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Resumo

Atualmente os debates sobre a qualidade de vida tém sido crescentes. Acredita-se que ao
cuidar de uma crianca com alteraces neuromotoras, o cuidador tenha seu tempo livre
reduzido, tornando-se mais propenso a desenvolver problemas de saide como complicacbes
fisicas, distlrbios da saide mental e bem-estar, em decorréncia da sobrecarga dos cuidados. O
objetivo geral do estudo foi avaliar a qualidade de vida do cuidador primério da crianca com
alteracdo neuromotora, atendida em um Centro Especializado de Reabilitacdo no Recéncavo
Baiano. A pesquisa é caracterizada como transversal, descritiva, com abordagem quantitativa.
Dados das criancas foram coletados em prontuarios e dos cuidadores através de questionarios
(socioecondmicos e o SF-36 adaptado) online (Google Docs), encaminhados através do
aplicativo de mensagem. Observou-se que ha no cuidador maior comprometimento dos
aspectos fisicos quando referenciado a dor, seja influenciando nos aspectos pessoais, sociais
e/ou lazer, que podem estar refletindo na dependéncia e limitagdes apresentadas pela crianga,
as demandas nos cuidados e ao baixo nivel econémico. O estudo possibilitou a ampliagdo do
olhar para além do paciente, uma vez que o bem estar do cuidador pode interferir nos
cuidados e no processo de reabilitagdo da crianca por ele assistida.

Palavras chave: desordens neuromotoras, paralisia cerebral, crian¢a, satde do cuidador.
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Abstract

The general objective of the study was to evaluate the quality of life of the primary caregiver
of the child with neuromotor disorder, seen at a Specialized Rehabilitation Center in
Reconcavo baiano. The research was characterized as cross-sectional, descriptive, with a
quantitative approach. The data regarding the contacts of the caregivers and the children's
pathologies were obtained through the analysis of medical records. Caregiver data were
obtained through questionnaires (socioeconomic and adapted SF-36) online (Google Docs),
sent through the messaging application. The main pathology identified was Cerebral Palsy
and spasticity was the neuromotor disorder presented in 78% of children. It was observed that
there was a greater impairment in physical aspects when referring to pain, whether
influencing personal, social and / or leisure aspects, which may be reflecting on the
dependence and limitations presented by the child, the demands in care and the low economic
level. The study made it possible to broaden the view beyond the patient, since the caregiver's
well-being can interfere with the care and rehabilitation process of the child he assists.

Keywords: neuromotor disorders, cerebral palsy, child, caregiver health.

1. Introducéo

O termo qualidade de vida estd associado a abordagens diversas, como aquelas
ligadas a economia, considerando-se o perfil socioeconémico dos sujeitos; a psicologia,
por meio da qual sdo consideradas as reacfes dos individuos frente as suas vivéncias; ao
setor biomedico, refletindo-se acerca das condi¢fes de salde e sobrevivéncia e geral,
levando-se em conta uma gama de aspectos diferenciados, como o contexto em que 0
individuo esta inserido, os valores que cultua seus interesses, entre outros (Santos et al.,
2015; Gomes et al., 2017). No entanto, Couto (2017) é muito pontual ao tratar do tema e
considera as questes direcionadas a salde passiveis de associacdo a elementos que
fazem parte da vida dos sujeitos como fatores emocionais, mentais, profissionais,
pessoais, que ajudam a compor o que define qualidade de vida.

Relacionando o conceito aqui abordado com as vivéncias do cuidador priméario de
criancas com alteracbes neuromotoras, acredita-se que sdo muitos os obstaculos
enfrentados, os quais comprometem o seu bem-estar. Ferreira et al. (2015) afirmaram que
ao cuidar de uma crianca com alteracGes neuromotoras, o cuidador tem seu tempo livre
reduzido, tornando-se mais propenso ao desenvolvimento de problemas de saude e

complicacOes fisicas, além de disturbios da saude mental e do bem-estar fisico em
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decorréncia da sobrecarga de trabalho e, muitas vezes, dos altos niveis de estresse.

Além destas questdes, o cuidador pode desenvolver depressdo e haver, em muitos
casos, 0 comprometimento da vida conjugal e familiar, o abandono da vida social e
profissional, entre outros problemas (Brasil, 2008).

Assim, o objetivo geral deste estudo foi avaliar a qualidade de vida do cuidador
primario da crianga com alteracdo neuromotora atendida em um Centro Especializado de
Reabilitacdo no Recdncavo Baiano, sendo os objetivos especificos: identificar a principal
patologia e alteracdo neuromotora das criangas atendidas no centro de reabilitacéo;
descrever o perfil sociodemografico do cuidador priméario e analisar a qualidade de vida
do cuidador primério.

Esse trabalho se justifica pela caréncia de estudos a respeito da populacdo e do tema
escolhido, tornando-se de grande pertinéncia avaliar a qualidade de vida desses
individuos, onde suas atividades de vida diaria podem ocasionar um elevado nivel de
inquietacdo e sobrecarga, estando os mesmos vulneraveis a um dano fisico e mental.
Consequentemente, é imprescindivel a busca pelo conhecimento sobre o cuidador, para
direcionar a atencdo ndo apenas a crianca com alteracdo, mas também para aquele que
cuida diretamente dela. Vale lembrar que nos cursos de Fisioterapia, geralmente, pouco se
estuda a respeito desse tema. As pesquisas na area em questao referem-se na maioria das
vezes, agueles que recebem o cuidado. Por esse motivo, considera-se essencial que esse
assunto se amplie no curso de Fisioterapia, para ter uma visdo minuciosa sobre a
qualidade de vida, tanto dos que tem o diagnostico, como dos seus respectivos

cuidadores.

2. Material e Métodos
A pesquisa foi desenvolvida com os cuidadores de criangas atendidas no Centro
Especializado de Reabilitagdo (CER) no municipio do Reconcavo Baiano. O referido
municipio tem sua populagdo estimada em 63.239 habitantes em 2019, segundo o IBGE.
Inaugurado em julho de 2018, o CER atende, em média, cinquenta pacientes por dia,

havendo grande demanda no que diz respeito a reabilitagdo fisioterapéutica.
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O estudo foi um senso constituido por cuidadores primarios, de ambos os sexos, de
criangas com alterages neuromotoras atendidas no CER. Foram utilizados como critérios de
inclusdo na pesquisa ser cuidador principal de crianga com alteragdo neuromotora atendidas
no Centro de Reabilitacdo no periodo de janeiro a outubro de 2020, possuir idade minima de
dezoito (18) anos e aceitar participar, voluntariamente do estudo. Foram excluidos os
cuidadores que ndo sdo responsaveis pela assisténcia direta e prestacdo de cuidados diarios
dessas criangas.

Inicialmente foi realizado por meio dos prontuérios, o levantamento dos cuidadores de
criancas atendidas no periodo de estudo, com um posterior comunicado realizado durante 0s
atendimentos, informando que a pesquisadora entraria em contato através do aplicativo de
mensagem para informar sobre a pesquisa. Foram coletados ainda no prontuario, dados
referentes a idade, principal patologia e alteracdo neuromotora da crianca.

Para coleta de dados dos cuidadores, foram utilizados dois questionarios. Considerando o
momento atual que estamos vivendo a pesquisa foi realizada através do aplicativo Google
Forms, no qual foi inserido o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (em anexo)
esclarecendo sobre a pesquisa e solicitando a autorizagdo, havendo o comprometimento do
pesquisador com o sigilo quanto a identidade dos sujeitos e utilizacdo das informacdes
somente para fins académicos, de acordo com a Resolucdo CNS n° 466/2012 e Resolucao
CNS 580/2018.

O primeiro questionario tinha perguntas referentes a compreensdao do perfil
socioeconémico do cuidador primario, constituido de doze questbes. O segundo denominado
SF-36 Adaptado foi voltado para a verificacdo da qualidade de vida, constituido por nove
questdes e 24 itens, representados por questdes sobre Dominio Estado Geral da Saude,
Dominio Fisico, Dominio Emocional, Dor, Dominio Vitalidade, Dominio Emocional e
Dominio Social. As informagGes referentes ao diagnostico clinico e alteragdes neuromotoras
foram obtidas através de consulta ao prontuério.

Os questionarios foram encaminhados aos contatos dos cuidadores através de aplicativo
de mensagens, realizou-se um novo contato apds cinco dias através do aplicativo

agradecendo a participacdo no estudo e lembrando a necessidade do envio das respostas.
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Posteriormente, foi realizado um contato telefonico e informado o prazo final de devolutiva
dos questionarios. O prazo estabelecido para o envio da resposta foi de 17 dias apds o
primeiro contato por aplicativo de mensagem. Os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre, obedecendo aos critérios éticos determinados pela Resolugcdo CNS n°
466/2012 e Resolucdo CNS 580/2018.

Apos a coleta, os dados foram tabulados e analisados em planilha Excel (programa
Microsoft Excel 2010). As variaveis foram apresentadas atraves da estatistica descritiva
(frequéncia simples em termos percentuais) e demostrado através de graficos e tabelas. Os
dados referentes ao SF-36 foram apresentados de maneira descritiva, uma vez que foi
utilizada uma versdo adaptada. Os dados obtidos foram comparados com a literatura ja

existente sobre o tema.

3. Resultados e Discusséo

Durante o periodo destinado a coleta de dados (outubro a novembro de 2020), ainda
havia isolamento social por causa da pandemia de Covid-19, por isso 0s atendimentos
ocorriam de maneira remota. A amostra inicial era de 15 cuidadores, contudo, apenas 9

participaram do estudo.

3.1 Dados sobre a crianca portadora de alteracdo neuromotora

Os dados referentes a crianca foram retirados da consulta ao prontuario. As criangas
atendidas no Centro Especializado de Reabilitacdo possuiam idade até 12 anos, sendo 33,3%
de 0 a 2 anos, 33,3% de 3 a 6 anos, 33,3% de 7 a 12 anos e a idade média estimada em 5
anos.

A principal patologia identificada foi a Paralisia Cerebral (PC) com 78% seguida de
Mielomenigocele (11%) e Sindrome de Down (11%). A espasticidade foi a alteracdo
neuromotora apresentada em 48% das criancas. N&o foi possivel a identificacdo da
severidade do disturbio motor das criangas com PC atendidas no Centro Especializado de
Reabilitacdo, uma vez que essa informacdo ndo constava no prontuario.

De acordo com Dantas et al. (2017), verifica-se que a encefalopatia crénica ndo
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progressiva € a causa mais frequente de deficiéncia motora na infancia e refere-se a um grupo
heterogéneo de condigdes que cursa com disfungdo motora central, afetando o tonus, a
postura e 0S movimentos.

Foi observado que a espasticidade apareceu com maior frequéncia, é importante ressaltar
que a espasticidade € uma alteracdo neuromotora que reflete lesdo do motoneurénio superior,
sendo caracterizada pela triade: hipertonia eléstica (aumento da resisténcia do musculo ao
estiramento passivo), fatores que prejudicam o adequado funcionamento muscular. Os
musculos espésticos de criangas com PC sdo fracos e apresentam um menor volume muscular.
Além disso, com o tempo, 0 aumento da rigidez passiva presente nesses pacientes leva ao
surgimento de contraturas e deformidades, causando prejuizos funcionais (Oliveira; Golin,
2017).

Estudos indicam que as principais causas da Paralisia cerebral podem estar relacionadas
a lesdo cerebral causada durante a vida intrauterina ou no nascimento. Também, pode ser
adquirida apds o nascimento, neste caso, a paralisia cerebral geralmente é causada por lesdes
cerebrais nos primeiros meses ou anos de vida. Contudo, a principal e mais grave
consequéncia da PC, em consideracdo ao grau da paralisia, é a dependéncia do individuo em
relacdo a outra pessoa, ou seja, auséncia de autonomia, podendo essa dependéncia vir a
desenvolver nos cuidadores problemas de salude, como o estresse, 0 que ird afetar a sua
qualidade de vida, que € a base deste trabalho (Rocha; Bohels; Silva, 2015).

Vale lembrar que a Paralisia Cerebral ndo é progressiva, no entanto, o desenvolvimento
da crianca pode se agravar com 0 passar dos anos, ou seja, quanto maior a idade, maiores
podem ser as complicacdes, levando a maiores limitacbes para o cuidar, diminuindo
consequentemente, a qualidade de vida do cuidador (Simdes et al., 2013).

A correlacdo entre a faixa etaria e a gravidade da PC é citada nos estudos de DI Naccio et
al. (2020). Estes autores referem que, quanto menor a idade, mais leve é 0 comprometimento
motor da crianga, e que com o desenvolvimento ha aumento das complicagcdes agravando o
quadro da Paralisia Cerebral.

Segundo, Guimardées et al. (2014) a Paralisia Cerebral ndo se trata de uma encefalopatia

progressiva, mas, as criangas mais velhas tendem a ser mais comprometidas funcionalmente
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do que as criangas mais jovens e, quanto maior a limitagcdo funcional apresentada, maior é o

impacto da deficiéncia e da incapacidade em sua vida e na de seus membros.

3.2 Perfil socioecondmico do cuidador primério da crianga com altera¢cdo neuromotora

No presente estudo identificou-se que entre os cuidadores, 88,9% (n= 8) eram maes
(Tabela 1), ressaltando-se a expressividade consideravel do sexo feminino na fungdo de
cuidador primario.

Em se tratando da idade dos cuidadores, verificou-se que a maioria sdo jovens. Entre os
cuidadores, 44,4 % (n=4) tinham entre 21 e 30 anos. Nenhum cuidador possuia idade acima de
60 anos. Referente a raga, percebeu-se que 66,7% (n= 6) eram pardos (Tabela 1).

Quanto a situacdo conjugal, 77,8% (n= 7) eram casados ou viviam em comunhao livre
(Tabela 1), as quais convivem com seus parceiros, constituindo assim um modelo mais cléassico
de familia. De acordo com Ribeiro Lages et al. (2014) conviver com o pai da crian¢a tras
estabilidade financeira fortalecendo o lado psicossocial desses cuidadores.

Em se tratando da escolaridade, 33,3% (n= 3) dos cuidadores relataram terem Ensino
superior (Tabela 1). Porém se somarmos todos 0s outros niveis de escolaridade temos 66%
(n=6) dos cuidadores com baixa escolaridade, condi¢do essa que pode interferir no bem estar
desses.

No que se refere a renda familiar, 55,6% (n= 5) da populacdo estudada possuia como
renda um salario minimo, 22,2% (n= 2) nenhum salario minimo e 22,2% (n=2) entre 1 e 3
salarios minimos (Tabela 1).

Quanto a participacdo dos cuidadores na vida econémica da familia, observou-se que oito
participantes (88,9%) disseram néo trabalhar, reafirmando o que foi dito anteriormente, ou
seja, 0 cuidado diario e 0 acompanhamento da crianga aos seus programas terapéuticos uma
vez que a maioria delas tem acompanhamento multidisciplinar ndo a possibilidades do
cuidador desenvolver atividade profissional (Tabela 1).

N&o foi reportada associagdo entre a etnia e qualidade de vida do cuidador primério da
crianca com alteracdo neuromotora. Entretanto, na regido do recéncavo da Bahia, onde foi

realizado este estudo ha uma predominancia de negros e pardos, uma vez que no Recéncavo
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Baiano foi povoado por escravos e seus descendentes.

Tabela 1. Distribuicdo dos dados quanto ao sexo, idade, raca e situacdo conjugal do cuidador.

Variavel NUmero %
Sexo
Feminino 8 88,9%
Masculino 1 11,1%
Idade
21 a 30 anos 4 44.4%
31 a 40 anos 2 22,3%
41 a 50 anos 3 33,3%
Raga
Branca 1 11,1%
Parda 6 66,7%
Negra 2 22,2%
Situacdo conjugal
Solteiro 2 22,2%
Casado ou 7 77,8%
Comunhao livre
Escolaridade
Ensino médio completo 1 11,1%
Ensino médio incompleto 1 11,1%
Ensino fundamental completo 1 11,1%
Ensino fundamental incompleto 3 33,3%
Ensino superior completo 3 33,3%
Renda
Nenhum salario minimo 5 55,6%
Até um salario minimo 2 22,2%
De 1 a 3 salarios minimos 2 22,2%
Pessoas que vivem da renda
Trés 2 22,2%
Quatro 3 33,3%
Cinco 4 44,4%
Participacdo na renda da familiar
Né&o trabalha e seus gastos sdo custeados 8 88,9%
E independente financeiramente 1 11,1%
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Em relacdo a idade, tendo em vista que a grande maioria das participantes eram maes,
sabe-se que quando elas sdo mais jovens, podem apresentar inseguranca emocional para
desempenhar este papel, de maneira especial quando a crianca é portadora de alguma
condicdo que demanda cuidados especificos, contudo, quando j& sdo idosas, geralmente nao
possuem as condigdes fisicas necessarias para os cuidados com a crianga (SANTOS et al.,
2017).

O nivel de escolaridade é apontado como um valioso determinante social de satde. Além
do mais, os estudos demostraram que baixos niveis educacionais, podem limitar a ascensao
social e econémica do cuidador, sendo um importante indicio de vulnerabilidade. E
importante ressaltar que a baixa escolaridade do cuidador estéa ligada com a percepcao de seu
bem estar, o que interfere diretamente na sua qualidade de vida (JESUS; ORLANDI,
ZAZZETTA, 2018).

Em relacdo a distribuicdo da renda em cada familia, identificou-se que 55,6 % (n=5) tem
vivendo com a renda descrita (Tabela 1). Dado esse muito importante, uma vez que rendas
menores podem limitar o acesso das pessoas aos cuidados alimentares e sociais, com énfase
para a educacdo e saude, comprometendo de forma significativa a QV desses cuidadores.
Conforme Coimbra e Muller (2017) o fator financeiro interfere no bem estar do cuidador,
pois cuidar de uma crianga com incapacidades aumenta a demanda de recursos, assim, 0S
gastos sdo trés vezes maiores do que com criancas saudaveis.

Quando a condicdo socioecondmica é desfavoravel o cuidador familiar ndo tem
condicdes de pagar a alguém para ajudar nos cuidados com a crian¢a, tornando-se eles
préprios os cuidadores. Isso dificulta a agregacdo do trabalho fora de casa e compromete a
renda familiar (FERREIRA et al., 2015).

No que se refere a propriedade em que residem, 67% (n= 6) dos participantes moram de
aluguel ou em casa cedida ou emprestada. Com relacdo ao plano de saide 78% (n= 7)
disseram ndo possuir, prevendo-se ter relacdo a baixa renda familiar mensal.

N&o ter moradia fixa € mais um indice de baixa renda que pode comprometer as
relacdes entre eles, pois, em concordancia com Padilha et al. (2017) as familias de renda mais

elevada podem prover melhores condigdes de vida a crianga e do cuidador.
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Em relacdo a frequéncia da realizacdo das atividades de vida individual, identificou-se a
prética da atividade fisica, em que apenas 22% (n= 2) diz realizar sempre, 0 que poderia
ajuda-las a reduzir as dores e a sobrecarga recebida durante o dia a dia nos cuidados com a
crianga portadora de alteracdo neuromotora. Dentre os cuidadores, 78% (n= 7) afirmaram néo
frequentar bailes/festas e 0 sono a noite mostrou-se interrompido em 67% (n= 6).

E importante ressaltar que varias respostas que tém relagdo com alguns dominios acima
foram confrontadas no questionario socioecondmico a um exemplo a vida social, ja que
algumas atividades, como festas e passeios, foram abandonadas em razdo do tempo
demandado pelo cuidado da crianga com alteracdo neuromotora. O custo do ato de cuidar
rotineiramente interfere no lazer e na disponibilidade do tempo. Entretanto, Lopes (2018)
aponta que a atividade fisica e o lazer tém grande importancia para a salde fisica e
psicoldgica do cuidador.

Estes dados comprovaram que estes cuidadores, em beneficio da vontade de cuidar e
zelar pela crianga da melhor maneira possivel deixam de cuidar da sua propria vida, ou seja,
da sua saude, dos seus planos, dos seus projetos e da sua vida social. Segundo Lopes (2018) o
cuidado & crianca e as tarefas domésticas em um ambiente com diferentes fungdes e
responsabilidades, o autocuidado, e momentos de lazer e pratica de atividade fisica podem ser,
muitas vezes, negligenciados e, como decorréncia, acontecem modificagdes na percepcao da

qualidade de vida.

3.3 Qualidade de vida do cuidador primario da crianca paralisia cerebral

Na investigacdo do dominio Estado Geral de Saude (EGS), sobre como os cuidadores
classificam sua satde, 78% (n= 7), declararam ter salude boa e muito boa. Nao foi possivel
correlacionar o EGS dos cuidadores primarios das criangas com alteragcdo neuromotora com o
grau de severidade do comprometimento neuroldgico motor das criancgas, pois tais dados ndo
constavam em prontuarios. Quando questionados sobre como estd sua salde agora
comparada com a salde de um ano atras, um total de 78% (n= 7) dos cuidadores afirmaram
que sua saude estd um pouco melhor e muito melhor. Ao ser questionado quanto aos

problemas gerados em consequéncia da sua saude fisica, todos os cuidadores apresentaram
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perspectiva positiva sobre seus aspectos fisicos, nenhum dos quesitos analisados apontou
desgaste.

Nos estudos descritos por Carvalho et al. (2010) foi verificado que os cuidados prestados
a uma crianga com desordens neuroldgicas reduzem os niveis de saude fisica do cuidador e o
desgaste fisico é sempre elevado, independentemente do grau de cuidados e atencdo
prestados aos seus filhos. De acordo com a Leite et al. (2011) o desgaste fisico dos pais
e/ou cuidadores de criancas com sequelas neuroldgicas atinge altos niveis e pode ser
responsavel também por uma percepcéo negativa da qualidade de vida de seus filhos.

Outro dominio investigado foi de que maneira a saude fisica e o estado emocional
interferiu no aspecto social em relacdo a familia, amigos ou grupos. Em 45% (n= 4) de
cuidadores disseram que a salde fisica ou os problemas emocionais no ultimo ano e no
altimo més nao interferiram de forma alguma nas suas atividades sociais normais, contudo,
ao juntar os itens interferido moderadamente e ligeiramente, observa-se um indicativo de que
houve 55% de interferéncia.

De acordo com Marques et al. (2016) o cuidado de uma crianca com deficiéncia motora
pode impor o isolamento social, sobretudo, ao cuidador principal, ja que as atividades sociais
sdo diminuidas e, ou, eliminadas em razdo das impossibilidades impostas pelo cuidado, a
falta de tempo livre para atividades pessoais, pode favorecer o esgotamento tanto fisico como
mental do cuidador primario.

Ao serem questionados sobre a existéncia de dor nas Gltimas quatro semanas, 67% (n= 6)
dos cuidadores referiram sentir alguma dor no corpo e a dor moderada foi referida por 67%
(n= 6). Este mesmo cenario foi mencionado por Noharaet al. (2017) e Costa et al. (2013) ao
afirmarem que essas situacdes sinalizam a fragilidade da salde fisica dos cuidadores, o que
ocorre em funcgdo das atividades de vida diaria que envolve o ato de cuidar e também as
dificuldades externas da vida social, principalmente, aqueles referentes aos tratamentos
médicos da crianca com alteracdo neuromotora.

Como o cuidador estava se sentindo nas ultimas quatro semanas em termos de vitalidade
e saude mental foi analisado em nove tdpicos, 4 topicos avaliaram a vitalidade e 5 topicos

avaliaram a salde mental. Na questdo referente a vitalidade, questionou-se quanto o
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cuidador sentia-se cheio de vigor, de vontade e de forca. Identificou-se que 44% (n= 4) tem
vigor, vontade e forga para realizar suas atividades diarias na maior parte do tempo. Em
relacdo ao esgotamento, 44% (n= 4) dos entrevistados se sentiram esgotados em alguma parte
do tempo. Em relacdo ao cansaco, 22% (n= 2) informam sentir-se cansados o tempo todo

(Tabela 2).

Tabela 2. Distribuicdo dos dados do dominio vitalidade dos cuidadores de criangas com
alteragdo neuromotora.

uanto tempo vocé uanto tempo uanto tempo A
Q P Q P Q P Quanto tempo vocé

tem se sentido cheio VvOcCé tem se vocé tem se .
i i ) } tem sentido
de vigor, de sentido com muita sentido cansado?

vontade, de forga? energia? esgotado? '
Tempo todo - 11% 11% 22%
Maior  parte do 44% 33% 2206 11%
tempo
Boa parte do 33 33%% ) 1%
tempo
Alguma parte do 220% 2206 44% 2206
tempo
Pouca parte de i ] 1% 9904
tempo
Nunca - - 11% 11%
Total 100% 100% 100% 100%

Foi possivel observar, que de certa forma os cuidadores possuiam boa vitalidade,
apresentando-se comprometida em apenas um quesito. Estes resultados divergem de outros
estudos, como o de Oliveira, Ferreira e Neto (2018) em que cuidadores de criangas com
doencas cronicas relataram problemas significativos com a rotina diaria como diminuicéo da
vitalidade, do sono, em compara¢do com 0s pais com crian¢as saudaveis, evidenciando a
disparidade no que tange a qualidade de vida e visdo sobre a sua saude mental e fisica.

Em relacdo a saude mental, investigou-se as altera¢cbes do comportamento e o bem estar

psicologico referente as ultimas 4 semanas, avaliando-se em cinco topicos. ldentificou-se que
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56% (n= 5) sentem-se nervosos em alguma parte do tempo e 44% (n= 4) sentem-se
desanimados em alguma parte do tempo. Em relacdo a tranquilidade, 78% (n= 7) dos
entrevistados disseram se sentir tranquilo em uma boa parte do tempo e 44% (n= 4)
afirmaram estar felizes em alguma parte do tempo.

Para Oliveira et al. (2008) os cuidadores encontram sentido no presente em que estéo
inseridas, e vivem com alegria e intensidade. Tal aspecto pode estar relacionado a cuidar da
crianca e esperar sempre a superacdo e evolucdo do desenvolvimento e esperanca no
tratamento. Costa et al. (2013) afirmam que o cuidador principal de pessoas dependentes
podera apresentar maiores variagdes no nivel de salde mental e de bem-estar psicoldgico do
que os cuidadores de pessoas sem deficiéncia, embora as Ultimas também estejam expostas
aos mesmos acontecimentos da vida e/ou a eventuais perturbacdes do dia a dia.

Em relacdo a percepcdo da salde dos cuidadores, observou-se que 67% (h= 6)
referiam-se estar tdo saudavel quanto qualquer outra pessoa que elas conheciam e 44% (n= 4)

disseram que sua saude € excelente (Tabela 3).

Tabela 3. Percepcao da saude pelo cuidador.

Eu costumo . Eu acho
Eu sou tdo .
adoecer um pouco que Minha

i . saudavel quanto . o
mais facilmente minha saude é
qualquer pessoa

que outras salde vai excelente
pessoas? que conhego? piorar?
Definitivamente verdadeiro 11% 33% 11% 44%
A maioria das vezes verdadeiro 44% 67% 44% 44%
Nao sei 33% - 33% 11%
A maioria das vezes falso - - - -
Definitivamente falso 11% - 11% -
Total 100% 100% 100% 100%

Para Macedo et al. (2015) o carater subjetivo das respostas pode interferir nos resultados,
0 que exige do cuidador uma certa aceitacdo ou precisdo do sentimento em dizer que seus

filhos sdo fardos ou causas para seus problemas fisicos e/ou mentais. Nessa perspectiva
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Carona et al. (2017) apresentam uma comparacdo entre pais de criancas com paralisia
cerebral e pais de criancas sem deficiéncia e a sua percepgdo é de que a qualidade de vida de
ambos é semelhante, desafiando a perspectiva social e profissional pessimista, que tendem a

subestimar o potencial de adaptacéo das familias.

4. Concluséo

Durante o exercicio das diversas profissdes de assisténcia a sade, comumente o alvo
de cuidado é a pessoa doente. O cuidador muitas vezes ndo é lembrado, estando ali apenas
responsavel pelos cuidados béasicos do paciente. As suas necessidades precisam tornar-se
visiveis, uma vez que seu bem estar influéncia nos cuidados cotidianos do paciente.

Os resultados alcancados neste estudo comprovaram que a qualidade de vida dos
cuidadores de criangcas com alteracdo neuromotora atendidas no Centro Especializado de
Reabilitagdo (CER) € influenciada por aspectos fisicos, pessoais, sociais e/ou lazer. Estes
podem refletir a dependéncia e as limitacbes apresentadas pela crianga, nas demandas do
cuidado e ao baixo nivel econdmico.

E necesséario que exista um olhar mais humano, eficaz, com enfoque integral e
multiprofissional, também voltado para as necessidades humanas basicas do cuidador que o
acompanha, seja através de programas de apoio, acdes preventivas e terapéuticas, além de
outras acdes que visem o seu bem estar.

Sugere-se que novas pesquisas sejam realizadas sobre o tema, buscando compreender
quais os fatores dos cuidados com as criangas estariam associados ao comprometimento da
qualidade de vida do cuidador. Dessa maneira pode-se favorecer a criacdo de estratégias para
minimiza-los, haja vista que o bem estar do cuidador pode intervir na saude e no processo de

reabilitacdo da crianca por ele assistida.
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