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Resumo: Este estudo abordou o impacto da paralisia cerebral em maes cuidadoras e sua qualidade
de vida. A pesquisa buscou compreender os efeitos psicossociais na saude dessas maes e o
potencial beneficio da atividade fisica. Foram revisados 12 artigos publicados entre 2016 e 2020
no Google Scholar e Ebsco. O nascimento de um filho com paralisia cerebral pode sobrecarregar
as maes cuidadoras, levando a desgaste fisico e mental, como estresse, ansiedade, isolamento e
depressdo. Destaca-se a necessidade de mais pesquisas e acées de saude para aliviar o sofrimento
fisico e emocional dessas maes.
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IMPACT ON THE QUALITY OF LIFE OF MOTHERS OF CHILDREN WITH CEREBRAL
PALSY: INTEGRATIVE REVIEW

Abstract: This study addresses the impact of cerebral palsy on caregiving mothers and their quality
of life. The research aimed to understand the psychosocial effects on their health and the potential
benefits of physical activity. Twelve articles published between 2016 and 2020 were reviewed on
Google Scholar and Ebsco. The birth of a child with cerebral palsy can overwhelm caregiving
mothers, leading to physical and mental strain, such as stress, anxiety, isolation, and depression.
The importance of further research and healthcare initiatives to alleviate the physical and
emotional suffering of these mothers is emphasized.
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INTRODUCAO

A experiéncia de uma mulher com a maternidade geralmente vem cheia de expectativas. A
gestacdo permite que algumas mulheres idealizem o presente e o futuro de seus filhos e de suas vidas.
(SILVA, 2017). Na maioria das vezes, tais perspectivas se mostram de forma que a imaginacdo do
desenvolvimento de seu filho ocorra de forma tipica, isto é, tendo o seu crescimento e a aquisi¢do de suas
habilidades dentro de um padrdo populacional. Nesse universo imaginativo acerca da nova vida que se
projeta em seu ventre, a possibilidade de conceber uma crianga com deficiéncia dificilmente é imaginada
ou mencionada no meio familiar. (SOARES et al., 2018). Portanto, a descoberta do nascimento de um filho
com deficiéncia pode causar um grande impacto para a familia, que pode ir desde a frustracdo até as
profundas modificacdes em seu ambiente, quando essas deficiéncias demandam posturas especificas,
como no caso da Paralisia Cerebral (PC).

Em uma sociedade que se mostra ainda sustentada por uma perspectiva patriarcal, é possivel
pensar que, na grande maioria das vezes, o papel desenvolvido sobre os cuidados com os filhos recai sobre
a mulher/mde (FREITAG; MILBRATH; MOTTA, 2018). Com a necessidade de apoio que uma crianca ou
adolescente com deficiéncia exige, é bastante comum que a mae deste sujeito abdique dos papéis que
desempenhava em seu contexto social e laboral para dedicar-se integralmente ao seu filho. No caso da
maternidade de uma crianca com PC nao é diferente. O nascimento de uma criangca com Paralisia Cerebral
(PC)

requer muitos cuidados, trazendo uma sobrecarga emocional e modificando toda uma estrutura
familiar especialmente para a mae que geralmente é a principal responsavel pelos cuidados deste
individuo, abdicando da sua vida social e econ6mica para atender as necessidades da crianca.
(FREITAS et al., 2016, p. 02)

Assim, no processo de relagdo parental com a crianga com PC, “a mae é a pessoa mais envolvida
no processo de cuidar”. (LAZZAROTTO; SCHMIDT, 2013, p. 63). Cumpre salientar que, com a maternidade,
a mae cria uma ligagdo afetiva com seu préprio filho, tornando-se, além das cuidadoras principais, aquelas
gue se veem na responsabilidade, acima de qualquer outro sujeito, de promover a integralidade de seus
filhos. (PEREIRA et al., 2014). Estudos demonstram que essas maes/cuidadoras também n3do se sentem a
vontade para deixar seus filhos com outros membros da familia. (FREITAG; MILBRATH; MOTTA, 2018).

Cabe dizer, portanto, que esta ndo se exime de outras tarefas que socialmente foram impostas a

mulher ao longo dos tempos. Deve-se salientar que

a mulher/m3e é tradicional e culturalmente a principal prestadora de cuidados no ambito
domeéstico, e tem cada vez mais responsabilidades, pois além de estar inserida no mercado de
trabalho formal e informal, sente-se “pressionada” a tomar conta da casa e dos filhos, e,
principalmente, quando estes sdo pessoas com deficiéncia. (WELTER, 2008, p. 100)

Ha inimeras tarefas que sdo consideradas historicamente atribuicdes femininas e que
sobrecarregam as maes no seu ambito familiar. Lavar louga, cozinhar, fazer compras, cuidar da limpeza da
casa entre outras tantas atividades domésticas, sdo algumas destas convengdes que emergem e se
sustentam na atualidade de uma sociedade que mantém ainda uma cultura machista. Essas tarefas se

intensificam quando do nascimento de um filho com deficiéncia, em especial aquelas que podem acometer
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A PC é definida como uma lesdo que atinge o cérebro interferindo no desenvolvimento motor do
individuo e sua principal caracteristica é notada na postura e ténus muscular. Conforme Santos (2014),
William John Little descreveu pela primeira vez na década de 1960 uma doenca que atinge o sistema
nervoso central de criangas nos primeiros anos de vida, causando espasticidade, considerada uma das
formas clinicas mais comuns de Paralisia Cerebral.

McBride e Victorio (2018) descrevem as causas da PC como danos cerebrais que podem ser
provocados por falta de oxigenacdo, infecgdes e malformagdes cerebrais. Os sintomas variam desde uma
falta de coordenacdo motora leve a uma dificuldade em movimentar um ou mais membros. Algumas
criangas também podem apresentar deficiéncia intelectual, dificuldades para ver, ouvir, transtornos
convulsivos e problemas comportamentais.

Diante dessa situacdo a crianga que apresenta um diagndstico de paralisia cerebral, ela ira requerer
desse processo, que ja é complexo, uma nova adaptacao frente as necessidades especiais, isso passara por
varios reajustes, desde emocional até adaptacao fisica da mde. Todo esse contexto acaba com uma
sobrecarga e uma exigéncia dela mesma transformada em culpa, as quais vivenciam diferentes aspectos
estressantes causando o seu isolamento social, ansiedade gerando um desgaste fisico, psicoldgico e
emocional.

Assim, o presente estudo buscou analisar entre os artigos cientificos, o que vem sendo discutido,
a respeito do impacto na qualidade de vida das maes que exercem o papel de cuidadora de filhos com
paralisia cerebral.

Portanto, o problema a ser desenvolvido neste estudo estd na resposta e compreensao do impacto
gerado na qualidade de vida das maes de filhos com paralisia cerebral por meio de uma revisao integrativa.
Além disso, tem como objetivo geral compreender o impacto da paralisia cerebral desses filhos na
gualidade de vida dessas maes e como objetivos especificos serdo: compreender os efeitos psicossociais

na salde bem como verificar em que a atividade fisica pode beneficiar na qualidade de vida dessas maes.

2 REFERENCIAL TEORICO

O referencial tedrico deste estudo foi organizado em trés tépicos, que sdo, respectivamente: a
paralisia cerebral; a m3de cuidadora e as dificuldades no seu cotidiano e atividade fisica e qualidade de vida.

No primeiro tdpico descrevemos a paralisia cerebral, que tem como uma das principais causas a
falta de oxigenagao no cérebro, tratando-se de um quadro patoldgico que nao existe cura, necessitando
apenas de auxilio e cuidados basicos.

Discutiremos no segundo tdpico as dificuldades encontradas no cotidiano das maes/cuidadoras de
criangas com paralisia cerebral que se torna muito afetada com a maternidade.

Por fim, no terceiro tépico abordamos a atividade fisica e como ela pode beneficiar na qualidade

de vida dessas maes que cuidam dos seus filhos com paralisia cerebral.

2.1 A Paralisia Cerebral

Em 1843 o cirurgido ortopedista inglés chamado Little descreveu pela primeira vez uma desordem
médica que atinge o sistema nervoso de criangas nos primeiros anos de vida. A paralisia cerebral é um
conjunto de sintomas resultantes de malformagdes cerebrais que engloba dificuldades de movimentagao
e rigidez muscular (MCBRIDE; VICTORIO, 2018). Os individuos que apresentam essa espasticidade possuem
uma grande dificuldade “em segurar objetos, engatinhar e andar” (SANTOS, 2014, p. 69). Essa condi¢do
fisica foi denominada Sindrome de Little em referéncia ao cirurgido Willian John Little e que

posteriormente passou a ser tratada entre os profissionais da saide como Encefalopatia Cronica ndo
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Evolutiva da Infancia (SANTOS, 2014).

Com relagdo aos fatores caracteristicos da paralisia cerebral incluem-se pré-natais (infec¢des
congénitas, falta de oxigénio etc.); perinatais (anoxia neonatal, eclampsia etc.) e pds-natais (infecgdes,
traumas, etc.) (MINISTERIO DA SAUDE, 2014 apud PIOVESANA, 2007).

Fatores existentes citados por Santos (2014, p. 69) como a “falta de oxigénio durante o parto é
uma das principais causas pelos danos cerebrais ocasionando também problemas motores. Infec¢cdes
como rubéola, toxoplasmose, infeccdo pelo virus zika, durante a gestagcdao também podem causar paralisia
cerebral”. Conforme Veiga Junior (2011, apud Klemi, 2014) a paralisia cerebral ndo é considerada uma
doenca e serd acompanhada apenas durante um periodo, trata-se, portanto de um quadro patoldgico para
o qual ndo existe cura, somente avancgos através de acompanhamentos diversificados.

O individuo com Paralisia Cerebral vivencia algumas limitacdes sensoriais e cognitivas, tendo como

causas: infecgdes, traumatismos e fatores do parto.

[...]a PCndo é uma doenga, mas uma condicdo psicomotora especial de inicio  precoce decorrente
de lesdo do sistema nervoso central, ainda em fase de maturagdo. Inicia-se com pequenas
dificuldades na postura e movimento evoluindo, geralmente, para a espasticidade muscular,
surgindo dificuldades no desenvolvimento de atividades simples, podendo ocorrer problemas como
convulsdes, dificuldades no aprendizado e fala (SILVA et al., 2010, p. 205).

Monteiro, (2011 apud SANTOS, 2014) cita que na visdo de Freud:

Em 1897, Sigmund Freud analisou os trabalhos de Little questionando que ndo poderia ser somente
no parto, mas também teriam consequéncias ou causas pré-natais. As criangcas com paralisia
cerebral habitualmente tinha também deficiéncia intelectual, disturbio visual e convulsGes.

Em decorréncia desses fatos “necessitam constantemente de auxilio, de cuidados basicos e
intervengdes relacionadas a saldde e educacdo” (PELLOSI et al. 2016, p. 39). Conforme McBride e Victorio
(2018) existem quatro tipos de paralisia cerebral: 1) Espastica, a forma mais comum de PC. A criancga
apresenta rigidez muscular nas pernas, bragos e tronco, tornando o movimento dificil. 2) O Atetdide causa
movimentos involuntdrios e incontrolaveis do corpo todo. A crianga tem dificuldade para sentar, ficar em
pé e andar. 3) Ataxica, é a forma mais rara de PC que afeta o equilibrio e a percepgdo profunda. 4) Mista
gue possui tanto os sintomas da PC espastica como o atetdide. Nessas criangas com tipos mistos podem
apresentar deficiéncia intelectual. O diagnéstico da paralisia cerebral geralmente ndo pode ser distinguido
antes dos 2 anos de idade e suspeita-se que as criangas demoram para aprender a andar ou a desenvolver

outras habilidades motoras tardiamente.
2.2 A mae cuidadora e as dificuldades no seu cotidiano

Uma vida afetada por estresse, devido a dificuldades familiares ou financeiras, pode prejudicar a

saude do individuo reduzindo seu bem-estar fisico e psicolégico. Diante disso

a descoberta de ser mae de um filho com deficiéncia, inicia uma vivéncia marcada por anos de
confusdo, medo, culpa, incertezas, auto piedade, desprezo por si, horas nos consultérios médicos,
a falta de informacéo clara, os crescentes problemas familiares, batalhas escolares, preocupagdes
financeiras, tensdes acumuladas, brigas e as frustragdes normais de uma familia ao ver seu filho
afastando-se cada vez mais do mundo “normal”. (GUERRA et al., 2015, p. 462)

Straub (2014 apud KLEMI 2016, p. 15) cita diferentes prejuizos e consequéncias causados pelo
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estresse, como efeitos prejudiciais para o corpo: o estresse suprime o sistema imune deixando o individuo
vulneravel a infec¢Ges e doengas oportunistas [...]. As maes cuidadoras de criangcas com PC sofrem esse
impacto em sua qualidade de vida devido a dificuldades diarias em cuidar de uma crianga com paralisia
cerebral. Conforme menciona Klemi (2016, p. 44) as maes “se sentem aprisionadas pela rotina, julgando
ndo ter tempo para lazer e descanso”.

Normalmente sdo as mades que assumem a responsabilidade pelos cuidados de um filho com
necessidade especial, elas vivenciam um momento delicado que envolve todo o seu estado emocional e a
estrutura familiar (MARQUES et al. 2016). Passam a viver quase exclusivamente para o filho especial. A
mae é a que mais faz adaptacdes em seu dia-a-dia, disponibilizando tempo, atencao e dedicacao, acabando
por esquecer-se de si propria (SILVA et al. 2019). Passam a viver com e para seus filhos, uma vez que estes
necessitam de grande suporte para realizar tarefas basicas, como alimentar-se, tomar banho e até mesmo
se vestir, desde o nascimento até, em muitos casos, a vida adulta (FREITAG; MILBRATH; MOTTA, 2018).

Sendo assim, ser mae cuidadora absorve muito da sua energia. Em muitos casos as cuidadoras ndo
se preocupam com sua vida social e seu estado emocional, pois o foco é somente em relagdo ao filho
dependente (KLEMI, 2016). Conforme Nascimento e Faro (2015, p. 203)

o cuidado com a crianga portadora de paralisia cerebral pode ser muito desgastante e frustrante,
principalmente para o principal cuidador que geralmente é a mde. A rotina torna-se sobrecarregada
de afazeres com o cuidado especial, além daqueles realizados no seu cotidiano. Para uma rotina de
responsabilidades se faz necessario preparo fisico para conciliar trabalho e atividades domésticas
que pode levar ao adoecimento.

Freitag, Milbrath e Motta (2018) mencionam, em seu estudo, relatos de maes que, além do
sofrimento psicolégico, a sobrecarga fisica se constitui como agravante, uma vez que a crianga se
desenvolve fisicamente tornando-se as atividades com a mesma, mais dificil comprometendo a salde
dessas maes.

As queixas relacionadas ao esforco fisico e falta de tempo para cuidar de si estdo registradas em
guase todos os estudos analisados. Andrade et al. (2017) comentam que as maes reclamam da sobrecarga
fisica, como forca para transferir a crianca de um local para o outro e condi¢Ges patoldgicas com a
lombalgia (dores nas costas). Da mesma forma Farias et al (2018) cita que segundo a mae seu filho dorme
pouco assim alterando seu préprio sono deixando sua saude fisica e emocional comprometida. Freitag,
Milbrath e Motta (2018), ao analisarem o cotidiano das maes cuidadoras, encontraram relatos que se
referem a hora do banho ser o Unico tempo que tem para si, pois o restante do tempo é dedicado ao filho
com necessidades especiais.

O cotidiano das maes com relagédo ao cuidado dos filhos com PC também é prejudicado pela falta
de colaboragdo familiar que é falha, independentemente do seu estado conjugal os pais sdo ausentes das
responsabilidades do cuidado com filho (GUERRA et al., 2015).

Portanto, as mades podem ficar expostas a consequéncias alterando todo seu cotidiano e
impactando negativamente na qualidade de vida das maes provocando estresse, ansiedade, isolamento,
cansaco, desgaste fisico, emocional e psicoldgico decorrente das dificuldades que constantemente é
submetida (ANDRADE et al., 2017).

2.3 Atividade Fisica e Qualidade de vida
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Estudos vém demonstrando a importancia da atividade fisica na saude das pessoas. Acredita-se na
atividade fisica como uma forma de restaurar a saude dos efeitos nocivos da rotina estressante do dia a
dia (SILVA et al. 2010). Atualmente a atividade fisica pode ser entendida como qualquer movimento
corporal produzido pelos musculos que resulta em gasto energético maior que os niveis de repouso
(ASSUMPCAO; MORAIS; FONTOURA, 2002 apud CASPERSEN; POWELL; CHRISTENSEN, 1985). Conforme
Oliveira et al. (2011) Esportes, lutas, dancas, yoga, exercicios fisicos, atividades laborais e deslocamentos
sdo exemplos de atividades fisicas realizadas como parte da vida diaria.

Sendo assim promover mudangas no seu estilo de vida, levando-os a incorporar a pratica de
atividades fisicas ao cotidiano contribuindo assim na melhoria do bem-estar do individuo (OLIVEIRA et al.
2011).

Dentro desta otica

[...] a pratica de atividade fisica é uma terapia adjuvante altamente benéfica. As pesquisas
demonstram que a pratica de exercicios regulares, além dos beneficios fisioldgicos, acarreta
beneficios psicoldgicos, tais como: melhor sensacdo de bem-estar, humor e autoestima, assim
como, redugdo da ansiedade, tensdo e depressdo. (COSTA; SOARES; TEIXEIRA, 2007, p. 274).

Neste contexto pode-se afirmar que a falta de atividade fisica pode levar ao adoecimento fisico e
mental. O impacto a saude mental pode ser devastador, compreendendo a diminuicdo da autoestima,
ansiedade, estresse, depressdo, do bem-estar e da sociabilidade (OLIVEIRA, 2011).

A Organizacdo Mundial da Saude definiu qualidade de vida como a percepcao do individuo de sua
posicdo na vida no contexto da cultura e do sistema de valores nas quais ele vive, considerando seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes (FLECK et al. 1999).

Em geral quando pensamos em qualidade de vida, logo temos em mente o sentimento de “bem-
estar, alegria, felicidade, amor, prazer, liberdade, espiritualidade, realizacdo pessoal e objetivo como
satisfacdo das necessidades basicas [...]” (ASSUMPCAO; MORAIS; FONTOURA, 2002, p. 02).

Segundo Batista e et al. (2016), a qualidade de vida pode ser definida como um bem-estar
subjetivo, uma satisfacdo ou felicidade pessoal com a vida nos dominios que o individuo considera
importante, como o fisico, psicoldgico, social, econémico e espiritual.

E importante salientar que recentemente

a relacdo atividade fisica e saude vem sendo gradualmente substituida pelo enfoque da qualidade
de vida, o qual tem sido incorporado ao discurso da Educacao Fisica e das Ciéncias do Esporte. Tem,
na relagdo positiva estabelecida entre atividade fisica e melhores padrdes de qualidade de vida [...].
(ASSUMPCAO; MORAIS; FONTOURA, 2002, p.04).

Dessa forma a qualidade de vida relaciona-se ao estilo de vida de pessoas que buscam satisfazer

diferentes necessidades que contribuem para a manuten¢ao de uma forma melhor para viver.
3 METODOLOGIA

Para a realizagdo da pesquisa, o método de revisdo integrativa foi utilizado, conforme apontado
por Polit e Beck (2006), consistindo em possibilitar a sintese do estudo de um conhecimento sobre um
determinado assunto, além de apontar lacunas do conhecimento que precisavam ser preenchidas com a
realizacdo de novos estudos, onde o método de pesquisa permitiu a sintese de multiplos estudos

publicados e possibilitou conclusdes gerais a respeito de uma area de estudo (MENDES; SILVEIRA; GALVAO,
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significativos na pratica.

De acordo com Souza, Silva e Carvalho (2010, p. 105), a revisdo integrativa foi apontada como uma
ferramenta impar no campo da saude, pois sintetizou as pesquisas disponiveis sobre determinada
tematica e direcionou a pratica fundamentando-se em conhecimento cientifico.

Os seguintes critérios de inclusdo foram adotados para selecionar os estudos para a andlise: a)
estudos publicados no periodo dos anos de 2016 a 2020; b) estudos que abordaram a maternidade de
pessoas com Paralisia Cerebral; c) artigos publicados em periddicos cientificos brasileiros. Os critérios de
exclusdo foram: a) artigos de lingua estrangeira; b) trabalhos de conclusdo de cursos superiores e/ou
apresentagdes de resumos ou de qualquer natureza em congresso ou outros eventos cientificos; c) artigos
gue ndo abordaram a maternidade de pessoas com Paralisia Cerebral.

Para o levantamento de dados, as bases de dados Google Scholar e EBSCO foram consultadas. Essas
bases foram selecionadas por apresentarem uma ampla variedade de producdes de artigos publicados em
revistas cientificas brasileiras que eram de facil acesso. O periodo de buscas ocorreu no més de agosto de
2020. Para a busca dos artigos, o cruzamento dos seguintes descritores foi utilizado: “maternidade”,

“qualidade de vida” e “paralisia cerebral”.
4 RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir das buscas feitas nas bases de dados, foram encontrados um total de 17 estudos cientificos
publicados em periddicos nacionais. Destes, apds a leitura de seus resumos e utilizando-nos dos critérios
de inclusdo e exclusdo, chegamos ao numero de 12 artigos que abordam a maternidade de pessoas com

paralisia cerebral, como apontado no quadro abaixo:

QUADRO 1. Resultado da busca nas bases de dados e sele¢do de artigos relevantes ao estudo

. . Bases de
Autor/ano Titulo do estudo Tipo de estudo Local do estudo dados
BRITO, Patrici . .
, ratricia Qualidade de vida, dor -
Meireles; musculoesquelética e nivel Descritivo,
LUCENA, Juliana 9 observacional o
. de estresse e proposta de Jodo Pessoa - Google
Pereira Machado de; treinamento fisioterapéutico com corte Paraiba Scholar
LUCENA, Neide Maria . p transversal,
em cuidadores de criangas s
Gomes de com sequelas neurolégicas quantitativa
2020 g gicas.
Correlagdo entre - CORAE (Centro de
. Analitico, . ~
comprometimento motor de Orientagao,
. . transversal de e
NACCIO, Bruna criangas com paralisia s Reabilitagdo e
. . caracteristica A . EBSCO
Loureiro Di et al., 2020 cerebral e a sobrecarga e rospectiva Assisténcia ao
qualidade de vida de seus prosp ) Encefalopata).
cuidadores primarios. Goiania - GO
CRISOSTOMO, Kelly Aplicado,
Nunes; GROSSI, As Representagdes Sociais da transversal, -
. . . ~ s Escola publica no Google
Fabiana Regina da Maternidade para Maes de descritivo e S
. . L. municipio de Scholar
Silva; SOUZA, Rafaela Filhos/as exploratério. O .
A . Barreiras, BA
dos Santos. com Deficiéncia. método
2019 qualitativo.
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LIBONI, Lorena Santos

Impacto social de uma

Estudo descritivo,
de caréter

Programa de
Atengdo Domiciliar

com paralisia cerebral:
Estudo de caso.

crianga com paralisia . . Google
etal., . transversal, com do Hospital Infantil
cerebral na vida de um - Scholar
2018 cuidador familiar uma abordagem Jodo Paulo Il.
qualitativa. BH/MG
SOARES Priscila da Maternidade e paralisia Estudo transversal .
. ~ . Santa Maria, Rio Google
Silva, et al., cerebral: Construgdo de um do tipo Grande do Sul Scholar
2018 material psicoeducativo. qualitativo. ’
Qualidade de vida e Hospital de Clinicas
SOUZA, Jandara de sobrecarga de cuidadores de | Estudo transversal P .
. L. de Porto Alegre, Rio Google
Moura et al., criangas com paralisia
Grande do Sul. Scholar
2018 cerebral
Prevaléncia de Lombalgia e
i i funcional D
QUEIROZ, Dalete et mcgpaudade uncllona em e corte Google
cuidadores de criangas e transversal, Pernambuco
al., 2018 . e Scholar
adolescentes com paralisia analitico
cerebral
50 fisi _—
NOHARA, Soraya Atuacgdo |$|otle-rapeut|ca na i
. sobrecarga fisica e dor de Transversal e S3o Paulo - SP Google
Sayuri Braga et al., . . "
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Analisando os artigos publicados os autores foram unanimes em afirmar que a qualidade de vida

dos cuidadores primarios depende muito do cuidado com os filhos portadores de deficiéncia. Inclusive

vale destacar que os estudos analisados abrangeram as maes responsaveis pelo cuidado do filho (a) de
uma forma geral.

Optou-se por desenvolver a discussdo desta revisdo, considerando dois pontos importantes que

constituem o tema deste estudo: As implicagdes fisicas e psicossociais geradas nas maes/cuidadoras de

pessoas com PC e Estratégias encontradas para a manutencdo da qualidade de vida das maes/cuidadoras

de pessoas com PC.
4.1 Implicagdes fisicas e psicossociais geradas nas mies/cuidadoras de pessoas com PC

A guestdo sobre as doencas psicossociais e fisicas foi observada na maioria dos estudos e que sdo
bastante evidentes em maes de criancas com paralisia cerebral. Entre as implicacdes fisicas e psicossociais,
a maioria dos estudos demonstrou que alguns fatores se mostram marcantes dentro do contexto familiar,
especialmente no cotidiano das maes cuidadoras de filhos com paralisia cerebral. Em conformidade com
Santos et al. (2017) entre elas apresenta-se o estresse, ansiedade, depressdo, afastamento social e
guestdes financeiras.

Quanto ao estresse, o estudo de Straub (2014 apud Klemi, 2016) aponta como grande causador de
prejuizos a saude dos cuidadores, pois ele desestabiliza o sistema imunoldgico deixando o individuo
suscetivel a doengas e infecgOes. Essa colocagdo do autor vem ao encontro de Soares et al. (2018) que
relaciona o cuidado do filho com PC ao impacto emocional intenso relativo a sentimentos de preocupacao,
medo e responsabilidades. O mesmo autor afirma que esse impacto na vida de uma méae/cuidadora vem
acompanhado de uma sobrecarga psicolégica que pode ocasionar depressdo, ansiedade e estresse. Essa
situacdo reflete a mesma encontrada por Crisostomo et al. (2019) que ao mencionar a reacdo das maes de
diferentes maneiras e que pode evoluir para diferentes estagios decorrentes de vergonha ou medo da
rejeicdo social. Segundo o autor e de acordo com relatos de algumas maes na descoberta da deficiéncia
houve sentimento de tristeza, decepcdo e frustracdo causando estado depressivo diante do fato, mas que
outras relataram que com ajuda psicoldgica se adaptaram aos poucos com o diagndstico. Essa colocagdo
do autor vem ao encontro de Liboni e seus et al. (2018) que comentam em seus estudos o processo de
cuidar de um filho com PC associado ao aumento de responsabilidades que podem vir a prejudicar a saude
dessas mdes levando ao cansaco, isolamento, sobrecarga e estresse. Santos et al. (2017) cita que a mae
poe a necessidade do seu filho com PC em primeiro lugar, sendo por pressdo ou escolha esquece dos
cuidados consigo mesma. Fator esse também mencionado nos achados de Silva et al. (2019).

Verifica-se que Crisostomo (2019), Liboni (2018), Soares et al. (2018) observam em seus estudos
que a responsabilidade ao cuidar de uma crianca com PC gera um adoecimento causado pela sobrecarga
emocional e fisica e sdo unanimes em afirmar esse fato. Essa situacdo reflete a mesma encontrada por
Naccio et al (2020), que menciona o grau de deficiéncia das criancas como um fator influenciador na
sobrecarga e na qualidade de vida das m&es/cuidadoras. Igualmente Andrade et al (2017), relata em seus
estudos as consequéncias negativas que o estresse, a ansiedade, o isolamento, em fim o estado mental e
emocional pode influenciar na qualidade de vida dessas maes cuidadoras. S3o fatos que coincidem com
outros resultados pesquisados que avaliaram a sobrecarga e a qualidade de vida utilizando os mesmos
instrumentos de pesquisa.

Examinando os estudos, no entanto pouca atengdo tem sido dada as implicacGes fisicas que foram

notadas por alguns autores da area da fisioterapia e um destaque apenas para um estudo feito por
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educadores fisicos. Essa andlise demonstrou que as implicacGes fisicas mais recorrentes foram na coluna,
relatadas pelas maes ao transportar os filhos da cama para cadeira de rodas, a hora do banho e outras
situacOes que requerem esforco fisico. Nohara et al (2017) em suas pesquisas chama a atencdo para o
desgaste fisico que tem causado prejuizo na qualidade de vida do cuidador. Ha relatos segundo o mesmo
autor de dores no corpo, principalmente na coluna. Outros problemas apontados por Queiroz et al. (2018)
sao desequilibrio, dores nas estruturas que compdem a coluna vertebral e o sedentarismo. De acordo com
dados encontrados nesse mesmo estudo, a grande maioria das cuidadoras apresentava lombalgia.

Analisando os estudos observou-se que hd pouco ou quase nenhum material visando a promog¢ao
da saude mental e fisica das maes. Segundo Soares et al. (2018) na busca por materiais que visassem
promover a saude das maes cuidadoras constataram a necessidade de criar um material que contemplasse
a prevencao a saude mental, sugerindo no estudo a criacdo de uma cartilha psicoeducativa. De acordo
com o mesmo autor esse material seria de muita importancia para o processo do cuidado de filhos com
PC bem como beneficidria nos aspectos psicolégicos das maes e seus familiares.

Ainda que todos os autores analisados nesta revisdo concordassem na iniciativa positiva dos
projetos entendemos que se faz necessdrio, mais pesquisas e propostas da area da saude e o envolvimento
dos profissionais desta area em apoio as maes cuidadoras e ndo somente as criancas com deficiéncia e
gue ao dar mais atengdo e suporte ao emocional e fisico das cuidadoras estardo promovendo uma melhora

na qualidade de vida das mesmas.

4.2 Estratégias encontradas para a manutencdo da qualidade de vida das maes/cuidadoras de pessoa

com PC

Analisando os estudos observou-se que o grau de dependéncia fisica das criangas com PC
influenciou na sobrecarga e qualidade de vida das cuidadoras. Souza et al. (2018) concluiram a escassez
de material sobre a prevencdo e tratamentos da saude fisica e emocional desenvolvidas por educadores
fisicos. As propostas de atividades e ou exercicios fisicos, atividade laboral, por exemplo, foram citadas
pelo mesmo autor como prevengao e manutencgdo das doencgas fisicas e consequentemente uma melhora
na qualidade de vida.

Quanto as estratégias para intervengao e manutengao da qualidade de vida dos cuidadores de
criangas com PC, pode-se observar nos estudos analisados que houve pouca preocupa¢ao com a condi¢do
fisica das cuidadoras. Algumas pesquisas promoveram agdes preventivas envolvendo a saude fisica desses
individuos. Enquanto os estudos na area de psicologia se detinham no estado emocional e psicoldgico, a
area de fisiatria se preocupou com os dois aspectos tanto fisico como emocional.

Pouco se sabe de que forma as maes cuidadoras de criancas com PC conduzem suas proprias vidas
diante da dificuldade no cuidado com os filhos tdo pouco as estratégias que encontram para resolver os
problemas que surgem no cotidiano. O que se sabe por meio de relatos nos estudos analisados que muitas
dessas maes dificilmente contam com apoio familiar ou da area da sadde, conforme refere Guerra et al.
(2015). As estratégias para lidar com essas dificuldades sdo quase inexistentes. Geralmente ao se deparar
com algum obstdculo, os enfrentam a medida que eles véem se apresentando.

Nesse sentido o estresse e a ansiedade podem desenvolver nas maes cuidadoras além de
implicagdes emocionais, também podem leva-las ao adoecimento fisico confirmando as suposi¢des de
Nascimento e Faro, (2015). De acordo com relatos nas pesquisas de Soares et al. (2018) algumas maes
notaram a preocupacdo com a salde delas e de uma forma geral sentiram-se acolhidas e apoiadas em

suas necessidades pelos profissionais envolvidos. Destacamos também alguns relatos nas pesquisas de
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Andrade et al. (2017) onde as mdes entrevistadas relataram a preocupacdo das equipes de apoio em
orientar para o autocuidado e a importancia de fazer alguma atividade fisica. Elas também sentem a
necessidade de um lugar onde possam conversar e que as ensinam como evitar as dores ou ficar doente e
enfrentar diariamente as demandas do cuidado com os filhos com paralisia cerebral.

Cumpre destacar que entre os estudos analisados de Naccio (2020), Souza (2018) e Santos (2017)
et al. se preocuparam em avaliar a sobrecarga e qualidade de vida utilizando instrumentos que apenas
demonstraram a necessidade de novas pesquisas sem desenvolver ou apontar caminhos que fossem
eficazes na prevencao e tratamento relacionado ao nivel de comprometimento da sobrecarga e na saude
das cuidadoras primaria de criangas com PC. Souza et al. (2018) desenvolveu estudos que analisaram a
relacdo entre saude e sobrecarga dos individuos, com o nivel de comprometimento neuromotor das
criangas, enquanto Naccio, Santos et al. observaram a falta de aten¢do ao cuidador dos Centros de Terapia
ao cuidar de si proprio e suas necessidades. Estes autores tiveram seus resultados muito semelhantes.

Ja outros pesquisadores utilizaram critérios de avaliagdes diferentes. As propostas de Brito, Lucena
e Lucena (2020) e Mozzaquatro et al. (2016) trazem um programa de tratamento fisioterapéutico
envolvendo exercicios, de alongamento e relaxamento juntamente com a distribuicdo de um manual de
orientacdo postural. Segundo Brito et al., as cuidadoras geralmente ndo recebem orientacdo adequada
guanto ao manuseio das criangas e essa postura inadequada reflete principalmente na saude fisica.
Referindo-se ao programa os autores tracaram um protocolo de apoio na prevencado e resgate da saude
das cuidadoras, com técnicas preventivas nos distlrbios osteomioarticulares e sindromes dolorosas,
enquanto seus filhos sdo atendidos no centro de terapia. Igualmente Nohara et al. (2017) reproduz um
programa de atuacdo em grupo. A elaboracdo de exercicios respiratérios e de alongamento para os
musculos bem como as orientagdes para manejar e transferir as criangas tem como objetivo diminuir a
sobrecarga e a dor dos participantes do estudo. Além disso, observou-se no trabalho desse autor a mesma
preocupag¢do em atender as maes no local no mesmo momento em que seus filhos estdo em atendimento.
Em conformidade com essa ideia Queiroz et al. (2018) revela em seus estudos que a dependéncia fisica da
crianca com PC pode influenciar na sadde de seus cuidadores acarretando desequilibrio e dores nas
estruturas que compdem a coluna vertebral, causando dores nas costas. Nessa pesquisa o autor revela
qgue em torno de 80% das cuidadoras de criangas com PC apresentam dor lombar. Seus estudos
identificaram o problema de salde, mas ndo apontaram caminhos para o tratamento.

De acordo com Batista et al. (2016) alguns estudos demonstram beneficio do exercicio fisico para
cuidadores de pessoas com patologias neuroldgicas. No entanto, ha poucas informagdes na literatura
sobre o efeito do exercicio fisico contemplando esses individuos. Dessa forma o exercicio fisico cumpre
um importante papel na prevencdo e tratamento na saude fisica e mental. Segundo o autor, conforme
seus estudos, o treinamento resistido pode ser uma estratégia efetiva na prevencdo de perdas de massa
muscular, proporcionando uma melhora no condicionamento fisico e bem-estar geral.

Salienta-se no estudo do autor que os resultados envolvendo os participantes foram positivos
guanto a percepcdo da saude fisica e dores em geral, ocasionando um impacto na qualidade de vida
diminuindo os sintomas depressivos e nos niveis de sobrecarga.

Os estudos revelaram que de fato o exercicio fisico/atividade fisica juntamente com orientacdes
dos profissionais pode promover uma sensac¢do de bem-estar e ao praticar regularmente uma melhora na

qualidade de vida.

5 CONCLUSAO
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Diante da diversidade de abordagens identificadas nos doze artigos selecionados, provenientes de
diversas dreas como educacdo, fisioterapia e aspectos sociais, a presente pesquisa buscou compreender
os efeitos psicossociais na saude de maes cuidadoras de criancas com paralisia cerebral, assim como
explorar o potencial beneficio da atividade fisica nesse contexto.

Os estudos analisados revelaram uma convergéncia nas conclusées, destacando a centralidade da
gualidade de vida das maes cuidadoras, que se encontra intrinsicamente ligada aos cuidados dispensados
aos filhos com paralisia cerebral. As implicagdes fisicas e psicossociais emergiram como elementos
marcantes nesse contexto, manifestando-se através de estresse, ansiedade, depressdo, afastamento
social e desafios financeiros.

Os dados revelam que o estresse, em particular, surge como um grande desestabilizador do
sistema imunoldgico, tornando as maes mais suscetiveis a doencas e infeccdes. Além disso, a sobrecarga
emocional foi associada a impactos na saude mental, incluindo quadros de depressdo e ansiedade.
Observou-se que a priorizacdo das necessidades dos filhos com paralisia cerebral muitas vezes leva as
maes a negligenciarem seus préprios cuidados, evidenciando a necessidade de uma abordagem mais
abrangente e integral para promover o bem-estar dessas cuidadoras.

No entanto, chama a atengdo a escassez de abordagens voltadas para as implicacdes fisicas das
maes cuidadoras, com poucos estudos dedicados a compreender e mitigar as dores e desgastes fisicos
associados aos cuidados diarios. As estratégias identificadas para a manutenc¢do da qualidade de vida
revelaram lacunas significativas, com pouca énfase na salde fisica das cuidadoras.

A discussdo sobre estratégias de intervencdo e manutencdo da qualidade de vida apontou para a
necessidade de mais pesquisas e propostas na area da saude, envolvendo ndo apenas os cuidados
destinados as criangas com paralisia cerebral, mas também direcionando atenc¢do e suporte efetivo as
maes cuidadoras. A promogdo da salde mental e fisica dessas maes emerge como um componente crucial
para melhorar sua qualidade de vida.

Algumas propostas destacaram a importancia de programas de tratamento fisioterapéutico,
atividades fisicas, e a criacdo de materiais psicoeducativos direcionados as maes cuidadoras. No entanto,
ressalta-se a necessidade de um maior envolvimento dos profissionais de salde nesse processo,
reconhecendo a importancia ndo apenas das criangas com paralisia cerebral, mas também daqueles que
desempenham um papel fundamental no cuidado direto.

Em suma, os resultados desta pesquisa ressaltam a urgéncia de abordagens mais holisticas e
integradas para apoiar as mades cuidadoras de criangas com paralisia cerebral. A compreens3o das
dimensdes psicossociais e fisicas, aliada a implementacdo de estratégias efetivas, pode contribuir
significativamente para a promog¢do do bem-estar e qualidade de vida dessas cuidadoras, resultando em

impactos positivos ndo apenas para elas, mas também para suas familias.
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