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Resumo

Introdugdo: A dependéncia funcional da crianca com paralisia cerebral (PC) parece ocasionar uma
sobrecarga fisica e emocional em seus familiares. Objetivo: O objetivo deste estudo foi avaliar a quali-
dade de vida das maes de criangas e adolescentes com PC atendidas nas clinicas de fisioterapia da rede
privada de Caruaru, PE, e identificar possiveis variagoes de acordo com o grau de comprometimento
motor e com a idade das criangas e adolescentes. Metodologia: Participaram desse estudo 31 maes de
criancas e adolescentes com PC, que responderam ao questionario WHOQOL-Bref. Em seguida, os
pesquisadores avaliaram o nivel de fun¢ao motora grossa das criangas por meio do teste Gross Motor
Function Classification System (GMFCS). Resultados: Na analise descritiva dos dados, verificou-se
que a maior parte da amostra apresentou comprometimento motor grave e idade entre 2-5 anos. Ao
relacionar o grau de comprometimento motor com os dominios do questionario, observou-se que 60%
das maes de criangas com comprometimento leve apresentavam uma percepcao negativa do dominio
fisico. Quando o prejuizo motor foi moderado, a percepgao da qualidade de vida materna no dominio
meio ambiente foi negativa em 55,5% da amostra. E nas maes de criangas com comprometimento
motor grave, observamos uma percepg¢ao positiva nos dominios fisico (58,8%) e psicolégico (76,3%),
e negativa nos dominios de relacbes sociais e de meio ambiente (52,6%). Conclusdo: A percepgao
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da qualidade de vida de maes de criangas e adolescentes com PC na cidade de Caruaru encontra-se
prejudicada, principalmente quando relacionada aos aspectos que compoem o dominio meio ambiente
e das relagOes sociais.

Palavras-chave: Paralisia cerebral. Qualidade de vida. Criancas. Mies.

Abstract

Introduction: The functional dependency of children with cerebral palsy (CP) must promote a physical and emo-
tional stress in your parents. Objective: The objective of this study has been to evaluate life quality of mothers of
teenagers and children, victims of CP assisted in Physiotherapy Clinics of the Private Enterprise in Caruaru City,
PE, Brazil, and identify possible alterations on their behavior, according to the level of motor difficulty and to the
age of their children and teenagers. Methodology: 31 mothers participated of this study responding to WHOCOL-
Bref questionnaire. It was used the Gross Motor Function Classification System (GMFCS) test to evaluate the level
of children’s and teenagers” gross motor function. Results: Our descriptive analysis of data verified that most of
the sample presented severe level of deficiency and age between 2-5 years. At linking the grade of motor affectation
with the questionnaire dominium, it was observed that 60% of the mothers whose kids presented a light affectation,
there was a negative perception of physical dominium. When the motor harm was soft, the perception of maternal
life quality was negative in 55.5%. And in mothers whose children have severe affectation, we observed a positive
perception of the physical (58.8%) and psychological (76.3%) dominium, and a negative one at social relations and
environment dominium (52.6%). Conclusion: The perception of quality of life on mothers of children and teenag-
ers victims of CP in Caruaru is really affected, especially in relation to the aspects which compose environment
and social relations.

Keywords: Cerebral palsy. Life quality. Children. Mothers.

Introdugao

A paralisia cerebral (PC) ou encefalopatia cronica nao progressiva da infancia é decorrente de uma
lesdo estatica no encéfalo durante o periodo de desenvolvimento (1, 2). A agressao pode ocorrer no peri-
odo pré, peri ou poés-natal. Assim, os principais fatores etiologicos relacionam-se a alteracOes circulatérias
maternas, infec¢oes, eclampsia e descolamento prematuro de placenta, prematuridade e baixo peso, ictericia
grave, asfixias, parto instrumental, sindromes epilépticas, traumatismos cranio-encefalico, entre outros (1, 3).
As manifestacOes clinicas nas criangas correspondem a disfungoes sensorio-motoras com alteracao do tonus
muscular, da postura e dos movimentos voluntarios (2).

A incidéncia mundial de individuos com PC tem-se mantido constante nos ultimos anos, acometendo
1,5 a 2,5 por mil nascidos vivos (4). A paralisia cerebral classifica-se de acordo com o tipo de tonus anormal,
a distribui¢ao do tonus anormal e o grau de prejuizo motor (5). O retardo mental, as alteragcdes na lingua-
gem, a disfagia, os problemas auditivos e visuais e a ocorréncia de crises convulsivas podem estar associados
a0 prejuizo motor na paralisia cerebral, tornando a crianca dependente de seus familiares para execucao de
atividades funcionais (5).

Fiamenghi (6) relata que o nascimento do primeiro filho de um casal esta associado a uma série de
mudangas no relacionamento e na unidade familiar, caracterizada pela transi¢ao nas identidades individuais
de marido e mulher para pai e mae. Frequentemente as caracteristicas fisicas e intelectuais das criangas sao
planejadas pelos pais desde o inicio da gravidez. Nesse periodo os pais almejam filhos saudaveis, inteligentes,
fantasiam a carreira profissional e colocam no bebé suas expectativas e idealiza¢des (1).

O nascimento de uma crianga especial gera nos pais uma série de reagdes diante do inesperado,
que incluem perfodos de crises emocionais e de adaptagdes psicossociais, tornando-os susceptiveis ao
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desenvolvimento de problemas relacionados a depressao, angustia, medo, solidao, fuga e rejeicao ou super-
protecao da crianga (6, 7). A associacao desses fatores favorece a perda da autoestima, da identidade familiar
e, comumente, a separa¢ao dos pais (8).

Por outro lado, a dependéncia funcional da crian¢a com paralisia cerebral, ocasiona uma sobrecarga
fisica e emocional em seus familiares, especialmente nas maes, que assumem com frequéncia os cuidados com
o filho (7-9). O desgaste fisico e psicolégico tem sido associado a prejuizos na qualidade de vida materna (7).
Alguns estudos tém sido realizados com maes de criangas com PC, verificando indisposigao para a realizacao
de atividades fisicas, para o relacionamento social, ma percepcao da satade (10), predisposi¢ao ao estresse (11),
falta de conhecimento a respeito da doenca do filho, diminui¢ao do humor e problemas no convivio social,
familiar e profissional (12).

O avanco da tecnologia neonatal tem favorecido uma melhoria nos cuidados médicos perinatais
e, consequentemente, a diminui¢ao da taxa de mortalidade e o aumento da sobrevivéncia das criangas com
idade gestacional e baixo peso cada vez mais extremos (2). A sobrevivéncia desses bebés esta associada ao
aumento na prevaléncia de sequelas fisicas, sensoriais, cognitivas e comportamentais dessa populagao, e, con-
sequentemente, a0 aumento no numero de familiares sobrecarregados fisica e emocionalmente, interferindo
assim em sua qualidade de vida (5).

A Organiza¢ao Mundial de Saude (OMS) define qualidade de vida como “a percep¢ao do individuo
de sua posicao na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagao aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupacoes” (13). Um dos instrumentos frequentemente utilizados na
literatura para avaliacao da qualidade de vida é o WHOQOL-Bref, que ¢ aplicado em base populacional sem
especificar doengas, sendo apropriado para estudos epidemioldgicos. Esse instrumento de coleta de dados
baseia-se na subjetividade da percepcao da qualidade de vida (14).

Eker e Tuzun (15) observaram em seu estudo que o comprometimento motor da crianga interfere
na percep¢ao da qualidade de vida materna. Uma das formas utilizadas para mensurar o prejuizo motor da
crianga com paralisia cerebral ¢ a avaliagao da fun¢ao motora grossa por meio do Gross Motor Function
Classification System (GMFCS), que é um sistema que tem a finalidade de fornecer uma classificagdao objetiva
dos padrées de incapacidade motora.

Considerando que as criangas com sequelas de paralisia cerebral necessitam de assisténcia fisiotera-
péutica prolongada, uma boa relagao do fisioterapeuta com a crianga e sua familia torna-se necessaria ao alcance
dos objetivos terapéuticos. Nesse sentido, o entendimento adequado da doenga, das limitagdes funcionais e,
especialmente, das potencialidades da crianca possibilita maior colaboracao da familia, sendo essa motivagao
dos parentes, especialmente dos responsaveis diretos, decisiva a percep¢ao do sucesso do tratamento.

Deste modo, o presente estudo tem como objetivo avaliar a qualidade de vida das maes de criangas e
adolescentes com paralisia cerebral atendidas nas clinicas de fisioterapia da rede privada de Caruaru, PE, e identi-
ficar possiveis variagdes de acordo com o grau de comprometimento motor e aidade das criangas e adolescentes.

Metodologia

Participaram deste estudo 31 maes de criangas e adolescentes com paralisia cerebral que estavam
em atendimento no periodo de maio a agosto de 2008 em todas as clinicas de fisioterapia da rede privada de
Caruaru, PE, que prestam servigos a pacientes especiais. Esta pesquisa teve inicio ap6s aprovagao do Comité
de Etica e Pesquisa da Associagio Caruaruense de Ensino Superior (CEP/ASCES), de acordo com a Resolucio
196/96 do Conselho Nacional de Saude.

A partir de visitas as clinicas de fisioterapia da cidade, todas as maes dos pacientes foram esclarecidas a
respeito dos objetivos desta pesquisa e convidadas a participar da investigagao com seus filhos; entretanto, apenas
31 maes concordaram com a participa¢ao e assinaram um termo de consentimento livre e esclarecido, respon-
dendo em seguida ao questionario WHOQOOL-Bref, para avaliacao da sua qualidade de vida. O WHOQOL-
Bref consta de 26 questdes, extraidas do WHOQOL-100, sendo duas questdes gerais sobre qualidade de vida
e as demais distribuidas em quatro dominios: fisico, psicolégico, relagao social e meio ambiente (16, 17).
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O dominio fisico envolve sentimentos e expectativas quanto ao manejo da dor, desconforto
pelo excesso de atividades fisicas e as perturba¢des com o sono (18). O dominio psicolégico relaciona-se
aos sentimentos positivos como o aproveitar da vida, expectativas com o futuro, preocupagoes com as
condi¢oes de saude e os sentimentos negativos, como mau humor, ansiedade e depressao. O dominio
da relagdo social visa a esclarecer o impacto do relacionamento social do paciente com a familia, no tra-
balho, no lazer, sua satisfacao sexual, acesso aos cuidados médicos e amparo da sociedade (18, 19, 20).
Por tim, o quarto dominio é definido como meio ambiente e avalia a sensagao de seguranga e conforto
quanto ao ambiente em que vive o individuo. Fazem parte desse dominio as condigdes de moradia,
seguranga publica, recursos financeiros, acesso aos meios de transporte, educacao, alimentacao e lazer
adequados (20, 21).

Em seguida a aplicacdo do questionario as maes, as criangas e os adolescentes foram avaliados pelos
pesquisadores quanto ao nivel de fungao motora grossa, a partir da aplicagao do teste Gross Motor Function
Classification System (GMFCS), que classifica o grau de incapacidade motora em cinco niveis. O nivel 1
refere-se a melhor fungao e maior independéncia, e o nivel 5,20 maior grau de limitagao e dependéncia motora
(16). Os pacientes sao distribuidos em trés grupos, conforme a gravidade do comprometimento motor: leve
(GMFCS I e II), moderado (GMFCS III) e grave (GMFCS VI e V) (3).

Os critérios de exclusao adotados para essa pesquisa foram as maes que apresentavam alteragoes
cognitivas e/ou fisicas que impossibilitassem o preenchimento do questionario, e aquelas que se recusaram a
assinar o termo de consentimento.

Os dados obtidos foram submetidos a analise exploratéria descritiva por meio do programa estatistico
SPSS® (versdo 11.5) e os resultados foram expressos em média, desvio padrio e percentual (%0).

Resultados

No periodo de maio a agosto de 2008, o numero de criangas e adolescentes com diagnostico de
paralisia cerebral atendidos nas clinicas de fisioterapia de rede privada de Caruaru foi de 45 pacientes, entre-
tanto apenas 31 maes concordaram em participar deste estudo.

A média de idade das criancas e adolescentes foi de 6,16 anos (6,16 * 0,52). Assim, 12 criancas
encontravam-se na faixa etaria de 2-5 anos, 10 entre 6-8 anos e 9 entre 9-12 anos. Considerando o nivel de
fun¢ao motora grossa, 54,8% (n = 17) das criancas com PC foram classificadas como niveis 4 ou 5 do GMFCS,
indicando que a maioria dos pacientes apresentavam comprometimento motor grave (Tabelal).

Tabela 1 - Relacdo entre a idade e o comprometimento motor das criangas e adolescentes com paralisia cerebral

(n=31)
Grau de comprometimento motor

Leve Moderado Grave Total
Idade (anos) n % n % n % %
2-5 1/12 8,3 5/12 41,7 6/12 50,0 100,0
6-8 1/10 10,0 4/10 40,0 5/10 50,0 100,0
9-12 3/9 33,3 0/9 0,00 6/9 66,7 100,0
Total 5/31 16,1 9/31 29,0 17/31 54,8 100,0

Fisioter Mov. 2010 jul/set;23(3):389-97



Qualidade de vida das maes de criangas e adolescentes com paralisia cerebral 393

A Tabela 1 mostra a relacio entre a idade das criangas/adolescentes e o grau de comprometimento
motor; assim, na faixa etaria de 9-12 anos, 33,3% da amostra apresentou comprometimento motor leve; entre
2-5 anos, em 41,7% dos casos o comprometimento motor foi considerado moderado; e entre 6-8 anos, 50%
apresentam comprometimento motor grave.

A analise 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 relagbes sociais (58,1%). Entretanto,
no dominio meio ambiente 51,6% das maes referem uma percepgao negativa da sua vida, independentemente
da idade das criangas e do grau de comprometimento motor (Tabela 2).

Tabela 2 - Percepcdao materna dos dominios fisico, psicoldgico, relagio social e meio ambiente, de acordo com o
grau de comprometimento motor (n = 31)

Fisico Psicologico Rel. Sociais Meio Ambiente
Percepgao Percepgao Percepgao Percepgao
Comprometimento n
motor positiva  negativa  positiva negativa  positiva negativa  positiva negativa
Leve 5 40% 60% 100% 0% 60% 40% 60% 40%
Moderado 9 77,8% 22,2% 77,8% 22,2% 77,8% 22,2% 44.4% 55,6%
Grave 17 58,8% 41,2% 76,5% 23,5% 47,1% 52,9% 47,1% 52,9%

Ao relacionar o comprometimento motor com os dominios fisico, psicolégico, relagbes sociais e de
meio ambiente (Tabela 2), verificou-se que 60% das maes de criangas com prejuizo motor leve apresentavam
uma percepe¢ao negativa do dominio fisico, e positiva dos demais dominios.

Quando o grau de comprometimento motor da crianga era moderado, havia uma percepg¢ao positiva
nos dominios fisico, psicolégico e de relagoes sociais em 77,8% das maes; contudo, a percepcao negativa dos
aspectos relacionados a0 meio ambiente foi referida por 55,6% dessas maes. Considerando o déficit motor
grave, a maioria das maes demonstrou uma percepgao positiva nos dominio fisico (58,8%) e psicolégico
(76,5%), enquanto as relagdes sociais e 0 meio ambiente sio percebidos negativamente por 52,9% das maes.

Tabela 3 - Percepgao materna dos dominios fisico, psicolégico, relagio social e meio ambiente, de acordo com a
idade das criangas e adolescente (n = 31)

Fisico Psicologico Rel. Sociais Meio Ambiente
Percepgio Percepgio Percepgio Percepgio
Idade (anos) n positiva  negativa  positiva negativa  positiva negativa  positiva negativa
2-5 12 66,7% 33,3% 83,3% 16,7% 66,7% 33,3% 58,3% 41,7%
6-8 10 80% 20% 90% 10% 70% 30% 60% 40%
9-12 9 33,3% 66,7% 66,7% 33,3% 33,3% 66,7% 22.2% 77,8%
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A Tabela 3 demonstra a relagao entre a idade dos filhos e a percepgao materna sobre o dominio fisico,
psicologico, relagao social e meio ambiente. Foi observada uma percepgao positiva de todos os dominios pelas
maes que possuem filhos com idade entre 2-5 anos e 6-8 anos. Quando a faixa etaria dos filhos foi de 9-12
anos, as maes relataram uma percepg¢ao negativa dos dominios fisicos, relagdes sociais e de meio ambiente,
sugerindo que a idade da crian¢a poderia modificar a percepgao da qualidade de vida das maes. Entretanto,
nenhuma associacdo estatistica foi estabelecida.

Discussio

A expressao “qualidade de vida” engloba varios significados e diz respeito a maneira como as
pessoas vivem, sentem e compreendem o seu cotidiano (18). Os elementos que incluem a avaliagao da
qualidade de vida estdo relacionados aos aspectos culturais, histéricos, de classes sociais, a0 conjunto
de condi¢gdes materiais e ndo materiais, diferencas por faixas etarias e condi¢oes de saude das pessoas
ou comunidade.

Virios instrumentos para a avaliacio da qualidade de vida foram desenvolvidos, os quais levam em
consideracao a énfase na subjetividade, a amplitude de aspectos investigados e a apreciagao do paciente como
individuo unico (14, 19).

A analise dos resultados relacionados a percepcao da qualidade de vida materna no dominio fisico
apontou para um desgaste fisico materno mais evidente quando as criangas encontravam-se numa faixa
etaria de 9 a 12 anos. Estudos realizados (10-12, 22-24) verificaram que os cuidados prestados a uma crianga
com desordens neurolégicas reduzem os niveis de saude fisica materna. Sousa e Pires (25) afirmam que o
desgaste fisico materno ¢ sempre elevado, independentemente do grau de cuidados e atengao prestados
aos seus filhos.

De acordo com a literatura, o desgaste fisico dos pais de criangas com sequelas neurologicas
atinge altos niveis e pode ser responsavel também por uma percepgao negativa da qualidade de vida de seus
filhos (9, 20, 27).

Maes e criangas podem ter percepg¢oes diferentes do impacto de doengas na qualidade de vida destas
ultimas(206). Por outro lado, essa percepcao de que os filhos estao sofrendo em consequéncia de doengas ou
limitagdes funcionais pode ser um fator responsavel pela elevagao do estresse fisico vivenciado pelas maes.

Pesquisa dos prejuizos na qualidade de vida de pais de criancas e adolescentes com desordens do
desenvolvimento evidenciou uma percepgao negativa nos dominios fisico e emocional, de relagdes sociais e
de meio ambiente nos pais de criangas com paralisia cerebral, retardo mental ou autismo, quando comparado
aos pais de criangas saudaveis (10).

Eker e Tuzun (15), em seu estudo utilizando o questionario SF-306, verificaram uma diminui¢ao de
todas as escalas do instrumento de avaliagao de qualidade de vida. Na analise dos dados do grau de compro-
metimento motor das criangas observou-se maior reducgao da satude fisica nas maes de criangas com paralisia
cerebral que apresentavam comprometimento motor mais expressivo.

Uma avaliacdo da qualidade de vida de 818 criancas com PC a partir dos relatos dos pais ressaltou
que o grau de incapacidade funcional nem sempre esta associado a percepcao negativa da qualidade de
vida, ja que a percepgao da aceitagao social, do ambiente escolar e de fatores emocionais poderia estar mais
prejudicada em criangas com menor prejuizo motor (28), em concordancia com os resultados evidenciados
no estudo atual. Por outro lado, a presenga de dor parece ser um fator limitante na qualidade de vida dessas
criancas (29).

Ao analisarmos o dominio psicolégico, constatamos uma percepgao positiva da qualidade de vida
materna em nosso estudo. Esses resultados nao correlacionam com os encontrados na literatura, que relatam
que as maes de criangas com patologias neurolégicas apresentam maior predisposi¢ao para o desenvolvimento
de psicopatologias, tais como ansiedade, estresse e depressao (10, 15, 22-25, 30).

Observa-se ainda que as experiéncias vivenciadas pelas maes de criangas com paralisia cerebral
remetem a uma série de reages que incluem periodos de crises emocionais e de adaptagoes, relacionadas a
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sobrevivéncia da crianga, seu desenvolvimento, integragao na sociedade e sua autonomia, caracterizando a
preocupac¢ao com o futuro como fator de maior influéncia no declinio psicolégico das maes (25).

No dominio das relagdes sociais, verificamos na pesquisa que a percep¢ao da qualidade de vida
materna nesse dominio encontrava-se negativa quando as criangas enquadravam-se na faixa etaria de 9 a 12
anos e com comprometimento motor grave.

Estudos encontrados (15, 25, 30) apontam que ocorre diminui¢ao do apoio prestado pela sociedade
e familiares as maes de criangas portadoras de disfungdes neuroldgicas, por elas serem isoladas socialmente.
De acordo com Eker e Tuzun (15), as redu¢oes nos valores que constituem o dominio das relagdes sociais
identificam a dimensao da interferéncia do desgaste fisico e emocional no convivio social.

Segundo Lima (7), quando as maes tém um bom relacionamento e apoio familiar, elas se apresentam
mais disponiveis e com menor sobrecarga emocional, independente do grau de comprometimento motor
da crianca. A mesma autora relata que o apoio materno reflete na diminui¢ao do desenvolvimento de alguns
problemas de satide para a mae e no auxilio aos cuidados com as criangas.

Os resultados da analise do dominio meio ambiente em nossa pesquisa revelaram um prejuizo na
percepcao da qualidade de vida materna quando as criangas apresentavam idade entre 9 a 12 anos e compro-
metimento motor moderado ou grave.

Monteiro, Matos e Coelho (30) referem que maiores niveis econémicos estao relacionados a uma
melhor satisfacdo com a vida. O mesmo estudo descreve que as pesquisas que comprovam esta relagao foram
realizadas em paises em desenvolvimento, os quais ainda nio apresentam adequada infraestrutura para atender
as necessidades das criangas com paralisia cerebral. Apontam ainda que nas familias que residem nos bairros
periféricos a qualidade de vida materna é inferior. Em nosso estudo observamos que as maes que apresen-
tavam niveis socioeconomicos menores, a qualidade de vida encontrava-se reduzida. A maior interferéncia
na percepcao da qualidade de vida relatada pelas maes associa-se as dificuldades no acesso a transporte, as
condig¢des de infraestrutura do bairro onde residem e a precariedade da assisténcia e cuidados médicos.

Lima (7) constatou que a maioria das familias de criancas com PC possui um nivel socioecondémico
reduzido, o que acentua ainda mais os problemas fisicos das maes, em virtude das dificuldades de manuseio
das criangas decorrentes das condi¢oes de moradia restritas, dificuldades no acesso aos meios de transporte
publico, interferindo na socializagdo das criangas e adolescentes.

Conclusao

Com base nos dados obtidos, este estudo demonstrou que a percepgao da qualidade de vida das maes
de criangas e adolescentes com paralisia cerebral na cidade de Caruaru, PE, apresenta-se prejudicada, princi-
palmente quando relacionada aos fatores que compoem os aspectos de relagdes sociais e de meio ambiente,
em que o comprometimento motor grave e a idade elevada das criangas parecem interferir na reduciao da
percepcao da qualidade de vida materna.

Nesse sentido, os fatores como a inclusio social € 0 acesso aos servicos, como saude, escola, lazer,
entre outros, parecem funcionar como barreiras para as familias de criangas com paralisia cerebral.

Os resultados deste estudo chamam a atengao para a necessidade de melhoramento nas condi¢des
de acessibilidade e de maior aceitagao da sociedade quanto as diferencas existentes entre as pessoas. Por outro
lado, ressalta a necessidade de participagao de fisioterapeutas nesse processo enquanto profissionais que atuam
na promogao de saide.

Sugere-se, entretanto, que novos estudos sejam realizados nesta area, utilizando uma amostra mais
ampla visando a acrescentar informagoes ao corpo de conhecimento da fisioterapia.
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