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RESUMO

Objetivos: investigar a correlacdo entre fadiga e qualidade de vida em adolescentes com
paralisia cerebral e suscetiveis a maior fadiga e a menor qualidade de vida. Métodos:
estudo transversal conduzido com 101 adolescentes com paralisia cerebral. Utilizaram-se os
instrumentos Pediatric Quality of Life Inventory e Gross Motor Function Classification System.
Aplicaram-se os testes de Kolmogorov-Smirnov, Mann-Whitney e de Spearman. Resultados:
adolescentes mais velhos autorrelataram maior nivel de fadiga; e adolescentes do sexo
feminino, quadriplégicos, com pior funcdo motora, mais velhos e que néo frequentavam escola
apresentaram menores escores de qualidade de vida. Maior nivel de fadiga correlacionou-se
com menor qualidade de vida em todos os dominios (p<0,01), principalmente em cansaco (geral
e mental) e em fungao (social, escolar e psicossocial). Conclusdes: a fadiga correlacionou-se
negativamente com a qualidade de vida de adolescentes com paralisia cerebral, mostrando
que, quanto maior o nivel de fadiga, mais comprometida é a vida dos adolescentes.
Descritores: Qualidade de Vida; Fadiga; Paralisia Cerebral; Adolescente; Crianca.

ABSTRACT

Objectives: to investigate the correlation between fatigue and quality of life in adolescents
with cerebral palsy who are susceptible to more significant fatigue and lower quality of
life. Methods: cross-sectional study conducted with 101 adolescents with cerebral palsy.
Instruments such as the Pediatric Quality of Life Inventory and Gross Motor Function
Classification System were used, and Kolmogorov-Smirnov, Mann-Whitney, and Spearman
tests were applied. Results: older adolescents self-reported higher fatigue levels, and female
adolescents, quadriplegic, with worse motor function, older, and not attending school had
lower quality of life scores. Higher fatigue levels correlated with lower quality of life in all
domains (p<0.01), especially in tiredness (general and mental) and functioning (social,
academic, and psychosocial). Conclusions: fatigue correlated negatively with the quality
of life of adolescents with cerebral palsy, showing that the higher the level of fatigue, the
more compromised is the adolescents' life.

Descriptors: Quality of Life; Fatigue; Cerebral Palsy; Adolescent; Child.

RESUMEN

Objetivos: investigar correlacion entre fatiga y calidad de vida en adolescentes con pardlisis
cerebral y susceptibles a mayor fatiga y a menor calidad de vida. Métodos: estudio transversal
conducido con 101 adolescentes con paralisis cerebral. Utilizado los instrumentos Pediatric
Quality of Life Inventory y Gross Motor Function Classification System. Aplicadas las pruebas
de Kolmogorov-Smirnov, Mann-Whitney y de Spearman. Resultados: adolescentes mayores
informaron mayor nivel de fatiga; y adolescentes del sexo femenino, cuadripléjicos, con peor
funcién motora, mayores y que no frecuentaban escuela presentaron menores escores de
calidad de vida. Mayor nivel de fatiga se correlacioné con menor calidad de vida en todos
los dominios (p<0,01), principalmente en agotamiento (general y mental) y en funcién
(social, escolar y psicosocial). Conclusiones: la fatiga se correlacioné negativamente con
la calidad de vida de adolescentes con paralisis cerebral, mostrando que, cuanto mayor el
nivel de fatiga, mas comprometida es la vida de los adolescentes.

Descriptores: Calidad de Vida; Fatiga; Parélisis Cerebral; Adolescente; Nifo.
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INTRODUCAO

A paralisia cerebral é a principal causa de deficiéncia fisica
na infancia, com prevaléncia de 2 a 2,5 para cada mil nascidos
vivos!, Trata-se de uma condicédo cronica que acompanha o in-
dividuo da primeira infancia até a fase adulta; e, apesar de o grau
de comprometimento ser extremamente variavel, a desordem
motora é a principal caracteristica. Assim, as limitagdes funcionais,
os problemas associados e o risco de comorbidades fazem com
que a pessoa acometida necessite de tratamento especializado
e cuidado por longo prazo®?.

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade (CIF) descreve
situacdes relacionadas a funcdo do corpo e a sua incapacidade.
Tem como um dos focos a interacdo do individuo com o am-
biente e a sua participacdo nas atividades de vida diarias®. A
medida que criangas se desenvolvem, as atividades tornam-se
mais complexas e exigem uma participacao cada vez mais ati-
va. Adolescentes passam por intensas transformacodes fisicas,
emocionais e psicoldgicas, que se confrontam com a transicdo
social. Assim, um adolescente com paralisia cerebral sofre ndo
s6 com o estresse e desgaste emocional inerentes a essa fase da
vida, mas também com inumeros outros desafios que Ihe sdo
impostos“?. O aumento do tamanho do corpo intensifica os
problemas fisicos"'?, as limitagdes funcionais e as incapacidades
tornam-se mais evidentes"”, de modo que as pessoas gravemente
acometidas dependem de seus cuidadores para a maioria das
atividades®”)., Estudos“® mostram que ha uma restricao de 20%
a 30% na mobilidade, na socializacdo, nas atividades de lazer e
de vida diaria de pessoas com paralisia cerebral no periodo da
adolescéncia. Além disso, alguns adolescentes também precisam
lidar com problemas associados a paralisia cerebral, como epi-
lepsia, deficiéncia intelectual e déficits sensoriais e fadiga®'213),

Caracteristica da paralisia cerebral*'9, fadiga é um estado de
exaustao fisica, mental e/ou emocional que ocorre por inUmeros
fatores, resultantes, por exemplo, de tratamentos prolongados de
doencgas crdnicas, esfor¢o fisico ou mental duradouro e depres-
sdo. Niveis elevados de fadiga podem provocar manifestacdes
como aumento do isolamento social, reducdo da funcédo habitual,
da participacao e da satisfacdo com a vida“"”. Dessa forma, lidar
com as limitacdes decorrentes da paralisia cerebral e desenvolver
estratégias de enfrentamento da deficiéncia pode aumentar o
desgaste, o estresse e as frustragoes!'®'"'%'® dos adolescentes,
influenciar o nivel de fadiga“?'¥ e, consequentemente, diminuir
a satisfacdo com os aspectos fisicos, emocionais e sociais, inter-
ferindo na qualidade de vida®'>1%1,

Estudos prévios sugerem que altos niveis de fadiga2?? e
uma baixa qualidade de vida"*'%'? devem ser motivos de preo-
cupacao; nesse sentido, entender a relacdo entre essas varidveis
é determinante para prevenir uma qualidade de vida ruim(22Y,
No entanto, a literatura que estuda fadiga em adolescentes com
paralisia cerebral é escassa, e a relacdo com a qualidade de vida
é pouco conhecida. A maioria dos trabalhos prioriza o relato dos
pais ou cuidadores e mistura criancas e adolescentes na amos-
tra22%, Contudo, ouvir os adolescentes com paralisia cerebral é
importante para compreender as suas reais necessidades e fazer
com que se sintam valorizados por participarem do processo de
construcdo do conhecimento®'31622,
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OBJETIVOS

Avaliar a relacdo entre fadiga e qualidade de vida autorrelatadas
por adolescentes com paralisia cerebral, bem como identificar
grupos de adolescentes com paralisia cerebral suscetiveis a niveis
mais elevados de fadiga e menor qualidade de vida.

METODOS
Aspectos éticos

Este estudo foi desenvolvido de acordo com as normas éticas
para pesquisas com seres humanos e seguiu a Resolucao 466/12
do Conselho Nacional de Saude. A aprovacéo ética foi concedida
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade
Catolica de Goias.

Os responsaveis pelos adolescentes foram devidamente
informados sobre o estudo e autorizaram a participacao do
adolescente pela assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Os adolescentes que tiveram a autorizacdo dos
responsaveis receberam esclarecimento sobre o estudo e foram
convidados a dele participar, com aceite mediante a assinatura
do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE).

Desenho, periodo e local do estudo

Trata-se de um estudo quantitativo transversal, conduzido de marco
aagosto de 2017 em todas as institui¢des publicas de ensino e/ou
reabilitacdo da cidade de Goiania, estado de Goias, Brasil. A producao
e estruturacao do trabalho foi norteado pela ferramenta STROBE.

Populacao e amostra: critérios de inclusao e exclusao

A amostra do estudo compods-se por todos os adolescentes
com paralisia cerebral que frequentavam alguma instituicdo de
ensino e/ou reabilitacdo publica na cidade de Goiania, Goias, Brasil.

Adotaram-se como critérios de inclusdo: frequentar alguma
instituicdo de ensino e/ou reabilitacdo publica na cidade de Goiania;
apresentaridade entre 10 a 19 anos; e ter diagndstico de paralisia
cerebral confirmado em prontudrio. Como critérios de exclusao,
levou-se em conta a existéncia de sindromes genéticas associa-
das a paralisia cerebral e/ou comprometimento intelectual ou de
comunicacdo grave que afetasse a capacidade de o participante
compreender as perguntas do questionario e de responder a elas,
de forma verbal ou gestual. Para confirmar a deficiéncia intelectual
e de comunicacdo, os pesquisadores fizeram uma pergunta-teste
padronizada, que correspondeu ao primeiro item do instrumento
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL), médulo 4.0 (“E dificil
calcar os seus sapatos?”). Os adolescentes que ndo compreendiam
a questdo ou ndo a respondiam ndo participaram do estudo.

Protocolo do estudo

Inicialmente, os responsaveis responderam a um instrumento
sociodemografico e clinico, elaborado pelas autoras para coletar
dados dos adolescentes, incluindo sexo, idade, frequéncia a escola,
comorbidades e quantidade de atividades/terapias. A equipe de
pesquisa foi treinada para aplicar o questionario mediante um
teste-piloto avaliado por juizes.
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Posteriormente, os adolescentes responderam ao PedsQL. Tra-
ta-se de um instrumento baseado em uma abordagem modular
composta por um médulo genérico e por médulos especificos.
Utilizamos o PedsQL 4.0 Generic Core Scales (PedsQL Generic) e
o PedsQL 2.0 Multidimensional Fatigue Scale (PedsQL Fatigue).
O PedsQL Generic avalia aspectos globais da qualidade de vida
e é composto por 23 itens agrupados em quatro subescalas: 1)
Funcao fisica (8 itens); 2) Funcdo emocional (5 itens); 3) Funcao
social (5 itens); e 4) Fungao escolar (5 itens)®. J4 o PedsQL Fatigue
compreende 18 itens divididos em trés subescalas: 1) Cansaco
geral (6 itens); 2) Cansaco em relagcdo ao sono/descanso (6 itens);
e 3) Cansago mental (6 itens)?¥. Tanto o PedsQL Generic quanto
o PedsQL Fatigue demonstraram excelente confiabilidade (alfa
de Chronbach > 0,70) para o autorrelato de adolescentes?'25),
Utilizou-se a versdo de autorrelato de 8-12 anos e de 13-18 anos.

As perguntas de todos os médulos do PedsQL referem-se a
quantidade de vezes que cada item foi um problema no més
anterior, de forma que as respostas sao pontuadas na escala de
Likert, de 0 a 4 (0 - nunca; 1 — quase nunca; 2 — algumas vezes;
3 -frequentemente; e 4 — quase sempre). Posteriormente, as pon-
tuacdes sao convertidas (0=100; 1=75;2=50;3=25;e4=0),e
faz-se a média de cada subescala e do total. No PedsQL Generic,
ainda é possivel calcular os escores de saude fisica (funcdo fisica)
e de saude psicossocial (funcao emocional, social e escolar). Em
ambos os médulos, a pontuacéo varia de 0 a 100, com escores
mais altos indicando menores problemas: melhor qualidade de
vida e menor fadiga®. O PedsQL Generic e o PedsQL Fatigue foram
aplicados presencialmente pelo pesquisador, que leu os itens e
marcou as respostas indicadas pelos participantes.

Ao final, os pesquisadores fizeram a avaliacdo motora dos
adolescentes (tonus, fungdo motora grossa, distribuicdo do
acometimento motor e deformidades), com base em sua ex-
pertise clinica. A funcdo motora grossa foi medida pelo Gross
Motor Function Classification System (GMFCS), em uma anélise
observacional. Esse instrumento classifica criancas e adolescentes
com paralisia cerebral em cinco niveis de habilidades motoras.
Nos niveis | e ll, elas sdo capazes de andar sem restricdes no am-
biente interno e no ambiente externo, mas as criancas de nivel
Il necessitam de dispositivo de mobilidade. No nivel lll, andam
com auxilio de dispositivo de locomocao no ambiente interno
e, na comunidade, usam mobilidade sobre rodas; e, nos niveis
IV eV, a autolocomogao é limitada®.

Todos os membros da equipe de pesquisa foram treinados
para a aplicacdo dos instrumentos de pesquisa e para a avaliacao
motora dos participantes.

Analise dos resultados e estatistica

Dados categoricos foram descritos por frequéncia relativa e
absoluta. Dados quantitativos foram descritos usando média,
mediana, desvio-padrao e intervalo interquartil (IQ). Os dados
quantitativos foram verificados quanto a normalidade por meio
do teste de Kolmogorov-Smirnov.

Usou-se o teste de Mann-Whitney para comparar as catego-
rias dos dados sociodemograficos e clinicos com os escores do
questiondrio de qualidade de vida (PedsQL). A correlacdo entre
fadiga e qualidade de vida foi investigada pelo teste de Spearman,

Ferreira MC, Garcia NR, Vieira MAS, Prudente COM, Ribeiro MFM.

adotando-se significancia de p < 0,05 e considerando a forca da
correlagdo como fraca (0,10 a 0,29), regular (0,30 a 0,59), moderada
(0,60 a 0,79) e muito forte (= 0,80)?%.

RESULTADOS

Foram identificados 236 participantes potencialmente elegiveis,
mediante uma consulta prévia as instituicoes publicas de reabilita-
¢ao na cidade de Goiania, Goids. Destes, 124 eram inelegiveis, por
apresentarem sindromes genéticas associadas a paralisia cerebral,
ou por terem capacidade cognitiva ou comunicativa insuficiente
para compreender e responder aos questionarios. Além disso, dez
eram inelegiveis por ndo terem o consentimento dos seus respon-
saveis. Entdo, 102 adolescentes eram elegiveis, mas, devido a uma
solicitacdo de retirada do estudo, 101 foram incluidos na andlise.

A média de idade foi de 14,8 (DP: 2,8) anos. A maioria possuia
marcha (66,3%); e, destes, apenas 11,3% usavam algum tipo de
dispositivo auxiliar de locomocao. Em média, cada participante
realizava trés terapias/atividades (DP: 2), com frequéncia de dois
dias na semana (DP: 1).

No PedsQL Generic, o escore de “Saude fisica” foi o menor. Ja
no PedsQL Fatigue, os adolescentes apresentaram menor escore
no dominio “Cansa¢o em relacdo ao sono” (Tabela 1).

Tabela 1 - Analise descritiva dos dados sociodemograficos, clinicos e dos
escores do Pediatric Quality of Life Inventory, Goiania, Goias, Brasil, 2017 (n=101)

Variaveis Mediana (IQ) n (%)
Sexo

Feminino N/A 43 (42,6)

Masculino N/A 58 (57,4)
Faixa etaria

10-14 anos N/A 50 (49,5)

15-19 anos N/A 51 (50,5)
Toénus/Desordem do movimento

Espésticos N/A 61 (60,4)

Discinéticos N/A 20(19,8)

Hipotonia, ataxia e misto N/A 20(19,8)
Grupos de diagndstico

Hemiplegia/Diplegia N/A 32(31,7)

Quadriplegia N/A 69 (68,3
GMFCS

L ell N/A 78(77,2)

VeV N/A 23(22,8)
Comorbidades N/A 44 (43,6)

Epilepsia N/A 3(30,2)

Deformidades ortopédicas N/A 31(70,5)

Infecgdes e doencas respiratorias N/A 0 (44,0)
Escola

Sim N/A 92 (91,1)

Nao N/A 09 (8,9)
PedsQL Generic

Funcdo emocional 55,0 (45,0-65,0) N/A

Funcao social 60,0 (45,0-65,0) N/A

Funcéo escolar 60,0 (45,0-70,0) N/A

Saude fisica 53,1 (37,5-62,5) N/A

Saude psicossocial 55,0 (47,5-65,0) N/A

Escore total 53,2 (46,7-62,5) N/A
PedsQL Fatigue

Cansaco geral 62,5 (45,8-70,8) N/A

Cansaco em relagéo ao sono 50,0 (39,5-66,6) N/A

Cansaco mental 58,3 (41,6-70,8) N/A

56,9 (44,4-66,6) N/A

1Q - intervalo interquartil; GMFCS - Gross Motor Function Classification System; N/A - néo aplicdvel.

Fadiga total
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Tabela 2 - Comparacdo dos escores do Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 Generic Core Scales entre grupos, Goiania, Goias, Brasil, 2017 (n = 101)

Variaveis

Funcao
emocional
Mediana (1Q)

Funcao social
Mediana (1Q)

Funcéo escolar
Mediana (1Q)

Saude fisica
Mediana (IQ)

Saude
psicossocial
Mediana (IQ)

Escore total
Mediana (1Q)

Sexo
Masculino
Feminino

Faixa etaria
10-14 anos
15-19 anos

Grupos de diagndstico
Hemi/Diplegia
Quadriplegia

GMFCS
I el
VeV

Escola
Sim
Nao

60,0(50,0-70,0)"
55,0(40,0-65,0)"

60,0(48,7-70,0)
55,0(45,0-65,0)

57,5(45,0-70,0)
55,0(47,5-65,0)

55,0(48,7-65,0)
60,0(45,0-70,0)

60,0(50,0-65,0)"
45,0(30,0-52,5)

57,5(45,0-65,0)
60,0(40,0-65,0)

60,0(53,7-71,2)
55,0(40,0-65,0)

65,0(55,0-75,0)"
55,0(40,0-65,0)"

60,0(45,0-65,0)
55,0(40,0-70,0)

60,0(45,0-65,0)
50,0(25,0-57,5)

52,5(40,0-66,2)
60,0(50,0-70,0)

60,0(45,0-70,0)
55,0(40,0-70,0)

65,0(45,0-70,0)
55,0(40,0-70,0)

55,0(45,0-70,0)
60,0(35,0-70,0)

60,0(45,0-70,0)"
45,0(22,5-55,0)"

48,4(36,7-62,5)
53,1(43,7-62,5)

56,2(40,6-65,6)"
50,0(34,3-59,3)

62,5(53,1-67,9)"
46,8(34,3-59,3)

56,2(40,6-65,6)"
40,6(28,1-50,0)"

53,1(40,6-62,5)
37,5(28,1-56,2)

55,8(47,9-65,4)
53,3(45,0-65,0)

56,6(51,2-66,6)"
53,3(45,0-61,6)"

59,1(48,7-68,3)
53,3(45,0-62,5)

55,0(45,0-66,6)
53,3(48,3-65,0)

56,6(48,3-66,6)"
48,3(35,8-52,5)"

53,2(46,7-64,1)
52,1(45,3-62,2)

55,9(48,9-65,4)"
51,0(41,3-57,6)

59,7(50,2-67,9)"
52,1(44,5-58,1)"

54,3(46,7-64,1)
51,0(40,2-55,4)

54,3(48,0-64,1)"
41,3(35,3-53,8)

1Q - intervalo interquartil; GMFCS - Gross Motor Function Classification System; Teste de Mann-Whitney: *p < 0,05.

Tabela 3 - Comparacéo dos escores do Pediatric Quality of Life Inventory 2.0 Multidimensional Fatigue Scale entre grupos, Goiania, Goias, Brasil, 2017 (n=101)

Variaveis Cansaco geral Cansaco em relacao ao sono Cansaco mental Fadiga total
Mediana (IQ) Mediana (1Q) Mediana (1Q) Mediana (IQ)

Sexo

Masculino 62,5(45,8-70,8) 50,0(41,6-63,5) 54,1(41,6-71,8) 55,5(46,8-66,6)

Feminino 62,5(45,8-75,0) 54,1(37,5-66,6) 58,3(41,6-70,8) 59,7(41,6-69,4)
Faixa etdria

10-14 anos 64,5(58,3-71,8) 58,3(44,7-67,7) 62,5(48,9-75,0) 59,7(51,0-69,4)

15-19 anos 58,3(33,3-70,8) 50,0(33,3-62,5)" 54,1(33,3-70,8) 51,3(38,8-65,2)"
Grupos de diagndstico

Hemi/Diplegia 66,6(55,2-75,0) 58,3(45,8-70,8) 64,5(50,0-70,8) 61,1(50,3-70,4)

Quadriplegia 62,5(41,6-70,8) 50,0(37,5-62,5) 54,1(41,6-70,8) 55,5(40,9-64,5)
GMFCS

L tell 62,5(45,8-71,8) 52,0(41,6-66,6) 58,3(41,6-70,8) 57,6(45,8-66,6)

VeV 58,3(37,5-70,8) 50,0(29,1-62,5) 54,1(41,6-75,0) 55,5(36,1-69,4)
Escola

Sim 62,5(45,8-73,9) 52,0(41,6-66,6) 58,3(41,6-70,8) 58,3(46,1-66,6)

Nao 50,0(27,0-66,6) 45,8(31,2-62,5) 54,1(22,9-64,5) 45,8(35,4-59,0)

1Q - intervalo interquartil; GMFCS - Gross Motor Function Classification System; Teste de Mann-Whitney: *p < 0,05.

Tabela 4 - Correlacdo entre a qualidade de vida de adolescentes com
paralisia cerebral e o nivel de fadiga, Goiania, Goias, Brasil, 2017 (n = 101)

PedsQL Generic PedsQL Fatigue

Subescalas Cansaco C;T::;;: ::1 Cansaco Fadiga
geral mental total

sono

Funcéo emocional 0,54 0,26 0,37 0,47

Funcéo social 0,61 0,40 0,58 0,64

Fungao escolar 0,55 0,40 0,63 0,62

Saude fisica 0,44 043 0,38 0,50

Saude psicossocial 0,74 0,46 0,68 0,75

Escore total 0,70 0,53 0,64 0,75

Teste de correlagdo de Spearman (r) com p < 0,01.

No PedsQL Generic, participantes do sexo feminino apresenta-
ram menor escore na subescala“Funcdao emocional”; maiores de
15 anos pontuaram menos nos escores de “Saude fisica’, “Saude
psicossocial” e “Saude total”; e quadriplégicos tiveram menor
pontuacdo na subescala“Funcgéo social”e nos escores de“Saude
fisica’ e “Saude total”. Adolescentes classificados nos niveis IV e
V do GMFCS pontuaram menos no escore de “Saude fisica’, e

participantes que ndo frequentavam a escola apresentaram me-
nor pontuagao na subescala de“Fungdo emocional’e no“Escore
total” (Tabela 2). Ja no PedsQL Fatigue, participantes mais velhos
tiveram menor pontuacao na subescala de “Cansago em relacdo
ao sono” e no escore de “Fadiga total” (Tabela 3).

Foram encontradas correlagées positivas entre fadiga e qualida-
de de vida em todos os dominios (p < 0,01), com forca moderada
em sete dominios (Tabela 4).

DISCUSSAO

Adolescentes mais velhos autorrelataram mais fadiga e pior
qualidade de vida; aqueles com pior funcdo motora e que ndo
frequentavam escola tiveram menores escores de qualidade
de vida; e adolescentes do sexo feminino pontuaram menos
no dominio de fun¢do emocional de qualidade de vida. Houve
correlagcao entre maiores niveis de fadiga e menor qualidade de
vida em todos os dominios, o que ressalta uma relagdo moderada
entre os dominios de cansaco (geral e mental) e os de funcdo
(social, escolar e psicossocial).
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Outros trabalhos com criancas e adolescentes encontraram
menores niveis de fadiga e maiores escores de qualidade de
vida21920, podendo essa divergéncia ser justificada pela par-
ticipacao exclusiva de adolescentes neste estudo. A fase da
adolescéncia difere da infancia por suas peculiaridades, sendo
um periodo de muitas mudancas fisicas e psicoldgicas, de busca
pelaindependéncia e pela autonomia'?, de forma que as neces-
sidades e condicdes sao diferentes nessas duas etapas da vida.
Assim, recomenda-se que estudos de qualidade de vida nao
misturem, na amostra, faixas etérias distintas®.

Estudos prévios'®2 revelam que a socializagao, a participagao
em atividades de interesse pessoal e a oportunidade de escolha
sdo importantes para uma boa qualidade de vida. No entanto,
adolescentes com paralisia cerebral apresentam limitacoes fun-
cionais e incapacidades® que se somam as barreiras ambientais
e dificultam a interacao social. Consequentemente, pessoas
com paralisia cerebral participam com menos frequéncia de
tarefas prazerosas, ficando, muitas vezes, sozinhas e em casa®”.
Esses fatores impactam os niveis de fadiga"?'>?" e a qualidade
de vida®'%'%, o que mostra a importancia de trabalhos voltados
exclusivamente para adolescentes com paralisia cerebral®.

Neste estudo, participantes do sexo feminino apresentaram
menores escores de qualidade de vida no dominio emocional.
Alguns trabalhos®®? compararam a qualidade de vida de meninos
e meninas adolescentes e apontaram que meninas, especialmente
a partir dos 13 anos, apresentam declinio acentuado nos dominios
fisico e psicoldgico. Destaca-se que, para o bem-estar emocional,
éimportante se sentir bem consigo; e, em uma fase na qual a preo-
cupagdo com o corpo aumenta, lidar com diferencas na estrutura
corporal, principalmente para mulheres, pode gerar frustracao, raiva,
estresse e depressao®'. Além disso, essa diferenca entre meninos
e meninas pode ter origem em demandas sociais distintas impostas
as meninas, desencadeando maior sobrecarga psicolégica. Também
cabe destacar que a puberdade é fisicamente mais acentuada em
mulheres do que em homens e que a primeira menstruacéo (12-14
anos) é causa de muitas reclamagdes. Todas essas peculiaridades em
mulheres, somadas as flutuagdes hormonais, podem torna-las mais
sensiveis e contribuir para a pior qualidade de vida emocional@.

Adolescentes classificados nos niveis IV e V do GMFCS apre-
sentaram menor escore de saude fisica, e adolescentes mais
velhos tiveram menor escore de saude fisica e de fadiga total.
Na adolescéncia, € comum que alteracoes fisicas, da forma e
do tamanho corporal, afetem o equilibrio de individuos com
paralisia cerebral, e essa alteragao se intensifica com o avanco da
idade e com a reducao da funcdo motora. Assim, adolescentes
mais velhos e com pior fun¢do motora tém mais problemas de
saude e maior dificuldade de sustentacdo do tamanho e do peso
corpoéreo. Consequentemente, sofrem um aumento do gasto
energético nas atividades e na locomog¢do e um incremento
nos niveis de fadiga®3°3", Além disso, com o avancar da idade,
individuos com paralisia cerebral melhoram a capacidade de
percepg¢ao da sua condicdo em relacdo aos outros e aumentam
a preocupacao pela busca daindependéncia e autonomia®'®, o
que pode justificar os nossos achados de que adolescentes mais
velhos tiveram menor escore de qualidade de vida psicossocial.

Quando comparados os escores de qualidade de vida entre os
grupos de acometimento motor, quadriplégicos apresentaram
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menor pontuacdo em saude fisica. Estudos prévios pontuaram
que a forma como os adolescentes com paralisia cerebral se
percebem é alterada pelo seu nivel de socializagao®? e pela ma-
neira como sao vistos pelos outros"'®. Ademais, a independéncia
é posta como determinante para melhor qualidade de vida“°.
Vale destacar que quadriplégicos apresentam mais limitacdes e
comorbidades que os diplégicos e hemiplégicos, o que dificultaa
aquisicao da independéncia e torna a deficiéncia mais evidente™,
Portanto, eles podem passar por maior isolamento social e ter
uma percepcao de qualidade de vida prejudicada em relacéo aos
outros. Ambientes acessiveis podem facilitar a socializacdo e a
participacao desse grupo, sugerindo que a execucao das leis de
acessibilidade, ja existentes, ajudaria pessoas com mobilidade
reduzida a terem maior participacdo e melhor qualidade de vida.

Neste estudo, adolescentes que nao frequentavam a escola
pontuaram menos no dominio emocional e no escore total de
qualidade de vida. Conviver com adolescentes sem deficiéncia,
ser aceito e sentir-se incluido favorece o desenvolvimento de
altos niveis de requlacao emocional™'¥, de forma que o sucesso
dessa interacao é determinante para uma qualidade de vida
melhor'®, Entretanto, barreiras ambientais, estigma, preconceito
e falta de informacao dificultam a socializagao"*'". Sendo assim,
o ambiente escolar pode ser um facilitador para o adolescente
com paralisia cerebral nesse processo de interacdo com os pares
sem deficiéncia. Além de ser um local que minimiza as barreiras
ambientais, permite o enfrentamento de situacdes desafiadoras
e acriacao de estratégias de autodefesa para superar as barreiras
didrias e possibilitar a construgao de amizades"®. Na escola, é
possivel participar de uma gama de atividades de interesse proprio
e escolher pessoas com quem se queira estar. Nesse sentido, a
oportunidade de vivenciar a escola impacta a qualidade de vida
emocional e global de pessoas com paralisia cerebral'182232,
No entanto, a assisténcia de professores e profissionais qualifica-
dos é determinante para que a escola influencie positivamente
a qualidade de vida dessa populagao®,

Em nossos resultados, encontramos uma correlacdo entre
fadiga e qualidade de vida em todos os dominios. Destaca-se
que a autopercepcao de qualidade de vida sofre influéncias
positivas e negativas e que o adolescente com paralisia cerebral,
além de sofrer com o desgaste fisico da condigao clinica#2033),
enfrenta barreiras socioambientais e é acometido pelo desgaste
emocional em lidar com a deficiéncia, com diferencas na estru-
tura corporal e com as limitagoes'®'"'3, Também, incertezas em
relacdo ao futuro, escolha da carreira académica e a ansiedade
na busca pela independéncia e pela autonomia podem provocar
frustracao, estresse e depressao!'®'®32, Isto posto, a fadiga, fisica e
mental, pode diminuir a funcionalidade habitual e a motivacao,
aumentando ainda mais o isolamento social desses adolescen-
tes. Por conseguinte, isso interferird negativamente no grau de
satisfacao em viver, comprometendo a qualidade de vida®733,
Vale ressaltar que a fadiga, geral e mental, apresentou correla-
¢do moderada com a saude psicossocial, apontando que niveis
elevados de fadiga podem reduzir o funcionamento emocional,
social e escolar de adolescentes com paralisia cerebral.

E importante ressaltar a dificuldade no acesso a um nimero
maior de adolescentes. Hoje o modelo de cuidado dos centros
de reabilitacdo é direcionado a criancas e adolescentes jovens,
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até os 12 anos. A partir dessa idade, adolescentes deixam de ser
o foco da atencéo e passam a ser negligenciados. No entanto,
sabe-se que o numero de adolescentes com paralisia cerebral
que precisariam de assisténcia multidisciplinar e que deveriam
estar em atendimento em alguma instituicdo é bem maior que
o encontrado neste trabalho. Com base nisso, surgem dois
questionamentos: “Onde estdo os adolescentes com paralisia
cerebral?” e “Existem politicas publicas assistenciais e de satde
que abrangem essa populacdo?”.

Limitagoes do estudo

As limitagOes deste estudo relacionam-se ao desenho epi-
demioldgico empregado, o que dificulta o estabelecimento
de causalidade entre as correlagdes encontradas, impedindo o
apontamento de fatores de risco. Outra limitacdo diz respeito a
restricdo amostral a adolescentes sem comprometimento grave
de comunicacdo e assistidos por alguma instituicao, escolar ou
de saude. Isso, todavia, ndo diminui a relevancia dos resultados
encontrados, ja que a investigacao observou a relacao entre
duas variadveis pouco estudadas em adolescentes com paralisia
cerebral e abrangeu todas as instituicdes do municipio.

Contribui¢ées para a area da Saude, da Enfermagem ou
de Politica Publica

Este estudo aponta as necessidades especificas de adolescentes
com paralisia cerebral e destaca a necessidade de elaboracado de
politicas publicas assistenciais e de satide para deficientes focadas
na adolescéncia. Portanto, os resultados da pesquisa facilitam o
direcionamento da promocao de ac¢des de cuidado aos grupos
vulneraveis aqui identificados, possibilitando a reducao dos ni-
veis de fadiga e melhora da qualidade de vida dessa populagao.

CONCLUSOES

O presente estudo evidenciou a relagcdo entre todos os domi-
nios de fadiga e qualidade de vida em adolescentes com paralisia
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cerebral, bem como identificou grupos vulneraveis a niveis mais
elevados de fadiga (acima de 15 anos) e menor qualidade de vida
(mulheres, acima de 15 anos, pior funcdo motora, quadriplégicos
e que nao frequentam a escola).

Os resultados sustentam que a fadiga pode servir como um
sinal de alerta para prejuizos na qualidade de vida de adoles-
centes com paralisia cerebral, principalmente do sexo feminino,
mais velhos, quadriplégicos, mais comprometidos e que nao fre-
guentam a escola. Diante disso, destaca-se aimportancia de que
familias e profissionais envolvidos no convivio com adolescentes
com paralisia cerebral sejam informados de que altos niveis de
fadiga podem predizer problemas na qualidade de vida. Assim,
alertar pais, professores e terapeutas daimportancia de estarem
atentos aos sinais de fadiga no ambiente escolar, terapéutico e
domiciliar, adequando o esforco e as atividades dos adolescentes,
pode minimizar prejuizos na qualidade de vida, principalmente
no dominio psicossocial. Também se fazem necessarias medidas
informativas e socioambientais visando reduzir o estigma e o
preconceito, facilitar a independéncia e aumentar as oportuni-
dades de participacdo desses adolescentes nas atividades fora
do ambiente terapéutico. Acdes como estas podem diminuir a
fadiga e outros fatores que influenciam negativamente a qua-
lidade de vida.

Concluindo, sdo necessérios estudos longitudinais que analisem
temporalidade e causalidade da relacéo entre fadiga e qualidade
de vida na paralisia cerebral durante a adolescéncia.

MATERIAL SUPLEMENTAR

Manuscrito resultado de uma dissertacdo publicada no re-
positério da Pontificia Universidade Catdlica de Goias (PUC
Goids) http://tede2.pucgoias.edu.br:8080/handle/tede/4451
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