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Objetivo: identificar o nivel de independéncia motora e funcional de usuarios com paralisia cere-
bral (PC), atendidos no Servico de Fisioterapia Infantil da Universidade Federal da Paraiba - UFPB,
e correlaciona-lo com o indice da qualidade de vida de seus cuidadores. Material e métodos: a
pesquisa se baseou no levantamento de dados a partir da aplicagao do WHOQOL-bref e do questi-
onario de identificacdo do cuidador, além do GMFCS nas criancas para a avaliacdo da funcdo
motora grossa. Resultados: na andlise descritiva dos dados, verificou-se que a maior parte da
amostra apresentou comprometimento motor grave e idade entre seis e 12 anos. Ao se relacionar
0 grau de comprometimento motor com os dominios do questionario, observou-se que a maioria das
maes de criangas com prejuizo motor leve apresentava uma percepcao negativa do dominio psico-
l6gico, social e ambiental. J& entre as mdes de criancas com comprometimento motor moderado
havia uma percepcdao negativa nos dominio psicolégico, de relacdo social e ambiental em 66,7%.
Considerando-se o déficit motor grave, a maioria das maes demonstrou uma percepgao positiva
nos dominio fisico e psicoldgico, enquanto as relagcdes sociais e o meio ambiente foram percebidos
negativamente. Conclusao: a percepcao da qualidade de vida de maes de criangas e adolescen-
tes com PC encontra-se prejudicada, principalmente relacionada aos aspectos que compdem o
dominio das relacbes sociais e 0 meio ambiente.

\Palavras-chave: Paralisia cerebral. Qualidade de vida. GMFCS. Funcdo motora grossa. Cuidador.)
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ABSTRACT N

Objetive: To identify the level of motor and functional independence of users with cerebral palsy
treated at Children’s Physiotherapy Service UFPB, and correlate it with the index of quality of life
of their caregivers. Material and Methods: The research was based on survey data from the
application of the WHOQOL-BREF questionnaire and identification of the caregiver, in addition to
the GMFCS in children for assessment of gross motor function. Results: The descriptive data
analysis, it was found that most of the patients showed severe motor impairment and age between
6-12 years. The relationship between the degree of motor impairment in the domains of the
qguestionnaire showed that most mothers of children with mild motor impairment had a negative
perception of the psychological, social and environmental. And mothers of children with moderate
motor impairment had a negative perception in the psychological, social and environmental
relationship in 66.7% whereas the severe motor deficit, most of the mothers demonstrated a
positive perception in the physical and psychological domain, while relations social and environment
are perceived negatively. Conclusion: The perception of quality of life of mothers of children and
adolescents with CP is hampered, mainly related to aspects that compose the domain of social
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relationships and environment.

Keywords: Cerebral palsy. Quality of life. GMFCS. Gross motor function. Caregiver.

1. INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC), também conhecida
como encefalopatia crénica ndo progressiva, é
uma afeccdo secundaria a lesdo do encéfalo em
desenvolvimento. Assim, tal patologia oferece
sérias repercussées no desenvolvimento neurop-
sicomotor infantil ¢ 2,

A incidéncia de PC é estimada entre 0,6% e
5,9% para cada mil nascimentos. Em paises
desenvolvidos, os indices podem ser menores
devido aos cuidados médicos e hospitalares a
gestante e a crianca na hora do parto. Nos paises
subdesenvolvidos com condicdes de nutricao
materna e infantis precarias, atendimento mé-
dico-hospitalar deficiente e taxa de mortalidade
infantil alta, a estimativa citada anteriormente
é, por conseguinte, mais elevada. No Brasil, ndo
existe pesquisa especifica a respeito da incidéncia
de portadores de deficiéncia fisica, sensorial ou
mental ®.

No que se refere a etiologia, podem-se incluir
agressoes no periodo pré-natal, perinatal ou pos-
natal. A PC pode ser classificada a partir dos
seguintes critérios: anatémico, baseado na loca-
lizacdo das regides do SNC! que foram acometidas
(piramidal, extrapiramidal, cerebelar ou mista);
topografico, evidenciando a regido do corpo afe-
tada (hemiplegia, dupla-hemiplegia, diplegia e
quadriplegia); de acordo com o tipo de disturbio
motor, sendo classificado como espastico ou rigi-
do, atetoide, ataxico e as formas mistas; e, por
ultimo, observa-se a gravidade da deficiéncia,

! Sistema nervoso central.

sob ponto de vista funcional, ou seja, leve,
moderado ou grave &9,

O diagnéstico é essencialmente clinico e deve
basear-se na histéria e na avaliacdo fisica e neu-
rolédgica do paciente. A queixa principal dos pais
de pacientes com PC quase sempre é o atraso
nas aquisicdes motoras 4.

Embora considerada uma doenga ndo progres-
siva, a PC resulta em sequelas ou transtornos neu-
roldgicos persistentes, que, além de alteracdes
motoras e posturais, podem vir acompanhadas de
outras desordens associadas, como disturbios
auditivos, visuais, da linguagem, ortopédicos,
convulsdes e deficiéncias intelectuais © 9,

Varios problemas podem surgir primariamente
a lesdo neuroldgica, como as alteracGes no ténus
€ na postura da crianga com PC; com o tempo,
por influéncia desses componentes neuromus-
culares, comegam a se estabelecer os padrdes
motores anormais, manifestados durante a exe-
cucao dos movimentos voluntarios. Em decor-
réncia dos prejuizos motores, podem aparecer
secundariamente complicagdes musculoesquelé-
ticas, como contraturas musculares, deformida-
des dsseas e fraquezas musculares.

Diversos estudiosos procuram estabelecer cri-
térios e classificar as criancas com PC de acordo
com sua independéncia para exercer fungdes
motoras grossas e finas. Os sistemas de clas-
sificacdo funcionais Gross Motor Function Classi-
fication System (GMFCS) e o Manual Abilities
Classification System (Macs) vém sendo utili-
zados como ferramentas importantes na avaliacao
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O GMFCS foi desenvolvido por Palisano et al.
(14 no Canada, em um centro de reabilitacdo para
a infancia, o Centre for Childhood Disability
Research (CanChild). Este sistema esta baseado
nos movimentos iniciais da crianga, com énfase
particular em sentar (controle de tronco) e ca-
minhar. Os autores em referéncia se propuseram
a determinar qual nivel melhor representa as
habilidades presentes na crianca e quais as suas
limitacGes em relacdo a sua fungdo motora @& 9,

O desempenho habitual da crianca em casa,
na escola, e sua postura nas comunidades, pode
ser mais bem avaliado pelo GMFCS. E importante
também na classificacdo de desempenho simples
e ndo envolve julgamentos sobre progndsticos.
Portanto, o seu propdsito é classificar o funcio-
namento motor total presente na crianga, e nao
julgar a qualidade do movimento ou seu potencial
de melhoria 9,

O GMFCS proporciona uma descricdo valida e
segura da fungdo motora de criangas com PC
até os 12 anos de idade e habilita o acoplamento
dos dados a informacdo sobre progndstico motor
total e as implicagdes para dimensionar sua par-
ticipagdo na sociedade. E, ainda, prové descri-
cOes separadas para quatro faixas de idade: an-
tes dos dois anos, dos dois aos quatro anos,

dos quatro aos seis anos e dos seis aos 12 anos
(11,12, 13)

O grau de incapacidade motora é classificado
em cinco niveis. O nivel I refere-se a melhor
funcdo e maior independéncia, e o nivel V,
ao maior grau de limitagdo e dependéncia
motora (4,

Os pacientes foram classificados pelo GMFCS
e distribuidos em trés grupos conforme a gravi-
dade do comprometimento motor: leve (GMGCS
I e II); moderado (GMFCS III); e grave (GMFCS
IV e V).

Consequentemente, a PC pode interferir de
forma importante na interagdo da crianga em
contextos relevantes, influenciando, assim, a
aquisicdo e o desempenho ndo sé de marcos
motores basicos (rolar, sentar, engatinhar, andar),
mas também de atividades da rotina didria, como
tomar banho, alimentar-se, vestir-se e locomo-
ver-se em ambientes variados, dentre outras.

A crianga com deficiéncia possui limitagdes que
demandam constante assisténcia moderada ou
supervisionada de um cuidador. No caso das crian-
gas com PC que dependem essencialmente de
outra pessoa para realizar suas atividades de vida
didria, o cuidador torna-se personagem principal
para manutencdo do seu bem-estar (4 13,

Um dos principais desafios para os pais de
criancas com PC é abordar efetivamente seus
problemas cronicos de salde enquanto mantém
as exigéncias da vida diaria. Em alguns casos,
esses cuidados podem trazer detrimento a salude
fisica e ao bem-estar psicolégico dos pais, com
impacto nos rendimentos e nas fungbes da fami-
lia. O cuidador principal é considerado como res-
ponsavel pelo cuidado direto e didrio da crianga,
podendo ser a mde, o pai, a avé ou qualquer
outra pessoa que exerca esse papel @22,

E significativa a relagdao entre a gravidade do
comprometimento neuroldgico, da incapacidade
motora e a necessidade de cuidados e assisténcia
no cotidiano de criancas com PC. Todo cuidado
implica a existéncia de um cuidador, ou seja,
aquele que cuida formal ou informalmente da
crianga.

Segundo a Classificagdao Brasileira de Ocupa-
¢oes (CBO), o cuidador é definido como a pessoa,
da familia ou da comunidade, que presta cuidados
a outra pessoa de qualquer idade, que esteja
necessitando de cuidados por estar acamada,
com limitacdes fisicas ou mentais, com ou sem
remuneracao 2,

As tarefas atribuidas ao cuidador, muitas vezes
sem a orientagdo adequada, sem um suporte
das instituicbes de saude e colaboragdo dos
membros da familia da crianca com PC ocasionam
alteragbes das rotinas, e o tempo despendido
no cuidado tem impactos sobre a qualidade de
vida do cuidador.

Quando o cuidar ndo é bem administrado pelo
cuidador, pode refletir negativamente na sua
saude e, consequentemente, na sua qualidade
de vida. De acordo com a Organizagao Mundial
da Saude (OMS), a qualidade de vida é definida
“como a percepcdo do individuo de sua posicao
na vida no contexto da cultura e sistema de valores
nos quais ele vive e em relagdao aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupagdes” 3,

A qualidade de vida é um conceito multidi-
mensional que pode ser definido como a percep-
¢do do individuo de sua posicdo na vida, no con-
texto da cultura e dos sistemas de valores nos
quais vive e na relagdo com seus objetivos, ex-
pectativas, padrdes e interesses.

A auséncia de um instrumento que avaliasse
qualidade de vida, com uma perspectiva inter-
nacional, fez com que a OMS constituisse um
Grupo de Qualidade de Vida (Grupo WHOQOL?)
com a finalidade de desenvolver instrumentos
capazes de fazé-lo dentro de uma abrangéncia

2 World Health Organization Quality of Life.
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de cardter mundial, em que os diferentes paises
e culturas possam influenciar desde a elaboragao
dos conceitos que norteiam a producdo das
questBes que fardo parte do instrumento até
sua validagao.

Ao proporcionar uma avaliacao detalhada com
questionamentos referentes a seis dominios -
fisico, psicologico, nivel de independéncia, rela-
¢Oes sociais, meio ambiente e espiritualidade/
religiosidade/crencas - o WHOQOL pode tornar-
se muito extenso para algumas aplicagdes; por
exemplo, em grandes estudos epidemioldgicos em
que a avaliacdo de qualidade de vida é apenas
uma das varidveis em estudo.

A necessidade de um instrumento mais curto,
que demandasse pouco tempo para o preenchi-
mento e que preservasse caracteristicas psicomé-
tricas satisfatorias, fez com que o Grupo de
Qualidade de Vida da OMS desenvolvesse uma ver-
sao abreviada do WHOQOL-100, o WHOQOL-bref.

Nesta versdao abreviada, as perguntas sao
respondidas através de quatro tipos de escalas
(dependendo do conteldo da pergunta): inten-
sidade, capacidade, frequéncia e avaliagdo. E,
assim, foi adotada uma cuidadosa metodologia
para selecionar as palavras que compdem as
escalas em cada idioma, com a finalidade de man-
ter a equivaléncia nas diferentes linguas 29,

A discussao em torno de uma afeccdo neuro-
l6gica, que gera no individuo um nivel de depen-
déncia e cuidados por longos anos de vida, sus-
cita a necessidade em investigar se existe uma
correlacdo do nivel de funcionalidade motora de
criancas com PC e a qualidade de vida de seus
cuidadores.

E grande a quantidade de estudos e pesquisas
sobre paralisia cerebral, existindo artigos, teses
e livros enfocando o tema ndo apenas na area
de neurologia, mas em areas de educacdo, tec-
nologia para adaptacdo de equipamentos, psi-
cologia e salde publica.

No entanto, existem poucos estudos que rela-
cionem o ato de cuidar de criangas com PC e os
niveis de comprometimento motor dessas crian-
cas. Algumas varidveis, como estresse, aspectos
financeiros, relagao conjugal, alteragdes emo-
cionais, quadros depressivos, disturbios muscu-
loesqueléticos e negligéncia a propria saude, fo-
ram mais discutidas (132 33),

A partir deste trabalho, pretende-se abordar
a questdo dos cuidadores de criangas com para-
lisia cerebral, enfatizando a qualidade de vida,
as possibilidades e dificuldades encontradas e
suas variaveis, relacionando-as com nivel de de-
pendéncia das mesmas.
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2. MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo descritivo, de corte
transversal, cuja abordagem é quanti-qualitativa.

Participaram do estudo 20 criancas e adoles-
centes portadores de paralisia cerebral e seus
cuidadores, atendidos no Servico de Fisioterapia
Infantil da Universidade Federal da Paraiba.
Constituem critérios de inclusdo dos participantes
como cuidadores: ser familiar ou responsavel com
idade igual ou superior a 18 anos, estar prestando
cuidados ha mais de seis meses, ser identificado
como cuidador principal e aceitar participar da
pesquisa.

A pesquisa se baseou no levantamento de
dados a partir da aplicagdo do WHOQOL-bref
para avaliacdo da qualidade de vida; e do ques-
tionario de identificacdo do cuidador para carac-
terizacdo da amostra, além do GMFCS nas crian-
gas para a avaliagdo da funcdo motora grossa.

Para caracterizagao da amostra, os cuidadores
forneceram dados de identificacdo: nome, ende-
reco, idade, situacdo conjugal, sexo e outras
informagdes, como parentesco com a crianga,
grau de escolaridade, ocupacdo e caracteristicas
socioecondmicas e religiosidade, além de infor-
macoes referentes aos portadores de PC como
idade, formas clinicas, presenca ou ndo de com-
plicagbes hospitalares e realizagdo ou nao de
tratamento fisioterapéutico.

O WHOQOL-bref é um instrumento de avalia-
cao da qualidade de vida, criado pela OMS, na
sua versao abreviada que proporciona uma ava-
liacdo com questionamentos referentes a quatro
dominios: fisico, psicolégico, relagbes sociais e
meio ambiente. As perguntas sdo respondidas
através de quatro tipos de escalas: intensidade,
capacidade, frequéncia e avaliacdo.

O GMFCS proporciona uma descricao valida e
segura da fungdao motora de criancas com PC
até os 12 anos de idade, e habilita o acoplamento
dos dados a informacdo sobre progndstico motor
total e as implicacbes para dimensionar sua
participagdo na sociedade. E, ainda, prové des-
cricOes separadas para quatro faixas de idade:
antes dos dois anos, dos dois aos quatro anos,
dos quatro aos seis anos, e dos seis aos 12
anos (11,12, 13).

A gravidade do comprometimento neuromotor
€ descrita, principalmente, na forma da locomo-
cao utilizada pela crianca com PC. As criangas
sdo classificadas em cinco niveis: os niveis I e II
sdo atribuidos a criancas que andam sem res-
tricdes; o nivel III, aquelas que andam com auxilio
ou suporte; no nivel 1V, a crianca utiliza tecnologia
assistiva para mover-se; e, no nivel V, é gra-
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vemente limitada na mobilidade, mesmo com o
uso de tecnologia assistiva 3%, Devido ao fato
de as funcBes motoras em criancas dependerem
da idade, essas foram definidas de acordo com
quatro diferentes grupos: menor que dois anos,
entre dois e quatro anos, quatro a seis anos e
seis a 12 anos.

Os pacientes foram classificados pelo GMFCS
e distribuidos em trés grupos conforme a gra-
vidade do comprometimento motor: leve (GMGCS
I e II); moderado (GMFCS III); e grave (GMFCS
IV e V).

A analise estatistica descritiva foi realizada
através do calculo de medidas de tendéncia cen-
tral (média aritmética) e de dispersao (desvio
padrdao) para as variaveis continuas, e de fre-
quéncia para as variaveis categdricas. Os resul-
tados serao apresentados por meio de repre-
sentacdo grafica e tabular. A pontuacdo dos es-
cores do WHOQOL-bref devera ser realizada uti-
lizando-se o programa estatistico Statistical Pac-
kage for the Social Sciences (SPSS) versdo 11.

A pesquisa foi avaliada pelo Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital Universitario Lauro
Wanderley (CEP/HULW) e aprovada sob numero
de Parecer 497/2010.

3. RESULTADOS

A amostra desse estudo foi composta por 20
criangas com paralisia cerebral e seus cuidadores.
Os resultados observados revelaram que 55% (n
= 11) tiveram complicacbes hospitalares ao
nascimento, embora 45% (n = 9) nasceram a
termos.

Nove criangas e adolescentes (45%) eram do
sexo masculino e 11 do sexo feminino (55%),
com média de idade de seis anos, variando de
nove meses a 15 anos (Tabela 1)

Tabela 1: Relagdo entre a faixa etaria das crian-
cas e adolescentes com paralisia cerebral

Idade Frequéncia
N %
0-2 anos 4 20,0
2-4 anos 2 10,0
4-6 anos 4 20,0
6-12 anos 6 30,0
12-18 anos 4 20,0

Fonte: pesquisa direta, 2010.

Tabela 2: Tipo de disturbio motor das criangas
e adolescentes com paralisia cerebral

Tipo de distirbio motor Frequéncia

N %
Espastico 6 30,0
Atetoide 3 15,0
Ataxico 2 10,0
Formas mistas 11 45,0

Fonte: pesquisa direta, 2010.

Segundo o tipo clinico, 30% dos pacientes
apresentam a forma espastica; 15%, a atetoide;
10%, a ataxica; e 45% apresentaram a forma
mista (Tabela 2).

O Grafico 1 mostra o nivel de fungdo motora
grossa, onde 65% (n = 13) das criangas com PC
foram classificadas como niveis IV e V do GMFCS,
indicando que a maioria dos pacientes apresenta
comprometimento motor grave. Tal achado pode
ser confirmado pelo fato de as criangas perten-
centes a estes grupos apresentarem compro-
metimento motor muito severo. Por ndo possui-
rem locomogao independente, a avaliagao resul-
tou em um baixo escore no GMFM, uma vez que
elas ndo conseguem realizar as atividades pro-
postas pelas dimensfes “de pé” e “andando,
correndo e pulando”

Grafico 1: Nivel de funcdo motora grossa
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Fonte: pesquisa direta, 2010.

Todos os participantes da amostra se encon-
travam em tratamento fisioterapéutico, sendo
que 90% (n = 18) apresentaram a mde como
cuidador informal, com idade variando de 15 a
34 anos (média = 33 anos e desvio padrdo = 8).
E os resultados obtidos em entrevista com os 20
cuidadores revelaram que a maioria - 70% (n =
14) - era casada, da qual 40% (n = 8) frequen-
tou a escola até o ensino fundamental incom-
pleto. Atualmente, 50% (n = 10) deles exercem
algum tipo de trabalho remunerado além da fun-
cdo de cuidador. No que concerne a profissdo
dos cuidadores, a maioria era do lar e nao desen-
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volvia atividades profissionais. Esse fato ocorre
pela demanda de dedicagao aos filhos com PC,
pois estes necessitam de cuidado integral, sao
dependentes e, como as familias ndo tém con-
dicdes de custear outras pessoas para prestar
assisténcia aos filhos em casa, optam por fazé-
lo (Tabela 3).

Tabela 3: Caracteristicas sociodemograficas dos
cuidadores

Caracteristicas N %
q £ (]
sociodemograficas
Sexo
Feminino 20 100,0
Masculino 0 0,0
Estado civil
Casado(a) 14 70,0
Solteiro(a) 2 10,0
Divorciado(a) 4 20,0
Grau de parentesco
Sem vinculo familiar 0 0,0
Mae 20 100,0
Pai 0 0,0
Outros 0 0,0
Escolaridade
Sem escolaridade 0 0,0
Ensino fundamental incompleto 8 40,0
Ensino fundamental completo 1 5,0
Ensino médio incompleto 3 15,0
Ensino médio completo 5 25,0
Ensino superior incompleto 0 0,0
Ensino superior completo 3 15,0
Profissao
Dona de casa 1 5,0
Outras 7 35,0
Ndo informou 12 60,0
Religiao
Catdlica 14 70,0
Evangélica 5 25,0
Outros 1 5,0

Legenda: N = valor absoluto; % = porcentagem.
Fonte: pesquisa direta, 2010.

Id
\ARTIGOS ORIGINAIS)

Quanto a religido dos informantes, houve
predomindncia da catdlica, correspondendo a
70% (n = 14), enquanto que 25% (n = 5) afirma-
ram pertencer a religido evangélica.

A andlise de cada dominio demonstrou que a
maioria das maes apresentava uma percepgao
positiva da qualidade de vida nos aspectos fisico
(61,3%), psicolégico (80,6%) e relacBes sociais
(58,1%). Entretanto, no dominio referente ao
meio ambiente, 51,6% das maes referiram uma
percepcdo negativa da sua vida, independente-
mente da idade das criancas e do seu grau de
comprometimento motor (Tabela 4).

Ao relacionar o comprometimento motor com
os dominios fisico, psicoldgico, de relagdes sociais
e de meio ambiente (Tabela 4), verificou-se que
a maioria das mdes de criancas com prejuizo
motor leve apresentava uma percepgao negativa
do dominio psicoldgico, social e ambiental. Quando
0 grau de comprometimento motor da criancga
era moderado, havia uma percepgdo negativa
nos dominio psicoldgico, de relacdo social e am-
biental em 66,7% das maes; contudo, a percep-
cdo positiva dos aspectos relacionados ao fisico
foi referida por 66,7% dessas mades. Conside-
rando-se o déficit motor grave, a maioria das
mdes demonstrou uma percepcao positiva nos
dominio fisico e psicolégico, enquanto as relagoes
sociais € o0 meio ambiente foram percebidos ne-
gativamente por 55% das maes.

A Tabela 5 demonstra a relagao entre a idade
dos filhos e a percepcdo materna sobre o dominio
fisico, psicolégico, de relacdo social e de meio
ambiente. Foi observada uma percepgao positiva
dos dominios pelas mades que possuem filhos com
idade entre zero e dois anos, e entre 12 el5
anos. Quando a faixa etaria dos filhos foi de seis
a oito anos, as maes relataram uma percepgao
negativa de todos os dominios, sugerindo que a
idade da crianca poderia modificar a percepgao
da qualidade de vida das maes.

Tabela 4: Percepcdao materna do dominio fisico, psicoldgico, relacdo social e maio ambiente, de

acordo com o grau de comprometimento motor

Comprometimento Fisico PSICOLOGICO SOCIAL AMBIENTAL
Positivo Negativo Positivo Negativo Positivo Negativo  Positivo Negativo
Nivel | 100,0% 50,0% 50,0% 50,0% 50,0% 50,0% 50,0%
Nivel 1l 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
Nivel Il 66,7% 33,3% 33,3% 66,7% 33,3% 66,7% 33,3% 66,7%
Nivel IV 60,0% 40,0% 60,0% 40,0% 40,0% 60,0% 40,0% 60,0%
Nivel V 75,0% 25,0% 62,5% 37,5% 50,0% 50,0% 50,0% 50,0%

Fonte: pesquisa direta, 2010.
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Tabela 5: Percepcdo materna do dominio fisico, psicolégico, relacdo social e meio ambiente, de

acordo com a idade das criangas e adolescente

IDADE Fisico PSICOLOGICO SOCIAL AMBIENTAL
Positivo Negativo Positivo Negativo Positivo Negativo Positivo Negativo
0 a 2 anos 60,0% 40,0% 60,0% 40,0% 60,0% 40,0% 60,0% 40,0%
3 a5 anos 60,0% 40,0% 60,0% 40,0% 20,0% 80,0% 20,0% 80,0%
6 a 8 anos 33,3% 66,7% 0,0% 100,0% 0,0% 100,0% 0,0% 100,0%
9 a 11 anos 66,7% 33,3% 33,3% 66,7% 33,3% 66,7% 33,3% 66,7%
12 a 15 anos 100,0% 0,0% 75,0% 25,0% 75,0% 25,0% 75,0% 25,0%

4. DISCUSSAO

Toda doenca cronica pode ser vista como um
estressor que afeta o desenvolvimento da crian-
ca, além de restringir as relagdes sociais dentro
do sistema familiar. A rotina da familia sofre
alteracdo com as frequentes visitas ao médico,
0 uso de medicamentos e hospitalizacbes, aca-
bando por atingir todas as pessoas que convivem
com a crianga. Estas modificagdes justificam a
necessidade de estudar as caracteristicas da
instituicdo familiar quando ha uma crianga com
paralisia cerebral.

A qualidade de vida relacionada a saude
(QVRS) tem sido cada vez mais utilizada para a
avaliacdo da eficacia de intervencdo. Isso reflete
a crescente valorizacdo da importancia de conhe-
cer como o0s pacientes se sentem e o nivel de
satisfacdo deles em relagdao ao tratamento.

No caso da pediatria, é importante avaliar a
QVRS dos pais ou cuidadores, considerando-se
o0 papel que exercem na vida das criangas. Se-
gundo Ones et al. ¥, a participacdo e a atua-
cao direta da familia sdo vitais para resultados
satisfatérios na reabilitacdo da crianga com PC.
No entanto, o cuidador principal, geralmente a
mae, pode sofrer estresse emocional e social.

O predominio de mulheres cuidadoras, casa-
das, donas de casa e em média com 33 anos,
também é caracteristica frequente encontrada
em diversos estudos, seja no ambito nacional,
seja no internacional. Os achados reforgam o
papel social da mulher, historicamente deter-
minado, segundo o qual é esperado que ela seja
a cuidadora principal, e que o cuidado a pessoas
dependentes fique a cargo dos parentes mais
proximos. A escolaridade é predominantemente
baixa em diversos estudos com cuidadores. O
baixo nivel pode contribuir para o papel de cuida-
dor ser atribuido a essas pessoas, na medida em
que se sabe que a inser¢cao no mercado de tra-
balho formal é mais dificil agueles individuos com
baixa escolaridade. Assim, é mais provavel que
essas pessoas se dediquem aos servigos domés-

ticos e a tarefa de cuidar do familiar dependente
como uma extensao dessa atividade.

No presente estudo, os resultados apresen-
tados com relacdo a qualidade de vida dos cui-
dadores avaliados pelo WHOQOL-bref foram ana-
lisados de acordo com os quatro dominios. Os
cuidadores dessa amostra apresentaram maior
escore no dominio psicologico (80,6%); em se-
gundo lugar, o dominio fisico (61,3%), seguido
pelo das relagdes sociais (58,1%); o dominio
de meio ambiente (51,6%) alcangou os escores
mais baixos. Estes dados demonstram que a
qualidade de vida dos cuidadores estd mais
afetada nos dominios das relagGes sociais e do
meio ambiente.

No que se refere ao dominio do meio ambiente,
as questdes abordam pontos como seguranga,
recursos financeiros, cuidados de saude e sociais,
transporte, oportunidade em adquirir informacoes
e a frequéncia da participacdo em atividades de
lazer. Este representa um ponto importante na
rotina de todo individuo, e neste estudo ele foi
avaliado questionando-se os participantes: se
eles tinham a oportunidade de desenvolver algum
tipo de atividade em seus horarios livres.

Acredita-se que o escore mais baixo foi obtido
neste dominio em razdo da questdo da seguran-
ca, do meio ambiente (poluicdo, ruido, transito
e clima) e de questdes socioeconémicas afetarem
a todos os cuidadores, independentemente de
idade e atividade. Este item, especificamente,
ao ser investigado demonstrou que apenas oito
cuidadoras (40%) desenvolviam trabalho remu-
nerado e a grande maioria delas (85%) possuia
renda de um a dois salarios minimos, pertencendo
assim a classes menos favorecidas.

Em estudo quantitativo desenvolvido por Tuna
et al. @3, realizou-se um estudo para investigar
a QVRS de 40 cuidadores de criancas com PC
em comparagao com os de criangas com desen-
volvimento tipico, usando-se o SF-36. Os resul-
tados demonstraram que os aqueles apresen-
taram escores do SF-36 significativamente mais
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baixos do que estes de criancas com desenvol-
vimento tipico.

Segundo Mugno et al. @3, o nivel de prejuizo
na qualidade de vida das familias de criangas
com condigdes cronicas severas pode ser influ-
enciado por varios fatores, tais como status so-
cioecon6mico, suporte social, caracteristicas dos
pais e das criangas e capacidade de enfrenta-
mento de problemas.

A analise dos resultados relacionados a per-
cepcdo da qualidade de vida materna no dominio
fisico apontou para um desgaste fisico materno
mais evidente quando as criangas encontravam-
se no nivel II da escala GMFCS. Estudos reali-
zados verificaram que os cuidados prestados a
uma crianca com desordens neuroldgicas reduzem
os niveis de saude fisica materna. Corroborou
estes estudos Sousa ©“9, quando afirmou que o
desgaste fisico materno é sempre elevado, in-
dependentemente do grau de cuidados e atengao
prestados aos seus filhos.

De acordo com a literatura, o desgaste fisico
dos pais de criancas com sequelas neuroldgicas
atinge altos niveis e pode ser responsavel também
por uma percepcao negativa da qualidade de
vida de seus filhos.

Ao se analisar o dominio psicolégico, cons-
tatou-se uma percepgdo positiva da qualidade
de vida materna no estudo aqui relatado. Esses
resultados ndo correlacionam com os encontrados
na literatura, que relatam que as maes de criangas
com patologias neuroldgicas apresentam maior
predisposicdo para o desenvolvimento de psi-
copatologias, tais como ansiedade, estresse e
depresséo.

No presente estudo, todas as cuidadoras refe-
riram apresentar uma religiosidade que pode ser
confirmada pela percepcdo positiva do dominio
psicoldgico, uma vez que a religiosidade constitui
uma forma de enfrentamento destacada para lidar
com situagdes de adversidade, influenciada pelas
exigéncias situacionais e por limitacOes. Este as-
pecto tem sido entendido como sendo a adap-
tagdo psicossocial do ser humano diante da ad-
versidade. Pesquisas, alids, revelam que a espiri-
tualidade possui relagdao estreita com a melhora
da qualidade de vida de pacientes com doencas
cronicas ¢33, contribuindo para a promocdo da
salide e prevengdo de doencas bem como para
0 bem-estar das pessoas.

Observa-se ainda que experiéncias viven-
ciadas pelas maes de criangas com PC remetem
a uma série de preocupacles e reagbes que
incluem periodos de crises emocionais e adap-
tacdes. Muitas dessas estdo relacionadas a
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sobrevivéncia da crianga; outras ao seu desen-
volvimento, a integracdo na sociedade e sua
autonomia, caracterizando a preocupacdao com
o futuro como fator de maior influéncia no declinio
psicolégico das maes.

No dominio das relacGes sociais, verificou-se,
na pesquisa, que a percepcao da qualidade de
vida materna nesse dominio encontrava-se
negativa quando as criangas enquadravam-se
nos niveis II e III. Estudos encontrados apontam
que ocorre diminuicao do apoio prestado pela
sociedade e por familiares as maes de criancas
portadoras de disfungdes neuroldgicas, por elas
serem isoladas socialmente. De acordo com Eker
& Tuzun @7, as redugdes nos valores que cons-
tituem o dominio das relagGes sociais identificam
a dimensdo da interferéncia do desgaste fisico e
emocional no convivio social.

Segundo Lima “Y, quando as mdes tém um
bom relacionamento e apoio familiar, elas se
apresentam mais disponiveis e com menor
sobrecarga emocional, independentemente do
grau de comprometimento motor da crianca. A
mesma autora relatou que o apoio materno se
reflete na diminuicdo do desenvolvimento de
alguns problemas de salde para a mae e no auxilio
aos cuidados com as criancas.

Os resultados da analise do dominio do meio
ambiente nesta pesquisa revelaram um prejuizo
na percepcao da qualidade de vida materna
quando as criancas apresentavam idade entre
trés a sete anos e comprometimento motor nos
niveis II, III e IV.

Monteiro, Matos & Coelho ©® referiram que
maiores niveis econémicos estdo relacionados a
uma melhor satisfagdo com a vida. O mesmo
estudo descreve que as pesquisas que compro-
vam esta relagdo foram realizadas em paises em
desenvolvimento, os quais ainda ndo apresentam
adequada infraestrutura para atender as neces-
sidades das criancas com paralisia cerebral. Tais
autores apontaram ainda que, nas familias que
residem nos bairros periféricos, a qualidade de
vida materna é inferior. No presente estudo,
observou-se que, no caso das maes que apre-
sentavam niveis socioecondmicos menores, a
qualidade de vida encontrava-se reduzida. A
maior interferéncia na percepcdo da qualidade
de vida relatada pelas méaes associa-se as
dificuldades no acesso a transporte, as condigdes
de infraestrutura do bairro onde residem e a
precariedade da assisténcia e cuidados médicos.

Os resultados sdao consistentes com a inter-
pretacdo de que cuidar de uma criangca com inca-
pacidades reduz a possibilidade de se dedicar a
trabalhos remunerados, principalmente em tempo
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integral, o que possivelmente resulta em menor
renda familiar, aumentando a sobrecarga finan-
ceira relacionada aos cuidados de criangas com
incapacidades.

Lima “V constatou que a maioria das familias
de criangas com PC possui um nivel socioeco-
nomico reduzido, o que acentua ainda mais os
problemas fisicos das mdaes. Acredita-se que isto
ocorre em virtude das dificuldades de manuseio
das criancas devido as condicbes de moradia
restritas e as dificuldades no acesso aos meios
de transporte publico, interferindo na socializagao
das criangas e dos adolescentes.

5. CONSIDERAGOES FINAIS

O cuidar nao envolve somente o doente, mas
todo o contexto que o circunda, onde surge a
figura do cuidador como pega fundamental no
ato de cuidar. Com base nos dados obtidos, este
estudo demonstrou que a percepgao da qualidade
de vida das maes de criancas e adolescentes
com paralisia cerebral atendidas no Servigo de
Fisioterapia Infantil da UFPB apresenta-se preju-
dicada, principalmente quando relacionada aos
fatores que compdem os aspectos de relacOes
sociais e de meio ambiente. O comprometimento
motor grave e a idade elevada das criangas pare-
cem interferir na reducdo da percepcao da qua-
lidade de vida materna.

Nesse sentido, os fatores como a inclusao
social e o acesso aos servicos, como salde,
escola e lazer, dentre outros, parecem funcionar
como barreiras para as familias de criangas com
paralisia cerebral.

Os resultados deste estudo chamam a atencao
para a necessidade de melhoramento nas condi-
cOes de acessibilidade e de maior aceitagao da
sociedade quanto as diferencas existentes entre
as pessoas. Por outro lado, ressalta-se a neces-
sidade de intervencdes direcionadas para os
cuidadores com o objetivo de promocao de saude.
Com efeito, sdo necessarios programas de apoio
voltados para as cuidadoras, como acao preven-
tiva e terapéutica, dentro das instituicbes, para
proporcionar o incentivo da melhoria da qualidade
de vida, tais como atividades de reconhecimento
corporal, integracdo social em grupo e atendi-
mentos individuais.

Uma das limitagdes deste estudo foi a amostra
pequena, apesar de representar o nimero total
de criangcas com PC atendidas no Servico de
Fisioterapia Infantil da UFPB, na cidade de Jodo
Pessoa.

Torna-se necessario realizar estudos com
amostras maiores, com homogeneidade dos gru-
pos em relacdo aos niveis de comprometimento
da paralisia cerebral, e que correlacionem estes
diferentes niveis com a qualidade de vida dos
cuidadores, para que os profissionais ligados a
reabilitacdo possam atuar ndo s6 nas alteracées
clinicas, mas também em suas repercussoes psi-
coldgicas e sociais, tanto da crianca como dos
membros de sua familia. Conhecendo melhor o
impacto da doenca na vida dos cuidadores, os
profissionais da salide poderdo contribuir de forma
mais positiva nas relacdes da crianca com a fa-
milia, propondo modificacdes na rotina familiar,
capaz de promover o bem-estar de seus membros.
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