A INFLUENCIA DO PROJETO DE EXTENSAO “QUALIDADE DE VIDA
PARA TODOS” NA QUALIDADE DE VIDA DE UM ADULTO COM
PARALISIA CEREBRAL

um estudo de caso

THE INFLUENCE OF THE “QUALITY OF LIFE FOR ALL” EXTENSION PROJECT ON THE
QUALITY OF LIFE OF AN ADULT WITH CEREBRAL PALSY
a case study

Marcela Peixoto Moreno Moura! Larissa de Oliveira e Silva4
Arthur Dani Marques Nobre? Patricia da Concei¢do Rocha Rabelo5
Claudia Barsand de Leucas?

RESUMO

A paralisia cerebral, também denominada encefalopatia cronica ndo progressiva,
caracteriza-se por alteracdes no controle motor devido a lesdes neurologicas. A
pratica de atividades aquaticas tem sido colocada como uma possibilidade de in-
tervencao junto a esse publico, com o intuito de promover melhoras na qualidade
de vida; no entanto, as evidéncias acerca dessa tematica sdo escassas. Com isso,
o objetivo deste estudo foi verificar se a participagdo (por dois meses) no projeto
de extensdo de atividades aquaticas denominado Projeto Qualidade de Vida para
Todos interferiu na qualidade de vida de um adulto com paralisia cerebral. Parti-
cipou da pesquisa um voluntario ja atendido no projeto. Ele respondeu ao ques-
tionario Short Form Health Survey 36 Version 2 que avaliou aspectos gerais da quali-
dade de vida, em dois momentos: pré e pos-periodo de dois meses de participacdo
no projeto. Além disso, ele respondeu a uma pergunta geral para avaliar como
era sua qualidade de vida antes e ap6s a participacdo no projeto. Os dominios
capacidade funcional, limitacao por aspectos fisicos e saide mental tiveram uma
diminuicdo do valor, enquanto o dominio dor ndo teve alteracdao. Nos dominios
estado geral de saude, vitalidade, aspectos sociais e limitacdo por aspectos emo-
cionais os resultados foram positivos. A pergunta sobre qualidade de vida antes
e apos participacdo do projeto obteve resultado positivo. Atualmente, ndo existe
um questionario especifico para avaliar a qualidade de vida de adultos com pa-
ralisia cerebral. Conclui-se que sdo necessarias mais pesquisas sobre qualidade de

1 Pontificia Universidade Catdélica de Minas Gerais (PUC Sustentavel (UDS) - Assuncao, Paraguai.
Minas) - Belo Horizonte, MG, Brasil. Graduanda em Educacéo
Fisica pela PUC Minas. E-mail: marcelapeixotomoreno@
gmail.com.

4 Pontificia Universidade Catdlica de Minas Gerais (PUC
Minas) - Belo Horizonte, MG, Brasil. Mestra em Educacao
Fisica pela Universidade Estadual de Campinas (Unicamp) -
2 Pontificia Universidade Catdlica de Minas Gerais (PUC Campinas, SP, Brasil.

Minas) - Belo Horizonte, MG, Brasil. Graduando em Educacao

Fisica pela PUC Minas. 5 Pontificia Universidade Catdlica de Minas Gerais (PUC

Minas) - Belo Horizonte, MG, Brasil. Doutora em Ciéncias do
3 Pontificia Universidade Catdlica de Minas Gerais (PUC Esporte pela Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) -
Minas) - Belo Horizonte, MG, Brasil. Doutora em Ciéncias Belo Horizonte, MG, Brasil.

da Educagao pela Universidade de Desenvolvimento



vida desse publico, baseando-se nas caracteristicas dessa populacdo. Além disso,
nota-se que a qualidade de vida € formada por varios dominios influenciados por
intimeros fatores da vida do individuo. Diante desse fato, observou-se melhora,
piora e nenhuma alteracao dos dominios investigados.

Palavras-chave: Pessoas com deficiéncia; Extensdo universitaria; Atividades
aquaticas; Qualidade de vida.

ABSTRACT

Cerebral palsy, also known as chronic non-progressive encephalopathy, is char-
acterized by changes in motor control due to neurological injuries. The practice
of aquatic activities has been considered as a possible intervention for this pop-
ulation with the aim of promoting improvements in quality of life; however, ev-
idence on this topic is scarce. Therefore, the objective of this study was to verify
whether participation (for two months) in the extension project of aquatic activ-
ities called “Quality of Life for All Project” interferes in the quality of life of an
adult with cerebral palsy. A volunteer who was already being treated in the proj-
ect participated in the research. He answered the Short Form Health Survey 36
Version 2 questionnaire, which assessed general aspects of quality of life, at two
moments: before and after a two-month period of participation in the project.
In addition, he answered a general question to assess what his quality of life was
like before and after participating in the project. The domains functional capaci-
ty, limitation due to physical aspects and mental health had a decrease in value,
while the pain domain did not change. In the domains of general health status,
vitality, social aspects and limitations due to emotional aspects, the results were
positive. The question about quality of life before and after participation in the
project obtained a positive result. Currently, there is no specific questionnaire to
assess the quality of life of adults with cerebral palsy. It is concluded that more
research is needed on the quality of life of this public, based on the character-
istics of this population. In addition, it is noted that quality of life is formed by
several domains influenced by numerous factors in the individual's life. Given
this fact, improvements, worsening and no changes were observed in the do-
mains investigated.

Keywords: People with disabilities; University extension; Aquatic activities;
Quality of life.

INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC), também conhecida
como encefalopatia cronica ndo progressiva,
¢ um conjunto de desordens do movimento
e da postura, de carater ndo progressivo, de-
corrente de lesao encefalica. Normalmente

essas desordens do movimento vém acompa-
nhadas de alteracdes na sensa¢do, cognicao,
comunicacao, percep¢ao e/ou comportamen-
to, além de possivelmente incluir um distutr-
bio convulsivo (Bax et al., 2005). Existem trés



principais fatores causais: pré-natal, perinatal
e pos-natal (Zanini; Cemin; Peralles, 2009).

Individuos com PC apresentam dificuldades
em realizar exercicios em ambientes terres-
tres devido as suas limitacdes, como peque-
nas amplitudes de movimentos, desequili-
brios e alteracdes posturais. Sendo assim, o
ambiente aquatico se torna altamente favo-
ravel, pois auxilia no deslocamento devido
as propriedades da agua, como o empuxo,
além de favorecer o relaxamento muscular
em decorréncia da temperatura da agua (Bo-
nifacio et al., 2021).

No entanto, nessa pratica, pessoas com defi-
ciéncia (PcD) podem encontrar algumas difi-
culdades em decorréncia de algumas limita-
cOes que sao especificas de cada deficiéncia
(Rodrigues; Lima, 2014), além da auséncia de
profissionais qualificados para atender este
publico. Apesar dessas barreiras, estudos tém
demonstrado que a atividade aquatica ofere-
ce um ambiente favoravel para o desenvol-
vimento motor das pessoas com PC, estimu-
lando a coordenacdo, o equilibrio e a forca
muscular (Schmitz; Stigger, 2014) podendo
assim contribuir para melhorar a qualidade
de vida (QV), aumentar a autoestima e pro-
mover a inclusdo social dessas pessoas (Boni-
tacio et al., 2021).

Apesar de as atividades aquaticas serem coloca-
das como um tipo de atividade para promover
a QV de pessoas adultas com PC, os achados
na literatura sobre o tema ainda sdo escassos.
Em estudo realizado por Rebel et al. (2010), foi
identificado que ocorreu, nos ultimos anos,
um aumento da expectativa de vida de pes-
soas com PC. Atualmente, aproximadamente
87% das pessoas com PC sobrevivem até os 30
anos e quase 85% dos que passam dos 20 anos
sobrevivem até os 50 anos, devido a avancos
tecnologicos, médicos e cientificos. Portanto,
¢ crucial observar essa populacdo e analisar

aspectos ligados a QV na fase adulta. Diante
disso, o presente estudo investigou se a pra-
tica de atividades aquaticas realizadas em um
projeto de extensdo universitario interfere na
QV de um adulto com PC.

2. METODO

A pesquisa foi aplicada no projeto de exten-
sao denominado Qualidade de Vida para To-
dos (PQVT), que consiste na interven¢ao com
atividades aquaticas para pessoas com dife-
rentes tipos de deficiéncia e idades (criancas,
jovens e adultos). As atividades sdo desenvol-
vidas na piscina da Pontificia Universidade
Catolica de Minas Gerais (PUC Minas) e tém
como promotora a Pro-Reitora de Extensao
Universitaria (PROEX) da instituicdo. O pro-
jeto € composto por uma equipe multidisci-
plinar de discentes dos cursos de Educacao
Fisica, Fisioterapia, Psicologia e Fonoaudiolo-
gia (Leucas et al., 2018).

O presente estudo respeitou as normas esta-
belecidas pelo Conselho Nacional de Satde
(Resolugdes 466/12 e 510/16) envolvendo
pesquisas com seres humanos e foi aprova-
do pelo Comité de Etica em Pesquisa (CAAE:
74009423.4.0000.5137). A pesquisa foi rea-
lizada com um participante do projeto que
respondeu a um questionario sobre QV em
dois momentos: no inicio do experimen-
to e apos dois meses. Esse participante é do
sexo masculino, tem 19 anos e participa do
projeto desde 2019. Segundo laudo médico,
ele possui o tipo de PC quadriparesia espas-
tica com maior comprometimento a direita
e atraso no desenvolvimento de aquisicoes
cognitivas. Apresenta ainda sequela neurolo-
gica decorrente de prematuridade e necessita
do uso de cadeiras de rodas para locomocao.

Para a coleta dos dados, foi utilizado o ques-
tionario validado Short Form Health Survey 36
Version (SF-36V2), cujo objetivo € avaliar a



QV das pessoas em geral. Ele € composto por
36 perguntas fechadas que envolvem ques-
toes como atividades do dia a dia, satide fisi-
ca, saude mental, relacionamento social ou
relacionamento com a familia. Cada resposta
possui uma escala de pontuacdo especifica e
elas sdao divididas nos seguintes dominios:
i. capacidade funcional; ii. limitacao por as-
pectos fisicos; iii. dor; iv. estado geral de sau-
de; v. vitalidade; vi. aspectos sociais; vii. limi-
tacdo por aspectos emocionais; e viii. satde
mental (Ciconelli et al., 1999).

Através dos calculos padronizados, € encon-
trado um escore final de 0 a 100, no qual zero
corresponde ao pior estado e 100 ao melhor
estado para cada dominio (Ciconelli et al.,
1999). Sendo assim, esse instrumento mede
a QV conforme a saude relatada. Além da
aplicacdo do questionario, com o objetivo
de aprofundar a andlise sobre como o PQVT
influenciou a vida do participante ao longo
de todo o periodo de participa¢do no projeto,
duas perguntas fechadas foram feitas: “Como
era sua qualidade de vida antes de partici-
par do PQVT? ” e “Como ¢ a sua qualidade
de vida hoje participando do PQVT? ”. Cada
uma possuia uma escala de 1 (Muito Ruim), 2
(Ruim), 3 (Boa), 4 (Muito Boa) e 5 (Excelente).

Na semana 1 do estudo, o voluntario foi de-
vidamente informado sobre 0s riscos e bene-
ficios de participar do estudo e assinou um
Termo de Consentimento Livre e Esclareci-
do. Nesta mesma semana, em um dia, ele res-
pondeu ao questionario SF-36V2 presencial-
mente em um ambiente exclusivo com o0s
pesquisadores, sem a presenca de familiares,
a fim de minimizar possiveis interferéncias.

Entre as semanas 3 e 9, o voluntario foi sub-
metido as atividades aquaticas supervisio-
nadas pelos estagiarios e extensionistas no
projeto. Na semana 10 (ap6s dois meses de
intervencao), ele respondeu novamente ao

questionario, porém, por questdes pessoais,
ele nao pode comparecer presencialmente
no dia da ultima coleta. Desse modo, o ques-
tionario foi aplicado virtualmente com o vo-
luntario em sua casa. Ressalta-se que o ques-
tionario € validado para aplicacdo presencial
ou on-line (Ciconelli et al., 1999).

Ao longo de dois meses, as sessdes foram con-
duzidas de forma individual, com duracao de
30 minutos, ocorrendo duas vezes por sema-
na, as quartas e sextas-feiras pela tarde, sem-
pre no mesmo horario designado, as 13h10.
A piscina onde a pratica foi realizada sempre
foi mantida a uma temperatura entre 29 °C
e 30 °C, porém, devido ao ambiente ser ao
ar livre, esses valores podem ter variado em
funcdo da temperatura ambiente.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Dentro das oito semanas de intervencao, fo-
ram realizados um total de 13 atendimentos
devido a feriados e recessos da universidade,
e, dentro desses 13, o voluntario participou
de oito. Suas faltas foram por diversos mo-
tivos, como: problemas de saade, consultas
meédicas, problemas de locomocao e proble-
mas pessoais. Considerando que o partici-
pante é dependente de seus cuidadores para
a locomocao e deslocamento até o local da
pratica, este fato pode ter influenciado na
frequéncia total de participacdo. Este resul-
tado corrobora o estudo realizado por Gorp
et al. (2019) no qual os autores encontram
que grande parte dos adolescentes e adultos
jovens com PC vivenciam dificuldades de
participacdo na educacdo, emprego, vida co-
munitaria, social e civica principalmente por
necessitarem de assisténcia humana ou dis-
positivos que os auxiliem.

Os resultados referentes a 1% e a 2? aplicacao
do SF-36V2 junto ao participante do estudo
estdo apresentados na Tabela 1:



Tabela 1. Resultados do SF-36V2

DOMINIOS 1° APLICACAO 2° APLICACAO
Capacidade Funcional 20 15
Limitacdo por aspectos fisicos 50 25
Dor 100 100
Estado geral de saude 65 87
Vitalidade 55 85
Aspectos sociais 50 100
Limitacdo por aspectos emocionais 66,6 100
Saude mental 100 84

Fonte: elaborado pelos autores.

Os dominios capacidade funcional, limitacdo
por aspectos fisicos e saide mental tiveram
uma diminuicao do valor, enquanto o do-
minio dor ndo teve alteracdo. Entretanto, os
dominios estado geral de saade, vitalidade,
aspectos sociais e limitacao por aspectos emo-
cionais obtiveram resultados positivos. Esses
dados corroboram o objetivo do projeto de
extensdo, quer seja “a promog¢do da QV, com
o foco da intervenc¢do centrado na pessoa e
suas potencialidades, além de considerar tam-
bém o contexto ambiental em que o mesmo
esta inserido" (Almeida et al., 2019, p. 2).

Como limitacdo do estudo, ressalta-se que,
pelo fato do aluno participar do projeto ha
cinco anos e pela dificuldade de estudo lon-
gitudinal, um recorte de dois meses pode
ter sido um intervalo muito curto para se-
rem encontradas grandes diferencas entre
uma aplicacdo e outra. Além disso, a QV ¢
um constructo complexo, influenciado por
todos os fatores da vida de um sujeito, in-
clusive suas crencas e aspiracdes. Almeida,
Gutierrez e Marques (2012, p. 28) dizem que
existem percepcoes objetivas e subjetivas de
QV e, ao tratar das subjetivas, “& sempre ne-

cessario considerar as infinitas possibilidades
individuais de percepc¢ao, conceituacao e va-
lorizagdo dessas variaveis imensuraveis obje-
tivamente”. Logo, diversos fatores podem ter
acontecido além dos avaliados pelo SF-36V2
durante o periodo de dois meses, o que pode
ter influenciado os resultados e que vao além
da participacao no PQVT.

De acordo com Silva e Almeida (2019) crian-
cas e adultos com PC participam de menos ati-
vidades fisicas do que a populacdo em geral;
logo, destaca-se a importancia de um projeto
de extensao como o PQVT para a melhoria
da QV de adultos com PC. Segundo Leucas,
Silva e Almeida (2017, p. 1) a extensdo uni-
versitaria oferecida pela PUC Minas “extra-
pola a abordagem especializada de cada area
de conhecimento ou curso e favorece a visdo
integrada do social”, formando assim “pro-
fissionais cidadaos que pautem suas agdes
pela ética fundada no entendimento de que
o ser humano tem valor por si mesmo”.

Como ressaltado por Laguardia et al. (2013), o
SF-36V2 demonstra alta confiabilidade e vali-
dade em comparag¢do com outros instrumen-



tos genéricos de avaliacao de QV. Entretanto,
0 questionario nao ¢ pensado diretamente
para o publico PcD, mais especificamente
para individuos adultos com PC. Portanto,
uma vez que as perguntas nao contemplam
as dificuldades e limitagdes dos sujeitos, os
resultados de QV podem nao ser fidedignos
(Almeida, Gutierrez e Marques, 2012).

Sendo assim, para aprofundar a andlise da
influéncia do projeto de extensio PQVT

na QV de adultos com PC, o voluntario foi
questionado sobre como ele avaliava sua
QV antes e ap0Os a participacdo no PQVT,
com duas perguntas: “Como era sua quali-
dade de vida antes de participar do PQVT?”
e “Como ¢ a sua qualidade de vida hoje par-
ticipando do PQVT?” com uma escala de 1
(Muito Ruim), 2 (Ruim), 3 (Boa), 4 (Muito
Boa) e 5 (Excelente). O resultado esta apre-
sentado na Tabela 2:

Tabela 2. QV pré e pds-participagdo no projeto PQVT

QV E PARTICIPACAO NO PQVT

ANTES HOJE

1 5

Fonte: elaborado pelos autores.

Percebe-se um resultado extremamente po-
sitivo, na qual o voluntario avaliou sua QV
antes de participar do PQVT em muito ruim
e hoje como excelente, afirmando mais uma
vez que o objetivo do projeto de promocao
da QV esta sendo alcancado.

Nota-se, portanto, que € crucial o desenvolvi-
mento de projetos de extensdo que possuem
como objetivo melhorar a QV de PcD, ainda
mais considerando que, como visto, a expec-
tativa de vida desse publico tem aumentado
nas ultimas décadas (Mendes; Binha; Silvei-
ra, 2018; Rebel et al., 2010). Porém, de acor-
do com Alves-Nogueira et al. (2020), ainda
nao existe um instrumento especifico para
avaliar a QV em adultos com PC; logo, sao
necessarios também mais pesquisas e méto-
dos de analise da QV especificos, adaptados
as especificidades desse publico, baseando-se
nas caracteristicas e limitacoes que a pessoa
possui, para uma analise fidedigna da QV
subjetiva de cada individuo.

CONCLUSAO

Apo6s o periodo de dois meses de interven-
¢cOes aquaticas no projeto de extensao PQVT,
os dominios do questionario SF-36: capaci-
dade funcional, limitacdo por aspectos fisi-
cos e saude mental tiveram uma diminuicao
do valor, enquanto o dominio dor ndo teve
alteracdo. Entretanto, os dominios estado ge-
ral de saude, vitalidade, aspectos sociais e li-
mitagdo por aspectos emocionais, obtiveram
resultados melhores do que os anteriores,
confirmando o alcance de um dos objetivos
do projeto, que é promover a qualidade de
vida de pessoas com deficiéncia em varios
aspectos. Porém, sabe-se que a qualidade de
vida € um constructo complexo, que envolve
diversos fatores da vida de um individuo que
vao além do vivenciado no projeto e nao sao
mensurados pelo SF-36.

Considerando as limita¢cdes do estudo,
principalmente a pouca quantidade de vo-
luntarios para a pesquisa, evidencia-se uma



necessidade de mais investigacdes na area,
relacionando a QV com atividades aquati-
cas e outras praticas esportivas realizadas
em projetos de extensao universitarios com
mais participantes. Além disso, € preciso
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