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RESUMO 
Objetivo: Avaliar a correlação entre os domínios de qualidade de vida de crianças com paralisia cerebral a 
partir da CP QoL Child – aplicação com pais. Método: Estudo descritivo e transversal realizado na cidade de 
Fortaleza, em duas instituições de referência, com 100 pais de crianças com paralisia cerebral. A coleta de 
dados ocorreu por meio da aplicação da escala Cerebral Palsy Quality of Children. Resultados: Identificou-
se uma correlação moderada estatisticamente significante entre o domínio família e amigos e os domínios 
atividade coletiva (r=0,5145), comunicação (r=0,2585) e saúde da criança (r=0,3277). Também percebeu-se 
uma correlação entre moderada e fraca estatisticamente significante entre o domínio atividade coletiva e 
os domínios saúde da criança (r=0,4669) e equipamento especial (r=0,2120),  respectivamente. Conclusão: 
O domínio família e amigos afeta diretamente outros, sendo necessária intervenção de forma precoce nesse 
aspecto influenciador, a fim de alcançar melhoria na qualidade de vida dessas crianças.

Descritores: Qualidade de Vida; Paralisia Cerebral; Enfermagem.
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INTRODUÇÃO

A Paralisia Cerebral (PC) causa limitações 
nas crianças e, consequentemente, na família, 
pois quando se trata de pediatria, os senti-
mentos podem ser mais intensos por questões 
culturais de proteção aos filhos e pelos laços 
que se formam desde a gestação(1). A PC é uma 
entidade clínica complexa com altos níveis de 
incidência, uma gama de níveis de gravidade e 
várias complicações, muitas vezes necessitando 
de cuidados especiais. As mudanças ocorrem na 
rotina familiar, com um possível impacto direto 
na vida dos pacientes, assim como na dos cui-
dadores, principalmente mães(2).

Em crianças, a qualidade de vida (QV) tem 
sido definida como conceito subjetivo e multidi-
mensional, que inclui a capacidade funcional e a 
interação psicossocial da criança e da família(3). To-
das as crianças possuem direito de viver com qua-
lidade, de forma a atender às suas necessidades, 
porém percebe-se que nem sempre os padrões 
de vida são respeitados; por isso a necessidade de 
avaliação da QV das crianças, em especial daque-
las com alguma patologia associada.

O grupo World Health Organization Quality 
of Life Group (WHOQOL) da Organização Mundial 
de Saúde (OMS) define QV como a percepção do 
indivíduo sobre a sua posição na vida, no contex-
to da cultura e dos sistemas de valores segundo 
os quais ele vive, e em relação a seus objetivos, 
expectativas, padrões e preocupações(4). 

A partir do exposto, é evidente que inúme-
ros aspectos podem interferir na QV das crianças 
com PC. Dessa forma, os profissionais de saúde 
que fazem parte da equipe de reabilitação têm, 
além da independência funcional, a QV como a 
principal meta no que concerne ao tratamento 
de crianças com PC(5).

É nesse sentido que o cuidado com o binômio 
criança-família deve ser multiprofissional a fim 
de identificar as estratégias de enfrentamento, 

desmistificando conceitos e formando vínculos, 
favorecendo a adaptação à situação crônica, mi-
nimizando o sofrimento(6).

O enfrentamento da doença crônica é um 
processo contínuo e necessário para conseguir 
adaptar-se a uma situação permanente que pode 
causar estresse ou constituir-se em uma ameaça(6) 
que repercute em todo microssistema familiar - 
principalmente na figura do cuidador principal, que 
por ter um cuidado contínuo pode gerar um ônus 
às suas exigências físicas, psicológicas e culturais(7) 
e refletidas na criança com PC, podendo influenciar 
os diferentes domínios de qualidade de vida.

Diante do exposto, é possível evidenciar 
que o conhecimento da relação e possível in-
terferência entre os domínios pode aprimorar o 
desenvolvimento de estratégias de intervenção 
para essa população. Dessa maneira, o objetivo 
deste estudo foi avaliar a correlação entre os 
domínios de qualidade de vida de crianças com 
PC a partir da CP QoL Child – aplicação com pais.

MÉTODO

Trata-se de um estudo descritivo e trans-
versal desenvolvido em duas instituições de 
saúde que atendem a crianças com PC em nível 
ambulatorial e de reabilitação. A justificativa de 
escolha dos locais de coleta deve-se ao fato de 
se configurarem como locais de referência em 
atendimento a crianças com PC.  

A população-alvo do estudo envolveu 
pais de crianças com PC atendidas nos locais 
estabelecidos para coleta dos dados. A busca 
dos casos ocorreu por meio de prontuários, 
bem como com a colaboração dos profissionais 
que prestavam assistência a essas crianças. Para 
composição da amostra, foram adotados os se-
guintes critérios de inclusão: pais (pai ou mãe) 
de crianças com diagnóstico médico confirmado 
de PC na faixa etária de quatro a doze anos - essa 
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idade é preconizada pela escala traduzida e vali-
dada. Foram excluídos pais de crianças com PC 
que não estivessem frequentando os respectivos 
ambulatórios durante o período de coleta, mas 
que haviam sido atendidas nas instituições cita-
das por problemas de saúde, que acarretassem 
internamentos hospitalares ou que estivessem 
viajando no período de coleta de dados.

Estabeleceram-se, ainda, os seguintes crité-
rios de descontinuidade: desistência dos pais de 
participarem da pesquisa, após início da coleta; 
mudança de local de acompanhamento/trata-
mento durante o estudo que impossibilitasse a 
continuação da coleta de dados e falecimento 
da criança durante o transcorrer do estudo. A 
amostra foi composta por toda a população de 
pais de crianças com PC atendidas nos locais e 
período de coleta de dados, que atenderam aos 
critérios de inclusão estabelecidos. 

A priori, o total de crianças nos dois locais 
de coleta era de 146, porém por fatores diversos 
(problemas de saúde, internamentos hospita-
lares, viagens para interior do Estado que os 
impediram de estarem frequentando os locais 
de reabilitação no período de coleta de dados), 
a amostra final foi de 100.

Fluxograma 1: Caracterização do recrutamen-
to da amostra a partir dos critérios de inclusão 
e exclusão estabelecidos até a obtenção da 
amostra final, destacando eventuais perdas de 
segmento. Fortaleza, 2013.

•População de pais de crianças com diagnósti-
co médico confirmado de PC na faixa etária de 
quatro a doze anos em que o pai ou mãe 
estavam acompanhando.

146

•Quantidade de crianças viajando no período 
da coleta.19

•Quantidade de crianças com problemas de 
saúde que impossibilitaram deslocamento.18

•Quantidade de crianças internadas no período 
da coleta.9

•Amostra final.
100

A coleta de dados ocorreu entre outubro de 
2012 e janeiro de 2013 por meio da aplicação da 
escala Cerebral Palsy Quality of Children – CP QoL 
Child, na versão aplicada aos pais.

A Cerebral Palsy Quality of Children – CP QoL 
Child é uma escala utilizada para avaliar especifi-
camente a QV de crianças com PC na faixa etária 
de quatro a doze anos, a partir do relato dos pais, 
podendo ser aplicada em forma de entrevista ou 
autoaplicável, usada na presente pesquisa em 
forma de entrevista.  É composta por 66itens, 
distribuídos em oito domínios (amigos e família, 
participação, comunicação, saúde, uso de equi-
pamentos especiais, dor e aborrecimento, acesso 
aos serviços e saúde dos pais). Foi desenvolvida 
por uma equipe internacional multidisciplinar 
de investigadores de saúde clínica e infantil da 
Austrália, dos Estados Unidos, da Alemanha e da 
Escócia, em colaboração com os pais e crianças 
com PC, sendo posteriormente traduzida e va-
lidada também no mandarim(8). 

Este estudo foi aprovado pelo Comitê de 
Ética em Pesquisa da Universidade Federal do 
Ceará (UFC), em 08 de novembro/2011, sob o 
número de registro 197/11. Todos os partici-
pantes leram e assinaram o Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido, conforme a Resolução 
466/12(9).

Os dados foram digitados no pacote esta-
tístico SPSS (StatisticalPackage for Social Scien-
ces) versão 20.0 e  exportados para o software 
estatístico STATA v.8 para geração dos resultados 
apresentados em forma de tabela. As respostas 
aos itens da escala foram sumarizados em esco-
res médios por domínio e correlacionados entre 
si, em que se avaliou a possível correlação entre 
os domínios, mediante aplicação do Coeficiente 
de Correlação de Sperman. Em todas as análises 
foi adotado o nível de significância estatística de 
5% (p ≤ 0,05).
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RESULTADOS

Na Tabela 1 tem-se a matriz de correlações 
entre os valores médios dos domínios da escala.  
Ao analisar as relações entre os valores médios 
dos itens por domínio, foi possível verificar 
uma correlação moderada estatisticamente 
significante entre o domínio família e amigos e 
os domínios atividade coletiva (r=0,5145), comu-
nicação (r=0,2585) e saúde da criança (r=0,3277). 

Identificou-se uma correlação entre mode-
rada e fraca estatisticamente significante entre o 
domínio atividade coletiva e os domínios saúde 
da criança (r=0,4669) e equipamento especial 
(r=0,2120),  respectivamente. Por fim, ainda na 
Tabela 1, verificou-se uma correlação fraca esta-
tisticamente significante entre o domínio saúde 
da criança e os domínios equipamento especial 
(r=0,4205) e saúde dos pais (r=0,3209); e entre o 
domínio acesso aos serviços de saúde e saúde dos 
pais (r=0,3041). 

O Gráfico 1 ilustra as correlações entre os 
domínios. É possível observar que há linearidade 
entre os itens nos domínios que apresentaram 
correlação. 

A linearidade dos pontos expostos no 
Gráfico 1 representam o que foi evidenciado na 
Tabela 1 no que diz respeito à correlação  entre o 
domínio família e amigos e os domínios atividade 

coletiva, comunicação e saúde da criança, além de 
haver convergência dos pontos em relação ao 
domínio atividade coletiva e os domínios saúde 
da criança e equipamento especial.

DISCUSSÃO

Com a aplicação da escala junto à popu-
lação alvo, foi possível fazer uma correlação 
entre os valores médios dos domínios da escala 
por meio da matriz. Os dados revelaram que o 
desempenho de atividades da vida diária (recre-
ativas, esportivas, eventos sociais dentro e fora 
da escola e na comunidade) contribuem para 
melhorar a saúde da criança com PC. 

A disfunção motora dessas crianças resulta 
na incapacidade e limitação em atividades do 
seu cotidiano e de sua família. Porém, a caracte-
rização das tarefas cotidianas e a participação da 
criança ainda são pouco exploradas na literatura 
e na avaliação para prática assistencial(10).

Outro aspecto evidenciado: a criança que 
apresentava bom desempenho no desenvolvi-
mento das tarefas diárias tinha maior habilidade 
no uso de equipamentos especiais (cadeira de 
rodas, suporte para ficar em pé). A melhoria no 
estado de saúde da criança, com diminuição 
de sequelas motoras e até mesmo da espasti-

Tabela 1 - Correlações entre os valores médios dos domínios da escala CP Qol-Child, Fortaleza, 
2013.

Domínios
Família e 
amigos

Atividade 
coletiva

Comuni-
cação

Saúde da 
criança

Equipa-
mento 

Especial

Dor e 
Aborre-
cimento

Acesso a 
serviços

Saúde 
dos pais

Família e amigos 1
Atividade coletiva 0,5145*** 1
Comunicação 0,2585* 0,1839 1
Saúde da criança 0,3277*** 0,4669*** 0,1307 ns 1
Equipamento Especial 0,0714ns 0,2120* -0,0582 ns 0,4205*** 1
Dor e Aborrecimento 0,0884ns 0,0925 ns -0,1533 ns -0,1198 ns 0,0719 ns 1
Acesso a serviços 0,0965ns 0,1156 ns 0,0437 ns -0,0168 ns 0,0879 ns -0,0248 ns 1
Saúde dos pais 0,1494ns 0,0936 ns 0,1956 ns 0,3209** 0,1159 ns -0,1573 ns 0,3041** 1

Fonte : Contribuição dos autores



617

cidade(11), resulta em maior habilidade no uso 
dos equipamentos que permitem locomoção e 
consequente socialização. 

Também revelou-se que as crianças com 
PC que apresentavam melhor estado de saúde 
tinham maior habilidade no uso de equipamen-
tos especiais. Na abordagem com pessoas com 
deficiência, nas quais são incluídas as crianças 
com PC, utiliza-se a “Tecnologia Assistiva” (TA), 
área que engloba produtos, recursos, metodolo-
gias, estratégias, práticas e serviços para promo-
ver a funcionalidade, relacionada à atividade e 
participação desses indivíduos com deficiência, 
incapacidades ou mobilidade reduzida(12). Dessa 
forma, o uso de TA é diretamente proporcio-
nal ao avanço na saúde da criança, pois pode 
oferecer oportunidades de amadurecimento, 

convívio, inserção na cultura, participação e 
inclusão social(13). 

A TA é necessária, tendo em vista que as 
crianças com PC são extremamente limitadas 
em relação à capacidade funcional - resultado 
apontado em um estudo com o objetivo de des-
crever características de um grupo de crianças 
com PC de uma instituição de Fortaleza quanto 
à capacidade em executar tarefas e participar 
das atividades de vida diária por meio da Clas-
sificação Internacional de Funcionalidade (CIF), 
Incapacidade e Saúde(10).

Outros resultados do presente estudo dão 
indícios de que o ambiente familiar é responsá-
vel diretamente pela vida social da criança, 
contribui para a melhoria da comunicação, para 
o desenvolvimento de atividades da vida diária 

Gráfico 1 – Matriz de correlação entre os valores médios dos domínios da escala CP QoL Child, For-
taleza, CE, Brasil, Outubro/2012 a Janeiro/2013, 2013. 

equipespecial

saudecri

famamigo

ativcoletiva

comunica

dorcri

acesso

saudepais

Fonte : Contribuição dos autores.
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e, consequentemente, para sua saúde. Com o 
relato de mães de crianças com PC no estudo de 
Vasconcelos(14), identificou-se que a evolução na 
QV da criança é percebida quando esta desen-
volve habilidades relacionadas à interação com 
o meio, estabelecendo uma vida social ativa.

No estudo realizado por Rosebaum(15) foi 
apontado que, além de cuidar do processo 
de reabilitação da criança com PC, devem ser 
abordadas as necessidades das famílias como 
parte integrante para o bem-estar da criança em 
desenvolvimento, corroborando com os dados 
deste estudo.

Esta necessidade familiar é observada no 
modelo de apoio à decisão para identificar es-
tratégias de enfrentamento do cuidador familiar 
diante da doença crônica na infância. No estudo 
realizado por Leite et al(16) foi demonstrado que 
as estratégias de enfrentamento desenvolvidas 
pelo cuidador familiar podem ser positivas quan-
do o profissional busca conhecer a doença da 
criança ou dialoga francamente sobre a situação; 
quando possui alguma crença  religiosa/espiritu-
al ou consegue conciliar as questões científicas 
da doenças com a religiosidade/espiritualidade; 
ao haver o relato do cuidador de precisar de aju-
da no cuidado a criança doente, ao buscar ajuda 
na família e comunidade e até mesmo quando 
consegue dividir o cuidado à criança com outros 
familiares. O enfrentamento negativo também 
pode ser revelado, principalmente quando o cui-
dador evita falar sobre a doença ou passa muito 
tempo em silêncio ou mesmo utiliza termos de 
difícil entendimento sobre a situação crônica. 

Assim, os profissionais de saúde que atendem 
crianças com situação crônica como a PC, em es-
pecial os enfermeiros, pelo maior contato no pro-
cesso de cuidar que é inerente a profissão, devem 
conhecer os possíveis modos de enfrentamento 
dos familiares para fornecerem subsídios de supe-
ração e melhoraria da QV ao conseguirem reverter 
os enfrentamentos negativos para os positivos.

Conforme relatado no estudo anterior, as 
instituições religiosas podem fazer parte da rede 
social na qual os cuidadores estão inseridos, 
constituindo uma fonte de apoio social.

No estudo realizado no estado da Paraíba 
(6) também é observado que as estratégias de 
enfrentamento utilizadas por famílias, suas 
crenças e conflitos favoreciam o planejamento 
de ações específicas na área da saúde. Já os 
cuidadores utilizavam como estratégias: fuga 
de diálogo e problemas decorrentes da doen-
ça; busca do conhecimento e da comunicação 
com a criança (tentando educá-los sobre a sua 
condição e prepará-los para o autocuidado); 
e religiosidade para lidar e aceitar a condição 
da criança. Identificou-se também que o apoio 
social é prejudicado, concentrando atenção na 
figura do cuidador principal.  

A partir dos dados do presente estudo 
pôde-se considerar, ainda, que a saúde dos 
pais esteve diretamente relacionada à saúde 
da criança. Esse aspecto foi evidenciado porque 
as crianças com PC dependem, em geral, inte-
gralmente de outra pessoa para realizarem suas 
atividades diárias e necessitam de um suporte 
terapêutico de reabilitação contínuo(17). Essa 
condição mostra o quão vital é a presença do 
cuidador na manutenção do bem-estar dessas 
crianças, porém é necessário destacar que eles 
terão interferência direta em suas vidas em de-
corrência dessa dependência.

Inúmeras pesquisas abordam os fatores 
que interferem na vida de cuidadores de crianças 
com PC, apontando que o contexto familiar foi 
afetado pelo nascimento da criança com PC(18) 

e que alguns fatores, como a condição socioe-
conômica, escolaridade dos pais e a gravidade 
da função motora grossa da criança com PC 
influenciam negativamente na QV dos cuidado-
res(19). A partir do exposto, o estudo de Camargos 
et al(19) revela que o conhecimento dos fatores 
que influenciam a sobrecarga dos cuidadores de 
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crianças com PC é mais um dado a ser agrega-
do ao planejamento de atenção e intervenção 
a esse público específico. Sugere-se que tais 
dados possam ser úteis para as estratégias de 
proteção, vigilância e assistência às crianças com 
incapacidades.

Mais um aspecto que se deve considerar 
é que os pais em melhor estado de saúde têm 
melhor acesso ao serviço. Durante a coleta de 
dados, era evidente a dificuldade dos pais para 
se deslocarem de suas residências a fim de levar 
seus filhos para acompanhamento, pela clara 
dificuldade de locomoção; daí os dados deste 
estudo revelarem que os pais precisam estar em 
perfeitas condições de saúde para viabilizar o 
acesso dos filhos com PC aos serviços de saúde. 

O estado de saúde a que se referiu anterior-
mente, além de estado físico, conta com o as-
pecto mental, ocasionado principalmente pelo 
estresse. Pais de crianças com PC apresentam ní-
vel de estresse maior do que os de crianças sem 
deficiência e isto afeta a saúde deles. As altera-
ções de comportamento, distúrbios psicológicos 
e emocionais das crianças, em estudo realizado 
por Ribeiro, Porto e Vandenberghe(20), foram os 
fatores mais comumente associados aos maio-
res níveis de estresse, o que pode gerar grande 
impacto social, alteração na dinâmica familiar e 
alto custo para o sistema de saúde. O apoio so-
cial, a satisfação com o papel de pai/mãe, o bom 
funcionamento familiar, o vínculo afetivo pai/
mãe-filho, o apoio do cônjuge e o sentimento de 
participar ativamente da vida social contribuem 
para reduzir os níveis de estresse.

CONCLUSÃO

Após conhecer as peculiaridades de vida 
da criança com PC, por meio dos domínios de 
QV, é possível concluir que um domínio afeta 
diretamente o outro, de forma que na presen-

te pesquisa o domínio família e amigos afeta 
diretamente outros, sendo necessário que haja 
intervenção de forma precoce nesse aspecto 
influenciador, a fim de conseguir  melhoria na 
qualidade de vida dessas crianças que, apesar 
de serem portadoras de uma doença crônica, 
podem ter uma vida digna, de qualidade.
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