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RESUMO

Introdugao: A Paralisia Cerebral (PC) € a incapacidade motora mais comum na
infancia, levando a dependéncia funcional e acarretando prejuizos fisicos,
psicoldgicos e sociais na mae que se empenha em cuidar deste individuo. Objetivo:
realizar uma revisao de literatura acerca da qualidade de vida de maes de criangas
com paralisia cerebral. Métodos: Trata-se de uma revisdo de literatura. A busca
sistematica desse estudo foi conduzida através dos bancos de dados LILACS,
PUBMED e SciELO, entre os meses de outubro e novembro de 2017. Foram
incluidos artigos nos idiomas portugués ou inglés, publicados entre 2000 e 2017,
utilizando os descritores “qualidade de vida”, “maes” e “paralisia cerebral” e seus
equivalentes em inglés. Resultados: A partir da estratégia de busca, foram
encontrados vinte estudos potencialmente relevantes. Destes, apenas oito foram
considerados elegiveis para analise. O tamanho das amostras variou de 15 a 424
participantes. A maioria dos artigos encontrados foram publicados nos ultimos sete
anos, o SF-36 foi o instrumento mais utilizado para avaliagdo da qualidade de vida
das mées e as maes de criangas com PC apresentam algum grau de
comprometimento de sua qualidade de vida. Conclusdao: Maes cuidadoras de
criangas com paralisia cerebral apresentam reducdo da qualidade de vida, aumento

de ansiedade, depressao, as relagdes sociais e 0 dominio meio ambiente afetado.
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ABSTRACT

Introduction: Cerebral Palsy (PC) is the most common motor incapacity in
childhood, leading to functional dependence and causing physical, psychological and
social damages in the mother who is dedicated to caring for this individual.
Objective: to carry out a literature review about the quality of life of mothers of
children with cerebral palsy. Methods: This is a literature review. The systematic
search for this study was conducted through the LILACS, PUBMED and SciELO
databases between October and November 2017. Articles in the Portuguese or
English languages, published between 2000 and 2017, were included using the
descriptors "quality of life "," Mothers "and" cerebral palsy "and their equivalents in
English. Results: From the search strategy, twenty potentially relevant studies were
found. Of these, only eight were considered eligible for analysis. Sample sizes
ranged from 15 to 424 participants. Most of the articles found were published in the
last seven years. The SF-36 was the most used instrument to evaluate the quality of
life of mothers and the mothers of children with CP presented some degree of
impairment of their quality of life. Conclusion: Caregivers of children with cerebral
palsy present reduced quality of life, increased anxiety, depression, social relations

and the affected environment domain.

Key words: quality of life, cerebral palsy, mothers.

1. INTRODUGAO

A Encefalopatia Cronica nao Progressiva Infantil (ECNPI) ou Paralisia Cerebral (PC)
€ a incapacidade motora mais comum na infancia, podendo ocorrer no periodo pré,
peri ou pos-natal, afetando o sistema nervoso central (SNC) no processo de
maturacgao estrutural e funcional (SANTOS, 2014; PAKULA et al., 2009). Foi descrita
pela primeira vez em 1843 por Wiliam John Little ao estudar 47 criangas com quadro
clinico de espasticidade que apresentavam quadros ndo comuns ao nascimento,
como demora em chorar e respirar ao nascerem, prematuridade e convulsao nas

primeiras horas de vida (BRASIL, 2013). E caracterizada por disturbios do



movimento, tébnus muscular alterado e postura inadequada (FIDAN e BAYSAL,
2014).

Estudos indicam uma prevaléncia de 1,5 a 5,9/1000 nascidos vivos em paises
desenvolvidos e de 7/1000 nascidos vivos em paises em desenvolvimento,
apontando como possivel explicagdo para tamanha diferenga entre os grupos as
mas condi¢des de cuidados pré-natais, bem como o atendimento primario as
gestantes e ao recém-nascido (GUIMARAES et al., 2014). Estima-se que no Brasil
30000 a 40000 novos casos surjam anualmente (ZANINI et al., 2009).

Além das alteragbes clinicas evidentes nesta patologia, fatores como a aceitagao
dessas criangas na comunidade, a determinacdo e a capacidade da crianga de
resolver problemas e acesso a comunicacdo acabam que por afetar o quadro
evolutivo da mesma, e favorece aos pais uma série de reacdes diante do
inesperado, que incluem periodos de crises emocionais e de adaptagbes
psicossociais, tornando-os susceptiveis ao desenvolvimento de problemas
relacionados a depressao, angustia, medo, solidao, fuga e rejeicdo ou superprotecao
da crianga (BRACCIALLI et al., 2016; FIAMENGHI JUNIOR; MESSA.,2007).

Em seu estudo, Carvalho et al. (2010), descrevem que a dependéncia funcional da
crianga com PC resulta em um sobrecarga fisica e emocional em seus familiares, em
especial nas maes, que associado ao desgaste fisico e psicologico prejudicam sua
qualidade de vida. MORBECK et al. (2014), por sua vez, afirmam que a abdicacao
da vida social, profissional e até mesmo pessoal em prol do cuidado dos filhos
influenciam na qualidade de vida da mae negativamente afetada por tais

circunstancias.

Em suma, o tratamento de uma crianga com PC focaliza apenas a doenca, sendo
colocada como unico problema existente, e a saude fisica e emocional da familia e
do responsavel por vezes sdo esquecidos (MORBECK et al., 2014). No entanto, &
um fator que deve ser levado em consideracao devido ao impacto no dinamismo
interno da familia, que defrontam com uma realidade diferente exigindo novas
fungdes (PRUDENTE et al., 2010).



A mée é historicamente considerada a principal figura da familia. Ela é vista como o
foco dos mais significativos alinhamentos familiares (MOURA; VALERIO, 2003). O
fato de elas assumirem os cuidados com criangas deficientes acarretam em uma
percepgao ruim de saude, predisposi¢cao ao estresse, problemas no convivio social e
familiar, entendendo-se que a rotina de cuidados com os filhos fazem-nas
negligenciar os cuidados com elas mesmas, suprimindo a percepgao do seu proprio
bem-estar (JUNIOR et al., 2011; MIURA e PETEAN, 2012).

Ha muitas evidéncias demonstrando que as maes que cuidam de criangas com
deficiéncia sofrem de complicacdes fisicas e psicolégicas mais severas que as maes
com criangas saudaveis (AHMADIZADEH et al., 2015). Deste modo, o presente
estudo tem como objetivo realizar uma revisédo de literatura acerca da qualidade de

vida de maes de criancas com paralisia cerebral.

2. METODOLOGIA

Trata-se de uma revisao de literatura sobre a qualidade de vida de maes de criangas
com paralisia cerebral. A busca sistematica desse estudo foi conduzida através dos
bancos de dados Literatura Latino Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), PUBMED e Scientific Electronic Library Online (SciELO), entre os meses
de outubro e novembro de 2017. Foram incluidos artigos nos idiomas inglés ou
portugués, utilizando os seguintes descritores “QUALIDADE DE VIDA” AND “MAE”,
“QUALIDADE DE VIDA” AND “PARALISIA CEREBRAL”, “PARALISIA CEREBRAL”
AND “MAE”, “QUALITY OF LIFE” AND “MOTHER”, “QUALITY OF LIFE” AND
“CEREBRAL PALSY”, “CEREBRAL PALSY” AND “MOTHER”.

Para tanto, foram percorridas as seguintes etapas para desenvolvimento do método:
identificacdo do tema e selegcdo dos artigos para a elaboracdo da revisao;
estabelecimento de critérios para inclusdo e exclusdao de estudos/amostragem ou
busca na literatura; definicido das informacbes a serem extraidas dos estudos
selecionados/categorizagcdo dos estudos; avaliagdo dos estudos incluidos;

interpretacéo dos resultados; apresentagéo da revisao/sintese do conhecimento.


https://www.google.com.br/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwj68_eq8ZzQAhWFgpAKHTN5D3wQFggdMAA&url=http%3A%2F%2Fwww.scielo.org%2F&usg=AFQjCNEnNAurIe91oKP97ilFH9ltH9ncGA&sig2=F2o-Ax2X5GmL06GaeM1Iww

Os critérios de inclusdo definidos para a selecdo dos artigos foram: artigos
publicados em portugués ou inglés, entre os anos de 2000 e 2017, que
apresentassem a tematica de interesse, tivessem sido publicados e indexados nos
referidos bancos de dados. Foram excluidos artigos que nédo estavam disponiveis
para leitura completa, artigos que associavam a tematica a outra vertente ou

patologia.

O processo de selegao do estudo envolveu a leitura do titulo e resumo dos artigos.
Apos isso, foi realizada leitura do texto completo dos artigos com potencial
relevancia para esta revisdo como estratégia para enquadra-los nos critérios de
elegibilidade. Dois examinadores independentes realizaram a selegao, inclusao e

exclusio dos estudos.

Foram extraidos dos artigos os seguintes dados: identificacdo do tema e definicéo
da questdo de pesquisa, autor, ano, titulo, tipo de estudo, objetivo, principais

resultados e conclusoes.

3. RESULTADOS
Apds as buscas nas bases de dados, foram encontrados 20 artigos potencialmente
relevantes (LILACS = 4, PubMed = 5, Scielo = 11). Apds leitura dos resumos e
refinamento da busca, foram selecionados 08 artigos (fluxograma da pesquisa), que
compuseram a amostra, com variancia de tempo de publicacdo entre 2005 e 2014,

como apresentado no fluxograma abaixo.



Busca eletrénica nas bases de dados

(LILACS, PUBMED, SciELO)

SciELO (n=11)

20 estudos identificados

PUBMED (n=
LILACS (n=4)

N

12 excluidos

8 incluidos

Fluxograma da pesquisa.

QUADRO 1: Artigos que compuseram a amostra desse estudo.

AUTOR ANO | TITULO
EKER e [ 2005 | An evaluation of quality of life of mothers of children with
TUZUN. cerebral palsy.

PRUDENTE et

al.

2010

Relacao entre a qualidade de vida de maes de criangas
com paralisia cerebral e a fungdo motora dos filhos, apds

dez meses de reabilitagao.

CARVALHO et

al.

2010

Qualidade de vida das mées de criancas e adolescentes

com paralisia cerebral.

ZANON e | 2012 | Qualidade de vida e grau de ansiedade e depressdo em

BATISTA. cuidadores de criangas com paralisia cerebral.

MIURA e | 2012 | Paralisia cerebral grave: o impacto na qualidade de vida

PETEAN. de mées cuidadoras.

SOUZA et al. 2012 | Correlagao entre a gravidade da paralisia cerebral e a
qualidade de vida de criangas, adolescentes e seus
cuidadores.

NEVES et al. 2015 | Quality of Life and low back pain in primary caregivers of

children with cerebral palsy.




DEHGHAHN et

al.

2016

Quality of life in mothers of children with cerebral palsy:

The role of children's gross motor function.

Fonte: dados da pesquisa.

Como ¢é possivel observar no Quadro 1, a maioria dos artigos encontrados foram

publicados nos ultimos sete

anos.

No Quadro 2, encontra-se uma descricdo de todos os estudos incluidos, no que diz

respeito ao tamanho da amostra, metodologia utilizada e principais resultados dos

estudos incluidos.

QUADRO 2: Principais caracteristicas dos estudos incluidos.

Estudo Amostra

Métodos

Principais Resultados

EKER e
TUZUN.
(2005)

n =84

Utilizacdo do SF-36 para
avaliar a qualidade de vida
e 0 Motor Function
Classification
(GMFCS) para avaliar o

comprometimento

System

motor

da criancga.

Os da

qualidade de vida das

resultados
maes foram
significativamente
correlacionados com a
gravidade da incapacidade

motora de uma crianga.

PRUDENTE
et al. (2010)

n =146

Utilizacdo do SF-36 para
avaliar a qualidade de vida
e o0 Motor Function
Classification
(GMFCS) para avaliar o

comprometimento

System

motor

da crianga.

da

grossa

A melhora funcao

motora das

criangas com paralisia
cerebral nao influenciou as
mudangas ocorridas na
qualidade de vida das

maes.

CARVALHO
et al. (2010)

n =31

Utilizagdo do questionario
WHOQOL-Bref

avaliar a qualidade de vida

para

de maes cuidadoras de

criancas com PC e do

Observou-se que 60% das
maes de criangas com
comprometimento leve
apresentavam uma

percepcdo negativa do




teste Gross Motor
Function Classification
System (GMFCS) para

verificar o nivel de fungao

motora grossa das
criangas, correlacionando-

0sS.

dominio fisico. Maes de

criangas com maior

comprometimento  motor
apresentam percepgao

negativa nos dominios
relagdes sociais e meio

ambiente.

Foi utilizado a Escala

Hospitalar de Ansiedade e

Constatou-se  ansiedade

em 49% dos cuidadores e

ZANON e

Depressdo (HAD) e um | depressao em 31%.
BATISTA n=_82 . o
(2012) instrumento genérico de

avaliacdo de qualidade de

vida, o SF-36

Utilizacdo do questionario | Observou-se que cuidar de

SF-36 para avaliar a|um filho com paralisia
MIURA e qualidade de vida de maes | cerebral tem impacto na
PETEAN n=15 cuidadores de criangas | qualidade de vida das
(2012) com paralisia cerebral | maes, sobretudo no

grave. dominio das relagbes

sociais.

A qualidade de vida de

criangas e adolescentes, | Correlagao

com diagndstico | estatisticamente

comprovado de PC, foi | significativa de fraca a

avaliada por meio do |regular entre a gravidade
SOUZA et al. | n =88 CHQ-PF50 e a gravidade | de acometimento e o
(2012) da PC, classificada de | dominio funcédo fisica do

acordo com o Gross Motor
Function Classification
System  (GMFCS). A

qualidade de vida dos

cuidadores foi avaliada por

CHQ-PF50 e

gravidade do

entre a

acometimento e o dominio
da dor do SF-36.




meio do SF-36

NEVES et al.
(2015)

n=55

Utilizacao dos questionario
Roland-Morris para avaliar
a incapacidade funcional
da dor lombar, o SF-36
para avaliar a qualidade
de vida e o Motor Function
Classification
(GMFCS) para avaliar o

comprometimento

System

motor
da crianca. Correlacionar a
presenca de dor lombar e
o] nivel de
comprometimento  motor

da crianga.

Cuidadores primarios de
PC

apresentaram um prejuizo

criangas com
na qualidade de vida,
especialmente no dominio
ambiente. Ndo foram
observadas  correlacbes
significativas  entre o
comprometimento  motor
de criangas com PC, a
qualidade

de vida de seus
cuidadores primarios e 0s

sintomas de dor lombar.

DEHGHAN
et al. (2016)

n =424

Avaliagdo da qualidade de
vida em maes iranianas de
criangas com paralisia
cerebral, com referéncia a
funcdo motora bruta e ao
tipo de paralisia de seus

filhos usando o SF-36.

Os resultados indicam que
as méaes de criangas com
PC grave sofrem com
fisica e

baixa saude

mental.

Fonte: dados da pesquisa.

Como foi possivel observar, o numero de voluntarias que compds a amostra variou

entre 15 e 424. Varios foram os instrumentos de avaliagdo empregados, mas na

maioria esmagadora dos trabalhos, para avaliar a qualidade de vida das maes foi
utilizado o SF-36.

Na maioria dos estudos incluidos, foi possivel verificar que as maes de criangas com

PC apresentam algum grau de comprometimento de sua qualidade de vida.




4. DISCUSSAO

Os estudos apontam vivéncias de desgaste emocional e fisico de maes cuidadoras,
considerando os cuidados diarios necessarios a crianga (LOPEZ; SHTULER, 2008).
Em méaes estudadas com finalidade de observar o nivel de estresse, denotou-se que
ja se encontravam em uma fase de resisténcia, fase essa evidenciada apds uma
fase de alerta por um longo periodo, decorrente de acumulo de novos fatores
estressores (LAZZARATTO; SCHMIDT, 2013).

Eker e Tuzun (2004), afirmam que o comprometimento motor da crianca interfere na
percepcao e na qualidade de vida materna e esta pode ser descrita segundo a
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) como sendo a “percepg¢ao do individuo de
sua posicao na vida no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive
e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrbes e preocupagdes”. Porém,
trata-se de um conceito amplo, influenciado de forma complexa pela saude fisica,
estado psicoldgico, relagdes sociais, além de outros fatores (PRUDENTE et al,
2010).

Pode-se observar que as modificagbes desencadeadas pela adaptagdao da familia
sao acompanhadas de desajustes que estabelecem padrdes emocionais de carater
disfuncional, estando fundamentado em estudos que demonstram alta frequéncia de
tais disfungdes, podendo ser classificada dentro de um diagnéstico psicopatoldgico
como ansiedade, depressao ou estresse (FREITAS et al.,, 2014). Concomitante a
isso, Miura e Petean (2012), destaca que conhecer esses aspectos possibilita aos
profissionais adotar medidas apropriadas para prevenir, modular ou tratar as
disfungdes originadas pelo estresse com repercusséo direta na qualidade de vida

desta populacéo.

Lopez e Stuhler (2008), apontam que parece haver possibilidade de modificagdo na
mae que cuida do doente, que acaba por alterar seu papel de esposa e mulher,
centralizando-se apenas no papel de cuidadora e, associado a fatores de

isolamento, agressividade na relacdo conjugal, revolta, sobrecarga emocional, fisica
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e financeira, desencadeiam uma maior probabilidade de esgotamento fisico-

emocional.

Prudente et al. (2010), ao estudarem a fungdo da motora grossa das criangas com
paralisia cerebral notou que sua evolugcdo nao influenciou nas mudangas ocorridas
na qualidade de vida das maes quando seus filhos foram submetidos a 10 meses de
reabilitacéo, resultando, assim, numa hipétese negativa frente ao que foi desenhado
para o estudo. Para corroborar a este estudo, destaca-se os trabalhos realizados por
TUNA et al. (2004) e ONE et al. (2005), que indicam que o grau de limitacdo motora
da crianga nao interfere na qualidade de vida de maes, bem como o que afirma
Neves et al. (2015), que descrevem nao haver correlagcado significativa entre as
variaveis supracitadas, e tais resultados acabam por conflitar com o que expde Eker
e Tuzun. (2004), afirmando correlagao significativa consideravel entre os aspectos

de qualidade de vida e comprometimento motor da crianca.

Neves et al. (2015), mostraram em seus resultados que os cuidadores primarios de
criancas com paralisia cerebral apresentam perda da qualidade de vida
especialmente, no dominio relacionado ao meio ambiente, sendo contribuido por
auséncia de recursos financeiros, entretenimento e lazer, estando relacionado a

baixa renda familiar.

Ao avaliar os niveis de ansiedade e depressédo Zanon e Batista (2012), encontraram
niveis alto nesses aspectos (49% e 31% respectivamente), podendo ser salientado
que a rotina estressante e desgastante que o ato de cuidar de uma crianga com
paralisia cerebral contribui para o estabelecimento dos sintomas citados acima, além
de que o grau de severidade da patologia esta diretamente ligado ao nivel de
estresse vivenciado por seus cuidadores. Nesse contexto, DAGENAIS et al. (2006)
destacam a importancia de acompanhar a saude dos cuidadores com maior
atencéao, tendo em vista que a dedicagao ao filho reduz o tempo livre do cuidador e
acabam por desencadear niveis de ansiedade, depressao e estresse consideraveis,

além de reduzir a qualidade de vida.
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5. CONCLUSAO

Diante desta revisdo, pode-se concluir que mées cuidadoras de criangas com
paralisia cerebral podem apresentar uma redugao da qualidade de vida, aumento de
ansiedade, depressdo, além de terem os dominios das relacdes sociais e do meio
ambiente afetados. Com isso o impacto causado a mae de crianca com paralisia
cerebral tem grande potencial, devido a rotina exaustiva de dedicacdo exclusiva.
Logo, acaba sendo comum que as mesmas nao tenham nogao da situagao de sua
saude e terminem usurpando tais cuidados consigo. Sendo assim, uma abordagem
holistica € essencial para monitorar a saude fisica e mental das maes dessas

criangas.
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