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RESUMO

A paralisia cerebral (PC) é uma desordem que acarreta déficits as criancas e adolescentes, que
passam a depender de seus cuidadores para praticamente todas suas atividades funcionais. As
maées, nesse contexto, séo as mais envolvidas nesse processo do cuidado, o que interfere em sua
qualidade de vida (QV). A QV engloba o bem-estar, realizacéo pessoal, estilo de vida, lazer e
principalmente a satde. Diante disso, 0 objetivo desse estudo foi avaliar a qualidade de vida de
mées de criancas e adolescentes com paralisia cerebral que séo atendidos na Associacao dos
Deficientes Fisicos de Pocos de Caldas (ADEFIP). Participaram deste estudo 28 maes das
criangas e de adolescentes com PC assistidos pela ADEFIP, as quais responderam a 2
questionarios: 1) Perfil e caracterizacdo sociodemografica das maes; 2) Qualidade de vida
(WHOQOL-Bref), envolvendo a percepcao da mae sobre seu aspecto fisico, psicologico, social
e ambiental. Os resultados do WHOQOL-Bref foram interpretados em uma escala de 0-100,
em que maior pontuacdo representa melhor qualidade de vida. Os dados dos questionarios
foram analisados por meio de estatistica descritiva. Os resultados do questionario de perfil e
caracterizacdo sociodemografica indicaram que a maioria das mées tém idade entre 31 e 50
anos (67,8%) e que 85,7% das mées ndo exercem nenhuma profissdo remunerada e apenas
14,3% tém Ensino Superior Completo. Os resultados do questionario de qualidade de vida
WHOQOL-Bref indicaram uma menor satisfacdo e maior interferéncia sobre a QV das mées
de criancas e adolescentes com PC, em relacdo aos seguintes aspectos: recreacdo e lazer (33,93),
recursos financeiros (37,50), sentimentos positivos (50,00). Por outro lado, foi identificado uma
maior satisfacdo e percepcao de melhor qualidade de vida dessas mées, em relagéo aos aspectos
de: mobilidade (78,57), ambiente do lar (73,21), transporte (69,64) e espiritualidade (68,75).
Considerando esta amostra especifica, percebe-se um comprometimento financeiro e reducao
das oportunidades de descanso e lazer na vida dessas mulheres. Esta constatacdo reforca o
contexto em que as méaes estdo inseridas, como principais responsaveis pelo cuidado do filho,
uma vez que, 85,7% dessas mulheres trabalham como donas de casa, sendo um trabalho duplo
sem renda (cuidador e dona de casa). Faz-se necessario apoiar essas maes € criar iniciativas
para ajuda social, em acles similares & ADEFIP no ambito da salde, com assisténcia as
atividades para maes e criancas.

Palavras-chave: Deficientes fisicos, paralisia cerebral, humanizacédo, qualidade de vida.
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1. INTRODUCAO

A qualidade de vida (QV) é um termo recente que se tornou um dos mais abordados nas
discussbes em saude. De inicio, o termo foi empregado no intuito de expressar questdes como
melhorias no padrdo de vida, principalmente no que se diz respeito ao &mbito econémico. SO
com o decorrer do tempo o termo adquiriu a conotacdo de um conjunto de melhorias, que
envolviam o bem-estar, realizacdo pessoal, qualidade dos relacionamentos, educacédo, estilo de
vida, salde, lazer etc. Assim, a expressao comecou a envolver aspectos psicologicos, fisicos e
sociais, além dos econdmicos. QV, entdo, € uma expressdo utilizada para se referir a um
conjunto de condicdes objetivas e subjetivas. (MONTEIRO, DOMINGO, BRANDAU; 2010).

A encefalopatia cronica ndo progressiva, mais conhecida como paralisia cerebral (PC)
¢ uma desordem no desenvolvimento de postura e movimento, a qual acarreta uma serie de
déficits, que afetam a percep¢do, cognicdo, comunicagdo, comportamento e sensibilidade.
Deste modo, entende-se que, a PC traz consigo uma série de padrfes neurolégicos e motores
que sdo tidos como dificuldades funcionais, as quais interferem diretamente na qualidade de
vida das pessoas portadoras dessa patologia e de seus familiares cuidadores, que em questdo
séo representados pelas maes. (LEE; MATTHEWS; PARK, 2019) (PRADO; FELL; SILVA,
2013).

A partir dessas perspectivas sobre a importancia da qualidade de vida atualmente, surge
uma questao acerca da atuacdo dos profissionais que trabalham com a finalidade de ajudar esses
deficientes fisicos quanto a sua reabilitacdo, inclusdo e capacitacdo: a busca pelas verdadeiras
implicacdes deste trabalho na qualidade de vida das maes dessas criangas e/ou adolescentes e
dos préprios portadores de PC. A Fisiatria e a Neuropediatria sdo duas especialidades médicas
gue permeiam este ambiente de trabalho a fim de promover uma melhora dos quadros clinicos
de deficientes, na tentativa de proporciona-los uma significativa QV. (SOARES; MARTINS;
LOPES; BRITTO; OLIVEIRA; MOREIRA, 2011).

Pessoas com deficiéncias fisicas precisam de um atendimento integral e voltado para
suas necessidades. Diante disso, a ADEFIP (Associacdo dos Deficientes Fisicos de Pogos de
Caldas), ha mais de 30 anos, vem lutando para manter a qualidade de vida tanto de deficientes,
como de familiares, promovendo a integracao e insercdo social dos pacientes.

Neste contexto, este estudo tem como objetivo geral avaliar a qualidade de vida das
maes responsaveis pelos cuidados de criancas e adolescentes com paralisia cerebral. Os dados

obtidos permitem analisar como as dificuldades do dia a dia podem interferir nas atividades
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diarias e no bem-estar das mdes, principais figuras no cuidado. (SOUZA; PAMPONET;
SOUZA; PEREIRA; SOUZA; MARTINS, 2014).



2. METODOLOGIA

2.1. Desenho de Estudo

Este estudo apresenta-se do tipo exploratério, descritivo e de corte transversal.

2.2. Aspectos éticos

Os objetivos e os procedimentos do estudo foram apresentados a Associacdo dos
Deficientes Fisicos de Pocos de Caldas (ADEFIP). Com a concordancia da diretora pedagogica
da instituicdo, ja conveniada com a PUC Minas em Pocos de Caldas, foi autorizado o
desenvolvimento deste projeto na ADEFIP.

Inicialmente, os participantes deste estudo foram informados sobre o projeto de pesquisa
pela ADEFIP e, na sequéncia, os que demonstraram interesse em participar, foram contactados
pelos pesquisadores para esclarecimentos sobre 0s objetivos e 0s procedimentos do estudo,
assim como riscos e beneficios, 0os quais respeitam todos os preceitos descritos na resolucao
CNS 406/2012.

Todos que entraram em concordéncia com o estudo receberam um link da plataforma
Google Forms com apresentacéo inicial dos objetivos do estudo e do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia
Universidade Catdlica de Minas Gerais (CAAE 21746819.5.0000.5137).

2.3. Amostra

Participaram desta pesquisa 28 maes de criancas e adolescentes com PC que sdo
assistidos pela ADEFIP. Os critérios de inclusdo foram: ser mae de criancas e/ou adolescente
portadores de PC, de qualquer sexo e grupo étnico, com idade entre 3-18 anos; concordar com
os procedimentos deste estudo. Os critérios de exclusdo foram: ser mée de criancas e/ou
adolescente portadores de PC com idade inferior a 3 anos ou superior a 18 anos; nao ser a mée
da crianca e/ou adolescente assistido pela ADEFIP; e ndo concordar com os procedimentos
deste estudo.



2.4. Procedimentos

Os procedimentos deste estudo foram realizados na sequéncia descrita a seguir:

e l13etapa: Contato inicial da ADEFIP com as mdes das criancas e adolescentes com PC
para informar sobre a realizacdo deste projeto de pesquisa. As maes que demonstraram
interesse em participar deste estudo foram contactadas pelos pesquisadores.

e 22 Etapa: Contato online com as mdes para apresentacdo dos objetivos e dos
procedimentos do projeto, com posterior envio de link na Plataforma Google Forms,
para anuéncia do TCLE e preenchimento dos questionarios propostos de maneira online.

e 32 Etapa: Coleta de dados por meio da Plataforma Google Forms, por meio de dois
questionarios especificos: 1) Questionario de perfil e caracterizacdo sociodemogréafica
da mae. Este questionario sera composto por 12 questées como informacdes do periodo
gestacional e do parto, nivel de escolaridade da mae, regime de trabalho da mée e renda
familiar (Anexo 3); 2) Questionario de qualidade de vida, envolvendo o aspecto fisico,
psicolégico e social (WHOQOL-Bref). Este questionario apresenta 26 questdes, que
abordam quatro aspectos: fisico, psicoldgico, relacdes sociais € meio ambiente (Anexo
4);

2.5. Andlise dos dados

Os dados coletados foram organizados em planilhas do Microsoft Excel para posterior
analise estatistica descritiva, com apresentacao de frequéncia, média e desvio padrao.



3. RESULTADOS

Os resultados do questionario de caracterizacdo sociodemografica indicaram que a
maioria das participantes apresenta idades entre 31 e 50 anos (67,8%), sendo a idade destas ao
nascimento do filho de 21 a 30 anos (59,3%). Sobre o histérico gestacional, 67,9% destas
referem mais de um filho, 92,9% realizaram ao minimo uma ceséarea e 18,5% ja apresentou ao
menos um aborto. Outro dado importante, com relacdo ao instrumento de avaliagcdo
socioecondmica dessa amostra, observamos que 85,7% das mées nao exercem nenhuma profisséo
remunerada, ou seja, sdo donas de casa (Figura 1) e apenas 14,3% tém Ensino Superior
Completo.

Figura 1 — Ocupacéo da mée
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A renda familiar mensal também traz uma porcentagem importante: 88% recebem até
2,5 salarios-minimos, sendo que 54,3% tém de 3-4 moradores na residéncia. Quanto aos
cuidados com as criancas e atividades domésticas, 53,6% referem que cuidam da crianga
sozinhas e 46,4% alegam ter auxilio de alguém, a maioria refere ser outra figura feminina: a
avo. As atividades domésticas sdo prioritariamente (89,3%) realizadas por essas maes, sendo
que 10,7% tém ajuda de algum familiar nos afazeres e nenhuma refere ter um empregador

domeéstico (Figura 2).



Figura 2 — Responsavel pela realizag8o das atividades domésticas
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Em relac&o ao questionario WHOQOL-Brief, as analises mostraram que a insatisfagdo
das maes em relacdo ao dominio fisico é maior (51,0%) em relacdo aos outros dominios, sendo
gue no dominio ambiente elas referem satisfacdo (55,18%). No dominio fisico temos a questédo
da dor/desconforto (pouco relatados, demonstrando satisfacdo de 72,2%), sono e repouso
(54,46%) e energia e fadiga (51,79%). No ambiente, os maiores indices de satisfacdo incluem
ambiente do lar (73,21%), transporte (69,64%), cuidados de saude (62,96%), ambiente fisico
(59,26%) e seguranca fisica (56,48%).

Figura 3 — Anélise WHOQOL-Brief
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Pontos importantes dentro dessa anélise séo a avaliagdo dos pontos que refletem cada

dominio, como por exemplo a questdo da recreacdo e lazer, referido como o menos satisfatorio
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dentre todos os aspectos da QV (33,93%), apesar de estar no dominio ambiente, seguido dos
recursos financeiros (37,5%) e sentimentos positivos (50,0%) do dominio psicoldgico.

Fatores que tém maior satisfacdo pelas maes entrevistadas, ou seja, aqueles que tém
maior disponibilidade incluem a mobilidade (78,57%), ambiente do lar (73,21%), auséncia de
dor/desconforto (72,2%) e transporte (69,64%), espiritualidade/religido/crencas pessoais
(68,75%) e cuidados de saude (62,96%).
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4. DISCUSSAO

No contexto da paralisia cerebral e a QV de mées cuidadoras pode-se perceber que essas
figuras centrais do cuidado exercem jornadas duplas de trabalho, sendo uma de cuidadora
informal e a outra de trabalhadora domeéstica que trazem a tona um desgaste fisico que culmina
com os resultados obtidos nessa amostra (dominio com menor indice de satisfagdo), deixando
claro que essas mulheres tém altos indices de desgaste e fadiga que influencia também no sono
e repouso (MIURA, PETEAN; 2012).

Diversas pesquisas como a de Sandor (2011) mostram como a relacdo do cuidado de
pessoas com deficiéncia se iniciou num padrao sexista onde a mulher cuida dos filhos e da casa
e 0 marido prové o sustento trabalhando fora. Nesse estudo ndo é diferente, pois 85,7% das
mées relataram ndo exercer nenhuma profissdo remunerada e ainda apenas 14,3% delas
conseguiram concluir o Ensino Superior para algum dia conquistar um emprego com salério
justo no mercado de trabalho atual (BRAGA, ARAUJO, MACIEL; 2019).

Pontos importantes permeiam essa questao do trabalho, ja que ele € visto como um meio
de insercdo das pessoas na sociedade e no meio em que vivem, e contribuem também para
questdes individuais como sensacdo de pertencimento e producdo de vinculos. Essas mulheres
que trabalham em casa, com carga de trabalho exaustiva e sem contato com outras pessoas estao
mais suscetiveis a ter uma qualidade de vida ndo satisfatoria do seu proprio ponto de vista, ja
que o trabalho remunerado traz autonomia, independéncia e contentamento pessoal (FIORIN,
OLIVEIRA, DIAS; 2014).

A questdo financeira, nesse sentido, provém exclusivamente de outra pessoa, seja ela o
pai ou avos da crianca. Pode-se perceber que a insatisfacdo das mulheres neste estudo em
relacdo as condicOes de renda reflete justamente esse padrdo de dependéncia e incapacidade de
gerar renda para auxilio familiar. A totalidade da amostra refere ndo ter empregado doméstico,
o0 que reflete a questdo monetéria, e a falta de energia reflete o desgaste fisico da jornada dupla.

Outro ponto importante é a questdo psicoldgica, visto que o periodo gestacional traz
grande expectativa para as mées sobre 0 momento do encontro com seu filho. Nesse contexto
h& idealizacdo do momento do parto, da aparéncia do bebé, das roupas e brinquedos que a
crianca ird usar. Quando a mae é surpreendida por um contexto que requer mais ainda do seu
cuidado e atencao essas expectativas se tornam medo e angustia por lidar com o desconhecido.

No desprendimento do tempo para dedicar-se a casa e a crianga, as maes acabam se deixando
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de lado, contribuindo para altas insatisfagdes com sua propria vida e até mesmo sua autoestima
(FIORIN, OLIVEIRA, DIAS; 2014).

Esse estudo contribuiu para entender melhor a QV de mées de criancas com paralisia
cerebral e mostra necessidade de criacdo de estratégias voltadas para assisténcia psicoldgica e
social dessas cuidadoras. O apoio desses casos deve vir do &mbito da salde para que as essas
mulheres consigam ressignificar e lidar com suas tarefas de forma mais justa, aliando todo o
suporte familiar que demandar.

A principal limitacdo deste estudo foi o tamanho da amostra, além da rotatividade dos
pacientes na ADEFIP durante o periodo do estudo. O impacto da paralisia cerebral e outras
deficiéncias em criancas precisa de maiores estudos para averiguar a qualidade de vida de quem
0S prové, visto que apesar de serem bem atendidos em institui¢fes de salde voltadas para eles,
as maes, principais cuidadoras, deixam de ser o foco e adoecem no contexto social, familiar e

principalmente psicoldgico.
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5. CONCLUSAO

Com base nos resultados obtidos, foi observado que, as mdes de criangas e de
adolescentes com paralisia cerebral assistidas pela ADEFIP desta amostra, apresentam
vulnerabilidade social e econdmica e sdo essenciais no apoio as atividades cotidianas da crianca
ou adolescente com paralisia cerebral, o que impacta diretamente em sua qualidade de vida. Em
especifico, a qualidade de vida das mées desta amostra apresentou impacto principal nos
aspectos de recreacdo e lazer, recursos financeiros, sentimentos positivos, energia e fadiga, e
autoestima. Estes resultados devem ser analisados com cautela, em funcdo da amostra pequena,
mas ja destacam a necessidade de um olhar atento as maes de criancas e de adolescentes com
paralisia cerebral, com a oferta de apoio e cuidados por amigos, familiares e profissionais da

saude.
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