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RESUMO

O nascimento de uma crianca especial gera nos pais uma série de reacdes diante do inesperado,
gue incluem periodos de crises emocionais e de adaptagfes psicossociais, tornando-os susceptiveis
ao desenvolvimento de problemas relacionados a depressédo, angustia, medo, solidao, fuga e rejeicéo
ou superprotecdo da crianca. O presente trabalho teve como objetivo analisar a qualidade de vida de
cuidadores de criangas com sequelas de paralisia cerebral moradores do municipio de Nanuque-MG.
A qualidade de vida, segundo a Organizacdo Mundial de Saude, é a percepcao do individuo sobre a
sua posicdo na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores nos quais ele vive, e em
relacdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacfes. Trata-se de uma pesquisa
exploratdria descritiva quantitativa, realizada com 16 familiares de criangas com sequelas de paralisia
cerebral, sobre o tema qualidade de vida de cuidadores de criangcas com sequelas de paralisia
cerebral, que tem por finalidade avaliar se h4 sobrecarga dos cuidadores dessas criangas. Os dados
colhidos do presente estudo exploratério, demostraram que 0s pais sdo 0s principais responsaveis
nos cuidados diarios dessas criancas, de todos os participantes, as maes tiveram um percentual de
56,3%, o0s outros 43,7% foram representados por pais, tios e irméos. Conclui-se que os resultados
adquiridos nesse estudo demostraram que os cuidadores apresentam sobrecarga fisica, emocional e
social por cuidarem de uma crianca com paralisia cerebral e por dedicarem a maior parte do seu
tempo aos cuidados dessas crian¢as, sofrem sobrecarga fisica, emocional, psicolédgica, auséncia de
vida social e perda material.

PALAVRAS-CHAVE: Paralisia Cerebral. Cuidadores. Qualidade de Vida

ABSTRACT

The birth of a special child generates in parents a series of reactions in the face of the unexpected,
which include periods of emotional crisis and psychosocial adaptations, making them susceptible to
the development of problems related to depression, anxiety, fear, loneliness, escape and rejection or
overprotection of the child. This study aimed to analyze the quality of life of caregivers of children with
cerebral palsy sequelae who live in the city of Nanuque-MG. Quality of life according to the World
Health Organization is the individual's perception of his position in life, in the context of the culture and
value systems in which he lives, and in relation to his goals, expectations, standards and worries. This
is a quantitative descriptive exploratory research, carried out with 16 family members of children with
cerebral palsy sequelae, on the theme of quality of life of caregivers of children with cerebral palsy
sequelae, which aims to assess whether there is a burden of the caregivers of these children. The
data collected from this exploratory study showed that fathers are the main responsible for the daily
care of these children, of all participants, mothers had a percentage of 56.3%, the other 43.7% were
represented by fathers, uncles and brothers. It is concluded that the results obtained in this study
showed that caregivers have physical, emotional and social overload for taking care of a child with
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cerebral palsy and for dedicating most of their time to care for these children, they suffer physical and
emotional overload, psychological, lack of social life and material loss.

KEYWORDS: Cerebral Palsy. Caregivers. Quality of life

INTRODUCAO

O nascimento de uma crianca especial gera nos pais uma série de reagbes diante do
inesperado, que incluem periodos de crises emocionais e de adaptacdes psicossociais, tornando-os
susceptiveis ao desenvolvimento de problemas relacionados a depressao, angustia, medo, solidao,
fuga e rejeicdo ou superprotecdo da crianca. A associacdo desses fatores favorece a perda da
autoestima, da identidade familiar e, comumente, a separacdo dos pais. O impacto do nascimento de
uma crianga com PC implica em nova realidade para a familia com possivel comprometimento da
aceitacdo e do estabelecimento do vinculo mae e filho a necessidade de auxilio constante. As
criancas com paralisia cerebral podem deixar seus cuidadores em estado de tenséo causado tanto
pela expectativa em relagdo ao resultado dos tratamentos, quanto ao futuro de tais criancas. Tal
estado de tensdo pode desencadear alterac6es nos niveis de ansiedade e depressao, influenciando
diretamente a qualidade de vida. Envolvendo algumas caracteristicas, como satisfagdo das
necessidades e desejos individuais, participacdo em atividades que permitam o desenvolvimento
pessoal, autorrealizacdo e comparacao satisfatoria entre si e 0s outros.

A paralisia cerebral (PC) € um conjunto de desordens permanentes que afetam os
movimentos e a postura, causando limitagcbes nas atividades. A lesdo ocorre no cérebro ainda em
formacdo, pode ocorrer durante a gestagcdo, no parto ou nos primeiros anos da infancia, fazendo
parte de um grupo néo progressivo de desordens do desenvolvimento, uma condicdo permanente. A
lesdo ndo sofre alteracBes, mas a crianca sofrera alteracdes motoras diretamente ou indiretamente.
Prejudicam a vis&o, a cognicdo, a comunicacdo, o comportamento, oS movimentos e a postura, as
criancas portadoras de PC, podem ter outras dificuldades, como: sensoriais, cognitivas, de
comportamento, epilepsia e visdo. A paralisia cerebral, € a deficiéncia mais comum na infancia é
caracterizada por alteragcbes neuroldgicas permanentes que afetam o desenvolvimento, envolvendo a
postura do corpo. Essas alteracbes s@o secundarias a uma lesdo do cérebro ainda em
desenvolvimento.

Ha uma grande variagdo nas formas como a PC se apresenta, estando diretamente
relacionada a extensédo do dano neurolégico causando quadros mais graves, os diferentes graus de
comprometimento com pequenos déficits neuroldgicos, e em casos graves com grandes restricbes de
mobilizacdo e dificuldade de posicionamento e comprometimento cognitivo associado as alteragfes
da parte motora. Dificuldades na marcha (como paralisia do corpo), altera¢cdes do tobnus muscular
(espasticidade caracterizada por rigidez dos musculos), e distonia (contragdo involuntaria dos
membros). As alteracdes cognitivas incluem dificuldades na fala, no comportamento, na interacéo

social e no raciocinio. Ha milh6es de pessoas em todo o mundo que sdo portadoras de paralisia
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cerebral, outras milhdes estdo intimamente ligadas a uma crianca ou adulto com PC, é a deficiéncia
mais comum na infancia.

O avanco da tecnologia neonatal tem favorecido uma melhora nos cuidados médicos
perinatais e, consequentemente, a diminuicdo da taxa de mortalidade e o aumento da sobrevivéncia
das criancas com idade gestacional e baixo peso cada vez mais extremos. A sobrevivéncia desses
bebés esta associada ao aumento na prevaléncia de sequelas fisicas, sensoriais, cognitivas e
comportamentais dessa populacdo, e, consequentemente, ao aumento no numero de familiares
sobrecarregados fisicamente e emocionalmente, interferindo em sua qualidade de vida.

O presente trabalho teve como objetivo analisar a qualidade de vida de cuidadores de

criangas com sequelas de paralisia cerebral moradores do municipio de Nanuque-MG.
FUNDAMENTACAO TEORICA

A qualidade de vida, segundo a Organizacdo Mundial de Saude, é a percepc¢éo do individuo
sobre a sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores nos quais ele vive, e
em relacdo a seus objetivos, expectativas, padrées e preocupacdes. Moretti et al. (2012) qualidade
de vida vai muito além de um bom estado fisico, mental e emocional a qualidade de vida abrange
aspectos globais, é ter um bom funcionamento familiar, uma familia bem estruturada
psicologicamente, financeiramente e emocionalmente, tem uma melhor funcionalidade (MORETTI et
al., 2012).

Veiga Junior et al. (2011) observaram que um dos principais desafios para os pais é abordar
efetivamente os problemas crénicos de salde da crianca, enquanto mantém as exigéncias da vida
diaria. Tal fato pode resultar, em alguns casos, em comprometimento da salde fisica e do bem-estar
psicolégico dos familiares. A condi¢éo de PC influencia no desempenho motor funcional das criancas,
interferindo diretamente no ritmo e na ordem de aquisi¢cdo de atividades de autocuidado, deixando-as
sob a dependéncia dos cuidadores (VEIGA JUNIOR, et al., 2011). O impacto do diagnostico da PC
pode interferir no relacionamento familiar devido ao desencadeamento de fases de luto, choque,

negacao, aceitacédo e adaptacao.

Os pais e familiares costumam ficar assustados com a fragilidade da crianca com PC fazendo
com que sintam medo de errar e demonstrem inseguranca no cuidado (SOUSA et al., 2010). Os pais
nem sempre estardo preparados para receber uma crianga com paralisia cerebral, as fases de
aceitacdo requerem tempo, pois a PC é uma condigdo que pode vir com diferentes sequelas,
acredita-se que por tal motivo a expectativa e as duvidas podem ser perturbadoras (SOUSA, et al.,
2010).

Dantas et al.(2010) citou que a crianga com PC necessita de um cuidado diferenciado, pois
apresenta limitagcdes no desempenho de suas atividades de vida diaria, como autocuidado, higiene,
interacdo social, necessitando de ajuda de cuidadores, assim, é importante 0 acompanhamento e a

orientagdo de uma equipe multiprofissional que possibilite a compreensao do processo terapéutico
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para participar com seguranga do enfrentamento do diagnostico e do processo de tomada de
decisbes em relacdo as condutas terapéuticas para um desenvolvimento neuropsicomotor
satisfatorio. Alguns familiares sdo protetores de uma forma excessiva, mas nao intencionalmente,
entretanto o filho se torna dependente dos pais, tendo seu desenvolvimento limitado e, por

consequéncia, os pais se sentem sobrecarregados com a rotina (DANTAS et al., 2010).

Zanon et al. (2012) acreditam que a crenca religiosa também se mostra como importante
fator desse conformismo, pois muitos cuidadores possuem a compreensao de que: “se Deus quis
assim, era para ser assim”. Alguns cuidadores alimentam a ideia de ter sido escolhidos por Deus em
uma missao, nos cuidados de uma crianga especial, e atribuem a sobrecarga como honra prazerosa
(ZANON et al., 2012).

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Em uma revisdo dos estudos do Brasil sobre a evolugdo do nascimento pré-termo no pais,
encontraram entre os fatores de risco: 0o baixo peso materno, pré-gestacional, extremos de idade
materna, histéria previa de natimorto, tabagismo na gravidez, ganho de peso materno insuficiente,
hipertenséo arterial, sangramento vaginal, infeccdo do trato geniturinario. A prevaléncia é a
frequéncia de uma doenca ou condi¢cdo numa populacédo, sendo a sua taxa a propor¢cdo de uma
populagdo afetada. Globalmente, a taxa de PC situa-se entre 0os 2 e os 3 casos por cada 1000

nascidos

Trata-se de uma pesquisa exploratéria descritiva quantitativa, realizada com 16 familiares de
criancas com sequelas de paralisia cerebral, sobre o tema qualidade de vida de cuidadores de
criangas com sequelas de paralisia cerebral, que tem por finalidade avaliar se h4 sobrecarga dos
cuidadores dessas criancas, foi seguido os seguintes passos para se obter os resultados para a
analise: foi selecionado alguns contados de pais ou responsaveis por criancas portadoras de paralisia
cerebral de uma APAE da cidade de Nanuque-MG. Foi pedido permisséo, por meio de ligacdo ou
mensagens, se teriam interesse de participar da pesquisa, declarando o seu conteddo e finalidade.
Aos que tiveram interesse de participar foi distribuido 1 questionario elaborado no
https://docs.google.com/forms/ e enviado por meio de e-mail e mensagens de celular, dezesseis
familias responderam ao questionario elaborado pela aluna do 10° periodo de fisioterapia do UNEC -
Centro Educacional De Caratinga, Campus de Nanuque-MG, entre os meses de abril e maio do ano
de 2021.

O questionario conteve 23 questbes classificadas por toépicos especificos sendo que as
guestdes de 1 a 8 foram elaboradas por questées pessoais como: sexo, qual vinculo com a crianga,
estado civil, idade, etnia, grau de escolaridade, vinculo empregaticio, moradia. As questfes de 9 a 23
foram elaboradas por questfes que avaliaram o bem-estar fisico e mental, pratica de atividades
fisica, laser, qualidade do sono, se faz uso de medicamentos, se faz consumo de bebida alcodlica, se

sente algum tipo de dor cronica. Foi feito uma busca por artigos por meio de uma biblioteca virtual
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https://scholar.google.com.br, deu-se preferéncia por artigos dos anos de 2010 a 2021, foram

encontrados 25 artigos com os temas: qualidade de vida de familias de criangas com (PC), cuidados,
qualidade de vida das mées de criangcas com (PC), percepcdo acerca da qualidade de vida de

criangas com (PC), entre outros titulos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram da pesquisa 16 pessoas, 10 do sexo feminino no percentual de (62,5%) e 6 do
sexo masculino (37,5%), relataram ser maes de criancas com PC (56,3%) e (18,8%) eram pais.
Outros (12,5%) tinham outros graus de parentesco com as criancas. Quanto ao estado civil (62,5%)
sdo casados, (18,8%) sdo solteiros ou nunca se casaram, outros (6,3%) vivem em unido estavel, a
maioria dos participantes em um percentual de (50%) declaram ser da cor parda, outros (31,3%) da
cor branca e (18,8%) se declararam negros. Foi perguntado aos participantes se eles trabalhavam e
se sim, qual seria o tipo de vinculo empregaticio, (43,8%) s&do donas de casa, (25,5%) estao

empregados, (12,5%) estdo desempregados, (6,3%) teria outra fonte de renda.
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Tabela 1- Caracteristicas dos cuidadores

Cuidadores Sexo Idade Estado civil |Etnia Ocupagao
Méae F 18-30 Unido estavel | Pardo Dona de casa
Mae = 18-30 Solteiro / Branco Dona de casa

nunca casou
Méae F 41-55 Casada Parda Dona de casa

Optou por Dona de casa
Méae F néo Divorciada Branca
responder

Pai M 41-55 Casado Negra Empregado
Pai M 41-55 Casado Pardo Empregado
Outros M 31-40 Solteiro / Branca Outros

nunca casou
Mée F 41-55 Casada Pardo Dona de casa
Outros F 41-55 Casado (a) Negra Desempregado
Mée F 31-40 Casada Pardo Dona de casa
Mae F 41-55 Casada Parda Dona de casa
Irma&o M 56-66 Solteiro / Parda Aposentado

nunca casou
Pai M 41-55 Casado Branca Empregado
Mée F 18-30 Casada Branca _Proflssmnal

informal

Mae F 31-40 Casada Negra Desempregado
Tio M 4155 Viavo Pardo Empregado

Fonte: dados da pesquisa obtido através do google forms.

Os dados colhidos do presente estudo exploratério demostraram que 0s pais Sao0 0s
principais responsaveis nos cuidados diarios dessas criancas, de todos os participantes as méaes
tiveram um percentual de 56,3%, os outros 43,7% foram representados por pais, tios e irmaos.
Dentre esse grupo 25% disseram ter trabalho fixo e remunerado, sendo que todos nesse grupo eram
do género masculino.

Almeida et al. (2013) observaram que devido ao instinto materno e ao papel que a sociedade
impde, a mulher prioriza o papel de cuidar em detrimento das demais atividades, porém, anseios,
medo, dedicacdo, amor e questionamentos intercalam-se em relagdo a crianca, € esse é um
processo continuo de adaptagcdo dos pais por ndo saberem o que esperar do futuro dos filhos.
Analisam o papel da mée dentro deste contexto. Os dados colhidos a partir do questionario revelaram

abdicacdo da vida social, profissional e, até mesmo pessoal em prol do cuidado de seu filho,
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concluindo enté&o que a mulher assume e vivéncia e a responsabilidade pelo cuidado do filho portador
de necessidades especiais (ALMEIDA et al., 2013).

A tabela 2 mostra como os cuidadores se sentem em relacdo a saude mental, qualidade do
sono, se fazem uso de bebidas alcodlicas, se praticam atividades fisicas regularmente, quando tirou
férias, se dormem fora de casa. Quanto a saude mental, (66,7%) consideram sua saude regular,
(26,7%) consideram ter uma boa salde, outros (6,7%) consideram sua salude mental ruim. Foi
perguntado ao cuidador se ele dorme bem e quantas horas de sono ele tem por noite, (81,3%)
consideraram ter um sono regular pois dormem de 5h a 6h por noite, outros (18,8%) disseram que
tem uma boa qualidade de sono, pois dormem de 7h a 8h por noite. Quanto ao uso de alcool (43,8%)
consomem bebida alcodlica as vezes, (37,5%) nunca faz uso de bebidas, (12,5%) bebem muitas
vezes por semana, (6,3%) disseram que sempre fazem uso de bebidas. Foi perguntado qual
atividade fisica praticavam regularmente, (87,5%) disseram que ndo praticam atividade fisica, outros
(12,5%) disseram fazer caminhada regularmente. Os participantes relataram que (66,7%) n&o tiram
férias ha mais de 3 anos, (20%) néo tiram férias ha 3 anos, (6,7%) estdo ha 1 ou 2 anos sem férias. A
ultima pergunta dessa tabela foi, ha quanto tempo esses familiares ndo dormem fora de suas
residéncias. (68,8) ndo dormem fora de casa, (18,8%) ndo dorme ha meses, (6,3%) responderam

gue ndo dormem a mais tempo.
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Tabela 2 — Aspectos fisicos e mentais dos cuidadores:

. . Ingestdo de Pratica  de|Ultima vez
Saade Qualidade do bebida :I'e_mpo ,d_as atividade que dormiu
mental sono o Gltimas férias |, .

alcoodlica fisica fora de casa
N&o marcou a | Regular de 5h Semore Ha muito No Ha meses
opcéo a 6h b tempo
Regular de 5h Ha muito |, « N&o dorme
Boa Nunca N&o
a 6h tempo fora
Regular de 5h | ; Ha muito | , , « Ndo dorme
Regular As vezes Nao
a 6h tempo fora
. Regular de 5h N&o marcou a | , Ndo dorme
Ruim Nunca ~ Nao
a 6h opcéo fora
Regular gﬁa de 7h al As vezes Ha 1 ano Nao Ha anos
Regular Boa de 7h a Muitas vezes |Ha 2 anos N&o Nado ~dorme
8h fora de casa
Regular de 5h| Ha muito Outros
Boa a 6h As vezes N&o
tempo
Boa Regular de 5h Nunca Ha muito N30 Nao durmo
a 6h tempo fora
Boa de 7h a Ha muito | Faco Nado durmo
Regular Nunca X
8h tempo caminhada fora
Reqular Boa de 7h a As vezes Ha muito No Ndo durmo
9 8h tempo fora
Regular de 5h| ; Ha muito |\« Nao durmo
Regular As vezes N&o
a 6h tempo fora
Reqular Boa de 7h a As vezes Ha muito | Faco Ha meses
9 8h tempo caminhada
Boa Regular de 5h Muitas vezes | Ha 3 anos N&o Nao  durmo
a 6h fora
Boa de 7h a Ha muito | \ « Nao durmo
Regular Nunca N&o
8h tempo fora
Regular Bom 7h a 8h |Nunca Ha 3 anos N&ao ][\Iao d durmo
ora de casa
Regular Regular 5h a As vezes Ha 3 anos N&o Néo ~durmo
6h fora de casa

Fonte: dados da pesquisa obtido através do Google Forms.

Em relacdo a saude mental e fisica os cuidadores relataram ter uma saude mental regular
sendo 66,7% dos participantes, isto €, as preocupacfes do cotidiano levam os cuidadores a niveis
elevados de estresse, assim, perdendo a qualidade do sono, pois a maioria relataram dormir menos
de 8 horas por noite, por apresentarem algum tipo de cansaco constante e muitos desses familiares
fazem uso de bebidas alcodlicas, esse grupo estd representado por 43,8% dos cuidadores que
participaram da pesquisa, esses resultados estdo relacionados a sobrecarga por estresse, pois
66,7% dos cuidadores disseram nao tirar férias ha mais de 3 anos e nao praticarem atividades fisicas
esses implicam aos cuidados juntamente com outros fatores que influenciam no bem estar mental e
fisico desses cuidadores. Uma boa qualidade de vida estd relacionada a aspectos sociais

econdmicos e culturais.
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Pereira (2014) acredita que a ansiedade é uma reacéo de alerta normal do organismo que &
acionada quando existem situacfes de perigo iminente, capacitando a pessoa a adotar iniciativas
diante das ameacas, é uma reacdo natural e necessaria para a preservacao da espécie (PEREIRA et
al., 2014).

A tabela 3 esta representada pela qualidade da saude dos cuidadores, se fazem uso de
medicamentos controlados, se sentem algum tipo de dor crénica e em qual parte do corpo sentem
essa dor. 6 pessoas responderam que sim, que fazem uso de medicamentos controlados para outras
doencas que ndo foram citadas no questionario, somando um percentual de (76,9%) das respostas,
outras 2 fazem uso de medicagdo para hipertensdo arterial com um percentual de (15,4%), fazem
uso de medicamento para colesterol (7,7%). Quanto a dor cronica, (81,3%) disseram que sentem
algum tipo de dor crdnica, (18,8%) disseram que nao sentem dor, 0os que relataram ter algum tipo de
dor, dos 16 participantes (73,3) sente dor na coluna, (13,3%) sente dores em outros lugares, (6,7%)

sentem dores nos bracos e (6,7%) sentem dores nos joelhos.
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Tabela 3 — Estado Geral de Saude do cuidador:

Uso de
medicamentos | Dor crénica |Local dador
controlados
Outros Nao Outros
Outros Sim Coluna
Outros Nao *
H|pe_rtensao Sim Coluna
arterial
Colesterol Sim Coluna
Outros Sim Coluna
Outros Nao Coluna
Outros Sim Coluna
Outros Sim Outros
Outros Sim Coluna
Outros Nao Coluna
H|pe_rtensao Sim
arterial Coluna
. Br
Outros Sim agos
Outros Sim Coluna
Outros Sim Coluna
Outros Sim Joelhos

Fonte: dados da pesquisa obtido através do Google Forms.

Muitos cuidadores relataram fazer uso de medicacdo controlada que ndo estavam
relacionadas as doencas crbnicas mais conhecidas, apenas 15,4% relataram fazer uso de
medicamento para controle de presséo arterial, 7,7% fazem uso de medicamento para controle de
colesterol, os demais participantes relataram fazer uso de medicamentos controlados para outras
finalidades. Por ter um cotidiano corrido, sem tempo para se cuidarem, os cuidadores de criangas
com PC estdo sujeitos a sentirem dores, situacédo de estresse, insdnia, ansiedade e as duvidas sobre
o futuro do filho, formam um cenario perfeito para diversas doencas emocionais e fisicas.

Ferreira et al. (2015) relataram que o cuidador primario é definido como a pessoa
responsavel pela principal, total ou maior responsabilidade nos cuidados prestados a pessoa
cuidada, sendo esta atividade exercida no minimo seis semanas a cada trés meses e néo

remunerada economicamente pelas tarefas de cuidado prestadas (FERREIRA, et al., 2015).
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CONSIDERACOES FINAIS

Conclui-se que os resultados adquiridos nesse estudo demostraram que, os cuidadores
apresentam sobrecarga fisica, emocional e social por cuidarem de uma crianca com paralisia cerebral
e por dedicarem a maior parte do seu tempo aos cuidados dessas criangas, sofrem sobrecarga fisica,
emocional, psicoldgico, auséncia de vida social e perda material, pois a maior parte dos participantes
foram mulheres que se dedicam aos cuidados de seus filhos e ndo tem renda fixa adequada para a
manutencdo da familia, executam suas tarefas diarias ha mais de 3 anos sem férias e sem apoio
emocional. Essa pesquisa foi formada por um nimero pequeno de voluntérios, que por esse motivo
ndo podem apresentar resultados mais significantes em relacéo a qualidade de vida de familiares de
criancas com (PC), porém podem ser realizadas outras pesquisas mais amplas sobre o presente
tema. Por ora conclui-se que ha sobrecarga fisica, mental e emocional que interfere na qualidade do
sono, e de vida social em cuidadores de crian¢ca com sequelas de paralisia cerebral causando picos
de estresse mental e uso constante de medicacbes para dores crbnicas, sugere-se gque esses
familiares, recebam apoio psicoldgico, social, emocional e financeiro, diminuindo esse nivel de

sobrecarga.
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