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Resumo

Introducao: A Paralisia Cerebral (PC) é caracterizada por permanentes alteragcées do desenvolvimento
neuropsicomotor como consequéncia de lesdes no encéfalo nos periodos pré-natal, perinatal ou
pos-natal. Tal condi¢do implica em sobrecarga no cuidado relacionada ao nivel motor. Objetivo:
Compreendeu-se a relacio entre o nivel motor de criangas e adolescentes com PC e a qualidade de
vida dos cuidadores. Métodos: Trata-se de um estudo de campo, de carater exploratorio-descritivo, de
natureza transversal para compreender o nivel motor de criancas e adolescentes com PC e a qualidade
de vida dos cuidadores. Foram utilizados os instrumentos Gross Motor Function Classification System
(GMFCS) e Gross Motor Function Measure (GMFM) a fim de avaliar o nivel motor e as habilidades
funcionais das criangas e adolescentes, bem como, uma entrevista semiestruturada abrangendo
dados sociodemograficos e questdes norteadoras relativas a qualidade de vida dos cuidadores.
O material analisado obedeceu aos principios da analise tematica que busca desvendar os nucleos
de sentido mediante as falas dos entrevistados, e cuja presenca fornece significado para o objetivo
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a ser alcancado. Resultados: ha uma sobrecarga das maes no cuidado integral ao seu filho com PC
independentemente de seu nivel no GMFCS, resultando assim em efeitos deletérios a sua qualidade
de vida. Conclusdo: Sugere-se a elaboracao de um protocolo para melhorar o GMFM das criangas
e assim, atenuar a sobrecarga do cuidador. E importante também a criacdo de estratégias como
necessidade acerca das abordagens integradas no apoio a essas familias, incluindo o fortalecimento
de redes de suporte social, intervengdes que reduzam a carga do cuidado e politicas publicas de
saude que oferegam suporte adequado.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral; Crianca; Qualidade de Vida; Sobrecarga de Stress Psicoldgico;
Cuidador.

Abstract

Introduction: Cerebral Palsy (CP) is characterized by permanent alterations in neuropsychomotor
development resulting from brain injuries in the prenatal, perinatal, or postnatal periods. This condition
results in a burden of care related to motor skills. Objective: To understand the relationship between the
motor skills of children and adolescents with CP and the quality of life of their caregivers. Methods: This
is an exploratory-descriptive, cross-sectional field study to understand the motor skills of children and
adolescents with CP and the quality of life of their caregivers. The Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) and Gross Motor Function Measure (GMFM) instruments were used to assess the
motor skills and functional abilities of the children and adolescents, as well as a semi-structured interview
covering sociodemographic data and guiding questions related to the quality of life of the caregivers. The
material analyzed followed the principles of thematic analysis, which seeks to uncover core meanings
through the interviewees’ statements, and whose presence provides meaning for the objective to be
achieved. Results: Mothers are overburdened with the comprehensive care of their children with CP,
regardless of their GMFCS score, resulting in deleterious effects on their quality of life. Conclusion:
We suggest developing a protocol to improve children’s GMFM and thus mitigate caregiver burden. It
is also important to develop strategies for integrated approaches to support these families, including
strengthening social support networks, interventions that reduce the burden of care, and public health
policies that offer adequate support.

Keywords: Cerebral Palsy; Child; Quality of Life; Psychological; Caregiver.

Introducgao

A Paralisia Cerebral (PC) é um grupo de per- A maior causa de incapacidade fisica na infan-
manentes desordens no desenvolvimento neurop- cia é a PC que pode ser descrita como um disturbio
sicomotor e podem ser seguidos por alteragbes ndo progressivo, porém, mutavel, que ocorre no
cognitivas, sensoriais, de comunicagao e compor-  cérebro de criangas durante os periodos pré-natal,
tamento, problemas musculoesqueléticos, bem perinatal e/ou pds-natal, o que acarreta déficit da
como epilepsia ou convulsées [1]. funcionalidade [1,2,3].
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A PC é classificada conforme o ténus muscu-
lar em: espastica, decorrente de lesao no sistema
piramidal e caracterizada pela hipertonia, podendo
ainda ser subdividida em unilateral (hemiplégica) e
bilateral (diplégica e quadriplégica) [4,5] e discinéti-
ca, quando ha lesdo no sistema extrapiramidal,
especificamente nos nucleos da base do cérebro,
ainda divididos em coreatetose e distonia [1]. APC
ainda pode ser do tipo ataxica, como consequén-
cia de lesdo no cerebelo, ocasionando déficit de
coordenacéao e equilibrio com marcha vacilante e
tremores intencionais [6].

Quanto ao comprometimento motor, é realiza-
da a divisao em cinco niveis, nos quais, o nivel |l a
crianca deambula sem limitagdes, nivel Il possui
limitagdes, nivel lll quando se faz necessario o uso
de um dispositivo para automobilidade, nivel IV uti-
liza dispositivo motorizado e o nivel V corresponde
crianca totalmente dependente para todas as ativi-
dades relacionadas a mobilidade, utilizando cadeira
de rodas com assisténcia fisica, possuindo ainda
auséncia de controle cefalico e de tronco [1,7].

Supde-se a incidéncia mundial de criangas
com PC de 1,5 a 5,9 casos para cada 1000 nasci-
dos vivos nos paises desenvolvidos e de 7 para
cada 1000 nos que estdo em desenvolvimento. No
Brasil, existe escassez de estudos que explorem
a predominancia da PC, entretanto, com base nos
paises em desenvolvimento, estima-se prevalén-
cia semelhante e ocorréncia de 30 a 40 mil novos
casos de PC por ano [8].

Métodos

Trata-se de um estudo de campo, de carater
exploratério-descritivo, de natureza transversal,
com abordagem quantitativa e qualitativa para cor-
relacionar o nivel motor de criangas e adolescentes
com PC e a qualidade de vida dos cuidadores.
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Dessa forma, a chegada de uma crianga com
desenvolvimento atipico altera amplamente o di-
namismo da familia, especialmente na figura ma-
terna, que assume o principal papel de cuidadora
da crianga [7].

Pereira e Kohlsdorf [9] destacam que o
cuidador frequentemente realiza ajustes signifi-
cativos em sua vida, muitas vezes sacrificando
seu proprio bem-estar. Essa renuncia pode levar
a consequéncias adversas, incluindo sobrecarga
no cuidado prestado e deterioragéo na qualidade
de vida.

A Organizagao Mundial de Saude (OMS) de-
fine a Qualidade de Vida (QV) como uma per-
cepcao subjetiva que cada individuo tem de sua
posi¢cao na vida, dentro de um determinado con-
texto cultural e sistema de valores. Esta nocao
esta intrinsecamente ligada as expectativas, ob-
jetivos e preocupacgdes do individuo. Portanto,
infere-se que o bem-estar geral da saude famil-
iar, especialmente centrado na figura materna,
€ excessivamente impactado pela sobrecarga
decorrente do cuidado.

Qual a relacao entre a fungdo motora gros-
sa de criancas com PC e qualidade de vida dos
cuidadores? Nessa perspectiva, o presente estudo
teve como objetivo compreender a relagao entre o
nivel motor de criancas e adolescentes com PC e
a qualidade de vida dos cuidadores.

O estudo foi desenvolvido na clinica escola
de Fisioterapia de um Centro de Saude no mu-
nicipio de Jodo Pessoa, no estado da Paraiba.
Composto por criancas e adolescentes entre
0 e 12 anos de idade com diagndstico de PC



espastica, bem como por seus cuidadores e a
amostra foi do tipo n&o probabilistica por aces-
sibilidade de ambos os sexos, sem distingao de
cor e raga. Para o calculo do tamanho amostral,
considerou-se 0s seguintes parametros estatisti-
cos: 20% de perdas de seguimento, poder do
estudo de 80% e alfa de 5%, resultando em um
valor de 21 individuos, sendo 11 criangas com
PC espastica assistidas na referida clinica e
10 cuidadores, visto que, a amostra contou com
2 criangas gémeas.

Quanto aos critérios de inclusdo, no que se
refere as criancas e aos adolescentes: ser crianga
ou adolescente com diagnéstico confirmado de PC
espastica, estar na faixa etaria estabelecida (0 a 17
anos) para garantir a comparabilidade dos dados
de desenvolvimento motor, poder participar da aval-
iagdo da fungdo motora grossa, bem como estar
realizando tratamento fisioterapéutico na referida
clinica. No que tange aos cuidadores: ser mae/pai
ou responsavel legal da crianga ou adolescente,
devendo fornecer consentimento informado por
escrito para a participacao deste na pesquisa, apés
explicacdo completa dos objetivos, procedimentos,
beneficios e riscos do estudo.

Quanto aos critérios de exclusao: criangas com
comorbidades graves (como doencas cardiacas
ou respiratérias severas) que pudessem interferir
na avaliagdo motora ou aumentar os riscos as-
sociados a participagao no estudo, criangas que
tenham passado por intervengdes cirdrgicas nos
ultimos 6 meses que pudessem impactar significa-
tivamente os resultados da avaliagdo motora, bem
como cuidadores com idade inferior a 18 anos, ou
que possuiam alteracbes da fala, que pudesse in-
terferir na compreensao e elaboragao da entrevista
semiestruturada.

Foram realizadas perguntas com questdes
subjetivas elaboradas pela pesquisadora em

forma de entrevista semiestruturada, com per-
guntas que caracterizam os participantes da
pesquisa (cuidadores, criang¢as ou adolescentes)
e relacionadas aos aspectos como idade, escolar-
idade, quantidade e idade dos filhos, se trabalha,
entre outros.

Além disso, foram elaboradas as seguintes
questdes norteadoras: em sua opinido, houve im-
pacto na sua qualidade de vida apds o diagndstico
de sua crianga/adolescente? E como vocé define
sua saude hoje? (considerando aspectos fisicos,
psicologicos e emocionais), que corroboram com
os objetivos dessa pesquisa, a fim de captar de
maneira geral o impacto da relagao entre o nivel
motor de criancas e adolescentes com PC e a
qualidade de vida dos cuidadores.

De inicio, apresentou-se aos cuidadores uma
explicacao prévia sobre a pesquisa e o TCLE, de-
stacando que a privacidade dos participantes seria
preservada. Da mesma forma, foi apresentado o
TALE a crianca ou ao adolescente e assinalado,
quando possivel.

Os instrumentos aplicados pela pesquisadora
com as criancas e adolescentes foram: o GMFCS,
para avaliar e apontar qual o nivel de limitagdo na
funcao motora grossa e habilidades da crianga e
do adolescente com PC levando em consideracao
o movimento voluntariamente iniciado com foco
nas transferéncias posturais e mobilidade. E di-
vidido em cinco niveis de classificagao: 1 quando
anda sem limitagdes, 2 quando limitacbes para
a marcha, 3 quando necessita de um dispositivo
auxiliar de locomocgao, 4 para indicar que a auto
mobilidade apresenta limitagdes, podendo-se
utilizar tecnologia motorizada, e 5 para quando
é transportado numa cadeira de rodas manual,
com auxilio do cuidador, possuindo ainda déficit
em controle de tronco [11].
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Aplicou-se o GMFM para avaliar as alteracoes
presentes na fungdo motora grossa de criangas e
adolescentes em movimentos também voluntaria-
mente iniciado, como: deitar e rolar, sentar, engat-
inhar e ajoelhar, ficar de pé, andar, correr e pular,
possuindo de 66 a 88 itens, na qual cada item &
pontuado numa escala com escores de 0 a 3, onde
0 significa que o movimento nao € iniciado, 1 para
quando inicia 0 movimento, 2 significa o movimento
incompleto e 3 corresponde a realizacdo completa
do movimento [12].

O recrutamento de participantes foi realiza-
do pela disponibilidade de pacientes com PC
espastica que realizavam tratamento fisioter-
apéutico na referida clinica e seus respectivos
cuidadores, nos horarios que antecederam os
atendimentos.

O presente estudo realizou-se em confor-
midade com as recomendacgbes da Comissao
Nacional de ética em Pesquisa — CONEP e no
processo de investigacdo foram adotadas as
observancias éticas contempladas nas diretriz-
es e normas regulamentadoras para pesquisa
envolvendo seres humanos, conforme as res-
olugcdes do Conselho Nacional de Saude n°® 466
de 12 de dezembro de 2012 e n°® 424, de 08 de
julho de 2013 do Cédigo de Etica e Deontologia
da Fisioterapia. Sucedeu-se mediante parecer do
Comité de Etica em Pesquisa da Facene sob a
CAAE n° 81894724.0.0000.5179.

A coleta de dados foi organizada em trés
fases distintas: na primeira fase, foi realizado o
convite as méaes ou cuidadores de criangas com
PC para participarem da pesquisa. Nesta etapa,
foram explicitados os objetivos da pesquisa, na
qual se solicitou a autorizagao dos cuidadores e
o consentimento das proéprias criancas, quando
possivel, para a realizagao da pesquisa. A segun-
da envolveu o preenchimento dos instrumentos de
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coleta de dados, o GMFCS (Anexo 1) e 0o GMFM
(Anexo 2) e na terceira, foi realizada a entrevista
semiestruturada com as maes (Apéndice E) que

também foi gravada, para posterior analise.

Estes procedimentos ocorreram em um am-
biente particular na referida clinica, livre de circu-
lagdo de pessoas, assegurando privacidade, apos
a assinatura do Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido (TALE) e do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE).

A analise dos dados das escalas GMFCS e
GMFM e da entrevista semiestruturada foi real-
izada de forma descritiva. Ja a analise qualitati-
va obedeceu aos principios da analise tematica
proposta por Minayo (2014) que buscou desven-
dar os nucleos de sentido mediante as falas dos
entrevistados, e cuja presenca forneceu signifi-
cado para o objetivo a ser alcancado. A analise
tematica consistiu em trés etapas: pré-analise
(leitura flutuante, constituicdo do corpus e refor-
mulagao de hipoteses e objetivos); exploragao
do material e tratamento dos resultados obtidos
com interpretagao. A entrevista semiestruturada
com as maes possuiu questdes de carater sub-
jetivo acerca do impacto do diagnostico de PC,
mudancgas na qualidade de vida, sobrecarga, ab-
dicacao das atividades realizadas por elas antes
da chegada da crianga, bem como sua rede de
apoio ou a falta dela.

Vale salientar que, na apresentacgao dos resul-
tados da pesquisa quanto as entrevistas, foi adota-
do pela pesquisadora, um cédigo de identificacédo
utilizando a letra E, juntamente com um numero
para identificacdo dos entrevistados, o qual repre-
senta a sequéncia de realizagao das entrevistas,
bem como, ao lado de cada entrevista, foi demon-

strado também o nivel do GMFCS de seu filho.



Resultados

Tabela 1- Peffil clinico das criangas envolvidas na pesquisa (n=11); Jodo Pessoa — PB, Brasil.

Variaveis N=11 %
Sexo
Masculino 4 36,37%
Feminino 7 63,63%
Média: 5,63 DP:3,62
Idade
1 a4 anos 4 36,36%
5a 8 anos 4 36,36%
9a12anos 3 27,28%

Divisao topografica da PC espastica

Unilateral hemiplégica 1 9,09%

Bilateral diplégica 8 72,72%

Bilateral quadriplégica 2 18,19%

Nivel GMFCS

I 1 9,10%

Il 0 0,00%

0 2 18,18%

\Y 6 54,54%

\Y 2 18,18%
Pontuacgao total do GMFM Média: 38,50

0% 1 9,09%

1a30% 4 36,36%

40 a 70% 5 45,45%

80 a 100% 1 9,09%

Fonte: Dados da pesquisa, 2024.
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A média e desvio padrao de idade dessas maes
foi de 32,3+ 7,95 DP de idade, sendo a minima

Vale enfatizar que ha diferenga entre o numero

de criangas e maes, ja que, 2 das criancgas partic-
ipantes do estudo eram irmas gémeas.

Tabela 3 — Perfil sociodemografico das maes (N=10); Jodo Pessoa — PB, Brasil

N=10 %
Variaveis (Maes)
20 a 29 anos 5 50%
30 a 50 anos 5 50%
Numero de filhos M;Ff':":',;ég
1 5 50%
2 3 30%
3 1 10%
5 1 10%
Nivel de escolaridade

Ensino fundamental incompleto 1 10%
Ensino médio incompleto 3 30%
Ensino médio completo 5 50%
Ensino superior incompleto 1 10%

Estado civil
Solteira 3 30%
Casada 3 30%
Unido estavel 4 40%

Renda familiar

Nao recebe 1 salario completo 1 10%
1 salario 3 30%
1 a 2 salarios 1 10%
2 a 4 salarios 4 40%
Apenas auxilio do governo 1 10%

Fonte: Dados da pesquisa, 2024.
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Posteriormente, foi realizada a analise tematica Muitas maes necessitam abdicar de seu ex-
proposta por Minayo (2014), bem como a con- ercicio profissional como consequéncia do cuidar
strucdo e divisdo em 2 nucleos de sentido mediante  integral de uma crianga com PC. Essa problematica

as falas dos entrevistados. € demonstrada nos relatos que se seguem.
Cada membro da familia possui uma maneira Eu n&o trabalho mais. Antes dele eu tra-
de lidar com o impacto do diagndstico de PC, e balhava (E1). - GMFCS V

esse impacto mobiliza aquela pessoa afetada a N&o posso trabalhar, néio posso terminar

buscar estratégias de enfrentamento para lidar com meus estudos, fazer uma faculdade (E4).

tal situagao, perpassando por uma ordem de fatos, _ GMECS IV

de certa forma, previsiveis: confronto, negacao,

Y - Meu marido teve que abdicar um pouco da
aceitagao de responsabilidade e encerramento.

parte dele, ele teve que parar de trabalhar,

A familia como um todo faz um esforgo para se ] _
pra ficar mais com ele (E6). - GMFCS V

adequar aquela nova realidade [19].
Eu tive que abdicar do trabalho pra ficar

De maneira geral, as maes relataram forte im-
100% com ela (E7). — GMFCS Il

pacto do diagndéstico em sua vida, bem como im-

pacto financeiro, como mostram os relatos abaixo. Tive que diminuir também a carga horaria
de trabalho, eu trabalhava em 2 locais,

No inicio eu ndo aceitava, porque eu es- L
fiquei s6 em 1 local (E8). — GMFCS Il

perava uma crianga “normal”, mas quando

veio, veio assim e depois a gente acostu- Eu podia trabalhar antes, e agora eu nao

mou, aprendeu (E1). posso mais (E9). - GMFCS IV

- GMFCS V Eu ndo consigo mais trabalhar (E10). —
GMFCS IV

Até entdo eu ndo sabia que ele tinha um
tempo diferente das outras criancas, s6 As maes participantes do estudo também re-

que até entdo eu ndo sabia que ele tinha lataram o estresse e cansaco psicologico, decor-

paralisia. Depois que eu descobri, teve o rente do cuidar de uma crianga que necessita de

impacto, né (E2). — GMFCS IV cuidados mais intensivo, 0os quais passam a ser

considerados como fatores cotidianos decorrente

Em questdo de ser mae de primeira via- . ~
da sobrecarga no cuidar e das adaptagbes que

gem, néo tinha tanta maturidade, nem . .
necessitam ser realizadas. Como pode-se observar

conhecimento e quando soube que ela .
nos relatos que seguem:

tinha PC, fiquei sem saber o que fazer
(E3). — GMFCS IV A gente tenta ser forte ao maximo, porque

néo é so ela, tem outro, mas tento levar a

5 hoj 5 i 59 - A
Até hoje eu nao aceito, né? (E4). - GMFCS rotina. As vezes da aquela desanimada,

v . .

choro, me questiono, principalmente sobre
A principio quando eu soube desse diag- o futuro, porque eu fico vendo como se eu
nostico de PC foi um impacto pra mim, estivesse andando pra tras varias vezes,
mas depois eu comecei a conhecer melhor sabe? N&o consigo progredir, ndo consi-
(E5). - GMFCS | go arrumar um emprego porque preciso
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saber quem vai ficar com ela e quando eu
vou ver alguém para ficar com ela, sempre
arruma uma desculpa, entdo eu tenho que
abdicar de varias coisas e sempre me vejo
na mesma situagédo (E3). — GMFCS |V

Eu antigamente era bem de vida, néo
s6 saude mental, porque eu mal ficava
doente, agora eu vivo muito doente, tan-
to mental como fisico, entendeu? Meu
psicologico ta muito... negativo. (E4) —
GMFCS IV Entao, eu cheguei a desen-
volver problemas de saude mental, ndo
por conta dele, mas por ndo consegquir
lidar com toda a carga (E6) — GMFCS V

Além do cansaco psicologico demonstrado nas
falas anteriores, as maes também relataram o can-
saco fisico ocasionado pela sobrecarga, gerando
impacto negativo na sua qualidade de vida, como
mostram as falas a seguir.

Depois que ela nasceu e por também ficar
com ela no brago, ndo aceitar ela na cadei-
ra de rodas, eu sofro muito da coluna (E4)
— GMFCS IV Comecei a fazer fisioterapia
devido ao peso dele (E10) — GMFCS IV

As falas abaixo demonstram a sobrecarga das
maes acerca do cuidar integral de uma crianca
com PC.

Minha vida é toda pra ele (E1). —- GMFCS
%

Eu tive que parar tudo pra ela. Correr atras
de varias coisas pra ela e me deixar um
pouco de lado (E3). - GMFCS IV

Discussao

Em relacdo ao sexo, houve predominancia
do sexo feminino (63,63), contrapondo o estudo

Eu né&o tenho mais tempo pra mim. Eu
notei que depois que a gente descobriu
que ela ficou assim, a minha vida mudou,
ndo é mais a mesma, como antes. Eu
sO tenho tempo agora pra cuidar dela,
né&o posso trabalhar, ndo posso terminar
meus estudos, fazer uma faculdade (E4).
— GMFCS IV

Além disso, 70% das maes entrevistadas, isto
€, 7 mées, relataram n&o conseguir organizar o
tempo para seu autocuidado. Apenas 30% expus-
eram essa organizacdo, como mostram as falas
a sequir.

Quando ele vai pra escolinha, eu tenho
esse tempinho (E2). - GMFCS IV

Eu estou na busca de encontrar o equilibrio
entre tudo isso. Atualmente, eu consigo
me organizar melhor pra cuidar tanto do
corpo e da mente, quanto da alma, eu
diria. Consigo me cuidar bem atualmente
(E6). - GMFCS V

Nao foram encontradas diferengas entre o nivel
de comprometimento motor da crianga com PC e
a qualidade de vida da mae. Mesmo maes de cri-
angas com GMFCS mais baixo e GMFM mais alto,
ou seja, criancas independentes funcionalmente
apresentaram semelhancga entre a sobrecarga no
cuidado como as maes de criangas mais depen-
dentes, em concordancia aos estudos de Tuna
et al [26] e Camargos et al [39], que também n&o
apresentaram diferenca significativa entre o nivel
motor e a qualidade de vida dos cuidadores.

realizado por Matos e Lobo [14], no qual, 57,8%
dos individuos com PC eram do sexo masculino
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e em concordancia ao estudo de Mancini [15], no
qual o sexo feminino representou 18 de 33 criancas
participantes da referida pesquisa.

Além disso, as criangas participantes do estu-
do, em sua maioria apresentaram GMFCS |V, em
conformidade ao estudo de Dias et al [16], que
apresentou 55,6% das criangas entre os niveis
IV e V do GMFCS. As criancas com GMFCS IV
sao aquelas que necessitam de dispositivo aux-
iliar de mobilidade motorizado, como a cadeira
de rodas, ou com assisténcia fisica, ja o nivel V
indica aquelas criangas com maior dependéncia
para todas as atividades relativas a mobilidade,
incluindo também a auséncia de controle cefalico
e de tronco, sendo necessario o uso da cadeira de
rodas com apoio cervical.

Com analise do perfil sociodemografico dos
cuidadores das criangas com PC, no qual se ob-
servou que 100% deles foram maes, corroborando
com os estudos de Afonso et al [17] e Santos e
Giangiardi [18], que também avaliaram a sobrecar-
ga e a qualidade de vida dos cuidadores.

Segundo Milbrath et al [20] e Barbosa et al [21],
o diagnostico da PC impacta de maneira significa-
tiva o ambiente familiar, resultando em medos e
incertezas. Essa fala é reforgcada por Dantas [19],
que afirma que esse impacto ocasiona uma nova
realidade no contexto familiar, devido ao proces-
so de adaptagao ao novo, visto que, o cuidador
principal precisa de tempo para se adequar as
novas funcdes decorrentes do cuidar, subsequente
a posterior aceitacdo e organizacéo de uma nova
rotina naquele meio.

Os impactos na qualidade de vida sdo derivados
de uma rotina exaustiva, tanto nos aspectos fisi-
cos quanto nos emocionais, na qual quem cuida
necessita de preparo fisico e rede de apoio da
familia estendida, dependendo também do grau
da lesdo e do comprometimento motor da crianga,
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que, quando totalmente dependente, necessita
do auxilio absoluto e incessavel do cuidador para
realizar as atividades basicas [38].

Consoante Abidin [23], Faro & Pereira [24], 0
estresse é um fendbmeno que pode desencadear
inumeros efeitos deletérios ao individuo, seja nos
aspectos fisicos ou psicoldgico-emocionais, mini-
mizando assim, sua qualidade de vida. O estresse
parental pode ser explicado por um processo de
nao adaptacao da mae/pai acerca das exigéncias
de seu compromisso parental [25], nesse caso,
como principal cuidador da crianga com PC.

Segundo o estudo de Almico e Faro [27],afé é
uma importante estratégia de enfrentamento para
cuidadores de individuos com doencas cronicas,
especialmente de criangas. As maes, que comu-
mente assumem ao papel do cuidar integral de
uma crianga com PC, encontram por meio da fé
a maneira para superar o momento dificil, bem
como uma forma de manter a esperanca acerca
do ambiente no qual estido inseridas.

Dezoti et al [28] em seu estudo, descreveram
que as demandas do cuidado de uma crianga com
PC necessitam de um apoio da rede mais préxima,
visto que, ha uma sobrecarga acentuada decor-
rente deste. O apoio ou suporte social pode ser
descrito como uma troca reciproca entre quem
ampara e quem o recebe, ndo impreterivelmente
sendo 0 mesmo tipo de apoio, mas que todas as
partes executam sua funcéo [29].

Conforme Morais, Quirino e Almeida, o
suporte social compreende a rede de apoio que
o cuidador possui para a facilitar o processo
do cuidar, incluindo o suporte da familia, carac-
terizando uma importante condicdo de enfren-
tamento em situacdes estressantes dentro do
contexto familiar, atenuando assim a sobrecarga
no cuidado [30].



O conceito de qualidade de vida (QV) apre-
senta dois postulados principais: um considera a
QV como uma unidade integral, enquanto o outro
a vé como um complexo de unidades derivadas
da estrutura social e do meio ambiente [31]. Esta
visao é complementada por Pereira, Teixeira e
Santos [32] que definem a QV como uma ideia
complexa, que inclui condi¢des psicoldgicas, fisi-
cas, nivel de independéncia e relagdes sociais
do individuo.

O cuidado a individuos com necessidades
especiais introduz outro aspecto relevante ao de-
bate sobre a QV. Prudente, Barbosa e Porto [33]
especificam que, no caso de individuos com PC,
o cuidado tende a ser integral e exige um compro-
metimento constante dos cuidadores. Este aspecto
é refor¢cado por Ribeiro et al [10], que argumentam
que esse cuidado constante pode limitar significa-
tivamente o tempo dos cuidadores, gerando uma
sobrecarga particularmente intensa sobre a figura
materna, frequentemente responsavel pelo cuidado
dos filhos, e afetando sua qualidade de vida.

Complementarmente, Ribeiro, Porto e
Vandenbergue [34] demonstram que cuidadores
de criancas e adolescentes com desenvolvimento
atipico estado suscetiveis a altos indices de estres-
se, fadiga e isolamento.

Dessa forma, fica explicita a importancia de
considerar a saude do cuidador dentro do contex-
to integral do seio familiar, visto que essa saude
é demasiadamente influenciada pela harmonia
entre os aspectos pessoais, interpessoais e am-
bientais [40].

O estudo teve como objetivo relacionar o nivel
da funcao motora grossa de criangas e adoles-
centes com paralisia cerebral (PC) e a qualidade
de vida de seus cuidadores. Buscou-se, ainda, dar
visibilidade a sobrecarga, especialmente materna,
vivenciada no cuidado diario com essas criancas,

além de fornecer subsidios significativos para a
pratica clinica de profissionais da saude e para a
atuacao das equipes multiprofissionais.

Sua relevancia se destaca ndo apenas pelo
achado de que, independentemente do grau de
comprometimento motor da crianca, ha impactos
significativos na qualidade de vida dos cuidadores,
especialmente nos dominios fisico, social e emo-
cional, mas também por langar luz sobre uma re-
alidade muitas vezes invisibilizada no contexto da
reabilitagdo: o esgotamento fisico e emocional dos
responsaveis, geralmente maes, que assumem
integralmente o cuidado da criancga.

Além disso, o estudo contribui para a ampliagao
do debate sobre a importancia do autocuidado do
cuidador e da construcao e fortalecimento de redes
de apoio, reforcando a necessidade de praticas
de cuidado que incluam também quem cuida. Os
resultados evidenciam a urgéncia de estratégias
de intervencao nao apenas voltadas para a crianga
com deficiéncia, mas também para o bem-estar da
familia como um todo.

Outro beneficio significativo da pesquisa esta
em sua capacidade de orientar politicas publicas
e servigos de saude, no sentido de promover o
acolhimento e suporte aos cuidadores formais
e informais. O estudo pode fomentar a criacao
de programas especificos de acompanhamento
psicoldgico, suporte social e agbes educativas
que fortalecam a autonomia e resiliéncia dos
cuidadores.

Do ponto de vista cientifico e académico, a
investigacao amplia a compreensao sobre a com-
plexa interface entre a limitagcdo funcional da cri-
anca e os determinantes sociais da saude de sua
familia. Tais dados oferecem uma base sélida para
novas pesquisas, especialmente aquelas que visem
a elaboracgao de protocolos interdisciplinares mais
sensiveis a realidade dessas familias.
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Como principais limitacdes, o estudo apresen-
tou uma amostra reduzida e um tempo curto para
sua realizagao. No entanto, tais restricdes nao di-
minuem a relevancia de seus achados, mas, ao
contrario, apontam para a necessidade de novas

Conclusao

Ha relacdo entre a fungdo motora grossa
de criangas com PC e a qualidade de vida dos
cuidadores. O cuidar de uma crianca com PC
acarreta responsabilidades de forma integral e
a sobrecarga das maes participantes do estudo
acerca desse cuidado independe do seu nivel no
GMFCS. Mesmo as maes de criangas com GMFCS
mais baixo e GMFM mais alto, relataram grande
impacto psicossocial, sobrecarga no cuidado, bem
como a abdicacao de seu exercicio profissional,

investigagdes, com amostras mais robustas e abor-
dagens longitudinais que aprofundem ainda mais o
conhecimento sobre o impacto do cuidado continuo
na vida dos cuidadores.
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