QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR DE CRIANCAS
COM PARALISIA CEREBRAL

Quality of life of caregivers of children with cerebral palsy
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RESUMO

Objetivo: Compreender a qualidade de vida do cuidador de criangas com paralisia cerebral.
Métodos: Pesquisa qualitativa realizada no Nucleo de Tratamento e Estimulagdo Precoce
(NUTEP), com oito cuidadoras de criangas com paralisia cerebral de moderada a grave.
A coleta dos dados deu-se por meio de entrevistas semi-estruturadas; sendo estas gravadas
e transcritas, depois codificadas, analisadas e interpretadas de acordo com a “analise de
contetido”. Resultados: As principais categorias identificadas foram: dificuldades enfrentadas
(transporte, recurso financeiro, satude), vida social (lazer), projetos de vida e estratégias de
enfrentamento (religiosidade). Conclusdo: A qualidade de vida das cuidadoras estudadas
pode ser compreendida como insatisfatoria. Porém, mesmo diante das dificuldades, elas
encontram estratégias de enfrentamento para o ato de cuidar, como a religiosidade; sendo
isso um pilar para sustentar suas vidas.

Descritores: Qualidade de Vida; Cuidadores; Paralisia Cerebral.

ABSTRACT

Objective: To understand the quality of life of caregivers of children with cerebral palsy.
Methods: A qualitative study held at the Nucleus of Treatment and Precocious Stimulation
(NUTEP) with eight caregivers of children with moderate to severe cerebral palsy. Data
collection was carried out by means of semi-structured interviews. They were recorded
and transcribed, afterwards codified, analyzed and interpreted according to the “content
analysis”. Results: The main identified categories were: faced difficulties (transport, financial
resources, and health), social life (leisure), projects of life and coping strategies (religiosity).
Conclusion: The quality of life of the caregivers can be understood as unsatisfactory.
Nevertheless, even in face of difficulties, they find coping strategies for the act of caring, like
religiosity; being this a pillar to sustain their lives.

Descriptors: Quality of Life; Caregivers, Cerebral Palsy.
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INTRODUCAO

A qualidade de vida foi definida de forma subjetiva
por especialistas da Organizacdo Mundial de Saude -
OMS, em varias partes do mundo, como a percep¢ao do
individuo sobre sua posi¢ao na vida no contexto da cultura
e sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos
seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes.
Corresponde, também, ao grau de satisfagdo encontrado na
vida familiar, sentimental, social, ambiental e na propria
existéncia. E expressio de muitos significados que abrange
e reflete conhecimentos, experiéncias e valores na vida do
individuo®.

Os conceitos de satde ¢ qualidade de vida se
misturam, sendo considerados bem-estar fisico, psiquico,
socioecondmico e cultural - e a prioridade na busca da cura
de qualquer doenga ou na busca pela satde, em seu ambito
mais abrangente, a melhora da qualidade de vida®.

A percepg¢ao da pessoa sobre seu estado de satde fisicae
psicoldgica e sobre os aspectos ndo-médicos de seu contexto
de vida ¢ sobretudo qualidade de vida. Estes aspectos sdo
importantes nas agdes de promocao, prevengdo, tratamento
e reabilitagdo em saude™.

O cuidado com a vida e com o semelhante surge na
medida em que se julga importante em sua missao, e esta
¢ a missdo do cuidador, pois ¢ necessaria dedicagdo de
tempo, que inclui renuncias, sentido de responsabilidade,
de buscas, de envolvimento com o sofrimento e de acreditar
no sucesso com a vida. A palavra “cuidado” ¢ derivada do
latim e significa cura. E usada no contexto de relagdes de
amor e carinho, porque ¢ natural de quem ama envolver sua
atengdo, preocupacdo ¢ zelo pela pessoa a ser cuidada. A
falta de cuidado repercute na deficiéncia da qualidade de
vida, pois ¢ preciso estar bem e gostar da vida, tendo o
cuidado ndo como uma meta, mas como algo que se atinge
a cada momento e que acompanha o ser humano em toda
sua historia®. O poder é evidenciado em quem controla as
decisdes sobre as medidas a serem tomadas, para atender as
necessidades de quem precisa. As decisoes vao surgindo a
medida que essas necessidades sdo conhecidas®.

O cuidador vivencia diversas situagdes na familia,
de carater financeiro, de exercicio de papéis familiares,
sentimentos de desamparo, perda de controle, exclusdo ¢
sobrecarga, os quais podem trazer um estresse ao mesmo,
sendo uma resposta as exigéncias. Nem sempre ¢ possivel o
lado positivo da experiéncia de vida que transforma a tarefa
do cuidar em prazerosa e com menores dificuldades fisicas
¢ emocionais?”.

Para cuidar e conduzir alguém, como fazem os pais de
criangas com paralisia cerebral, eles necessitam demonstrar
antes de tudo que podem se conduzir, € que conhecem o0s
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limites de sua pratica. E fundamental ter a perspectiva
dirigida ndo apenas para o outro mas também para si®.

Ha dificuldades para os pais € componentes familiares
em conceituar paralisia cerebral, porém todos vislumbram
as conseqiiéncias negativas e associam a deficiéncia aos
sentimentos de tristeza, fragilidade e dependéncia. Sabem
que sdo necessarios dedicagdo, paciéncia e afetividade®.

Paralisia cerebral ¢ uma patologia de carater nao
progressivo, porém mutavel, que acarreta distirbios
relacionados ao tonus e a postura. Podera trazer disfungao
sensdria-motora e privar a crianga de certas experiéncias,
como explorar o ambiente e desenvolver atividades
necessarias para sua independéncia no seu desenvolvimento
normal, fazendo dela um ser que necessita de cuidados
especiais!'?. Ocorre uma altera¢do no desenvolvimento
normal em razdo das atividades motoras anormais,
principalmente quando a crianca se torna mais ativa,
na tentativa de sentar-se, usar suas maos ¢ bracos, ou,
quando tenta andar, apesar de suas dificuldades fisicas, que
requerem aten¢ao e cuidado para facilitar a realizacdo de tais
atividades. Aquele que cuida da crianga, os pais ou cuidador
nao familiar, necessitam compreender e praticar atividades
que proporcionem prazer € a0 mesmo tempo estimulem o
desenvolvimento ¢ aprendizado da crianga, necessitando,
portanto, que o cuidador esteja fisica ¢ psicologicamente
bem para melhor cuidar?,

Haja vista as necessidades de cuidados especificos e
dedicag@o a crianga com paralisia cerebral, faz-se necessaria
a busca do conhecimento sobre o cuidador, visto que a
atencdo dos profissionais de satde deve ser direcionada
tanto a crianga especial quanto aquele que cuida diretamente
dela. Por tal razéo buscou-se compreender a qualidade de
vida do cuidador de criangas com paralisia cerebral.

METODOS

O estudo ¢ de natureza qualitativa, para conhecer os
fenomenos humanos, os quais ndo podem ser abordados de
forma segmentada, mas de sorte que permite a compreensao
e a interpretac@o do individuo como um “todo”.

Participaram do estudo oito cuidadoras, sendo sete
maes biologicas e uma mae adotiva de criangas com
paralisia cerebral em tratamento no Nucleo de Tratamento
¢ Estimulagdo Precoce (NUTEP), no periodo de abril
a maio de 2007. E uma institui¢do sem fins lucrativos,
sendo um centro de referéncia no Municipio de Fortaleza
e no Estado do Ceara, para atendimento de criangas sob
risco de apresentarem distirbios no desenvolvimento
neuropsicomotor, com a faixa etaria de zero a oito anos,
especialmente portadoras de paralisia cerebral.
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Incluiram-se no estudo as cuidadoras de criangas com
paralisia cerebral do tipo moderada a grave, que dedicam
cerca de doze horas diarias ao lado da crianga, com nivel
de escolaridade superior ao ensino fundamental, renda
familiar fixa superior a um salario minimo; excluiram-se as
cuidadoras com idade menor ou igual a dezoito anos. Levou-
se em consideragdo a classificacdo de paralisia cerebral
como leve, quando a crianga consegue se locomover sem
auxilio de pessoa ou equipamento; na moderada, a crianga
s6 consegue se locomover com drtese ou alguém a apoiando;
e na modalidade grave, a crianga ¢ totalmente limitada, ndo
deambula de forma nenhuma®?.

Utilizaram-se entrevistas semi-estruturadas com oito
cuidadoras na instituicdo no mesmo dia do tratamento da
crianga, para que ndo ocorresse onus, utilizando questdes
norteadoras, baseadas nos dominios do instrumento
WHOQOL-100 referentes a fisico, psicologico, nivel
de independéncia, relagdes sociais e espiritualidade/
religiosidade/crencgas pessoais”). As questdes foram: Como
tem sido sua vida durante esses anos cuidando de uma
crianga com paralisia cerebral? Como vocé se sente nessa
condi¢do de cuidar atualmente? Quais eram seus planos em
relacdo a sua vida profissional e pessoal? As entrevistas
foram gravadas e transcritas na integra, e entdo puderam ser
codificadas, analisadas e interpretadas.

Realizou-se a analise de conteudo"® para a identificagido
dos temas principais a serem analisados. Para preservagao do
anonimato aplicaram-se cognomes, letra “C” de cuidadores
para as maes e para as criangas “A”.

Apds a aprovagdo para a realizagdo da pesquisa
pelo Comité de Etica da Universidade Federal do Ceara,
sob namero 239/07, em 13/04/2007, os sujeitos foram
esclarecidos sobre a natureza, objetivos e relevancia
do estudo. As participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido da pesquisa, que esta de
acordo com a Resolugdo 196/96, do Conselho Nacional de
Satide (CNS) / Ministério da Saude Brasil!¥, que trata de
pesquisa envolvendo seres humanos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As categorias que emergiram foram: Dificuldades
enfrentadas (transporte, recurso financeiro, saude),
Vida social (lazer), Projetos de vida e¢ Enfrentamento
(religiosidade).

Sao muitas as dificuldades encontradas por cuidadoras
de criangas de paralisia cerebral. A maioria das entrevistadas
relatou o transporte como principal dificuldade enfrentada
no seu cotidiano, porquanto existe a necessidade diaria de
locomogdo para as unidades de tratamento e escola que,
geralmente, ndo ficam perto de suas residéncias.
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Nos relatos, ficou evidenciado inconformismo em
relacdo ao meio de transporte utilizado no seu dia-a-dia,
que ¢ o Onibus, em virtude da superlotagdo dos coletivos
e a incompreensdao dos motoristas, pois nao se comovem
quando véem a dificuldade dela em carregar seu filho ao
colo.

“(...) O onibus é muito lotado e tem muito motorista
que ndo deixa a gente entrar pela frente, ai tem que entrar
por tras. (...) Quando eu passo a bolsa primeiro ele fica
enganchado na catraca e quando eu passo as pernas dele
primeiro a bolsa é que fica enganchada. E muito dificil
(.)”.Cl

As criangas com paralisia cerebral tendem a ser mais
dependentes dos pais, desempenham menor variedade de
atividades diarias e, quanto maior a limitagdo funcional
apresentada por elas, maior ¢ o impacto da deficiéncia e da
incapacidade em sua vida e na de seus membros. Durante o
desempenho de atividades e tarefas da rotina didria, assim
como a locomocao, ¢ que a incapacidade dessas criangas se
torna mais evidente!'?.

Para a maioria das maes cuidadoras, a dificuldade
financeira ¢ um fator que interfere no cuidado com as
criangas, pois estas necessitam de medicamentos, transporte,
fraldas, alimentacdo adequada e nem sempre a renda mensal
supre tais solicitagdes. As cuidadoras normalmente nao
conseguem conciliar o trabalho fora de casa com a rotina
de cuidar de uma crianga especial e o recurso financeiro fica
a cargo somente do pai, quando presente. Elas acreditam
que teriam uma vida mais tranqiiila se tivessem seguranca
financeira.

C2, as vezes, limpa pegas de uma fabrica como forma
de adquirir algum dinheiro. Revela que “a (...) falta de
dinheiro” ¢ motivo de grande preocupacao e revolta, porque
afeta o tratamento de sua crianga e isso a deixa indignada.

“(...) as vezes eu falto a fisioterapia porque ndo tenho
dinheiro, as vezes ele so vem uma vez por semana, essa
semana tive que faltar o pediatra pra poder trazer ele hoje.
Essa situagdo é ridicula (...)".

Para se ter uma boa qualidade de vida, ¢ imprescindivel
que as necessidades basicas do ser humano, como
alimentag@o, moradia, satide e transporte, sejam atendidas
e que a sua interacdo com o meio seja dirigida de forma
plena. Para isso € necessario que o recurso financeiro esteja
no alcance das pessoas para suprir tais necessidades'*

Uma renda mensal adequada ¢ de importancia vital
para se obter uma boa qualidade de vida. Nao se pode
compreender uma vida com qualidade com pouco dinheiro.
Os recursos sdo de real importancia e urgéncia para
pessoas que vivem em condi¢cdes econdmicas minimas
de sobrevivéncia, para suprir uma situagdo grave de vida,
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tratamento de uma enfermidade, resolu¢do de um problema
emergente(3).

A percepcao das entrevistadas sobre a sua satde ndo
¢ satisfatoria. A dependéncia das criangas com paralisia
cerebral, pela falta de motricidade, faz com que essas
cuidadoras se sobrecarreguem, trazendo estresse e diversas
dores no corpo, principalmente na coluna. A dependéncia
da crianga produz sentimento de angustia ¢ medo. A rotina
requer muito da cuidadora, acarretando assim, danos a sua
saude fisica e mental.

Para tanto, houve relato de que a correria diaria ¢ a
preocupagdo com a saude de sua crianga trazem para si
alteragdes na sua emogdo e, conseqiientemente, no seu
corpo.

“(...) ja tive um problema emocional que eu passei dez
meses sem menstruar (...), o problema é so estresse mesmo
(..)”. C3.

Observa-se que a vontade de cuidar da melhor forma
¢ o zelo por seu filho, fornecendo tudo o que ele necessita,
fazem com que as mées deixem de cuidar de sua saude.
Mediante relatos, pode-se detectar a queixa de dores na
coluna, reconhecendo que durante o dia ndo t€ém uma boa
postura e sentem-se sobrecarregadas por terem de locomover
suas criangas de colo, pois estas sdo seres incapazes de
andar sozinhos.
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(...) Eu sinto muitas dores na coluna, é por conta da
minha posi¢do e por conta do meu corpo ndo ter estrutura
para sustentar certos pesos (...)". C4.

Acredita-se que, se as maes pudessem dedicar um
tempo de sua rotina para si, o cuidado com seus filhos
talvez ndo gerasse tantos incomodos e, conseqlientemente,
sua saude seria menos afetada. Os graus de incapacidade
da crianga determinam os niveis de dependéncia por
assisténcia, representando um grande desafio que se
mostra a todo momento ao cuidador”. A sobrecarga esta
associada ao nivel de dependéncia fisica, sendo a falta de
deambula¢do um dos fatores mais importantes, exigindo
mais do cuidador.

Quatro das entrevistadas reconhecem que, se houvesse
tempo para a pratica de atividade fisica, sua satde seria
melhor. Apenas uma cuidadora faz caminhada e as demais
conhecem a importancia da pratica, mas isto ndo ¢ prioridade
para elas na atualidade.

A contribuicdo da atividade fisica para a saude ¢
inquestiondvel. Entre os beneficios dos exercicios regulares
estdo o aumento da resisténcia fisica, a maior disposicao,
a elevagdo da auto-estima, o controle da ansiedade, entre
outros'®,

Em relacdo a vida social, as oportunidades de lazer para
as entrevistadas sdo muito restritas desde o nascimento de
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um filho com paralisia cerebral. Cinco cuidadoras relatam
momentos de lazer, embora sempre acompanhadas de suas
criangas. Apenas uma delas tem a oportunidade de sair uma
vez por semana com seu marido para terem uns momentos
juntos. Alguns relatos evidenciaram que o momento de lazer
¢ muito limitado e atribuem o fato ao cansaco.

“(...) a noite eu estou morta, sair nem pensar. Tenho
muito pouco lazer. Ndo é falta de convite porque a familia
do pai dele adora viajar. Mas no fim de semana tem roupa
pralavar (...)". CS5.

As cuidadoras participam menos de atividades sociais,
principalmente tendo como razao a forma como elas cuidam
do parente, sua atengdo ¢ toda voltada para quem esta sendo
cuidado e ndo se permitem muitas vezes algum momento
somente delas®. Observou-se ainda, que a rotina cansativa
na vida dessas cuidadoras as impede de ter momentos de
descontracdo. Muitas vezes sdo vencidas pelo cansaco e
preferem ficar em casa dedicando-se aos afazeres.

Um parametro para se mensurar a qualidade de vida
¢ a auto-estima elevada, o lado positivo de ver as pessoas,
os acontecimentos e, mais ainda, a interagdo com o meio
ambiente. E essencial a reserva de um tempo para o
lazer™.

No que diz respeito aos projetos de vida, muito sdo
os planos para o futuro na vida de qualquer pessoa, como
o sonho de uma formagdo académica, da compra de uma
casa, da independéncia financeira, do casamento perfeito,
de ter filhos saudaveis, de viajar. Alguns desses planos sdo
interrompidos, adiados ou modificados em decorréncia
de alguma fatalidade. No caso das entrevistadas, ao se
depararem com uma situagdo nova, apos o nascimento do
filho com paralisia cerebral, muitos planos sao mudados,
tanto na vida profissional como pessoal.

“(...) Tinha planos de ter filhos. Mas quando surgiu o
A7, foi totalmente diferente. Eu imaginava que vinha uma
coisa mais veio outra (...) Tive até que parar de estudar,
parar de trabalhar (...) é muito ruim (...).” C7.

O lugar da crianca na familia é determinado por
expectativas, assim passando por uma mudanga inesperada
com o nascimento de uma crianca com necessidades
especiais. A familia passara por um processo de superagdo
até uma possivel aceitacdo. Esta crianca precisard que
a familia se organize para atender as suas necessidades
especiais e isso tudo podera durar meses ou anos e mudar o
estilo de vida de seus componentes®?,

Das oito cuidadoras, somente duas trabalham fora
de casa. Uma teve que mudar o horario de trabalho para
o periodo da noite porque deixa sua crianga dormindo e
medicada. A outra cuidadora ¢ auxiliar da sala de aula onde
sua crianga estuda. As demais entrevistadas nao possuem
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trabalho fixo ¢ vivem exclusivamente para cuidar de seus
filhos.

C5 revelou que sempre teve planos de ser independente
financeiramente. Pensava em crescer profissionalmente
como pedagoga, mas hoje lamenta o fato de ser sustentada
por seu marido:

“(...) meus planos mudaram, eu nunca pensei em deixar
de trabalhar e ter que depender do meu marido (...) As
vezes fico pensando que ¢ ironia do destino. Eu ndo seria a
mesma mde hoje se eu ndo tivesse sido a mde da A5 (...)".

Observa-se que a mudancga de planos ¢ realizada com
0 objetivo de proporcionar uma vida melhor para a crianga.
Essa op¢ao de mudanga traz grande amadurecimento para
a cuidadora, de forma que a torna uma pessoa melhor. As
mudangcas sdo feitas como ofertas agradaveis a crianga.

Surge outra situag¢@o diante do inesperado: quando a
familia se depara com a doenga, no caso, a paralisia cerebral
da crianga, ocorre de fato que a evolucao do ciclo familiar
seja alvo de interferéncia. As mudangas agora enfrentadas
constituem a tentativa de manter o equilibrio para atender as
demandas novas que surgem por essas vivéncias®?,

Todas as entrevistadas revelam que, antes do
nascimento de seus filhos com paralisia cerebral, possuiam
a inten¢do de ter uma familia numerosa. O medo de uma
proxima gestacdo complicada e o nascimento de outra
crianga especial as impede de ter outros filhos. Das oito
entrevistadas, nenhuma arriscou nova gestagdo e apenas
uma demonstra ndo ter medo ¢ tem planos de ter outros
filhos.

“(...) meu sonho quando eu era adolescente era casar
e ter quatro filhos (...) pergunte se eu vou ter outro, eu digo
que ndo. Gragas a Deus so tenho ele (...)." Cl1.

Observa-se que a maioria dessas maes se desaponta com
fato de ter um filho diferente daquele com quem sonharam.
E também os obstaculos que elas encontram para conseguir
cuidar dessas criangas fazem com que elas ndo tenham mais
vontade de experimentar novamente a maternidade.

Com relacdo ao enfrentamento, mais precisamente
sobre a religiosidade, as entrevistadas atribuem a forca
a um ser supremo, que ¢ Deus, sendo importante buscar,
nos momentos de angustia, dor e desanimo, Aquele que ¢é
o alivio, o consolo e a fortaleza de que tanto necessitam.
Sentem-se escolhidas para desempenhar a missdao de mae,
portanto, motivo de orgulho. Ndo poupam esfor¢os, nem
que para isso tenham que sacrificar a vida.

“(...) Nem todas as pessoas sdo capacitadas a ter
uma filha desse jeito. Deus escolhe a dedo, as mades,
principalmente. Acho maravilhoso, faco o que posso e estd
ao meu alcance (...)." C6.

Cada vez mais a fé/religiosidade esta presente na luta
contra doencas cronicas, principalmente no Brasil, rico em
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fé. Constata-se que a forma de enfrentamento dessas maes
cuidadoras ndo seria possivel se ndo fosse a fé. Diante de
experiéncias dificeis, principalmente no nticleo familiar,
observa-se a procura de apoio espiritual. S6 assim, com o
auxilio divino, é possivel suportar e enfrentar os desafios
apresentados. A religiosidade ante a situacao dificil parece
consolo e resposta para tantas indagagdes. Maes de criangas
especiais sentem-se escolhidas por Deus para cumprir a
missao que lhes foi confiada, assim como capacitadas para
cumprir a tarefa desafiadora®-??,

CONSIDERACOES FINAIS

A qualidade de vida dessas cuidadoras pode ser
compreendida como insatisfatoria, considerando o
distanciamento da sua existéncia de fato em relagdo ao desta
expressdo, porém buscam e se amparam em outras formas
de vivenciar sonhos, planos, saude fisica e convivéncia
social. Compreende-se que, mesmo diante das dificuldades,
as cuidadoras encontram formas de enfrentar a condi¢do do
cuidar. S3o muitas as rentincias, mas realizadas com objetivo
nobre e preciso, que ¢ proporcionar uma vida melhor para
seus filhos.

Em relac@o aos planos, embora tendo que ser mudado,
elas encontram sentido no presente em que estao inseridas,
e vivem com alegria e intensidade. A religiosidade é um
apoio para sustentar a vida dessas mulheres na forma de
enfrentamento escolhida. A fé em Deus e o fato de acharem-
se especiais fazem-nas vencedoras dos desafios.

Com efeito, tornam-se necessarios programas de
apoio voltados para as cuidadoras, como agdo preventiva
e terapéutica, dentro das instituicdes para proporcionar o
incentivo da melhoria da qualidade de vida. Vale salientar
a necessidade de mais pesquisas, haja vista que poucas
investigagdes sdo destinadas a essa tematica voltada para
cuidadores de criangas especiais.
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