerebral. A asfixia cronica esta
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by

fortemente ligada a insuficiéncia placentdria, na qual resultam
fetos pequenos ou imaturos. (p. 148)

Segundo o autor Shepherd (2002, citado por Madeira & Carvalho, 2009):

(...) por mais distintos que sejam os fatores etioldgicos, os
mecanismos patoldgicos do sistema nervoso central (SNC) sdo
estacionarios, ndo obstante, as manifestacdes clinicas parecem se
modificar ao longo dos anos nas criangas. Essas alterac¢des
podem ser advindas dos processos de maturacdo e adaptacdo,
consequentemente, espera-se que elas sejam influenciadas pelas
experiéncias da crianca. (p. 147)

De acordo com Bautista (1997), uma anadlise realizada sobre as causas da PC
revelou as diferentes proporg¢des entre cada causa. Assim sendo, verificou-se que
50% da PC era devida a uma lesdo cerebral que era adquirida ainda antes do
nascimento - pré-natal (Bautista, 1997). Em relacdo as causas perinatais estas
equivaliam a 33%, e as p6s-natais a 10% com grande incidéncia na incompatibilidade
sanguinea entre mae e filho, sendo que os restantes 7% se deviam a outras causas
(Bautista, 1997).

Conhecendo estes dados, existe a possibilidade de efetuar um tratamento precoce
e desta forma prevenir problemas que levem a malformacgdes, entre outas (Bautista,
1997).

10. Diagnéstico

Para os autores Hare, Durham e Green (2000, citado por Madeira & Carvalho,
2009), é muito importante realizar um exame neonatal, principalmente quando se
trata de prematuridade ou se durante o parto tenham ocorrido eventos que poderao
acarretar riscos para a saude da criancga.

Os sinais clinicos importantes sdo: alteracao da consciéncia, como irritabilidade ou
diminuicdo do estado de alerta; perturbag¢des generalizadas e constantes do tonus,
convulsdes, problemas com a alimentagdo e assimetrias duraveis de postura e do
movimento. Essas crianc¢as precisam passar por exames especializados e recorrentes.
(Hare, Durham e Green, 2000, citado por Madeira & Carvalho, 2009)

Tendo ainda em conta as pesquisas realizadas pelos autores supracitados: “Os
exames clinicos abrangem medida do crescimento cefalico, desempenho visual e
auditivo, presenca ou ndo de convulsdes e andlise do ténus muscular e do
movimento.” (Hare, Durham e Green, 2000, citado por Madeira & Carvalho, 2009, p.
149)

As criangas com paralisia cerebral deverado ser avaliadas baseadas na perspetiva

do crescimento e desenvolvimento de uma crian¢a dita normal com uma doenca
(Miller, 2005).
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Também Colledge (2006) refere no seu livro que os médicos para diagnosticar
paralisia cerebral, come¢am por testar as capacidades motores da crianga e observar
cuidadosamente a sua histéria médica; realizam ainda testes aos reflexos da crianga,
procurando por sintomas de atraso de desenvolvimento, ténus muscular anormal e
postura invulgar.

Como nos referem Ferrari e Cioni (2010) foram realizados bastantes progressos
quer na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais quer a nivel de técnicas de
neuroimagem. Desta forma, pode-se reagir muito mais rapido em caso de problemas a
nivel peri-natal, do parto e poés-natais. A tomografia computadorizada (TC),
originalmente conhecida por tomografia axial computorizada (TAC), permite a
detecdo de hemorragias intracranianas ou lesdes hipoxico-isquémico graves.
Contudo, esta é uma técnica invasiva uma vez que expde o corpo a radiacdes e
requere que as criancas sejam transferidas, muitas delas bastante instaveis. Surgiu
entdo a ultrasonografia cerebral (US) que permite visualizar os danos hemorragicos
e/ou hipoxicos sem que a crianca saia da sua cama; sendo ainda uma técnica segura,
ndo-invasiva e que é relativamente barata, contudo é uma técnica de baixa resolucao
espacial (Ferrari e Cioni, 2010).

No caso de no momento do parto nao se verificar qualquer problema, ha que ter
em atencao alguns marcos de desenvolvimento das criangas. De acordo com Gage et
al (2004, p. 5) marcos como: chegar aos brinquedos (entre os 3 e os 4 meses),
manter-se sentado (por volta dos 6/7 meses) e iniciacdo da marcha (entre os 10 e os
14 meses) - encontram-se baseados na funcdo motora; havendo um atraso destes
marcos dever-se-a suspeitar de paralisia cerebral. Segundo estes mesmos autores ao
diagnosticar PC deve-se ter em consideracdo a dimensao de qualquer atraso de
desenvolvimento e a existéncia de marcos fisicos, tais como tonus muscular anormal,
movimentos e reflexos anormais e a persisténcia de reflexos infantis.

Contudo dever-se-a ter em conta que, normalmente leva tempo a aparecer os
problemas motores especificos e consequentemente um diagndstico definitivo de
paralisia cerebral (Gage et al, 2004).

11. Classificacao

Como ja foi referenciando na histéria da qualidade de vida, Freud dedicou-se ao
estudo da paralisia cerebral e ao fazé-lo desenvolveu a sua classificacao tal como a
utilizamos atualmente (Panteliadis & Strassburg, 2004).

De acordo com Panteliadis & Strassburg (2004), Freud estabeleceu uma ligacdo
entre o local onde ocorre a lesdo e a severidade que essa mesma lesdo vai implicar no
sujeito, tendo notado também que quanto mais superficial fosse a lesdo mais
provavelmente afetaria os membros inferiores.

As classificagdes tradicionais e principais, tiveram o seu foco no modelo do “Little
Club” em 1959, baseando-se na anomalia do ténus muscular (hipertonia, distonia,
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etc) bem como na prevaléncia neurologica do sintoma (ataxia, etc) e na sua
localizacdo somatica (diplegia, tetraplegia, hemiplegia, etc.) (Ferrari e Cioni, 2010).
Apesar de algumas variagoes, todas as classificacbes seguiam mais ou menos esta
similariedade (Ferrari e Cioni, 2010).

A PC pode ser classificada tendo em conta dois aspetos, que se encontram
relacionados com o comprometimento do sistema nervoso central e/ou pela parte do
corpo que é afetada (Madeira & Carvalho, 2009), tal como nos elucidam Telles &
Mello (2011):

O acometimento do SNC em portadores de PC decorre de fatores
endogenos e exdgenos, que estao presentes em todos os casos
em diferentes proporg¢des. Sua classificacao baseia-se em dois
critérios: tipo de disfuncdo motora presente, ou seja, o quadro
clinico resultante, que inclui os tipos extrapiramidal ou
discinético (atetoide, coreico e distonico), ataxico, misto e
espastico; e também de acordo com a parte comprometida do
corpo, que inclui tetraplegia ou quadriplegia, monoplegia,
paraplegia ou diplegia e hemiplegia. (p. 182)

Esta classificacdo encontra-se ja definida, como realcado anteriormente desde os
estudos de Freud, uma vez que

(...) was the first to state a classification on the aetiology of
cerebral palsy as: congenital (antepartum), acquired during birth
(intrapartum) and acquired postnatally. In his papers he used
the term “Infantiler Zerebrallaehmung” and proposed a
classification that is until today accepted, based on the clinical
types of hemiplegia, total cerebral spasticity, paraplegic
spasticity, central chorea, bilateral athetosis and finally spastic
hemiplegia. (Panteliadis & Strassburg, 2004, p. 10)

11.1 Classificacdo segundo os tipos de disfuncdo motora ou

classificacdo nosologica

Tal como referenciado por Telles & Mello (2011), serao seguidamente abordados
os tipos de disfungdo motora que poderao estar presentes num caso de acometimento
do sistema nervoso central. Assim sendo, a paralisia cerebral é classificada em trés
tipos de sindrome: espastico, atetdsico e ataxico.

11.1.1 Atetose
Segundo Gage, Gormley, Krach, Murr, Partington, Pittman, Rivard e Vegter (2004),
este tipo acontece devido a danos ocorridos nos ganglios basais.
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7

“A atetose é uma perturbacao caracterizada pela presenca de movimentos
irregulares, continuos, lentos e involuntarios. Estes movimentos podem localizar -se
apenas nas extremidades ou alargar-se a todo o corpo” (Bautista, 1997, p. 296)

Para Kok (2003, citado por Madeira & Carvalho, 2009, p. 151) “O tipo atet6ide é
caracterizado como movimentos e posturas anormais consequentes a auséncia de
coordenacao dos movimentos e/ou da regulacdo do tonus.”

Gage et al (2004) ressaltam que este tipo de movimentos normalmente interferem
com a fala, a alimentacdo, o estar sentado, o andar e outras competéncias que
requerem coordenacdo motora. No mesmo sentido, Porretta (1995, citado por
Carvalho, 2010, p. 7) refere que na atetose, “sdo comuns algumas caracteristicas,
como caretas, lingua para fora, dificuldades em controlar a salivacao, no controlo da
cabeca (geralmente é exibido com a cabecga recuada e posicionada de lado), em ler e
falar.”

Levitt (2010) e Bautista (1997) referem que existem fatores que diminuem esta
atetose tais como a fadiga, o sono, a febre ou a atencdo da crian¢a estar muito fraca.
Contrariamente, esta pode ser aumentada em casos de excitagdo, inseguranca,
quando em posi¢do dorsal e mais ainda na posicao de pé (Bautista, 1997).

11.1.2 Ataxia

De acordo com Madeira & Carvalho (2009, p. 151), neste tipo de PC os individuos
apresentam sintomas de comprometimento do cerebelo, sintomas esses que se
manifestam por ataxia.

“A ataxia pode definir-se como uma perturbac¢do da coordenacdo e da estatica”
(Cahuzac, 1985 citado por Bautista, 1997, p. 296). Nestes casos verifica-se uma
grande instabilidade do equilibrio e estes individuos ndo conseguem controlar a
cabeca, o tronco e a raiz dos membros (Bautista, 1997, p. 296).

Este é o tipo mais raro e que s6 decorre na sequéncia de eventuais traumatismos

cranianos e em hidrocefalias ndo tratadas ou cujo tratamento nao é o mais adequado
(Shepherd, 2002, citado por Madeira & Carvalho, 2009).

De acordo com Porretta (1995, citado por Carvalho, 2010) a ataxia s6 se manifesta
quando a crianga tenta comegar a caminhar. E nestes casos os sujeitos manifestam
dificuldade ndo sé a nivel de locomog¢do, como a correr e saltar. Como existe baixo
tonus postural, os sujeitos movimentam-se muito lentamente e cuidadosamente com
medo de perder o equilibrio (Bautista, 1997).

11.1.3 Espasticidade
Considerando a definicdo da Associacdo Brasileira de Medicina Fisica e
Reabilitacdo (20064, p. 3), “A espasticidade é uma alteragdo motora caracterizada por
hipertonia e hiper-reflexia, secundarias a um aumento da resposta do reflexo de
estiramento, diretamente proporcional a velocidade de estiramento muscular”. Ou
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seja, existe um aumento de tonus muscular, com exagero nos movimentos realizados,
processo esse decorrente da hiperexcitabilidade do reflexo do muisculo quando este
realiza o processo de estiramento (Telles & Mello, 2011).

De acordo com Colledge (2006, p. 12), “Normal muscles work in pairs — when one
group contracts, the other group relaxes to allow free movement in the desired
direction. Spastic muscles become active together and block effective movement.”

Os individuos com paralisia cerebral espastica perdem os movimentos voluntarios
e revelam um aumento da tonicidade muscular, e quando se encontram em repouso, a
hipertonia é permanente. A hipertonia traduz-se num esfor¢o excessivo para realizar
um determinado movimento (Bautista, 1997).

A Associacdo Brasileira de Medicina Fisica e Reabilitacdo (20064, p. 3) refere ainda
que “A espasticidade é um dos distirbios motores mais frequentes e incapacitantes
observados nos individuos com lesdo do sistema nervoso central, que compromete o
neurdnio motor superior ao longo da via cértico-reticulo bulbo-espinal”.

associadas a espasticidade, encontram-se outras altera¢des a nivel motor, que
segundo a Associacdo supracitada (2006a) podem ser sinais negativos ou positivos.
Nos sinais negativos encontram-se “a diminuicdo da for¢a muscular, paralisia;
hipotrofia muscular; perda de controle seletivo dos movimentos e lentificagdo dos
movimentos”. Os sinais positivos incluem “sincinesias; sinal de Babinski e reflexos
polissinapticos (na lesdao medular)”.

Porém devemos ter em consideragdo que a espasticidade ndo quer dizer
necessariamente paralisia, uma vez que existe movimento voluntario e este pode ser
trabalhado (Levitt, 2010).

11.2Classificacao segundo a incidéncia topografica

As paralisias podem ser parciais ou totais. No caso de ser parcial existe uma
diminuicdo da capacidade motora de um membro ou mais membros afetados,
enquanto que na total existe uma incapacidade completa para determinado membro
exercer a sua atividade motora (Vicente, 1995).

As paralisias parciais tém a designac¢do de “paresias” enquanto as totais designam-
se por “plegias”, considerando o nimero de membros afetados (Vicente, 1995).

Dentro das paralisias parciais existem: monoparesia, paraparesia, hemiparesia e
tetraparesia ou quadriparesia; ja nas totais designam-se por: monoplegia, paraplegia,
hemiplegia e tetraplegia ou quadriplegia (Vicente, 1995).

Vicente (1995) refere ainda a possibilidade de existéncia de situagdes

consideradas “mistas”, uma vez que um sujeito pode sofrer, por exemplo, de uma
paralisia total dos membros inferiores e de uma parcial nos membros superiores.
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11.2.3 Tetraplegia
Como o proprio nome indica, existem trés membros afetados, sendo normalmente
os dois membros superiores e um dos membros inferiores (Colledge, 2006, p. 11).

Este tipo de paralisia cerebral é também conhecido como quadriplegia, sendo a
forma mais grave das paralisias cerebrais, isto porque existe um acometimento
bilateral, que podera ser simétrico ou assimétrico e que inclui o tronco, muitas vezes
devido a uma lesdo ampla do encéfalo (Gauzzi e Fonseca, 2004 citado por Madeira &
Carvalho, 2009).

Existe aumento do tonus da musculatura extensora e adutora
dos membros inferiores e flexora dos membros superiores,
sendo os membros superiores comumente mais acometidos. As
alteracdes motoras podem ser assimétricas, levando ao quadro
designado como dupla hemiparesia, ou comprometimento mais
espastico de trés membros. Complementando, Kok (2003) relata
que esse tipo de paralisia cerebral comumente, vem associada a
microcefalia, epilepsia e deficiéncia mental, além de dificuldade
de controlar a musculatura de mastigacao e degluticao. (Madeira
& Carvalho, 2009, p. 152)

Na quadriplegia o sujeito tem tanto os membros superiores como os inferiores
afetados (Colledge, 2006).

A nivel do exame neurolégico pode-se verificar que as pessoas com tetraplegia
ttm uma diminuicdo dos movimentos ativos, todos os membros apresentam
espasticidade, existindo uma hiper-reflexia generalizada. No que respeita aos reflexos

primitivos verifica-se que estes aumentam juntamente com a tonicidade muscular
(Panteliadis & Strassburg, 2004).

11.2.4 Diplegia

O sujeito na diplegia, tal como na quadriplegia apresenta os quatro membros
afetados. Contudo, neste caso, os membros inferiores encontram-se mais
severamente afetados do que os membros superiores (Colledge, 2006, p. 11).

“Uma das caracteristicas principais da diplegia espatica é o comprometimento
bilateral dos membros inferiores e superiores, com maior funcionalidade dos
membros superiores, quando comparado aos membros inferiores, por consequéncia
de maior grau de espasticidade presente nos membros inferiores.” (Effgen, 2007;
Bobath, 1979; Bobath e Bobath, 1989, citados por Madeira & Carvalho, 2009, p. 152)

De acordo com Panteliadis & Strassburg (2004) e indo de encontro ao que ja foi
referenciado anteriormente,

the involvement of the limbs is symetrical with the lower ones
being more severely involved. In some cases there might be
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more severe involvement of the upper limbs, while in others the
upper limbs are normal. In the latter, the term paraplegia is
more appropriate. (p. 62)

11.2.5 Paraplegia

No que concerne a paralisia cerebral espastica, é-nos referenciado por Panteliadis
& Strassburg (2004, p. 7), que “James Ross in 1882 championed the idea that most, if
not all, cases of spastic paraplegia in infancy were due to a porencephalous defect of
the cortical motor centers”.

Aratjo (2009, citado por Monteiro, 2012) define paraplegia como um prejuizo
motor e/ou sensorial das regides toracica, lombar e sagrada, resultante de danos a
nivel da medula.

Os membros superiores funcionam corretamente, contudo, e dependendo do nivel
da lesdo, podem ficar comprometidos para além dos membros inferiores, o tronco e
os orgdos pélvicos (Monteiro, 2012).

11.2.6 Hemiplegia e Dupla Hemiplegia
E uma hemiplegia espastica onde existe diminuicio da for¢a muscular
predominante nas extremidades (Vicente, 1995).

Na hemiplegia um lado do corpo encontra-se afetado. Normalmente, o brago
encontra-se mais afetado do que a perna (Colledge, 2006, p. 11).

Na paralisia cerebral do tipo hemiplégica o sujeito apresenta um défice motor e
espasticidade unilateral (Madeira & Carvalho, 2009). Tal como referenciam Gauzzi e
Fonseca (2004, citado por Madeira & Carvalho, 2009):

A lesdo ocorre em um lado do cértex ocasionando a deflciéncia
motora no lado contralateral do corpo, as alteragdes iniciais se
tornam evidentes por volta do quarto més de vida com a
preferéncia unilateral para alcance de objetos, ou seja, a crianca
tera dificuldade de utilizar o braco ou a perna do mesmo lado do
corpo. (p. 152)

11.2.7 Monoplegia

Apenas um membro é afetado, sendo normalmente um dos membros superiores
(Colledge, 2006, p. 1)
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12. Terapias para melhorar a qualidade de vida

O tratamento a realizar com uma crianga a quem seja diagnosticado paralisia
cerebral, deve comecar o mais cedo possivel, por forma a que a dificuldade que exista
na crianga possa ser colmatada, respondendo também melhor ao tratamento. Quanto
mais velha for a crianca mais os problemas se vdo consolidando e mais dificilmente
respondem com sucesso aos tratamentos (Bautista, 1997).

Os tratamentos para a paralisia cerebral podem englobar os diferentes aspetos
afetados tais como a nivel da motricidade, da fala e terapia ocupacional, défices
sensoriais e a utilizacdo de préteses ou outros materiais ortopédicos, caso exista
necessidade dos mesmos (Bautista, 1997).

E importante referir que para além destes tratamentos existem outro tipo que
podem ajudar os sujeitos com paralisia cerebral a melhorar a sua qualidade de vida.
No caso deste estudo como estamos perante um sujeito com paraparésia espastica,
serdo abordados alguns dos tratamentos que ja foram realizados pelo mesmo, e que
de certa forma lhe permitiram melhorar a sua qualidade de vida.

Citando a Associacdo Brasileira de Medicina Fisica e Reabilitacdo (2006, p. 3), “os
procedimentos neurocirurgicos podem ser ablativos ou moduladores e realizados
sobre o Sistema Nervoso Central (SNC) ou periférico (SNP).”

“Drugs such as botulinum toxin A, oral and intrathecal baclofen are used to control
spasticity and dystonia” (Lin, 2004, citado por Levitt, 2010, p. 6).

12.1 Baclofeno
O Baclofen encontra-se indicado para casos de espasticidade grave, cuja origem
pode ser medular ou cerebral, e cujo paciente ndo apresenta uma boa resposta a

medicacao oral e a medidas de tratamento de reabilitacao (Associagdo Brasileira de
Medicina Fisica e Reabilitacdo, 2006b).

O baclofen é uma substidncia com estrutura andloga ao
neurotransmissor inibitério GABA, que provavelmente se liga
aos receptores GABA b na medula espinal, inibindo a a¢do dos
neurotransmissores excitatorios (glutamato e aspartato) e, desta
maneira, inibindo os reflexos mono e polissinapticos. Por via
oral, apresenta penetracdo na barreira hematoencefalica em
apenas 5% da dose ingerida. Por via intratecal, ndo ha
necessidade do baclofen atravessar a barreira hematoencefalica
para atingir o seu sitio de acdo. Deste modo, doses
significativamente menores sdo necessarias para atingir os
efeitos desejados (aproximadamente 1 centésimo da dose por
via oral). (p. 3)
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Este devera ser somente administrado quando todos os tratamentos menos
agressivos se tornaram ineficazes. Se este for o tratamento indicado, o paciente tera
de primeiro ser sujeito a um teste que sera avaliado. “O teste consiste em injetar o
baclofen no espaco subaracnéideo (50 a 150 microgramas), através de uma punc¢ao
lombar. O efeito se inicia cerca de 45 minutos apés a administra¢do e tem a duragao
maxima de 10horas.” (Associagao Brasileira de Medicina Fisica e Reabilitacao, 2006b,

p. 4).

Neste periodo, a equipa médica avaliarg, através das escalas respetivas, a resposta
a medicacdo e o numero de espasmos; caso exista melhoria da fun¢do motora,
prosseguir-se-a com o tratamento (Associacdo Brasileira de Medicina Fisica e
Reabilitacdo, 2006b).

Apesar destes tratamentos médicos terem melhorado “em relacdo a contraturas e
espasticidade, nem sempre correspondem a uma melhora no desempenho funcional e

no grau de satisfacdo pessoal ou refletem uma repercussao substancial na vida do
paciente” (Abel et al, 2003 citado por Morales, 2005, p. 18).

No caso de o paciente ter de utilizar o baclofeno intratecal existem diferentes tipos
de bomba (Associa¢do Brasileira de Medicina Fisica e Reabilitagdo, 2006, p. 4),
contudo o paciente em estudo utiliza uma bomba de infusdo programavel.

Sdao bombas implantiveis que possuem uma bateria para
propulsdao elétrica do medicamento até ao cateter
subaracndideo. Sao programadas por computador, por meio de
mecanismo magnético (via telemetria), permitindo ajuste
preciso da dose, que pode ser liberada tanto de maneira continua

quanto em “bolus”. (Associacdo Brasileira de Medicina Fisica e
Reabilitacdo, 2006, p. 4)

A desvantagem deste tipo de bombas prende-se com o facto de ser necessario
realizar a troca de bateria de 6 em 6 meses, em média (Associacdo Brasileira de
Medicina Fisica e Reabilitacdo, 2006, p. 5).

12.2 Botox Botulinico ou Toxina Botulinica tipo A

O Botox Botulinico é um tratamento que, historicamente, é usado desde 1981, de
forma a tratar o estrabismo e outras doengas dispares (Panteliadis & Strassburg,
2004). Somente no inicio dos anos 90, “(...) there has been experience with the use of

Botulinium Toxin A in spastic movement disorders in children” (Panteliadis &
Strassburg, 2004, p.12).

Referenciando ainda Panteliadis & Strassburg, (2004, p. 12) “Double-blind studies
and open trials have demonstrated that botulinum toxin injections are an effective
and painless treatment for focal spasticity, where oral medications are poorly
effective.”
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De acordo com o artigo publicado de Telles & Mello (2011, p. 182) “Injec¢cbes
locais de TBA purificada, em doses adequadas e administradas em musculos
individualizados, acarretam um bloqueio neuromuscular seletivo por inibicdo da
acetilcolina no terminal nervoso periférico, o que alivia espasmos musculares
oriundos de atividade neural excessiva”. Depois da sua administracao, estas mesmas
autoras referem que para comecar a ser eficaz necessitam de decorrer cerca de 24 a
72 horas, verificando-se uma melhor condigdo clinica ap6s 7 a 10 dias da aplicagao. O
efeito desta toxina permanece entre 2 a 6 meses, existindo uma média de 3 meses.

Quanto a administracao da toxina “o intervalo entre as aplicagdes é variavel. De
acordo com o resultado da TBA, preconiza-se um intervalo minimo de 3 a 4 meses
entre as injecoes.” (Telles & Mello, 2011, p. 183) Ressaltando também o facto de que é
um medicamento bem tolerado e cujos efeitos colaterais sao minimos.

Telles & Mello (2011) na sua revisao de literatura, e no que concerne a utilizacdo
da toxina Botulinica em sujeitos com paralisia cerebral espastica verificou-se que
“(...) ha crescentes evidéncias de que, por um periodo limitado de tempo, ocorre
diminuicao do ténus muscular e consequente melhora da amplitude de movimento
das articulagdes.” (p. 183)

E ainda de referenciar que a “(...) aplica¢do intramuscular de toxina Botulinica tipo
Aisoladamente ndo garante total eficacia na reducao da espasticidade de uma crianga
portadora de PC. A recomendacdo é que a TBA seja utilizada em conjunto com a
fisioterapia ou a terapia ocupacional” (Telles & Mello, 2011,p. 184).

12.3 Cirurgia ao tendao de Aquiles
Nos sujeitos com PC, em alguns casos pode ocorrer a contracdo do tendao de

Aquiles, o que faz com que o pé se encontre flexionado para cima (Miller & Bachrach,
2006, p. 353).

A cirurgia é indicada, de acordo com Miller & Bachrach “for children for whom the
brace no longer keeps the foot flat or for teenagers trying to discontinue the use of the
brace.” (2006, p. 353). Enquanto que para Miller (2005, p. 1003) “Tendon Achilles
lengthening is indicated for those individuals with severe contractures involving the
soleus, in which there is at least — 10° of dorsiflexion with knee flexion present. This
is most commonly indicated in hemiplegia or severe quadriplegia.”

“The Achilles tendon is located behind the ankle and is attached to the

gastrocnemius and soleus muscles, which are located just above and behind the
knee.” (Miller & Bachrach, 2006, p. 353).
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Parte Il - Planificacdo e organizacao do trabalho pratico
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Capitulo Il - Objetivos e Metodologia da Investigacao

13. Questao e objetivos do estudo

Depois de realizar a revisdo bibliografica é de denotar que, nos motores de busca
utilizados sdo escassos os estudos realizados sobre a qualidade de vida em sujeitos
com paralisia cerebral, pelo que se torna importante desenvolver este estudo.
Encontram-se alguns estudos que avaliam a qualidade de vida das pessoas que
cuidam de pessoas com paralisia cerebral, mas sdao escassos 0s que pretendem
verificar como sera a qualidade de vida destas ultimas.

Ainda que a amostra seja pouco significativa, permite-nos entender os diferentes
dominios da qualidade de vida e perceber de que forma se pode avaliar a qualidade
de vida de determinada pessoa. Sendo que num estudo mais aprofundado poder -se-ia
verificar quais as alteracdes a realizar na vida dessa pessoa por forma a melhorar a
sua qualidade de vida.

Este estudo pretende avaliar a qualidade de vida pela perspetiva do préprio
portador de paralisia cerebral, neste caso com paraparésia espdastica, através da
aplicacao de uma escala de qualidade de vida - WHOQOL - Bref. Esta escala encontra-
se mais adequada a adultos e com questdes mais pertinentes sobre o dia-a-dia dos
mesmos, sendo ainda uma escala de avaliacao utilizada pela Organizacao Mundial de
Saude (OMS), que pretende avaliar quais sido os dominios mais afetados e se
necessitam de mais apoio para garantir uma melhor qualidade de vida.

Desta forma, a nossa questio de partida é a seguinte: um adulto com
paraparésia espdstica terd qualidade de vida em todos os dominios que a
constituem?

Para ser possivel responder a esta questdo, tracamos os seguintes objetivos:

e Analisar a QV de um adulto com paraparésia espastica, segundo a sua
percecao;

e Analisar os diferentes dominios da QV num adulto com paraparésia
espastica;

e Comparar os diferentes dominios da QV de um adulto com paraparésia

espastica;

e Verificar quais os dominios da QV de um adulto com paraparésia espastica,
que se encontram com valores mais baixos e que prejudiquem a QV do
sujeito
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14. Tipo de estudo: estudo-caso

Um estudo de caso é uma abordagem metodolégica de investigacdo especialmente
adequada quando procuramos compreender, explorar ou descrever acontecimentos e
contextos complexos, nos quais estdo simultaneamente envolvidos diversos fatores
(Araujo, Pinto, Lopes, Nogueira & Pinto, 2008).

Yin (2001) afirma que em geral, este tipo de estudo representa uma estratégia
preferida para os investigadores quando se procura responder a respostas do tipo
“como” e “por que”, e quando este possui pouco controlo sobre os eventos e quando o
foco da investigacdo se centra em fendmenos inseridos em contexto de vida real.

O mesmo autor refere que o estudo de caso vai permitir de forma inigualavel,
compreender fen6menos individuais, organizacionais, sociais e politicos.

Segundo Ponte (1994) um estudo de caso é uma investigacdo que se debruca
deliberadamente sobre uma situagdo especifica que se supde ser Unica em muitos
aspetos, procurando descobrir o que ha nela de mais essencial e carateristico.

Um estudo de caso é essencialmente um design de investigacdo que pode ser
conduzida no quadro de paradigmas metodolégicos bem distintos, como o positivista,
o interpretativo, ou o critico (Kilpatrick, 1988, citado por Ponte, 1994).

Assim, Yin (2001) define “estudo de caso” com base nas carateristicas do
fendmeno em estudo e com base num conjunto de carateristicas associadas ao
processo de recolha de dados e as estratégias de analise dos mesmos. Por outro lado,
Bell (1989, Araujo et al, 2008) define o estudo de caso como um termo guarda-chuva
para uma familia de métodos de pesquisa cuja principal preocupacio é a interacao
entre fatores e eventos. Fidel (1992, Araujo et al, 2008) refere que o método de
estudo de caso é um método especifico de pesquisa de campo.

Coutinho (2003, citado por Araujo etal, 2008) refere que quase tudo pode ser um
“caso”: um individuo, uma personagem, um pequeno grupo, uma organiza¢do, uma
comunidade ou mesmo uma nag¢do. Da mesma forma, Ponte (2006, citado por Araujo
et al, 2008) considera que:

-

E uma investigacdo que se assume como particularistica, isto &,
que se debruca deliberadamente sobre uma situacao especifica
que se supde ser Unica ou especial, pelo menos em certos
aspetos, procurando descobrir o que ha nela de mais essencial e
caracteristico e, desse modo, contribuir para a compreensdo
global de um certo fenémeno de interesse. (p. 2)

Para Yin (2001) os estudos de caso podem ser generalizaveis a proposicdes
tedricas, ndo a populacdes ou a universos. Isto é, neste tipo de estudo ndo se pretende
representar uma “amostragem”, mas sim expandir e generalizar teorias e nao
enumerar frequéncias.
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15. Condicdes da realizacdo do estudo e aspetos éticos

Para ser possivel aplicar o questionario pretendido e tendo em consideracdo os
aspetos éticos do estudo, foi formulado um Termo de Consentimento livre e
esclarecido (Anexo A) para o sujeito do estudo. Neste termo de consentimento
encontram-se descritas todas as condi¢des de participacao e como irdo contribuir
para a pesquisa a ser realizada, assim como o participante tera conhecimento das
obrigacdes do pesquisador para consigo.

Para além destes aspetos, o sujeito tera de dar permissdo para que os resultados
sejam publicados, existindo sempre a salvaguarda de todo este processo ser
totalmente sigiloso.

16. Instrumento de recolha de dados - WHOQOL-BREF

0 WHOQOL-100 permite que seja realizada uma avaliacao mais detalhada de cada
faceta individual no que concerne a qualidade de vida, contudo em certos casos pode-
se tornar num instrumento muito longo para se usar a nivel pratico (Fleck, 2008).
Desta forma, o grupo WHOQOL criou uma versdo reduzida que em vez de avaliar a
qualidade de vida por facetas, avalia por quatro dominios, denominado WHOQOL-
BREF (Fleck, 2008) e que é o instrumento a ser utilizado neste trabalho.

“O WHOQOL-BREF contém um total de 26 perguntas. Para oferecer uma avaliagao
ampla e abrangente, um item de cada uma das 24 facetas contidas no WHOQOL-100
foi incluido.” (Fleck, 2008, p. 54) Foram ainda inseridos dois itens, um sobre
qualidade de vida global e outra do estado de saude geral.

As questdes incluidas neste instrumento foram as que obtiveram melhores
desempenhos psicométricos no WHOQOL-100 (Fleck, 2008).

A versdo abreviada é composta por 4 dominios, verificados na tabela 5: Fisico,
Psicologico, Relagdes Sociais e Meio ambiente. Cada um destes dominios é avaliado
através de uma questdo, que corresponde a um item. Quanto a qualidade de vida em
geral existem dois itens que a permitem avaliar, sendo uma mais geral e outra sobre a
nocao geral de saude (Canavarro, Serra, Pereira, Simdes, Quintais, Quartilho, 2006).
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Tabela 5 - WHOQOL-BREF - dominios e facetas de qualidade de vida mostrando a solucao
quatro dominios (adaptado de Fleck, 2008, p. 55)

Dominio

Facetas dentro dos dominios

Psicologico

Meio Ambiente

Sentimentos positivos — questdo 5

Pensar, aprender, memoria e concentragdo - questio 6
Auto-estima - questdo 7

Imagem corporal e aparéncia - questao 11

Sentimentos negativos - questdo 19

Espiritualidade/religido /crencas pessoais - questdo 26

Seguranca fisica e protecdo - questio 8
Ambiente no lar - questio 9
Recursos financeiros - questio 12

Cuidados de saudde: disponibilidade e qualidade - questio
13

Oportunidades de adquirir novas informagdes e habilidades
- questao 14

Participacdo em e oportunidades de recreacdo/lazer -
questdo 23

Ambiente fisico (polui¢do/ruido/transito/clima) - questio
24

Transporte - questdo 25
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A escala WHOQOL BREF encontra-se formulada em forma de questionario, numa
escala de Likert cujo intervalo varia consoante as questdes propostas, sendo em
alguns casos de: Nada (1) a Muitissimo (5), noutros de Nada (1) a Completamente (5);
Muito Insatisfeito (1) a Muito Satisfeito (5); Nunca (1) a Sempre (5). Tal como
explicitado no formuldrio do questiondrio, o sujeito devera ter presente que as
respostas deverdo ter em contas as suas duas ultimas semanas.

O WHOQOL-Bref foi o instrumento escolhido, uma vez que o conceito
predominante neste trabalho de qualidade de vida é o definido pela OMS, mais
especificamente pelo grupo WHOQOL. Assim como ja foi referido anteriormente,
apesar de ser abreviado preserva todas as carateristicas psicométricas do
questionario original.
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Parte Ill - Apresentacao, analise e tratamento de dados
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Capitulo IV - Analise e tratamento dos dados

17. Caraterizacao da amostra

De forma a ser posssivel realizar a caraterizacdo da amostra, foram utilizados
registos médicos fornecidos pelo sujeito de estudo, bem como outros documentos. No
caso de esclarecer algumas duvidas que surgiram na leitura dos documentos, foram
realizadas entrevistas informais com o sujeito de estudo, que sempre se mostrou
bastante disponivel para participar no estudo

O individuo em estudo tem 29 anos de idade, sendo residente no concelho da
Covilh3, e exercendo a profissao de Técnico de Radiologia.

Nasceu no hospital, tendo sido um parto complicado, uma vez que a sua mae
esteve bastante tempo em trabalho de parto e a crianga teve de ser retirada a férceps.

O desenvolvimento apresentou-se sempre normal, contudo comegou-se a notar
que a crianca caia muito. Foi-lhe diagnosticado o pé chato, cerca dos 3/4 anos.

Aos 6 anos, foi de férias para a praia e num dia de manha ao acordar, verificou que
ndo conseguia andar, mexia as pernas mas ndo conseguia proceder a marcha. Foi
encaminhado para o hospital local onde lhe diagnosticaram luxa¢ao congénita da
anca, tendo feito tratamento conservador (sacos de areia ligados a uma roldana, para
fazer extensao dos membros inferiores) durante trés/quatro meses e posteriormente
foirealizado tratamento cirurgico (ferro na cabeca da anca), permanecendo ainda na
unidade hospitalar, perfazendo um total de sete meses e meio. Depois da operacao, o
sujeito voltou a andar sem dificuldades.

Durante o tempo de internamento, a escola foi realizada no hospital com
acompanhamento de wuma professora primaria, existindo um excelente
aproveitamento. No decorrer deste tempo, permaneceu sempre sozinho, sendo
apenas possivel receber a visita da mae de més a més, uma vez que esta se encontrava
ndo so a trabalhar, como tinha um filho menor e dificuldades s6cio-econémicas. Como
se encontrava bastante tempo sem a sua mde, aquando da sua presenca renunciava -a.
Contudo, no decorrer do fim de semana com a sua mae voltava a querer estar com ela,
porém assim que se estava a habituar a sua presenca esta tinha de voltar para a sua
localidade.

No final do internamento, voltou a casa e continuou a escola normalmente, com
aproveitamento. Porém, passados cinco meses, tornou a ser operado uma vez que o
corpo rejeitou o material de osteosintese (placa e os parafusos). Retiraram o material
e a crianga voltou para casa, tendo sido explicado que ndo seria necessario proceder a
colocagdo de novo material.

Apés esta cirurgia, num dos hospitais de Lisboa, onde era seguido, realizou uma
ressonania magnética, onde acabou por ser diagnosticado com Paraparésia Espastica,
no ano de 1990, segundo o registo médico de um dos hospitais, em Lisboa (Anexo B),
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sendo ainda referenciado que o sujeito, na altura com seis anos possuia também
dificuldades escolares.

De acordo com Funayama, Penna, Turcato, Caldas, Santos & Moretto (2000),

A forma diplégica ou a paraparética espastica estd mais
frequentemente associada a prematuridade, porque o cérebro
imaturo sofre os efeitos das condi¢oes adversas fora do utero,
como dificuldades respiratdérias ou de manuten¢ao da pressao
arterial, levando a hiper ou hipofluxo cerebral e ocasionando
danos teciduais do tipo leucomalacia periventricular, hemorragia
perintraventricular ou intraparenquimatosa. Entretanto, chama
atencdo a freqiiéncia com que se encontram criangas
paraparéticas ou mesmo plégicas espdsticas com exames de
imagem cerebrais normais. Nesses casos, devemos lembrar a
possibilidade de lesdes hipoxicoisquémicas ou traumaticas
medulares perinatais, que sao de dificil diagnéstico. (p. 159)

Com o segundo registo também proveniente de um hospital civil de Lisboa, datado
de Julho de 1991 (Anexo C), pode-se conhecer mais alguns dados acerca do sujeito.
Este relatério médico refere que até aos dois anos de idade a crianga foi sempre
saudavel, altura em que comegou com “claudicagao” (coxear) na marcha o que se foi
acentuando com o tempo. Nesta altura apresentava “flexo das ancas irredutivel,
marcha com flexo das ancas e joelhos e rotacdo interna dos membros inferiores”.
“Nao consegue marcha em calcanhares”.

Em ambos os relatérios médicos se fala em atividade fisica de reabilitacdo,
contudo nao foi possivel, adquirir qualquer relatério acerca da mesma.

Um terceiro relatério médico, que ndo se encontra datado nem muito percetivel
(Anexo D), sdo descritos alguns dos principais marcos do crescimento de uma crianga,
como sentar-se sem apoio aos oito meses, comecar a gatinhar aos dez meses.
Contudo, ja erarealgado que coxeava e € referida uma frase pela sua mae de que “cai
com facilidade” (Anexo D), dizendo ainda que sentem que o sujeito “cada vez anda
pior” (Anexo D).

Entretanto, acabou a escola primaria e em vez de proceder os estudos numa
instituicao publica, a sua mae decidiu coloca-lo num seminario, por forma a
resguardar a crianga do mundo exterior. No semindrio, o ensino foi normal,
apresentando notas razoaveis, com maiores dificuldades a inglés. Permaneceu nesta
intituicdo até ao final do 12 periodo do 72 ano, seguindo depois para a escola ptublica
situada no seu local de residéncia. Esta mudanga deveu-se a problemas que o sujeito
comegou a apresentar, tais como dificuldades em dormir, constante choro e perda de
apetite. Na escola publica continuou os estudos até ao 92 ano, tendo sempre um
registo de notas razoaveis, continuando a apresentar dificuldades a inglés.
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A nivel de acompanhamento médico, até ao 82 ano foi sempre seguido em Lisboa,
contudo como as viagens eram muito dispendiosas, comec¢ou a ser acompanhado em
Coimbra, no Centro de Paralisia Cerebral.

Em 1997, é passada uma declaracdo pelo Centro de Reabilitacio de Paralisia
Cerebral, atestando que o sujeito “sofre de Paraparésia espastica” (Anexo E).

No ano de 2000, num dos hospitais de Lisboa, afirmam que o paciente tem uma
“paraparésia espastica progressiva” (Anexo F), e que se trata “de uma situagdo
geneticamente determinada para a qual ndo ha ainda tratamento especifico” (Anexo
F). Falam na “possibilidade de fazer um ensaio com toxina botulinica”, para além de
que o paciente deveria continuar com a medicina fisica e de reabilitacdo (MFR), assim
como fisioterapia regular e nata¢do, numa frequéncia de uma vez por semana.

Realizou tratamento com a toxina botulinica durante um ano, ap6s o qual se
verificou que este tratamento ndo era viavel.

Em 2002, esteve internado numa unidade hospitalar, durante treze dias, para ser
submetido a uma intervengdo cirurgica, onde lhe foi colocada uma bomba de
baclofeno (Anexo G). Neste mesmo relatério médico, é referido que “tem sido
registada melhoria da espasticidade, todavia o doente necessita de estar integrado no
programa de MFR e de fazer musculagdo”.

Esta informacao é tardiamente reforcada pelo relatério médico do Centro de
Reabilitagdo de Paralisia Cerebral, sendo o sujeito “portador de Paralisia Cerebral
forma Diplégica Espastica com agravamento progressivo.” (Anexo H)

Durante o ensino secundario teve apoio especial as disciplinas de matematica,
inglés e fisico-quimica. As suas notas eram razoaveis, sendo o inglés a disciplina onde
apresentava muitas dificuldades, tendo notas negativas. Para além do apoio que tinha
na estabelecimento de ensino, ainda frequentava explicacdes de matematica e inglés.
No 1292 ano acabou por reprovar a disciplina de matematica, tendo ficado um ano a
concluir a mesma. Entretanto realizou testes de aptidao vocacional para escolher o
curso que iria ingressar no ensino superior, cujos resultados foram significativamente
na area da saude, tendo optado pela Radiologia.

Antes de ingressar no ensino superior comegou a tirar o cddigo de estrada que
concluiu com aproveitamento, tendo apenas concluido a condugao ja estando no
ensino superior, prova que realizou na cidade onde tirou o curso.

Entrou no Ensino Superior, no ano letivo 2003/2004, pelas vagas de contingente
especial para portadores de deficiéncia, no curso de Radiologia fora da sua area de
residéncia.

No 12 ano esteve num quarto arrendado vivendo com os proprietdrios da casa. A
adaptacdo a tudo o que o envolvia, quer a nivel escolar como social, foi complicada,
tendo entrado em depressdo. No entanto, acabou por terminar este 12 ano com
aproveitamento.
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No 29 ano foi viver para uma residéncia de estudantes onde permaneceu até final
do curso.

O sujeito apesar do diagnostico atras referenciado e de coxear, ndo conseguindo
correr nem saltar, era totalmente independente e autébnomo. Deslocava-se para a
escola de transportes publicos, nomeadamente autocarro, até ao ano em que adquiriu
o seu veiculo pessoal, o ultimo ano do curso. Este veiculo ndo é adaptado, mas para
facilitar o processo de conducdo, possui mudancgas automaticas.

No 32 ano foi operado ao tendado de aquiles do pé esquerdo, para se proceder ao
alongamento do mesmo, pois possuia pé equino. A operagdo corrigiu essa situacdo e
foirealizada num dos hospitais da cidade onde estudou. Ap6s um ano foi operado ao
pé direito para corrigir a mesma situacdo. As cirurgias melhoraram o seu estado,
permitindo executar corretamente a marcha. Contudo, atualmente, sente-se a
regredir um pouco, apesar de ainda conseguir colocar ambos os calcanhares no chao.

Terminou a licenciatura em Radiologia com bom aproveitamento. Porém, assim
que concluiu o curso esteve seis meses a recuperar da ultima intervencao cirurgica,
nao tendo entrado de imediato no mercado de trabalho.

O seu primeiro trabalho foi o de operador de call center na cidade de Castelo
Branco, tendo permanecido neste trabalho durante cerca de seis a sete meses. Acabou
por se demitir pois surgiu a oportunidade de trabalhar em Radiologia na sua area de
residéncia. Este emprego foi promovido pelo Instituto do Emprego e Formagao
Profissional (IEFP) pelo programa Contrato Emprego-Inser¢ao para pessoas com
deficiéncias e incapacidades, por um periodo de um ano, renovavel de ano a ano. No
final do segundo ano, assinou um contrato sem termo que vigora atualmente.

No final do ano de 2011 teve de ser submetido a nova intervencgao cirurgica, por
forma a remover a bomba de baclofeno, cuja validade tinha expirado, para colocar
uma nova.

7

A nivel de trabalho é auténomo e independente, efetuando todos os exames
radiolégicos, e trabalhando por turnos.

Atualmente, continua a dirigir-se a Lisboa para “encher” a bomba de baclofeno, de
2 em 2 meses.

18. Analise e discussao dos resultados

O questionario WHOQOL-Bref (Anexo I) permite-nos obter dados que serao
analisados, tendo em consideracao os diferentes dominios por ele abrangido: fisico,
psicolégico, social e ambiental.

Dentro de todos os dominios, sdo atribuidos as questdes valores de 1 a 5, cuja
escala difere segundo o tipo de questdes. Assim sendo, dentro de cada dominio, estes
valores podem assumir as seguintes correspondéncias: 1 para “nada”, 2 para “pouco”,
3 para “nem muito nem pouco”, 4 para “muito” e 5 para “muitissimo”. Noutras
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questoes: 1 para “nada”, 2 para “pouco”, 3 para “moderadamente”, 4 para “bastante” e
5 para “completamente”. Noutras tem de considerar as respostas 1 para “muito ma”, 2
para “ma”, 3 para “nem boa nem ma”, 4 para “boa” e 5 para “muito boa”. Finalmente,
ainda existe a correspondéncia: 1 para “muito insatisfeito”, 2 para “insatisfeito”, 3
para “nem satisfeito nem insatisfeito”, 4 para “satisfeito” e 5 para “muito satisfeito”.

Os dados obtidos sdao pontuados através de equacgdes especificas para cada
dominio presentes no questionario e que serdo posteriormente analisadas. Contudo,
estes resultados terdo ainda de ser convertidos em duas escalas, uma de 4 a 20
valores e outra de 0 a 100%.

Seguidamente, serdo apresentadas as respostas dadas dominio a dominio, por
forma a relacionar a maior parte das mesmas com a revisao bibliografica, podendo
verificar se algumas respostas possuem a sua fundamentacgdo tedrica.

18.1 Dominio Fisico

0 dominio fisico é bastante importante pois “as alteragdes motoras constituem a
principal caracteristica clinica da PC e sdo muito heterogéneas, podendo variar o tipo,
a distribuicdo anatoOmica nos quatro membros e a gravidade do comportamento
motor” (Liptak; Accardo, 2004 citados por Jr. Assumpc¢ao & Kuczynsk, 2010, p. 208).

Seguidamente, na tabela 6 podem-se observar quais as respostas dadas pelo
sujeito de estudo acerca das questdes sobre a sua condic¢do fisica e a sua repercussao
na sua vida diaria.

Tabela 6: Resultados relativos ao dominio fisico

Nada Pouco Nem muito Muito Muitissimo
nem pouco
3 Em que medida as suas
(F1.4) fiores (fisicas) o(a) 1 9 3 4 5
impedem de fazer o que
precisa de fazer?
4 Em que medida precisa de
(F11.3 cuidados médicos para 1 2 3 4 5
) fazer a sua vida didria?
Nada Pouco Moderadam Bastante Completamen
ente
10 Tem energla s-l,1f¥c1ente 1 2 3 4 5
(F2.1) | para asua vida diaria?
Muito Ma Ma Nem boa Boa Muito Boa
nem ma
15 Como avaliaria a sua
(F9.1) | mobilidade [capacidade 1 2 3 4 5
para se movimentar e
deslocar por si
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proéprio(a)]?
N
Muito o -em- .
e Insatisfeit satisfeito . Muito
Insatisfeit Satisfeito .
o o nem Satisfeito
insatisfeito
16 Até que ponto esta
(F3.3) | satisfeito(a) com o seu 1 2 3 4 5
sono?
17 Até que ponto esta
(F10.3 | satisfeito(a) com a sua
) capacidade para 1 ) 3 4 5
desempenhar as
actividades do seu dia-a-
dia?
18 Até que ponto estd
(F12.4 | satisfeito(a) com a sua 1 2 3 4 5
) capacidade de trabalho?

Tendo em consideragdo a tabela acima apresentada, poderemos constatar que o
sujeito em estudo, a nivel fisico ndo se encontra nem totalmente insatisfeito nem
totalmente satisfeito. Pode-se averiguar que as dores nao interferem
significativamente nas suas atividades diarias, e que o sujeito se encontra satisfeito
com as mesmas e com a sua capacidade de trabalho.

Relativamente a dor, Castilho-Weinert & Forti-Bellani (2011) frizam que a dor
também é algo que varia de sujeito para sujeito, e estd relacionada com os
verdadeiros danos presentes nos tecidos, bem como o limiar de tolerancia de cada
sujeito.

Contudo estes sujeitos com o passar dos anos apresentam problemas musculo -

esqueléticos, tais como dores nas costas, na cervical junto ao pesco¢o e nas ancas,
joelhos e tornozelos (Miller & Bachrach, 2006).

Porém, quando se refere se a sua energia é suficiente para estas mesmas
atividades afirma que esta nem é muita nem pouca (nivel 3). Relativamente ao nivel
de energia, Miller & Bachrach (2006) referem que assim que um sujeito com PC entra
na idade adulta, existe maior competicdo didria, também aumenta o stress psicoldgico
de lidar com um ambiente menos recetivo que o experenciado na escola e o stress
fisico aumenta com a maior carga de trabalho do dia-a-dia.

A sua capacidade para se deslocar por si proprio, considera que nem é boa nem é
ma. Este possivel comprometimento no processo de deslocamento/locomocao, tal
como refere Carvalho (2010, p. 4), é existente pois “a lesdo cerebral compromete o
controlo adequado do movimento, originando uma desorganiza¢cdo nos mecanismos
neurolégicos que controlam a postura, o equilibrio e 0 movimento.”

Esta situacdo ocorre uma vez que “o cérebro que normalmente transmite aos
musculos a forma correcta de movimentar-se e controlo da tensdo muscular, nao o faz
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de forma adequada e, por esse motivo, os musculos que controlam a postura, o
equilibrio e 0 movimento tornam-se descoordenados, rigidos ou fracos.” (Levitt,
2001; Martin, 2006, citados por Carvalho, 2010, p. 4)

Na mesma linha Castilho-Weinert & Forti-Bellani (2011) referem que enquanto o
distirbio motor tem relagdo direta com a lesdo ocorrida no cérebro, as complicacdes
ortopédicas sdo também uma consequéncia da lesdo, mas de forma indireta, uma vez
que surgem no decorrer das limitagdes motoras.

E relativamente aos cuidados médicos estes sdo pouco necessarios para que possa
fazer a sua vida diaria. O ponto negativo do dominio fisico é mesmo a nivel do sono,
pois o sujeito revela-se insatisfeito.

Segundo Castilho-Weinert & Forti-Bellani (2011, p. 108) no aspeto fisico deve-se
ter em consideracgdo “que as demandas fisiol6gicas requeridas para a deambulacdo e
a realizacdo de atividades de vida diaria podem aumentar a percepc¢ao de esforgo,
pois ocorre maior geracdo de forca muscular associada e contribuicdo do sistema
cardiorespiratério”.

Colledge (2006) ressalta que as pessoas com PC tém uma esperanca média de
vida normal, contudo o que acontece é que estes problemas fisicos associados a PC
sdo intensificados com a idade, isto é, ha um aumento da espasticidade, da fadiga,
como referido anteriormente, existindo ainda perda de forga.

No que concerne ao emprego, a capacidade de trabalho, esta incapacidade fisica
pode criar algumas dificuldades em conseguir emprego, que serdao tanto maiores
quanto as limitacoes (Miller & Bachrach, 2006). Desta forma é importante que o
sujeito com PC esteja ciente dos seus direitos a nivel das leis federais e estatais, por

forma a lutar por oportunidades iguais e um emprego justo (Miller & Bachrach,
2006).

“In addition to job-related training, the adult needs good work skills and the
ability to get along with others in the workplace, both of wich are known to be highly
related to sucess and stability on the job” (Miller & Bachrach, 2006, p. 120). Seguindo
ainda a linha de pensamento destes autores “people with milder involvement, good
family support, and proper medical treatment had the highest rate of employment”
(Miller & Bachrach, 2006, p. 213).

18.2 Dominio Psicolégico
De acordo com Ryff (1989, citado por Brandao, 2011):

O Bem-Estar Psicolégico trata-se de um constructo
multidimensional que abrange um conjunto de dimensdes do
funcionamento psicolégico positivo, de natureza cognitiva e
afetiva: Aceitacdo de Si, Crescimento Pessoal, Objetivos na Vida,
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Rela¢des Positivas com os Outros, Dominio do Meio e Autonomia.
(p- 27)

Tabela 7: Resultados relativos ao dominio psicologico

Nada Pouco Nem muito Muito Muitissimo
nem pouco
5 (F4.1) | Até t t
( ) é gue ponto gosta 1 ) 3 7 5
da vida?
6 Em que medida
(F24.2) | sentequea sua vida 1 2 3 4 5
tem sentido?
7 (F5.3) | Até que ponto se
consegue 1 2 3 4 5
concentrar?
Nada Pouco Moderadame | Bastante | Completamen
nte te
11 E capaz de aceitar a
(F7.1) | sua aparéncia 1 2 3 4 5
fisica?
Muit N
u_l o . Insatisfeit . ?m Satisfeit Muito
Insatisfeit satisfeito nem .
o . . o Satisfeito
o insatisfeito
19 Até que ponto estad
(F6.3) | satisfeito(a) 1 2 3 4 5
consigo proprio(a)
Poucas Algumas Frequen
Nunca " gu u Sempre
vezes vezes temente
26 Com que frequéncia
(F8.1) | tem sentimentos
ne?gatlvos, tais como 1 2 3 4 5
tristeza, desespero,
ansiedade ou
depressdo?

Relativamente ao dominio psicologico, e tendo em considerac¢do as respostas da
tabela 7, o sujeito manifesta gostar muito da vida e que se consegue concentrar muito
no seu dia-a-dia, apesar de demonstrar que ndo sente “nem muito nem pouco” que a
sua vida tenha um sentido.

Considera-se bastante capaz de aceitar a sua aparéncia fisica, mas quando
questionado sobre até que ponto se encontra satisfeito com ele préprio, responde nao
se encontrar “nem satisfeito nem insatisfeito”; o que acaba por ser um pouco
contraditério. Revela ainda que, embora aconteca poucas vezes, tem sentimentos
negativos, sentindo tristeza, desespero, ansiedade ou depressao.
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Peker (2012) refere no manual de formacdo para pais e professores sobre
paralisia cerebral que em pessoas com paralisia cerebral, a taxa de depressao acresce
aproximadamente 25%. Nao existe uma correlacao direta entre PC e depressao, o que
leva a depressao é a forma como a pessoa encara a sua deficiéncia (Peker, 2012).

De acordo com Lonigan; Carey; Frinch Jr (1994, citado por Andrade, 2009) é de
salientar que o bem-estar da pessoa

sofre influéncia também de seu estado de ansiedade e depressao,
ja que as ansiosas descrevem maior preocupac¢do com o futuro,
com o seu préprio bem-estar e com as reagdes dos outros,
enquanto que as deprimidas relatam significativamente menor
satisfagdo com elas mesmas e maiores problemas relacionados
com a perda de interesse e motivacdo, possuindo uma
perspectiva mais negativa delas proéprias. (p. 18)

0 apoio emocional que o sujeito recebe, a forma como este lida com a frustracao, o
stress e o optimismo em relacdao ao futuro, vao influenciar significativamente o seu
nivel de felicidade e de excluir ou ndo sinais de depressao (Peker, 2012).

De realcar que “As caracteristicas especificas da PC e dos seus tratamentos
envolvem, normalmente, experiéncias que podem limitar significativamente o estilo
de vida e rotinas do individuo e da sua familia, dificultando o seu desenvolvimento
psicolégico equilibrado e harmonioso” (Brandao, 2011, p. 36).

18.3 Dominio social

Referenciando Sarason et al (1983, citado por Brandao, 2011, p. 55), “o Suporte
Social é definido pela existéncia ou disponibilidade de pessoas em quem se pode
confiar, que se mostram preocupadas, valorizam e gostam do individuo”.

Skok et al (2006, citado por Brandao, 2011) acerca do suporte social referem que:

A investigacdo acerca do papel do suporte social na familia,
amigos e redes culturais, identificou os beneficios do suporte
social para a saude e bem-estar dos individuos, incluindo a
menor incidéncia de doengas fisicas e mentais, a diminuicdo do
stress, o ajustamento mais positivo a doengas crénicas, bem
como outros beneficios positivos para a saude fisica e
psicologica. (p. 56)
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Tabela 8: Resultados relativos ao dominio social

Nem
Muito . satisfeito . Muito
. Insatisfeito Satisfeito L.
Insatisfeito nem Satisfeito
insatisfeito
20 (F13.3) | Até que ponto esta
satisfeito(a) com as
. 1 2 3 4 5
suas relagcoes
pessoais?

21 (F15.3) | Até que ponto esta
satisfeito(a) com a 1 2 3 4 5
sua vida sexual?

22 (F14.4) | Até que ponto estad
satisfeito(a) com o
apoio que recebe dos
seus amigos?

De acordo com a tabela 8, o sujeito de estudo encontra-se satisfeito com as suas
relacdes pessoais e com a sua vida sexual. Demonstra apenas uma certa reticéncia no
que concerne ao apoio dos amigos, considerando-se “nem satisfeito nem insatisfeito”.

E importante frizar que “a rede de parentes e amigos com os quais tém contacto
no dia-a-dia é uma parte importante das suas vidas — € um padrao na vida de muitas
familias comuns” (Peker, 2012). Estes apoios podem ajudar a pessoa com PC a manter
ou melhorar situagdes dificeis, a encontrar solu¢des para os seus problemas, a
progredir na sua vida, entre outras ajudas (Peker, 2012).

No que concerne as questdes respeitantes ao nivel social e de acordo com Miller &
Bachrach (2006) os maiores problemas prendem-se com a formacao de relagdes de
longo termo tais como o casamento, a expressao direta de amor e a sexualidade, o fato
de criarem criangas, e o processo de procura de emprego ou carreira que permita ao
sujeito estabelecer a sua independéncia.

“For adults with cerebral palsy who have adequate intelectual skills, quality of life
and adjustment are influenced more than anything else by the attitudes they hold
about themselves and by the attitudes of able-bodied people toward them.” (Miller &
Bachrach, 2006, p. 119)

Seguindo o pensamento dos autores supracitados, é essencial que o sujeito com PC
tenha auto-estima, uma vez que para estes é complicado estabelecer relacdes com
sujeitos “ditos normais”, pois passam por um processo de conflito, por forma a ganhar
forca, coragem e serem persistentes na procura de estabelecer relacoes sociais (Miller
& Bachrach, 2006).
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18.4 Dominio Ambiental

A nivel do dominio ambiental, o sujeito de estudo, revela quais os seus
sentimentos acerca do seu meio envolvente, se sente seguranca no seu dia-a-dia e se o
ambiente em que faz a sua vida diaria é saudavel. Se encontra oportunidades para
realizar uma vida normal e que satisfaga as suas necessidades. Desta forma,
apresenta-se a tabela seguinte:

Tabela 9: Resultados relativos ao dominio ambiental

Nada Pouco Nem muito nem Muito Muitissimo
pouco

8 (F16.1) Em que medida
sesenteem
segurangano
seu dia-a-dia?

9 (F22,1) Em que medida

é saudayel o 1 2 3 4 5

seu ambiente
fisico?

Nada Pouco Moderadamente Bastante Completamente

12 (F18.1) Tem dinheiro
suficiente para
satisfazer as 1 2 3 4 5
suas
necessidades?

13 (F20.1) Até que ponto
tem facil acesso
as informagdes
necessarias 1 2 3 4 5
paraorganizar
a suavida
diaria?

14 (F21.1) Em que medida
tem
oportunlqade 1 2 3 4 5
pararealizar
actividades de
lazer

Muito Insatisfeito Nem satisfeito nem Satisfeito Muito Satisfeito
Insatisfeito insatisfeito

23 (F17.3) Até que ponto
esta satisfeito
(a) comas
condigdes do
lugar em que
vive?

24 (F19.3) Até que ponto
estd satisfeito
(a) como 1 2 3 4 5
acesso que tem
aos servigos de
saude?

25 (F23.3) Até que ponto
esta satisfeito
(a) comos 1 2 3 4 5
transportes que
utiliza?
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Através dos resultados verificamos que o sujeito sente-se muito seguro no seu dia-
a-dia e que também o seu ambiente fisico é muito saudavel. Apenas manifesta que de
uma forma moderada, o seu dinheiro lhe permite satisfazer as suas necessidades.
Contudo, mesmo assim tem bastantes oportunidades para realizar atividades de
lazer.

Quanto aos servicos de saude, se tivermos em linha de conta os relatérios
médicos, apresentados em anexo, o sujeito em estudo, come¢ou desde cedo a ser
acompanhado por diversos médicos, em algumas unidades hospitalares e pelo centro
de paralisia cerebral.

Contudo, s6 é possivel encontrar-se satisfeito com os servicos de saude, se ndao
existirem varias despesas adicionais, como taxas moderadoras. De acordo com a
Circular Normativa n? 5 de 2012, da Administracao Central do Sistema de Saude,

No ambito do artigo 42 do Decreto-Lei n? 113/2011, a Circular
Normativa n? 36 de 2011, de 28 de Dezembro, estabelece os
meios de comprovacdo a apresentar pelos utentes de forma a
usufruirem da isen¢do do pagamento de taxas moderadoras.
Para este efeito, os utentes com grau de incapacidade igual ou
superior a 60% devem apresentar atestado médico de
incapacidade multiuso (...)

Relativamente ao transporte utilizado pelo sujeito, este encontra-se muito
satisfeito. De acordo com o sitio oficial da Autoridade Tributaria e Aduaneira e de
acordo com a Lei n? 22-A/2007, de 29 de junho, existe um regime de isen¢do de
Imposto Sobre Veiculos (ISV), que é aplicavel aos deficientes civis e militares.
Contudo para que seja possivel beneficiar-se desta isencdo é necessario, e tendo em
conta o sujeito de estudo, ser “maior de 18 anos, com um grau de desvalorizagao igual
ou superior a 60%” (Lei n? 22-A/2007, de 29 de junho, artigo 542). Citando ainda a
Lein? 22-A/2007, de 29 de junho, artigo 559, considera-se:

“pessoa com deficiéncia motora”, toda aquela que, por motivos
de alteracdes na estrutura e fung¢des do corpo. Congénitas ou
adquiridas, tenha uma limitacdo funcional de caracter
permanente, de grau igual ou superior a 60%, e apresente
elevada dificuldade na locomog¢do na via publica sem auxilio de
outrem ou recurso a meios de compensacdo, designadamente
proteses, ortoteses, cadeiras de rodas e muletas, no caso de
deficiéncia motora ao nivel dos membros inferiores, ou elevada
dificuldade de acesso ou na utilizacdo dos transportes publicos
colectivos convencionais, no caso de deficiéncia motora ao nivel
dos membros superiores.

Esta incapacidade é comprovada através da emissdo de uma declaracdo de
incapacidade permanente cuja validade nao tenha ultrapassado os cinco anos (Lei n?

62



Avaliacdo da Qualidade de Vida de um individuo com Paralisia Cerebral Espastica

22-A/2007, de 29 de junho). Como é possivel averiguar no Anexo |, o sujeito em
estudo encontra-se com um grau de desvalorizacdo igual ou superior a 60%.

18.5 Analise final dos resultados

De acordo com o questiondrio WHOQOL - Bref para ser possivel analisar os
resultados é necessario ter presente as equac¢des definidas pelo WHOQOL group.
Essas equacdes dao origem a um resultado, que posteriormente podera ser
transformado numa escala de 4 a 20 valores, e ainda numa escala de 0 a 100% (The
WHOQOL Group, 1996). Desta forma, torna-se mais facil averiguar quais as diferencgas
ou semelhangas entre os varios dominios, e qual o dominio que se destaca mais.

Na escala de 4 a 20 valores, quanto mais proximo o valor estiver dos vinte valores,
maior qualidade de vida a pessoa tera nesse dominio, assim como se estiver mais
proximo dos quatro valores, menor sera a qualidade de vida (The WHOQOL Group,
1996). O mesmo acontece na escala de 0 a 100%, quanto mais pertos dos 100%
estiver o valor do dominio maior sera a qualidade de vida do sujeito em estudo (The
WHOQOL Group, 1996)

Tabela 10: Resultados da aplicacao do questionario WHOQOL-BREF (retirada do WHOQOL-BREF)

Resultados
5 5 transformados
Equacgdes parcall cal'cglar a pontuacdo dos Resultados

ominios 220 0-100
Dominio 1 - fisico (6-Q3)+(6-Q4)+Q10+Q15+Q16+Q17+Q18 23 13 56
Dominio 2 - Q5+Q6+Q7+Q11+Q19+(6-Q26) 22 15 69
psicolégico
Dominio 3 - Q20+Q21+Q22 11 15 69
social
Dominio 4 - Q8+Q9+Q12+Q13+Q14+Q23+Q24+Q25 32 16 75
ambiental

Através da tabela acima descrita, disponibilizada no questionario WHOQOL -Bref,
foram utilizadas as equagdes e foram obtidos os resultados que se encontram na
coluna com a mesma designacdo. Posteriormente, através das tabelas também
fornecidas pelo WHOQOL Group (1996), que se encontram em anexo (Anexo K), é
possivel proceder a transformacdo dos resultados para ambas as escalas.

Obtidas as transformacdes, poderemos averiguar que existem algumas diferengas
nos resultados de cada dominio. O dominio 1 - fisico apresenta um resultado de 56%,
0 que nos indica estar na média, a qualidade de vida ndo serd nem muito boa nem
muito ma. Nos dominios 2 (psicolégico) e 3 (social) verifica-se que o resultado é de
69%, isto é nestes dominios o sujeito ja revela uma maior qualidade de vida.

63



Andr eia Filipa Ribeir o Dos Santos

Qualidade de vida esta, que se observarmos o dominio 4 (ambiental) cresce ainda em
numero significativo (75%).

Resumidamente, o sujeito apresenta, segundo os resultados obtidos através do
questionario aplicado, maior qualidade de vida a nivel do dominio ambiental e menor
qualidade de vida a nivel do dominio fisico.

Esta pesquisa foi realizada com o intuito de avaliar a qualidade de vida num
sujeito com paralisia cerebral, através de um instrumento especializado: WHOQOL -
Bref. Através deste conseguimos constatar que o dominio fisico é o que se encontra
mais comprometimento, ou seja aquele em que o sujeito possui uma qualidade de
vida mais préxima da média (56%). Contrastando com os restantes dominios onde a
qualidade de vida se apresenta superior a média.

Porém, apesar deste valor baixo no dominio fisico, é um fator que nao impede o
sujeito de realizar as suas atividades de lazer e de se sentir seguro no seu dia-a-dia.
Apesar do seu problema fisico, o sujeito consegue ter uma qualidade de vida boa,
visto que o acesso que tem aos sistemas de saude é bastante bom e gratuito, se
tivermos em conta as novas portarias que sairam, promulgando as isen¢des de taxas
moderadoras.

De referir que os aspetos em que o sujeito se sente mais reticente sao os que se
prendem com o seu aspeto fisico, com o pouco apoio dos seu grupo de amigos e com a
sua remunerac¢do, que apesar das isencdes que tem, ndo é o pretendido para poder
realizar todos os tratamentos necessarios. Apesar destas contrariedades, revela que
poucas vezes se sente triste, deprimido, ansioso.

Na globalidade este sujeito aparenta conviver bem com a sua condicao e encontra-
se satisfeito quer a nivel social, psicolégico, ambiental e fisico. De realgar que a nivel
fisico e como ja referido anteriormente neste trabalho, com a idade os nossos
musculos, e a nossa capacidade de locomoc¢ao fica mais comprometida, quanto mais
para sujeitos com paralisia cerebral espastica.

Apesar destes resultados, é de todo impossivel partir para uma conclusao geral,
em que todos os sujeitos com paralisia cerebral espastica tém uma boa qualidade de
vida. Isto porque o estudo apenas foirealizado com um sujeito, o que tornou o estudo
mais limitado e muito subjetivo. O ideal seria compor uma amostra significativa de
individuos com paralisia cerebral espastica e através de comparagdes entre os
inquéritos preenchidos analisar e verificar se existiriam ou ndo dados em comum que
permitissem chegar a um resultado mais fiavel e objetivo.
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Capitulo IV - Conclusées

19. Conclusdes e consideracdes finais

Finalizado o estudo pretendido é importante retornar a questio de partida e
verificar se os objetivos propostos para lhe dar resposta foram cumpridos e se a
questdo tem ou ndo fundamento.

A questdo de partida: um adulto com paraparésia espastica tera qualidade de vida
em todos os dominios que a constituem?, levou-nos a definir quatro objetivos, que
seguidamente serao devidamente explicados e fundamentados.

O primeiro objetivo era o de analisar a QV _de um adulto com paraparésia
espastica, segundo a sua percepc¢do. Isto porque, Moreira (2001, citado por Coutinho
& Franken, 2009) refletindo sobre o conceito de qualidade de vida ressaltou que este
ndo € isento de uma caraterizagao social, ou seja, o meio social influencia o que pode
ser considerado um bom estilo de vida ou uma vida de qualidade. Assim sendo, as

definicoes
(...) sobre o que seja uma boa ou ma qualidade de vida, além de
dependerem da inser¢ao do individuo em determinada classe
social, comunidade ou grupo, estdo também intimamente
relacionados a época historica e ao grau de desenvolvimento da

sociedade como um todo (Moreira, 2001, citado por Coutinho &
Franken, 2009, p. 450).

Qualidade de vida deve entdo ser definida tendo sempre em consideragcdo o
contexto histérico social de uma pessoa ou sociedade (Moreira, 2001, citado por
Coutinho & Franken, 2009).

Atualmente, a qualidade de vida relaciona-se com a capacidade de sintetizar todos
os elementos que uma determinada sociedade considera como padrdo de conforto e
bem-estar (Minayo, Hartz & Buzz, 2000 citado por Coutinho & Franken, 2009).

Desta forma, ser tdo importante analisar a QV do sujeito segundo a sua percepgao.
Para tal teve-se em consideracdo qual o melhor instrumento a utilizar para ser uma
avaliacao mais fidedigna. Isto porque segundo Guyatt et al (1997, citado por Morales,
2005) refere, as propriedades de medida do instrumento devem ser verificadas, uma
vez que este deve encontrar-se adequado a populacdo estudada, e ser confiavel,
valido e sensivel para a finalidade a que se propde. Desta forma, foi escolhido o
questionario WHOQOL-Bref, uma vez que engloba os dominios que normalmente se
encontram mais afetados nos sujeitos com paralisia cerebral: fisico, social, psicologico
e ambiental.

0 sujeito de estudo respondeu a todas as questdes de forma independente, neste
questionario auto-administrado. As suas respostas levam-nos ao segundo e terceiro
objetivos do estudo: analisar e comparar os diferentes dominios da QV num adulto

com paraparésia espastica.
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Ao analisarmos os diferentes dominios: fisico, psicolégico, social e ambiental
verificAmos que existem diferencas quantitativas entre os mesmos, ou seja, podemos
observar claramente que os dominios ndo apresentam um resultado similar. A
diferenga entre dominios é mais notada na escala de 0 a 100% do que na escala de 4 a
20 valores, havendo uma maior discrepancia.

Verificamos entdo que o sujeito possui qualidade de vida, uma vez que todos os
dominios se encontram com um valor acima dos 50%.

A nivel fisico, apresenta maiores dificuldades, uma vez que considera que as dores
comecam a surgir com mais frequéncia, o que acaba por lhe tirar alguma energia para
realizar as suas atividades do dia-a-dia. Ainda assim, de notar que a possibilidade de
realizacao de tratamentos lhe permitem melhorar ndo sé a marcha, como a aliviar,
ainda que levemente, as suas dores fisicas.

Dentro deste dominio e como foi possivel verificar ao longo de todo o trabalho,
existem muito poucos estudos sobre a qualidade de vida em sujeitos com paralisia
cerebral. Contudo, nos ultimos anos a comunidade cientifica tem demonstrado
bastante interesse em desenvolver terapias que ajudem a melhorar as condigdes de
saude e bem estar dos sujeitos com problemas crénicos (Morales, 2005).

Até entdo, apenas se preocupava com a erradicacao da doenga, ou como amenizar
a mesma, porém se for possivel conhecer de que forma a doenca vai influenciar a
qualidade de vida dos pacientes, a escolha das terapias torna-se mais eficaz e correta
para as pessoas em causa (Morales, 2005).

No que respeita aos outros dominios aparecem valores acima dos 60%, o que nos
indica que o seu meio social (69%), ambiental (75%) e psicolégico (69%) contribuem
para uma melhor QV. Tal como ja foi referenciado anteriormente na revisao
bibliografica, este fato depende da maneira como o sujeito se aceita e como o seu
grupo de pares, incluindo familia e amigos, lidam com ele e de que forma o apoiam e
ajudam no seu dia-a-dia. A nivel dos cuidados médicos, tem sido sempre
acompanhado, tal como referenciado na sua caraterizacao, o que também lhe permite
ja ter uma maior confianga nos médicos e recorrer aos mesmos sempre que se sinta
pior.

Mediante a analise destas respostas foi possivel chegar a algumas conclusées, se
bem que sdo conclusdes que nao poderao ser generalizadas, pois a amostra é apenas
constituida por um sujeito e cada caso de paralisia cerebral é Unico; tal como refere
Bautista (2007, p. 295) em que “o quadro clinico ndo constitui um conjunto estatico
de sinais e sintomas. A lesdo, ao afectar um sistema nervoso em desenvolvimento, vai
dar origem a um quadro clinico complexo”.

Estas conclusdes levam-nos ao quarto e ultimo objetivo, o de verificar quais os

dominios da QV de um adulto com paraparésia espdstica, que se encontram com

valores mais baixos e que prejudiguem a QV do sujeito. Tendo presentes as

percentagens de todos os dominios verifica-se que o dominio que apresenta um valor
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mais baixo é o dominio fisico (56%), apesar de ja estar acima da média. Porém, este
valor reflete um possivel problema na QV deste sujeito, uma vez que perante as suas
respostas e tendo em consideracao a revisao de literatura, com a idade as suas dores
musculares bem como a sua capacidade de mobilidade serdao cada vez mais um
impedimento a realiza¢do das atividades do seu dia-a-dia.

O descanso é importante para recuperar as energias para a sua vida diaria, porém
segundo respostas do sujeito, encontra-se insatisfeito com o seu sono, o que lhe
permite ter apenas uma quantidade moderada de energia, dificultando-lhe o dia-a-
dia.

Resumidamente, o processo de desenvolvimento do construto de qualidade de
vida tem registado diversos obstaculos por ser dificil chegar a um conceito preciso,
uma vez que este se apresenta como uma expressao dinamica, pode-se apresentar
sobre diversas formas e inclui necessidades bastante heterogéneas e que dependem
do ponto de vista de varios autores (Fonseca et al,, 2005; Pereira, 2002; Queiroz, Sa &
Assis, 2004; Zanei, 2006 citados por Coutinho & Franken, 2009).

Respondendo entdo a nossa questdo de partida: um adulto com paraparésia
espastica tera qualidade de vida em todos os dominios que a constituem?, poderemos
verificar através dos objetivos delineados e atingidos, que um individuo com
paraparésia espastica pode ter QV e em todos os seus dominios.
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo da pesquisa:
“Avaliacio da Qualidade de Vida na Paralisia Cerebral Espastica - Um estudo caso

Prezado(a) Senhor(a):

Gostarfamos de convida-lo (a) a participar da pesquisa “Avaliagdo da Qualidade de Vida na
Paralisia Cerebral Espastica - um estudo caso”, realizada no dmbito da elaboragio de uma
tese para obtenco do grau de mestre em Educagdo Especial: Dominio Cognitivo e Motor.

0 objetivo da pesquisa é avaliar se existe ou ndo qualidade de vida em pessoas com Paralisia
Cerebral Esp4stica. A sua participagdo é muito importante e apenas pretendemos que preencha
um questionario sobre véarios dominios da qualidade de vida, para posteriormente analisarmos
esses dados. Gostariamos de esclarecer que sua participagio é totalmente voluntdria, podendo
recusar-se a participar, ou mesmo desistir a gualquer momento sem que isto acarrete qualquer
prejuizo & sua pessoa. Informamos ainda que as informagdes serdo utilizadas somente para os
fins desta pesquisa e serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e confidencialidade, de modo a
preservar a sua identidade.

Castelo Branco, |_de (ia ,?i;igf%de 2012.

Pgsqqisador:fl}esppnsével
Andieiq SOt

devidamente esclarecido Sobre 0S ProCedimentos aa pesquisa, concorao em- participar |
voluntariamente da pesquisa descrita acima.
sl

Data:_ )/ ST 7L
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INFORMAGCAO CLINICA

Enunciado dos
roblemas; resumo

Reter no proces-
clinico 1 cépia.

Data de admisséo/,(,.gz../....'.'_Z).'../...(Z.]. Datadeaita L./ 0. 2./

Motivo da alta

LEINRR Cana. 2 AN S OnQa V& };_xhd(_\s.:ﬁ,_,_’\z_b_:_ﬂ.\. ......
SoTaus UM{\/\Q‘A'\ ] Q.CQ—L,L}IAC/VS
rt/j 7—124 C fha AL Qda Co. ,LQ-( nTes.... o440 p"\/)/uﬁt ________ ...
iR, o pmxg}&é’/@" A e
N

[— ~ AS i
.0 CAdnGaat, cxe [ kﬂ_.._{.,w IRl S K] . (AR CA R AL L.,

Q/K\/\/\ L. . e (7/«\,2/&,\_;& NN ALV eV C/_(,\QA CEJ-;LQ/C// Qn
na . LaXen : My a..olel ONAA LM /uulﬁuu ?a“lﬂdﬁ ,
_Rnu&c[/\p. (’/{ LL@Q‘-{O AN Qaslan f OL@L{Q@M’) <

o MOM/;@LQ Q... ) a%uu\, _______________________________

....... 20T VLI = C A=A P TRV P s S A
@/\ et r(/\_rL ..... oo lascle e o Cron 24 VT QCN’
\L Lo /'/c\k‘ﬁ/) (GR 39 szl&'\/\(‘* \rﬁlﬂﬁ\. __________________________
Hv—.j____b,g st balo oo powe. o Qovacd Fe.
QLQ_._.‘LV_W’) o o h Qe IJJ\ML/Q Ao Lo b
O Chefe de Servico

Data %'Z//D‘/j%
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DARIEDADE

AENTRO NE REARI
CENTRO DE REABILI

RELATORIO MEDICO

O Jover _ |, de 27 anos de idade, ¢ seguido neste

Centro de Reabilitacdo por ser pottador de Paralisia cerebral forma Diplégica

Espéstica com agravamento progressivo.
Fez implante de Bomba de Baclofeno com melhoria da espasticidade.

Observagio:- Jovem consciente, colaborante, sem altera¢des de fungdes
cognitivas superiores.
- Hiperreflexia miotatica generalizada, mais marcada nos membros
inferiores.
- Apresenta também cefaleias de tenséo episédicas.

Fez TAC CE -Sem alteragoes.

Coimbra, 28 de Novembro de 2011
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DADOS PESSOAIS

| A1 3 it;;de;m _’:} "} .anos A2 Dat;de Nasciment;. IU / I L / '6) &":)

A3  Sexo D& Masculino A4 Escolaridade Ni-t;).;abe]ernem escréver
S Feminino . .Saberiere)z.n.hesc}ever 7
oo anos
T T Qo | mEem
79-9° anos

A6.1 | Freguesia 109-120 anos
'A6.2 Concelho Estudos Universitarios K

A6.3 Distrito | Formagdo pés-graduada

Surlwtewru(a) ) K

A7 Es;do éivil -
SR Casado(a)
.Uniéo d; fact;
Separa&o{a)

Divorciado(a)

! Vidvo(a)
Bla FEsta actualmente doente? Sim B Nao [
Bib Que doenga & que tem? QF}M 70 s E‘JDHST\ =Y
B2  Ha quanto tempo? ,Z 5 ﬁ)—-ﬁ n )
B3 Regime de tratamento? Internamento (] Consulta Externa Bl Sem tratamento []

1. Auto-administrado @1

. Forma de administragéo do questionario

(o]

2. Assistido pelo entrevistador L

3. Administrado pelo entrevistador [

D. Tem alguns comentérios a fazer a este estudo?

OBRIGADO PELA SUA AJUDAI!

WHOQOL-BREF 2
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Instrucbes
Este questiondrio procura conhecer a sua qualidade de vida, salde, e outras dreas da sua vida.

Por favor, responda a todas as perguntas. Se ndo tiver a certeza da resposta a dar a uma pergunta, escolha a que
ihe parecer mais apropriada. Esta pode muitas vezes ser a resposta que lhe vier primeiro a cabeca.

Por favor, tenha presente os seus padrdes, expectativas, alegrias e preocupagdes. Pedimos-lhe gue tenha em conta

a sua vida nas duas Gltimas semanas.

Por exemplo, se pensar nestas duas Ultimas semanas, pode ter que responder & seguinte pergunta:

| Nada Pouco Moderadamente Bastante Completamente
Recebe das outras pessoas o tipo de apoio 1 2 [ 3 4 ' 5 i

que necessita? 7 1 | . . |

Deve por um circulo & volta do nimero que melhor descreve o apoio que recebeu das outras pessoas nas duas
(ltimas semanas. Assim, marcaria o niimero 4 se tivesse recebido bastante apoio, ou 0 numero 1 se ndo tivesse

tido nenhum apoio dos outros nas duas Ultimas semanas.

Por favor leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, e ponha um circulo a volta do nimero

da escala para cada pergunta que lhe parece que da a melhor resposta.

Nem Boa

| B M
e e LT e e
mo avalia a sua qualidade de |
1(ey) oM q t 3 5
5 | vida? s 5 .
i E e e R 5 T Nem T
Muito satisfeito | Muito
isfeit: Satisfeit
Insatisfeito It nem el Satisfeito
[ S - S BB ; _ insatisfeito | g e S
| Até que ponto esta satisfeito(a |
| 2(c4) St @ 1| @ 3 4 5
[T277 | comasuasaide? i ‘v S R

As perguntas seguintes sdo para ver até que ponto sentiu certas coisas nas duas dltimas semanas.

| Nem muito |
| Muito Muitissimo
__|_nem pouce | :

| 3(F1.4)  (fisicas) o(a) impedem de fazer i

' | o que precisa de fazer?
! | Em que medida precisa de
4(F11.3)  cuidados médicos para fazer a | 1 |
sua vida didria?

|
 secbe s Ak

5(F4.1) | Até gue ponto gosta da vida? ! 1

S | Em que medida sente que a sua i
{ . 5 % 1
| S(24%) | vidatemsentido?

| Até t segue

7 (F5.3) | Até que ponto se consegu 1
T Emquemedidasesenteem |

8(F16:1) | seguranga no seu dia-a-dia? _ t

ida é saudével o seu
o (F22.1) Em que medida é saudavel 1

WHOQOL-BREF 3
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As seguintes perguntas s3o para ver até que ponto experimentou ou foi capaz de fazer certas coisas nas duas
dltimas semanas.

Nada Pouco i Moderadamente | Bastante Completamente

Tem energia suficiente para a i 5 -

sua vida didria? |

E capaz de aceitar a sua

| aparéncia fisica? &

| Tem dinheiro suficiente para

| 11(F131) | satisfazer as suas necessidades?

| Até que ponto tem fécil acesso

| 13 (F20.1) | as informacoes necessdrias para |1 2

| organizar a sua vida didria?

[ | Em que medida tem

| 14 (F21.1) | oportunidade para realizar o1 2
| actividades de lazer? N

5|

| 10 (F2.1)

| 11 (F7.1)

[ e 5

| &
e
3
B

MuESMA | iAo e Boa | MuitoBoa |
e e e ! S R
| Como avaliaria a sua mobilidade | |

15 (F9.1) [capacidade para se movimentar 1 | 2 | @
| | e deslocar por si préprio(a)]? i

4 | 5

As perguntas que se seguem destinam-se a avaliar se se sentiu bem ou satisfeito(a) em relagdo a vérios
aspectos da sua vida nas duas ultimas semanas.

| Nem satisfeito Multo

com os transportes que utiliza?

Muito
Tap i Insatisfeito nem Satisfeito IR |
- | . Coaamia e e i
| | Até gue ponto estd satisfeito(a) | |
i 1 | |
[ (Fa, #  comoseusono? . @ (- j B 4 3 |
Até que ponto esta satisfeito(a) | j
com a sua capacidade para |
17.(F10:3) desempenhar as actividades do & g |
seu dia-a-dia? o i
Até gue ponto estd satisfeito(a)
| 18 (F12.4) | com a sua capacidade de b 2
— - traba!h07 - AL E— | S—
Até que ponto esta satisfeito(a) | |
19 (7“'3) | consigo proprio(a)? 3 o : B 72_ |
Até que ponto esta satisfeito(a) | |
= ¥ 1 |
20 (F133) | com s suas relagbes pessosis? | * 2
| Até que ponto esté satisfeito(a) | |
i 2
21(F53) | comasuavidasexual? |7
i | Até que ponto estd satisfeito(a) |
22 (F14.4) | com o apoio que recebe dos | 1 | 2
|| seusamigos? T B | S
i | Até que ponto esta satisfeito(a) | |
| 23 (F17.3) | com as condicGes do lugarem | 1 2
| | que vive? Bl - .
{ [ Até gue ponto estd satisfeito(a) |
| 24 (F19.3) ; com o acesso que tem aos | 1 2
&3 | servicos de saide? il o
| Até 3 feito(a
|25 (F23.3) té que ponto esta satisfeito(a) 1 2

As perguntas que se seguem referem-se 4 frequéncia com que sentiu ou experimentou certas coisas nas duas
dltimas semanas.

| 1 Nibes o haeas i Alglnids Frequentemente =~ Sempre
i | 3 TR vezes vezes i % e
| Com que frequéncia tem | |
sentimentos negativos, tais | | C } |
. F 1 2 <3 4 5
26 (F8.1) | como tristeza, desespero, | ! |

ansiedade ou depressgo?

WHOQOL-BREF 4
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Ministério da Satde

Junta Médica

Utente

Avaliagéo da Incapacidade

TNI
Anexo l'aprovada
pelo DL n®
352/2007, de
23 /110

DL n.% 202/96
c/ a redaccao do
DL n.? 291/2009,

de 12/10

(Attigo 4.°n°7)

Lei n®
22 — Af2007,
de 29/06

DL n®
307/2003,
de 10/12

Discriminacio da deficiéncia

Obs.

Presidente da
Junta Médica

Mod DGSIASN /0172068

ARS CENTRO
Atestado Médico de Incapacidade ACES BIS/ULSCB
& JM n°
Multiuso v L LA R 3
1 B

Presidente:
FEESS———
pr—

Nome .
Residér

Data d
| BI/CCi

Atesto que, de acordo com da TNI - Anexo /, aprovada pelo Decreto-Lei n° 35212007, de 23 de
Outubro, o utente é portador de deficiéncia que, nesta data e conforme o guadro seguinte, lhe
confere uma incapacidade permanente global de :

- ( Setent;
I:I IEI % ( S Por extenso

susceptivel de variagéo futura, devendo ser reavaliado no ano de

[ _J
Grau de incapacidade E,ED

q’ue de aco

( Declare que o utente & portador de deficiéncia, rdo com os documentos arquivados |

neste Servigo lhe conferiram em 22, 08 4 pela TNI aprovada pelo Decreto-Lei
n°e_341 ;93 | de 30/09 0 grau de iNCapacidade de : --------------------====-=-==-
CIFIE] % - seens 3
Por extenso
p=
( 0, Setenta \
_ ew  O@m % -( S )
NATUREZA | "Art® 55 — 1 —a) Elevada dificuldade de locomogc3o na via publica sem auxilio
a’;)ﬁ:)"c; % l De outrem ou recurso a meios de compensac3o. }
— Aptidao para 1| — - —
| conduggo |~ - )
i GRAU it = o7 - ( Selenta )’
| O % - ( = : )
| NATUREZA AP 2° -2a)
! et 2e F | l

Data_ 27 /_01 /2012

= - I
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DOMAIN 1 DOMAIN 2 DOMAIN 3 DOMAIN 4
Raw Trasnformed Raw Trasnformed Raw Transformed Raw Transformed
Score SCOres. score SCOres score seores score scores
4-20 0-100 420 0-100 4-20 0-100 420 0-100
7 4 0 6 4 0 3 4 0 8 4 0
8 5 6 7 5 6 4 5 6 9 5 6
9 5 6 8 5 6 5 7 19 10 5 6
10 6 13 9 6 13 6 8 25 11 6 13
11 6 13 10 7 19 7 9 31 12 6 13
12 7 19 11 7 19 8 1 44 13 7 19
13 7 19 12 8 25 9 12 50 14 7 19
14 8 25 13 9 31 10 13 56 15 8 25
15 9 31 14 9 31 11 15 69 16 8 25
16 9 31 15 10 38 12 16 75 17 9 31
17 10 38 16 11 44 13 17 81 18 9 31
18 10 38 17 11 44 14 19 94 19 10 38
19 11 44 18 12 50 15 20 100 20 10 38
20 11 44 19 13 56 21 11 44
21 12 50 20 13 56 22 11 44
22 13 56 21 14 63 23 12 50
23 13 56 22 15 69 24 12 50
24 14 63 23 15 69 25 13 56
25 14 63 24 16 75 26 13 56
26 15 69 25 17 81 27 14 63
27 15 69 26 17 81 28 14 63
28 16 5 21 18 88 29 15 69
29 17 81 28 19 94 30 15 69
30 17 81 29 19 94 31 16 75
31 18 88 30 20 100 32 16 75
32 18 88 33 17 81
33 19 94 34 17 81
34 19 94 35 18 88
35 20 100 36 18 88
37 19 94
38 19 94
39 20 100
40 20 100
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