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A paralisia cerebral (PC) apresenta alta incidéncia,
podendo apresentar vérios niveis de gravidade e diversas
complicagoes. O nascimento de uma crianga com para-
lisia cerebral gera uma série de reagoes emocionais e de
adaptagoes psicossociais, que podem diminuir a qualida-
de de vida do cuidador'?, que é aquela pessoa responsavel
pelo cuidado direto e didrio da crianga, podendo ser mae,
pai, av6, ou qualquer outra pessoa que exerca esse papel>“.

A presenca de doengas cronicas nao altera somen-
te a vida dos individuos acometidos, mas também pode
influenciar de diferentes formas os cuidadores®, visto que
a satde psicoldgica e fisica pode ser fortemente influen-
ciada pelo comportamento da crianca e pela demanda de
cuidado. Dessa forma, o cuidador primdrio da crianga
com PC, que normalmente ¢ a mie, altera sua vida em
fun¢io de melhorar a condi¢io da crianca e passa a nio
desenvolver seus proprios papéis sociais’. Por essas razoes,
as maes das criancas com PC poderao, comparativamente
as maes de criangas sem deficiéncia, apresentar risco mais
elevado de apresentar variagoes no nivel da sadde mental
e do bem-estar psicol6gico’.

Neste nimero da Revista Neurociéncias, no artigo
“Relagao da Sobrecarga do Cuidador, Perfil Funcional e
Qualidade de Vida em Criangas com Paralisia Cerebral™,
os autores se propuseram a analisar a influéncia do com-
prometimento motor na qualidade de vida de criangas
com diagndstico de PC e a sobrecarga de seus cuidadores.

Nesse estudo, foram incluidas 12 criancas com
PC, com idades entre cinco a 12 anos, sendo seis quadri-
plégicos e seis diplégicos, com cognicdo preservada para
compreensio de ordens simples, bem como seus respec-
tivos cuidadores.

As criangas foram avaliadas com rela¢io a qualida-

de de vida, através do questiondrio Avaliagao de Qualida-
de de Vida (AUQEI), que, segundo os autores, trata-se de
uma escala validada, de total confiabilidade e de facil apli-
cagdo em criangas de quatro a 12 anos, assim como com
relagdo ao nivel de funcionalidade, através do Gross Motor
Function Classification System (GMFCS), que é um siste-
ma que tem a finalidade de fornecer uma classificagao ob-
jetiva dos padrdes de incapacidade motora?. O GMFCS
¢ um sistema de classificacio da fungiao motora ampla, e
a gravidade do comprometimento neuromotor ¢ descrita,
principalmente, na forma da locomogio utilizada®.

J4 os cuidadores foram avaliados em relago a so-
brecarga, através da versio brasileira da Burden Interview,
que contém perguntas englobando as dreas de satde, vida
social e pessoal, situacio financeira, bem-estar emocional
e relacionamento interpessoal. Essa escala pode ser utili-
zada para avaliar a sobrecarga dos cuidadores de individu-
os com incapacidades mental e fisica, e foi recentemente
traduzida e validada para a populagio brasileira’.

Os resultados do estudo mostraram que a maioria
das criangas apresentou nivel IV de funcionalidade e qua-
lidade de vida média. Além disso, foi observada correla-
4o entre o tipo clinico de PC e o grau de funcionalidade
e entre este e a qualidade de vida das criangas. Nao houve
correlagdo entre o tipo clinico e a qualidade de vida das
criangas. Também nio foi evidenciado sobrecarga do cui-
dador, mas sim, uma qualidade de vida satisfatéria.

A literatura é controversa em relagao a qualidade
de vida de cuidadores de criancas com PC. Alguns estu-
dos verificaram indisposi¢do para a realizacio de ativida-
des fisicas, para o relacionamento social, ma percepgao
da satde, predisposi¢io ao estresse, falta de conhecimen-

to a respeito da doenga do filho, diminui¢io do humor



e problemas no convivio social, familiar e profissional,
mostrando que o comprometimento motor da crianga
interfere na percepgio da qualidade de vida materna®’.

Estudos demonstraram que os cuidadores de
criangas com PC com nivel socioecondmico elevado con-
trolam melhor o seu bem-estar quando comparados com
cuidadores com nivel socioecondmico inferior. Um ter¢o
das maes de criancas com doencas cronicas necessitam
parar de trabalhar para cuidar de seus filhos que estao em
tratamento. Além disso, cuidar de uma crianga com in-
capacidade aumenta a demanda de recursos, o que pode
aumentar a sobrecarga dos cuidadores, quando esses sao
membros economicamente ativos da familia’. Entretan-
to, os resultados do presente estudo nio foram correla-
cionados com o perfil socioecondmico desses individuos,
apesar de influenciar na avaliacio da sobrecarga do cuida-
dor avaliada pelo Burden Interview.

Normalmente, a sobrecarga dos cuidadores de
criangas com comprometimentos motores mais leves ¢
maior do que a de criangas mais graves, mas este fato nao
foi observado neste estudo, visto que a avaliagao nao mos-
trou presenca de sobrecarga dos cuidadores, independen-
temente do grau de comprometimento da crianga.

Nem todos os estudos mostram que o grau de in-
capacidade funcional estd associado a percep¢do negativa
da qualidade de vida. Quando as maes tem um bom re-
lacionamento e apoio familiar, elas se apresentam mais
disponiveis e com menor sobrecarga emocional, indepen-
dente do grau de comprometimento motor da crianga>*.
Além disso, a auséncia de sobrecarga desses cuidadores
pode ser pelo fato das criangas estarem em tratamento
fisioterapéutico em um centro especializado. O suporte
social dado por essas instituiges é importante para au-
xiliar a familia a enfrentar a situagio de uma forma mais
tranquila. Assim, o convivio com outras familias que

enfrentam o mesmo problema ajuda a diminuir o sofri-

mento e a sensacdo de abandono’. No presente estudo,
provavelmente os cuidadores so familiares diretos, prin-
cipalmente mae, o que corrobora esta hipétese.

Devido ao cardter multifatorial que influencia a
qualidade de vida de um individuo, o nivel de prejuizo na
qualidade de vida das familias de criangas com condigoes
cronicas graves pode ser influenciado por vérios fatores'.
Portanto, é necessdrio conhecer profundamente todos os
aspectos biopsicossociais em que os mesmos estao inseri-
dos, visando & compreensio do paciente e da repercussio
da doenca no contexto familiar. Com uma intervengao
mais contextualizada, é possivel a prestagao de uma assis-
téncia de melhor qualidade. Conhecendo melhor todos
os aspectos da vida dessas cuidadores, os profissionais da
satde poderao atuar nio sé no comprometimento fisico

da crianga, mas em toda a rotina familiar.
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