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RESUMO 

 

GARCIA, N.R. Autorrelato de qualidade de vida de adolescentes com 
paralisia cerebral. 2018, p.95 Dissertação de Mestrado – Pontifícia 
Universidade Católica de Goiás.  

 
A paralisia cerebral é a principal causa de deficiência motora na infância. A 
avaliação da autopercepção da qualidade de vida durante a adolescência, fase 
singular, marcada por inúmeras transformações físicas e emocionais, em jovens 
com paralisia cerebral é importante, pois ainda é incipiente esse enfoque na 
literatura. Esta avaliação contribuirá para o empoderamento desta população, 
uma vez que os adolescentes estarão ativos no processo de construção do 
conhecimento sobre sua condição de saúde. Trata-se de um estudo transversal, 
descritivo, cujo objetivo foi avaliar a qualidade de vida de adolescentes com 
paralisia cerebral. A variável dependente foi a qualidade de vida e constituíram 
variáveis independentes: faixa etária; estar matriculado em escola; natureza 
escolar da escola; distribuição do acometimento motor; nível do Sistema de 
Classificação da Função Motora Grossa (GMFCS) e possuir marcha. Para 
avaliar a qualidade de vida, utilizou-se o instrumento PedsQL 3.0, módulo 
específico para paralisia cerebral. Compuseram a amostra 101 adolescentes 
com paralisia cerebral que participavam de atividades de reabilitação em 
instituições filantrópicas e/ou públicas na cidade de Goiânia-GO. Os resultados 
encontrados demonstram que a maioria dos adolescentes era do sexo masculino 
(57,4%); apresentava marcha (77,2%), era espástica (61,4%) e estava 
matriculada em escola regular (69,6%). Os domínios do PedsQL 3.0 com 
maiores escores e, portanto, melhor percepção de qualidade de vida, foram 
“Dor”, seguido de “Atividades cotidianas”, e os de escores menores, “Fadiga” e 
“Atividades escolares”. Adolescentes mais jovens, de 10 a 14 anos, 
apresentaram maiores escores nos domínios “movimento e equilíbrio”, 
“alimentação” e “fala e comunicação”. Aqueles matriculados em escolas 
obtiveram maiores escores nos domínios “atividades escolares” e “movimento e 
equilíbrio”. Estudantes de escola regular alcançaram maiores escores nos 
domínios “alimentação” e “fala e comunicação” e aqueles classificados como 
diplégicos, nos domínios “atividade cotidiana” e “alimentação”. Os participantes 
classificados nos níveis I GMFCS apresentaram maiores escores no domínio 
“atividades cotidianas”, quando comparados ao nível IV, e os andantes nos 
domínios de “atividades cotidianas” e “movimento e equilíbrio”. Conclui-se que 
os adolescentes de até 14 anos, que estudavam em escola regular, possuíam 
marcha e eram classificados no nível I apresentaram melhor percepção da 
qualidade de vida. Tais achados evidenciam a necessidade de estratégias de 
intervenção em saúde que contribuam para melhora da qualidade de vida, com 
enfoque na assistência de adolescentes mais velhos, inserção social para 
aqueles com maior comprometimento motor e melhor acessibilidade dos 
cadeirantes. 
 
 
 
Palavras-chaves: Adolescência; Qualidade de vida; Paralisia Cerebral. 

 



ABSTRACT 

 

GARCIA, N.R. Quality of life report of adolescents with cerebral palsy. 2018, p. 
Master's Dissertation - Pontifical Catholic University of Goiás. 
 
Cerebral palsy is the major cause of motor impairment in childhood. The 
importance of evaluating the quality of life during adolescence, from the self-
perception perspective, relies on it being a singular stage of life, marked by 
numerous physical and emotional transformations in young people with cerebral 
palsy, also it is a rarely addressed subject in literature. This perspective promotes 
the empowerment of this population, as they actively participate in the process of 
constructing information about their health condition. This is a descriptive cross-
sectional study, with the objective to evaluate the quality of life of adolescents 
with cerebral palsy. The dependent variable was the quality of life and the 
independent variables were: age group; to be enrolled in school; the nature of the 
school; the distribution of motor involvement; the GMFCS and to have gait.The 
instrument used to evaluate the quality of life was PedsQL 3.0, a specific module 
for cerebral palsy. The sample consisted of 101 adolescents with cerebral palsy 
who attended rehabilitation activities in philanthropic and / or public institutions in 
the city of Goiania-GO. The results showed that the majority of adolescents were 
males (57.4%); (77.2%), spastic (61.4%) and enrolled in a regular school 
(69.6%). The PedsQL domains of highest scores were "Pain" followed by "Daily 
activities", while those with lower scores were "Fatigue" and "School activities". 
Younger adolescents, from 10 to 14 years old, presented higher quality of life 
scores in the "movement and balance", "feeding" and “speech and 
communication” domains. Individuals who were enrolled in school showed higher 
scores for the domains "school activities" "movement and balance".Regular 
school students showed higher scores for "feeding" and "speech and 
communication" domains.Diplegic adolescents showed higher scores for the 
domains "daily activity" and "feeding". There was a difference in the quality of life 
of GMFCS individuals with higher scores for level I in relation to level IV, for the 
domain "daily activities". There was difference for those with higher scores for the 
domains of "daily activities" and "movement and balance".It was concluded that 
adolescents up to the age of 14, who studied in a regular school, that had gait, 
and were classified in level I, presented a better quality of life. These findings 
point to a need of new actions, aimed to the specific needs of this population. 
 
 
 
Keywords: Adolescence; Quality of life; Cerebral Palsy; 
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1 INTRODUÇÃO   

 

A paralisia cerebral é a principal causa de deficiência motora na 

infância (MSALL; PARK, 2008; PANETH, 2008). Caracteriza-se por 

desordens do movimento e de posturas decorrentes de lesões não 

progressivas do cérebro imaturo, durante os períodos fetal ou infantil 

(ROSENBAUM et al., 2007). 

Pessoas com paralisia cerebral apresentam ampla variedade de 

incapacidades, que diferem de um indivíduo para outro, determinadas pelo 

tipo e dimensão das lesões encefálicas e também pelo cuidado e tratamento 

especializado oferecido em fases determinantes da vida. As lesões 

encefálicas interferem na forma de realização do movimento, na sua 

qualidade e destreza, além de impactarem sobremaneira no desempenho 

funcional e na socialização destes indivíduos (CURRY, 2011; ROSENBAUM, 

2003). 

A paralisia cerebral sempre cursa com alterações motoras e acarreta 

certas limitações de desempenho nas principais atividades de vida diária, 

típicas para cada idade. A desordem motora é, frequentemente, 

acompanhada de alterações da sensibilidade, cognição, comunicação, 

epilepsia e problemas musculoesqueléticos secundários, que interferem, 

direta ou indiretamente, na qualidade de vida tanto da população acometida 

quanto de seus responsáveis (ROSENBAUM et al., 2007; VASCONCELOS, 

2009).  

Por ser uma doença crônica, com complicações que acompanham o 

indivíduo por toda a sua vida, é interessante observar o modelo de saúde 

adotado no Brasil.  

A Política Nacional da Saúde da Pessoa com Deficiência, na teoria, 

abrange todas as esferas do indivíduo e segue as seguintes diretrizes: 

promoção da qualidade de vida; assistência integral à saúde; prevenção de 

deficiências; ampliação e fortalecimento dos mecanismos de informação; 

organização e funcionamento dos serviços e capacitação de recursos 

humanos. Segundo esta política, a promoção da qualidade de vida deve 

prevenir os riscos geradores de doenças e morte, com ênfase na 

implementação de ações capazes de evitar situações e obstáculos à vida 
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(BRASIL, 2009). Entretanto, na prática, não se observa avanço na elaboração 

das políticas de saúde direcionadas às pessoas com deficiência, ou seja, as 

estratégias utilizadas não se mostram eficientes e abrangentes. Adolescentes 

com paralisia cerebral enfrentam problemas diários no acesso à saúde 

integral, nos espaços físicos públicos, com inúmeras barreiras arquitetônicas, 

o que impede que vivam com qualidade e autonomia. Encontram também 

dificuldades na empregabilidade e no sistema de ensino (FRAGA; SOUSA, 

2009, SANTOS et al., 2012). 

Nota-se que o tratamento dos indivíduos com paralisia cerebral tem 

enfoque na doença e não nos comprometimentos crônicos. O bem-estar 

emocional da família e da própria criança e adolescente com paralisia cerebral 

é negligenciado, assim como as condutas para inseri-los na sociedade 

(GONDIM; CARVALHO; PINHEIRO, 2009; MENDES, 2011).  

Diante deste cenário, questiona-se: como adolescentes com paralisia 

cerebral percebem sua qualidade de vida? 

A investigação da qualidade de vida de indivíduos com paralisia 

cerebral é importante para direcionar o atendimento integral a esse grupo 

populacional. Quando se pensa em qualidade de vida, observa-se ser um 

conceito amplo, que depende da saúde física das pessoas, do estado 

psicológico, do nível de independência, das relações sociais, de crenças 

pessoais e relações com o meio ambiente (SEIDL; ZANNON, 2004). A partir 

da década de 90, houve um consenso de que a qualidade de vida abrange 

dois aspectos: a subjetividade, traduzida em como a pessoa se percebe e 

avalia o seu estado de saúde, e a multidimensionalidade, que se refere às 

várias dimensões responsáveis pela qualidade de vida (SEIDL; ZANNON, 

2004; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1997). 

O uso de medidas para avaliar a qualidade de vida que abrangem a 

multidimensionalidade do indivíduo certamente contribui para mudança de 

foco na assistência a esta população, com ênfase nas necessidades 

específicas e não na doença. Instrumentos de mensuração desse quesito têm 

sido utilizados para avaliar a qualidade do serviço, a necessidade dos 

cuidadores, a eficiência das intervenções e a análise de custo e benefício, o 

que evidencia o reconhecimento da importância de considerar como os 
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pacientes se sentem de forma geral e o quão satisfeitos estão (PREBIANCHI, 

2003). 

No Brasil, embora diversos estudos abordem a temática qualidade de 

vida de pais e/ou cuidadores de crianças e adolescentes com paralisia 

cerebral e a própria paralisia cerebral, poucos investigam a qualidade de vida 

da própria criança ou do adolescente com este comprometimento crônico 

(MIURA, 2007; MIURA; PETEAN, 2012; MORBECK; PEREIRA; MADEIRA, 

2014; MORETTI; MOREIRA; PEREIRA, 2012; PRUDENTE; BARBOSA; 

PORTO, 2010a; b; ZANON; BATISTA, 2012). Estudo de revisão com foco na 

qualidade de vida de cuidadores com paralisia cerebral concluiu que, na 

maioria das pesquisas, pelo menos alguns aspectos da qualidade de vida dos 

responsáveis por crianças e adolescentes com paralisia cerebral são, de 

modo geral, piores que os dos responsáveis por crianças saudáveis 

(PRUDENTE; BARBOSA; PORTO, 2010b). 

Observa-se, também na literatura, que a avaliação da qualidade de vida 

de crianças e adolescentes foi inicialmente realizada com base na percepção 

dos pais e responsáveis, pois pesquisadores e profissionais acreditavam que 

esse grupo populacional era incapaz de avaliá-la e\ou que não era possível 

confiar no autorrelato destes pacientes sobre qualidade de vida (PEROSA; 

GABARRA, 2004; SEIDL; ZANNON, 2004; SOARES et al., 2011). Não se 

trata, porém, de um argumento atualmente válido, pois o valor do autorrelato 

da qualidade de vida de crianças e adolescentes tem sido reconhecido por 

pesquisadores e clínicos (DICKSON et al., 2007; EISER; JENNEY, 2007). 

Além disso, estudos indicam que os pais podem ter uma percepção 

equivocada sobre a qualidade de vida de seus filhos e enfatizam que este 

quesito somente pode ser avaliado pela própria pessoa, uma vez que esta 

possui uma concepção pessoal e subjetiva (PEROSA; GABARRA, 2004; 

SEIDL; ZANNON, 2004; SOARES et al., 2011). 

Análise da literatura internacional revelou que 13% dos estudos sobre 

a temática qualidade de vida contemplavam amostras de crianças e 

adolescentes, dos quais apenas 9% investigavam a perspectiva dessas 

pessoas quanto a este quesito (WALLANDER; SCHMITT; KOOT, 2001). Além 

disso, esse pequeno número de pesquisas inseriu, no mesmo grupo, crianças 

e adolescentes (BRACCIALLI, 2013; NUNES, 2008; VASCONCELOS, 2009). 
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A adolescência é uma fase singular e inigualável da vida, marcada por 

inúmeras transformações físicas, psíquicas e sociais. Corresponde à 

transição da infância para a fase adulta e apresenta grande vulnerabilidade, o 

que torna necessário um cuidado amplo e sensível (BRASIL, 2006). 

Estudo de revisão realizado por Torres, Marinho e Vieira (2013) sobre 

a qualidade de vida de adolescentes com deficiências diversas encontrou 

apenas dez investigações - somente uma realizada no Brasil. As pesquisas 

analisadas constataram que os adolescentes tinham uma boa qualidade de 

vida, apesar de inferior à de adolescentes saudáveis (VARNI; LIMBERS e 

BURWINKLE, 2007). Os autores da referida revisão destacaram a 

necessidade de utilizar instrumentos específicos para avaliar este aspecto, 

considerando as especificidades de cada deficiência para a avaliação 

(TORRES; MARINHO; VIEIRA, 2013).   

Diante do exposto, o presente estudo objetiva avaliar a qualidade de 

vida de adolescentes com paralisia cerebral com base nas suas próprias 

percepções, o que será fundamental para o processo de valorização das 

potencialidades desta população. Além disso, trata-se de uma forma de 

promover a participação ativa desses indivíduos no processo de construção 

do conhecimento sobre sua condição de saúde.  

A pesquisa trará o benefício coletivo de gerar dados substanciais sobre 

a qualidade de vida de adolescentes com paralisia cerebral, auxiliando nas 

mudanças de pensamentos e condutas das equipes de reabilitação e 

certamente contribuirá para a elaboração de políticas públicas de saúde. 
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2 OBJETIVOS 

 

2.1 Objetivo geral 

 

Comparar a qualidade de vida de adolescentes com paralisia cerebral, 

a partir da sua própria percepção, com as variáveis do perfil sociodemográfico 

e clínico.  

 

2.2 Objetivos específicos 

 

· Descrever o perfil sociodemográfico e clínico dos adolescentes com 

paralisia cerebral; 

· Avaliar qualidade de vida de adolescentes com paralisia cerebral. 
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REFERENCIAL TEÓRICO 

 

3.1 Paralisia cerebral 

 

3.1.1 Histórico 

 

Assim como a maioria das alterações orgânicas dos seres humanos, 

os registros mais antigos sobre paralisia cerebral remetem aos egípcios, neste 

caso com dois desenhos de crianças com características de paralisia cerebral 

espástica (CHRISTENSEN; MELCHIOR, 2013). A paralisia cerebral foi 

descrita primeiramente pelo médico cirurgião ortopédico Dr. Willian Little em 

1861 e, por muito tempo, ficou conhecida como doença de Litlle (DUNN, 

1995). Ele acreditava que circunstâncias desfavoráveis ao nascimento como 

parto prematuro, pós-datismo, traumas na cabeça durante o parto e 

convulsões após o parto poderiam levar a lesões que cursavam com o 

aparecimento de alterações motoras e espasticidade (BAX et al., 2005; 

MORRIS, 2007). 

Litlle definiu que as causas das espasticidades eram decorrentes de 

partos prematuros e/ou asfixia perinatal. Observou também que desordens do 

comportamento e epilepsias eram complicações adicionais secundárias da 

doença, e não elementos centrais (DUNN, 1995; MORRIS, 2007).  

No final do século XIX, Sigmund Freud e William Osler adicionaram 

importantes contribuições sobre a paralisia cerebral. Freud foi o responsável 

por introduzir o termo paralisia cerebral que, apesar das discussões, até hoje 

é a terminologia utilizada. Freud identificou também três grupos de fatores 

causais da paralisia cerebral: fatores relacionados à mãe e à gestação; 

período perinatal e causas pós-natais. Já Osler publicou uma notável 

monografia intitulada Paralisia Cerebral de Crianças e passou a classificá-la 

com base na sua distribuição topográfica em: hemiplegia, hemiplegia bilateral 

e paraplegia (MORRIS, 2007; PELLEGRINO, 1995). 

A partir de 1940, os fundadores da American Academy for Cerebral 

Palsy and Developmental Medicine, Carlson, Crothers, Deaver, Fay, Perlstein, 

Phelps, dos EUA, e também os membros do Little Club do Reino Unido, Keith 

Mac, Polani e Bax, formaram um grupo que estudou paralisia cerebral durante 
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anos, com o intuito de adequar os conceitos e as descrições, tornando-a, 

assim, foco de serviço, tratamento e de objeto de pesquisa (MORRIS, 2007).  

Em virtude da necessidade de revisar as informações sobre a paralisia 

cerebral, foi realizado, de 11 a 13 de julho de 2004, um workshop 

internacional, a fim de reunir a associação europeia e a americana de paralisia 

cerebral e definir, em conjunto, terminologias e classificações. A partir de 

então, elaborou-se uma nova definição, mediante adequação de terminologias 

e classificação motora (ROSENBAUM et al., 2007) . 

 

3.1.2 Definição 

  

A definição mais frequentemente citada na literatura de paralisia 

cerebral, porém desatualizada, é a de Bax, que, em 1964, a definiu como: uma 

desordem de postura e movimento devido a um defeito ou lesão no cérebro 

imaturo (MORRIS, 2007). 

A paralisia cerebral refere-se a uma lesão no sistema nervoso central 

não progressiva, que pode estar em locais múltiplos ou únicos de diferentes 

regiões do encéfalo, o que explica o fato das manifestações clínicas em 

crianças com paralisia cerebral diferirem tanto de uma para outra 

(SCHERZER; MIKE; ILSON, 1976). 

Para a definição da paralisia cerebral é importante observar quatro 

componentes, que estão sempre presentes: desordem do movimento e 

postura; resultado de uma lesão encefálica; que seja adquirida no início da 

vida, com o cérebro ainda imaturo; e uma condição estática não evolutiva 

(PAKULA; VAN NAARDEN BRAUN; YEARGIN-ALLSOPP, 2009). 

A definição de paralisia cerebral foi sempre um tema controverso. Por 

isso, em 2004, no Simpósio Internacional realizado em Bethesda, Maryland 

(Estados Unidos), foram selecionados grandes pesquisadores sobre a 

temática para uma revisão atualizada da sua definição, motivada pelos 

seguintes fatores: reconhecimento de que crianças com erros inatos e 

metabólicos também apresentam dificuldades motoras, podendo se confundir 

com paralisia cerebral; maior disponibilidade de exames de imagem com alta 

qualidade, capazes de identificar deficiências estruturais no encéfalo; 

reconhecimento de que o comprometimento motor é quase sempre associado 
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a uma série de deficiências; e uma maior compreensão sobre os antecedentes 

associados à paralisia cerebral. Paralisia cerebral não é um diagnóstico 

etiológico, mas um termo clínico descritivo que não sugere causa ou gravidade 

(ROSENBAUM et al., 2007). Após inúmeras discussões, os pesquisadores 

propuseram o conceito que deve ser adotado, internacionalmente, por toda 

comunidade:  

Grupo de desordens permanentes do desenvolvimento e postura, que 
causa limitação de atividade, que são atribuídas a distúrbios não 
progressivos que ocorrem no cérebro fetal ou infantil em 
desenvolvimento. Os distúrbios motores da paralisia cerebral são 
frequentemente acompanhados por distúrbios sensoriais, de 
percepção, cognição, comunicação e comportamento, pela epilepsia 
e por problemas musculoesqueléticos secundários (ROSENBAUM et 
al., 2007, p. 11). 
 

3.1.3 Etiologia e classificação 

  

A etiologia da paralisia cerebral é diversa e multifatorial, interligada a 

qualquer condição que atinge o cérebro em desenvolvimento ou imaturo 

(MORRIS, 2007). Sempre apresenta íntima relação com os períodos: pré-

natal, perinatal e pós-natal. Constituem os principais acometimentos que 

cursam com a paralisia cerebral: malformações; vasoespasmos ou 

tromboembolia induzida pelo uso de drogas, estados de hiperglobulinas, 

hipertonia uterina, hipertensão arterial materna, anemias hereditárias, 

transfusão feto-fetal; quadro viral materno de herpes simples, citomegalovírus, 

rubéola, toxoplasmose, dentre outras; encefalopatia hipóxia isquêmica; 

hiperbilirrubinemia; hemorragia peri e intraventricular; infeções do sistema 

nervoso central e traumatismo craniano (FUNAYAMA et al., 2000). 

 Peter Rosembaum e líderes da American Academy for Cerebral Palsy 

and Development propuseram uma classificação baseada em discussões do 

simpósio internacional realizado em 2004, de acordo com: anormalidades 

motoras, natureza e tipologia das desordens, habilidades motoras funcionais, 

e comorbidades, além de achados anatômicos e de neuroimagem 

(ROSENBAUM et al., 2007). 

Com relação às anormalidades motoras, destacam-se a natureza e a 

tipologia das desordens, que podem ser: espásticas, caracterizadas pelo 

aumento da resistência dos membros aos movimentos passivos e velocidade-
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dependente; discinéticas, podendo ser dos tipos distônicas e/ou coreatetoses, 

caracterizadas por movimentação involuntária; atáxicas, que se caracterizam 

por perda da coordenação muscular, geralmente decorrente de um déficit 

cerebelar; categoria mista nos casos em que não há domínio de qualquer tipo 

de desordem motora (REBEL et al., 2010; ROSENBAUM et al., 2007). 

Para a distribuição do acometimento, ou topografia, o referido   

simpósio sugeriu que termos amplamente utilizados como diplegia e 

quadriplegia fossem substituídos por espasticidade unilateral, bilateral e 

discinéticos, não determinando os atáxicos e hipotônicos. A classificação 

antiga incluía apenas as extremidades e requeria uma comparação subjetiva 

de severidade de braços e pernas. Porém, sabe-se que, para qualquer 

deficiência do movimento ou postura, é necessário descrever todas as regiões 

do corpo-tronco, cada membro e orofaringe. Recomenda-se, assim, uma 

abordagem alternativa de classificação motora, com a diferenciação de 

comprometimento motor unilateral versus bilateral (ROSENBAUM et al., 

2007). 

A Classificação Internacional de Funcionalidade e Incapacidade (CIF) 

sensibilizou os profissionais da saúde para a importância de avaliarem a 

funcionalidade em distintos aspectos. Quanto às habilidades motoras grossas, 

recomenda-se a utilização do sistema de Classificação da Função Motora 

Grossa (GMFCS) para a função principal de deambulação. Esse sistema tem 

sido utilizado internacionalmente para classificar indivíduos com paralisia 

cerebral em cinco níveis, baseados em mobilidade funcional (ROSENBAUM 

et al., 2007). 

O GMFCS foi criado para normalizar um sistema de classificação da 

função motora grossa, sendo destinado a crianças de zero a 18 anos com 

paralisia cerebral. Pesquisas foram realizadas para examinar e rever o 

conteúdo deste sistema, até que se alcançasse consenso entre os 48 

especialistas da área da saúde envolvidos. O sistema tem aplicação na prática 

clínica, ensino, pesquisa e administração e surgiu também para combater o 

termo inconsistente da prática clínica e de pesquisa de classificação em: leve; 

moderado e grave (PALISANO et al., 1997, 2008). 

 O sistema baseia-se nas atividades que o indivíduo consegue realizar 

em seu ambiente de vida diária, principalmente no desempenho quando 
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sentado, em pé, andando e utilizando meios auxiliares. Enfatiza o 

desempenho normal da criança na escola, em casa e em todos os espaços 

comunitários. Há cinco níveis de classificação, dependendo da faixa etária da 

criança. A finalidade é determinar qual nível representa as atuais 

competências e limitações na função motora global (PALISANO et al., 1997; 

2008).  

A classificação é realizada de acordo com a idade e as habilidades 

funcionais da criança e do adolescente. Porém, para cada nível, existem 

características gerais, para todas as idades, como: nível I - anda sem 

limitações; nível II - anda com limitações; nível III - anda utilizando dispositivo 

manual de mobilidade; nível IV - automobilidade com limitações; nível V- é 

transportado em cadeira de rodas (PALISANO et al., 1997;  2008).  

As comorbidades interferem na habilidade de desenvolver atividades 

de vida diária e, portanto, devem ser contempladas na classificação. É 

necessário relatar a presença de epilepsia, o cociente de inteligência, as 

alterações da audição e da visão. Outros exemplos importantes de 

deficiências são: problemas nas esferas  emocional  e de comportamento, 

além de comprometimentos musculoesqueléticos secundários 

(ROSENBAUM et al., 2007). 

 

3.1.4 Incidência e prognóstico 

 

Nos países desenvolvidos, a incidência de paralisia cerebral é de 2 a 

2,5 para cada 1000 crianças nascidas vivas (LIN, 2003; SHIMONY et al., 

2008). No Brasil, existe uma carência de estudos epidemiológicos conclusivos 

sobre tal incidência, porém estima-se que ela seja alta,  de 7 para cada 1000 

crianças nascidas vivas (LEITE; PRADO, 2004; LIMA, 2004). 

O prognóstico do indivíduo com paralisia cerebral irá depender da 

gravidade da lesão encefálica, do quadro clínico, das comorbidades, dos 

estímulos fornecidos no ambiente familiar e do início e tipo de intervenções 

terapêuticas (PEIXOTO; MAZZITELLI; REBEL et al., 2010; ROTTA, 2002).  
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3.1.5 Tratamento 

 

Pessoas com paralisia cerebral são mais suscetíveis a dificuldades nas 

atividades funcionais. As incapacidades podem começar precocemente, 

expressas por dificuldades na locomoção, alimentação, irritabilidade e 

padrões de sono desordenados. Essas disfunções afetam o cotidiano e 

podem causar sofrimento às crianças e/ou aos adolescentes, bem como a 

seus pais. Esses problemas não são intratáveis ou incuráveis, logo é 

fundamental um olhar individual e global do indivíduo, a fim de identificá-los  e 

intervir precocemente (ROSENBAUM, 2003).  

Uma vez que pessoas com paralisia cerebral apresentam 

comprometimento variado, de leve a grave, o tratamento requer a intervenção 

de uma equipe multidisciplinar com um olhar holístico. A criança e/ou 

adolescente deve ser tratada por uma equipe multidisciplinar, sendo que o 

melhor tratamento é a prevenção. Deve-se implementar a terapêutica 

precocemente, aproveitando-se das janelas terapêuticas para obter melhores 

resultados em função da plasticidade cerebral, caracterizada por um processo 

de reorganização neuronal, fundamental para a recuperação de lesões 

encefálicas (ROTTA, 2002). 

Uma terapêutica multidisciplinar em pacientes com paralisia cerebral 

pode aprimorar a função motora grossa, as habilidades cognitivas, sensoriais 

e o desempenho funcional. Os fatores ambientais, tais como a relação 

cuidador-paciente, e as experiências que o paciente vivencia com a família, 

também se concatenam diretamente com a evolução do quadro. Por esta 

razão, a terapêutica deve extrapolar os fatores estruturais corporais da 

criança, ensinando aos cuidadores a sempre as estimularem em suas 

atividades de vida diária (DIAS et al., 2010). 

Preconiza-se que o tratamento da paralisia cerebral considere três 

grandes áreas: reabilitação infantil com abordagem em atividades funcionais 

e foco em terapias cognitivas-comportamentais; comunicação; e intervenção 

física, baseada em objetivos, tarefas específicas e repetições, em busca da 

plasticidade neuronal. Na abordagem de adaptação ambiental compensatória, 

a sociedade deve adequar o espaço que circunda a criança e não modificar o 

indivíduo, o que inclui alterações de tarefas ou inserção de equipamentos 
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especializados para inclusão e independência do indivíduo com paralisia 

cerebral. Por fim, as abordagens de prevenção de saúde e complicações 

secundárias são adotadas para gerenciar a saúde e comorbidades, por 

exemplo, crises convulsivas e pneumonias de repetição (NOVAK, 2014).  

Devido às várias alterações funcionais e complicações de saúde que 

acometem o indivíduo com paralisia cerebral, a terapêutica deve  ser realizada 

por uma equipe multiprofissional composta de:  fisioterapeuta, fonoaudiólogo, 

musicoterapeuta, ortetista, dentista, terapeuta ocupacional, nutricionista, 

engenheiro clínico, psicólogo, educador físico, assistente social, pedagogo, 

enfermeiro e médicos de várias especialidades (neonatologista, pediatra, 

ortopedista, neurologista, otorrino, endócrino, pneumologista, oftalmologista, 

entre outros). Medicamentos e cirurgias são solicitados para atuarem nas 

alterações secundárias à paralisia cerebral como espasticidade, crises 

convulsivas, contraturas e deformidades (FISHER et al., 2011). 

 

3.2 Fases do desenvolvimento humano 

  

O desenvolvimento humano inclui todas as mudanças morfológicas e 

fisiológicas que contribuem para o curso da vida. Crescimento e 

desenvolvimento são processos paralelos e, embora apresentem conceitos 

próprios, não necessariamente ocorrem na mesma velocidade e intensidade. 

O crescimento é o aumento da massa por divisões celulares, aspecto 

quantitativo das proporções do corpo, passível de aferição por meio de 

medidas de peso e altura. Já o desenvolvimento é a aquisição de 

capacidades, o que é possível medir por meio de provas funcionais, mais 

relativo a aspectos qualitativos, não podendo excluir, porém, alguns fatores 

quantitativos (MOREIRA, 2011). 

O crescimento humano pode ser dividido em quatro fases bem 

distintas:  fase 1- crescimento intrauterino, que inicia na fecundação e vai até 

o nascimento; fase 2- primeira infância, que se estende até os 2 anos de 

idade; fase 3- segunda Infância, de 3 a 9 anos, período de crescimento 

uniforme e acréscimo anual de peso, que se prolonga até o início de uma fase 

de crescimento acelerado; e fase 4- adolescência, etapa final do crescimento, 

que se perpetua dos 10 aos 20 anos de idade (MOREIRA, 2011). 
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À medida que o estudo do desenvolvimento humano foi amadurecendo, 

obtinha-se consenso sobre os diversos temas que influenciam neste 

desenvolvimento. Sabe-se, atualmente, que todos os domínios do 

desenvolvimento são inter-relacionados, ou seja, um influencia o outro. O 

desenvolvimento humano normal inclui uma ampla gama de diferenças 

pessoais. Algumas influências são inatas e outras surgem com as 

experiências vivenciadas, as características familiares, os efeitos de gênero, 

a classe social, raça, etnia e a presença ou ausência de incapacidades físicas, 

mentais ou emocionais, que afetam o modo como uma pessoa se desenvolve 

(PAPALIA; OLDS; FELDMAN, 2006). 

Há formas de perceber, compreender e se comportar diante de 

situações características de cada faixa etária. Estudar o desenvolvimento 

humano significa conhecer aspectos comuns a cada faixa etária. De acordo 

com a teoria de Piaget, o desenvolvimento cognitivo humano interfere no 

desenvolvimento global, além de se dividir em períodos, de acordo com o 

surgimento de novas habilidades do pensamento. Existem, portanto, quatro 

períodos do desenvolvimento, cada qual caracterizado pelas melhores 

atividades que o indivíduo consegue desempenhar em determinadas faixas 

etárias. Os períodos são assim divididos: 1º - Sensório motor, de zero a 2 

anos; 2º- Pré-operatório, 2 a 7 anos; 3º- operações concretas, 7 a 12 anos e; 

4º operações formais, 12 anos em diante (BOCK, 2001). 

As pessoas ajudam a moldar seu próprio desenvolvimento e 

influenciam as reações dos outros em relação a elas. Exemplo disto é que os 

bebês influenciam o ambiente e depois reagem a este espaço que eles 

próprios moldaram, determinando assim que a influência é bidirecional. Os 

contextos histórico-culturais influenciam fortemente no desenvolvimento 

humano, além deste desenvolvimento se estender por toda a vida (PAPALIA; 

OLDS; FELDMAN, 2006). Trata-se de um processo dinâmico e contínuo que 

sofre influências do ambiente, da hereditariedade, do crescimento orgânico, 

além das relações pessoais, sociais e culturais (BOCK, 2001; DESSEN; 

GUEDEA, 2005). 

A ciência do desenvolvimento é desafiadora, uma vez que inúmeros 

sistemas a influenciam. Dessa maneira (BRASIL, 2006; UNICEF, 2011), ao 

analisar os sistemas que interferem no desenvolvimento, observa-se que o 
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desenvolvimento humano é diferente em cada faixa etária, assim como varia 

de uma pessoa para a outra, dependendo de suas vivências. Importante, 

portanto, observar que adolescentes com paralisia cerebral podem ter um 

desenvolvimento e uma percepção de si bem peculiares.  

  

3.2.1  Adolescência 

 

Considera-se difícil formular uma definição para a adolescência, uma 

vez que cada indivíduo vivencia esta fase de diferentes modos. Segundo o 

Estatuto da Criança e Adolescente (ECA), Lei 8.069, de 1990, artigo 2º, a 

delimitação da adolescência se dá com o período da faixa etária de 12 a 18 

anos, sendo, em casos excepcionais, extensível até os 21 anos de idade. Já 

a Organização Mundial da Saúde delimita as idades de 10 a 19 anos para a 

adolescência, sendo esta a mesma faixa adotada pelo Ministério da Saúde 

(BRASIL, 2006; UNICEF, 2011). 

A adolescência é uma fase da vida do ser humano, período de transição 

da infância para a vida adulta, caracterizada pelos impulsos do 

desenvolvimento físico, mental, emocional, sexual e social. Inicia-se com as 

mudanças corporais da puberdade e finaliza com a consolidação do 

crescimento físico e da personalidade (EISENSTEIN, 2005). 

É um período difícil e permeado por inúmeros conflitos, quando o 

indivíduo se prepara para sua autonomia, além de vivenciar múltiplas 

mudanças com o corpo adulto, capacidade reprodutiva, identidade sexual, 

responsabilidade, independência, maturidade emocional e escolha 

profissional (BRASIL, 2006). Essas transformações podem causar forte 

sofrimento emocional, enfatizando a necessidade de ter apoio e ser ouvido. 

Sabe-se ainda que é um período de transcendência social, psicológica e 

econômica.  

Assim, destaca-se a importância deste  estudo e a conceptualização 

desta fase da vida, uma vez que, com a mudança demográfica mundial, esta 

faixa etária está aumentando proporcionalmente, ao passo que os estudos e 

as políticas mundiais sobre a saúde dos adolescentes são reduzidos quando 

comparados àqueles direcionados a crianças e adultos (COUNCIL; 

POPULATION, 2005; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017). 
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Devido à amplitude dessa faixa etária, é adequado, para este estudo, 

delimitar duas fases. A primeira, de 10 a 14 anos, marca o início da 

adolescência, quando se iniciam as mudanças físicas, com aceleração do 

crescimento repentino, seguido do desenvolvimento dos órgãos sexuais e das 

características sexuais secundárias. Nesta fase, as mudanças internas são 

igualmente profundas, pois o número de células cerebrais pode duplicar no 

período de um ano, havendo consequente reorganização severa das redes 

neurais, cursando com grande impacto na saúde emocional física e mental. A 

segunda fase, de 15 a 19 anos, delimita o final da adolescência, em que, 

apesar de as principais mudanças físicas já terem ocorrido, o cérebro continua 

a se desenvolver e reorganizar, com o pensamento analítico e reflexivo 

bastante ampliado (UNICEF, 2011). 

Para Piaget, o período que corresponde à adolescência é o das 

operações formais, ou seja, há a passagem do pensamento concreto para o 

abstrato, surgindo a capacidade de lidar com conceitos como liberdade e 

justiça, quando o indivíduo aprende a abstrair e a generalizar. Na esfera 

afetiva, o adolescente vivencia conflitos internos, deseja se libertar do adulto, 

mas a dependência ainda é inevitável. Seus interesses são diversos e 

mutáveis (BOCK, 2001). 

 

3.3 Adolescência X paralisia cerebral 

 

O desenvolvimento infantil é dinâmico e multidimensional e depende 

dos fatores intrínsecos genéticos e epigenéticos, que são diretamente 

influenciados pelo meio circundante (BJORNSSON; FALLIN; FEINBERG, 

2004). O desenvolvimento de crianças e adolescentes com paralisia cerebral 

ou outras deficiências é o resultado dos tratamentos médicos, das terapias e 

intervenções, assim como da comunicação da criança, do enfrentamento e da 

resolução de habilidades, de oportunidades educacionais, adaptação familiar 

e percepção do adolescente quanto à sua posição no contexto sociocultural. 

Todos esses fatores estão presentes na definição de qualidade de vida, 

segundo a OMS (RONEN; FAYED; ROSENBAUM, 2011). 

Estudo de Majnemer et al (2014) demonstra que adolescentes com 

paralisia cerebral têm menor assistência a terapias do que quando crianças. 
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Adolescentes com paralisia cerebral e menor comprometimento motor têm 

maior inserção em escolas regulares, embora suas características motoras, 

cognitivas e comportamentais limitem sua participação nas atividades 

recreativas e sociais no ambiente normal. Já adolescentes com paralisia 

cerebral que frequentam escolas especiais têm maior acesso a terapias e 

participação nas atividades.  

 

3.4 Qualidade de vida  

 

Segundo a OMS (2006), saúde não é a ausência de doença, mas um 

estado completo de bem-estar físico, mental e social. O gozo de mais alto 

padrão de saúde é um direito fundamental de todo ser humano, sem qualquer 

distinção. A saúde de um povo é de grande importância para a instalação da 

paz e depende da plena cooperação dos indivíduos. Analisando esses pontos, 

estudos de avaliação e medição da qualidade de vida da população são de 

extrema importância para avanços de saúde e implementação de políticas de 

saúde direcionadas a esta população. 

Cada dia se fala mais em qualidade de vida, um termo muito amplo que 

envolve parâmetros de diversas áreas: saúde; arquitetura e urbanismo; lazer; 

gastronomia; esportes; educação; meio ambiente; segurança pública e 

privada, entretenimento e tecnologias. Diz respeito a tudo o que relaciona o 

ser humano com a sua cultura e seu meio (ALMEIDA; GUTIERREZ; 

MARQUES, 2012). 

Em período anterior a 348 a.C, Aristóteles e Platão já discutiam 

qualidade de vida (PAGÉS et al., 2008). Embora seja um tema que, cada vez 

mais, chama a atenção de estudiosos, não há uma definição estruturada 

(PAGÉS et al., 2008; WHOQOL GROUP, 1995). Existe, porém, consenso 

internacional de se tratar de algo subjetivo, que engloba características 

objetivas — recursos e matérias que a pessoa possa usufruir —, e subjetivas 

— satisfação com os recursos —, além de ser multidimensional, incluindo 

dimensões físicas, sociais e psicológicas (WHOQOL GROUP, 1995). Assim, 

o termo “qualidade de vida”, mais especificamente “qualidade de vida em 

saúde”, refere-se aos aspectos físicos, psicológicos e domínios sociais da 

saúde, vistos como áreas influenciadas pelas experiências de uma pessoa, 
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assim como por suas crenças, expectativas e percepções (TESTA; 

SIMONSON, 1996). 

A ausência de consenso conceitual decorre do fato de vários campos 

da ciência abordarem a temática, sendo que cada disciplina enfatiza 

diferentes fenômenos. Uma das várias definições de qualidade de vida a 

conceitua como “um conjunto de condições necessárias para a felicidade do 

sujeito”. No entanto, para uma definição mais precisa, deve-se levar em 

consideração fatores determinantes internos do indivíduo, como renda, idade 

e opinião de si mesmo (PAGÉS et al., 2008).  

Segundo a Organização Mundial de Saúde (1997), qualidade de vida é 

uma avaliação subjetiva,  englobando aspectos positivos e negativos da vida 

do indivíduo  associados a um contexto cultural, social e ambiental. Existem 

seis grandes domínios que a determinam: o físico; o psicológico; o nível de 

independência; as relações sociais; o ambiente; as crenças pessoais e 

espirituais.  

Os domínios de saúde são complementares e se sobrepõem, de modo 

que a qualidade de vida reflete a percepção do indivíduo e se as suas 

necessidades estão sendo de fato atendidas. Assim, independentemente do 

seu estado de saúde física e das condições socioeconômicas, a percepção 

individual é fator determinante (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1998). 

A qualidade de vida dependerá da compreensão individual do ambiente 

que o sujeito vive, do seu grupo de convívio, de sua sociedade e das suas 

expectativas em relação ao conforto e bem-estar (ALMEIDA; LOPES; 

SIMÕES, 2012). 

 

3.4.1 Instrumentos de avaliação da qualidade de vida 

 

Diversos instrumentos têm sido construídos para avaliar a qualidade de 

vida (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000). A OMS desenvolveu um projeto para 

criar um instrumento de avaliação deste quesito aplicável a distintos contextos 

culturais e sociais, denominado WHOQOL-100. Foi o primeiro instrumento 

capaz de avaliar a qualidade de vida em diferentes contextos culturais, além 

de permitir comparar os resultados para distintos cenários socioculturais 

(WHOQOL GROUP, 1995). 
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Na sua grande maioria, os instrumentos são construídos nos Estados 

Unidos ou na Inglaterra e traduzidos para as diferentes línguas (WHOQOL 

GROUP, 1995). Como os instrumentos são trazidos de outras culturas e 

podem conter erros de traduções, é comum apresentarem falhas ao serem 

aplicados em países diferentes, o que torna necessária a validação na cultura 

e no idioma em que serão aplicados (LAURENTI, 2003). 

Duas guidelines trazem instruções padronizadas para adaptação 

cultural de instrumentos de qualidade de vida. Segundo essas instruções, são 

necessárias cinco etapas: 1º- tradução para a língua; 2ª- tradução de volta a 

língua nativa; 3ª- revisão por um comitê; 4ª-pré-teste e teste na população e 

cultura que está sendo traduzida; 5ª- reavaliação dos pesos dos escores 

(BEATON, 2000; GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993). 

Os instrumentos utilizados para a avaliação de qualidade de vida são 

questionários autoadministrados ou em formato de entrevistas. Existem os 

instrumentos discriminatórios, que avaliam as diferenças transversais na 

qualidade de vida, e os avaliativos, que mensuram as mudanças longitudinais. 

Ambos devem conter três propriedades para que sejam considerados 

confiáveis: reprodutibilidade, validade e sensibilidade (GUYATT; FEENY; 

PATRICK, 1993). 

Os instrumentos são disponíveis em duas categorias: genéricos e 

específicos (GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993). Os primeiros são utilizados 

para avaliar populações gerais e normalmente não são específicos de 

qualquer doença, sendo melhor utilizados em pesquisas gerais sobre a saúde, 

a fim de realizar comparações entre doenças (BROOKS, 1996). Já os 

instrumentos específicos podem ser de dois tipos: o específico de doença ou 

de condição clínica  (BEATON; SCHEMITSCH, 2003). 

 

3.4.2 Instrumentos genéricos de avaliação de qualidade de vida de crianças e 

adolescentes 

 

Apesar do aumento do número de estudos brasileiros sobre qualidade 

de vida nos últimos anos, pesquisas sobre essa temática abordando 

especificamente a população de crianças e adolescentes são escassas 

(SOARES et al., 2011). 
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Dentre os instrumentos desenvolvidos para avaliar a qualidade de vida 

de crianças e adolescentes, validados para a língua brasileira, destacam-se: 

o Child Health Questionnaire – Parent Form 50 (CHQ–PF50), o Kidscreen-52, 

o Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™) version 4.0 e o 

Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI) (SOUZA et al., 2014). 

O questionário Parent Form 50 é um instrumento genérico que avalia a 

qualidade de vida de crianças e adolescentes de 5 a 18 anos, com base na 

percepção dos pais ou cuidadores (LANDGRAF; ABETZ; WARE, 1996). 

Trata-se de um instrumento traduzido e validado para a cultura brasileira por 

Machado et al. (2001), contendo  50 questões distribuídas em 15 domínios, a 

saber: capacidade física; impacto social das limitações para as atividades 

diárias devido a aspectos emocionais e comportamentais; relevância social 

das limitações  para as  atividades diárias devido a aspectos que envolvem 

capacidade física, dor corporal ou desconforto, comportamento, saúde 

mental, autoestima, percepção sobre o estado de saúde; impacto emocional 

na família; impacto no tempo dos pais, avaliação global da saúde, avaliação 

global do comportamento, mudança no estado de saúde, atividade familiar e 

coesão familiar (MORALES, 2005). 

O Kidscreen-52 é um instrumento genérico, desenvolvido na Europa 

nos anos de 2001 a 2003 (GUEDES; GUEDES, 2011). É aplicável a crianças 

e adolescentes de 8 a 18 anos, constituído de 52 questões em 10 dimensões: 

saúde e atividade física, sentimentos, estado emocional, autopercepção, 

autonomia e tempo livre, família, aspecto financeiro, apoio social, ambiente 

escolar e provocação/bullying (SOUZA ., 2014). O questionário tem duas 

modalidades: uma respondida pelos cuidadores e a outra pelas crianças e 

adolescentes, e leva em média 30 minutos para ser aplicado (GUEDES; 

GUEDES, 2011). 

 O instrumento Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 genérico foi 

desenvolvido para quantificar a saúde de crianças, adolescentes e jovens 

adultos de 2 a 25 anos, saudáveis ou não. Permite uma avaliação 

multidimensional da qualidade de vida geral e é constituído de aspectos 

globais da qualidade de vida, conforme preconizado pela Organização 

Mundial de Saúde (OMS). Dessa forma, foi desenvolvido como um 

questionário genérico para possibilitar uma aplicação integrada com os 
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módulos específicos de doenças do PedsQL (VARNI; SEID; KURTIN, 2001). 

O questionário foi traduzido e validado para a cultura brasileira por Klatchoian 

et al. (2008). Contém 23 perguntas referentes a quatro domínios: físico, 

emocional, social e escolar (VARNI; SEID; RODE, 1999). 

A vantagem do PedsQL é conter duas versões, uma para ser 

respondida pelos pais e outra por crianças e adolescentes, o que permite sua 

utilização em vários desenhos de diferentes estudos. Além disso, requer 

pouco tempo para aplicação, apenas alguns minutos (KLATCHOIAN et al., 

2008). 

O instrumento Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI) 

contempla a população de crianças e adolescentes de 4 a 12 anos. Contém 

26 perguntas que abrangem os domínios: autonomia; lazer; funções e família. 

As respostas baseiam-se na percepção da criança e do adolescente, 

constituindo uma autoavaliação que utiliza o suporte visual de quatro faces 

que exprimem distintos estados emocionais. Os entrevistados assinalam 

aquela que melhor expressa seu sentimento em relação aos domínios 

questionados. A escala permite avaliar a satisfação dos entrevistados em 

diferentes situações (ASSUMPCAO et al., 2000; MANIFICAT et al., 1997). 

Em relação à avaliação da qualidade de vida, considera-se importante 

dar voz a crianças e adolescentes e, portanto, é necessário que os 

instrumentos possam ser por eles respondidos, de forma que expressem suas 

opiniões e que estas sejam respeitadas. Porém, uma vez que muitas crianças 

têm dificuldades para compreender os instrumentos, além de algumas se 

encontrarem incapacitadas de fornecer informações sobre a sua qualidade de 

vida, os pais, com frequência, os respondem para fins de estudos. Nesse 

sentido, vale mencionar que os instrumentos Kidscreen-52 e PedsQL 4.0 

possuem versões tanto para crianças e adolescentes como para os 

responsáveis (LIPTAK et al., 2001; SOUZA et al., 2014). 

 

3.4.3 Instrumentos específicos de avaliação de qualidade de vida de crianças 

e adolescentes com paralisia cerebral 

 

Crianças e adolescentes com paralisia cerebral possuem cotidianos, 

atividades e características distintos daqueles que não apresentam 
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comprometimento crônico. Assim, a presença de limitações nos instrumentos 

que medem qualidade de vida em crianças e adolescentes tem motivado o 

desenvolvimento de escalas específicas para esta população (LIPTAK et al., 

2001).  

O questionário de qualidade de vida para crianças com paralisia 

cerebral CP QOL é um instrumento específico,  desenvolvido por especialistas 

internacionais com base na Classificação Internacional de Funcionalidade 

(BRACCIALLI, 2013). Tal instrumento apresenta três versões: uma para 

pessoas de 4 a 12 anos, respondida pelos cuidadores, com sete domínios 

(aceitação social e bem-estar, sentimentos sobre funcionalidade, participação 

e saúde física, bem-estar emocional e afeto, acesso a serviços, dor e impacto 

da doença e saúde da família), em um total de 65 itens; a segunda para 

participantes de 9 a 12 anos, respondida pelos próprios adolescentes, com 

cinco domínios (aceitação social e bem-estar, sentimentos sobre 

funcionalidade, participação e saúde física, bem-estar emocional e afeto, dor 

e impacto da doença), totalizando 53 itens; e a terceira versão, para 

adolescentes de 13 a18 anos, que pode ser respondida pelos cuidadores, 

contemplando 72 itens, além de outro módulo respondido pelo próprio 

adolescente, com 88 itens (WATERS, 2013). 

PedsQL 3.0 cerebral palsy é o modulo específico do instrumento 

Pediatric Quality of Life Inventory destinado a avaliar a qualidade de vida de 

adolescentes com paralisia cerebral. Engloba aspectos diretamente ligados 

aos sintomas e acometimentos de crianças e adolescentes com paralisia 

cerebral. É composto por 35 itens, divididos em sete dimensões/domínios: 

atividades cotidianas, atividades escolares, movimento e equilíbrio, dor, 

fadiga, alimentação, fala e comunicação (VARNI et al., 2006). 

O PedsQL 3.0 Módulo de Paralisia Cerebral foi traduzido, validado e 

adaptado culturalmente para o Brasil no trabalho de NUNES (2008) e  abrange 

as idades de 2 a 18 anos, com módulos  a serem respondidos pelos 

cuidadores e pelas próprias crianças e adolescentes. Este instrumento 

mostrou-se confiável e sensível para avaliar a qualidade de vida de pacientes 

acometidos pela condição (VARNI et al., 2006). 
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3.4.4 PedsQL  

 
Como já mencionado, o Questionário Pediátrico de Qualidade de Vida 

(PedsQL) avalia, de modo genérico e específico, a qualidade de vida de 

crianças e adolescentes. É um instrumento constituído de vários módulos: o 

genérico avalia este quesito entre crianças e adolescentes saudáveis, e o 

específico aborda crianças e adolescentes acometidos por diversas condições 

de saúde (VARNI; SEID; RODE, 1999). 

É um instrumento padronizado e compacto com módulos para 

avaliação da percepção tanto de crianças e adolescentes quanto de seus 

cuidadores. Por isso, cada módulo do instrumento apresenta duas 

formulações: uma aplicada a crianças e adolescentes e outra aos pais e 

cuidadores. Ambas são praticamente idênticas, diferenciando-se apenas pela 

conjugação dos verbos em primeira e terceira pessoa (VARNI; SEID; RODE, 

1999). 

PedsQL é um instrumento constituído de vários módulos. No presente 

estudo, usaremos o módulo PedsQL 3.0 paralisia cerebral, respondido pelos 

próprios adolescentes. Optou-se por este instrumento por abranger toda a 

fase da adolescência e apresentar módulos genéricos para avaliar a qualidade 

de vida dos adolescentes e específico de paralisia cerebral, o que permite 

comparações entre grupos. Além disso, ele contém outros módulos de 

impacto para este estudo, como o de fadiga e dor, todos com a possibilidade 

de serem respondidos pelo próprio adolescente. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



26 

 

4 MÉTODOS  

 

4.1 Tipo do estudo 

 

Trata-se de um estudo transversal e descritivo, cujo desfecho é o 

autorrelato da qualidade de vida de adolescentes com paralisia cerebral.  

  

4.2 Locais de realização do estudo 

 

Foram convidados a participar do estudo adolescentes de todas as 

instituições públicas e/ou filantrópicas de Goiânia que ofereciam atendimento 

a pacientes com paralisia cerebral, a saber: 

 

· Centro de reabilitação e readaptação Dr. Henrique Santillo (CRER). 

Trata-se de um hospital que atende o grande incapacitado, 

exclusivamente pelo Sistema Único de Saúde – SUS. É reconhecido 

pelo Ministério da Saúde como Centro Especializado em 

Reabilitação (CER IV), pela atuação na reabilitação de pessoas com 

deficiência física, auditiva, visual e intelectual. É o primeiro hospital 

do Estado com o certificado de Acreditado Pleno – Nível 3 da ONA – 

Organização Nacional de Acreditação.  

· Centro de Orientação, Reabilitação e Assistência ao Encefalopata 

(CORAE): escola e CER II. Instituição de ensino e também de 

atendimento de reabilitação para crianças e adolescentes com 

deficiências neuromotoras, com caráter filantrópico e financiado pelo 

SUS. 

· Instituto Pestalozzi: escola pública que atende alunos residentes em 

Goiânia e cidades circunvizinhas como Aparecida de Goiânia, 

Hidrolândia e Aragoiânia. Trata-se de uma instituição de ensino 

especializado para crianças, adolescentes e adultos com 

comprometimento motor e intelectual. 

· Associação de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE): atende a 

comunidade para prevenir e tratar a deficiência no âmbito 
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educacional e da reabilitação neuromotora. Incluiu-se no estudo a 

unidade de Goiânia complexo II. 

· Centro Estadual de Apoio ao Deficiente (CEAD): centro de 

atendimento multidisciplinar que atende crianças e adolescentes com 

deficiência intelectual e/ou múltipla. 

· Centro de Reabilitação São Paulo Apóstolo (CRESPA): instituição 

focada no atendimento multidisciplinar de deficientes intelectuais ou 

múltiplos de diversas faixas etárias. 

· Associação de Serviço à Criança Especial de Goiânia (ASCEP): 

instituição filantrópica, sem fins lucrativos, que atende crianças e 

adolescentes com transtorno mental, deficiência intelectual e física e 

escola de ensino especial gratuito.  

· Associação Pestalozzi de Goiânia: associação sem fins lucrativos que 

possui um programa de ensino especializado para atender educandos 

a partir dos seis meses de idade com deficiência intelectual e múltipla, 

síndromes e transtornos globais do desenvolvimento. 

 

4.3 População e amostra 

 

A população do estudo foi constituída por todos os adolescentes de 10 

a 19 anos (faixa etária definida pela OMS) com paralisia cerebral que 

frequentavam atividades de reabilitação e/ou ensino nas instituições 

participantes deste estudo.  

O responsável por cada instituição apresentou uma lista com os nomes 

de todos adolescentes, números de prontuário e Classificação Estatística 

Internacional de Doenças e Problemas Relacionados com a Saúde (CID). 

Com base nesta lista, fez-se uma triagem por meio dos CIDs que se 

enquadravam na paralisia cerebral (G80.0, G80.1, G80.2, G80.3, G80.4, 

G80.8, G80.9). Após esta etapa, os profissionais responsáveis pelos 

adolescentes da listagem foram procurados e, em conjunto com a equipe de 

pesquisa, avaliaram aqueles que atendiam aos critérios de inclusão, os quais, 

em sua grande maioria, participaram do estudo. Houve apenas uma 

desistência, pois a mãe de uma adolescente solicitou sua retirada do estudo. 
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Constituíram critérios de inclusão: adolescentes com diagnóstico de 

paralisia cerebral confirmado, de ambos os sexos, com idade entre 10 a 19 

anos, que frequentavam instituições públicas de ensino e/ou reabilitação de 

Goiânia. Foram excluídos adolescentes que apresentavam outras condições 

clínicas associadas à paralisia cerebral como síndromes genéticas, 

comprometimento intelectual grave e/ou problemas de comunicação grave 

que impedissem a aplicação dos questionários. 

Dessa forma, após aplicados os critérios de inclusão e exclusão, a 

amostra foi não probabilística por conveniência, composta por 101 

adolescentes com paralisia cerebral.  

 

4.4 Instrumentos de avaliação  

 

4.5.1 Ficha estruturada de dados sociodemográficos, econômicos, culturais 

e clínicos 

 

Ficha elaborada pelas pesquisadoras englobando aspectos de dados 

maternos (nº de filhos e de gestações), escolaridade e atividades 

socioculturais do responsável, bem como dados clínicos dos adolescentes 

(APÊNDICE D). Continha as seguintes variáveis independentes: faixa etária 

(10 a 14 anos; 14 a 19 anos); matriculados em escola (sim ou não); natureza 

da escola (regular ou especial); distribuição do acometimento motor 

(quadriplegia, hemiplegia e diplegia); GMFCS (I, II, II, IV, V) e possuir marcha 

(sim ou não). 

 

4.5.2 Gross motor Function Classification System (GMFCS) 

 

O GMFCS foi criado para normalizar um sistema de classificação da 

função motora grossa, sendo destinado a crianças de zero a 18 anos com 

paralisia cerebral (ANEXO B) (PALISANO et al., 1997; 2007). 

 O sistema baseia-se nas atividades que o indivíduo consegue realizar 

em seu ambiente de vida diária, principalmente no desempenho quando 

sentado, em pé, andando e utilizando meios auxiliares. Enfatiza o 

desempenho normal da criança na escola, em casa e em todos os espaços 
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comunitários. Há cinco níveis de classificação, dependendo da faixa etária. A 

finalidade é determinar em qual nível a criança se situa, considerando-se suas 

competências e limitações na função motora global (PALISANO et 

al,.1997;2007). 

A classificação é feita de acordo com a idade e as habilidades 

funcionais. Porém, para cada nível, há características gerais, para todas as 

idades, como: nível I - anda sem limitações; nível II - anda com limitações; 

nível III - anda utilizando um dispositivo manual de mobilidade; nível IV - 

automobilidade com limitações; nível V - transportado em cadeira de rodas 

(PALISANO et al., 1997; 2007). 

 

4.5.3 Questionário Pediátrico sobre Qualidade de Vida – PedsQL 

 

 O Questionário Pediátrico sobre Qualidade de Vida – PedsQL é 

um questionário genérico e ajustável, de medição de qualidade de vida para 

crianças e adolescentes. Foi elaborado por James Varni e colaboradores e 

tem, nos últimos 15 anos, se expandido no meio científico como instrumento 

de avaliação na população infantil e de adolescentes (VARNI; SEID; RODE, 

1999; VARNI 2016). 

O instrumento inclui dimensões do desenvolvimento neuropsicomotor 

infantil e dos adolescentes apropriadas para avaliar a qualidade de vida deste 

grupo populacional. Subdivide-se por faixa etária e apresenta duas versões: 

uma para ser respondida pelos pais dos adolescentes e outra pelos próprios 

adolescentes, ambas com as mesmas dimensões, mudando apenas o 

linguajar (VARNI; SEID; RODE, 1999; VARNI 2016). Os questionários 

utilizados neste trabalho foram os que abrangem a faixa etária de 8 a 18 anos 

respondidos pelos adolescentes (ANEXO A). 

Este trabalho utilizou o modelo do instrumento traduzido e validado 

para a população brasileira na tese de doutorado de Nunes (2008). O 

instrumento engloba sete dimensões: atividades diárias, atividades escolares, 

movimento e balanço, dor e fadiga, atividades alimentares, linguagem e 

comunicação, em um total de 35 itens (MAPI, 2015). 

As perguntas de todos os módulos do PedsQL referem-se ao número  

de vezes que cada item foi um problema no último mês, de forma que as 
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respostas são dadas segundo  uma escala que varia de 0 a 4 (0 = nunca, 1 = 

quase nunca, 2 = algumas vezes, 3 = frequentemente e 4 = quase sempre) 

(VARNI; SEID; KURTIN, 2001). 

Os escores de cada domínio são igualmente calculados para todos os 

módulos. As dimensões com mais de 50% dos itens não respondidos são 

excluídas. É necessário que ocorra a conversão das respostas para uma 

escala, que varia de 0 a 100, em que 0 equivale a 100; 1 a 75; 2 a 50; 3 a 25; 

e 4 a 0. O escore de cada domínio corresponde à soma dos escores de cada 

item dividido pelo número de itens respondidos. Não existe, para o módulo 

específico de paralisia cerebral, o escore total do instrumento, apenas os 

escores de cada domínio (VARNI, 2015). 

O PedsQL 3.0 Módulo de Paralisia cerebral foi traduzido, validado e 

adaptado culturalmente para o Brasil (NUNES, 2008) e demonstrou ser 

confiável  e sensível para avaliar a qualidade de vida de pacientes acometidos 

pela condição (alfa de Cronbach = 0,86) (VARNI et al., 2006) . 

Não existem estudos que quantificam os pontos de corte dos escores. 

Porém, a análise foi realizada à luz do princípio de que escores mais altos 

indicam menor número de problemas e, consequentemente, melhor 

percepção de qualidade de vida (VARNI, 2015). 

Para a realização deste trabalho foi solicitada e concedida a 

autorização para utilização do instrumento de pesquisa pela Mapi Reserach 

Trust (ANEXO C). 

 

4.5 Procedimentos 

 

Primeiramente a pesquisadora entrou em contato com as instituições 

coparticipantes e entregou aos responsáveis, para o aceite da pesquisa, a 

carta-convite e o projeto, solicitando a emissão da declaração de instituição 

coparticipante. Todos esses documentos, devidamente assinados, foram 

anexados ao trabalho e também à Plataforma Brasil do sistema CEP/CONEP. 

Após a aprovação do comitê de ética em pesquisa, por meio de contato 

e auxílio prévio dos profissionais e membros da equipe de reabilitação que 

atendia os adolescentes nas instituições, fez-se uma pré-seleção da 

população de adolescentes. Em seguida, a amostra do estudo foi selecionada 
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mediante a aplicação dos critérios de inclusão e exclusão e elaborou-se uma 

lista contendo os nomes dos adolescentes e cuidadores, bem como das 

instituições que frequentavam, dias e horários de seus atendimentos, a fim de 

que a pesquisadora e a equipe de pesquisa se organizassem para entrar em 

contato com os cuidadores (APÊNDICE A). 

Os responsáveis pelos adolescentes selecionados neste primeiro 

momento foram abordados nas instituições de reabilitação, antes ou após as 

terapias, juntamente com os profissionais responsáveis pelo atendimento, e 

solicitados a autorizar a participação dos adolescentes no estudo. Neste 

momento, também foram esclarecidos que não tinham a obrigação de aceitar 

participar deste trabalho e que isso não lhes acarretaria qualquer dano, assim 

como aos adolescentes. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

(TCLE) (APÊNDICE B) foi lido juntamente com os responsáveis e 

esclarecidas dúvidas a respeito da pesquisa.  Após, foram colhidas as 

assinaturas em duas vias do TCLE, uma ficando com o responsável e a outra 

com a pesquisadora. 

Após as devidas autorizações, os adolescentes que tiveram o 

consentimento de participação na pesquisa foram testados quanto à 

capacidade de compreender e responder ao questionário (PedsQL).  

A pré-seleção, realizada com o auxílio da equipe de reabilitação das 

instituições, possibilitou identificar adolescentes com potencial para participar. 

Entretanto, a capacidade era testada durante uma conversa informal de 

apresentação da pesquisa, para sondar as reações do adolescente, e por 

meio de uma pergunta/teste contida no questionário (é difícil calçar os seus 

sapatos?). Com base nos resultados e nas respostas, avaliava-se a sua 

capacidade de responder ao questionário. Aqueles considerados aptos a 

responder, por meio gestual ou oral, recebiam todos os esclarecimentos 

anteriormente apresentados aos responsáveis sobre o trabalho, em linguajar 

acessível, e eram convidados a participar do estudo. O aceite dos 

adolescentes foi expresso por meio gestual ou mediante assinatura do Termo 

de Assentimento (APÊNDICE C). 

Em um segundo encontro, antes ou após as atividades de reabilitação 

e/ou ensino do adolescente, foram coletados os dados, na própria instituição 

de atendimentos. Este procedimento foi realizado por uma equipe de pesquisa 
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composta por duas coordenadoras, mestrandas do programa de Atenção à 

Saúde (PUC-GO), e três auxiliares, alunas de iniciação científica, 

devidamente treinadas e padronizadas para aplicação dos instrumentos. 

A coleta de dados ocorreu em dois momentos: o primeiro apenas com 

o cuidador, em ambiente calmo e reservado, preferencialmente no momento 

em que os adolescentes estavam em atendimento. Eles responderam aos 

instrumentos: ficha estruturada de dados sociodemográficos, culturais e 

clínicos (APENDICE D). Esta etapa da coleta durou, em média, 10 minutos. 

No segundo momento, também em local calmo e reservado, apenas 

com o adolescente, a pesquisadora aplicou o instrumento de autorrelato da 

qualidade de vida — Questionário Pediátrico Sobre a Qualidade de Vida 

(PedsQL) (ANEXO A). Com base na expertise clínica da pesquisadora, foram 

avaliados os níveis de comprometimento motor e desordens do tônus e 

movimento do adolescente. Esta etapa da coleta durou, em média, 20 

minutos. 

 

4.6 Análise dos dados 

 

O instrumento de avaliação da qualidade de vida de adolescentes 

(PedsQL) foi testado, em termos de confiabilidade para a amostra do presente 

estudo, por meio da análise de consistência interna, utilizando o teste do alfa 

de Cronbach (0,70 < alfa > 0,90 = boa consistência interna). 

Para verificar a distribuição dos dados das variáveis foi aplicado o teste  

Kolmogorov Smirnov. As variáveis foram apresentadas com média e desvio 

padrão ou mediana e intervalo de confiança. 

Com o objetivo de comparar os dados sociodemográficos e os escores 

do questionário de qualidade de vida (PedsQL) utilizou-se o teste de Mann-

Whitney, quando a comparação envolvia apenas dois grupos, e o Teste de 

Kruskall Wallis, quando mais de dois grupos eram comparados. Para ambos 

os testes, adotou-se o nível de significância de 0,05. 
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4.7 Aspectos éticos 

 

O projeto do presente estudo foi submetido ao Comitê de Ética em 

Pesquisa da Pontifícia Universidade Católica de Goiás - PUC Goiás - e 

aprovado sob o parecer de número 1.940.559 (ANEXO E). A pesquisa seguiu 

as determinações da Resolução 466/2012 do Conselho Nacional de Saúde 

(BRASIL, 2012). 

A coleta de dados teve início após os procedimentos de convite, 

esclarecimentos sobre o estudo e assinatura do Termo de Consentimento 

Livre e Esclarecido (TCLE) (APÊNDICE B) e do Termo de Assentimento Livre 

e Esclarecido (APÊNDICE C), os quais explicitaram, entre outros pontos, 

riscos, benefícios, garantias, não obrigatoriedade de participação, bem como 

objetivos e importância do estudo. 

As pesquisadoras e sua equipe asseguraram a preservação dos dados, 

a confidencialidade e o anonimato dos indivíduos pesquisados. 
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5 RESULTADOS  

 

A amostra foi constituída por 101 adolescentes com paralisia cerebral 

e mediana de idade de 14,84 anos. O diagnóstico foi informado aos pais 

quando os filhos tinham em torno de 1,16 anos. Dentre os adolescentes, 

44,6% moravam com as mães e não contavam com a presença da figura 

paterna no lar. 

Quanto às terapias, 48,5% as realizam entre uma a duas vezes por 

semana e iniciaram as atividades de reabilitação com média de idade de 2,23 

anos. A amostra do presente estudo estava distribuída da seguinte forma nas 

instituições: 48,5% no CRER, 19,8% no CORAE, 16,8% na APAE, 6,9% no 

CEAD, 4% na ASCEP e 4% na PESTALOZZI.  

A tabela 1 apresenta a caracterização da amostra. O grupo foi 

composto, em sua maioria, por adolescentes do sexo masculino (57,4%). 

Quanto ao tônus, 61,4% eram espásticos. Destaca-se que 77,2% possuíam 

marcha (níveis I ao III do GMFCS). Do total de adolescentes, 43,6% tinham 

pelo menos alguma complicação de saúde, dos quais 70,5% apresentavam 

deformidades ortopédicas. A maior parte dos adolescentes estudava em 

escola regular (69,6%).    
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Tabela 1 – Características sociodemográficas e clínicas dos 
adolescentes com paralisia cerebral, n=101, Goiânia, GO, Brasil, 
2018. 

Dados dos adolescentes N % 

Sexo 

Feminino 

Masculino 

 

43 

58 

 

42,6% 

57,4% 

Faixa etária 

    10 a 14 anos 

    14 a 19 anos 

41 

60 

40,6% 

59,4% 

Tônus / Desordem do movimento 

Espasticidade 

Discinesia 

Ataxia 

Hipotônico 

Misto 

 

62 

19 

03 

14 

03 

 

61,4% 

18,8% 

3% 

13,9% 

3% 

 

GMFCS 

    I 

    II 

    II 

    IV 

    V 

 

 

41 

19 

18 

17 

06 

 

 

40.6% 

18,8% 

17,8% 

16,8%                               

5,9% 

Comorbidades                                      

Deformidades ortopédicas 

Doenças respiratórias 

Epilepsia 

44 

31 

20 

13 

43,6% 

70,5% 

44,0% 

30,2% 

Dor 

Sim  

Não 

 

32 

69 

 

31,7% 

68,3% 

Escola  

  Especial  

  Regular 

92 

28 

64 

91,1% 

30,4% 

69,6% 

GMFCS – Gross Motor Function Classification System 

 

A tabela 2 apresenta a mediana da pontuação dos sete domínios do 

questionário PedsQL 3.0 detalhando todas as perguntas. O domínio com 

maior escore foi o de “Dor”, seguido de “Atividades cotidianas”. Já os de 

menores pontuações foram “Fadiga” e “Atividades escolares” (Tabela 2). 
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Tabela 2 – Pontuação PedsQL 3.0 por domínios e itens, n=101, Goiânia, GO, Brasil, 2018. 

 
 
 
 
 
 

 

PedsQl 3.0 Mediana IC  

Atividades cotidianas 
É difícil calçar os meus sapatos 
É difícil abotoar minha camisa 
É difícil colocar a camiseta pela cabeça 
É difícil colocar minha calça quando estou me vestindo 
É difícil pentear meus cabelos 
É difícil ir ao banheiro para usar o vaso sanitário 
É difícil tirar a roupa para ir ao banheiro 
É difícil entrar e sair do chuveiro 
É difícil escovar os dentes 

63,89 
50,00 
75,00 
75,00 
75,00 
75,00 
75,00 
75,00 
75,00 
75,00 

49,57 – 58,24 
40,40 – 53,17 
39,46 – 52,61 
46,29 – 58,66 
45,10 – 57,38 
49,71 – 61,18 
50,29 – 62,09 
53,24 – 64,09 
53,98 – 65,32 
53,19 – 64,13 

 

 
Atividades escolares 
É difícil escrever/desenhar à caneta/lápis 
É difícil usar a tesoura 
É difícil usar o teclado do computador 
É difícil usar o mouse do computador 

 
56,25 
75,00 
75,00 
75,00 
75,00 

 
50,85 – 58,43 
45,01 – 56,47 
47,61 – 58,83 
53,57 – 64,25 
49,94 – 61,44 

 

Movimento e equilíbrio 
É difícil mexer uma ou ambas as pernas 
É difícil mexer um ou ambos os braços 
É difícil mexer partes do meu corpo 
É difícil ficar equilibrado quando estou sentado  
É difícil manter meu equilíbrio quando estou em pé 

 
60,00 
75,00 
75,00 
75,00 
75,00 
50,00 

 
55,51 – 62,30 
58,87 – 67,87 
59,06 – 68,17 
57,76 – 67,49 
55,79 – 65,99 
37,93 – 50,19 

 

Dor 
Tenho dor nas minhas articulações e músculos 
Tenho muita dor 
Tenho problemas para dormir por causa da dor nas minhas 
articulações e/ou músculos 
Meus músculos ficam duros e/ou doloridos 

68,75 
75,00 
75,00 
75,00 

 
75,00 

55,04 – 63,40 
50,10 – 60,79 
52,41 – 63,93 
61,10 – 69,59 

 
52,84 – 63,00 

 

Fadiga 
Sinto-me cansado 
Sinto-me fisicamente fraco 
Eu descanso demais 
Eu não tenho energia para fazer as coisas que gosto 

56,25 
50,00 
75,00 
50,00 
75,00 

50,70 – 57,22 
44,29 – 55,71 
55,03 – 64,28 
39,63 – 51,96 
55,25 – 65,54 

 

Alimentação 
É difícil comer com garfo/colher 
É difícil mastigar os alimentos 
É difícil segurar um copo 
É difícil beber algo sozinho 
É difícil cortar minha própria comida 

60,00 
75,00 
75,00 
75,00 
75,00 
50,00 

51,34 – 59,35 
45,02 – 57,46 
59,10 – 68,62 
56,72 – 66,55 
55,18 – 66,11 
32,69 – 46,03 

 

Fala e comunicação 
É difícil dizer à minha família o que eu quero 
É difícil dizer a outras pessoas o que eu quero 
É difícil para minha família entender minhas palavras 
É difícil para outras pessoas entenderem minhas palavras 

62,50 
75,00 
75,00 
75,00 
75,00 

48,02 – 56,80 
48,88 – 60,53 
42,70 – 54,82 
51,47 – 62,39 
43,11 – 55,40 
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A tabela 3 compara a qualidade de vida com: faixa etária da amostra; 

matriculados na escola; tipo da escola; comprometimento motor; presença de 

marcha. 

Adolescentes na faixa etária de 14 a 19 anos apresentaram menores 

escores de qualidade de vida nos domínios “movimento e equilíbrio”, 

“alimentação” e “fala e comunicação”.  

Adolescentes matriculados em escola obtiveram maiores escores nos 

domínios “atividades escolares” e “movimento e equilíbrio” em relação aos 

que não estudavam. 

Estudantes que frequentavam escola regular alcançaram maiores 

pontuações para os domínios “alimentação” e “fala e comunicação” quando 

comparados aos de escola especial. 

O quadro motor quadriplegia apresentou menores pontuações para os 

domínios “atividades cotidianas” e “alimentação”, em relação aos 

adolescentes diplégicos.   

Houve diferença entre os escores de qualidade de vida dos 

adolescentes classificados no nível I e IV do GMFCS, no domínio “atividades 

cotidianas”, com maiores pontuações para aqueles com menor 

comprometimento motor (nível I).  

Quanto à marcha, houve diferença de proporções nos domínios 

“atividades cotidianas” e “movimento e equilíbrio”. Adolescentes que 

possuíam marcha apresentaram maiores escores. 

Com relação ao sexo e aos diferentes tipos de tônus dos adolescentes, 

não houve diferença na proporção dos escores em todos os domínios do 

questionário PedsQL.  
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Tabela 3 - Comparação das medianas e apresentação do intervalo de confiança (IC) dos domínios do PedsQL com as variáveis faixa etária, escolarização, 
acometimento motor, GMFCS e marcha dos adolescentes, n=101,Goiânia, GO, Brasil,2018  

ªTeste de Mann-Whitney †Teste de Kruskall Wallis, * p≤0,05

 Atividades 
cotidianas 

Atividades 
escolares 

Movimento e 
equilíbrio 

Dor Fadiga Alimentação Fala e 
comunicação 

Faixa etáriaª 
10 a 14 anos 
14 a 19 anos 

 
66,6 (52,6- 64,4) 
58,3 (44,4- 56,6) 

 
62,5 (52,4- 64,1) 
50,0 (46,9- 57,0) 

 
70,0 (61,0- 68,9)* 
60,0 (49,6- 59,4)* 

 
71,8 (56,4- 68,5) 
68,7 (51,1- 62,6) 

 
56,2 (51,3- 61,1) 
56,2 (47,8- 56,7) 

 
65,0 (56,6- 66,6)* 
55,0 (45,1- 56,5)* 

 
62,5 (55,4- 65,4)* 
43,7 (40,3- 53,0)* 

Matriculados 
na escolaª 
Sim 
Não 

 
 
63,8 (50,3- 59,2) 
52,7 (25,1- 64,3) 

 
 
56,2 (53,7- 60,6)* 
25,0 (10,1- 46,7)* 

 
 
65,0 (57,1- 63,9)* 
50,0 (27,9- 56,4)* 

 
 
68,7 (55,3- 63,9) 
62,5 (35,5- 74,1) 

 
 
56,2 (50,6- 57,6) 
50,0 (41,8- 62,2) 

 
 
60,0 (52,9- 60,7) 
45,0(19,3 - 60,6) 

 
 
62,5 (49,1 - 58,0) 
37,5 (19,1 - 61,3) 

Tipo  
Escolarª 
Regular 
Especial 

 
 
54,1 (53,2- 63,9) 
34,7 (38,7- 53,5) 

 
 
56,2 (55,2- 63,6)* 
37,5 (45,9- 58,0)* 

 
 
55,0 (58,0- 65,8) 
50,0 (50,4- 64,1) 

 
 
65,6 (55,9- 65,9) 
68,7(47,8- 65,5) 

 
 
62,5 (52,2 - 60,6) 
68,7 (42,7 - 55,0) 

 
 
60,0 (56,8- 65,2)* 
47,5 (39,2- 55,3)* 

 
 
62,5 (56,3 - 64,7)* 
50,0 (28,7 - 46,6)* 

Acometimento 
Motor† 
Quadriplegia 
Diplegia 
Hemiplegia 

 
 
52,7 (43,8- 54,8)* 
69,4 (53,9- 72.0)* 
69,4 (57,6- 72,2) 
 

 
 
56,2 (48,0- 57,5) 
62,5 (46,5- 69,7) 
68,7 (50,8- 66,8) 

 
 
60,0 (53,1- 61,6) 
60,0 (55,6- 70,5) 
70,0 (52,6- 70,5) 

 
 
68,7 (53,3- 63,7) 
75,0 (56,4- 76,2) 
68,7 (46,0- 67,7) 

 
 
56,2 (48,7- 64,3) 
62,5 (45,9- 69,4) 
56,2 (48,7- 64,3) 
 

 
 
55,0 (47,7- 57,2)* 
75,0 (58,1- 75,6)* 
65,0 (46,5- 68,7) 
 

 
 
56,2 (43,3- 54,5) 
68,7 (53,1- 71,8) 
68,7 (48,8- 67,5) 

GMFCS† 
I 
II 
II 
IV 
V 

 
66,6 (54,0- 65,6)* 
69,4 (49,4- 69,0)* 
58,3 (44,6- 65,5)* 
38,8 (28,4- 51,9)* 
29,17( 5,1- 58,7)* 

 
68,7 (55,5- 64,8) 
56,2 (40,5- 60,7) 
62,5 (46,1- 67,0) 
43,7 (36,4- 56,9) 
53,1 (19,0- 72,6) 

 
70,0 (59,5- 67,7) 
70,0 (55,0- 70,2) 
60,0 (48,1- 64,6) 
50,0 (44,6- 60,6) 
40,0 (04,8- 75,1) 

 
68,7 (53,5- 65,9) 
75,0 (55,3- 72,2) 
71,8 (43,4- 68,3) 
75,0 (49,9- 72,1) 
50,0 (15,7- 75,9) 
 

 
56,2 (49,6- 58,8) 
56,2 (44,9- 63,5) 
62,5 (49,4- 65,7) 
56,2 (46,0- 63,4) 
37,5 (21,4- 53,5) 
 

 
60,0 (51,5- 63,0) 
60,0 (50,2- 66,6) 
65,0 (51,2- 69,8) 
50,0 (36,5- 58,7) 
40,0 (03,1- 73,5) 
 

 
56,2 (45,5- 58,1) 
56,2 (43,6- 64,2) 
68,7 (52,0- 70,1) 
43,7 (32,6- 59,9) 
46,8 (06,9- 78,4) 
 

Marchaª 
Sim  
Não 

66,6 (54,4- 63,5)* 
40,2 (35,1- 52,5)* 
 

62,5 (53,0- 61,5) 
50,0 (41,9- 56,9) 
 

65,0 (59,2- 66,0)* 
60,0 (44,2- 58,6)* 
 

68,7 (55,7- 65,1) 
71,8 (48,2- 65,3) 
 

56,2 (51,3- 58,9) 
56,2 (45,3- 57,9) 
 

60,0 (53,8- 62,2) 
60,0 (41,3- 58,6) 
 

56,2 (48,8- 58,6) 
65,6 (40,6- 58,9) 
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6 DISCUSSÃO  

 

Os resultados deste estudo revelam que a qualidade de vida dos 

adolescentes com paralisia cerebral entrevistados é prejudicada, uma vez que 

apresentaram baixas pontuações em todos os domínios do PedsQL.  

Na literatura, foram encontrados apenas dois artigos que abordaram 

indivíduos com paralisia cerebral a respeito de sua qualidade de vida e 

utilizando o instrumento PedsQL módulo de paralisia cerebral 3.0 

(TANTILIPIKORN; WATTER; PRASERTSUKDEE, 2013; VARNI et al., 2006). 

Enquanto nos estudos de Varni et al. (2006) e de Tantilipikorn, Watter e 

Prasertsukdee (2013) os escores dos domínios estavam acima de 68,09 e 

60,65, respectivamente, no presente estudo eles ficaram abaixo de 68,75. 

Assim, identificou-se qualidade de vida inferior ao já publicado, o que pode 

ser explicado pela presença de crianças com paralisia cerebral nas amostras 

das duas pesquisas, que não se restringiam unicamente a adolescentes, 

diferentemente do nosso estudo.  

Essas variações de escores podem se justificar ainda pelo fato de a 

adolescência ser um período de mudanças nas esferas biológica, emocional 

e social, quando se consolidam a identidade e a independência em relação 

aos pais. Todas essas mudanças são vivenciadas de modo mais intenso por 

adolescentes com paralisia cerebral, por serem prejudicados em virtude de 

deficiências motoras, falta de experiência em certas atividades, dificuldade de 

participação social, ambiental e familiar (PIAZZA, 2016). 

Importante ressaltar que o instrumento PedsQL é facilmente aplicável, 

com alta consistência interna e validado para a cultura brasileira (NUNES, 

2008). Porém, não apresenta escores de piso ou teto, ou seja, não há na 

literatura um ponto de corte predefinido para qualificar qualidade de vida boa 

ou ruim (TANTILIPIKORN; WATTER; PRASERTSUKDEE, 2013). 

Segundo o estudo de Varni, Limbers e Burwinkle (2007), indivíduos 

com doenças crônicas possuem pior qualidade de vida quando comparados 

a pessoas saudáveis. Entre as doenças crônicas estudadas, a paralisia 

cerebral é aquela com maior comprometimento da qualidade de vida. 

Em estudo que também utilizou o instrumento PedsQL em indivíduos 

com paralisia cerebral (PRADO et al., 2013), porém com amostra menor e 
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inclusão de crianças, observou-se que o domínio de menor escore foi 

“atividades cotidianas” e o de maior pontuação “fadiga”. Esses dados diferem 

do presente estudo, pois os domínios “dor” e “atividades cotidianas” 

apresentaram maiores escores, sendo os de menores pontuações “fadiga” e 

“atividades escolares”. Acredita-se que essa discordância decorra da 

composição de diferentes amostras, já que a deste estudo foi constituída 

apenas por adolescentes com capacidade de responder ao questionário 

mediante auxílio. 

Em outros estudos (CARAVIELLO; CASSEFO; CHAMLIAN, 2006; DA 

SILVA et al., 2009; DE TOLEDO et al., 2016; MATOS; CASTELA LOBO, 2009; 

ROTHSTEIN; BELTRAME, 2013), observa-se que o perfil de gênero dos 

adolescentes das amostras coaduna-se com os achados da literatura 

brasileira, havendo prevalência de paralisia cerebral no sexo masculino. 

Pesquisas internacionais também descrevem maior prevalência na população 

masculina (JOHNSTON; HAGBERG, 2007; SHANKARAN, 2008). 

Em relação às diferenças entre sexo masculino e feminino, estudos 

mostram que as mulheres, no período da adolescência, constituem um grupo 

de risco quanto à percepção de qualidade de vida no âmbito psicológico, 

possivelmente em virtude de alterações hormonais mais intensas (GORDIA et 

al., 2010; JATOBÁ; BASTOS, 2007; MATOS; CASTELA LOBO, 2009). Outra 

pesquisa que que avaliou a percepção dos pais sobre a qualidade de vida de 

crianças e adolescentes com paralisia cerebral constatou que indivíduos do 

sexo masculino possuíam melhor qualidade de vida quando comparados às 

mulheres (BRACCIALLI et al., 2016). 

Na presente investigação, apesar dos escores de todos os domínios, 

exceto “atividades cotidianas”, terem sido menores para o sexo feminino, 

demonstrando pior percepção de qualidade de vida, não se observou 

diferença significativa do sexo do adolescente nos escores de qualidade de 

vida, o que se contrapõe à literatura existente.  

No que se refere a comprometimento motor, topografia e tônus, a 

amostra de Schmidt et al. (2017), composta por 736 crianças e adolescentes 

com paralisia cerebral, apresentou resultados semelhantes aos encontrados 

neste estudo: maioria de adolescentes no nível I do GMFCS, espásticos e com 

quadriplegia. Outras pesquisas confirmam esses achados, com maior índice 
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de acometimento motor quadriplégico e de tônus espástico em indivíduos com 

paralisia cerebral (TOLEDO et al., 2016; ROTTA, 2002). 

Assim como nas pesquisas de Rosembaum et al. (2007) e de 

Manjnemer et al. (2008), que avaliaram a qualidade de vida de adolescentes 

com paralisia cerebral sob a perspectiva do próprio adolescente, a amostra 

deste estudo foi constituída por maior número de adolescentes com 

comprometimento motor mais leve (nível I GMFCS). Não foi surpreendente, 

portanto, perceber que aqueles que conseguiram completar todo o 

questionário, assim como nos estudos citados, eram mais velhos, possuíam 

menor limitação motora e menor comprometimento social e de comunicação. 

O trabalho de Bracialli et al. (2016) evidencia correlação positiva quanto 

a uma pior qualidade de vida para os níveis mais severos do GMFCS. No 

presente estudo, isso se evidencia com menores escores, para quase todos 

os domínios, de qualidade de vida para adolescentes no nível V do GMFCS.   

Em outro estudo, que avaliou a qualidade de vida de adolescentes com 

paralisa cerebral, os padrões de pontuação do instrumento Quality of life 

instrument (QOL) apresentaram decréscimo estável para os níveis de GMFCS 

mais altos (ROSENBAUM et al., 2007). Apesar da queda de pontuação em 

todos as dimensões do PedsQL, entre nível I do GMFCS e nível IV, houve 

diferença significativamente relevante apenas para o domínio “atividades 

cotidianas”. Trata-se de um resultado esperado, pelo fato dos adolescentes 

compreendidos no nível IV sempre terem mais inabilidades para essas 

atividades em comparação com aqueles classificados no nível I. 

Apesar do escasso número de estudos comparativos entre severidade 

da paralisia cerebral e qualidade de vida, alguns deles mencionam que, ao 

avaliar a qualidade de vida de indivíduos com paralisia cerebral, a pontuação 

nos domínios de qualidade de vida e a participação social declinam, de acordo 

com a severidade do acometimento (LIPTAK et al., 2001; VAN SCHIE et al., 

2013; WAKE; SALMON; REDDIHOUGH, 2003). 

Especificamente em relação ao impacto da marcha na qualidade de 

vida, estudos assinalam que a capacidade funcional reduzida e dificuldades 

na marcha refletem negativamente na qualidade de vida (GUEDES; GUEDES, 

2011; MUREN; HUTLER; HOOPER, 2008). No presente estudo, observou-se 

que a presença de marcha cursa com melhor percepção de qualidade de vida 
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dos adolescentes com paralisia cerebral nos domínios “atividades cotidianas” 

e “movimento e equilíbrio”. 

Em relação à distribuição do acometimento, assim como no estudo de 

Varni et al. (2006), adolescentes com quadriplegia e comprometimento em 

membros superiores e inferiores apresentaram piores escores de qualidade 

de vida quando comparados aos hemiplégicos e diplégicos, o que permite 

inferir que quanto maior o comprometimento, pior será a qualidade de vida. 

Os resultados deste estudo mostram ainda que a qualidade de vida de 

adolescentes mais velhos é inferior à dos mais jovens. Estudo de coorte de 

adolescentes com paralisia cerebral também identificou que, com o decorrer 

dos anos, eles apresentam mais restrições sociais, comportamentais e de 

linguagem (VOORMAN et al., 2010). 

Válido pontuar que, quando os adolescentes com paralisia cerebral 

progridem para a idade adulta, não têm assistência de reabilitação 

estruturada. Assim, se quando crianças usufruem de suporte multidisciplinar, 

concentrado em um único centro, inclusive com médicos especialistas e 

equipe de reabilitação capacitada para atendê-los, não contam com esta 

mesma assistência especializada e multidisciplinar quando adultos 

(DONKERVOORT et al., 2009; PIAZZA, 2016). Dessa forma, adolescentes e 

adultos não são vistos como prioridades e comumente são enquadrados nos 

programas de “manutenção”, termo usado como sinônimo para falta de 

atenção e investimento no atendimento clínico e educacional. 

Com o início da adolescência, surge também a falta de interesse em 

dar continuidade ao tratamento de reabilitação, uma vez que os pais ou 

responsáveis já investiram muito tempo e energia com os diversos 

tratamentos durante a infância (PIAZZA, 2016). Tal situação se agrava com a 

falta de atenção especializada nos centros justamente em um período 

extremamente crítico do desenvolvimento do ser, a adolescência, em que os 

pacientes anseiam por maior autonomia, vivenciam conflitos interiores, 

surgimento da independência emocional e social, senso de comparação 

(BRASIL, 2006), além do desejo de terem uma vida “normal”, sem tanto 

enfoque na reabilitação. 

Assim como na literatura relatada, houve, durante o desenvolvimento 

deste estudo, certa dificuldade de encontrar adolescentes com paralisia 
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cerebral. Todas as instituições públicas de reabilitação de Goiânia foram 

pesquisadas e, mesmo assim, o número de adolescentes com paralisia 

cerebral identificado foi pequeno. Em uma das instituições de reabilitação 

mais renomadas (ADEFEGO), por exemplo, não havia qualquer adolescente 

com paralisa cerebral, apenas crianças. Dessa forma, esta pesquisa suscita 

um novo questionamento: onde estão os adolescentes com paralisia cerebral 

de Goiânia? 

Como já discutido, com o avanço da idade, as comorbidades da 

paralisia cerebral restringem aspectos essenciais para a percepção de 

qualidade de vida, tais como mobilidade, comunicação e interação social. 

Provavelmente este é o motivo de terem sido observados neste estudo 

escores mais baixos de qualidade de vida para o grupo de adolescentes mais 

velhos. 

Não foi identificado qualquer estudo que investigasse a relação entre 

qualidade de vida de adolescentes com paralisia e tipo de escola que 

frequentavam. Sabe-se, porém, que o nível de educação escolar é um fator 

determinante na participação social e nas atividades diárias de adolescentes 

com paralisia cerebral (DONKERVOORT et al., 2013).   

Os resultados desse estudo evidenciaram maiores escores para alunos 

que cursam escolas regulares. Esses dados condizem com as novas leis de 

inclusão escolar, que preconizam a inserção de indivíduos com deficiência em 

escolas regulares, e com várias mudanças realizadas na última década no 

que diz respeito à educação. O ponto mais discutido é a inclusão escolar, que 

se fundamenta, sobretudo, na ideia de um sistema único de educação, que 

atenda todos os alunos, independentemente do tipo e grau de deficiência 

(BERETA; VIANA, 2014). 

A amostra do presente estudo é caraterizada, em sua maioria, por 

adolescentes que frequentam escolas regulares, o que se coaduna com os 

resultados do Censo escolar de 2006, que mostram aumento de 107% na 

inclusão de deficientes no ambiente de escolas regulares em comparação 

com o ano de 1998 (BRASIL, 2008). 

A escola constitui um espaço que favorece a construção de 

personalidades e a inclusão, assim como ensina os alunos a valorizarem a 

diferença pela convivência (BERETA; VIANA, 2014). Indivíduos com 
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deficiência devem ter a oportunidade de se adaptar ao ambiente, desenvolver 

a criatividade, perceber as diferenças e a elas se adequarem (CARVALHO, 

2006).  

Pesquisa qualitativa mostra que a inclusão escolar aumenta a 

capacidade de atenção, de comunicação e de participação ativa dos alunos 

com deficiência (BERETA; VIANA, 2014). Este é um aspecto também 

ressaltado no presente estudo, expresso por melhores pontuações no domínio 

“fala e comunicação” entre adolescentes com paralisia cerebral que 

frequentam a escola regular. 

Considerando que o indivíduo se modifica dependendo do meio que o 

circunda, negar o direito constitucional de inclusão social e escolar influencia 

a forma como os adolescentes irão se perceber. Dessa forma, ressalta-se a 

importância de espaços heterogêneos que promovam a aprendizagem de 

todos os alunos de forma eficaz (BRASIL, 2008). 

No que se refere às percepções dos participantes, os resultados 

evidenciam que os adolescentes frequentadores de escola regular 

apresentam melhor percepção de qualidade de vida. 

Analisando o estudo aqui realizado, pode-se assinalar, como principal 

limitação, o número reduzido da amostra, pois adolescentes com paralisia 

cerebral acometidos por severas limitações funcionais, cognitivas e de 

comunicação não participaram da pesquisa em virtude da inabilidade para 

responderem ao PedsQL. Assim, não é possível generalizar os resultados 

encontrados a toda população de adolescentes com paralisia cerebral.  
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7 CONCLUSÃO 

 

Os resultados deste estudo sugerem que o grau de comprometimento 

motor, a marcha, idade, tipo de escola e o fato de estar matriculado em escola 

alteram a qualidade de vida de adolescentes com paralisia cerebral.  

Em relação ao comprometimento motor, adolescentes com 

quadripelgia (comprometimento nos quatro membros) níveis IV e V (mais 

graves do GMFCS) e que não possuem marcha apresentam, em sua maioria, 

pontuações menores do PedsQL. 

Quanto mais velhos os adolescentes com paralisia cerebral, pior é a 

percepção da própria qualidade de vida. Além disso, de acordo com os 

resultados deste estudo, aqueles que frequentam a escola apresentam melhor 

percepção da sua qualidade de vida, e isso se intensifica se a escola for em 

formato regular.  
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8 CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

Os achados deste estudo evidenciam a necessidade de implementação 

de novas estratégias de intervenção em saúde que contribuam para melhora 

da qualidade de vida de adolescentes com paralisia cerebral. 

 Sabe-se que as assistências e intervenções de saúde para crianças 

com paralisia cerebral não são as mesmas destinadas a adolescentes e 

adultos. Elas são gradualmente reduzidas com o avanço da idade, o que 

denota uma incoerência com a realidade, uma vez que, quanto mais avançada 

a idade dos adolescentes, pior é sua percepção de qualidade de vida. Assim, 

deveria haver um incremento na assistência com o decorrer do tempo, e não 

o contrário.  

A qualidade de vida de adolescentes com maior comprometimento 

motor é prejudicada pela limitação do direito de ir e vir e pela pouca inserção 

social. Por isso, destaca-se a importância de investimentos na acessibilidade 

para cadeirantes e para indivíduos que utilizam mecanismos de auxílio à 

marcha, como andadores e bengalas, além de tecnologias inclusivas, a fim de 

assegurar sua inserção nos espaços de lazer, assistência à saúde, de trabalho 

e estudos. 

Outro ponto a se considerar é a inserção escolar de adolescentes com 

paralisia cerebral em escolas regulares, visto que estudantes com este tipo de 

comprometimento que cursam tais escolas possuem melhor qualidade de 

vida. Isso suscita questionar sobre até que ponto as escolas especiais são 

benéficas para estes indivíduos, e se a indicação para escolas do tipo 

especial, de adolescentes com paralisia cerebral, não deveria seguir um 

protocolo mais direcionado e específico.  
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ANEXO A - QUESTIONARIO PEDSQL respondido pelos adolescentes de 8 a 
19 anos. 
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ANEXO B - Gross motor Function Classification System (GMFCS) 
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ANEXO C - TERMO DE LIBERAÇÃO DE USO DO QUESTIONARIO PEDSQL 
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ANEXO D - TERMOS DE INSTITUIÇÕES COPARTICIPANTES 
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ANEXO E – APROVAÇÃO DO COMITÊ DE ÉTICA EM PESQUISA (CEP) 
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APÊNDICE A – TABELA PARA INFORMAÇÕES DA AMOSTRA 

 

NOME INSTITUIÇÃO PRONTUÁRIO HORA/DIA DE 

ATENDIMENTO 

GMFCS 
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APÊNDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) 

 

Você está sendo convidado (a) para participar, como voluntário (a), do Projeto 

de Pesquisa sob o título Qualidade de vida de adolescentes com paralisia cerebral e 

seus fatores associados. Meu nome é Nathália Ribeiro Garcia, sou pesquisadora 

responsável por esse projeto, sou mestranda em Atenção à Saúde. Após receber os 

esclarecimentos e as informações a seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo, 

este documento deverá ser assinado em duas vias e em todas as páginas, sendo que 

a primeira via é de guarda e confidencialidade da equipe de pesquisa e a segunda via 

ficará sob sua responsabilidade para quaisquer fins. Em caso de recusa, você não 

será penalizado (a) de forma alguma. Em caso de dúvida sobre a pesquisa você 

poderá entrar em contato comigo pelo telefone: (62) 982777508, ou com a orientadora 

da pesquisa, Professora Drª Maysa Ferreira Martins, no telefone: (62)984544108, ou 

através do e-mail nathaliaribeirogarcia@gmail.com. Em caso de dúvida sobre a ética 

aplicada à pesquisa, você poderá entrar em contato com o Comitê de Ética em 

Pesquisa (CEP) da Pontifícia Universidade Católica de Goiás, localizado na Avenida 

Universitária, N° 1069, Setor Universitário, Goiânia – Goiás, telefone: (62) 3946-1512, 

funcionamento: 8h às 12h e 13h às 17h, de segunda a sexta-feira. O Comitê de Ética 

em Pesquisa é uma instância vinculada à Comissão Nacional de Ética em Pesquisa 

(CONEP), que por sua vez é subordinado ao Ministério da Saúde (MS). O Comitê de 

Ética em Pesquisa é responsável por realizar a análise ética de projetos de pesquisa, 

sendo aprovado aquele que segue os princípios estabelecidos pelas resoluções, 

normativas e complementares. 

O objetivo desta pesquisa é avaliar a qualidade de vida do adolescente, de dez 

a dezoito anos, com paralisia cerebral, a partir da sua autopercepção.  

O estudo não é de intervenção com os adolescentes, a avaliação será feita 

em um ambiente reservado no próprio local cotidiano de terapia do adolescente, 

apenas com o preenchimento de uma ficha de dados sociodemográficos, outra 

relacionada a terapias e habilidades funcionais dos adolescentes, respondida pelos 

responsáveis, o que não levará mais do que quinze minutos. Será preenchido o 

instrumento que avalia a qualidade de vida do adolescente com paralisia cerebral, 

a ser respondido pelo adolescente, com a ajuda do pesquisador. Ele é um 

questionário que quantifica a autopercepção da qualidade de vida.  O questionário 
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é o “PedsQL CP- Questionário de Qualidade de Vida Pediátrico em Paralisia 

Cerebral” é bem simples e rápido de se responder, não demora mais do que vinte 

minutos para seu preenchimento, engloba questões de atividades diárias, 

atividades escolares, movimento e equilíbrio, dor e machucado, fadiga, atividades 

alimentares e fala e comunicação. 

A pesquisa tem o benefício coletivo de gerar dados substanciais sobre a 

qualidade de vida desses adolescentes, auxiliar nas mudanças de pensamentos e 

condutas das equipes de reabilitação e futuramente auxiliar na elaboração de políticas 

públicas de saúde. Além disso, dar ao adolescente a possibilidade de responder um 

instrumento de avaliação de sua qualidade de vida, será fundamental para o processo 

de valorização das potencialidades dele, de forma a emponderá-lo como participante 

ativo no processo de construção do conhecimento sobre sua condição de saúde.  

Este estudo não será de intervenção, entretanto envolve riscos relacionados 

ao desconforto emocional que seu filho pode sentir ao responder questões 

relacionadas a própria saúde. Existe também o risco de perda de sigilo das 

informações confidencializadas nesta pesquisa. Contudo, destaca que tomaremos 

todos os cuidados necessários para minimizar tais riscos: deixaremos seu filho 

tranquilo; esclareceremos todas as dúvidas; prestaremos assistência (caso 

necessário); realizaremos a entrevista em local reservado, tranquilo e sem 

participação de outra pessoa, manteremos sigilo e manejo sistematizado dos dados 

coletados.  

Você e seu filho terão garantia de assistência integral e gratuita por danos 

diretos ou indiretos, imediatos ou tardios decorrentes desta pesquisa.  

Bem como têm a liberdade plena de recusar a participação ou retirar seu 

consentimento, em qualquer fase da pesquisa, tendo todos os dados colhidos 

excluídos do projeto, sem ter penalização algumas e mantendo o sigilo das 

informações confidenciadas. 

Sua família não terá despesas adicionais para a realização deste projeto. 

Porém, para qualquer despesa decorrentes desta pesquisa vocês terão 

ressarcimento. 

É direito de vocês a indenização perante eventuais danos decorrentes da 

pesquisa. 



88 

 

    

Ao final deste trabalho todas as famílias participantes receberam a devolutiva 

com os resultados achados, é garantindo também acesso aos conhecimentos 

gerados com o estudo. 

O pesquisador responsável por este estudo e sua equipe de pesquisa 

declaram: que cumprirão com todas as informações acima; que você terá acesso, 

se necessário, a assistência integral e gratuita por danos diretos e indiretos 

oriundos, imediatos ou tardios devido a sua participação neste estudo; que toda 

informação será absolutamente confidencial e sigilosa; que sua desistência em 

participar deste estudo não lhe trará quaisquer penalizações; que será devidamente 

ressarcido em caso de custos para participar desta pesquisa; e que acatarão 

decisões judiciais que possam suceder. 

Eu ____________________________________, abaixo assinado, discuti 

com a Nathália Ribeiro Garcia Mestranda em Atenção à Saúde sobre a minha 

decisão em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais são os 

propósitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e 

riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou 

claro também que minha participação é isenta de despesas e que tenho garantia 

de assistência integral e gratuita por danos diretos e indiretos, imediatos ou tardios 

quando necessário. Concordo, voluntariamente, em participar deste estudo e 

poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o 

mesmo, sem penalidades ou prejuízo ou perda de qualquer benefício que eu possa 

ter adquirido, ou no meu atendimento neste serviço. 

 

Goiânia, ___, de _____________, de 201_. 

 

___________________________    ___/ ___/_____  
Assinatura do participante        Data 
 
___________________________    ___/ ___/_____  
Assinatura do pesquisador         Data 
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APÊNDICE C – TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TALE) 

 
 Você está sendo convidado para participar da pesquisa Qualidade de vida de 

adolescente com paralisia cerebral e seus fatores associados. Seus pais permitiram 

que você participe. 

 Queremos saber como está a sua qualidade de vida de adolescente com 

paralisia cerebral a partir da opinião dos próprios adolescentes. 

 Você não precisa participar da pesquisa se não quiser, é um direito seu e não 

terá nenhum problema se desistir. 

 A pesquisa será feita aqui mesmo onde você recebe atendimento. Você irá 

me ajudar a responder um questionário simples e rápido com  35 perguntas sobre 

atividades que você realiza diariamente e na escola.  Vou perguntar questões 

relacionadas aos seus movimentos, suas dores, como você se alimenta e comunica 

com as outras pessoas. Não irá demorar muito tempo em menos de 30 minutos 

terminamos. Vamos responder esse questionário em uma sala reservada só 

comigo e com você.   

 A aplicação desse questionário é bem fácil e tranquila, mas é possível ocorrer 

algum desconforto e incomodo com algumas perguntas, se você achar ruim ou não 

se sentir bem me fale, que paramos, não tem problema nenhum. Caso aconteça 

algo errado, você pode nos procurar seus pais tem nossos telefones e contato. 

Daremos todo apoio e assistência que você precisar.  

 Mas há coisas boas que podem acontecer. Com suas respostas poderemos 

conhecer o que é importante para você ter uma saúde melhor, e mudar as vezes 

algumas atividades nas suas terapias, sem contar que você poderá ajudar muito 

para nos conhecermos melhor os pontos que atrapalham a qualidade de vida de 

todos os adolescentes com paralisia cerebral e propor várias atitudes que podem 

melhorar isso.  

 Não falaremos a outras pessoas, sobre as informações que você nos der. Os 

resultados da pesquisa vão ser publicados, mas sem identificar você. 

 Quando terminarmos a pesquisa ela será o trabalho final de um mestrado e 

você poderá ter acesso a todos os dados. 

 Se você tiver alguma dúvida, você pode me perguntar. 
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 Eu ____________________________________, abaixo assinado, discuti 

com a Nathália Ribeiro Garcia Mestranda em Atenção à Saúde sobre a minha 

decisão em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais são os 

propósitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e 

riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou 

claro também que minha participação é isenta de despesas e que tenho garantia 

de assistência integral e gratuita por danos diretos e indiretos, imediatos ou tardios 

quando necessário. Concordo, voluntariamente, em participar deste estudo e 

poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o 

mesmo, sem penalidades ou prejuízo ou perda de qualquer benefício que eu possa 

ter adquirido, ou no meu atendimento neste serviço. 

 

 

Goiânia, ___, de _____________, de 201_. 

 

 

___________________________           ___/ ___/_____  

Assinatura ou digital do participante         Data 

 

___________________________    ___/ ___/_____  

Assinatura do pesquisador           Data 
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APENDICE D - FICHA ESTRUTURADA DOS DADOS SOCIODEMOGRAFICOS, 
CULTURAIS E CLÍNICOS 
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