QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES DE
CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL DA
AMAZONIA SUL OCIDENTAL

Quality of life of caregivers of children with cerebral palsy of
South Western Amazonia

Artigo Original

RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida dos cuidadores de criangas com paralisia cerebral
atendidas na Associac@o dos Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Rio Branco-AC, na
Amazonia Sul Ocidental, Brasil. Métodos: O estudo ¢ de natureza qualitativa e exploratoria,
realizado na APAE de Rio Branco-AC, com 12 (doze) cuidadores, no qual entrevistaram-
se os cuidadores das criangas com diagndstico clinico confirmado de paralisia cerebral,
através de laudo médico. A coleta de dados, realizada no periodo de setembro a outubro de
2010, por meio de entrevista semiestruturada, utilizou ficha socioecondmica e questionario
composto por questoes baseadas no instrumento World Health Organization Quality of Life-
100, sendo todas as entrevistas gravadas em audio e transcritas na integra, para posterior
analise ¢ interpretagdo. Resultados: Os dominios psicologicos e nivel de independéncia sao
os mais comprometidos, tendo em vista que desde o nascimento das criangas, os cuidadores
passam a viver em funcdo das mesmas, fazendo com que encontrem-se sobrecarregados, néo
s6 fisicamente, como também psicologicamente, devido as condi¢des limitantes da crianga.
Conclusio: A qualidade de vida dos cuidadores pode ser compreendida como insatisfatoria,
principalmente quando relacionada ao dominio psicoldgico e nivel de independéncia.

Descritores: Cuidadores; Paralisia Cerebral; Qualidade de Vida.
ABSTRACT

Objective: To assess the quality of life of caregivers of children with cerebral palsy attended
in the Association of Parents and Friends of Exceptional Children (APAE), in Rio Branco-AC,
in South Western Amazon, Brazil. Methods: This qualitative and exploratory study was held
at an APAE facility in Rio Branco-AC with twelve caregivers. The study included caregivers
of children with clinical diagnosis of cerebral palsy confirmed by medical report. Data
collection was performed from September to October 2010 with a semi-structured interview,
using a socioeconomic file and a questionnaire consisting of questions based on the World
Health Organization Quality of Life-100 instrument, all interviews being audio-recorded
and verbatim transcribed for further analysis and interpretation. Results: The results
indicate that the psychological health and level of independence are the most compromised,
considering that the caregivers dedicate their lives for taking care of the children since their
birth, what leads them to be overloaded, not only physically but also psychologically, due
to the impairment of the child. Conclusion: The quality of life of caregivers of children with
cerebral palsy can be seen as unsatisfactory, especially regarding psychological aspects and
level of independence.

Descriptors: Caregivers,; Cerebral Palsy, Quality of Life.
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Qualidade de vida dos cuidadores de criangas com paralisia cerebral

INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) designa um grupo de disturbios
cerebrais de carater estacionario decorrentes de alguma
lesdo ou de anomalias do desenvolvimento ocorridas no
periodo de vida fetal ou durante os primeiros meses de
vida, que privardo a crianga de certas experiéncias, como
explorar o ambiente e desenvolver atividades necessarias
para sua independéncia”, fazendo dela um ser que necessite
de cuidados especiais.

A condi¢do de PC influencia no desempenho motor
funcional das criangas, interferindo diretamente no ritmo
e na ordem de aquisicdo de atividades de autocuidado,
deixando-as sob a dependéncia dos cuidadores®.

Cuidar de wuma crianga com problemas no
desenvolvimento ¢ bem diferente de cuidar de uma crianca
saudavel, visto que as necessidades especiais, as dificuldades
em realizar tarefas da vida diaria e a dependéncia ocasionam
uma sobrecarga fisica e principalmente psicologica aos
familiares e/ou cuidadores®, podendo vir a acarretar
alteragoes significativas em sua qualidade de vida.

A qualidade de vida, segundo a Organizacdo Mundial
de Saude, ¢ a percepcao do individuo sobre a sua posi¢do na
vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores nos
quais ele vive, ¢ em relag@o a seus objetivos, expectativas,
padroes e preocupagdes®. A introdugdo do conceito
qualidade de vida foi uma importante contribuicdo para
as medidas de desfecho em saude. Por ser de natureza
abrangente e por estar estreitamente ligado aquilo que o
préprio individuo sente e percebe, tem um valor intrinseco
e intuitivo. Esta intimamente relacionado a um dos anseios
basicos do ser humano, que ¢ o de viver bem e de sentir-se
bem®. E considerada também como o grau de satisfagdo
encontrado na vida familiar, sentimental, social, ambiental
e na propria existéncia. E expressdo de muitos significados
que compreende ¢ reflete conhecimentos, experiéncias e
valores na vida do individuo®.

A capacidade de cuidar relaciona-se, de forma
diretamente proporcional, com a qualidade de vida, visto
que o cuidador experimenta diversas situagdes na familia,
de carater financeiro, de exercicio de papéis familiares,
sentimentos de desamparo, perda de controle, exclusdo e
sobrecarga, o que podera ocasionar um estresse a0 mesmo'”.

Para cuidar e conduzir alguém, como fazem os pais de
criancas com paralisia cerebral, eles precisam demonstrar
antes de tudo que conseguem se conduzir, e que conhecem
os limites de sua pratica, fazendo-se necessario que eles
tenham a perspectiva dirigida ndo apenas para o outro, mas
também para si®. Pois, devido ao nivel de envolvimento
nos cuidados, o cuidador acaba ndo prestando atengao nas
suas proprias necessidades pessoais, levando-o a apresentar
problemas de origem fisica e emocional, tornando sua

Rev Bras Promog Saude, Fortaleza, 25(1): 30-36, jan./mar., 2012

qualidade de vida insatisfatoria. Atualmente observa-se um
crescente interesse pelo tema qualidade de vida, porém, os
estudos sdao na grande maioria destinados as criangas com
paralisia cerebral®!?, sem que haja um direcionamento para
quem vivencia o cuidado destas criancas.

Diante desta realidade, optou-se por investigar a
qualidade de vida dos cuidadores de criangas com paralisia
cerebral da Amazonia Sul-Ocidental. Este tema surgiu a
partir da hipotese principal de que cuidar de uma crianga
com paralisia cerebral deve ocasionar um elevado nivel
de preocupagdo ¢ sobrecarga, podendo refletir em prejuizo
fisico e mental na qualidade de vida de seu cuidador,
tornando-se fundamental que os profissionais de saude
direcionem sua aten¢do nao apenas a crianga, mas também
aquele que cuida diretamente dela, ndo esquecendo que
eles carregam consigo mesmos uma crescente soliddo,
isolamento, preocupagdes, temores, frustragdes, duvidas,
desespero e rejeigao. O conceito de cuidador adotado para
esta pesquisa foi o do individuo que convive diretamente
com a crianca, sendo o principal responsavel por suprir suas
necessidades basicas de vida didria.

METODOS

O estudo ¢ de natureza qualitativa e exploratoria,
realizado através de pesquisa de campo, tendo como intuito
compreender um nivel de realidade que n3o pode ser
quantificado, ou seja, abordar um universo de significados,
motivos, aspiragdes, crengas, valores e atitudes na vida do
individuo.

A partir de um levantamento feito junto aos registros
da Associagao dos Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE)
de Rio Branco — Acre, que oferece reabilitacdo global
e especifica a criangas que possuem as mais variadas
patologias neuroldgicas, constatou-se que a instituicdo
atende 13 (treze) criangas com diagndstico clinico
confirmado de paralisia cerebral, através de laudo médico.
Foram incluidos no estudo os cuidadores das criangas com
diagnéstico clinico confirmado de paralisia cerebral através
de laudo médico.

Dos 13 (treze) cuidadores, 1 (um) se recusou a participar
do estudo, sendo que dos 12 (doze) cuidadores restantes, 8
(oito) eram maes, 2 (dois) pais e 2 (duas) avos.

Objetivando avaliar a qualidade de vida dos cuidadores
de criangas com paralisia cerebral da Amazodnia Sul-
Ocidental, atendidas na APAE de Rio Branco — Acre, optou-
se por realizar uma entrevista semiestruturada, utilizando
uma ficha socioecondmica ¢ um questionario composto
por questdes baseadas nos dominios do instrumento
WHOQOL-100, referentes a fisico (engloba assuntos como
o cansago, dor/desconforto sentido durante o dia-a-dia,
sono e satisfagdo quanto ao estado de satde do cuidador),
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psicoldgico (aborda questdes relacionadas a sentimentos
negativos, autoestima, imagem corporal e planos para
o futuro), nivel de independéncia (estd relacionado
a mobilidade, atividades cotidianas, dependéncia de
medica¢do ou tratamento), relagdes sociais (trata de
questdes em que se aborda as relagdes sociais e apoio
social) e ambiente (corresponde ao conforto e acesso no lar,
recursos financeiros, lazer, transporte, cuidados de satde —
disponibilidade, qualidade e satisfagdo quanto ao seu acesso
aos servigos de saude).

A coleta de dados ocorreu no periodo de 01/09/2010
a 17/10/2010, no mesmo dia do tratamento da crianga, €
em alguns casos, onde ndo se encontrou o cuidador, fez-
se o levantamento de seu endereco e posterior visita a sua
residéncia, para que ndo ocorresse onus.

Todas as entrevistas foram gravadas em dudio e
transcritas na integra para posterior analise e interpretacao.
Utilizou-se o método de gravagdo das entrevistas, devido
a vantagem de poder registrar todas as expressdes orais
imediatamente, deixando os entrevistadores livres para
prestar toda a sua atencao ao entrevistado.

Inicialmente, realizou-se a analise do conteudo!?
através da organizacdo e exploracdo do material, e, em
seguida, classificou-se em categorias, as quais foram
interpretadas, provocando reflexdes a respeito do objetivo
proposto.

Apods a aprovagdo para realizagdo da pesquisa pelo
Comité de Etica em Pesquisa da FUNDHACRE (Fundagio
Hospitalar do Estado do Acre), sob numero 020/2010,
em 27 de agosto de 2010, os participantes receberam
esclarecimentos sobre a natureza, os objetivos e a relevancia
do estudo. Além disso, os participantes receberam e
assinaram dias vias do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, ficando uma cdpia com os pesquisadores e
outra com o participante.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados obtidos encontram-se descritos por
meio da analise das entrevistas e divididos de acordo
com os dominios do instrumento WHOQOL-100: fisico,
psicoldgico, nivel de independéncia, relagcdes sociais e
ambiente.

Dominio: Fisico
A insatisfacdo dos cuidadores ¢ muito grande no que diz
respeito a sua saude, decorrente da sobrecarga ocasionada
pelas limitacdes dos filhos durante o ato de cuidar.
Ndo estou satisfeito com a minha sauvde, eu tenho uma
hérnia faz tempo e eu ndo posso operar, porque se eu
operar, eu carrego ele, ai ndo tem quem cuide dele, eu
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que dou banho no S. e ndo tem quem ajude, moro so
com ele e ele depende muito de mim. C7.

O conceito de sobrecarga, definido na literatura, refere-
se as consequéncias negativas das incapacidades geradas por
condigdes cronicas, pelo impacto que exercem na familia e
pelo papel a ser assumido pelo cuidador familiar®?,

Pesquisas desenvolvidas na década de 90, explorando
as relagdes entre as varidveis dependéncia e sobrecarga,
consideram que a sobrecarga esta frequentemente associada
ao nivel de dependéncia fisica e que o acometimento da
deambulagdo ¢é fator importante na qualidade de vida dos
familiares.

A dependéncia que as criangas com paralisia cerebral
apresentam, faz com que os cuidadores sintam dores no
corpo, principalmente na coluna, cansago, dificuldade para
dormir, reconhecendo que as atividades do dia-a-dia fazem
com que eles se sintam sobrecarregados, principalmente
por aqueles quem tém que locomover suas criangas no colo,
por serem incapazes de andar sozinhas, exigindo muito do
cuidador, e acarretando, assim, danos a sua satude fisica.

Dominio: Psicolégico

Todos os cuidadores entrevistados na presente pesquisa
relatam que tinham outros planos antes do filho nascer, dos
quais muitos foram interrompidos apds o nascimento e a
descoberta de que o filho tinha paralisia cerebral, fazendo
com que mudassem seus planos, tanto na vida profissional
como pessoal, passando a viver em fungdo do filho.

Durante o dia eu me sinto triste, ansiosa, mal-humorada,
um pouco de cada coisa, porque eu ja tenho anos de
depressdo, essa depressdo ndo tem so um sentido, é o
acumulo de frustracoes em escola com o W., falta do
que fazer, de um trabalho, moradia, voltei pela quarta
vez pra casa da minha sogra, e com isso tudo fica dificil
ter animo, ter um alvo pra ser feliz vendo um filho nesse
estado. Teve dias que eu tive vontade de me matar por
causa do desespero e de ndo ver nenhuma solugdo. E
quando penso no futuro me sinto pessimista, o futuro
é a morte, ndo tenho planos, pensa numa mulher que
morreu fisicamente, mentalmente, literalmente morreu,
devido a todos esses problemas. C1.

Alguns cuidadores chegam a apresentar o que tem sido
chamado de destruicdo da autoestima, pela forma como
submergem nesse papel'®. A angustia apresentada por eles
pode ser, e em geral ¢, profunda e conflitante. Afloram-se
sentimentos de raiva, culpa, vergonha, desespero e auto
piedade, muitas vezes mascarados por um nebuloso desejo
de “desaparecer”. Ha casos em que os sentimentos sdao
acompanhados da decisdo radical de acabar com a propria
vida. Quando a angustia diante da situagdo ¢ intoleravel,
pode haver rejeigdo total da crianga, ou negagdo de que ha
algo errado com ela !9,
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Um estudo que comparou a qualidade de vida de 80
maes de criancas com paralisia cerebral com 80 maes de
criangas sem deficiéncia fisica revelou diferengas entre
os dois grupos, pois as maes de criangas com paralisia
cerebral sofrem mais de depressdo, transtornos de humor
e problemas no casamento, quando comparados com o
outro grupo, devido ao tempo em que devotam os cuidados
prestados a crianga”.

Pode-se verificar, no decorrer das entrevistas do
presente estudo, que os cuidadores encontram-se nao so
sobrecarregados fisicamente, mas também mentalmente,
submersos em uma profunda tristeza, estresse, mal humor,
medo, irritacdo, incertezas quanto ao modo de agir, culpa
pela condigdo de vida, fazendo com que os mesmos deixem
de realizar seus proprios planos e objetivos, refor¢ando a
necessidade de amparo, zelo e cuidado para com o filho,
relegando para segundo plano todo o resto. Ao serem
questionados, muitos dos cuidadores choraram e relataram
que a entrevista serviu como um desabafo, pois existem
horas em que se sentem “entalados”, querendo colocar
para fora tamanho sofrimento e que somente através das
perguntas eles conseguiram expressar seus verdadeiros
sentimentos.

Julga-se necessario que medidas sejam incorporadas
pelos servigos de satde e pelos profissionais que trabalham
com cuidadores de criangas com paralisia cerebral, tendo
como objetivo promover melhores condi¢cdes de satde e
bem-estar a esses individuos que necessitam de um suporte
para superar as consequéncias ocasionadas pela dificil
tarefa de se responsabilizar pelos cuidados destinados a
essas criangas.

Dominio: Nivel de Independéncia

Para a maioria (83,33 %) dos cuidadores entrevistados
na pesquisa em tela, a dependéncia e as dificuldades que os
filhos encontram durante a realizac¢do de atividades diarias,
como vestir-se, alimentar-se, higienizar-se, de certa forma
interferem na sua rotina, impedindo-os de sairem para
trabalhar, de terem atividades de lazer, ¢ de realizarem suas
proprias coisas.

Desde que ele nasceu eu vivo em funcdo dele, eu ndo

tenho paciéncia de esperar ele fazer alguma coisa,

tipo cal¢ar uma sanddlia, vestir uma roupa, porque o

tempo dele é muito devagar, ai eu fico doidinha, fico

impaciente e vou ld e faco por ele. CI.

Diante das limitagdes decorrentes da deficiéncia,
a crianga torna-se cada vez mais dependente de sua mae
e de seus familiares, o que pode dificultar o processo de
individualiza¢do, e isso vai depender da forma como ¢
abordada a questdo da independéncia nas suas atividades
basicas da vida diaria’¥. Para que a crianga tenha um
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desenvolvimento favoravel, os pais deveriam mudar
gradualmente sua relacdo, sempre encorajando com
gentileza cada esforgo que cla faz para observar, vocalizar,
explorar e manipular o ambiente. Més a més, ano a ano, ela
conquista novas realizagcdes sob a orientagdo habilidosa e
cuidadosa dos pais. Esse ¢ o verdadeiro amor parental, e
ndo a manutengéo de sua dependéncia’®.

Os cuidadores almejam independéncia dos filhos,
mas sdo eles mesmos que instigam a manutengdo da
sua dependéncia, n3o lhes dando oportunidades de
desenvolverem-se porsisos. Observou-se, através dosrelatos
da atual pesquisa, que os cuidadores ndo tém paciéncia de
espera-los realizar suas atividades basicas de vida diaria ou,
acabam superprotegendo a crianga, limitando-a ainda mais.
Geralmente esse papel ¢ acompanhado de sentimentos de
abnegacao, doacao, submissdo e, até mesmo, de culpa, pela
deficiéncia e condigdo de vida em que a crianga se apresenta.

O impacto da doenca cronica e da incapacidade nas
criangas implica, na maioria das vezes, em um aumento de
tarefas, responsabilidades e preocupacdes adicionais aos
seus familiares!'?.

E dificil cuidar dele durante o dia porque sou sé eu que
cuido, eu brigo muito com o pai dele, eu falo pra ele
que ele tinha que ajudar, trazer ele pra fisioterapia, pra
escola, porque eu ndo sei dirigir. As dificuldades que
o G. tem interferem na minha vida porque eu tenho as
minhas coisas pra fazer também e ninguém me ajuda.
Cs.

E da maior importincia que o pai e a mde aceitem a
total divisdo da responsabilidade com os cuidados do filho.
Qualquer tendéncia para o desequilibrio, como um culpar
0 outro, ou sentir-se menos envolvido ou, ao contrario,
assumir a responsabilidade sozinho, pode ser desastrosa,
ocasionando sobrecarga a um dos individuos'®. Os
cuidadores de pacientes severamente deficientes apresentam
uma sobrecarga maior, mesmo que essa nio estivesse
relacionada aos niveis de dependéncia dos pacientes e, sim,
ao tempo em que o cuidador gasta para oferecer a assisténcia
a uma pessoa dependente®.

Com isso, acredita-se que se os cuidadores pudessem
dedicar um tempo de sua rotina para si, assim o cuidado com
seus filhos talvez ndo gerasse tanta sobrecarga e incomodo
e, consequentemente, sua satde fisica e mental seria menos
afetada. Os graus de incapacidade da crianga determinam
os niveis de dependéncia por assisténcia, representando um
grande desafio que se mostra a todo o tempo ao cuidador.

Dominio: Relagdes Sociais

Os cuidadores relatam que ndo recebem apoio
familiar e que a rejeicdo e o preconceito a crianga vém da
propria familia, devido as condi¢des limitantes em que se
apresentam.
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Ndo tenho apoio nenhum da minha familia, até porque
a minha familia critica ele, ndo aceita ele do jeito que
ele é, a minha mde ndo aceita ele de jeito nenhum,
entdo, é triste vocé ter um filho pra alguém olhar ele
diferente, principalmente a familia, os que poderiam
apoiar e ndo apoiam. Eu ndo posso deixar ele na casa
da minha mde quando tenho que fazer alguma coisa
porque ela nao aceita, diz que ele é doente e que ndao
pode ficar na casa dela. C3.

O nascimento de uma crianga com paralisia cerebral
desperta nos familiares sentimentos diferenciados daqueles
antes nutridos. As fantasias de perfeicdo ddo espaco a
vivéncia de culpa, angustia e instabilidade, e acabam
vivenciando sentimentos de luto, a morte simbdlica da
perfeigao sonhada®.

Em um estudo etnografico com 20 familias,
analisaram-se as consequéncias de se criar criangas com
atraso no desenvolvimento. Os pais referiram que seus
relacionamentos sociais e atividades familiares eram
impactados por estresses e tensdes advindos das reagdes
dos outros, da aparéncia de suas criangas e da necessidade
de priorizar a maior parte do tempo o cuidado do seu filho
sobre qualquer outra considera¢do familiar'?.

Dessa maneira, deve-se considerar que grande parte
das familias ndao estdo preparadas para receber uma
crianca que ndo ira ser o modelo de perfeicdo em que eles
idealizavam e, deste modo, as reagdes podem ser as mais
variadas, como a rejei¢do, superprotec¢ao, piedade, ou até
mesmo preconceito, interferindo diretamente nas relagdes
sociais da familia e em sua propria estrutura.

Dominio: Ambiente

Nos relatos, € nitido o inconformismo dos cuidadores
com os servigos de satide. O meio de transporte utilizado no
seu dia-a-dia, que ¢ o Onibus, em virtude da superlotagao ¢
do desrespeito dos passageiros, que nao se comovem com
a dificuldade do filho ou do proprio cuidador ao carregar
a crianca no colo. Observou-se também que os cuidadores
tém uma grande dificuldade financeira, ¢ em relagdo a
oportunidades de atividades de lazer, os entrevistados
relatam um prejuizo em sua vida social e profissional, tendo
em vista a total dedicacdo ao filho.

Eu ndo vivo em um ambiente confortavel, minha casa
ndo tem espago, eu estou pensando agora que, quando
eu estiver trabalhando, comprar tijolo pra aumentar
ela, porque ¢é apertado pro S. tomar banho, eu ndo
dou banho nele dentro do banheiro, eu dou banho nele
na cozinha, porque eu agarro ele nos bragos e saio
puxando ele até a cozinha, quando termina é do mesmo
Jjeito pra ele ndo ir se arrastando e ndo sujar as maos.
C7.

Uma renda mensal adequada é de importancia vital

34

para se alcangar uma boa qualidade de vida. Os recursos
sdo de real importancia e urgéncia para pessoas que vivem
em condi¢des econdmicas minimas de sobrevivéncia, para
suprir uma situagdo grave de vida, tratamento de uma
enfermidade e a resolugdo de um problema emergente®”.
Para se obter uma boa qualidade de vida ¢ imprescindivel
que as necessidades basicas do ser humano como
alimentag@o, moradia, satide e transporte sejam atendidas
e que a sua interacdo com o meio seja dirigida de forma
plena. Para isso, ¢ necessario que o recurso financeiro esteja
ao alcance das pessoas para suprir tais necessidades®".

Em estudo realizado com maes de criangas com PC,
destacou-se que essas passam por situagdes diversas, com
alteragdes na vida profissional e financeira, pois o tempo
livre ¢ reduzido em virtude da sobrecarga dos cuidados
prestados a crianga®?.

Os cuidadores encontram-se insatisfeitos com a
situagdo financeira e o ambiente em que vivem, visto que
os filhos necessitam de cuidados especiais. Outros fatores
que causam insatisfa¢do aos cuidadores ¢ a dificuldade no
manuseio das criangas, devido as condi¢des de moradia
restritas e dificuldade de transporte, além da necessidade de
aquisi¢do de remédios caros, sendo que nem sempre a sua
renda mensal supre tais necessidades.

Nivel de Satisfacio Geral com Relacao a sua Vida

Através dos relatos constata-se uma grande
insatisfagdo dos cuidadores com relagdo a sua vida, no
que diz respeito ao ambiente em que vivem, a questdo
financeira, e, principalmente, almejam que os filhos tornem-
se independentes, no minimo para o desenvolvimento de
atividades em casa, estando inumeros esfor¢os dispensados
nesse sentido.

Ndo estou satisfeita com a minha vida, queria que

mudasse tudo, minha casa, o que tem dentro de

casa, queria que o meu filho andasse, que tudo fosse
diferente, mas eu tenho que me conformar. C9.

Estes dados vao de acordo com outro estudo, em que a
qualidade de vida de maes de criangas com paralisia cerebral
apresenta indices mais rebaixados quando comparados com
indices de maes de criancas com problemas de saude de
menor gravidade®.

CONSIDERACOES FINAIS

A qualidade de vida dos cuidadores de criangas com
paralisia cerebral da Amazonia Sul-Ocidental, atendidas
na APAE de Rio Branco — Acre, é compreendida como
insatisfatoria, principalmente quando relacionada ao
dominio psicoldgico enivel de independéncia. Os cuidadores
manifestam suas expectativas quanto a possibilidade da
crianca andar e conseguir ser mais independente, pois as
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dificuldades encontradas interferem na sua vida diaria,
fazendo-os sentirem-se sobrecarregados, ndo so fisicamente
como também psicologicamente, tendo em vista que desde
0 nascimento da crianga os cuidadores passaram a viver
em fun¢do das mesmas, relegando para segundo plano seus
sonhos e objetivos, levando-os a apresentarem-se frustrados
e insatisfeitos com a propria vida.

Nesse sentido, propde-se a realiza¢do de programas de
apoio voltados para os cuidadores como agdo preventiva
e teraplutica dentro da instituicdo APAE, para que os
profissionais ligados a reabilitagao (fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional e psicologo) possam atuar ndo so nas alteragdes
clinicas, mas também em suas repercussdes psicologicas e
sociais, tanto da crianga quanto de seu cuidador.

Entendendo o impacto que a Paralisia Cerebral acarreta
na vida dos cuidadores, os profissionais de saude terdo
condigdes de contribuir de formar positiva nas relagdes
da crianga com os seus familiares/cuidadores, propondo
modificagdes na rotina familiar. Orientando-os a incentivar
a crianga a tornar-se independente dentro de seus proprios
limites, esclarecendo-os quanto ao manuseio adequado da
crianga em casa e a postura utilizada durante a realizagao
de atividades diarias, prevenindo uma possivel sobrecarga
fisica e problemas posturais, orientagdes estas capazes de
promover o bem-estar ¢ a melhora de sua qualidade de vida.

Instrumentos especificos destinados a avaliagdo
da qualidade de vida do cuidador ainda ndo foram
desenvolvidos no Brasil, o que seria de grande valia,
pois possibilitariam abordar particularidades da vida
desses individuos e fornecer maiores informagdes sobre a
percepgao e bem-estar dos mesmos.
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