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RESUMO

Introducgdo: A crianca com deficiéncia neuromotora apresenta uma série de limitagdes
fisicas que afetam suas habilidades funcionais, necessitando de atencao especial por
parte de seus cuidadores familiares. O ato de cuidar implica a modificacdo das
atividades diarias desses cuidadores, podendo levar a sobrecarga fisica e emocional,
bem como influenciar a sua qualidade de vida (QV). Objetivo: Investigar as
repercussbées de uma intervencdo de Fisioterapia e Psicologia sobre o nivel de
sobrecarga e QV, em familiares cuidadores de criancas com deficiéncia neuromotora.
Método: Estudo de misto de intervencdo com 32 cuidadores de criangcas com
deficiéncia, divididos em dois grupos: experimental (submetido a avaliacao inicial de
sobrecarga pela Burden Interview, qualidade de vida pelo Whoqol-Bref e entrevista,;
bem como a intervencdo de Fisioterapia e Psicologia por um periodo de trés meses,
duas vezes por semana por uma hora) e controle (submetido apenas a avaliacdo
inicial e final com os mesmos instrumentos). A andlise quantitativa foi realizada com
todos os cuidadores, através dos softwares STATA/SE 12.0 e Excel 2010, utilizando-
se dos testes estatisticos Qui-quadrado, exato de Fisher, Shapiro-Wilk, t Student,
Mann-Whitney e Wilcoxon. A analise qualitativa foi realizada com cinco participantes
submetidos a intervencdo, a partir de uma andlise de conteudo tematica das
entrevistas, dividida em trés fases: registro dos dados referentes as perguntas
contidas na entrevista inicial e final; identificacdo dos temas mais frequentes nas falas
dos participantes; interpretagdo dos relatos e confrontamento com a literatura.
Resultados: Apls a intervencdo, a analise quantitativa ndo revelou diferenca
estatisticamente significante sobre o nivel de sobrecarga dos cuidadores, mas quando
comparados os dois grupos, foi evidenciada uma melhora significativa da percepcao
da QV no experimental, nos dominios fisico (p=0,022), emocional (p=0,043) e social
(p=0,004). Quando analisado o grupo experimental antes e depois da intervencdao,
observou-se reducéao significativa da percep¢cdo de QV no dominio fisico (p=0,044) e
manutencdo ou melhora nos outros dominios. No grupo controle, houve uma reducéo
significativa da percepcdo da QV em todos os dominios (p=0,021). Na analise
qualitativa, as falas dos cuidadores revelou que a participacdo no programa ajudou na
reducdo do estresse e da timidez, melhora da autoconfianca e da interacdo social,
além de mais disposicdo para atividades fisicas. Conclusdo: Programas de
intervengdo interdisciplinar podem melhorar a percepcdo da QV de cuidadores e
manter o nivel de sobrecarga, 0 que ressalta a necessidade de assisténcia a essa
populacdo. Com esse programa interdisciplinar, foi possivel perceber uma interacéo
saudavel das atividades de Fisioterapia e Psicologia, complementando-se através de
atividades simples com os cuidadores, favorecendo a sua saude fisica e emocional.

Palavras-chave: criangas com deficiéncia, cuidadores, relagdes familiares, qualidade
de vida, Fisioterapia, Psicologia em saude.



ABSTRACT

Introduction: A child with neuromotor deficiency shows a series of physical limitations
which affect its functional abilities, needing so special attention from its family
caregivers. The act of giving care implies modifications in the everyday activities of
caregivers, a fact that may lead to physical and emotional overload, and also
reverberate on their quality of life (QOL). Objective: To investigate the repercussions
of an intervention of Physiotherapy and Psychology over the level of overload and QOL
in family caregivers of children with neuromotor deficiency. Method: An intervention
joint study with 32 caregivers of disabled children divided into two groups: experimental
(subject to initial evaluation of overload by Burden Interview, QOL by Whogol-Bref and
interview; and also to the intervention of Physiotherapy and Psychology for a period of
three months, twice a week during one hour) and control (subject only to initial and
final evaluation with the same instruments). The quantitative analysis was conducted
with all caregivers through the softwares STATA/SE 12.0 e Excel 2010, using statistical
tests Qui-quadrado, exato de Fisher, Shapiro-Wilk, t Student, Mann-Whitney e
Wilcoxon. Qualitative analysis was performed with five participants undergoing from a
thematic content analysis of interviews, divided into three phases: registration of data
related to the questions contained in the initial and final interview; identification of the
most frequent themes in speeches of the participants; interpretation of reports and
confrontation with literature. Results: After the intervention, the quantitative analysis
revealed no statistically significant difference on the level of overload of caregivers, but
when | compared the two groups was evidenced a significant improvement of the
perception of QOL in experimental physical domains (p = 0.022), emotional (p = 0.043)
and social (p = 0.004). In the analysis of the experimental group before and after the
intervention, there was a significant reduction in perceived of QOL in the physical
domain (p = 0.044) and maintenance or improvement in other areas. In the control
group, there was a significant reduction of the perception of QOL in all areas (p =
0.021). In the qualitative analysis, the caregivers” opinions showed that participation in
the program helped with the reduction of stress and shyness, improvement of self-
confidence and social interaction, as well as more disposition for physical activities.
Conclusion: Interdisciplinary intervention programs may improve the perception of
caregivers” QOL and maintain the level of overload, a fact that highlights the need of
assistance to such population. With this interdisciplinary program, it was possible to
realize a healthy interaction of Physiotherapy and psychology, complementing through
simple activities with caregivers, promoting their physical and emotional health.

Key-words: disabled children, caregivers, family relationships, quality of life,
Physiotherapy, Health Psychology.
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RESUMEN

Introduccién: El nifio con discapacidad neuromotora presenta una serie de
limitaciones fisicas que afectan sus habilidades funcionales, necesitando una atencién
especial por parte de sus cuidadores familiares. El acto de cuidar implica la
modificacion de las actividades diarias de estos cuidadores y puede llevar a
sobrecarga fisica y emocional, asi como influir en su calidad de vida (CV). Objetivo:
Investigar las repercusiones de una intervencion de Fisioterapia y Psicologia sobre el
nivel de sobrecarga y CV en cuidadores de nifios con discapacidad neuromotora.
Método: Estudio de intervencion misto con 32 cuidadores de nifios con discapacidad,
divididos en dos grupos: experimental (sometido a la evaluacién inicial de sobrecarga
por la Burden Interview, calidad de vida por el Whoqol-Bref y entrevista; asi como a la
intervencion de Fisioterapia y Psicologia por un periodo de tres meses, dos veces a la
semana durante 1 hora) y control (sometido solo a la evaluacién inicial y final con los
mismos instrumentos). El andlisis cuantitativo se realizé con todos los cuidadores, a
través de los softwares STATA/SE 12.0 y Excel 2010, utilizandose de los testes
estadisticos Qui-quadrado, exato de Fisher, Shapiro-Wilk, t Student, Mann-Whitney y
Wilcoxon. El andlisis cualitativo se realiz6 con cinco participantes sometidos a la
intervencion a partir de un analisis de contenido temético de las entrevistas, dividida en
tres fases: registro de los datos referentes a las preguntas que figuran en la entrevista
inicial y final; identificacion de los temas mas frecuentes en las hablas de los
participantes; interpretacion de los informes y la confrontacién con la literatura.
Resultados: Tras la intervencion, el andlisis cuantitativo no revelé ninguna diferencia
estadisticamente significante sobre el nivel de sobrecarga de los cuidadores, pero
cuando comparados los dos grupos se evidencié una mejora significativa de la
percepcion de la CV en el experimental en los dominios fisicos (p = 0,022), emocional
(p = 0,043) y social (p = 0,004). Cuando analizado el grupo experimental antes y
después de la intervencion, se observé reduccion significativa de la percepcion de CV
en el dominio fisico (p = 0,044) y manutencién o mejora en los otros dominios. En el
grupo control, hubo una reduccién significativa de la percepcion de la CV en todos los
dominios (p =0,021). En el analisis cualitativo, las hablas de los cuidadores revelaron
gue la participacion en el programa ha ayudado en la reduccion del estrés y de la
timidez, mejora de la autoconfianza y de la interaccion social, ademas de mas
disposicion para actividades fisicas. Conclusidon: Programas de intervencion
interdisciplinario pueden mejorar la percepcién de la CV de cuidadores y mantener el
nivel de sobrecarga, lo que pone de relieve la necesidad de asistencia a esa
poblacion. Con este programa interdisciplinario, fue posible percibir una interaccion
sana de las éareas de Fisioterapia y Psicologia, complementandose a través de
actividades sencillas con los cuidadores, promoviendo su salud fisica y emocional.

Palabras clave: nifios con discapacidad, cuidadores, relaciones familiares, calidad de
vida, Fisioterapia, Psicologia en la salud.
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APRESENTACAO

A presente pesquisa foi idealizada a partir da minha vivéncia profissional
como fisioterapeuta e professora da disciplina Pratica Terapéutica
Supervisionada em Pediatria, na Universidade Catdlica de Pernambuco
(UNICAP), onde supervisiono, desde 2006, o estagio dos académicos no
atendimento a criancas com disfuncdo neuromotora nos Laboratérios de
Fisioterapia e Terapia Ocupacional Corpore Sano.

O quantitativo de criancas que sdo atendidas na Corpore Sano e a
consequente rotina diaria de atendimentos torna improvavel a atencdo
frequente aos seus familiares cuidadores, que na sua maioria € composta de
maes, embora existam pais ou outros familiares, ficando o atendimento restrito
a crianga, 0 que me causava certa inquietacgao.

Assim, na tentativa de oferecer assisténcia aos cuidadores familiares,
enquanto suas criangas com deficiéncia neuromotora eram submetidas as
sessbes de Fisioterapia, nos referidos laboratérios, teve inicio, em 2011, o
projeto de extenséo “Dialogando com cuidadores de criangas com deficiéncia”.

As pessoas envolvidas no projeto, fisioterapeutas e estagiarios, vém
assistindo essa populagdo, a cada semestre, no sentido de proporcionar
melhora da postura, disposicao fisica, relaxamento, descontragéo, interacao
social, através de atividades gerais que ocupem esses familiares, enquanto
seus filhos sdo atendidos.

No entanto, o enfoque dado é mais direcionado para a abordagem fisica
do cuidador, ndo havendo uma atencdo ao aspecto psicologico deste que,

muitas vezes, encontra-se afetado pela rotina desgastante do cuidado e
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adversidades decorrentes da patologia da crianga. Além disso, as atividades
sdo realizadas de forma aleatdria, sem um protocolo especifico, nem
comprovacao cientifica dos beneficios dessa intervencéo.

Nesse sentido, as intervengbes com cuidadores, apontadas pela
literatura, s@o realizadas em sua maioria como projetos de extensdao em
universidades, visando apenas a orientagcdes sobre como lidar com a crianca
em casa, e apoio aos cuidadores, sem investigar suas reais necessidades.
Além disso, normalmente ndo € dado o carater interdisciplinar a essas
intervencdes, como também ndo ha tanto rigor metodoldgico nas pesquisas, 0
gue pode interferir na fidedignidade dos resultados.

Dai, surgiu a ideia de se realizar uma investigacdo das condi¢cGes de
sobrecarga fisica e emocional, além de qualidade de vida dos cuidadores de
criangas com disfungdo neuromotora, bem como desenvolver uma intervengao
através de atividades, elaboradas por profissionais de Fisioterapia e Psicologia,
no sentido de trabalhar aspectos fisicos e emocionais dessa populacdo, com
base nas suas queixas e necessidades. Assim, torna-se possivel verificar a
repercussdo de seus resultados na saude fisica e emocional desses
cuidadores, com a devida comprovacao cientifica.

Dessa forma, o doutorado em Psicologia Clinica me proporcionou a
perspectiva de oferecer assisténcia de carater interdisciplinar a essa
populacgdo, a fim de minimizar a sobrecarga advinda do cuidado com a crianca
deficiente, além de ajudar no enfrentamento das adversidades decorrentes
dessa situacdo, melhorando assim a qualidade de vida dessas pessoas e

otimizando o tempo de espera do atendimento a crianca.
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Para tanto, esta tese foi estruturada da seguinte forma: apresentacéo;
introducdo; metodologia utilizada; dois artigos tedricos; dois artigos
experimentais; consideracdes finais; referéncias; apéndices e anexos. No
primeiro artigo (publicado na Revista Temas sobre Desenvolvimento), foi feita
uma revisdo sobre deficiéncia neuromotora em criangas e suas repercussoes
na familia, que serviu como embasamento tedrico para o artigo experimental
qualitativo. No segundo artigo (enviado para a Revista Fisioterapia Brasil), fez-
se uma revisao sobre avaliacdo da sobrecarga fisica/emocional e qualidade de
vida em cuidadores familiares de criangcas com deficiéncia neuromotora,
embasando teoricamente o artigo experimental quantitativo.

O terceiro artigo trata dos resultados quantitativos do nivel de
sobrecarga e qualidade de vida referentes a intervencdo de Psicologia e
Fisioterapia com os 32 cuidadores, tanto do grupo experimental (16) como
controle (16), obtidos através das escalas Burden Interview e Whoqol-Bref. E,
finalmente, o quarto artigo aborda a analise qualitativa das entrevistas
realizadas com cinco cuidadores, sorteados aleatoriamente a partir dos 16

submetidos a intervencédo. Concluindo a tese, tecem-se algumas consideracfes

acerca do trabalho realizado.
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INTRODUCAO

O desenvolvimento infantil pode ser afetado por varias patologias de
origem neuroldgica ou genética, como Paralisia Cerebral, Sindrome de Down,
Mielomeningocele e outras sindromes, que comprometem a integridade das
funcdes motoras e posturais, aléem de ténus muscular, levando a deficiéncia
neuromotora. Esta se caracteriza por movimentos descoordenados e limitados,
influenciando o aprendizado, as habilidades adquiridas e as aptiddes da
crianca em casa, na escola e na comunidade (MANCINI et al., 2002; KOTT;
HELD; 2003; BERTOLDI; LADEWIG; ISRAEL, 2007).

Criancas com deficiéncia neuromotora enfrentam dificuldade na
realizacdo das habilidades funcionais e atividades cotidianas como
autocuidado, mobilidade e interacdo com o ambiente e a sociedade. Essas
limitacbes afetam também os seus familiares, ocasionando mudanca no estilo
de vida e rotina diaria, além de alterar as relacdes sociais dentro do sistema
familiar (HERRERO; MONTEIRO, 2008; CAMARGOS et al., 2009; DIAS et al.,
2010; PRUDENTE; BARBOSA; PORTO, 2010; CLEMENTE et al., 2012).

A literatura relata algumas repercussdes da deficiéncia neuromotora na
familia relativas a presenca de sentimentos negativos (impacto, luto, choque,
culpa, dor, frustragdo, angustia, medo, inseguranca, descrenca, rejeicdo e
tristeza); alteragBes psicologicas (estresse, ansiedade e depresséo); falta de
suporte familiar e social, e de tempo para cuidar de si; além de preconceito
com relacdo a deficiéncia (MOURA; VALERIO, 2003; BREHAUT et al., 2004;

FALKENBACH et al.,, 2008; SA; RABINOVICH, 2006; VIEIRA et al., 2008;
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ANDRADE et al., 2009; DANTAS et al., 2010; HUANG et al., 2010; SAWYER et

al., 2011).

No entanto, com o decorrer do tempo, essas familias passam por um
processo de adaptacdo e enfrentamento da situacao, frente as adversidades,
tendo como apoio a religiosidade e o amor ao filho, que favorecem uma maior
aceitacédo da situagcdo, com consequente reestruturacao da rotina, criando uma
nova dindmica familiar adaptada a presenca da deficiéncia (PETEAN;
MURATA, 2000; VIEIRA et al., 2008; ANDRADE et al., 2009; DANTAS et al.,
2010).

Apesar da capacidade de resiliéncia dessas familias, ter uma crianca
com deficiéncia consiste em um desafio para os pais, visto que eles precisam
controlar os problemas de saude da crianga, além de tentar manter suas
atividades de vida diaria. Isso pode alterar a estrutura familiar pela maior
necessidade de tempo para cuidados com a crianca, em casa; bem como pelos
recursos financeiros despendidos com o0s tratamentos, o0 que afeta
especificamente o cuidador familiar principal da crianca (CAMARGOS et al.,
2009; PRUDENTE; BARBOSA; PORTO, 2010).

Esse cuidador familiar € considerado como um cuidador informal, ou
seja, aquela pessoa encarregada de ajudar nas necessidades basicas da vida
diaria do individuo, durante a maior parte do dia, sem receber remuneracao por
essa fungcao (PERA, 2000; GIL et al., 2009).

Na maioria das vezes, esse cuidador é a mae, a qual é responsavel
pelos cuidados domiciliares relativos as atividades de vida diaria, exercicios
fisicos, uso da medicacdo, acompanhamento nos servicos de saude e nas

atividades de lazer. Esse excesso de atividades normalmente ocasiona
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alteracdo na rotina e dinamica familiar, o que pode interferir na Qualidade de
Vida (QV) dessas mulheres (PERA, 2000; BERTOLDI; LADEWIG; ISRAEL,
2007; HERRERO; MONTEIRO, 2008; GIL et al.,, 2009; DIAS et al., 2010;
CLEMENTE et al., 2012).

Atualmente, a QV pode ser entendida como a sensacgéo que o individuo
tem no intimo, relativa ao bem-estar, conforto e felicidade, durante suas
atividades diarias no trabalho, familia e comunidade, sofrendo influéncia do
estado de saude fisico e/ou psicologico, nivel de independéncia, relacdes
pessoais, familiares e sociais. Assim, 0s varios aspectos da QV podem estar
comprometidos quando o individuo é submetido a diversas situacfes, sejam
experiéncias novas, desafios, rotinas e vivéncias pessoais, familiares e sociais
(MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000; ZANNON; BATISTA, 2012).

No ambito deficiéncia da crianga, as limitacbes funcionais desta
normalmente implicam a necessidade de cuidados especiais, demandando a
atencdo permanente do cuidador principal, que dedica grande parte de seu
tempo a crianca, o que pode interferir nas suas atividades de vida diaria,
influenciando os véarios dominios de QV, especialmente aqueles relativos a
funcdo fisica, vitalidade, saude geral e papel emocional (MANCINI et al., 2002;
SIPAL et al., 2009; DIAS et al., 2010; PRUDENTE; BARBOSA; PORTO, 2010).
Além disso, por se constituir em um constructo multidimensional, a QV também
inclui aspectos relacionados a sobrecarga fisica e emocional do cuidador e

estrutura familiar (BREHAUT et al., 2004; RAINA et al., 2005; NUNES, 2007).

A sobrecarga pode ser considerada como o impacto ou repercussao que
as tarefas de cuidado tém nas diferentes facetas da pessoa cuidadora, no que

diz respeito a vida social, tempo livre, saude, privacidade, entre outros.
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Apresenta, portanto, uma dimensao objetiva, que envolve os componentes
fisicos relacionados as demandas reais que a convivéncia com a deficiéncia
impde; e a subjetiva, que € mais abstrata, referindo-se ao universo dos
sentimentos, estando mais relacionada aos componentes emocionais (BORBA
et al., 2008; MACIAS et al., 2013).

No contexto da criangca com disfuncdo, sua dependéncia fisica
associada as responsabilidades e cuidado permanente requeridos, pode
influenciar a saude fisica e psicoldgica de seu cuidador principal, podendo levar
a sobrecarga fisica e emocional, traduzida por estresse, cansago e
esgotamento fisico, ansiedade, alteracdo do sono, entre outros (CAMARGOS
et al., 2009; GIL et al., 2009; CLEMENTE et al., 2012; MACIAS et al., 2013).

Nesse sentido, alguns autores da atualidade alertam para a importancia
do apoio as familias de criancas com deficiéncia neuromotora, com o objetivo
de melhorar as condi¢Bes de saude fisica e emocional, além de favorecer uma
maior capacidade de resiliéncia por parte destas. Para tanto, sdo sugeridos
programas de intervencdo, que considerem a familia como co-terapeuta do
processo de tratamento da crianca (MOURA; VALERIO, 2003; HUANG;

KELLETT,; ST JOHN, 2010; SIPAL et al., 2009).

A énfase no trabalho com essas familias tem como objetivo favorecer o
desenvolvimento humano, no que diz respeito a salude e educacao,
favorecendo seu maior envolvimento na evolugdo da crianga, melhora nos
cuidados com o paciente, considerando suas dificuldades, necessidades e
anseios, além de ajudar no enfrentamento dos problemas advindos da caréncia
especial da crianca, fazendo com que o cuidador lide com essa situagao com

mais tranquilidade (BURAN et al., 2009; GIL et al., 2009; SILVA, 2011).
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A intervencéo direcionada aos cuidadores de pessoas dependentes € de
grande importancia, no sentido de trabalhar aspectos como: angustia,
sobrecarga, depressdo, ansiedade, hostilidade e outras medidas de efeito
negativo; devendo ter um carater interdisciplinar, visto que aborda Varios
aspectos da vida do individuo (HUGHES, 1996; MUNOZ, 2007).

Alguns programas de atendimento com familias de criangas com
necessidades especiais sao apontados pela literatura, normalmente
implementados em universidades sob a forma de pesquisa ou extensao. No
entanto, de uma forma geral, esses programas tém o objetivo apenas de
informar sobre a deficiéncia da crianca, orientar como dar continuidade a
terapia desta em casa, e oferecer suporte emocional para as familias, nao
levando em conta as necessidades, queixas e anseios dos familiares. Além
disso, muitos estudos simplesmente analisam a satisfagdo com o0s servicgos,
raramente usando grupos de comparacao (HUGHES, 1996). Como também, as
experiéncias limitam-se muitas vezes aos relatos dos profissionais envolvidos
na intervencgdo, evidenciando escassez de estudos empiricos e teoricos, que
analisem melhor os resultados desses programas (SILVA, 2011).

Considerando que a deficiéncia neuromotora da crianca pode afetar a
saude fisica e emocional de seu cuidador familiar, ao qual na maioria das
vezes nédo é oferecido nenhum suporte, o presente estudo teve como objetivo
avaliar a efetividade de uma intervencéo interdisciplinar de Fisioterapia e
Psicologia sobre o nivel de sobrecarga e qualidade de vida em familiares
cuidadores de criangas com disfuncéo neuromotora.

Pretendeu-se ainda, como objetivos especificos, caracterizar a amostra

de acordo com dados socioecondmicos e demograficos; descrever as
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principais queixas e necessidades dos cuidadores; avaliar o nivel de
sobrecarga fisica e emocional apresentada por eles; avaliar a qualidade de vida
desses cuidadores; correlacionar o nivel de comprometimento funcional da
crianca com a sobrecarga e qualidade de vida dos cuidadores; e finalmente,
comparar o nivel de sobrecarga fisica e emocional dessa populacdo, bem

como a qualidade de vida, antes e ap0s a intervengdo desenvolvida.
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MATERIAIS E METODO

Desenho do estudo

Trata-se de um estudo misto de intervencéo, caracterizado por requerer
0 uso do conjunto dos métodos quantitativos e qualitativos. Com relagdo ao
nivel de interacao entre os elementos quantitativos e qualitativos, foi utilizada a
abordagem independente, em que a coleta e a analise dos dados quantitativos
foram feitas separadamente dos qualitativos. A implementacdo dos elementos
guantitativos e qualitativos foi feita de forma simultdnea, ou seja, foram
implementados os dois elementos durante uma Unica fase do estudo e ndo de
forma sequencial. Em se tratando da prioridade dos elementos quantitativos e
qualitativos, utilizou-se uma prioridade igual, considerando semelhantes os dois

elementos na presente pesquisa (MASCARO, 2015).

Local do estudo
A pesquisa foi desenvolvida em uma clinica escola de uma Instituicdo de

Ensino Superior, na cidade do Recife — PE.

Participantes da pesquisa
Os participantes da amostra foram constituidos por cuidadores de
criangas com deficiéncia neuromotora, acompanhadas pela Fisioterapia na

clinica escola, independente de sexo, escolaridade e nivel socioecondémico.

Tamanho da amostra
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O tamanho da amostra foi definido por conveniéncia, de acordo com o
quantitativo de criancas atendidas na referida clinica escola, no periodo da
coleta de dados (de marco a junho, e de agosto a novembro de 2015),

atingindo um total de 32 individuos.

Critérios de incluséo

Foram incluidos no estudo os cuidadores de criangas com deficiéncia
neuromotora, que estavam sendo submetidas a tratamento fisioterapéutico na
clinica escola, no periodo da coleta de dados, e que assinaram o Termo de

Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) (Apéndice 1).

Critérios de exclusao

Foram excluidos do trabalho os cuidadores que ndo acompanharam com
frequéncia a crianca ao atendimento de Fisioterapia, ou seja, que nao consistia
no cuidador principal da crianga, bem como os que faltaram mais de trés vezes

ao més, a fim de nao interferir na intervengao.

Procedimentos e instrumentos para coleta dos dados

Inicialmente, foi realizado um contato com os cuidadores das criancas, e
estes foram orientados sobre o objetivo do projeto e informados de que sua
participacdo seria voluntaria. Os participantes leram (ou foi lido) o TCLE e,
quando de acordo, assinaram o termo e somente apds a assinatura desse

termo se iniciou a coleta dos dados.

Os procedimentos desta pesquisa incluiram trés etapas, como seguem

no quadro 1:
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Nivel de sobrecarga dos cuidadores

Qualidade de vida dos cuidadores

Etapa 1 - Avaliacao Como os participantes se sentem em relacdo ao ato
de cuidar

Comprometimento funcional da crianca

Etapa 2 - Intervencdo | De Psicologia

De Fisioterapia

Nivel de sobrecarga dos cuidadores

Etapa 3 - Reavaliagdo | Qualidade de vida dos cuidadores

Como o0s participantes se sentiram apos a
intervencao

Quadro 1: Etapas da coleta de dados

Etapa 1 - Avaliagéo

Avaliacdo do nivel de sobrecarga - Os cuidadores foram avaliados
através da Escala Burden Interview (Anexo 1), que consiste em um instrumento
padronizado e valido, traduzido e validado para a populacdo brasileira, que
pode ser utilizado no estudo do impacto de doencas mentais e fisicas, nos
cuidadores informais. O questionario € composto por 22 itens, avaliando o
quanto as atividades do cuidado tém impacto sobre a vida social, financeira,
relacdes interpessoais, bem-estar fisico e emocional do cuidador. Consta de
itens relacionados a necessidade de ajuda; tempo para si mesmo; nivel de
estresse, tensdo, vergonha, irritacdo; relacionamento com a familia e amigos;
receio sobre o futuro da crianca; saude; privacidade; vida social; dinheiro; e
futuro. As respostas sdo dadas segundo uma escala do tipo likert de cinco
pontos, indicando com que frequéncia a pessoa se sente daquela maneira,
variando de 0 (nunca) até 4 (sempre), totalizando um escore que varia de 0 a
88, onde quanto maior a pontuacdo obtida, maior € o0 peso de cuidar. Dessa
forma, a sobrecarga é classificada em: pouca ou nenhuma carga (0-21), carga
leve ou moderada (21-40), moderada a severa (41-60) ou carga severa (61-88)

(SCAZUFCA, 2002).




25

Avaliagdo da qualidade de vida - Os cuidadores foram avaliados por
meio do World Health Organization Questionaire for Quality of Life — Brief Form
(WHOQOL-BREF) (Anexo 2), validado no Brasil, que consiste em uma versao
abreviada do questionario WHOQOL-100, elaborado pelo WHOQOL GROUP
para avaliar a qualidade de vida (QV) dos individuos nas suas ultimas duas
semanas. O questionario consta de 26 questbes, sendo duas gerais e 24 que
se distribuem em quatro dominios: fisico, psicoldgico, relacées sociais e meio
ambiente. As respostas as questfes sdo dadas numa escala comum com um
anico intervalo de 0 (zero) a 5 (cinco), e a pontuagcdo obedece a um escore de
0 a 20, de forma que, quanto mais proximo de 20, melhor é a percepcao da QV
do individuo (OMS, 1998; THE WHOQOL GROUP, 1998; KLUTHCOVSKY,
20009).

Investigacdo de como os cuidadores se sentem em relacdo ao ato de
cuidar - Esses cuidadores foram submetidos a uma entrevista inicial (Apéndice
2), elaborada pela pesquisadora, no sentido de investigar as condicdes fisicas
e emocionais dos familiares, envolvendo os seguintes aspectos: 0 que sabe
sobre a condicdo da crianca? como foi dada a noticia? como se sente em
relacdo a condicdo da crianca? qual a sua participacdo nos cuidados da
crianga? como funciona a sua rotina? quais as dificuldades enfrentadas no dia
a dia? quais as queixas no ambito fisico e emocional? com que frequéncia
procura o médico? como esta sua autoestima? se dorme bem; se esta
satisfeito(a) com a vida; qual a perspectiva quanto ao seu futuro? como avalia
sua vida pessoal, profissional, sexual? se faz atividades fisicas e de lazer; as
necessidades sentidas. @Também foram preenchidos os dados

sociodemograficos sobre o cuidador e a crianga.
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Avaliacdo do nivel de comprometimento funcional da crianga - As
criancas foram avaliadas utilizando-se do inventario de incapacidades Pediatric
Evaluation of Disability Inventory (PEDI) (Anexo 3), o qual consiste em um
instrumento padronizado e confidvel para avaliagdo funcional pediatrica,
avaliando criancas na faixa etaria de seis meses a sete anos, podendo ser
usado em criangcas mais velhas, cujas habilidades funcionais estejam abaixo
das esperadas para a populacdo de sete anos e meio sem deficiéncias

(BRENNEMAN, 2002).

O PEDI apresenta trés partes: habilidades funcionais com 197 itens
(reflete unidades funcionais significativas nas atividades aplicadas); assisténcia
do cuidador com 20 itens (mede a incapacidade da crianca com relagédo ao
quanto de ajuda ela precisa para realizar suas atividades funcionais); e
modificacbes do ambiente com 20 itens (contagem da frequéncia das
modificacdes ambientais de que uma crianca depende para ajudar em seu
desempenho funcional), as quais sdo usadas para avaliar as trés areas de
conteudo de autocuidado, mobilidade e fun¢édo social, em cada uma das trés
partes. Na presente pesquisa, foram utilizadas apenas as duas primeiras
partes, visto que fornecem informacées do comprometimento da crianca em
relacdo a funcionalidade e o quanto ela necessita da ajuda de seu cuidador
(BRENNEMAN, 2002). A pontuacao utilizada na pesquisa foi a do escore
continuo, onde se consideram o0s itens em que a criangca foi mais
comprometida, tomando como parametro o valor de 50, ou seja, escores
inferiores a esse valor sdo considerados mais comprometidos.

Os instrumentos para a avaliacdo foram aplicados pela prépria

pesquisadora, bem como pela equipe que participou da pesquisa, constituida
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por uma estagiaria de Fisioterapia e duas de Psicologia. Salienta-se que, a
avaliacao inicial e final de cada participante foi realizada pela mesma pessoa a

fim de nao interferir nos resultados.

Etapa 2 - Intervencéao

Para proceder a intervencdo, os cuidadores foram divididos por
conveniéncia em dois grupos: experimental com 16 individuos (submetidos a
avaliacdo de sobrecarga, qualidade de vida e entrevista, além da intervencgao
por um periodo de trés meses) e controle com 16 individuos (submetidos
apenas a avaliacdo de sobrecarga, qualidade de vida e entrevista).

A selecédo dos participantes para os grupos se deu de acordo com a
frequéncia semanal de atendimentos da crianca, de forma que aqueles
cuidadores que levavam sua crianca para dois dias de atendimento eram
direcionados para o grupo experimental, tendo em vista que participariam de
um dia de intervencao de Fisioterapia e outro de Psicologia, enquanto que 0s
cuidadores cuja criangca frequentava apenas um dia ndo poderiam ser
submetidos as duas intervengdes, ficando portanto no grupo controle.

A intervencdo com os cuidadores selecionados para 0 grupo
experimental foi desenvolvida no periodo letivo de atividades da clinica escola,
compreendendo dois encontros semanais, totalizando 16 encontros ao longo
do semestre com duracdo de 60 minutos, 0 que o0 que corresponde ao tempo
de atendimento da crianca na sesséo de Fisioterapia. Assim sendo, enquanto
as criancas eram atendidas na Fisioterapia, seus cuidadores eram atendidos
em uma sala com espelhos, almofadas, bola suica, faixa elastica, musica

ambiente, reservada exclusivamente para essa finalidade.
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As atividades foram elaboradas pela pesquisadora e equipe da
pesquisa, nas areas de Fisioterapia e Psicologia, programadas de forma que, a
cada semana foi trabalhado um dia com enfoque da Psicologia, e outro, com
enfoque da Fisioterapia, em um grupo de 3 a 6 cuidadores.

Abordagem da Psicologia - Foi realizada uma intervencéo
psicoeducativa, que consiste em um trabalho realizado em grupo com o
objetivo de discutir temas no ambito psicolégico, visando ao desenvolvimento
de habilidades de enfrentamento com relacdo a determinada situacdo
problema, seja uma doenca ou condi¢cdo estressante. ISso propicia uma maior
conscientizacdo acerca do problema, favorecendo o senso de controle e as
estratégias para o enfrentamento da situacdo de forma mais eficaz
(YACULIAN; LOTUFO-NETO, 2001; BROWN, 2011).

Essa intervencdo apresenta metas educativas e de promoc¢ao da saude
psicoldgica, sendo realizada em um grupo com um tema especifico, objetivos
definidos, meta estabelecida, homogeneidade dos membros e tempo limite.
Podem ser utilizados como recursos: palestras, grupo de discussao, materiais
escritos, exercicios, recursos audiovisuais, sendo direcionadas por um
coordenador do grupo (YACULIAN; LOTUFO-NETO, 2001; BROWN, 2011).

Os trabalhos em grupo, em que se pode incluir a intervencéo
psicoeducativa, implicam eficiéncia, interagcdo harmoniosa, confianca e
objetivos comuns entre os membros do grupo, visando produzir mudanca nos
pensamentos, nos sistemas de significados, nas reacfes emocionais e
comportamentais, proporcionando ao individuo autonomia e,

consequentemente, alivio das sensa¢cfes que provocam sofrimento, o que
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consiste na base da Terapia Cognitivo Comportamental (TCC) (NEUFELD,
2011).

Na presente pesquisa, a programacao das atividades foi baseada nos
estudos de Mufoz (2007) e Macias et al. (2013), os quais propuseram
intervencdo psicoeducativa a grupos de familiares de pessoas com alguma
dependéncia, incluindo ainda, adaptacdes a situacdo dos familiares cuidadores
de criancas com deficiéncia, no sentido de discutir temas de seu interesse,
favorecer a interagcdo entre o0 grupo e a troca de experiéncias, além de
promover bem-estar emocional.

No primeiro encontro, foi realizado um debate com os participantes do
grupo, no sentido de identificar as necessidades e interesses deles
(dificuldades de ter uma crianga com deficiéncia, superacao, problemas com
transporte, familia, dificuldades na escola e na sociedade, lazer) de forma a
atender as suas expectativas. Nos demais encontros, foram trabalhados temas
trazidos pela equipe de Psicologia, tais como: informacdes sobre a deficiéncia
da crianca; dificuldades relacionadas ao cuidar; preconceitos; relacionamento
interpessoal; inclusdo escolar e social; autocuidado e acessibilidade (quadro 2).

Isso foi realizado por meio de discussfes em grupo, conduzidas pelo
coordenador do grupo, através de manejo de sentimentos, expressdo das
emocoOes; dindmicas de interagdo social com troca de experiéncias de vida
entre 0s participantes; atividades que estimulam a autoestima, valorizacao

pessoal e relacdes familiares.
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ENCONTRO

PROTOCOLO DE PSICOLOGIA

10

- Inicialmente, foi explicado aos participantes o objetivo da atividade e a
necessidade de se formar “o grupo”, deixando-os livres para participar e
sugerir atividades e temas para serem abordados.

20

- Foi realizada uma dinamica de apresentacdo, em que foram distribuidos
retalhos de papel em diferentes formatos (circulo, quadrado, estrela etc) para
gue cada um encontre seu par.

- Em seguida, as duplas se unem e se apresentam (nome, ocupacédo, 0 que
gosta e nao gosta de fazer) por aproximadamente 5 minutos, e depois forma-
se um circulo e cada um apresenta o colega com base no que ele falou.

- Finalmente, todos relatam o que acharam da dindmica e acrescentam a
informacédo que quiserem.

- Cada um pega um pedaco de papel e anota um tema de seu interesse sem
se identificar. Estes papéis sao recolhidos para servirem de sugestéo para ser
discutida posteriormente.

30

- Inicialmente, foi feito um circulo e foi sendo passada uma bola de um para o
outro, e onde a bola parava, a pessoa tinha que ler o papel envolvido no
bombom e completar a frase, por exemplo: meu sonho é..., meu medo é...,
uma coisa de que nao gosto é... etc.

- Em seguida, passava a mesma pergunta para outra responder, antes de
comecar a passar a bola novamente.

- Gerava-se uma discussdo sobre o assunto.

40

- Cada participante recebeu um papel, que deveria ser lido e continuada a
frase por exemplo: o mundo seria mais feliz se... e depois repassa a pergunta
para outra pessoa responder também. Se alguém do grupo quiser falar sobre
0 assunto fica a vontade para isso.

- Foi colocado um tema no papel (transporte, dificuldades do dia a dia etc) e
cada participante deveria colocar no papel, ao lado do tema, o que viesse a
cabeca sobre o0 assunto.

- Cada um comentou sobre sua colocacéo para o grupo todo.

50

- Dindmica da almofada: foi colocado um desenho com um tema em cada
almofada (trabalho, familia, afeto, eu, social) e os participantes circulavam
entre as almofadas pensando sobre cada um por alguns minutos.

- Cada um refletia sobre com qual tema mais se identificou e aquele que mais
causou conflito ou preocupacéo.

- Em seguida, cada um falou sobre esses temas que mais lhe tocaram, depois
pensaram e falaram para o grupo a respeito de possiveis solu¢des para 0s
problemas.

60

- Dindmica do segredo: cada participante teve um tempo para pensar em um
“segredo” ou melhor, em algum problema ou dificuldade que considerasse
importante, e colocar no papel.

- Depois, os papéis foram embaralhados e distribuidos aleatoriamente para as
outras pessoas.

- Cada pessoa deveria pensar na solucdo para aquele problema.

- O grupo se reuniu e cada um falou sobre a possivel solucdo para aquele
problema que estava no papel sem saber de quem era.

70

- Visita de Iremar (criador do INCLUI PE- Site da pessoa com deficiéncia em
Pernambuco), que também falou da sua experiéncia pessoal como portador
de PC. Nessa visita, foram discutidos temas como dificuldades da pessoa
com deficiéncia, acessibilidade, preconceito.

80

- Discussédo sobre os temas abordados e como 0s participantes se sentiram
em relacdo as atividades.

Quadro 2: Protocolo de Psicologia elaborado pelas proprias pesquisadoras.

Durante essa programacéo, foram oferecidas informagdes sobre como

lidar com as dificuldades, além de permitir que 0s participantes reconhecessem
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suas emocgodes e seus comportamentos a fim de identificar a inter-relagcéo entre
eles e discutir estratégias de mudanca para o enfrentamento da situacao.

Abordagem da Fisioterapia - Foi realizada uma programacao de
atividades, no sentido de flexibilizar a musculatura, melhorar a postura e bem-
estar fisico geral, atravées de trés momentos compostos por alongamento,
movimentacgao ativa e relaxamento (Quadro 3), o que foi elaborado com base
nos principios do exercicio terapéutico preconizados por Kisner e Colby (2009),
bem como no relaxamento e massagem preconizada por Cassar (2001).

Alongamento - Consiste em uma manobra terapéutica elaborada para
aumentar o comprimento de estruturas de tecidos moles, melhorando a sua
flexibilidade e minimizando os encurtamentos musculares (KISNER; COLBY,
2009).

Movimentagdo ativa - Sao atividades de amplitude de movimento,
administradas de forma a manter a mobilidade articular e de tecidos moles,
minimizando a formag&o de encurtamentos e contraturas. Pode ser utilizada
certa resisténcia manual ou mecanica para melhorar forca, resisténcia a fadiga
e funcao fisica geral (KISNER; COLBY, 2009).

Relaxamento - Consiste em um estado de bem-estar do corpo, podendo
ser atingido com ajuda do alongamento, respiracado e técnicas de massagem. A
massagem tem como objetivo melhorar a circulagdo sanguinea e linféatica;
facilitar a respiracao; aliviar dor, tensdo muscular e fadiga; reduzir pontos de
gatilho e aderéncias; promover bem-estar geral e apoio emocional. S&o
técnicas de massagem as manobras de: deslizamento, massagem linfatica,
compressédo, percussao, friccdo, vibracdo e técnicas de trabalho corporal

(CASSAR, 2001).
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ENCONTRO

PROTOCOLO DE FISIOTERAPIA

10

1° momento: alongamento da musculatura de pesco¢o, MMSS, MMIIL.

2° momento: exercicio MMSS com bastao: Flexo-extensao do cotovelo-ombro,
alongamento bilateral do tronco.
Exercicio MMII com auxilio do bastdo: abducdo-Adugdo do quadril, rotacdo
externa do quadril, flexo-extensdo de quadril e joelho, bombeamento
tibiotarsico.

3° _momento: relaxamento com bola ourico sob a maca: massagem na
musculatura paravertebral.

1° momento: alongamento da musculatura de pescoco, MMSS, MMII.

2° momento: exercicio MMSS com halteres - flexo-extensdo do cotovelo,
abducdo-aducdo do ombro, rotacdo interna-externa do  punho.
Exercicio MMII com caneleiras: abducédo-Aducdo do quadril, rotacdo externa do
quadril, flexo-extensao de quadril e joelho.

3° momento: relaxamento e alongamento sob a maca para cadeia muscular
posterior das costas e massagem com bola ourico na musculatura
paravertebral.

1° momento: alongamento da musculatura de pescoco, MMSS, MMIIL.

2° momento: exercicio MMSS com bastéo - flexo-extens&o do cotovelo-ombro,
alongamento bilateral do tronco.
Exercicio MMII com caneleiras e auxilio do bastéo - abdug¢édo-adugéo do quadril,
rotacdo interna do quadril- flexo-extensdo de quadril-joelho, agachamento,
exercicio de relogio pélvico e quicar na bola suica.

3° momento: relaxamento com bola suica sob o colchonete - Coluna vertebral.

1° momento: alongamento da musculatura de pesco¢o, MMSS, MMIIL.

2° momento: exercicio MMSS com banda elastica: Flexo-extensédo do cotovelo,
abducédo-aducéo do ombro.
Exercicio MMIlI com caneleiras deitado em colchonetes: Abducdo-Aducdo do
quadril, flexo-extensao de quadril-joelho e abdominal.

3° momento: relaxamento com bola suica sob o colchonete: coluna vertebral.

1° momento: alongamento da musculatura de pesco¢o, MMSS, MMII.

2° momento: exercicio MMSS com banda elastica - flexo-extensédo do cotovelo-
ombiro, abducéo-aducéo e rotacéo do ombro.
Exercicio MMII dinamico (step) sob a escada: flexo-extensdo de quadril e
joelho. Subir e descer o degrau com abducdo do MI e depois com flexdo
plantar.

3° momento: relaxamento e alongamento sobre a maca puxando os MMII em
flexdo de quadril e joelhos sobre 0 abdome para cadeia muscular posterior das
costas, associado a respiragéo.

1° momento: alongamento da musculatura de pesco¢o, MMSS, MMII.

2° momento: exercicio MMSS com halteres: flexo-extensdo do cotovelo,
abducdo-adugcdo do ombro, rotacdo interna-externa do  punho.
Exercicio MMIl com caneleiras - abdugao-aducéo do quadril, rotagdo externa do
quadril, flexo-extensao de quadril e joelho.

3° momento: massagem com bola ourico nos pés e musculatura de trapézio
(sentados na cadeira).

1° momento: alongamento da musculatura de pescoco, MMSS, MMIIL.

2° momento: exercicio MMSS com halteres - flexo-extensdo de ombro-cotovelo,
abducdo-aducdo horizontal do ombro, rotacdo interna-externa do punho.
Exercicio MMII com caneleiras — abducéo/aducao do quadril, rotagcao externa do
quadril, flexo-extensdo de quadril e joelho.

3° momento: massagem com bola ourico nos pés e musculatura paravertebral
(um dando massagem no outro).

Quadro 3: Protocolo de Fisioterapia elaborado pelas proprias pesquisadoras.
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Etapa 3 - Reavaliagcao

Ao término do periodo de intervencdo, foi conduzida a reavaliacdo de
todos os cuidadores, seja do grupo experimental, como do controle, sendo
utilizados os mesmos instrumentos da avaliagdo inicial (Burden Interview,
Whoqol-Bref), além de uma entrevista final (modificada), no sentido de analisar

a vivéncia e experiéncia destes, apoés a intervencéo (Apéndice 3) .

Procedimentos Eticos

O projeto intitulado “Efeitos de uma intervencéao interdisciplinar sobre o
nivel de sobrecarga e qualidade de vida em familiares cuidadores de criancas
com deficiéncia neuromotora” foi devidamente aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Catoélica de Pernambuco (UNICAP), sob nimero
do CAAE 36337914.9.0000.5206 (Anexo 4), bem como pela banca de
qualificacéo do projeto de tese da UNICAP (Anexo 5).

Na realizacdo desta pesquisa, foram seguidas as recomendacdes da
Resolucdo 466/12 da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa, 6rgdo do
Ministério da Saude, que considera os referenciais basicos da bioética de
autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica, assegurando os direitos e
deveres relacionados a comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao
estado.

Os participantes leram e assinaram o TCLE, o qual apresenta os
esclarecimentos metodoldgicos a serem realizados, garante sigilo da
identidade do participante, além de assegurar a este o direito de desistir, a
qualquer momento, de ser voluntario na pesquisa sem sofrer prejuizo ou

penalizacao.
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Procedimentos para analise dos dados
Analise quantitativa

Para a andlise dos dados referentes a sobrecarga fisica e emocional,
bem como a qualidade de vida dos cuidadores, utilizando a Escala Burden
Interview e 0 WHOQOL-BREF, foi realizada a elaborac&o de planilha no Excel
2007®, sendo utilizados os Softwares STATA/SE 12.0 e o Excel 2010. Todos
os testes foram aplicados com 95% de confianga.

Os resultados estdo apresentados em forma de tabelas, com suas
respectivas frequéncias absoluta e relativa. As varidveis numéricas estédo
representadas pelas medidas de tendéncia central e medidas de dispersao.
Para verificar a existéncia de associagao, foram usados o Teste Qui-Quadrado
e o0 Teste Exato de Fisher para as variaveis categéricas; Teste de Normalidade
de Shapiro-Wilk para variaveis quantitativas; Comparacdo com dois grupos:
Teste t Student (Distribuicdo Normal) e Mann-Whitney (Ndo Normal); Teste
entre grupos Pareados: Teste t Student pareado (DistribuicAo Normal) e
Wilcoxon (N&o Normal).

Analise qualitativa

Para a analisar as entrevistas, foi utilizada a analise de contetdo
tematica, onde sdo abordados os temas predominantes na fala dos
participantes, evidenciando os nucleos de sentido dessas falas, cuja presenca
ou frequéncia tenham algum objetivo analitico desejado. Consiste em trés
fases: pré-analise, que compreende a leitura flutuante do material, a
constituicdo do corpus, a formulacéo e reformulacdo de hipoteses e objetivos;

exploracdo do material, através da categorizacdo de palavras ou expressoes
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usadas pelos participantes; e, finalmente, o tratamento dos resultados obtidos e
sua interpretacdo com base na literatura consultada (MINAYO, 2014).

Assim, na presente pesquisa, na primeira fase, foram registrados o0s
dados referentes as perguntas contidas na entrevista inicial (condigdo de saude
da crianga, a noticia, como se sente em relacdo a crianga, dificuldades/queixas,
perspectiva de futuro, necessidades), e na entrevista final (como se sentiu com
0 programa, assuntos que mais mobilizaram, atividades mais importantes, o
gue mudou com o programa). Na segunda fase, foram identificados os temas
mais frequentes nas falas dos participantes, como por exemplo: sentimentos de
tristeza, estresse, preocupacgdo, amor, acessibilidade, apoio do conjuge,
preconceito, autoconfianca, seguranca, entre outros. Finalmente, na terceira
fase, os temas extraidos das falas dos participantes foram interpretados e

confrontados com a literatura.
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RESUMO

DEFICIENCIA NEUROMOTORA EM CRIANCAS E REPERCUSSOES NA FAMILIA: REVISAO DA LITERATURA: O presente artigo
teve como objetivo revisar a literatura acerca dos estudos que investigaram familiares de criangas com deficiéncia neuromotora no
sentido de detectar as repercussées emocionais decorrentes dessa situagdo. Foram considerados artigos nas linguas portuguesa e
inglesa, publicados nos ultimos 10 anos, sendo incluidos 12 artigos, que englobam estudos de natureza quantitativa e qualitativa. As
pesquisas consideraram basicamente seis dimensées: presenga de sentimentos negativos, alteragbes emocionais, sobrecarga fisica
e emocional, suporte familiar e social, tempo para cuidar de si, preconceito com relagcdo a deficiéncia, adaptagao a situaggo. Foram
apontados sentimentos de tristeza, choque, rejeicdo, estresse, ansiedade, depresséo, falta de suporte social e familiar, pouco tempo
para se cuidar, preconceito por parte da familia e da sociedade, em que pese a ocorréncia do processo de aceitagao e adaptacdo a
realidade da deficiéncia. Isso evidencia a sobrecarga emocional e as adversidades enfrentadas pelos familiares dessas criangas, tor-
nando-se necessario o acompanhamento emocional dessa populagdo para auxiliar no processo de enfrentamento das dificuldades
advindas da presenga da deficiéncia na familia.

Palavras-chave: Criangcas com deficiéncia, Estresse fisico, Estresse psicoldogico, Relagbes familiares.

ABSTRACT

NEUROMOTOR DISABILITIES IN CHILDREN AND REPERCUSSIONS IN THE FAMILY: A REVIEW: The present article had as pur-
pose to review the literature investigating the relatives of children with neuromotor diabilities in order to detect the emotional repercus-
sions arising from this situation. Articles in Portuguese and English published in the last 10 years were considered, including twelve
quantitative or qualitative studies. The research considered basically six dimensions: presence of negative feelings, emotional chang-
es, family and social support, time for self-care, prejudice regarding the disability, as well as adaptation to the situation. Feelings of
sadness, shock, rejection, stress, anxiety, depression, lack of social support and family, little time for self-care, prejudice from the part
of the family and the society were detected, in spite of the occurrence of the process of acceptance and adaptation to the reality of
disability, among others. This demonstrates the emotional overload and the adversities faced by families of such children, making
necessary the emotional care of this population to assist them in the process of coping with the difficulties arising from the presence of

disability in the family.

Keywords: Children with disabilities, Physical stress, Psychological stress, Familial relationships.

O desenvolvimento infantil pode ser afetado por varias
patologias de origem genética ou de ordem neuroldgica, as
quais comprometem a integridade das fun¢des motoras e
posturais, além do ténus muscular, levando a deficiéncia
neuromotora com movimentos descoordenados e limitados.
O comprometimento da crianga com deficiéncia € variavel,
envolvendo aspectos motores, cognitivos, alteragcdes de
comunicagao, percepgao e sensagao. Isso pode influenciar
as condutas, o aprendizado, as habilidades adquiridas e as
aptidbées da crianga em casa, na escola e na comunidade'™.
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Ter uma crianga com disfuncdo neuromotora se torna
um grande desafio para os pais, visto que precisam con-
trolar os problemas de salde da crianga e tentar manter
suas atividades diarias. Isso pode alterar a estrutura fami-
liar pela maior necessidade de tempo para cuidados com a
crianga em casa, bem como pelo gasto necessarios para
os tratamentos®®.

E comum que a familia passe por uma desestruturagao
inicial, além de realizar mudangas significativas no que se
refere a redefinicdo de papéis e atitudes, bem como novos



estilos de vida por conta da rotina relativa as dificuldades
da crianga nas atividades cotidianas de autocuidado, mobi-
lidade e interagdo com o ambiente e com a sociedade®”.

O comprometimento funcional da crian¢ga com deficién-
cia provoca dependéncia com relagdo ao seu cuidador
familiar, o que demanda excesso de atencdo no cuidado
com ela. Essas limitagcbes normalmente afetam a rotina
diaria, além de trazer impacto sobre os aspectos psicosso-
cial e financeiro da familia, restringindo as relagbes sociais
dentro do sistema familiar">*®%"2,

O dificil processo de cuidar da crianga com deficiéncia
pode trazer implicagbes para a salde fisica e emocional
de seu cuidador, levando a cansago e estresse desse
cuidador que, na maioria das vezes, é a mae, embora em
alguns casos seja o pai ou algum outro familiar®>'%"2,

Os cuidadores familiares de criancas com deficiéncia
s80 mais suscetiveis a alteragbes emocionais, como de-
pressao, estresse, pensamentos pessimistas sobre o futu-
ro, além de néo disporem de tempo para eles mesmos.
Essa repercussdo na salde do cuidador & tanto maior
quanto maior o comprometimento da crianga e seus pro-
blemas de comportamento, temperamento e cognicao°.

Nesse sentido, a literatura relata que as familias de cri-
ancas com deficiéncia podem apresentar sentimentos
como: culpa, trauma, frustragdo, tristeza, raiva, revolta,
irritagdo, vergonha, incertezas, perda do objeto de desejo,
rejeicdo, isolamento, perda de autoestima, sensagcédo de
impoténcia, desequilibrio emocional, cansago, ansiedade,
além de depressao®’ ™.

Essas familias podem referir os seguintes comporta-
mentos: dificuldade em cumprir seu papel social de educar
individuos para participar ativamente da sociedade; crise e
alteracdo da dinamica familiar; adiamento de projetos
familiares e/ou pessoais; mudancga, seja nas perspectivas
de estudo, trabalho ou nos papéis familiares; bem como
busca de estratégias para enfrentar o problema®>%8°4,

Além disso, podem estar presentes vivéncias de situa-
¢bes de preconceito e marginalizagdo; separagao dos pais;
reducdo da renda, devido aos custos com a crianga; negli-
géncia em relagao ao(s) outro(s) filho(s); sentimento de ser
diferente das outras familias; falta de credibilidade nos pro-
fissionais de salde; impossibilidade de vivenciar experién-
cias normais; reducdo dos contatos sociais; sobrecarga
fisica e emocional; mudanga na rotina diaria de trabalho,
lazer, relacionamento interpessoal e conjugal®>®3%*.

Diante desse contexto, o presente trabalho teve como
objetivo investigar o que a literatura atual aponta como
repercussdes nos familiares de criangas com deficiéncia
neuromotora, no sentido de identificar sentimentos, aspec-
tos fisicos e psicolégicos, presenga de suporte familiar e
social, presenga de preconceito, adaptacdo e enfrenta-
mento da situagao, dentre outros.
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Método

Esta reviséo foi realizada a partir de artigos indexados
nas bases de dados MEDLINE, SCIELO e LILACS, consi-
derando artigos nas linguas portuguesa e inglesa publica-
dos nos ultimos 10 anos. O levantamento bibliografico
buscou publicagdes referentes as repercussdes da defici-
éncia neuromotora infantil em familiares, considerando os
artigos que tratam dos aspectos fisicos e emocionais, sendo
empregadas as seguintes palavras-chave para essa busca:
estresse fisico, estresse psicoldgico, criangas com deficién-
cia e relacionamento familiar, as quais foram utilizadas
sempre em combinagdo de, pelo menos, duas delas.

Foram incluidos os estudos que adotaram metodologia
tanto quantitativa quanto qualitativa. Foram excluidos
artigos de revisdo; estudos que tratavam de criangas com
disturbios que ndo se enquadravam em disfungdo neuro-
motora; estudos cuja amostra incluia apenas adultos com
disfungdo neuromotora; e, ainda, foram descartados os
estudos que se repetiram nas diferentes bases de dados.

Resultados

O levantamento realizado nas bases de dados supraci-
tadas a partir da combinagao das referidas palavras-chave
resultou em 30 artigos. A partir da leitura do titulo e resu-
mo desses artigos, foram excluidos 18 artigos que nao
preenchiam os critérios de incluséo pré-estabelecidos para
este estudo. Desse modo, para os objetivos deste estudo,
foram revisados 12 artigos, que estdo apresentados na
Tabela 1.

Foi possivel observar a participagdo de familiares em
pesquisas realizadas em diversos estados brasileiros,
como Sao Paulo, Paraiba, Rio Grande do Sul, Bahia, Cea-
ra e Minas Gerais, além de paises como Canadd, Australia
e Taiwan.

Trata-se de familias de criangas, em sua maioria, com
Paralisia Cerebral (PC), embora tenha constado também
patologia como a Hidrocefalia.

Destacou-se a figura da mae como cuidadora.

Os instrumentos empregados nos estudos foram entre-
vistas estruturadas ou semiestruturadas, além de questio-
narios padronizados com o objetivo de investigar, de forma
geral, as repercussdes da deficiéncia da crianca em seus
familiares.

Foram apontados diversos componentes emocionais
como: sofrimento; sentimentos de negacgéo, culpa, tristeza,
revolta, luto, insatisfagdo, rejeicdo, inseguranga; presencga
de sobrecarga fisica e emocional; alteragdes como estresse
e depresséo; além de aquisicdo de comportamentos de acei-
tacéo, superagao e esperanca de adaptacéo a nova rotina.
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Tabela 1.

Descricao dos estudos sobre as repercussées da deficiéncia neuromotora em familiares de criangas com essa condicao.

Autor / Data

Populagao e
Local de estudo

Método

Objetivo

Repercussoes identificadas

Camargos et al.,
2009°

S4 e Rabinovich,
2006°

Brehaut et al.,
2004"°

Huang et al.,
2010™

Dantas
etal., 2010

Falkenbach et al.,
2008'"°

Andrade et al.,
2009""

Vieira et al.,
2008

Hung et al,
2010"

Nunes, 2007%°

Sawyer et al.,
2011%

Petean e Murata,
2000%

56 cuidadores de criangas com
PC* na APAE-B e clinica escola
de Fisioterapia da PUC de Minas
Gerais

Oito familias de criangas
com PC em uma clinica escola
de Fisioterapia em Salvador, BA

468 cuidadores de criangas com
PC de 19 Centros de Reabilita-
¢ao Infantil em Ontario, Canada

15 méaes de criangas com PC
em Taiwan

Sete familias de criangas com
PC em uma Clinica-Escola de
Joao Pessoa, PB

Cinco mées e um pai de criancas
com deficiéncia no Centro Uni-
versitario, no Rio Grande do Sul

Seis familias de criangas com
hidrocefalia, no interior de
Séo Paulo
10 méaes de criangas com PC no
Ndcleo de Tratamento e Estimu-
lagao Precoce da Universidade
Federal do Ceara

91 familiares de criangas com
disfungdo motora em um Centro
de Reabilitagdo em Taiwan.

25 cuidadores de criangas com
PC* e 25 cuidadores de criangas
normais

158 mées de criangas com PC
atendidas em servicos infantis na
Austrdlia

20 mées de criangas com PC
atendidas no Ambulatério e
Centro de Educagéo Especial
em Ribeirao Preto, SP

Quantitativa: Escala
Burden Interview

Quallitativa: Entrevista

Quantitativa: Questio-
narios e Subescalas do
Health Utility Index

Qualitativa: Entrevista

Qualitativa: Entrevista
semiestruturada

Qualitativo: Entrevista
semiestruturada

Qualitativa: Entrevista

Qualitativa: Entrevista
semiestruturada

Quantitativa: Questiona-
rios PSI/SF e CHQ-12

Quantitativa:
Questionario SRQ
Burden Interview

Quantitativa: Questio-
narios: GHQ e CES-D

Qualitativa: Entrevista
semiestruturada

Avaliar a sobrecarga
nos cuidadores de
criangas com PC

Identificar como as
familias se reestrutu-
ram apds o diagnostico
de PC

Comparar a saude
fisica e emocional de
cuidadores de criangas
com PC e criangas
normais
Descrever a experién-
cia das méaes em
aprender que suas
criangas tém PC
Compreender a per-
cepgado da familia
acerca da PC
Investigar sentimentos
e experiéncias de pais
e maes de criangas
com deficiéncia
Compreender a
experiéncia da familia
na hidrocefalia
Identificar as dificulda-
des enfrentadas pelas
maes no cotidiano de
criangas com PC
Investigar a satide
mental de familiares de
criangas com disfungdo
motora.
Identificar o perfil do
cuidador da crianca
com PC comparado ao
cuidador da
crianga normal
Examinar a relagéo
entre a saide mental e
o tempo para cuidar de
criangas com PC
Investigar o conheci-
mento das maes sobre
a PC e seu impacto na
familia

Sobrecarga fisica e emocional
moderada. Maior nos cuidadores
de criangas mais comprometidas

Sofrimento, luto, choque,
tensao incerteza, estresse, falta
de tempo para si, preconceito,
suporte da familia, adaptagao /
superagao

Maior nivel de estresse, proble-
mas emocionais e cognitivos nos
cuidadores de criangas com PC

Fora de controle; descrenga,
rejeicdo, culpa, luto; incerteza;
falta de suporte da familia

Dor, frustragao, angustia,
medo, inseguranga, culpa,
isolamento, fé

Preocupagéo, incerteza e
desconforto; choque; medo do
preconceito

Sofrimento, dor, frustragao,
panico, incerteza

Culpa, tristeza, rejeicdo; cho-
que preconceito; estresse;
isolamento social; esperanca e
fé em Deus

Saude mental comprometida;
estresse e alteragdes de sono,
ansiedade e depressao

Nervosismo, tensao, preocupa-

¢ao; dificuldade de pensar com

clareza e realizar com satisfa-
¢ao as atividades diarias

Menor sadde mental e sinto-
mas depressivos da mae
associado ao maior tempo de
cuidado da crianga
Falta de tempo e disposi¢ao
para si mesma; isolamento
social; aceitagao e mais humil-
dade

PC: Paralisia Cerebral; PSI: Parenting Stress Index; CHQ: Chinese Health Questionnaire; PSI: Parenting Stress Index; SRQ: Self Report Questionnaire;
GHQ: General Health Questionnaire; CES-D: Epidemiological Studies Depression Scale.
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Discussdo

Na analise dos artigos selecionados, foram encontra-
dos relatos dos familiares relacionados a seis dimensdes:
presenca de sentimentos negativos; alteragdes psicologi-
cas; sobrecarga fisica e emocional; suporte familiar e soci-
al; tempo para cuidar de si; preconceito com relagdo a
deficiéncia; adaptacgao a situagao.

Presenca de sentimentos negativos

A literatura relata que, na maioria das vezes, a familia
da criangca com deficiéncia passa por uma sequéncia de
estagios razoavelmente previsiveis, que incluem impacto,
negagao, luto e encerramento. O ajustamento a situagéao
acontece de modo diferenciado em tipo e intensidade,
dependendo do estagio do ciclo de vida em que a familia
se encontra'®.

Nas pesquisas de Huang et al."* e de Sa e Rabino-
vich®, os familiares relataram Iuto pela perda do filho ideal,
considerado objeto de desejo, agravado pela destruicao do
sonho de ter uma crianga saudavel. Salienta-se que, des-
de o momento da descoberta da gravidez, pais e maes,
ansiosos pelo nascimento, comegam a criar expectativas
em relagéo ao filho, fazendo planos quanto ao seu futuro.
Assim, qualquer eventualidade desconhecida ou n&o pla-
nejada pode se constituir em uma realidade dura para ser
assimilada pela familia, que passa a enfrentar a crise da
perda de um filho perfeito, bem como a tarefa de se ajustar
e aceitar a crianga e sua deficiéncia'®'®.

Sentimentos de choque logo apos o diagnéstico da cri-
anca foram apontados por Andrade et al."”’, Falkenbach et
al.'®, Sa e Rabinovich® e Vieira et al.'®. A reagéo de cho-
que, relatada nos estudos, ocorre em decorréncia da sur-
presa diante do nascimento de uma crianga com deficién-
cia, mas que pode ser atenuada com a forma como a
familia se organiza com o suporte necessario para absor-
ver esse impacto da melhor forma possivel®.

A sensacao de culpa por parte dos pais, seja por acha-
rem que nao foram suficientemente competentes para
gerar uma crianga normal ou por ndo terem seguido as
praticas de saude adequadas durante a gestagdo (como,
por exemplo, quantidade adequada de consultas de pré-
natal), foi apontada nas pesquisas de Dantas et al.”®, Hu-
ang et al." e Vieira et al."®.

Com relagdo ao sentimento de culpa, muitos pais de
criangas deficientes ndo s6 o experimentam, mas também
se sentem envergonhados por se sentirem culpados, o
que se constitui em uma fonte secundaria de perturbagao
emocional para eles, visto que ja suportam uma sobrecar-
ga emocional®.

Relatos de preocupagdo com as frequentes interna-
¢bes da crianga e a incerteza com relagdo ao seu futuro
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esteve presente nos estudos de Andrade et aI.”, Falken-
bach et al."®, Huang et al."* e S& e Rabinovich®.

Além disso, foram evidenciados sentimentos de dor e
frustragao nos estudos de Andrade et al.”, Dantas et al.'”;
angustia, medo e inseguranga nas pesquisas de Dantas et
al.15; além de mistura de descrenca, rejeicdo, tristeza e
sofrimento nos estudos de Huang et al.'*, Sa e Rabino-
vich® e Vieira et al.™®.

Alteracoes psicoldgicas

Cuidar da crianga com deficiéncia consiste em uma
experiéncia complexa para a familia, visto que algumas
vezes é preciso lidar com prognéstico incerto da doenca,
pois, dependendo do tipo e da gravidade da condicéo,
pode haver baixa qualidade e expectativa de vida, o que
pode trazer repercussodes psicoldgicas para os familiares'.
Nesse sentido, os pais de criangas com deficiéncia neu-
romotora estdo suscetiveis a uma diversidade de desor-
dens, que podem variar de estresse a alteragdes de sono,
ansiedade e depressao, que afetam a dinamica familiar e
podem perdurar por longo periodo®.

O estresse foi relatado no estudo de Brehaut et al."®,

no qual foram apontadas diferengas significativas nos
resultados dos itens relativos ao estresse e a cronicidade
do estresse nos cuidadores de criangas com PC em rela-
¢do aos cuidadores de criangas normais. Segundo os
autores, os pais de criangas com PC sdo mais suscetiveis
a uma variedade de problemas de saude fisica e emocio-
nal, provavelmente devido ao estresse decorrente do cui-
dado com a crianga com deficiéncia.

Além disso, os significados da deficiéncia neuromotora
sdo contextualizados social, cultural e temporalmente,
carregando consigo forte carga emocional pertinente a
todos os atores envolvidos no processo, sejam eles as
préprias criangas, seus familiares, cuidadores e profissio-
nais de saude, o que contribui para o aumento do nivel de
estresse®.

Em relagéo a essa tematica, no estudo de Hung et al.™

foram avaliados estresse emocional, dificuldade de intera-
¢éo dos pais com o filho e dificuldades da crianga, bem
como niveis de morbidade psicologica na populagdo chi-
nesa, a partir de itens como sintomas somaticos, ansieda-
de, problemas de sono, depressdo e relagdo familiar. O
estresse esteve presente como fator de risco para a saude
mental dos pais das criangas com deficiéncia.

A tarefa de cuidar de uma crianga dependente é des-
gastante e implica em risco de tornar doentes 0s seus
cuidadores por conta da rotina, na maioria das vezes,
estressante®. Outras alteragdes psicolégicas como distuir-
bios do sono, sintomas de ansiedade e depressdo, bem
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como sensagao de estar fora do controle emocional foram
apontadas na pesquisa de Hung et al.'®, revelando que
essas alteragbes estiveram associadas principalmente a
fatores como falta de habilidade da crianga para locomo-
ver-se, dependéncia na realizagdo das atividades diarias,
o que foi agravado por fatores familiares como baixa renda
familiar, falta de crenga religiosa e alto nivel de estresse.

Ainda com relagéo ao sentimento de estar fora do con-
trole emocional, as pesquisas de Huang et al."*, S4 e Ra-
binovich® e Vieira et al.'® revelaram que, além desse sen-
timento, constatou-se o desequilibrio emocional relaciona-
do ao estresse familiar. Essa falta de controle emocional
pode ser atribuida ao fato de o anuncio do diagnéstico da
PC, bem como as dificuldades dele advindas, revelar a
mae a inabilidade de seu filho, destruindo a esperanca de
ter uma crianga saudavel. Isso faz com que a mée néo
consiga controlar a situagédo, sentindo-se desnorteada e
emocionalmente perturbada'®.

No que diz respeito a depresséo, no estudo de Sawyer
et al.?? foram identificadas como alteragées psicoldgicas a
reducao da saude mental e sintomas depressivos, associ-
ados ao tempo de cuidado requerido das maes para cuidar
da crianga, o que funciona como agente agressor. Houve
uma relacao inversamente positiva entre pior saude mental
e sintomas depressivos da mae e maior tempo de cuidado
da crianga, que funciona como pressao para a saude da
mae.

Ja no estudo de Brehaut et al.'®, os familiares das cri-
ancas com deficiéncia revelaram problemas como infelici-
dade ou pouco interesse pela vida, bem como dificuldade
na memdria e na resolugdo de problemas. Isso pode ser
explicado pelo fato de cuidar da crianga com deficiéncia
estar associado a sobrecarga, tanto fisica como emocio-
nal, na saude do cuidador, manifestada numa variedade
de alteragbes cronicas de diversas naturezas.

A fim de investigar sintomas psiquiatricos, morbidade
psiquiatrica e saude fisica e emocional dos cuidadores,
Nunes® identificou o perfil do cuidador da crianca com PC
comparado ao cuidador de crianga normal. Observou que
0 grupo de cuidadores de criangas com deficiéncia apre-
sentou maior sobrecarga fisica e emocional quando com-
parado ao outro grupo, sendo encontradas diferengas
significativas em cuidadores de criangas com PC com
relagdo a deficiéncias na saude fisica e emocional. As
alteracdes psicoldgicas identificadas nos familiares foram
nervosismo, tensao, dificuldade de pensar com clareza e
de realizar com satisfagédo as atividades diarias. Concluiu-
se que, de uma maneira geral, os cuidadores se sentem
sobrecarregados ao cuidar das criangas com deficiéncia,
tendendo a apresentar sinais e sintomas na saude fisica,
emocional, nas atividades sociais, aliados a dificuldades
financeiras.
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Segundo Raina et al.??, os baixos niveis de satde fisi-
ca e emocional dos cuidadores estdo associados aos
problemas comportamentais da crianga, maior necessida-
de de cuidados e menor participagdo da familia, apontan-
do, ainda, a autoestima, o controle do estresse e o suporte
social como fatores importantes para o bem-estar dos
cuidadores.

Sobrecarga fisica e emocional

A demanda das familias de criangas com PC ¢é signifi-
cativamente maior, visto que necessitam participar mais
ativamente do cuidado de seus filhos, o que, associado ao
aumento das responsabilidades, pode levar ao cansacgo e
a sobrecarga tanto fisica como emocional dos seus cuida-
dores®.

No estudo de Camargos et aI.5, foi evidenciada sobre-
carga fisica e emocional, por meio da aplicacdo da escala
Burden Interview, que revelou variagao de escores de 4 a
48, considerados como sobrecarga leve a moderada, res-
pectivamente, sendo maior nos cuidadores de criangas
com maior comprometimento motor, visto que apresentam
maior dificuldade nas habilidades funcionais e nas ativida-
des de vida diaria, como alimentagéao, higiene, vestuario, e
de frequentar a escola. Essa sobrecarga moderada pode
ser atribuida ao suporte social oferecido aos familiares na
instituicdo onde foi realizada a pesquisa, funcionando
como estratégia para o enfrentamento da situagdo, além
do convivio com outras familias, que ajudam na aceitacao
do cuidado.

Suporte familiar e social

A familia, por si s6, constitui uma unidade social signifi-
cativa, que é parte de uma unidade social maior, a comu-
nidade imediata e a sociedade, de forma que a ocorréncia
de eventos patologicos exercem efeitos sobre a familia
com consequente repercussdo social’. Nesse contexto
familiar e social, a literatura justifica que a presenca de
uma crianga deficiente na familia constitui um motivo adi-
cional de tensdo, levando a provaveis reacdes defensi-
vas®'®. A intensidade da mudanca depende de cada fami-
lia, da gravidade da deficiéncia e do significado que ela
tem para cada familia®*. Salienta-se que a superagéo dos
problemas requer apoio conjunto da familia, bem como de
uma estrutura a ser construida frente as dificuldades que
surgirao'®.

Muitas vezes, as maes nao recebem esse suporte fa-
miliar, principalmente durante as atividades diarias, ha-
vendo sobrecarga de responsabilidades e aumento do
nivel de estresse, o que interfere no relacionamento entre
0s membros da familia'®.



No estudo de Sa e Rabinovich® foi evidenciado o su-
porte da familia, principalmente quando a crianga se mos-
trava menos comprometida, diferentemente dos estudos
de Huang et al.'*, Vieira et al."®, Dantas et al.'®, os quais
apontaram falta de coesdo e apoio da familia, além de
distanciamento dos amigos, levando a um quadro de iso-
lamento social.

Em se tratando do suporte social, o estudo de Petean e
Murata® utilizou entrevista semiestruturada para apreen-
der qual o conhecimento das maes sobre a PC e o seu
impacto sobre a dindmica familiar, detectando a presenca
de isolamento da familia com relagdo a comunidade, de
forma geral. Os autores observaram, ainda, que a mae é a
principal figura afetada por essa sensagao de isolamento.

Tempo para cuidar de si

Os pais de criangas com deficiéncia normalmente sen-
tem que a sua vida social é prejudicada porque eles estao
sempre cuidando do filho, o que deixa a sensagao de que
deveriam estar fazendo mais e cuidando melhor de si
mesmos?. Isso ocorre porque as criangas com deficiéncia
requerem bastante atengéo e cuidados especiais, necessi-
tando de dedicacao intensa, 0 que requer que as maes,
muitas vezes, abdiquem da vida pessoal e profissional®.

Nesse sentido, no estudo de Sa e Rabinovichg, bem
como no de Petean e Murata24, os familiares das criancas
com deficiéncia apresentam relatos dessa falta de tempo
para se cuidar, seja nas atividades de vida diaria, seja nas
de lazer.

Presenca de preconceito

A literatura relata que as familias de criangas com defi-
ciéncia, além de lidar com as pressdes internas, precisam
enfrentar as pressdes exercidas pelas forgas sociais ex-
ternas, uma vez que a sociedade tem dificuldade em con-
viver com as diferengas, o que se configura como mais um
obstaculo a ser enfrentado por essas familias®.

O preconceito foi apontado pelos familiares nos estu-
dos de Falkenbach et al.'®, S4 e Rabinovich® e de Vieira et
al."®, tanto na propria familia como na escola e na socie-
dade, além do ressentimento por parte dos irmaos da
crianga deficiente, que se sentem esquecidos.

Adaptacao e enfrentamento da situacao

A literatura relata que o processo de desestruturagéo
inicial pode culminar com posterior aceitagéo e estrutura-
¢ao de uma rotina familiar adaptada, por meio de esforgos
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para acomodar-se a doencga e as alteragdes em sua dina-
mica cotidiana, de forma que os pais se organizam psiqui-
camente, com crescente confianga na propria capacidade
de cuidar e de estabelecer vinculos. Assim, a familia cria
recursos de enfrentamento como a fé e a esperanga em
Deus, o que influencia o0 modo como essa familia reage e
tenta se adaptar a nova situag@o. Por meio da religiosida-
de, os familiares encontram apoio para superagéo do di-
agnostico e aceitagao da crianca com PC'™®.

Nesse sentido, nos estudos de Andrade et aI.”, Dantas
et al.”®, Petean e Murata®, Sa e Rabinovich® e Vieira et
al."®, as familias passaram por um processo de adaptagao,
langcando méo da religiosidade, reforgada pela fé em Deus
e pelo amor ao filho, o que proporcionou maior significado
de amor, de cuidado e de dedicacdo com a crianga. Assim,
apesar do sofrimento e das dificuldades, tomou espago
uma fungao diferente na dindmica familiar, na qual a fami-
lia passou por um processo de aceitagao da situagao rela-
cionada a deficiéncia e maior envolvimento com a crianga.

Dessa forma, apesar do impacto do diagnéstico consti-
tuir um momento dificil, que gerou desestruturagdo na
familia, em geral ela reagiu com humildade e aceitacdo
frente as adversidades, vivenciando mudangas na dinami-
ca cotidiana e desenvolvendo estratégias de reestrutura-
¢édo de uma nova rotina adaptada ao nascimento do filho
com PC.

16 18
l. I,

De acordo com Falkenbach et al.”” e Vieira et a
apesar de todas as frustragbes e dificuldades, criar um
filho com deficiéncia pode se tornar uma experiéncia enri-
quecedora, visto que, embora haja inUmeras incertezas
das maes em relagdo ao futuro de seus filhos, elas bus-
cam forgca de vontade e determinagdo perante as dificul-
dades como forma de enfrentamento das situagdes do
cotidiano, além de apoio na religiosidade, que funciona
como conforto para as situagdes de crises.

Consideragdes finais

Com a realizagao desta revisédo foi possivel identificar,
nas familias de criangas com deficiéncia, a presenca de
sentimentos negativos, alteragdes psicoldgicas, sobrecar-
ga fisica e emocional, falta de suporte familiar e social,
pouco tempo para cuidar de si, além da presenga de pre-
conceito com relagéo a deficiéncia.

Considerando-se a sobrecarga e as dificuldades en-
frentadas pelos familiares das criancas com deficiéncia
neuromotora, torna-se necessario o acompanhamento
dessa populagdo como forma de auxilia-la no processo de
enfrentamento aos desafios que tal situagao apresenta.

Por outro lado, salienta-se a presenga de um compo-
nente de resiliéncia por parte dos pais, considerando que,
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apesar de todo o desgaste emocional advindo dessa situ-
acao, eles passam por um processo de adaptagao a situa-
¢éao relacionada a deficiéncia, no qual se destaca a religio-
sidade e o amor ao filho, 0 que ajuda no processo de en-
frentamento das adversidades.
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ARTIGO 2: AVALIACAO DA SOBRECARGA FISICA/EMOCIONAL E
QUALIDADE DE VIDA EM CUIDADORES FAMILIARES DE CRIANCAS COM
DEFICIENCIA NEUROMOTORA: UMA REVISAO DA LITERATURA

RESUMO

O objetivo do presente artigo foi fazer uma revisdo da literatura, no que concerne aos
estudos que investigaram o nivel de sobrecarga e/ou qualidade de vida em cuidadores
de criancas com deficiéncia. Foram utilizados como descritores: estresse fisico,
estresse psicoldgico, qualidade de vida, cuidadores e criangas com deficiéncia. Foram
analisados 11 artigos quantitativos, nas linguas portuguesa e inglesa, publicados nas
bases de dados MEDLINE, SCIELO e LILACS, nos ultimos dez anos, com tamanho da
amostra variando de 15 a 100 cuidadores, sendo quatro sobre nivel de sobrecarga,
seis sobre qualidade de vida e um abordando ambos os aspectos. Os resultados
revelaram nivel de sobrecarga de leve a moderada, e quanto a qualidade de vida, foi
evidenciada uma certa diversidade nos estudos, 0s quais apontaram percepcao
positiva da qualidade de vida em algumas pesquisas, e negativa em outras, bem como
associacao da qualidade de vida com variaveis sociodemograficas das familias e/ou
de comprometimento motor das criangas, revelando que esses aspectos analisados na
pesquisa podem ser influenciados por determinantes biopsicosociais.

Palavras-chave: estresse fisico, estresse psicoldgico, qualidade de vida, cuidadores,
criangas com deficiéncia.
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EVALUATION OF PHYSICAL/ EMOCIONAL OVERLOAD AND QUALITY OF
LIFE IN FAMILY CAREGIVERS OF CHILDREN WITH NEURONAL
DISABILITIES: A LITERATURE REVIEW

ABSTRACT

The purpose of this article is a literature review which investigate the level of overload
and/or quality of life among caregivers of disabled children. Were used as descriptors:
stress, mechanical, psychological, quality of life, caregivers, children with disabilities.
Eleven articles with quantitative approach were analysed, all published within the last
ten years, with sample size varied from 15 to 100 caregivers, some in English, some in
Portuguese, published in databases MEDLINE, SCIELO and LILACS. Four of them
dealt with overload levels, six in quality of life, and one focused on both aspects.
Results showed mild to moderate overload levels. Some works associated higher level
of children’s impairment with lower level of caregivers” overload, as well as higher level
of caregivers” overload with a lower social and economical level. As to life quality, it
was noticed positive perception in psychological, physical and social aspects, and
negative perception in life quality, having to do with health, physical limitations and
environment. It was also noticed association of life quality with social demographic
variants of the families, such as children’s age and purchasing power of parents, all
this showing that life quality can be influenced by biological, psychological and social
determinants.

Keywords: stress, mechanical, psychological, quality of life, caregivers, children with
disabilities.
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INTRODUCAO

A crianca com deficiéncia neuromotora apresenta comprometimentos
motores e funcionais que dificultam a realizacdo de suas atividades diarias
desde locomocéo, vestuério, alimentacdo e higiene, o que gera dependéncia
em relagcdo aos seus familiares. Estes precisam despender uma atencao
especial a crianca, bem como lidar com seus problemas de saude, a0 mesmo
tempo em que tentam manter sua rotina diaria, 0 que pode ocasionar impacto
no ambito da dinamica familiar (BERTOLDI; LADEWIG; ISRAEL, 2007;
BREHAUT et al., 2004; BURAN et al., 2009; CAMARGOS et al., 2009; DIAS et
al., 2010; HERRERO; MONTEIRO, 2008; MANCINI et al., 2002; PRUDENTE;

BARBOSA; SIPAL et al., 2009).

Esse impacto € costumeiramente maior para o familiar que se torna o
cuidador principal da crianca, podendo ser traduzido por sintomas fisicos ou
emocionais, sendo tanto maior quanto mais comprometida for a crianca

(BREHAUT et al., 2004; CAMARGOS et al., 2009; SIPAL et al., 2009).

O cuidador informal é definido como aquela pessoa encarregada de
ajudar nas necessidades basicas da vida diaria do individuo, durante a maior
parte do dia, sem receber remuneracdo por essa funcédo, sendo considerado
familiar cuidador, quando cuida de uma pessoa da familia, cabendo esse papel

normalmente a mulher (PERA, 2000; GIL et al., 2009).

Em se tratando da crianga com deficiéncia, esse papel de cuidador
principal é ocupado na maioria das vezes pela mae, que assume a demanda
do cuidado e todas as responsabilidades advindas dessa situacdo. Desse

modo, o cotidiano do cuidar pode repercutir na saude fisica e psicolégica desse
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cuidador principal, podendo levar a sinais e sintomas de cansaco fisico,
ansiedade, estresse, alteracdo do sono, entre outros, traduzindo uma
sobrecarga tanto fisica como emocional (CAMARGOS et al., 2009; CLEMENTE

et al., 2012; GIL et al., 2009; MACIAS et al., 2013; PERA et al., 2000).

Essa sobrecarga do cuidador pode ser considerada decorrente do
impacto ou repercussao que as tarefas de cuidado tém nas diferentes facetas
da pessoa cuidadora, no que diz respeito a vida social, tempo livre, saude,
privacidade, entre outros. Apresenta, portanto, uma dimensao objetiva, que
envolve os componentes fisicos relacionados as demandas reais que a
convivéncia com a deficiéncia impde; e a subjetiva, que é mais abstrata,
referindo-se ao universo dos sentimentos, estando mais relacionada aos

componentes emocionais (BORBA et al., 2008; MACIAS et al., 2013).

A necessidade de cuidados especiais por parte da crianca com
deficiéncia, por conta de suas limitacbes funcionais, demanda a atencao
permanente de seus familiares, especialmente do cuidador principal, que
muitas vezes abdica de suas atividades diarias para estar com a crianca, o que
pode influenciar também a sua qualidade de vida (BERTOLDI; LADEWIG,;
ISRAEL, 2007; CAMARGOS et al.,, 2009; DIAS et al., 2010; HERRERO;
MONTEIRO, 2008; MANCINI et al., 2002; PERA, 2000; PRUDENTE;

BARBOSA; PORTO, 2010; SIPAL et al., 2009).

A Qualidade de Vida (QV) pode ser entendida como a sensacao que o
individuo tem no intimo, relativa ao bem-estar, conforto e felicidade durante
suas atividades diarias no trabalho, familia e comunidade, e € influenciada pelo

estado de saude fisico e/ou psicologico, nivel de independéncia, relacdes
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pessoais, familiares e sociais. Assim, a QV pode estar comprometida quando o
individuo é submetido a diversas situagbes, sejam experiéncias novas,
desafios, rotinas e vivéncias pessoais, familiares e sociais (BUSS, 2000;

KLUTHCOVSKY, 2009; OMS, 1998).

Nesse contexto, 0 rotineiro processo de cuidar da crianga com
deficiéncia pode influenciar os varios dominios da QV de seus cuidadores,
especialmente aqueles relativos a funcgéo fisica, vitalidade, saude geral e papel
emocional. Além disso, por se constituir em um constructo multidimensional, a
QV também inclui aspectos relacionados a sobrecarga fisica e emocional do
cuidador e a estrutura familiar (BREHAUT et al., 2004; CAMARGOS et al.,

2009; NUNES, 2007; RAINA et al., 2005).

Diante do exposto, o presente trabalho teve como objetivo investigar o
que a literatura atual relata sobre o nivel de sobrecarga fisica e emocional, bem
como a qualidade de vida em cuidadores familiares de criangcas com

deficiéncia.

METODO

A presente pesquisa consiste em uma revisao da literatura, feita com
base em artigos cientificos indexados nas bases de dados MEDLINE/ SCIELO/
LILACS, sendo considerados como critérios de inclusdo: artigos nas linguas
portuguesa, espanhola e inglesa; publicados nos ultimos dez anos; de
metodologia quantitativa ou qualitativa. Foram excluidos os artigos de revisao
da literatura; estudos que tratavam de criancas com disturbios que nédo se

enquadravam em disfuncdo neuromotora; estudos cuja amostra incluia apenas



48

adultos com disfuncdo neuromotora; e, ainda, foram descartados os estudos

gue se repetiram nas diferentes bases de dados.

O levantamento da bibliografia utilizou-se de publicacBes referentes as
repercussdes da deficiéncia neuromotora infantii na sobrecarga fisica e
emocional, bem como qualidade de vida dos cuidadores familiares das
criangas, sendo empregados 0s seguintes descritores: estresse fisico, estresse
psicoldgico, qualidade de vida, cuidadores e criangcas com deficiéncia, bem
como seus equivalentes em inglés: stress, mechanical, psychological, quality of
life, caregivers e children with disabilities, os quais foram utilizados unicamente

e em combinacao de, pelo menos, duas delas.

RESULTADOS

Apbs a pesquisa nas bases de dados citadas, foram encontrados 24
artigos com a utilizacado dos descritores considerados, os quais foram lidos e
analisados com relacao aos critérios de inclusdo, de forma que, ap0s essa
leitura inicial, 13 artigos foram excluidos por ndo preencherem esses critérios,
restando, portanto, 11 estudos a serem analisados e discutidos, sendo dez
disponiveis na lingua portuguesa, e um na lingua inglesa, ndo sendo

encontrado nenhum na lingua espanhola.

Os trabalhos analisados dataram do periodo de 2006 a 2013, e
ocorreram nos estados de Minas Gerais, Sado Paulo, Distrito Federal, Goias,
Pernambuco, Alagoas e Bahia, além de um estudo feito em Barcelona, na

Espanha. O tamanho da amostra variou de 15 a 100 cuidadores de criancas
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e/ou adolescentes com alguma disfuncdo neuromotora, sendo que a mais

prevalente foi a Paralisia Cerebral.

Os quatro estudos que investigaram o nivel de sobrecarga dos

cuidadores foram quantitativos, com tamanho de amostra variando de 18 a 62

participantes, apontando para um nivel de sobrecarga de leve a moderada,

utilizando-se como instrumento de avaliacdo a escala Burden Interview (Bl).

Além disso, um estudo investigou a presenca de sintomas osteomusculares

(Tabela 1).

Tabela 1 - Caracteristicas metodoldgicas, objetivos e resultados dos
estudos sobre nivel de sobrecarga.

Autor/ Data Populacéo e Método/ Objetivos Resultados
Local de instrumento
estudo
Camargos et al., 56 cuidadores Quantitativa: Avaliar a Sobrecarga fisica
2009 de criancas com Escala BI®. sobrecarga nos e emocional
PC' na APAE® e cuidadores de moderada. Maior
clinica escola de criangcas com nos cuidadores
Fisioterapia da PC'. de criancas
PUC de Minas menos
Gerais. comprometidas.
Francischetti, 18 cuidadores Quantitativa: Investigar a Sobrecarga de
2006 de criangas com  Escala BI°. sobrecarga em ausente a
PC' grave, cuidadores de moderada.
atendidas em criangas com
instituicdo de PC' grave.
reabilitacdo em
Limeira-SP.
Silva et al., 2011 33 cuidadoras Quantitativa: Avaliar a Sobrecarga leve
de criancas com Escala Ble sobrecarga e moderada. Mais
PC! atendidas QNSO* psicossocial e sintomas
na clinica escola sintomas dolorosos nos
da Universidade osteomusculares bracos e coluna
Catolica de cervical e dorsal.
Brasilia.
Marrén et al., 62 cuidadores Quantitativa: Investigar os Preditores mais
2013 através da Escala BI; fatores que importantes de
Confederacao Inventario de predizem a sobrecarga:
espanhola de depressao de sobrecarga em Autoeficécia,
associagles de Beck Il, Escala cuidadores de grau de

atencdo as
pessoas com
PC'em
Barcelona,
Espanha.

de auto eficacia
para o cuidado.

criangas com
PC.

incapacidade,
depresséo e
autoeficécia.

Paralisia cerebral; °Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais; °Burden Interview;
“Questionario Nérdico de Sintomas Osteomusculares.
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Com relacdo aos seis estudos que investigaram a Qualidade de Vida
(QV), as amostras variaram de 17 a 100 participantes, sendo todos
quantitativos, utilizando-se de instrumentos como o WHOQOL-BREF (World
Health Organization Questionaire for Quality of Life — Brief Form) e o SF-36. Os
estudos revelaram a percepcdo da QV como afetada, principalmente nos
dominios de aspectos pessoais, emocionais, fisicos, dor, capacidade funcional

e relacdes sociais, além de ser influenciada por aspectos de classe social,

como também, sinais/ sintomas de depresséo e ou ansiedade (Tabela 2).

Além disso, trés estudos investigaram a associacdo da QV com o
comprometimento motor e/ou funcionalidade da crianca, através de escalas
como o Gross Motor Function Classification System (GMFCS), Pediatric
Evaluation of Disability Inventory (PEDI) e Escala de Medida de Funcdo Motora
(Motor Function Measure Scale) — GMFM, sendo que apenas um encontrou
associacdo significativa da funcdo motora da crianca com o dominio de QV

relativo a dor (Tabela 2).

Tabela 2 - Caracteristicas metodoldgicas, objetivos e resultados dos
estudos sobre qualidade de vida.

Autor/ Data Populacéo e Método/ Objetivos Resultados
Local de estudo  instrumento

Almeida et al., 45 cuidadoras de  Quantitativo: Avaliar se a QV°  Correlacéo

2013 criancas com GMFCS?; dos cuidadores  positiva entre
PC!, atendidas WHOQOL- esta relacionada dominio
em centro de BREF?; ao ambiental,
reabilitacdo em Classificacdo comprometimento classe

cidade do interior

econdmica da

motor da crianca,

econdmica e

de Minas Gerais. ABEP* classe escolaridade do
econdmica/ cuidador.
escolaridade do  Diferencas
cuidador. significativas

entre 0s grupos
de maior e
menor classe
econdmica, e
nos dominios
ambiental e
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Oliveira;
Limonji, 2011

Prudente;
Barbosa; Porto,
2010

Rocha; Afonso;
Morais, 2008

Carvalho et al,
2010.

Zanon; Batista,
2012

31 pais/
cuidadores de
criangas e
adolescentes com
Sindrome de
Down, atendidos
na Faculdade de
Medicina da
Universidade de
Sao Paulo.

100 mées de
criangas com PC*
atendidas em trés
instituicbes de
Fisioterapia de
Goiania —-GO.

17 Cuidadores de
criancas com PC*
cadastradas no
nicleo de
reabilitacdo
Nossa Senhora
da Saude de
Diamantina- MG.
31 maes de
criancas e
adolescentes com
PC* atendidos na
rede privada de
Caruaru-PE.

88 cuidadores de
criancas com PC*
de criancas
acompanhadas
na APAE’ e
ADEFAL' em
Macei6-AL.

Quantitativo:

WHOQOL-
BREF®.

Quantitativa:

GMFM®
SF-36'

Quantitativa:

GMFCS?;
PEDI®;
SF-36".

Quantitativa:

GMFCS?;
WHOQOL-
BREF°.

Quantitativa:

HAD™
SF-36’

Avaliar a QV° de
pais e cuidadores
de criancas e
adolescentes
com Sindrome de
Down e a
influéncia dos
aspectos soécio-
demograficos.

Analisar a QV° de
maes de criancas
com PC!
correlacionando
com a funcéo
motora grossa
das criangas
apos reabilitacao.

Verificar
associagao entre
0 desempenho
funcional da
crianca e a QV°
de seus
cuidadores.

Avaliar a QV° de
maes de criancas
e adolescentes
com PC'.

Analisar QV°,
ansiedade e
depressao.

psicoldgico; e
entre 0s grupos
de maior e
menor
escolaridade e
no dominio
ambiental.

A maioria
considerou a
sua QV° como
boa e esta
satisfeita com a
saude. O
dominio meio
ambiente e as
variaveis grau
de instrucédo e
nivel
socioecondmico
influenciam a
QV°.

Apos a
reabilitacdo,
melhora
significativa da
func@o motora
das criangas e
melhora
significativa
apenas no
dominio dor nas
maes.
Nenhuma
correlacao entre
a limitacao
funcional da
crianca e a QV°
dos seus
cuidadores.

QV° mais
prejudicada nos
dominios de
meio ambiente e
relagBes sociais.

QV? inferior nos
dominios de
aspectos
emocionais e
vitalidade.
Elevada
ansiedade e
depressao.

'Paralisia cerebral; “Classificacdo da Funcdo Motora Grossa; “Questionario de qualidade de
vida; *Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa; *Qualidade de vida; °Avaliacdo da
funcdo motora grossa da crianca; ‘Avaliacdo da qualidade de vida; ®Inventéario de incapacidade
da crianca; °Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais; '°Associacdo dos Deficientes
Fisicos de Alagoas; 'Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao.
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No que diz respeito as pesquisas que investigaram tanto o nivel de
sobrecarga como a QV dos cuidadores, foi apontado apenas um estudo
guantitativo com tamanho de amostra de 15 individuos, o qual evidenciou
sobrecarga moderada e maior comprometimento da QV nos dominios
capacidade funcional, aspectos fisicos/ emocionais e dor, além de presenca de

sintomas algicos (Tabela 3).

Tabela 3 - Caracteristicas metodoldgicas, objetivos e resultados do
estudo sobre nivel de sobrecarga e qualidade de vida.

Autor/ Data Populacéo e Método/ Objetivos Resultados
Local de instrumento
estudo
Almeida; 15 cuidadores Quantitativa: Avaliar Sobrecarga
Conceicdo, 2013 de criangas com  Questionario de  prevaléncia moderada (60%);
PC' em uma dor de Mc Gill;  algica, maior
instituicdo em Esacala BI%; sobrecarga comprometimento
Salvador-BA. SF-36°. fisica/mental e nos dominios
(o)Val capacidade
funcional,

aspectos fisicos,
emocionais e dor.
Alto indice de
sobrecarga e
regides algicas.

"Paralisia cerebral; “Burden Interview; *Avaliacéo da qualidade de vida; “Qualidade de vida.

DISCUSSAO

Dos onze artigos selecionados na presente revisao, quatro analisaram o
nivel de sobrecarga dos cuidadores, seis investigaram a qualidade de vida

destes, e apenas um considerou os dois aspectos de vida nessa populacgéo.

Nivel de sobrecarga dos cuidadores

Quando analisados os resultados das pesquisas, com relacdo a

presenca de sobrecarga nos cuidadores, foi identificado o nivel de leve a
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moderado nos estudos de Camargos et al. (2009), Francischetti (2006), Silva et
al. (2011) e Marrén et al. (2013). Esses autores relatam que os achados podem
ter ocorrido, provavelmente pela influéncia da relacdo materna das cuidadoras
com as suas criangas, 0 que ajuda a superar as adversidades no ato de cuidar
com amor de seus filhos, revelando uma capacidade de resiliéncia, que elas
costumam desenvolver, apos a fase de Iluto e negacdo pela qual passam

depois da descoberta da patologia.

Considera-se ainda que a escala utilizada para investigar a sobrecarga
contém perguntas diretas sobre como elas se sentem em relagcdo aos seus
filhos (se sentem vergonha deles ou se se irritam com O comportamento
inadequado), o que algumas vezes pode ocasionar receio da parte delas de

serem julgadas e assim, interferir na fidedignidade das respostas.

Além do nivel de sobrecarga, alguns autores investigaram a presenca de
sintomas dolorosos, como é o caso do estudo de Francischetti (2006) com 18
cuidadores de criancas com PC, que revelou um nivel de sobrecarga de leve a
moderada, sendo relatada a presenca de dor (61%), principalmente muscular
no ombro e regido lombar. Da mesma forma, a pesquisa de Silva et al. (2011)
com 33 cuidadoras de criangcas com PC mostrou uma sobrecarga de leve a
moderada (21,9 pontos), sendo observados também sintomas osteomusculares
nos bragos (78,8%) e regido dorsal da coluna (66,7%), além de ombros
(72,2%), ou seja, naquelas regides mais utilizadas durante a préatica de
cuidados diarios com a crianga com PC. Esses resultados, de certa forma,

corroboram o estudo de Francischetti (2006).
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Um outro aspecto analisado nas pesquisas sobre sobrecarga dos
cuidadores foi o comprometimento motor da crian¢a, como é caso do estudo de
Camargos et al. (2009), com 56 cuidadores de criangas com PC, que além de
encontrar uma sobrecarga moderada, apontou para um grave
comprometimento da crianga, evidenciado pelo nivel V, segundo a avaliagdo do

GMFCS.

No referido estudo, com relagcdo as possiveis associacdes entre as
variaveis analisadas, verificou-se diferenca estatisticamente significativa entre
classe socioecondmica e nivel de sobrecarga dos cuidadores (p=0,03),
revelando que o0s participantes pertencentes as camadas socialmente
desfavorecidas apresentaram maior sobrecarga. Tal resultado pode ser
atribuido ao fato de possuirem menos recursos para lidar com as adaptacdes
como cadeiras de rodas, orteses, banheiro adaptado, entre outros, que séo
necessarias, por parte da crianca com deficiéncia, o que acarretaria mais

desgaste aos familiares.

Ainda no estudo de Camargos et al. (2009), também foi evidenciada
diferenca estatisticamente significativa entre o comprometimento motor da
crianca e o nivel de sobrecarga dos cuidadores (p=0,049), revelando que
agueles cuidadores de criangas, com menor comprometimento, apresentaram
maior nivel de sobrecarga. Dado este, justificado pelos autores baseado no fato
de criangcas mais leves, diferentemente das muito comprometidas,
frequentarem escolas regulares que requerem a participacdo nas atividades
escolares relacionadas a recreacdo e atividades fisicas, posto que, a

dificuldade da crianga na execucéo dessas tarefas pode gerar frustracdo e
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certa angustia por parte da familia, o que pode influenciar a sobrecarga

emocional do cuidador familiar.

Outras variaveis analisadas nos estudos de sobrecarga dizem respeito
a autoeficacia e depressao do cuidador, o que foi investigado na pesquisa de
Marrén et al. (2013) com 62 cuidadores de criancas com PC, revelando
sobrecarga leve a moderada (35,01), bem como uma associacdo negativa da
autoeficacia com a sobrecarga do cuidador, como também uma associacdo
positiva do grau de incapacidade da crianca e da depresséo do cuidador com a
sobrecarga, revelando que essas varidveis podem ser apontadas como
importantes preditoras para a sobrecarga. Nesse sentido, os autores alertam
para a importancia da implementacdo de intervencdes que visem reduzir a
depressao, melhorar a autoeficacia e minimizar a sobrecarga do cuidar dessas

criancas.

Qualidade de vida dos cuidadores

Ao se analisarem as pesquisas em relacdo a qualidade de vida dos

cuidadores, foram identificados seis estudos, como seguem:

Na pesquisa de Carvalho et al. (2010), com 31 maes de criancas e
adolescentes com PC, a maioria apresentou percepcdo positiva da QV,
especialmente nos dominios psicologico (80,6%), aspectos fisicos (61,3%) e
relacbes sociais (58,1%), enquanto no dominio meio ambiente, 51,6%
apresentaram percep¢do negativa da sua vida. Também foi investigado o nivel
de comprometimento motor das criancas, sendo a maioria classificada nos

niveis IV e V do GMFCS, indicando comprometimento motor grave.
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Quando analisada a relagéo entre o comprometimento motor da crianga
e a QV dos cuidadores, observou-se que 60% das maes de criangas com
déficit motor leve apresentaram uma percepcdo negativa do dominio fisico;
55,6% das maes de criancas com déficit motor moderado relataram uma
percepcao negativa no aspecto de meio ambiente; e 52,9% das méaes de
criancas graves apresentaram percepc¢ao negativa da QV nas relagdes sociais

e meio ambiente.

Quando analisada a relagéo entre a idade da crianca e a QV dos seus
cuidadores, observou-se que as maes de criancas de dois a oito anos
apresentaram percepc¢ao positiva em todos os dominios. JaA as maes de
criancas de 9 a 12 anos referiram percepcdo negativa nos dominios fisico,
relacdes sociais e meio ambiente, sugerindo que o avancar da idade da crianca
poderia modificar a percep¢cao da QV das mées, embora ndo tenha revelado

significancia estatistica.

Dessa maneira, observou-se na pesquisa de Carvalho et al. (2010), que
0 comprometimento motor grave e a idade avancada da crianca parecem
interferir na percepcdo negativa da vida da mae, sugerindo que aspectos como
acesso aos servicos de saude, escola, lazer podem funcionar como barreiras

para as familias de criangas com PC.

A pesquisa de Oliveira e Limonji (2011) com 31 cuidadores de criancas
com Sindrome de Down revelou que 84% dos cuidadores avaliaram a sua QV,
através do WHOQOL-BREF, como boa; 55% disseram estar satisfeitos com a
saude, sendo que o dominio mais afetado foi 0 de meio ambiente. Foram

encontradas correlagcdes positivas estatisticamente significativas apenas entre
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o dominio meio ambiente e as variaveis nivel socioecondmico e grau de
instrucado, sugerindo que quanto menor o poder aquisitivo e a escolaridade dos
pais, pior seria a satisfagdo com as condigcbes do ambiente onde mora, do
transporte, do acesso aos servicos de saude, oportunidades de lazer e
disponibilidade de recursos para as necessidades diarias. De uma forma geral,
pode-se dizer que os cuidadores avaliaram sua QV como boa e estdo
satisfeitos com sua saude, sendo que essa QV é influenciada por aspectos

como grau de instrucao e nivel socioeconémico.

Ja no estudo de Zanon e Batista (2012), a avaliacdo da QV com 82
cuidadores, segundo o SF-36, revelou que, de uma forma geral, os cuidadores
perceberam a sua QV como ndo muito boa, sendo mais comprometida nos
dominios limitacdo por aspectos emocionais; seguido de vitalidade; estado
geral de saude e dor; saude mental; limitacdo por aspectos fisicos. Ja o0s
dominios menos afetados foram aspectos sociais e capacidade funcional. Além
disso, a escala Hospitalar de Ansiedade e Depresséo (HAD) revelou alto indice

de ansiedade entre os cuidadores (49%), além de 31% de depressao.

Da mesma forma, o estudo de Almeida et al. (2013), com 45 cuidadores
de criancas com PC, revelou que a QV, segundo o WHOQOL, apresentou-se
afetada, principalmente nos dominios fisico 69,28%; social 68,45%; ambiental
54,3%; psicologico 62,51%. O dominio ambiental apresentou correlacédo
positiva com a classe econdmica e escolaridade do cuidador. Nado houve
correlagado entre funcdo motora grossa da crianga e QV do cuidador. Nao
houve diferenca significativa entre a QV de cuidadores de criangas que andam

e cuidadores de criangcas que ndo andam. Pode-se dizer que a QV dos
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cuidadores pareceu ser mais influenciada pela condicdo socioeconOmica e

escolaridade que pela gravidade da funcdo motora grossa da crianca.

Duas das pesquisas analisadas n&o apontaram claramente o0s
resultados relativos a QV, detendo-se apenas a associagdo da QV com o
desempenho motor da crianca. Esse € o caso do estudo de Rocha, Afonso e
Morais (2008), que analisando 17 cuidadores de criangas com PC, verificou
que nao houve associacdo significativa entre o desempenho funcional da

crianca (PEDI) e os dominios de QV dos cuidadores (SF-36), sugerindo que a

QV relacionada a saude pode ser influenciada por diversos outros fatores.

Da mesma forma, Prudente, Barbosa e Porto (2010) n&o relataram o
resultado geral da QV, apenas informam que ao relacionar a QV de 100
cuidadores com a evolucéo da criangca com PC apds 10 meses de reabilitacéo,
constataram uma evolucéo estatisticamente significativa da funcdo motora da
crianca. JA com relacdo a QV de suas maes, observou-se diferenca
estatisticamente significativa apenas no dominio dor (que se mostrou mais
comprometido na primeira avaliacdo), enquanto nos dominios capacidade
funcional, aspectos fisicos e emocionais, aspectos sociais, estado geral de
saude, vitalidade e saude mental, a melhora aconteceu, mas nao foi

significativa.

Ao correlacionar a evolucdo motora da crianca com a QV das maes, a
melhora da funcdo motora grossa da crianca néo influenciou a melhora do
dominio dor nas maes. Assim, apesar da melhora significativa da funcéo

motora grossa da crianga e do dominio de QV relativo a dor de suas maes
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apos a reabilitacdo, a evolugdo motora da crianca ndo influenciou as mudancas

na QV de suas respectivas maes.
Nivel de sobrecarga e qualidade de vida dos cuidadores

Finalmente, na analise do nivel de sobrecarga e qualidade de vida dos
cuidadores so foi identificado o estudo de Almeida e Conceicao (2013), com 15
cuidadores de criancas com PC, em que a maioria dos cuidadores apresentou
boa percepcdo da QV com melhor estado de saude nos dominios dor (73,3%),
capacidade funcional e limitacdo por aspectos fisicos (66,7%). Quanto ao nivel
de sobrecarga, através da BIl, a maioria (60%) apresentou sobrecarga
moderada. Os cuidadores apresentaram sintomas algicos principalmente na
regido lombar (66,7%), seguido de cervical e ombro (46,7%), sendo tanto mais
locais de dor quanto maior a idade. Essa presenca de dor, especialmente
lombar, foi justificada pelos autores como sendo reflexo das atividades diarias

dedicadas a crianca.

CONSIDERACOES FINAIS

A partir desta revisdo da literatura, foi possivel observar que os estudos
investigativos referentes a sobrecarga dos cuidadores revelaram um nivel de
leve a moderado. Foi apontada ainda, por alguns estudos, a presenca de
sintomas dolorosos, especialmente na coluna e membros superiores, como
também, associacdo entre o0 menor comprometimento da crianga com a maior
sobrecarga do cuidador e a associacdo entre a maior sobrecarga do cuidador

com 0 menor nivel socioecondmico.
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No que diz respeito a avaliacdo da qualidade de vida dos cuidadores,
alguns estudos apontaram percepcao positiva nos aspectos psicolégico, fisico
e social, enquanto outros revelaram uma percepc¢éo negativa da qualidade de
vida nos aspectos de estado de saude, limitacdo por aspectos fisicos e,

principalmente, relacionados as questdes do meio ambiente.

Além disso, foi apontada por algumas pesquisas a associa¢cao entre a
percepcao negativa da qualidade de vida dos cuidadores com o maior
comprometimento motor da crianca, a maior idade da criangca e 0 menor poder
aquisitivo das familias. Outros estudos revelaram também presenca de
ansiedade e depressédo dos cuidadores. Isso revela que a qualidade de vida
dos cuidadores pode sofrer influéncia de diversos determinantes

biopsicossociais.

Ressalta-se a escassez de estudos que analisem tanto a sobrecarga
como a qualidade de vida desses cuidadores, como também o fato de algumas
pesquisas apresentaram pequeno tamanho de amostra para se chegar a
resultados significativos, e outras nao relatarem com clareza o

comprometimento da qualidade de vida, apenas relacionaram-na com outras

variaveis.
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ARTIGO 3: INTERVENCAO INTERDISCIPLINAR SOBRE O NIVEL DE
SOBRECARGA E QUALIDADE DE VIDA EM FAMILIARES CUIDADORES
DE CRIANCAS COM DEFICIENCIA NEUROMOTORA: ANALISE
QUANTITATIVA

RESUMO

Introducdo: A incapacidade fisica da crianca com deficiéncia neuromotora pode
repercutir no ambito familiar, afetando especialmente o seu cuidador principal, que
modifica suas atividades de vida diarias para cuidar do filho, o que pode levar a
sobrecarga fisica e emocional, além de influenciar a sua qualidade de vida (QV).
Objetivo: Investigar a efetividade de uma intervencdo de Fisioterapia e Psicologia
sobre o0 nivel de sobrecarga e QV em cuidadores de criangas com deficiéncia
neuromotora. Método: Estudo de intervengcdo com 32 cuidadores de criangas com
deficiéncia, que foram divididos em dois grupos: experimental (submetido a avaliagcao
inicial de sobrecarga pela Burden Interview e qualidade de vida pelo Whoqol-Bref, bem
como a intervencdo de Fisioterapia e Psicologia por um periodo de trés meses, duas
vezes por semana por uma hora) e controle (submetido apenas a avaliacao inicial e
final com os mesmos instrumentos). A andlise dos dados foi realizada através dos
softwares STATA/SE 12.0 e Excel 2010, utilizando-se dos testes estatisticos Qui-
quadrado, exato de Fisher, Shapiro-Wilk, t Student, Mann-Whitney e Wilcoxon.
Resultados: Antes da intervencdo, no grupo experimental evidenciou-se
predominancia de sobrecarga leve a moderada e uma menor percepgdo da QV nos
aspectos ambientais e emocionais. Apds a intervencdo, a andlise quantitativa nao
revelou diferenca estatisticamente significante sobre o nivel de sobrecarga dos
cuidadores, mas quando comparados os dois grupos, foi evidenciada uma melhora
significativa da percepcdo da QV no experimental nos dominios fisico (p=0,022),
emocional (p=0,043) e social (p=0,004). Quando analisado o0 grupo experimental antes
e depois da intervengdo, observou-se reducgéo significativa da percepcdo de QV no
dominio fisico (p=0,044) e manutencdo ou melhora nos outros dominios. No grupo
controle, houve uma reducao significativa da percepcao da QV em todos os dominios
(p=0,021). Concluséo: Programas de intervenc¢éo interdisciplinar podem melhorar a
percepcdo da QV de cuidadores e manter o nivel de sobrecarga, o que ressalta a
necessidade de assisténcia a essa populacdo no sentido de favorecer a saude fisica e
emocional daqueles que se dedicam exclusivamente a cuidar de suas criancas.

Palavras-chave: criancas com deficiéncia; cuidadores; estresse fisico; estresse
psicolégico; qualidade de vida.
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INTERDISCIPLINARY INTERVENTION ON THE LEVEL OF OVERLOAD AND
QUALITY OF LIFE IN FAMILY CAREGIVERS OF CHILDREN WITH
NEURONAL DISABILITIES: QUANTITATIVE ANALYSIS

ABSTRACT

Introduction: The physical inability of a child with neuromotor disability may
reverberate on family grounds, having a special effect on the main caregiver, who
usually modifies his everyday activities in order to take care of the child, a fact that may
lead to physical and emotional overload, and also influence on his/her quality of life.
Objective: to investigate the effectiveness of an intervention of Physiotherapy and
Psychology on the level of overload and quality of life (QOL) among caregivers of
children with neuromotor disabilities. Method: Quantitative intervention study with 32
caregivers of disabled children, which were divided into two groups: experimental
(subject to initial evaluation of overload by Burden Interview, QOL by Whogol-Bref and
interview; and also to the intervention of Physiotherapy and Psychology for a period of
three months, twice a week during one hour) and control (subject only to initial and final
evaluation with the same instruments). The quantitative analysis was conducted with all
caregivers through the softwares STATA/SE 12.0 e Excel 2010, using statistical tests
Qui-quadrado, exato de Fisher, Shapiro-Wilk, t Student, Mann-Whitney and Wilcoxon.
Results: Before the intervention, in the experimental group, it was evident the
predominance of light to moderate overload and a less perception of QOL, in
environmental and emotional aspects. After the intervention, the quantitative analysis
revealed no statistically significant difference on the level of overload of caregivers, but
when | compared the two groups was evidenced a significant improvement of the
perception of QOL in experimental physical domains (p = 0.022), emotional (p = 0.043)
and social (p = 0.004). In the analysis of the experimental group before and after the
intervention, there was a significant reduction in perceived of QOL in the physical
domain (p = 0.044) and maintenance or improvement in other areas. In the control
group, there was a significant reduction of the perception of QOL in all areas (p =
0.021). Conclusion: Intervention programs may improve the perception of caregivers’
QOL and maintain the level of overload. It is highlighted the importance of assistance
to such population, so as to offer physical and emotional health to those who dedicate
exclusive care to children.

Keywords: children with disabilities; caregivers; quality of life; mechanical and
psychological stress.
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INTRODUCAO

A crianga com deficiéncia neuromotora, decorrente de patologias
neurolégicas ou sindromes genéticas, pode apresentar alteracdo de tdnus
muscular, coordenacdo motora, fungdo motora e postural, além de disfuncdes
na fala, visdo, ou mesmo na cognicdo, o que influencia suas habilidades
funcionais e seu desempenho em casa, na escola e na comunidade (MANCINI

et al., 2002; CAMARGOS et al., 2009; MARX et al., 2011).

A incapacidade motora da crianca pode repercutir no ambito familiar por
conta da mudanca na rotina para atender as necessidades da criancga, afetando
especialmente o seu cuidador principal que, normalmente, € a mae, a qual
modifica suas atividades de vida diarias para cuidar do (a) filho (a), passando,
muitas vezes, a ndo desenvolver seus proprios papéis familiares e sociais

(MANCINI et al., 2002; CAMARGOS et al., 2009).

Esse cuidador familiar apresenta multiplas responsabilidades no que se
refere as incapacidades fisicas da crianca, dificuldades de comportamento e
fragilidade de saude, cuidados com alimentacéo, higiene e vestuario, utilizacao
de medicacBes e/ou materiais adaptados a crianca, realizacdo de diversas
consultas médicas e terapias associadas. Dessa forma, o cuidador necessita

lidar com os problemas de saude da crianca, além de manter suas atividades

diarias, vida social e privacidade (RAINA et al., 2005; SILVA et al., 2011).

Toda essa gama de afazeres pode influenciar a saude fisica e
psicoldgica do cuidador, produzindo impacto nos rendimentos e nas fun¢des da
familia, o que contribui para gerar elevada sobrecarga, que pode variar desde

desgaste fisico, tensdo muscular, dor, distirbios do sono, ansiedade, até
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depressdo (CAMARGOS et al., 2009; MARX et al., 2011; RIBEIRO; PORTO;

VANDENBERGHE, 2012; BRITO; DIAS, 2014).

Essa sobrecarga, que representa uma das variaveis mais estudadas na
literatura sobre o mal-estar do cuidador, esta relacionada a repercussao que as
tarefas de cuidado apresentam nas diversas facetas da pessoa cuidadora, seja
no aspecto fisico ou emocional, influenciando a vida social, tempo, saude,
privacidade e, consequentemente, a qualidade de vida do individuo

(SEGUI;ORTIZ-TALLO;DIEGO, 2008; MACIAS et al., 2013).

A Qualidade de Vida (QV) é definida pela Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) como a percepcédo do individuo de sua posicdo na vida, contexto
e valores culturais em que vive, e a relacdo com suas metas, objetivos,
expectativas e, quando relacionada a salde, refere-se ao bem-estar do
individuo nos dominios fisico, psicolégico, social e espiritual. Assim, a QV € um
constructo multidimensional e subjetivo, que estad relacionado ao prazer,
conforto e bem-estar, incluindo aspectos relacionados a estrutura familiar

(OMS, 1998; KLUTHCOVSKY; KLUTHCOVSKY, 2009).

Por envolver a capacidade fisica, emocional e ambiental do individuo, a
QV pode estar comprometida nos cuidadores de criangas com disfuncao
neuromotora, especialmente no que diz respeito aos dominios de funcao fisica,
vitalidade, saude geral e papel emocional, tendo em vista que esse cuidador
familiar se depara frequentemente com desafios, experiéncias novas e
impactos, que podem torna-lo mais vulneravel (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000;

ZANNON;BATISTA, 2004; CAMARGOS et al., 2009).
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Nesse contexto, salienta-se a necessidade de um suporte aos
cuidadores de criancas com deficiéncia, através de programas de intervencéo,
no sentido de melhorar o cuidado e a atencdo ao familiar, reduzir o desgaste
fisico e emocional, além de facilitar a adaptacdo da familia a situacdo de
dependéncia, o que pode favorecer a saude psicoldgica do cuidador e prevenir
o risco de adoecimento (MUNOZ, 2007; SIPAL et al., 2009; RIBEIRO; PORTO;

VANDENBERGHE, 2012; MACIAS et al., 2013).

Considerando que os cuidadores de criangas com deficiéncia dedicam a
maior parte do seu tempo ao ato de cuidar, o que pode levar a desgaste fisico
e emocional, o presente estudo tem como objetivo avaliar a efetividade de uma
intervencdo de Fisioterapia e Psicologia sobre o nivel de sobrecarga e

qualidade de vida em cuidadores de criancas com deficiéncia neuromotora.

METODO

Trata-se de um estudo de intervencdo desenvolvido em uma clinica
escola de uma Instituicdo de Ensino Superior na cidade do Recife- PE, cujos
participantes foram constituidos por cuidadores de criancas com deficiéncia
neuromotora, acompanhadas pela Fisioterapia na clinica escola, independente
de sexo, escolaridade e nivel socioeconémico.

O tamanho da amostra foi definido por conveniéncia de acordo com o
quantitativo de criancas atendidas na referida clinica escola, no periodo da
coleta de dados (de marco a junho, e de agosto a novembro de 2015),

atingindo um total de 32 individuos.
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Foram incluidos no estudo os cuidadores de criangas com deficiéncia
neuromotora, que estavam sendo submetidas a tratamento fisioterapéutico na
clinica escola, no periodo da coleta de dados, e que assinaram o Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) (Apéndice 1).

Foram excluidos do trabalho os cuidadores que ndo acompanharam com
frequéncia a crianca ao atendimento de Fisioterapia, ou seja, que né&o
consistiam no cuidador principal da crianga, bem como os que faltaram mais de
trés vezes ao més, a fim de néo interferir na intervengao.

Inicialmente, foi realizado um contato com os cuidadores das criancgas,
guando estes foram orientados sobre o objetivo do projeto e informados de que
sua participacdo seria voluntaria. Os participantes leram (ou foi lido) o TCLE e,
quando de acordo, assinaram o termo, e somente apds a assinatura deste

termo se iniciou a coleta dos dados.

Os procedimentos desta pesquisa incluiram trés etapas, como seguem

no quadro 1:

Nivel de sobrecarga dos cuidadores

Etapa 1 — Avaliagao Qualidade de vida dos cuidadores

Comprometimento funcional da crianca

Etapa 2 - Intervencdo | De Psicologia

De Fisioterapia

Etapa 3 - Reavaliacdo | Nivel de sobrecarga dos cuidadores

Qualidade de vida dos cuidadores

Quadro 1 - Etapas da coleta de dados

Etapa 1 - Avaliagéo

Avaliagdo do nivel de sobrecarga - Os cuidadores foram avaliados
através da Escala Burden Interview (Anexo 1), que consiste em um instrumento

padronizado e valido, traduzido e validado para a populacdo brasileira, que
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pode ser utilizado no estudo do impacto de doencas mentais e fisicas nos
cuidadores informais. O questionario € composto por 22 itens, avaliando o
quanto as atividades do cuidado tém impacto sobre a vida social, financeira,
relagbes interpessoais, bem-estar fisico e emocional do cuidador. Consta de
itens relacionados a: necessidade de ajuda; tempo para si mesmo; nivel de
estresse, tensdo, vergonha, irritacao; relacionamento com a familia e amigos;
receio sobre o futuro da crianca; saude; privacidade; vida social; dinheiro; e
futuro. As respostas sdo dadas segundo uma escala do tipo likert, de cinco
pontos, indicando com que frequéncia a pessoa se sente daquela maneira,
variando de 0 (nunca) até 4 (sempre), totalizando um escore que varia de 0 a
88, em que quanto maior a pontuagao obtida, maior é o peso de cuidar. Dessa
forma, a sobrecarga é classificada em: pouca ou nenhuma carga (0-21), carga
leve ou moderada (21-40), moderada a severa (41-60) ou carga severa (61-88)

(SCAZUFCA, 2002).

Avaliacdo da qualidade de vida - Os cuidadores foram avaliados por
meio do World Health Organization Questionaire for Quality of Life — Brief Form
(WHOQOL-BREF) (Anexo 2), validado no Brasil, que consiste em uma versao
abreviada do questionario WHOQOL-100, elaborado pelo WHOQOL GROUP
para avaliar a qualidade de vida (QV) dos individuos nas suas ultimas duas
semanas. O guestionario consta de 26 questbes, sendo duas gerais e 24 que
se distribuem em quatro dominios: fisico, psicoldgico, relacées sociais e meio
ambiente. As respostas as questfes sdo dadas numa escala comum com um
anico intervalo de 0 (zero) a 5 (cinco), e a pontuacdo obedece um escore de 0

a 20, de forma que, quanto mais proximo de 20, melhor € a percepgédo da QV
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do individuo (OMS, 1998; THE WHOQOL GROUP, 1998; KLUTHCOVSKY,
20009).

Avaliacdo do nivel de comprometimento funcional da crianca - As
criancas foram avaliadas utilizando-se do inventario de incapacidades Pediatric
Evaluation of Disability Inventory (PEDI) (Anexo 3), o qual consiste em um
instrumento padronizado e confidvel para avaliagdo funcional pediatrica,
avaliando criancas na faixa etaria de seis meses a sete anos, podendo ser
usado em criangcas mais velhas, cujas habilidades funcionais estejam abaixo
das esperadas para a populacdo de sete anos e meio, sem deficiéncias

(BRENNEMAN, 2002).

O PEDI apresenta trés partes: habilidades funcionais com 197 itens
(reflete unidades funcionais significativas nas atividades aplicadas); assisténcia
do cuidador com 20 itens (mede a incapacidade da crianca com relacdo ao
quanto de ajuda ela precisa para realizar suas atividades funcionais); e
modificacbes do ambiente com 20 itens (contagem da frequéncia das
modificacdes ambientais de que uma crianca depende para ajudar em seu
desempenho funcional), as quais sdo usadas para avaliar as trés areas de
conteudo de autocuidado, mobilidade e funcédo social em cada uma das trés
partes. Na presente pesquisa, foram utilizadas apenas as duas primeiras
partes, visto que fornecem informag¢do do comprometimento da crianca em
relacdo a funcionalidade e o quanto ela necessita da ajuda de seu cuidador
(BRENNEMAN, 2002). A pontuacao utilizada na pesquisa foi a do escore
continuo, onde se consideram o0s itens em que a criangca foi mais
comprometida, tomando como parametro o valor de 50, ou seja, escores

inferiores a esse valor sdo considerados mais comprometidos.
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Também foram preenchidos os dados sociodemograficos sobre o
cuidador e a crianga. Os instrumentos para a avaliacdo foram aplicados pela
propria pesquisadora, bem como pela equipe que participou da pesquisa,
constituida por uma estagiaria de Fisioterapia e duas de Psicologia. Salienta-se
que, a avaliacéo inicial e final de cada participante foi realizada pela mesma

pessoa a fim de nao interferir nos resultados.

Etapa 2 - Intervencéao

Para proceder a intervencdo, os cuidadores foram divididos, por
conveniéncia, em dois grupos: experimental com 16 individuos (submetidos a
avaliacdo de sobrecarga e da qualidade de vida, além da intervencao por um
periodo de trés meses), e controle com 16 individuos (submetidos apenas a
avaliacao de sobrecarga e qualidade de vida).

A selecédo dos participantes para os grupos se deu de acordo com a
frequéncia semanal de atendimentos da crianca, de forma que aqueles
cuidadores que levavam sua crianca para dois dias de atendimento eram
direcionados para o0 grupo experimental, tendo em vista que participariam de
um dia de intervencao de Fisioterapia e outro de Psicologia, enquanto que 0s
cuidadores cuja crianca frequentava apenas um dia ndo poderia ser submetido
as duas intervencgdes, ficando portanto no grupo controle.

A intervencdo com os cuidadores selecionados para 0 grupo
experimental foi desenvolvida no periodo letivo de atividades da clinica escola,
compreendendo dois encontros semanais, totalizando 16 encontros ao longo
do semestre com duracdo de 60 minutos, 0 que o que corresponde ao tempo

de atendimento da crianca na sessdo de Fisioterapia. As atividades foram
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elaboradas pela pesquisadora e equipe da pesquisa, nas areas de Fisioterapia
e Psicologia, programadas de forma que, a cada semana foi trabalhado um dia
com enfoque da Psicologia, e outro, com enfoque da Fisioterapia, em um grupo
de 3 a 6 cuidadores.

Abordagem da Psicologia - Foi realizada uma intervencéo
psicoeducativa, que consiste em um trabalho realizado em grupo com o
objetivo de discutir temas no ambito psicologico, visando ao desenvolvimento
de habilidades de enfrentamento com relacdo a determinada situacdo
problema, seja uma doenca ou condi¢cdo estressante. ISso propicia uma maior
conscientizagdo acerca do problema, favorecendo o senso de controle e as
estratégias para o enfrentamento da situacdo, de forma mais eficaz
(YACULIAN; LOTUFO-NETO, 2001; BROWN, 2011).

Essa intervencdo apresenta metas educativas e de promoc¢ao da saude
psicoldgica, sendo realizada em um grupo com um tema especifico, objetivos
definidos, meta estabelecida, homogeneidade dos membros e tempo limite.
Podem ser utilizados como recursos: palestras, grupo de discussédo, materiais
escritos, exercicios, recursos audiovisuais, sendo direcionados por um
coordenador do grupo (YACULIAN; LOTUFO-NETO, 2001; BROWN, 2011).

Os trabalhos em grupo, em que podem se incluir a intervencéo
psicoeducativa, implicam eficiéncia, interacdo harmoniosa, confianca e
objetivos comuns entre os membros do grupo, visando produzir mudanca nos
pensamentos, nos sistemas de significados, nas reagfes emocionais e
comportamentais, proporcionando ao individuo autonomia e,

consequentemente, alivio das sensagcfes que provocam sofrimento, 0 que
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consiste na base da Terapia Cognitivo Comportamental (TCC) (NEUFELD,
2011).

Na presente pesquisa, a programacao das atividades foi baseada nos
estudos de Munoz (2007) e Macias et al. (2013), os quais propuseram
intervencdo psicoeducativa a grupos de familiares de pessoas com alguma
dependéncia, incluindo ainda, adaptacdes a situacao dos familiares cuidadores
de criangas com deficiéncia, no sentido de discutir temas de interesse do
grupo, favorecer a interacdo entre o grupo e a troca de experiéncias, além de
promover bem-estar emocional.

No primeiro encontro, foi realizado um debate com os participantes do
grupo, no sentido de identificar as necessidades e interesses destes
(dificuldades de ter uma crianca com deficiéncia, superagédo, problemas com
transporte, familia, dificuldades na escola e na sociedade, lazer) de forma a
atender as suas expectativas. Nos demais encontros, foram trabalhados temas
trazidos pela equipe da pesquisa, tais como: informacdes sobre a deficiéncia
da crianca; dificuldades relacionadas ao cuidar; preconceitos; relacionamento
interpessoal; inclusédo escolar e social; autocuidado e acessibilidade.

Tudo isso foi realizado por meio de discussfes em grupo conduzidas
pelo coordenador da equipe de Psicologia, através de manejo de sentimentos,
expressdo das emocgOes; dinamicas de interacdo social, com troca de
experiéncias de vida entre os participantes; atividades que estimulam a

autoestima, valorizacéo pessoal e relacdes familiares (Quadro 2).
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ENCONTRO

PROTOCOLO DE PSICOLOGIA

10

- Inicialmente, foi explicado aos participantes o objetivo da atividade e a
necessidade de se formar “o grupo”, deixando-os livres para participar e sugerir
atividades e temas para serem abordados.

20

- Foi realizada uma dindmica de apresentacdo, em que foram distribuidos
retalhos de papel em diferentes formatos (circulo, quadrado, estrela etc) para
gue cada um encontre seu par.

- Em seguida, as duplas se unem e se apresentam (nome, ocupacao, 0 que
gosta e ndo gosta de fazer) por aproximadamente 5 minutos, e depois, forma-
se um circulo e cada um apresenta o colega com base no que ele falou.

- Finalmente, todos relatam o que acharam da dindmica e acrescentam a
informacédo que quiserem.

- Cada um pega um pedaco de papel e anota um tema de seu interesse sem se
identificar. Estes papéis sdo recolhidos para servirem de sugestdo para ser
discutido posteriormente.

30

- Inicialmente, foi feito um circulo e foi sendo passada uma bola de um para o
outro e onde a bhola parava, a pessoa tinha que ler o papel envolvido no
bombom e completar a frase por exemplo: meu sonho é..., meu medo é..., uma
coisa de que nédo gosto é... etc.

- Em seguida, passava a mesma pergunta para outra responder, antes de
comecar a passar a bola novamente.

- Gerava-se uma discussdo sobre o assunto.

40

- Cada participante recebeu um papel, que deveria ser lido e continuada a frase
por exemplo: o0 mundo seria mais feliz se... e depois repassa a pergunta para
outra pessoa responder também. Se alguém do grupo quiser falar sobre o
assunto fica a vontade para isso.

- Foi colocado um tema no papel (transporte, dificuldades do dia a dia etc) e
cada participante deveria colocar no papel, ao lado do tema, 0 que viesse a
cabeca sobre o assunto.

- Cada um comentou sobre sua colocacéo para o grupo todo.

50

- Dindmica da almofada: foi colocado um desenho com um tema em cada
almofada (trabalho, familia, afeto, eu, social) e os participantes circulavam entre
as almofadas pensando sobre cada um por alguns minutos.

- Cada um refletia sobre qual tema mais se identificou e aquele que mais
causou conflito ou preocupacao.

- Em seguida, cada um falou sobre esses temas que mais lhe tocaram e
pensaram e falaram para o grupo a respeito de possiveis solu¢cbes para os
problemas.

60

Dindmica do segredo: cada participante teve um tempo para pensar em um
“segredo” ou melhor, em algum problema ou dificuldade que considerasse
importante e colocar no papel.

- Depois, os papéis foram embaralhados e distribuidos aleatoriamente para as
outras pessoas.

- Cada pessoa deveria pensar na solucéo para aquele problema.

- O grupo se reuniu e cada um falou sobre a possivel solugdo para aquele
problema que estava no papel, sem saber de quem era.

70

- Visita de Iremar (criador do INCLUI PE- Site da pessoa com deficiéncia em
Pernambuco), que também falou da sua experiéncia pessoal como portador de
PC. Nessa visita, foram discutidos temas como dificuldades da pessoa com
deficiéncia, acessibilidade, preconceito.

80

- Discusséo sobre os temas abordados e como os participantes se sentiram em
relagdo as atividades.

Quadro 2 - Protocolo de Psicologia elaborado pelas préprias pesquisadoras.

Durante essa programacéo, foram oferecidas informagdes sobre como

lidar com as dificuldades, além de permitir que os participantes reconhecessem
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suas emocgodes e seus comportamentos a fim de identificar a inter-relagcéo entre
eles e discutir estratégias de mudanca para o enfrentamento da situacao.

Abordagem da Fisioterapia - Foi realizada uma programacdo de
atividades no sentido de flexibilizar a musculatura, melhorar a postura e bem-
estar fisico geral, atraves de trés momentos compostos por alongamento,
movimentacgao ativa e relaxamento (Quadro 3), o que foi elaborado com base
nos principios do exercicio terapéutico, preconizados por Kisner e Colby
(2009), bem como no relaxamento e massagem de Cassar (2001).

Alongamento - Consiste em uma manobra terapéutica elaborada para
aumentar o comprimento de estruturas de tecidos moles, melhorando a sua
flexibilidade e minimizando os encurtamentos musculares (KISNER; COLBY,
2009).

Movimentagdo ativa - Sao atividades de amplitude de movimento,
administradas de forma a manter a mobilidade articular e de tecidos moles,
minimizando a formag&o de encurtamentos e contraturas. Pode ser utilizada
certa resisténcia manual ou mecanica para melhorar forcga, resisténcia a fadiga
e funcao fisica geral (KISNER; COLBY, 2009).

Relaxamento - Consiste em um estado de bem-estar do corpo, podendo
ser atingido com ajuda do alongamento, respiracao e técnicas de massagem. A
massagem tem como objetivo melhorar a circulagdo sanguinea e linfatica;
facilitar a respiracao; aliviar dor, tensdo muscular e fadiga; reduzir pontos de
gatilho e aderéncias; promover bem-estar geral e apoio emocional. S&o
técnicas de massagem as manobras de: deslizamento, massagem linfatica,
compressédo, percussao, friccdo, vibracdo e técnicas de trabalho corporal

(CASSAR, 2001).
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ENCONTRO

PROTOCOLO DE FISIOTERAPIA

10

1° momento: alongamento da musculatura de pesco¢o, MMSS, MMIIL.

2° momento: exercicio MMSS com bastao: Flexo-extensao do cotovelo-ombro,
alongamento bilateral do tronco.
Exercicio MMII com auxilio do bastdo: abducdo-Adugdo do quadril, rotacdo
externa do quadril, flexo-extensdo de quadril e joelho, bombeamento
tibiotarsico.

3° _momento: relaxamento com bola ourico sob a maca: massagem na
musculatura paravertebral.

1° momento: alongamento da musculatura de pescoco, MMSS, MMII.

2° momento: exercicio MMSS com halteres - flexo-extensdo do cotovelo,
abducdo-aducdo do ombro, rotacdo interna-externa do  punho.
Exercicio MMII com caneleiras: abdugédo-Aducdo do quadril, rotacdo externa do
quadril, flexo-extensao de quadril e joelho.

3° momento: relaxamento e alongamento sob a maca para cadeia muscular
posterior das costas e massagem com bola ourico na musculatura
paravertebral.

1° momento: alongamento da musculatura de pescoco, MMSS, MMIIL.

2° momento: exercicio MMSS com bastéo - flexo-extens&o do cotovelo-ombro,
alongamento bilateral do tronco.
Exercicio MMII com caneleiras e auxilio do bastéo - abdug¢éo-adugéo do quadril,
rotacdo interna do quadril- flexo-extensdo de quadril-joelho, agachamento,
exercicio de relogio pélvico e quicar na bola suica.

3° momento: relaxamento com bola suica sob o colchonete - Coluna vertebral.

1° momento: alongamento da musculatura de pesco¢o, MMSS, MMII.

2° momento: exercicio MMSS com banda elastica: Flexo-extensédo do cotovelo,
abducédo-aducéo do ombro.
Exercicio MMIlI com caneleiras deitado em colchonetes: Abducdo-Aducdo do
quadril, flexo-extensao de quadril-joelho e abdominal.

3° momento: relaxamento com bola suica sob o colchonete: coluna vertebral.

1° momento: alongamento da musculatura de pesco¢o, MMSS, MMII.

2° momento: exercicio MMSS com banda elastica - flexo-extensédo do cotovelo-
ombiro, abducéo-aducéo e rotacéo do ombro.
Exercicio MMII dinamico (step) sob a escada: flexo-extensdo de quadril e
joelho. Subir e descer o degrau com abducdo do Ml e depois com flexdo
plantar.

3° momento: relaxamento e alongamento sobre a maca puxando os MMII em
flexdo de quadril e joelhos sobre o abdome para cadeia muscular posterior das
costas, associado a respiragéo.

1° momento: alongamento da musculatura de pesco¢o, MMSS, MMII.

2° momento: exercicio MMSS com halteres: flexo-extensdo do cotovelo,
abducdo-adugcdo do ombro, rotacdo interna-externa do  punho.
Exercicio MMIl com caneleiras - abdugao-aducéo do quadril, rotagdo externa do
quadril, flexo-extensao de quadril e joelho.

3° momento: massagem com bola ourico nos pés e musculatura de trapézio
(sentados na cadeira).

1° momento: alongamento da musculatura de pescoco, MMSS, MMIIL.

2° momento: exercicio MMSS com halteres - flexo-extensdo de ombro-cotovelo,
abducdo-aducdo horizontal do ombro, rotacdo interna-externa do punho.
Exercicio MMII com caneleiras — abducéo/aducao do quadril, rotagcao externa do
quadril, flexo-extensdo de quadril e joelho.

3° momento: massagem com bola ourico nos pés e musculatura paravertebral
(um dando massagem no outro).

Quadro 3 - Protocolo de Fisioterapia elaborado pelas proprias pesquisadoras.
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A frequéncia dos encontros foi de acordo com a quantidade de
atendimentos semanais de Fisioterapia, na disciplina de Fisioterapia Aplicada a
Pediatria, que ocorre na clinica escola, tendo a frequéncia de duas vezes por
semana, com duracdo de 60 minutos. Assim sendo, enquanto as criangas eram
atendidas na Fisioterapia, os seus cuidadores eram submetidos a intervencéo,
um dia de Psicologia e outro de Fisioterapia, em uma sala com espelhos,
almofadas, colchonetes, bola suica, faixa elastica, som, reservada

exclusivamente para essa finalidade.

Etapa 3 - Reavaliacao

Foi conduzida a reavaliacdo de todos os cuidadores, seja do grupo
experimental, como do controle, ao término do periodo de intervencéo, sendo
utilizados os mesmos instrumentos da avaliagdo inicial (Burden Interview e
Whoqol-Bref), no sentido de comparar a sobrecarga e qualidade de vida antes
e apos a intervencao.

Salienta-se que, no momento da avaliacéo final, dos 16 participantes do
grupo controle, apenas nove foram reavaliados, tendo em vista que quatro néo
continuaram o atendimento de Fisioterapia, por motivos de doenca da crianga
ou do cuidador, ou problemas de transporte para chegar até a clinica escola. Ja
quanto ao grupo experimental, ndo houve perdas, finalizando portanto a
pesquisa com 25 participantes, sendo 16 do grupo experimental, e 9 do grupo
controle.

Quanto aos procedimentos éticos, o projeto intitulado “Efeitos de uma
intervencéo interdisciplinar sobre o nivel de sobrecarga e qualidade de vida em

familiares cuidadores de criancas com deficiéncia neuromotora” foi



80

devidamente aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Catdlica de Pernambuco (UNICAP), sob numero do CAAE
36337914.9.0000.5206 (Anexo 4), bem como pela banca de qualificagcdo do
projeto de tese da UNICAP (Anexo 5).

Na realizacdo desta pesquisa, foram seguidas as recomendacdes da
Resolucdo 466/12, da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa, 6rgdo do
Ministério da Saude, que considera os referenciais basicos da bioética de
autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica, assegurando os direitos e
deveres relacionados a comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao
Estado.

Os participantes leram e assinaram o TCLE, o qual apresenta os
esclarecimentos metodologicos a serem realizados, garante sigilo da
identidade do participante, além de assegurar a este o direito de desistir a
qualguer momento de ser voluntario na pesquisa, sem sofrer prejuizo ou
penalizacao.

Para a andlise dos dados referentes a sobrecarga fisica e emocional,
bem como a qualidade de vida dos cuidadores, utilizando a Escala Burden
Interview e 0 WHOQOL-BREF, foi realizada a elaborac&o de planilha no Excel
2007®, sendo utilizados os Softwares STATA/SE 12.0 e o Excel 2010. Todos
os testes foram aplicados com 95% de confianga.

Os resultados estdo apresentados em forma de tabelas, com suas
respectivas frequéncias absoluta e relativa. As variaveis numeéricas estao
representadas pelas medidas de tendéncia central e medidas de dispersao.
Para verificar a existéncia de associacao, foram usados o Teste Qui-Quadrado

e 0 Teste Exato de Fisher para as variaveis categoricas; Teste de Normalidade
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de Shapiro-Wilk para variaveis quantitativas; Comparacdo com dois grupos:
Teste t Student (Distribuicdo Normal) e Mann-Whitney (Ndo Normal); Teste
entre grupos Pareados: Teste t Student pareado (DistribuicAo Normal) e

Wilcoxon (N&o Normal).

RESULTADOS

Observou-se, no presente estudo, que as criangas e adolescentes com
deficiéncia neuromotora apresentaram uma média de idade de 7,9 anos, tendo
em sua maioria o diagnostico de Paralisia Cerebral (PC) (53,1%), seguido de
Retardo no Desenvolvimento Neuropsicomotor (21,9%) e de patologias como
Paralisia Braquial Obstétrica e Hidrocefalia (6,3%), além de uma menor
proporc¢éo (3,1%) de outras disfun¢cdes como Pé Torto Congénito, Microcefalia,

Mielomeningocele e Sindrome Genética.

No gue diz respeito ao comprometimento motor da crianca, avaliado
pelo PEDI, observou-se na Parte I, referente as habilidades funcionais, um
déficit maior na area de mobilidade, seguido de autocuidado. Na Parte I,
relativa a assisténcia do cuidador, o comprometimento também foi maior nas
areas de autocuidado e mobilidade, sendo que na mesma propor¢ao (Tabela

1).
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Tabela 1 — Percentuais dos valores de comprometimento motor das criancas
segundo o PEDI.

Variaveis N %

Parte I- Habilidades funcionais

Autocuidado

Mais comprometidos 22 68,8
Menos comprometidos 10 31,3
Mobilidade

Mais comprometidos 27 84,4
Menos comprometidos 5 15,6

Funcéo Social

Mais comprometidos 19 59,4

Menos comprometidos 13 40,6

Parte 2- Assisténcia do cuidador

Autocuidado

Mais comprometidos 22 68,8
Menos comprometidos 10 31,3
Mobilidade

Mais comprometidos 22 68,8
Menos comprometidos 10 31,3

Funcédo Social
Mais comprometidos 21 65,6

Menos comprometidos 11 34,4
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Com relacdo ao perfil dos cuidadores, verificou-se que a maioria
apresentava idade entre 30 e 39 anos (50%); com predominancia do sexo
feminino (87,5%); grau de parentesco materno (84,4%); profissdao do lar
(72,1%); e escolaridade de 2° grau completo (59,4%).

Quando analisada a sobrecarga dos cuidadores, foi evidenciada uma
predominancia de leve a moderada, seguida de moderada a severa, e

finalmente, nenhuma sobrecarga (Tabela 2).

Tabela 2 — Percentuais dos valores de sobrecarga dos cuidadores, segundo a
Burden Interview.

Variaveis N %

Nivel de sobrecarga — Inicial

Nenhuma 5 15,6
Leve / Moderada 21 65,6
Moderada / Severa 6 18,8

Ao analisar a Qualidade de Vida (QV) dos cuidadores, foi possivel
observar um maior comprometimento no dominio ambiente, seguido de
emocional e social, sendo que o fisico foi 0 dominio que se mostrou menos

comprometido (Tabela 3).

Tabela 3 — Médias dos dominios de qualidade de vida dos cuidadores,
segundo o Whoqol-Bref.

Dominios - Inicial Média + DP
Fisico 13,88 + 3,63
Emocional 12,57 + 2,83
Social 12,70 + 3,19

Ambiente 9,28+ 2,34
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Na avaliagcao inicial, ao se comparar 0s grupos experimental e controle
com relagdo ao comprometimento motor das criangas, a sobrecarga e QV de
seus cuidadores, n&o foram evidenciadas diferengas estatisticamente
significantes entre esses grupos, o que revelou uma homogeneidade entre

eles.

Quando investigada a relacdo entre o comprometimento motor das
criangas (avaliada pelo PEDI) com o nivel de sobrecarga dos cuidadores (Zarit
Burden Interview) e a QV destes (Whoqol-Bref), ndo houve diferenca
estatisticamente significativa, sugerindo que o comprometimento motor da
crianga néo influenciou a sobrecarga e QV de seu cuidador na referida

amostra.

Ja ao se investigar a relacdo entre a sobrecarga e a QV dos cuidadores,
foi possivel detectar uma associacédo estatisticamente significante entre estes
aspectos, evidenciando que, quanto menor a sobrecarga do cuidador, melhor
sua percepcdo de QV nos dominios fisico (p = 0,05), social (p = 0,004) e

ambiental (p = 0,009).

Na avaliacao final, na andlise inter grupos, apés a intervencao realizada
com os cuidadores, quando se comparou 0s grupos experimental e controle em
relacdo a sobrecarga dos cuidadores, nao foi evidenciada diferenca
estatisticamente significativa entre esses grupos. Porém, salienta-se que houve
uma maior porcentagem de nenhuma sobrecarga no grupo experimental
(18,7%), comparado com o controle (6,3%), aléem de uma maior porcentagem
de sobrecarga moderada a severa no grupo controle (25%), quando

comparado com o experimental (6,3%).



85

Em relacdo a QV, na andlise inter grupos, na avaliacdo final, quando
comparados 0s grupos experimental e controle, detectou-se uma maior
pontuacdo no grupo que foi submetido a intervencdo, quando comparado com
0 grupo controle, em todos os dominios, com significancia estatistica no fisico,
emocional e social, revelando que esse grupo apresentou uma melhor
percepcdo da QV nesses dominios, conforme pode ser visto na tabela 4.
Tabela 4 - Comparacéo entre grupo experimental e controle de acordo com 0s

dominios de qualidade de vida (Whoqol-Bref) dos cuidadores, na avaliacéo
final.

Grupos

Variaveis Experimental Controle p-valor

Média + DP Média + DP

Dominios — Final

Fisico 13,08 + 2,89 10,27 + 1,31 0,022 **
Emocional 12,91 + 2,80 10,46 + 2,63 0,043 *
Social 13,64 + 3,11 10,55 + 0,83 0,004 **
Ambiente 10,23 + 3,00 7,98 £ 2,29 0,064 *

(*) Teste t Student (**) Teste de Mann-Whitney

Em se tratando da andlise intra grupo, comparando o antes e depois da
intervencao, no que diz respeito ao nivel de sobrecarga dos cuidadores, nao foi

evidenciada diferenca estatisticamente significativa.

Ja no que se refere a QV, essa analise intra grupo, no experimental,
detectou uma diminuicdo estatisticamente significativa na média do dominio

fisico. Com relacdo aos outros dominios, observou-se uma manutencao ou
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mesmo aumento das meédias, ndo apresentando, no entanto, significancia

estatistica (Tabela 5).

No entanto, na andlise intra grupo do controle, foi observada uma
reducdo estatisticamente significativa nas médias de todos os dominios,
revelando que esse grupo, que nao foi submetido a intervencao, obteve no final
da pesquisa, uma piora na percepcéo de QV em todos os dominios (Tabela 5).
Tabela 5 — Comparacdo entre a avaliagdo inicial e final nos grupos

experimental e controle de acordo com os dominios de qualidade de vida dos
cuidadores.

Momento
Variaveis Inicial Final p-valor
Média + DP Média + DP

Grupo Experimental
Dominios
Fisico 15,00 = 3,98 13,08 + 2,89 0,044 *
Emocional 1291+ 2,51 12,91 + 2,80 1,000 **
Social 12,70 £ 4,16 13,64 + 3,11 0,339 **
Ambiente 9,33+ 2,53 10,23 + 3,00 0,261 **
Grupo Controle
Dominios
Fisico 11,98 £ 2,16 10,27 + 1,31 0,021 *
Emocional 11,66 £ 2,94 10,46 + 2,63 0,005 **
Social 12,22+ 2,04 10,55+ 0,83 0,026 *
Ambiente 9,58 + 2,33 7,98 + 2,29 0,044 **

(*) Teste de Wilcoxon (**) Teste t Student pareado
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DISCUSSAO

Os cuidadores das criangas com deficiéncia neuromotora, na presente
pesquisa, apresentaram, em sua maioria, niveis de sobrecarga de leve a
moderada (65,6%), o0 que corrobora os resultados dos estudos de Ferreira et al.
(2015), Camargos et al. (2009) e Rosset (2009), que avaliaram cuidadores de

criancas com PC, também se utilizando da escala Burden Interview.

Sendo que, no estudo de Camargos et al. (2009), nenhum cuidador
apresentou sobrecarga severa, diferentemente da atual pesquisa, onde 18,8%
apresentaram sobrecarga de moderada a severa, revelando uma parcela de
cuidadores sobrecarregada com relacdo ao ato de cuidar constantemente da
crianca com deficiéncia. Na pesquisa de Silva et al. (2011), além da sobrecarga
leve e moderada, que condiz com os estudos anteriores, foram relatados

sintomas dolorosos nos bracos e coluna cervical e dorsal.

Essa predominédncia de sobrecarga leve a moderada, no presente
estudo, pode estar relacionada a faixa etaria mais elevada das criancas da
amostra (7,9 anos), sugerindo que seus cuidadores ja passaram por uma fase
de adaptacdo e enfrentamento da situacdo, passando a encarar o cuidar de

forma mais amena.

Barbosa et al. (2012) relatam que, com o tempo, os cuidadores passam
por um processo de adaptacgéo psicossocial, tendendo a referir uma percepcao
menos negativa da situacdo. Além disso, Baltor e Dupas (2013) apontam que,
ao passar dos anos, os cuidadores tendem a apresentar menos dificuldade
para lidar com a patologia da crianca, além de desenvolverem estratégias para

cuidar desta, de maneira que, as dificuldades tendem a ser encaradas de forma
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mais rotineira no ambito familiar, podendo inclusive, ajudar a amenizar a
sobrecarga emocional. I1sso é refor¢cado por Raina et al. (2005), que apontam a
percepcdo da sobrecarga desses cuidadores como relacionada ao suporte

social, 0 que ajuda nas estratégias de enfrentamento.

Ainda com relagdo a esse nivel de sobrecarga leve a moderado,
encontrado na presente pesquisa, ressalta-se o tipo de escala utilizada, que
envolve respostas do cuidador a aspectos bem peculiares em relacdo ao cuidar
da sua crianca. Assim sendo, questdes como “vocé fica irritado na presencga de
seu filho” ou “vocé se envergonha do comportamento de seu filho” podem nao
ser respondidas com tanta veracidade ou confianga, por receio de julgamento
por parte do entrevistador, 0 que poderia mascarar o resultado final da escala.
Além disso, segundo Camargos et al. (2009), existem outros aspectos que
podem influenciar a sobrecarga como, por exemplo, grau de escolaridade,
estado civil, religiosidade, compartilhamento do cuidado com outros familiares,

suporte social.

Em se tratando da avaliacdo da Qualidade de Vida (QV) dos cuidadores,
por meio do Whoqol-Bref, no atual estudo foi evidenciado maior
comprometimento no dominio ambiente, o que corrobora os achados de outros
estudos, como é o caso de Carvalho et al. (2010), que avaliou a QV de maes
de criancas e adolescentes com PC;: como também, os resultados de Barbosa
e Fernandes (2009), que avaliando cuidadores de criangcas autistas,
evidenciaram uma diferenga significativa no dominio ambiental, sendo esse
resultado relacionado com escolaridade e classe econdmica. Ambas as

pesquisas citadas utilizaram o Whoqol-Bref.
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Esses dados de comprometimento do aspecto ambiental se
assemelham também aos achados de Almeida et al. (2013), ao avaliarem a QV
de cuidadores de criangas com PC, relacionando-a ao comprometimento motor
da crianca, a classe econbmica e a escolaridade do cuidador. Por fim, os
resultados obtidos por Oliveira e Limonji (2011) evidenciaram que o dominio

ambiente da QV foi influenciado pelas variaveis: grau de instrucdo e nivel

socioecondmico.

Essa predominancia de comprometimento no dominio ambiente sugere
gue o ato de cuidar frequentemente da crianca pode interferir nas relacdes que
esses cuidadores tém com o ambiente domiciliar, comunitario e até

profissional, em que convivem.

Ja Pazin e Martins et al. (2007), avaliando a QV de cuidadores de
criancas com Sindrome de Down, evidenciaram que a area mais afetada nos
cuidadores foi a emocional. Dominio este que foi o segundo mais
comprometido na presente pesquisa, revelando portanto, a necessidade de

uma atencao mais direcionada para esse aspecto.

Rocha, Afonso e Marais (2008), também avaliando a QV dos cuidadores
de criancas com PC, destacam que, na maioria das vezes, 0s aspectos
emocionais e socioecondmicos que envolvem os cuidadores podem interferir
na sua QV, mas o apoio da familia e amigos funciona como um incentivo a sua

capacidade de enfrentar os problemas.

Na presente pesquisa, nao foi identificada relacdo entre aspectos
emocionais e socioecondmicos com a QV, mas detectou-se uma associacao

estatisticamente significante entre o nivel de sobrecarga, que também se refere
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aos aspectos emocionais, e a QV, evidenciando que, quanto menor a
sobrecarga do cuidador, melhor sua percep¢édo de QV nos dominios fisico (p =

0,05), social (p = 0,004) e ambiental (p = 0,009).

No tocante a relagdo da QV dos cuidadores com o comprometimento
motor de criangas com Sindrome de Down, Pazin e Martins et al. (2007) néo
encontraram associacao estatisticamente significativa, mas evidenciaram maior
comprometimento da crianca, dado pelo PEDI na &rea de autocuidado, o que
se assemelha ao presente estudo. Sendo que, 0 menor comprometimento na
pesquisa desses autores se deu na area de mobilidade, o que difere do nosso
estudo, que foi o segundo mais comprometido. Isso se justifica pelo elevado
comprometimento motor das criangcas com PC, da presente amostra,
diferentemente da pesquisa com criancas com Sindrome de Down, que no

geral apresentam melhor mobilidade.

No que diz respeito a relacdo do comprometimento motor da crianca
com o nivel de sobrecarga ou a QV dos cuidadores, na presente pesquisa, ndo
foi evidenciada associacdo entre essas variaveis, ou seja, 0 comprometimento
motor da crianca nao influenciou a sobrecarga e a QV de seu cuidador. Dados
esses que corroboram os resultados de Almeida et al. (2013), que também né&o
evidenciaram associacdo entre a funcdo motora grossa da crianca, pelo

GMFCS, e a QV de seus cuidadores, utilizando-se do Whoqol-Bref.

Por outro lado, Camargos et al. (2009) evidenciaram diferenca
estatisticamente significativa (p=0,049) entre o comprometimento motor da
crianga, através da escala GMFCS, e o nivel de sobrecarga dos cuidadores

pela Burden Interview, revelando que aqueles cuidadores de criangcas com
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menor comprometimento apresentaram maior nivel de sobrecarga. Os autores
atribuem esses achados ao fato de as criangas menos comprometidas
frequentarem escolas regulares, as quais exigem a participacao nas atividades
fisicas e de recreacdo, o que gera uma dificuldade por parte da crianca,
podendo levar a frustracdo e/ou angustia da familia, influenciando portanto, a

sobrecarga emocional do cuidador familiar.

No tocante a intervencédo, na presente pesquisa, além do protocolo de
Fisioterapia com realizacdo de atividades fisicas com os cuidadores, foi
desenvolvido um protocolo de Psicologia, por meio de intervencgéo
psicoeducativa, a fim de promover maior conscientizagédo acerca do problema,
permitir discusséo e troca de experiéncias entre os membros do grupo, além de

favorecer o processo de enfrentamento da situacao.

Nesse sentido, Mendes (2005) ressalta que, pelo fato de o cuidador
estar envolvido por sentimentos de doacado, abnegacédo e submissao, por conta
da condicdo de saude da crianca, ele necessita, portanto, de uma atencéo
especial no sentido de também receber amparo e cuidado. Para o referido
autor, essa atencdo pode ajudar a otimizar a sua condi¢cdo de cuidador,
redefinindo e criando novas relacbes em seu fazer, que podem favorecer a

dindmica familiar.

Em relacdo a realizacdo de intervencbes com cuidadores de pessoas
com incapacidade, alguns autores relatam suas experiéncias, sem, no entanto,
apontar os resultados dessas atividades. Como € o caso de Macias et al.
(2013), que desenvolveram oficinas psicoeducativas, distribuidas em seis

modulos de trés horas, com o objetivo de focar na expressao das emocoes,
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habilidades sociais, comunicacdo, técnicas de relaxamento, uso da
imaginacéo, visualizacdo e discussdo de crencas sociais. Da mesma forma,
Buitrago-Echeverri e Santacruz-Gonzéalez (2010), realizaram uma intervencao
por um periodo de 4 a 6 meses, sendo as sessfes semanais ou quinzenais,
com duracdo de 4 horas. O objetivo foi promover a construcdo do projeto de
vida a partir do desenvolvimento de competéncias, habilidades psicossociais,
promocdo de autocuidado, melhora do manejo da pessoa com incapacidade,
participagdo social no sentido de favorecer a qualidade de vida dessa

populacao.

No contexto da crianga com deficiéncia, Oliver et al. (2004) propuseram
um grupo de convivéncia com cinco a oito mées de criangas com disfungéo
neuromotora, por um periodo de 12 meses, no sentido de estabelecer trocas
sociais e afetivas, além de fornecer apoio social e favorecer a autonomia,
através de entrevistas e discussbes em grupo. Mas também, ndo foram

evidenciadas as repercussdes dessas atividades na saude do cuidador.

Assim, ressalta-se que, no que diz respeito aos efeitos de programas de
intervencdo com cuidadores, a literatura revela-se ainda escassa quanto aos
resultados dessas atividades nos aspectos emocionais e, principalmente
fisicos, dessa populacdo, constituindo-se em uma limitacdo dos estudos que

tratam de intervengdes com esses cuidadores.

Segundo Dunkin e Hanley (1998), intervencbes com cuidadores tém
surgido nos ultimos 15 anos, porém s6 recentemente estdo sendo investigadas
de forma mais detalhada, havendo, portanto, uma escassez de estudos

controlados sobre o assunto.
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Mais recentemente, alguns autores relataram resultados de seus
estudos, como é o caso de Falkenbach, Drexsler e Werler (2008), que
realizaram uma intervencdo de Psicologia, com cinco mées e um pai de
criangas com deficiéncia, abordando seus sentimentos e experiéncias. Os
resultados revelaram que as méaes e 0 pai tornaram-se mais compreensivos e
sensibilizados com relacdo a deficiéncia, além de se tornarem mais atuantes
nas atividades educativas da crianca. Porém, ndo foram apontados
detalhadamente os métodos da pesquisa, nem os parametros utilizados, o que

se constitui em uma limitacdo para a evidéncia dos resultados.

Apébs o periodo de intervencao, no presente estudo ndo foi evidenciada
melhora significativa no que diz respeito ao nivel de sobrecarga dos
cuidadores, provavelmente pelo fato de a sobrecarga ja ter sido apontada como
leve a moderada. No entanto, salienta-se que, ndo houve aumento dessa
sobrecarga, de forma que a intervencdo pode ter servido, ho minimo, para

manter esse nivel nos cuidadores da presente amostra.

Por um lado, com relacdo a QV, foi observada uma melhora da
percepcdo nos dominios fisico, emocional e social, no grupo submetido a
intervencdo. Isso pode ser atribuido ao fato de os participantes terem
vivenciado a interacdo e a troca de experiéncias entre eles, bem como a
identificacdo e o compartilhamento dos mesmos problemas, nas atividades em
grupo. Nesse sentido, Haley (1997) relata que os grupos de apoio podem
beneficiar a educagcédo e o suporte social, através de um espaco de troca de

informacgdes entre os cuidadores.
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Por outro lado, quando comparado o antes e depois da intervengao, no
grupo experimental foi observada uma reducdo da percepcdo de QV no
dominio fisico. Achado este que pode estar relacionado ao fato de as criancas
da amostra apresentarem uma meédia de 7,9 anos, requerendo, portanto, um
esforco fisico maior por parte de seus cuidadores, 0os quais podem continuar a
referir queixas quanto ao aspecto fisico, mesmo tendo sido submetidos a uma
programacdo de atividades. Tanto que ndo houve esse prejuizo nos outros
dominios, que se mantiveram ou até melhoraram com a intervencdo, embora

essa melhora néo tenha sido significativa.

Essa relacdo da demanda do cuidado com o dominio fisico dos
cuidadores é apontada nos estudos de Eker e Tuzun (2004), Ones et al.
(2005), Almeida e Sampaio (2007) e Oliveira et al. (2013), os quais verificaram
diminuicdo no desempenho fisico de cuidadores de criangas com necessidades
especiais, associada a dores no corpo, diminui¢éo da vitalidade, como também,
a falta de tempo para a pratica de atividades fisicas. Além disso, um outro fator
gue pode influenciar o aspecto fisico e o rendimento nesse dominio € o peso
da crianca, que esta relacionado a idade desta, que no atual estudo apresentou

uma média de 7,9 anos.

No estudo de Almeida e Concei¢do (2013), que avaliou prevaléncia
algica, sobrecarga fisica e mental e QV dos cuidadores de criangas com PC, foi
evidenciada predominancia de dor lombar em todos os participantes, 0s quais
alegaram carregar quantidade razoavel de peso diariamente. Isso condiz com a
amostra da atual pesquisa, cujos participantes manuseiam criancas de

aproximadamente oito anos de idade, tendo que vencer a carga imposta pelo
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peso da criancas, além de carregarem seu préprio peso, interferindo, portanto,

na biomecanica corporal do cuidador.

Outro dado interessante que merece ser reportado se refere ao fato de
que, comparando o antes e depois da intervenc¢do, no grupo controle observou-
se uma reducéo significativa da percepcao de QV em todos os dominios, o que
talvez pudesse ter sido evitado se esses cuidadores tivessem participado do
protocolo de Fisioterapia e Psicologia proposto pela atual pesquisa, ajudando

no minimo a manter essa QV.

CONCLUSAO

Com a realizacdo do presente estudo, foi possivel observar que,
apos a intervencédo, nao houve impacto sobre o nivel de sobrecarga dos
cuidadores. Ja com relacdo a avaliacao da QV, quando comparados os dois
grupos, foi evidenciada uma melhora significativa na percepcdo de QV nos
dominios fisico, emocional e social. Quando analisado apenas o0 grupo
experimental, antes e ap0s a intervencao, observou-se uma reducdo no
dominio fisico, bem como aumento ou manutencao nos outros dominios, e
em se tratando do grupo controle, detectou-se reducdo em todos o0s

dominios, apds o programa de atividades.

Isso salienta a necessidade da assisténcia a essa populagdo, no
sentido de favorecer a saude fisica e emocional de quem se dedica ao

cuidado com a crianca.
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Ressalta-se a necessidade da realizagdo de novos estudos com
maior tamanho de amostra e maior tempo de acompanhamento desses

cuidadores, para que se possa chegar a resultados significativos,

hY

principalmente no que se refere & sobrecarga fisica e emocional dessa

populacao.
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ARTIGO 4: REPERCUSSOES DE UMA INTERVENCAO INTERDISCIPLINAR
DE FISIOTERAPIA E PSICOLOGIA EM FAMILIARES CUIDADORES DE
CRIANCAS COM DEFICIENCIA NEUROMOTORA: UMA ANALISE
QUALITATIVA

RESUMO

Introducdo: A familia da crianga com deficiéncia neuromotora, especialmente seu
cuidador familiar, lida diariamente com todas as responsabilidades relativas ao filho, o
que pode influenciar sua saude fisica e emocional, traduzida por sinais de tensao
muscular, cansago, ansiedade, alteragdo do sono, além de abdicar de suas atividades
diarias relativas ao trabalho, a saude, e a vida social. Objetivo: Analisar de forma
qualitativa as repercussdes emocionais de uma intervencdo de Fisioterapia e
Psicologia, desenvolvida com os cuidadores familiares de criangas com deficiéncia.
Método: Este artigo relata a dimensao qualitativa de uma pesquisa maior, que
consistiu em um estudo misto de intervengdo, com 32 cuidadores de criangas com
deficiéncia, divididos em grupo experimental (16 cuidadores submetidos a uma
entrevista inicial, a intervencdo de Fisioterapia e Psicologia, e uma entrevista final) e
controle (16 cuidadores submetidos apenas as entrevistas inicial e final). Para a
abordagem qualitativa, foram sorteados aleatoriamente cinco participantes do grupo
experimental. Para analisar as entrevistas, foi realizada uma analise de contetdo
temdtica, dividida em trés fases: registro dos dados referentes as perguntas contidas
na entrevista inicial e final; identificacdo dos temas mais frequentes nas falas dos
participantes; interpretagdo dos relatos e confrontamento com a literatura.
Resultados: Na entrevista inicial, foram apontados sentimentos de angustia, tristeza,
estresse, preocupagdo com o futuro do filho, abdicacdo da vida profissional e social,
queixas em relacdo a acessibilidade, transporte, preconceito e falta de apoio do
cobnjuge. Concomitantemente, demonstraram satisfagdo em cuidar da criancga,
dedicacdo e muito amor ao filho. Na entrevista final, a participagdo no programa
ajudou na reducdo do estresse e da timidez, melhora da autoconfianca e da interacdo
social, além de mais disposicdo para atividades fisicas. Consideragdes finais: Com
esse programa interdisciplinar, foi possivel perceber uma interacdo saudavel das
atividades de Fisioterapia e Psicologia, complementando-se através de atividades
simples com os cuidadores, favorecendo a sua saude fisica e emocional.

Palavras-chave: pesquisa interdisciplinar, Fisioterapia, Psicologia em saulde,
cuidadores familiares, crian¢cas com deficiéncia.
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REPERCUSSIONS OF A PHYSICAL THERAPY AND PSYCHOLOGY
INTERDISCIPLINARY INTERVENTION IN FAMILY CAREGIVERS OF
CHILDREN WITH NEURONAL DISABILITIES: A QUALITATIVE ANALYSIS.

ABSTRACT

Introduction: The family of a child with neuromotor disability, specially its main
caregiver, deals daily with all the responsibilities due to the child, a fact that may
influence on his/her physical and emotional health, indicated by signs of muscular
tension, fatigue, anxiety, sleep disorders, not counting that he/she gives up his/her
everyday activities, concerning work, health and social life. Objetive: to analyze, in
guantitative terms, the repercussions of an intervention consisting of contents of
Physiotherapy and Psychology, developed with family caregivers of disabled children.
Method: This article reports the qualitative dimension of a larger study, which
consisted of a joint intervention study with 32 caregivers of disabled children, divided
into experimental group (16 caregivers undergoing an initial interview, the intervention
of Physiotherapy and psychology, and a final interview) and control (16 caregivers
submitted only at initial and final interviews). Qualitative analysis was performed with
five participants of the experimental group, undergoing from a thematic content
analysis of interviews, divided into three phases: registration of data related to the
questions contained in the initial and final interview; identification of the most frequent
themes in speeches of the participants; interpretation of reports and confrontation with
literature. Results: In the initial interview, feelings of anxiety, sadness, stress, worry
with the child’s future life were noticed, as well as, complaints as to accessibility,
abdication of professional and social life, transportation, prejudice and lack of support
on the spouse’s part. At the same time, they showed satisfaction in taking care of the
child, dedication and much love. In the final interview, the participation in the program
helped in the reduction of stress and shyness, improvement of self-confidence and
social interaction, as well as more disposition for physical activities. Conclusion: With
this interdisciplinary program, it was possible to realize a healthy interaction of
Physiotherapy and psychology, complementing through simple activities with
caregivers, promoting their physical and emotional health.

Key-words: interdisciplinary research; Physiotherapy; health Psychology; family
caregivers, disabled children.
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INTRODUCAO

A familia da crianca com deficiéncia tem o importante papel de ajuda-la
a se tornar um sujeito desejante, capaz de transformar seus impulsos em
desejos, respeitando suas limitagbes fisicas (SA, RABINOVICH, 2006). No
entanto, essas familias lidam diariamente com todas as responsabilidades
relativas a deficiéncia, podendo enfrentar certos desafios como dificuldade para
cumprir seu papel social; alteracdo da dinamica familiar; adiamento de projetos
familiares e/ou pessoais; sentimento de ser diferente das outras familias;
reducdo dos contatos sociais; mudanca na rotina diaria de trabalho, lazer,
relacionamento interpessoal e conjugal (CAMARGOS et al, 2009; HUANG,
KELLETT, ST JONH, 2010; MOURA, VALERIO, 2003; PRUDENTE;

BARBOSA; PORTO, 2010).

Essas dificuldades atingem especialmente o cuidador familiar,
representado por um membro da familia que, na maioria das vezes, é a mae,
ou seja, é aquela pessoa encarregada das atividades basicas de cuidar da
crianca, na maior parte do dia, sem receber remuneracdo para tal funcéo

(PERA, 2000; GIL et al., 2009).

Esse cuidador pode sofrer influéncia dessa demanda do cuidado na sua
saude fisica e emocional, traduzida por sinais de tensdo muscular, cansaco,
ansiedade, alteracdo do sono, entre outros (GIL et al., 2009; MACIAS et al.,
2013; PERA et al., 2000; RAINA et al.,2005). Além disso, por dedicar a maior

parte do seu tempo a crian¢a, esse cuidador normalmente abdica de suas
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atividades diarias relativas ao trabalho, cuidado com a saude, a vida social,

como também a sua privacidade (BORBA et al., 2008; MACIAS et al., 2013).

Nesse sentido, torna-se imperativa a assisténcia a esses cuidadores, a
fim de que se possa oferecer suporte fisico e emocional, favorecendo a sua
condicao de saude, a capacidade de adaptacdo as adversidades, bem como a
participagcdo mais ativa no processo de evolucdo da crianca (HUANG;

KELLETT; ST JOHN, 2010; MOURA; VALERIO, 2003; SIPAL et al., 2009).

Para tanto, devem-se considerar todos os aspectos relacionados aos
cuidadores, no que diz respeito as suas necessidades, dificuldades e anseios
para que, a partir de suas queixas, possam ser tracados objetivos para se
trabalhar com essa populacdo no sentido de melhorar a sua saude fisica e
emocional, além de oferecer suporte para o enfrentamento das dificuldades
advindas do cuidado com a crianca deficiente (BURAN et al., 2009;
PRUDENTE; BARBOSA; PORTO, 2010; SILVA, 2011). Assim, a assisténcia
deve ter preferencialmente um carater interdisciplinar, tendo em vista que sao
considerados aspectos no ambito fisico e emocional desses cuidadores

(MUNOZ, 2007).

Mas, em se tratando da assisténcia aos cuidadores, sao relatadas
algumas intervencgdes no sentido de dar suporte a essa populagéo, que em sua
maioria, é cuidadora de adultos ou idosos com alguma incapacidade, a fim de
promover relaxamento, desenvolvimento pessoal, autocuidado, recreacdo e
controle do estresse (BUITRAGO-ECHEVERRI; SANTA-CRUZ-GONZALEZ,
2010; MACIAS et al., 2013; MUNOZ, 2007). J&4 quando se trata do cuidador de

criancas com deficiéncia, apenas algumas propostas séo idealizadas, seja na
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comunidade ou através de programas realizados em universidades, com o
objetivo de informar sobre dados da deficiéncia da crianga, fornecer
orientacbes de posicionamento, analisar a satisfacdo com o servico e dar
suporte aos familiares; sem, no entanto, levar em consideragdo as

necessidades desses familiares (HUGHES, 1996; OLIVER et al., 2004).

A realizagdo de trabalhos em grupo envolve eficiéncia, interacéo
harmoniosa, confianga e objetivos comuns entre os participantes, no sentido de
facilitar mudanca de pensamento, de reacfes emocionais e comportamentais,
além de proporcionar ao individuo autonomia, 0 que ameniza as sensagdes
que provocam sofrimento, consistindo na base da Terapia Cognitivo
Comportamental (TCC) (NEUFELD, 2011).

Tendo em vista que a intervencdo com os cuidadores envolve multiplos
aspectos da vida dessa populagao, torna-se de grande importancia ter uma
visdo sistémica da tematica em questdo, considerando que cada membro de
um determinado sistema €, a0 mesmo tempo, parte e todo, atuando de forma

integrativa com o conjunto, e afirmativa de sua autonomia (MINAYO, 2014).

Essa abordagem sistémica considera a interacdo entre os diversos
componentes do ecossistema com a visdo do individuo como um ser
biopsicossocial; valoriza a interdisciplinaridade como forma de promover
melhorias para a salde dos individuos; encontra-se aberta a novas
metodologias de abordagem para articular os componentes saude, ambiente e
social; além de tornar possivel a integracdo de dados quantitativos e

qualitativos (MINAYO, 2014).



106

Considerando o que foi exposto, a presente pesquisa teve como objetivo
analisar, de forma qualitativa, as repercussdes emocionais de uma intervencéo
de Fisioterapia e Psicologia desenvolvida com os cuidadores familiares de
criancas com deficiéncia, sendo utilizada como embasamento tedrico para sua

analise a Teoria Geral dos Sistemas (TSG).

METODO

Trata-se de um estudo de intervencdo qualitativo, realizado em uma
clinica escola de uma Instituicdo de Ensino Superior na cidade do Recife- PE,
cujos participantes foram constituidos por cuidadores de criancas com
deficiéncia neuromotora, acompanhadas pela Fisioterapia na clinica escola,
independente de sexo, escolaridade e nivel socioeconémico.

O tamanho da amostra foi definido por conveniéncia, de acordo com o
quantitativo de criancas atendidas na referida clinica escola, no periodo da
coleta de dados, atingindo um total de 32 individuos, sendo divididos em dois
grupos: experimental (submetido a avaliacdo inicial, intervencao e reavaliacao)
com 16 participantes e controle (submetidos a avaliacdo inicial e reavaliacao)
com 16 participantes. Para a andlise qualitativa, considerada nesse artigo,
foram sorteados aleatoriamente cinco participantes do grupo experimental para
participarem da abordagem das entrevistas.

Foram incluidos no estudo os cuidadores de criangas com deficiéncia
neuromotora, que estavam sendo submetidas a tratamento fisioterapéutico na
clinica escola, no periodo da coleta de dados, e que assinaram o Termo de

Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) (Apéndice 1).
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Foram excluidos do trabalho os cuidadores que ndo acompanharam com
frequéncia a crianca ao atendimento de Fisioterapia, ou seja, que né&o
consistiam no cuidador principal da crianga, bem como os que faltaram mais de
trés vezes ao més, a fim de néo interferir na intervengao.

Inicialmente, foi realizado um contato com os cuidadores das criangas,
guando estes foram orientados sobre o objetivo do projeto e informados de que
sua participacdo seria voluntaria. Os participantes leram (ou foi lido) o TCLE e,
quando de acordo, assinaram o termo, e somente ap0s a assinatura desse

termo se iniciou a coleta dos dados.

Os procedimentos desta pesquisa incluiram trés etapas, como seguem

no quadro 1:

Etapa 1 - Avaliacao Como os participantes se sentem em relacdo ao ato
de cuidar

Etapa 2 - Intervencdo | De Psicologia

De Fisioterapia

Etapa 3 - Reavaliagdo | Como o0s participantes se sentiram apos a
intervencao

Quadro 1 - Etapas da coleta de dados

Etapa 1 - Avaliacdo

Investigacdo de como os cuidadores se sentem em relagdo ao ato de
cuidar - Esses cuidadores foram submetidos a uma entrevista inicial (Apéndice
2), elaborada pela pesquisadora, no sentido de investigar as condi¢cdes fisicas
e emocionais dos familiares, envolvendo os seguintes aspectos: 0 que sabe
sobre a condicdo da criangca? como foi dada a noticia? como se sente em
relacdo a condicdo da crianca? qual a sua participacdo nos cuidados da

crianga? como funciona a sua rotina? quais as dificuldades enfrentadas no dia

a dia? quais as queixas no ambito fisico e emocional? com que frequéncia
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procura 0 meédico? como esta sua autoestima? se dorme bem; se esta
satisfeito(a) com a vida; qual a perspectiva quanto ao seu futuro? como avalia
sua vida pessoal, profissional, sexual? se faz atividades fisicas e de lazer; as
necessidades sentidas. As entrevistas foram gravadas e depois transcritas para
serem devidamente analisadas.

Salienta-se que os instrumentos para a avaliagdo foram aplicados pela
mesma pessoa, que consiste na propria pesquisadora e equipe de Fisioterapia
e Psicologia, que participou da pesquisa, consistindo em uma estagiaria de
Fisioterapia e duas de Psicologia, tanto na etapa inicial como na etapa final da

pesquisa.

Etapa 2 - Intervencéao

Para proceder a intervencdo, os cuidadores foram divididos por
conveniéncia em dois grupos: experimental com 16 individuos (submetidos a
entrevista, além da intervencdo por um periodo de trés meses) e controle com
16 individuos (submetidos apenas a entrevista). A escolha dos grupos dos
participantes se deu de acordo com a frequéncia semanal de atendimentos da
crianca, de forma que aqueles cuidadores que levavam sua crianca para dois
dias de atendimento eram direcionados para o grupo experimental, tendo em
vista que participariam de um dia de intervencdo de Fisioterapia e outro de
Psicologia, enquanto os cuidadores cuja crian¢a frequentava apenas um dia
nao poderia ser submetido a duas intervencdes, ficando portanto, no grupo
controle.

Essa divisdo constituiu em uma dimensdo quantitativa da mesma

pesquisa, sendo que para o estudo qualitativo, desenvolvido no presente artigo,
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foram considerados apenas cinco participantes do grupo experimental,
sorteados aleatoriamente a partir dos 16 submetidos a intervencao.

A intervencgdo foi desenvolvida no periodo letivo de atividades da clinica
escola, compreendendo dois encontros semanais, totalizando 16 encontros ao
longo do semestre com duragdo de 60 minutos, 0 que 0 que corresponde ao
tempo de atendimento da crianga na sessdo de Fisioterapia. As atividades
foram elaboradas pela pesquisadora e equipe da pesquisa, nas areas de
Fisioterapia e Psicologia, programadas de forma que, a cada semana foi
trabalhado um dia com enfoque da Psicologia, e outro, com enfoque da
Fisioterapia, em um grupo de 3 a 6 cuidadores.

Abordagem da Psicologia - Foi realizada uma intervencao
psicoeducativa, que consiste em um trabalho realizado em grupo com o
objetivo de discutir temas no ambito psicolégico, visando ao desenvolvimento
de habilidades de enfrentamento com relacdo a determinada situacdo
problema, seja uma doenca ou condicdo estressante. ISso propicia uma maior
conscientizacdo acerca do problema, favorecendo o senso de controle e as
estratégias para o enfrentamento da situacdo de forma mais eficaz
(YACULIAN; LOTUFO-NETO, 2001; BROWN, 2011).

Essa intervencdo apresenta metas educativas e de promoc¢ao da saude
psicoldgica, sendo realizada em um grupo com um tema especifico, objetivos
definidos, meta estabelecida, homogeneidade dos membros e tempo limite.
Podem ser utilizados como recursos: palestras, grupo de discussao, materiais
escritos, exercicios, recursos audiovisuais, sendo direcionadas por um

coordenador do grupo (YACULIAN; LOTUFO-NETO, 2001; BROWN, 2011).
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Os trabalhos em grupo, em que podem se incluir a intervencéo
psicoeducativa, implicam eficiéncia, interagdo harmoniosa, confianca e
objetivos comuns entre os membros do grupo, visando produzir mudanga nos
pensamentos, nos sistemas de significados, nas reagfes emocionais e
comportamentais, proporcionando ao individuo autonomia e,
consequentemente, alivio das sensacdes que provocam sofrimento, o que
consiste na base da Terapia Cognitivo Comportamental (TCC) (NEUFELD,
2011).

Na presente pesquisa, a programacao das atividades foi baseada nos
estudos de Munoz (2007) e Macias et al. (2013), os quais propuseram
intervencdo psicoeducativa a grupos de familiares de pessoas com alguma
dependéncia, incluindo ainda, adaptacdes a situacdo dos familiares cuidadores
de criangas com deficiéncia, no sentido de discutir temas de seu interesse,
favorecer a interacdo entre o grupo e a troca de experiéncias, além de
promover bem-estar emocional.

No primeiro encontro, foi realizado um debate com os participantes do
grupo, no sentido de identficar as necessidades e interesses destes
(dificuldades de ter uma crianca com deficiéncia, superacao, problemas com
transporte, familia, dificuldades na escola e na sociedade, lazer) de forma a
atender as suas expectativas. Nos demais encontros, foram trabalhados temas
trazidos pela equipe, tais como: informacdes sobre a deficiéncia da criancga;
dificuldades relacionadas ao cuidar; preconceito; relacionamento interpessoal;
inclusdo escolar e social; autocuidado e acessibilidade.

Isso foi realizado por meio de discussdes em grupo, conduzidas pelo

coordenador da equipe, através de manejo de sentimentos, expressao das
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emocdes; dinamicas de interagdo social com troca de experiéncias de vida

entre os participantes; atividades que estimulam a autoestima, valorizagdo

pessoal e relacdes familiares (Quadro 2).

ENCONTRO

PROTOCOLO DE PSICOLOGIA

10

- Inicialmente, foi explicado aos participantes o objetivo da atividade e a
necessidade de se formar “o grupo”, deixando-os livres para participar e sugerir
atividades e temas para serem abordados.

20

- Foi realizada uma dindmica de apresentacdo, em que foram distribuidos
retalhos de papel em diferentes formatos (circulo, quadrado, estrela etc) para
gue cada um encontre seu par.

- Em seguida, as duplas se unem e se apresentam (nome, ocupacao, 0 que
gosta e ndo gosta de fazer) por aproximadamente 5 minutos, e depois, forma-
se um circulo e cada um apresenta o colega com base no que ele falou.

- Finalmente, todos relatam o que acharam da dindmica e acrescentam a
informacao que quiserem.

- Cada um pega um pedaco de papel e anota um tema de seu interesse sem se
identificar. Estes papéis sédo recolhidos para servirem de sugestdo para ser
discutido posteriormente.

30

- Inicialmente, foi feito um circulo e foi sendo passada uma bola de um para o
outro e onde a hola parava, a pessoa tinha que ler o papel envolvido no
bombom e completar a frase por exemplo: meu sonho é..., meu medo é..., uma
coisa de que nédo gosto é... etc.

- Em seguida, passava a mesma pergunta para outra responder, antes de
comecar a passar a bola novamente.

- Gerava-se uma discussédo sobre o assunto.

40

- Cada participante recebeu um papel, que deveria ser lido e continuada a frase
por exemplo: o0 mundo seria mais feliz se... e depois repassa a pergunta para
outra pessoa responder também. Se alguém do grupo quiser falar sobre o
assunto fica a vontade para isso.

- Foi colocado um tema no papel (transporte, dificuldades do dia a dia etc) e
cada participante deveria colocar no papel, ao lado do tema, o que viesse a
cabeca sobre o0 assunto.

- Cada um comentou sobre sua colocaco para o grupo todo.

50

- Din&mica da almofada: foi colocado um desenho com um tema em cada
almofada (trabalho, familia, afeto, eu, social) e os participantes circulavam entre
as almofadas pensando sobre cada um por alguns minutos.

- Cada um refletia sobre qual tema mais se identificou e aquele que mais
causou conflito ou preocupacéo.

- Em seguida, cada um falou sobre esses temas que mais |lhe tocaram e
pensaram e falaram para o grupo a respeito de possiveis solu¢cbes para os
problemas.

60

Dindmica do segredo: cada participante teve um tempo para pensar em um
“segredo” ou melhor, em algum problema ou dificuldade que considerasse
importante e colocar no papel.

- Depois, os papéis foram embaralhados e distribuidos aleatoriamente para as
outras pessoas.

- Cada pessoa deveria pensar na solucdo para aquele problema.

- O grupo se reuniu e cada um falou sobre a possivel solucdo para aquele
problema que estava no papel, sem saber de quem era.

70

- Visita de Iremar (criador do INCLUI PE- Site da pessoa com deficiéncia em
Pernambuco), que também falou da sua experiéncia pessoal como portador de
PC. Nessa visita, foram discutidos temas como dificuldades da pessoa com
deficiéncia, acessibilidade, preconceito.

80

- Discusséo sobre os temas abordados e como os participantes se sentiram em
relagdo as atividades.

Quadro 2- Protocolo de Psicologia elaborado pelas préprias pesquisadoras.
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Durante essa programacéo, foram oferecidas informagdes sobre como
lidar com as dificuldades, além de permitir que os participantes reconhecessem
suas emocoes e seus comportamentos a fim de identificar a inter-relacéo entre
eles e discutir estratégias de mudanca para o enfrentamento da situacao.

Abordagem da Fisioterapia - Foi realizada uma programacao de
atividades no sentido de flexibilizar a musculatura, melhorar a postura e bem-
estar fisico geral, atraves de trés momentos compostos por alongamento,
movimentagcdo ativa e relaxamento (Quadro 3), elaborado com base nos
exercicios terapéuticos preconizados por Kisner e Colby (2009), bem como, na
abordagem de relaxamento e massagem preconizada por Cassar (2001).

Alongamento - Consiste em uma manobra terapéutica elaborada para
aumentar o comprimento de estruturas de tecidos moles, melhorando a
flexibilidade e minimizando os encurtamentos (KISNER; COLBY, 2009).

Movimentagdo ativa - Sao atividades de amplitude de movimento,
administradas de forma a manter a mobilidade articular e de tecidos moles,
minimizando a formag&o de encurtamentos e contraturas. Pode ser utilizada
certa resisténcia manual ou mecanica para melhorar: for¢a, resisténcia a fadiga
e funcao fisica geral (KISNER; COLBY, 2009).

Relaxamento - Consiste em um estado de bem-estar do corpo, podendo
ser atingido com ajuda do alongamento, respiracdo e técnicas de massagem. A
massagem tem como objetivo melhorar a circulacdo sanguinea e linfatica,
facilitar a respiracao; aliviar dor, tensdo muscular e fadiga; reduzir pontos de
gatilho e aderéncias; promover bem-estar geral e apoio emocional (CASSAR,

2001).
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ENCONTRO

PROTOCOLO DE FISIOTERAPIA

10

1° momento: alongamento da musculatura de pesco¢o, MMSS, MMIIL.

2° momento: exercicio MMSS com bastao: Flexo-extensao do cotovelo-ombro,
alongamento bilateral do tronco.
Exercicio MMII com auxilio do bastdo: abducdo-Adugdo do quadril, rotacdo
externa do quadril, flexo-extensdo de quadril e joelho, bombeamento
tibiotarsico.

3° _momento: relaxamento com bola ourico sob a maca: massagem na
musculatura paravertebral.

1° momento: alongamento da musculatura de pescoco, MMSS, MMII.

2° momento: exercicio MMSS com halteres - flexo-extensdo do cotovelo,
abducdo-aducdo do ombro, rotacdo interna-externa do  punho.
Exercicio MMII com caneleiras: abducédo-Aducdo do quadril, rotacdo externa do
quadril, flexo-extensao de quadril e joelho.

3° momento: relaxamento e alongamento sob a maca para cadeia muscular
posterior das costas e massagem com bola ourico na musculatura
paravertebral.

1° momento: alongamento da musculatura de pescoco, MMSS, MMIIL.

2° momento: exercicio MMSS com bastéo - flexo-extens&o do cotovelo-ombro,
alongamento bilateral do tronco.
Exercicio MMII com caneleiras e auxilio do bastéo - abdug¢éo-adugéo do quadril,
rotacdo interna do quadril- flexo-extensdo de quadril-joelho, agachamento,
exercicio de relogio pélvico e quicar na bola suica.

3° momento: relaxamento com bola suica sob o colchonete - Coluna vertebral.

1° momento: alongamento da musculatura de pesco¢o, MMSS, MMII.

2° momento: exercicio MMSS com banda elastica: Flexo-extensédo do cotovelo,
abducédo-aducéo do ombro.
Exercicio MMIlI com caneleiras deitado em colchonetes: Abducdo-Aducdo do
quadril, flexo-extensao de quadril-joelho e abdominal.

3° momento: relaxamento com bola suica sob o colchonete: coluna vertebral.

1° momento: alongamento da musculatura de pesco¢o, MMSS, MMII.

2° momento: exercicio MMSS com banda elastica - flexo-extensédo do cotovelo-
ombiro, abducéo-aducéo e rotacéo do ombro.
Exercicio MMII dinamico (step) sob a escada: flexo-extensdo de quadril e
joelho. Subir e descer o degrau com abducdo do Ml e depois com flexdo
plantar.

3° momento: relaxamento e alongamento sobre a maca puxando os MMII em
flexdo de quadril e joelhos sobre 0 abdome para cadeia muscular posterior das
costas, associado a respiragéo.

1° momento: alongamento da musculatura de pesco¢o, MMSS, MMII.

2° momento: exercicio MMSS com halteres: flexo-extensdo do cotovelo,
abducdo-adugcdo do ombro, rotacdo interna-externa do  punho.
Exercicio MMIl com caneleiras - abdugao-aducéo do quadril, rotagdo externa do
quadril, flexo-extensao de quadril e joelho.

3° momento: massagem com bola ourico nos pés e musculatura de trapézio
(sentados na cadeira).

1° momento: alongamento da musculatura de pescoco, MMSS, MMIIL.

2° momento: exercicio MMSS com halteres - flexo-extensdo de ombro-cotovelo,
abducdo-aducdo horizontal do ombro, rotacdo interna-externa do punho.
Exercicio MMII com caneleiras — abducéo/aducao do quadril, rotagcao externa do
quadril, flexo-extensdo de quadril e joelho.

3° momento: massagem com bola ourico nos pés e musculatura paravertebral
(um dando massagem no outro).

Quadro 3 - Protocolo de Fisioterapia elaborado pelas proprias pesquisadoras.
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A frequéncia dos encontros foi de acordo com a quantidade de
atendimentos semanais de Fisioterapia, na disciplina de Fisioterapia Aplicada a
Pediatria, que ocorre na clinica escola, tendo a frequéncia de duas vezes por
semana com duracdo de 60 minutos. Assim, enquanto as criangas eram
atendidas na Fisioterapia, os cuidadores eram submetidos & intervencdo, um
dia de Psicologia e outro de Fisioterapia, em uma sala com espelhos,
almofadas, colchonetes, bola suica, faixa elastica, som, reservada
exclusivamente para essa finalidade.

Etapa 3 - Reavaliacao

Foi conduzida a reavaliacao dos cinco cuidadores, ao término do periodo
de intervencdo, sendo utilizada uma entrevista final no sentido de analisar a
vivéncia e experiéncia destes, apos o programa de atividades de Fisioterapia e
Psicologia (Apéndice 3) .

Quanto aos procedimentos éticos, o projeto intitulado “Efeitos de uma
intervencéo interdisciplinar sobre o nivel de sobrecarga e qualidade de vida em
familiares cuidadores de criancas com deficiéncia neuromotora” foi
devidamente aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Catélica de Pernambuco (UNICAP), sob numero do CAAE
36337914.9.0000.5206 (Anexo 4), bem como pela banca de qualificagcdo do
projeto de tese da UNICAP (Anexo 5).

Na realizacdo desta pesquisa, foram seguidas as recomendacdes da
Resolucdo 466/12 da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa, 6rgdo do
Ministério da Saude, que considera os referenciais basicos da bioética de

autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica, assegurando os direitos e
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deveres relacionados a comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao
Estado.

Os participantes leram e assinaram o TCLE, que apresenta o0s
esclarecimentos metodologicos a serem realizados, garante sigilo da
identidade do participante, além de assegurar a este o direito de desistir a
qualguer momento de ser voluntdrio na pesquisa sem sofrer prejuizo ou
penalizacgao.

Para a andlise dos dados qualitativos referente as entrevistas, foi
utilizada a analise de conteudo temética, onde sdo abordados os temas
predominantes na fala dos participantes, evidenciando os nucleos de sentido
dessas falas, cuja presenca ou frequéncia tenham algum objetivo analitico
desejado. Consiste em trés fases: pré-andlise, que compreende a leitura
flutuante do material, a constituicdo do corpus, a formulacéo e reformulacao de
hipoteses e objetivos; exploracdo do material, através da categorizacdo de
palavras ou expressodes usadas pelos participantes; e, finalmente, o tratamento
dos resultados obtidos e sua interpretacdo com base na literatura consultada
(MINAYO, 2014).

Assim sendo, na presente pesquisa, na primeira fase, foram registrados
os dados referentes as perguntas contidas na entrevista inicial (condi¢cdo de
saude da crianca, a noticia, como se sente em relagdo a crianca, dificuldades,
queixas, perspectiva de futuro, necessidades) e na entrevista final (como se
sentiu com 0 programa, assuntos que mais mobilizaram, atividades mais
importantes, o que mudou com o programa). Na segunda fase, foram
identificados os temas mais frequentes nas falas dos participantes como por

exemplo, sentimentos de tristeza, estresse, preocupacao, amor, acessibilidade,
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apoio do coOnjuge, preconceito, autoconfianga, seguranca, entre outros.
Finalmente, na terceira fase, os temas extraidos das falas dos participantes

foram interpretados e confrontados com a literatura.

RESULTADOS E DISCUSSAO

No que diz respeito ao perfil dos cuidadores, foi observado que a maioria
apresentava idade entre 30 e 39 anos (50%) com predominancia do sexo
feminino (87,5%), grau de parentesco materno (84,4%), profissdo do lar

(72,1%) e escolaridade de 2° Grau Completo (59,4%).

Os resultados das entrevistas foram analisados a luz da Teoria Geral
dos Sistemas (TSG), visto que se trata de uma abordagem multidisciplinar, que
pode atuar na integracdo de conhecimentos advindos de diversas areas, para
analisar como as partes e o todo se inter-relacionam (VASCONCELOQOS, 2002),
considerando 0s sujeitos da presente pesquisa numa perspectiva
biopsicossocial, que envolve tanto os aspectos fisicos, como emocionais

relacionados ao fato de ter uma crianca com deficiéncia em sua familia.

As entrevistas foram realizadas em duas etapas, antes e apdés o
programa de intervencdo, sendo conduzidas de acordo com o0s temas

relacionados a problematica da familia da crianga com deficiéncia.

Entrevista inicial

1.Condicao de saude da crianca

No geral, os participantes revelaram que as criangas apresentaram

complicagbes durante o parto, e que, atualmente, ndo tém capacidade de
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andar; usam com dificuldade os membros superiores nas atividades diarias,
necessitando, portanto, de acompanhamento continuo por parte dos
cuidadores. Além disso, a maioria das criancas tinha o diagndstico de Paralisia

Cerebral (PC) (53,1%).

Segundo Brehaut (2004) e Vieira et al. (2008), criangas com disfuncéo
neuromotora, decorrente por exemplo da PC, apresentam comprometimento
motor e nos padrBes posturais, déficit sensorial, de comunicacdo e/ou
cognitivo, referindo limitacdes nas atividades diarias de alimentagéo, vestuario,
higiene, como também na mobilidade, o que causa grande dependéncia dos

seus cuidadores.

2. A noticia

A noticia do diagndstico da crianca foi dada logo apds o parto ou nos
primeiros meses de vida, quando se observou a dificuldade motora do bebé,
desencadeando, no primeiro momento, uma sensacdo de choque, que foi

sendo substituida gradativamente pela adaptacdo as condices da crianca.

Segundo Dantas et al. (2010), a repercusséo do diagnéstico da crianca
provoca uma crise pela sensacéo da perda do filho perfeito, fazendo com que a
familia passe por uma sequéncia de estagios que envolve impacto/choque,
negacao, luto e encerramento, tendo que enfrentar a realidade decorrente do
diagnéstico, além de manter as atividades habituais. Contudo, na maioria dos
casos, com o tempo, ocorre normalmente um processo de ajustamento, em
que a familia passa a se adaptar a situagdo por meio da reorganizacdo e da
integracdo dessa crianga no seio familiar, tentando preservar a integridade

familiar e os projetos de vida. Isso corrobora a propriedade da Teoria Geral dos
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Sistemas (TSG) denominada mudanca e adaptabilidade, que consiste em o

sistema absorver as mudancas que ocorrem e se adaptar a elas.

De acordo com Fiamengi e Messa (2007), os conflitos familiares nao
resultam diretamente da deficiéncia da crianga, mas estdo presentes em
funcd@o da possibilidade de a familia adaptar-se ou ndo a situacdo. Isso pode
estar relacionado a capacidade de resiliéncia de cada familia, que segundo
Sordi, Manfro e Hauck (2011), consiste na capacidade que o individuo tem de
superar as adversidades, através de mecanismos de adaptacao, transformacéao

e recuperacao da situacdo enfrentada.
3. Como se sente em relacdo a crianca

Foram apontados sentimentos de tristeza, angustia e preocupacéo pelo
fato de a crianca ndo poder fazer o que as outras fazem, como também pelo
seu futuro em relacdo a vida pessoal e trabalho. Entretanto, esta presente na
maioria dos relatos o amor incondicional pela crianca especial, aliado a

capacidade de resiliéncia por parte desses cuidadores.

“A gente ndo espera ter uma crianca especial, mas depois que ele nasce
vocé vé que é tudo diferente. E s6 um detalhe. E apenas mais um amor
gue vocé tem a mais por ele” (Entrevistado 3 - Pai).

Logo no comeco, foi um choque, mas depois a gente foi se
acostumando. E um negocio que eu ndo sei lhe explicar. Porque eu
tenho quatro filhos, mas ele é diferente, a gente da muito amor, muito
carinho. Eu queria que ele crescesse e fosse embora, mas eu sei que
ele vai ser sempre o bebé da gente...” (Entrevistado 1 - Pai).

“‘Eu me sinto assim né, como € que posso lhe dizer... eu acho assim,
gue aconteceu o que tinha que acontecer. Eu ndo culpo nada, n&o culpo
ninguém, néo culpo a vida. Pra mim & uma condi¢do diferente de outras
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condi¢des que existem por ai, mas nada tdo chocante” (Entrevistada 5 -
Mae).

Apesar de o sentimento de culpa ndo ter sido mencionado pelos
participantes do presente estudo, ele é apontado por muitos pais, que segundo
Nunes (2007) se perguntam o que fizeram de errado, porque aconteceu com
eles, o que ha de errado com eles, entre outros. Além disso, Moura e Valério
(2003) relacionam essa culpa a alguma perturbacdo emocional decorrente da

sobrecarga diaria.

Com relacdo a esse amor mencionado pelos participantes, Dantas et al.
(2010) apontam que um fator importante para a aceitacdo por parte da mae
consiste no fato de que a crianca foi gerada por ela, e que o amor de mae é o
mesmo, independente da deficiéncia, o que foi observado na maioria dos
cuidadores desta pesquisa. No entanto, vale salientar que isso ndo acontece
necessariamente com todas as familias, visto que existem relatos de abandono

de criancas com deficiéncia.

Esse comportamento de valorizagdo do componente amor na relacao
com a crianca pode estar relacionado a capacidade de enfrentamento dos pais,
que, segundo Dantas et al. (2010), refere-se a forma como a pessoa cria
estratégias para lidar com o problema. Essa capacidade de enfrentamento é
muitas vezes vivenciada pelas mées de criancas com deficiéncia, associada ao
componente religioso, que fortalece a fé de que a situacéo vai melhorar. Dessa
forma, a fase inicial de negacao e luto cede lugar a uma fase de aceitacdo, que

vem a favorecer o vinculo da mae com o filho (VIEIRA et al., 2008).

4. Dificuldades experimentadas
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As dificuldades apontadas pelos cuidadores se referem a cuidar da

crianga e dar atencdo a familia ao mesmo tempo; locomo¢do com a crianca

pela falta de acessibilidade nas ruas, bem como inadequag¢ao do transporte

publico para atender as pessoas com deficiéncia; falta de tempo para ficar mais

com a crianga; falta de apoio e compreensdo do conjuge para lidar com a

crianca.

“So distancia e locomogdo mesmo. Porque eu moro em Abreu e
Lima e la geralmente os 6nibus ndo tém acesso, ta quebrado o
elevador de sempre. Ai fica um pouco mais dificil” (Entrevistado 3
- Pai).

“Séo as dificuldades normais mesmo. Questdo de transporte, de
vocé andar com a crianga na rua, que € muito dificultoso...”
(Entrevistada 5 - Mae).

‘A dificuldade maior eu acho que é a minha auséncia mesmo.
Queria ta mais presente. Poder acompanhar (choro) mas devido
ao trabalho, a necessidade, a gente ndo consegue dar a aten¢ao
que eles merecem. Muito dificil” (Entrevistado 4 - Mae).

“Meu marido é muito calado, se isola no mundo dele. Ndo vé que
eu tenho S (nome do filho), minha mae e meu outro menino. Ele
nao me apoia muito...(choro)” (Entrevistada 2 - Mae).

No que se refere a acessibilidade, Sa e Rabinovich (2006) apontam que

as limitagBes enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia e a falta de politicas

publicas voltadas para essa area restringem a sua autonomia e fazem com que

a deficiéncia seja confundida com incapacidade. Isso acaba por reduzir as

tentativas de integracdo ao meio, 0 que restringe suas possibilidades de

socializagéo.
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Em relagéo ao apoio do cOnjuge, Fiamengi e Messa (2007) ressaltam a
qualidade do relacionamento marital como um fator importante para a

superacao das dificuldades.
5. Queixas relacionadas a crianga

Os cuidadores relataram como queixas rebeldia e agressividade da
crianca, que ndo quer obedecer as solicitacbes da mae, bem como,

dificuldades nas atividades diérias relativas a alimentagéo, higiene e vestuario.

“A dificuldade é mais na hora da comida. Tem hora que ele tranca
a boca de um jeito. Se vocé nado forcar um pouquinho pra ele
comer, ele ndo pede. E muito dificii ele pedir comida”
(Entrevistado 1 - Pai).

“As vezes ele me arreta quando tem que trocar de roupa. Pra
vestir uma camisa as vezes ele faz uma forca nos bracos, ai eu
me estresso um pouco, as vezes rasga a camisa embaixo do
braco porque ele faz muita forca...” (Entrevistada 5 - Mae).

A dificuldade que a crianga com deficiéncia apresenta de realizar as
atividades béasicas do dia a dia refletem-se, muitas vezes, no desgaste do
cuidador, que, segundo Nunes (2007), torna-se assoberbado por inimeras

tarefas rotineiras, tornando-se vulneravel a distlrbios como o estresse.
6. Sentimentos experimentados/Satisfacdo com a vida

Dois participantes relataram estar bem, apesar das dificuldades com a
deficiéncia da crianga, pois a familia encontra-se unida, ou consola-se por
saber que existem outras pessoas em situagcao pior que a deles. Ja o restante,

relatou ndo estar muito bem, seja fisicamente, pelo aumento de peso, ou
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emocionalmente, com sentimentos de tristeza e angustia, além de estresse, o
que interfere na satisfacdo com a vida de uma forma geral. Também foi
apontada a insatisfacdo pela falta de tempo para lidar com os outros membros
da familia (filhos, marido, parentes) e com o grau de dependéncia do (a)
filho(a).
“Eu me sinto bem. Quando a gente tem uma familia boa, que todo
mundo se combina. Eu digo que sou uma pessoa feliz, porque eu

tenho uma esposa que me ama, tenho os filhos que me amam,
porque a gente é uma familia unida...” (Entrevistado 1 - Pai).

“..ndo venho me sentindo muito bem né&o, t6 muito estressada...
ndo tenho apoio de ninguém (choro). Tem dia que eu amanheco
triste, tem dia que da vontade de deixar tudo e ir embora, mas eu
td conseguindo aos poucos me equilibrar... tentar esquecer
algumas coisas e tocar pra frente” (Entrevistada 4 - Mae).

A forma como a familia se sente em relacdo a sua vida, na presenca da
deficiéncia da crianca, depende de inumeros fatores que, segundo Fiamengi e
Messa (2007), estdo relacionados a histdria de cada membro, as situacfes de
conflito vivenciadas no ambito familiar, bem como ao sistema de crencas,
capacidade de lidar com as mudancas, comunicacédo dentro do grupo familiar,

rede de apoio, além do nivel cultural e socioeconémico.

Observa-se que o suporte familiar funciona como um incentivo para a
superacédo dos obstaculos vivenciados. Nesse sentido, Falkenbach et al. (2008)
apontam que a familia é o primeiro grupo social em que se convive, onde se
aprende a conquistar a individualidade e independéncia, de forma que se torna
mais ameno superar os desafios quando se tem uma familia que se mantém

unida, fornecendo suporte matuo, nos momentos de superagéo dos obstaculos.
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Além disso, Andolfi (1981) cita que a ideia de familia como um sistema
esta sempre presente, valorizando as relagdes entre os membros da familia,
bem como a relevancia do papel de cada um deles no contexto familiar. Isso é
corroborado por Fiamengi e Messa (2007), que percebem a familia como
possuindo uma relagéo de interdependéncia, em que o relacionamento entre 0s
familiares sofre influéncia de uns sobre os outros, e qualquer mudancga ocorrida

em um de seus membros afeta o sistema como um todo.

Nesse contexto, Dantas et al. (2010) apontam para a necessidade do
acompanhamento profissional ndo somente da crianca com deficiéncia, mas
também dos familiares, através de uma abordagem baseada na integralidade
do cuidado e interacdo entre os sujeitos, familias e profissionais de saude,

utilizando-se, portanto, de um processo terapéutico participativo e sistémico.

7. Perspectiva de futuro

Foram relatadas perspectivas de ver o (a) filho (a) crescer com saude,
dentro de suas limitac6es fisicas; ter mais tempo para ficar junto ao filho(a);
que as coisas melhorem na sua vida em relagdo a trabalho; ter tempo para
estudar e ter vida social; que o mundo melhore em relacdo ao preconceito; e

gue a familia se mantenha unida.
“Ja sdo 26 anos de casamento, eu pego a Deus todo dia pra ficar
com ela. Minha vida € isso: a gente crescer, eu, ela e C....(nome

do filho)... ele é o unico que vai ficar com a gente pra sempre”
(Entrevistado 1 - Pai).

No que diz respeito a preocupacdo com O preconceito em relacdo a
crianga com deficiéncia, isso foi constatado em muitas familias, e para Moura e

Valério (2003), tal atitude mostra uma dificuldade da sociedade em conviver
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com as diferengas, deixando isso claro de forma sutil, dissimulada ou mesmo
inconsciente. Essa forma de preconceito constitui-se em uma forca potente e
influente no comportamento da familia, tornando-se motivo de preocupacédo

para os pais.

Segundo Sa e Rabinovich (2006), essa preocupacao relacionada ao
estigma da deficiéncia, que atrai olhares, gestos, atitudes e palavras
direcionadas a crianca, gera, muitas vezes, um sentimento de superprote¢cao
com a crianca e de desprezo ou desconfianga para com as pessoas estranhas.
O preconceito que essa familia vivencia mostra outra propriedade da teoria
sistémica, que se chama intercambio com o meio. Ela preconiza que o sistema
aberto troca energia e informagdo com o meio e, nesse sentido, ambos se

influenciam mutuamente (VASCONCELOS, 2002).

Ja o desejo de manter a familia unida pode ser exemplificado por
Falkenbach et al. (2008) quando relatam que a dificuldade de lidar com a
crianca com deficiéncia pode ser amenizada de acordo com a forma como a
familia se organiza, fornecendo um suporte necessario para absorver, da
melhor forma possivel, todas as informacdes relativas ao problema de saude
da crianca. Também possibilita ter melhores expectativas de futuro, o que
envolve a superacao de situacdes dificeis que a crianca pode enfrentar, como o
preconceito. Dessa maneira, uma familia organizada e coesa consegue manter

o equilibrio, mesmo em situacdes adversas.

Outras preocupacdes em relacéo ao futuro da crianca séo apontadas por
Nunes (2007), com relagéo ao fato de: se a crianga vai falar e andar, se tera

condi¢cbes de trabalhar, e 0 que acontecera com ela quando os pais morrerem.
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Além disso, Fiamengi e Messa (2007) alertam para a presenca de apoio
terapéutico e interagdo social da crianca, quando atingir a adolescéncia, além
da existéncia de instituicbes de apoio ao deficiente na medida em que ele for

envelhecendo.

8. Vida pessoal/profissional/sexual

Na vida pessoal, trés entrevistados relataram estar bem, apesar das
dificuldades, enquanto dois se queixaram de problemas com o cbnjuge ou
afastamento dos amigos. Na area profissional, os dois que trabalham tentam se
manter no emprego, e o restante lamenta ter deixado o trabalho, embora tenha
sido por uma boa causa, que € cuidar do (a) filho (a). No ambito sexual, trés
relataram estar bem nesse aspecto, enquanto os outros dois, consideram a

vida sexual razoavel.

“No momento com as coisas que tem acontecido ndo esta muito
bem n&o. Parei de trabalhar depois de S... e esses problemas
todinhos. Quando ele nasceu eu morava no interior, ai depois vim
pra ca. Eu trabalhava la... agora so6 fico em casa” (Entrevistada 2 -
Méae).

Com relacdo a vida pessoal, sexual e profissional, Nunes (2007) relata
que esses cuidadores podem ter sua vida social e até conjugal prejudicada
pelo tempo excessivo dispendido com a crian¢a, reducdo das condicdes
financeiras devido aos gastos com os tratamentos, além de, na maioria das

vezes, abrir mao do trabalho e lazer em face do cuidar.

Sa e Rabinovich (2006) relatam inUmeras mudancas na rotina familiar
relacionadas ao trabalho e lazer, citando que muitas mées esquecem de sua

vida em favor da crianga, e abdicam da vida social para se manter em familia,
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com o filho. Quanto ao relacionamento interpessoal, podem aparecer
dificuldades na comunicagao conjugal, expressao e verbalizacdo de afetos, e

até agressividade, em situacdes de tenséo prolongada.

9. Necessidades sentidas

Foram apontadas como necessidades: paz, tranquilidade, dinheiro, mais
tempo para ficar com o (a) filho (a), e mais lazer com ele (ela), terminar de
construir a casa propria, menos estresse familiar, ver as coisas acontecerem de
uma forma diferente, para um mundo melhor. Além disso, foi apontada a

necessidade de apoio do conjuge para lidar com a crianga com deficiéncia.

“No momento é mais de apoio, eu queria que meu marido fosse
uma pessoa mais compreensiva, participasse mais da vida de S
(nome do filho)” (Entrevistada 2 - Mae).

De acordo com Fiamengi e Messa (2007), a influéncia das relacdes
familiares € evidente em familias com filhos deficientes, tendo em vista a
experiéncia inesperada de mudanca de planos e expectativas na vida desses

pais, que necessitam do apoio mutuo entre os cbnjuges para superar as

dificuldades.

No ambito da conjugalidade, Petean e Murata (2000) relatam que a
presenca da deficiéncia na crianca pode tanto unir os seus pais, quando ha um
apoio mutuo e comunicagao entre ambos para que haja adaptagéo a situacao;
como pode separar 0 casal, quando ndo compartilham as responsabilidades.

Esse ultimo tema exemplifica bem a propriedade dos sistemas denominada
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equifinalidade, que postula que uma mesma causa pode ocasionar diferentes

desfechos e vice-versa (VASCONCELOS, 2002).

Entrevista final

1. Como se sentiu com o programa

Os participantes revelaram que se sentiram bem a vontade com o
programa, como se estivessem em casa; gostaram bastante das atividades,
relatando melhora no “astral” e alivio do estresse. Além disso, consideraram o
programa como uma excelente interacdo com outras pessoas, gerando um

bom aprendizado na vida pessoal.

“Otimo, muito bom. A cada semana foi um fardo a menos tirado
de mim. Aprendi muita coisa. E vocés tém uma paciéncia fora de
série, ja sinto até saudade” (Entrevistada 4 - Mae).

No que se refere a atividades com os cuidadores, Buran et al. (2008)
relatam a importancia de programas multidisciplinares centrados na familia, no
sentido de trabalhar as suas necessidades, considerando o fato de lidar

diariamente com as condi¢des de saude da crianca e suas dependéncias.

No ambito da atencdo aos cuidadores de criancas com deficiéncia,
Nunes (2007) refere que o suporte social recebido por esses cuidadores, por
parte dos profissionais de saude, é de fundamental importancia para amenizar
a sobrecarga, favorecendo a tomada de consciéncia do problema da crianca e
melhorando o vinculo com esta, o que se reflete na saude e bem-estar da

propria crianca.
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2. Assuntos que mais o/a mobilizaram afetivamente

Os assuntos mais apontados foram familia, educagéo, preconceito,
dificuldades da criangca com deficiéncia, respeito a pessoa com deficiéncia. Foi
comentado que os assuntos abordados pela Psicologia proporcionaram um
desabafo dos problemas e as atividades de Fisioterapia geraram uma saida do

estado de acomodacao.

“eu gostei de todos, era engracado porque... eu nunca gostei de
ficar conversando ndo. Mas... quando a gente comecava la a
abordar um assunto, quando eu via, eu estava envolvida e eu ja
nao queria mais sair, porque todos os assuntos foram muito bem
elaborados... ” (Entrevistada 5 - M&e).

‘todos tocaram, porque cada um com a sua visdo de resolver
aguele problema, de expor, de transparecer o assunto, de como
lidar com aquilo... E a gente viu a experiéncia de cada um”
(Entrevistada 4 - Mae).

Essa reflexdo sobre os varios temas que foram debatidos em grupo e a
troca de experiéncia com outras pessoas pode favorecer outras perspectivas
em relacdo a sua situacdo atual, o que pode repercutir em acdes futuras. Isso
condiz com o0 pensamento sistémico, onde o0 homem assume uma nova Visédo
de mundo, que trara profundas mudancgas em seus relacionamentos e em suas

praticas (VASCONCELOS, 2002).

3. Atividades mais importantes

Foram apontadas as atividades de Psicologia, as quais permitiram que
se falasse sobre si mesmo, abordando diversos problemas e dificuldades, bem

como experiéncias de vida, que foram compartilhadas com os outros.
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“A de Psicologia, porque cada um fala sobre si, sobre os seus
problemas, suas dificuldades, eu gostei... € uma maneira de que
vocé se sente ajudado, compartilhando aquilo, seu dia a dia. As
vezes, a gente acha que tudo pra gente ta mais dificil, mas
quando a gente escuta o problema do outro, ai a gente ja vé que
o da gente é menos do que o outro... Ai a gente se fortalece”
(Entrevistada 2 - Mae).

“Gostei de todos os assuntos, porque a gente ao ouvir outras
pessoas comeg¢a a ver em ndés mesmos outras coisas e pensar
diferente, vé que todo mundo tem problema, é mais facil aceitar...”
(Entrevistada 5 - Mae).

Fiamengi e Messa (2007) relatam a importancia da participacdo dos
familiares em grupos de intervencao psicologica para auxiliar o incremento de
informacdes e enfrentamento das dificuldades, através do compartilhamento de
suas vivéncias com outras pessoas que convivem com uma realidade

semelhante.

Nesse sentido, Macias et al. (2013) apontam para a realizacdo de
intervencdes  psicoeducativas, baseadas na  Psicologia  Cognitivo
Comportamental, para grupos especificos de cuidadores, no sentido de

melhorar a saude psicoldgica e prevenir patologias futuras.

Além disso, as atividades de Fisioterapia foram apontadas como
proporcionando mais relaxamento fisico, como também, ensinamento de como
se posicionar adequadamente no dia a dia, através das orientacdes posturais,

durante as atividades do programa.

“.. eu aprendi varias coisas com a Ffisoterapia, como fazer
alongamentos, como levantar do chdo. Quando eu levantava
errado, as meninas dizia que ndo era assim nao... Ai elas me

ensinava como fazer... Eu passei a fazer exercicio, que nao da
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tempo fazer em casa por causa de C... (nome do filho)...”
(Entrevistada 5 - Mae).

De acordo com Kisner e Colby (2009) e Cassar (2001), os exercicios
terapéuticos e as abordagens de relaxamento e massagem podem ser usados
de forma eficiente para promover flexibilizagdo da musculatura, melhora da
postura e bem-estar fisico geral, através de alongamentos, movimentacao ativa
e resistida, bem como técnicas de relaxamento. Beneficios estes que podem
favorecer esses cuidadores, que em sua maioria ndo praticam atividades

fisicas.

4. O que mudou a partir do programa

As mudancas aconteceram tanto no ambito fisico como no
emocional. Quanto ao ultimo, foi apontada uma capacidade de socializagdo
com maior desenvoltura diante dos outros, para falar de si e desabafar com
menos timidez. Foram observados aspectos como: diminuicdo do estresse,
sensacdao de bem-estar, melhora do astral, paciéncia, autoconfianca,

seguranca, determinacao e equilibrio para lidar com os problemas.

“Eu vivia muito estressado. Ai quando a gente vinha aqui eu notei
que eu parei... Tenho mais calma hoje em dia. Um negdcio
incrivel! ... eu brigava no transito por brincadeira e hoje ndo. Hoje
eu tenho mais paciéncia, tenho mais calma, dou a vez”
(Entrevistado 1 - Pai).

“Eu me senti melhor, mais confiante, bem melhor do que na
primeira entrevista. Meu astral melhorou... E o importante também
€ vocé falar, “né”?... porque vocé ficar guardando as coisas que
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Vocé sente, as preocupacdes, 0s problemas, vocé nao vai ter
proveito nenhum... Eu ndo vou dizer que os problemas “mudou”
ndo. Ta a mesma coisa, mas eu t6 mais preparada e aprendi a
lidar com eles” (Entrevistada 2 - Mae).

“.. eu tava me sentindo muito s6 e consegui interagir mais com as pessoas”
(Entrevistado 3 - Pai).

“Mais segura, mais determinada em saber que tudo é possivel...
E diante das dificuldades, sempre “vai” existir, mas a gente tem
que saber lidar com os problemas, um equilibrio... pra poder
resolver cada situacdo” (Entrevistada 4 - Mae).

bY

Com relacdo a presenca de alteracbes emocionais como 0 estresse,
Sipal et al. (2009) relatam que o risco de sofrer esse transtorno aumenta em
funcdo da intensidade do cuidado, citando que as mulheres que cuidam de
algum parente cerca de 20 horas semanais apresentam um risco de 1,7 vezes
maior de sofrer transtornos relacionados ao estresse, que aquelas que ndo sao
cuidadoras. Sawyer et al. (2011) salientam ainda que esse estresse dos pais
relaciona-se também as condi¢cdes da propria familia, variando de acordo com
fatores como: renda, saude e satisfacdo no emprego, independente da

deficiéncia da crianca, o que influencia também o comportamento desta.

Assim, Hung et al. (2010) relatam que as intervencbes com o0s
cuidadores familiares, que estdo frequentemente sujeitos a uma sobrecarga
emocional, sdo essenciais para minimizar o nivel de estresse, além de
melhorar a autoconfianga e atender as necessidades especificas dessa

populacao.
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No que diz respeito ao aspecto fisico, as atividades de Fisioterapia, que
envolveram alongamento muscular, exercicios ativos livres e resistidos,
relaxamento, massagem e orienta¢des posturais, foram bem aceitas, servindo
de incentivo para alertar para a importancia de cuidar mais da saude e

introduzir a pratica de exercicios fisicos no dia a dia.

‘A fisioterapia me ajudou porque eu voltei pra academia, me
incentivou muito... Melhorou também a postura” (Entrevistado 3 -
Pai).

“.. e a questdo das atividades fisicas foi bom também porque eu
aprendi varias coisas, como fazer alongamentos... e t6 estimulada
para voltar a caminhar e cuidar mais de mim” (Entrevistada 5 -
Mae).

Esses beneficios fisicos e emocionais apontados pelos participantes da
intervencdo condizem com o0 pensamento sistémico, que considera o
organismo como um todo maior que a soma das suas partes, funcionando,
portanto, como um sistema. Este deve ser estudado de forma global,
considerando todas as suas interdependéncias, visto que cada um dos
elementos, reunidos para constituir uma unidade funcional maior, desenvolve
caracteristicas que nao se encontram em seus componentes isolados

(BERTALANFY, 1982; VASCONCELOQOS, 2002).

Essa abordagem multidisciplinar da TSG favorece a tentativa de
integracdo dos conhecimentos adquiridos através de inumeras disciplinas,
considerando o0 modo como as partes e o0 todo se inter-relacionam

(VASCONCELOS, 2002). Nesse sentido, na presente pesquisa, foi possivel
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observar a atuacdo de duas areas aparentemente diversas como a Fisioterapia
e a Psicologia, visto que tratam, respectivamente, de aspectos fisico e

emocional, de uma forma interativa e favoravel para os participantes.

CONSIDERACOES FINAIS

A entrevista com os cuidadores revelou inicialmente sentimentos
negativos de angustia, tristeza, estresse, preocupac¢do com o futuro do filho,
abdicacdo da vida profissional e social. As maiores queixas se referiram as
condi¢cOes de acessibilidade, transporte, receio quanto ao preconceito e falta de
apoio do conjuge. Por outro lado, foi observada a satisfagdo em cuidar da
crianca, evidenciada por relatos de dedicagdo e muito amor ao filho, o que
pode estar relacionado a capacidade de resiliéncia dessas familias, ajudando
no processo de enfrentamento das dificuldades de lidar com a deficiéncia da

crianca.

Ressalta-se que, com essa intervencdo interdisciplinar, foi possivel
perceber uma interacdo saudavel das atividades de Fisioterapia e Psicologia,
que puderam se complementar em atividades simples com os cuidadores,
favorecendo a reducdo do estresse e da timidez, melhora da autoconfianca e
da interacdo social, sensacdo de bem-estar, aléem de mais disposicdo para

atividades fisicas de uma forma geral.
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CONSIDERACOES FINAIS

A realizacdo da presente tese propiciou a implementacdo de um estudo
pioneiro com investigacdo quantitativa e qualitativa acerca das repercussoes de
um protocolo de intervencdo de Fisioterapia e Psicologia sobre o nivel de

sobrecarga e qualidade de vida dos cuidadores de criangas com deficiéncia.

ApGs a intervencgdo, na analise quantitativa, ndo houve impacto sobre o
nivel de sobrecarga desses cuidadores, mas foi evidenciada uma melhora na
percepcdo de qualidade de vida, naqueles submetidos a interveng¢do, como
também uma reducdo nos cuidadores que ndo participaram das atividades, o

gue ressalta a importancia da assisténcia a esses familiares.

A analise qualitativa dos dados referentes as entrevistas propiciou o
conhecimento das repercussées emocionais da intervencéo, sendo apontados
inicialmente sentimentos de angustia, tristeza, estresse, preocupacao com 0
futuro do filho, bem como, abdicacdo da vida profissional e social. Foram
identificadas como queixas situacBes relacionadas as condi¢cdes de
acessibilidade, transporte, receio quanto ao preconceito e falta de apoio do
conjuge. Por outro lado, foi observada uma satisfagdo em cuidar da crianga,

exemplificada pela dedicacdo e amor ao filho.

A participacdo dos cuidadores na intervencao favoreceu a reducao do
estresse e da timidez, a melhora da autoconfianca e da interacdo social, além

de mais disposicao para atividades fisicas de uma forma geral.
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E vélido mencionar que a realizagdo de uma pesquisa mista
proporcionou uma visdo mais abrangente das repercussodes da intervencdo nos
cuidadores, tendo em vista que o0 uso apenas de escalas padronizadas do
estudo quantitativo podem néo refletir os sentimentos mais intimos dessa
populacdo, ja que trata de questbes muito objetivas, diferentemente da
pesquisa qualitativa, que permite que o participante fale livremente sobre o que

esta sentindo e pensando.

Assim, essa pesquisa, além de propiciar uma maior humanizacdo da
atencdo a crianca com deficiéncia, a partir de uma aproximagdo com 0S Seus
cuidadores, tornou possivel a inovacdo dessa abordagem com a criacdo de
protocolos de Fisioterapia e Psicologia para assisténcia a essa populagéo que,

na maioria das vezes, € esquecida em detrimento do tratamento da crianca.

Isso foi realizado por meio de atividades simples, desenvolvidas
enquanto suas criancas eram atendidas na Fisioterapia, funcionando como
estimulo para uma vida mais saudavel desse cuidador e repercutindo de forma
positiva no cuidado com seu filho, o que pode ser facilmente empreendido em

outros estudos.

Ressalta-se a limitagdo de algumas escalas padronizadas para avaliar
as repercussdes emocionais desses cuidadores, como também a lacuna dos
estudos, de uma forma geral, com relacdo a implementacao de intervencdes

com cuidadores e comprovacao cientifica de seus resultados.
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APENDICE 3

ENTREVISTA FINAL

Dados de identificacéo

Idade:

Sexo:

Escolaridade:

Estado civil:

Profissdo:

Idade da crianca:

Sexo:

Comprometimento da crianca:

Questionamentos

1) Como vocé se sentiu participando do programa de atividades?

2) Quais assuntos mais Ihe tocaram?

3) Qual atividade do programa foi mais importante para vocé? Por qué?
4) O que mudou em vocé apds a participagdo no programa?

5) Vocé tem alguma sugestéo para o programa?



APENDICE 2
ENTREVISTA INICIAL

Dados de identificacéo
Idade:

Sexo:

Escolaridade:

Estado civil:

Profisséo:

Renda familiar:

Tempo de acompanhamento:
Idade da crianca:

Sexo:

Comprometimento motor/ funcional da crianca:

Questionamentos
1) O que vocé sabe sobre a condi¢do de saude da crianca?
2) Como foi dada a noticia?
3) Como voce se sente em relacdo a condicdo da crianca?
4) Qual a sua participagdo nos cuidados com ela?
5) Vocé conta com a ajuda de alguém para cuidar da crianca?
6) Como funciona a sua rotina?
7) Quiais as dificuldades enfrentadas no dia a dia?
8) Voce faz atividades fisicas e de lazer?
9) Vocé apresenta algum problema de saide? Qual?
10) Com que frequéncia vocé procura 0 medico?
11) Como vocé se sente em relacdo a si mesmo?
12) Como esta seu sono?
13) Vocé estéa satisfeito (a) com a vida?
14) Qual a sua perspectiva quanto ao seu futuro?
15) Como vocé avalia: a) sua vida pessoal; b) profissional; c) sexual?
16) Do que vocé sente necessidade?
17) Quais sdo as suas principais queixas em relacdo a conviver com sua crianca
especial?



APENDICE 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
Registro Nacional no SISNEP: CAAE N°36337914.9.0000.5206
Titulo da Pesquisa: Efeitos de uma intervencdo interdisciplinar sobre o nivel de
sobrecarga e qualidade de vida em familiares cuidadores de criancas com disfungéo
neuromotora.
1) INTRODUCAO

Vocé estd sendo convidado a participar da pesquisa sobre: Efeitos de uma
intervencdo interdisciplinar sobre o nivel de sobrecarga e qualidade de vida em
familiares cuidadores de criangas com disfuncdo neuromotora. As pesquisadoras
responsaveis sdao Cristina Maria de S. Brito Dias e Cristiana Maria Macedo de Brito. Se
decidir participar da mesma, é importante que leia as informacdes a seguir sobre a
pesquisa e o seu papel enquanto participante dela. Neste momento, vocé pode desistir de
participar e retirar seu consentimento. Sua recusa ndo trar4 nenhum prejuizo em sua
relacdo com o pesquisador ou com a Instituicdo. No caso de vocé decidir retirar-se do
estudo, devera notificar ao profissional e/ou pesquisador que o esteja atendendo. Caso
queira participar da pesquisa € preciso entender a natureza e 0s riscos da sua
participacdo e dar aqui 0 seu consentimento livre e esclarecido, passando a assinar este
Termo.
2) OBJETIVO

O presente estudo tem como objetivo Implementar uma intervencéo
interdisciplinar de Fisioterapia e Psicologia a partir das demandas que emergem dos
cuidadores e avaliar a sua eficacia sobre o nivel de sobrecarga e qualidade de vida em
familiares cuidadores de criangas com disfun¢do neuromotora.

3) PROCEDIMENTO DO ESTUDO

Se concordar em participar deste estudo, vocé ird tomar parte de uma entrevista
individual com a pesquisadora, através da aplicacdo de entrevista e escala padronizada
no sentido de investigar as necessidades, queixas e expectativas, o nivel de sobrecarga
fisica e emocional, como também a qualidade de vida. Além disso, vocé podera
participar do grupo que sera submetido a atividades junto com outors cuidadores
enquanto espera que seu filho(a) seja atendido pela Fisioterapia na clinica escola da
Unicap. Esta atividade acontecera duas vezes por semana em um periodo de trés meses
em uma sala especifica, juntamente com outros cuidadores. Finalmente, vocé sera
submetido novamente a mesma escala do inicio da pesquisa e nova entrevista.

4) RISCOS DESCONFORTOS, INCONVENIENCIA E INCOMODOS

Os riscos apontados nessa pesquisa dizem respeito a possiveis constrangimentos
ao responder a questdes de sua vida pessoal durante a aplicagcdo dos instrumentos de
coleta pela pesquisadora ou alguma atividade com a qual ndo se identifique durante as
atividades da intervencdo. Isso serd contornado por meio de dialogo com o(a)
voluntario(a), deixando-o(a) bem a vontade para sua participacao.

A dificuldade consiste na possibilidade de negacdo ou ndo colaboracdo dos
participantes no preenchimento dos questionarios aplicados, como também na recusa
em participar do programa de intervencao.

5) BENEFICIOS E DEVOLUCAO DOS RESULTADOS

Espera-se obter com este estudo, achados correspondentes as condigdes fisicas e
emocionais de familiares de criangcas com disfuncdo neuromotora, bem como as
repercussdes de atividades desenvolvidas sobre essas condigdes. Isso proporcionara



uma maior conscientizacdo com relagdo a préatica de atividades em grupo no sentido de
minimizar a sobrecarga fisica e emocional, decorrente do cuidado com o filho e/ou
parente especial e melhorar a sua qualidade de vida.

O estudo servird também como ferramenta académica nas pesquisas cientificas,
evidenciando resultados da pratica de atividades desenvolvidas com familiares de
criancas especiais, abrindo um leque de abordagem interdisciplinar para o
acompanhamento de criangas com disfun¢do neuromotora.

6) RELEVANCIA DA PESQUISA

O presente estudo objetiva contribuir através de suas conclusdes em medidas que
possam favorecer as familias de criangas com deficiéncia por meio de a¢des integradas
dos profissionais de Fisioterapia e Psicologia, favorecendo a abordagem interdisciplinar.
7) CARATER CONFIDENCIAL DOS REGISTROS

Todas as informagfes obtidas mediante sua participacdo neste estudo seréo
mantidas em estrita confidencialidade. Vocé ndo sera identificado quando o conteudo de
suas informacBes for utilizado, seja para propoésitos de publicacdo cientifica ou
educativa. Os dados a serem publicados serdo impessoais e integrados ao conjunto
daqueles dos demais voluntarios da pesquisa. Sua identidade e seus dados de carater
pessoal especifico, em tudo que depender do pesquisador dentro do respeito a Lei, serdo
mantidos em absoluto sigilo.

8) DECISAO DE PARTICIPAR, NAO PARTICIPAR OU DESISTIR

Vocé como pessoa convidada a participar desta pesquisa, tem plena liberdade
para aceitar participar ou recusar-se a participar da mesma. Tem o direito de continuar
até o final da coleta dos dados ou desistir de sua participacdo a qualquer momento,
desde que informe ao pesquisador.

9) PARA OBTER INFORMAC}()ES ADICIONAIS

Vocé receberd uma copia deste termo, onde consta o telefone e o endereco do
pesquisador principal, para poder tirar suas davidas sobre o projeto e sua participacéo,
agora ou a qualguer momento. Caso vocé venha a ter algum problema diretamente
ligado a esta pesquisa, ou tenha mais perguntas sobre a mesma, pode entrar em contato
com as pesquisadoras Cristina Maria de S. Brito Dias e Cristiana Maria Macedo de
Brito, que sdo responsaveis por esta pesquisa, pelo telefone (81) 2119-4490/9182-3347
ou endereco eletrdnico brito.cristiana@gmail.com.

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Li ou alguém leu para mim as informag6es contidas neste documento, antes de
assinar este Termo de Consentimento. Declaro que fui informado(a) sobre o objetivo,
0os métodos e procedimentos da pesquisa, as inconveniéncias, riscos, beneficios da
mesma. Por isso, coloco minha assinatura ao final deste documento, logo a seguir.
Declaro que, toda a linguagem técnica utilizada na descricdo deste estudo de pesquisa
foi satisfatoriamente explicada e que recebi respostas para todas as minhas dividas.
Confirmo também que recebi uma copia desse formulario de consentimento.
Compreendo que sou livre para me retirar do estudo em qualquer momento, sem perda
de beneficios ou qualquer outra penalidade na relacdo com os pesquisadores. Dou 0 meu
consentimento de livre e espontanea vontade e sem reservas, para participar como
voluntério(a), dessa pesquisa.



Assinatura do(a) voluntério(a) da pesquisa Local e data

Testemunha 1 Testemunha 2
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PEDI

Inventario de Avaliagido Pediatrica de Disfuncao
PEDIATRIC EVALUATION OF DISABILITY INVENTORY - PEDI

Inventario de Avaliagao Pediatrica de Disfuncdo =

Vers@o 1.0 - Brasileira
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I nstrucoes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, salide e
outras &eas de suavida. Por favor, responda a todas as questfes . Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questéo, por favor, escolha entre as dterndtivas a

gue Ihe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus vaores, aspiracies, prazeres e preocupacoes. NoOs
edamos perguntando 0 que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as  duas
Ultimas semanas. Por exemplo, pensando nas Ultimas duas semanas, uma questéo

poderia s
nada | muito médio | muito | completamente
pouco
V océ recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular 0 nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o
gp0i0 de que necessta nedtas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o

nUmero 4 se Voce recebeu "muito” gooio como abaixo.

nada

muito
pouco

médio

muito

completamente

V océ recebe dos outros o apoio de que 1
necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nadd' de gpoio.




Por favor, leia cada questao, vgja 0 que vocé acha e circule no nimer o e lhe parece a melhor resposta.

muito ruim nem ruim boa muito
ruim nem boa boa
1 | Como vocéavaliariasuaqualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeit
o
2 | Quéo satisfeito(a) vocé esta 1 2 3 4 5
com a sua saude?

As questdes seguintes sdo sobre  oquanto vocé tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas semanas.

nada muito maisou bastant extremamente
pouco menos e
3 Em que medida vocé acha que sua dor 1 2 3 4 5
(fisica) impede vocé de fazer o que vocé
precisa?
4 | O quanto vocé precisade algum 1 2 3 4 5
tratamento médico paralevar suavida
diaria?
5 | O quantovocé aproveitaavida? 1 2 3 4 5
6 Em que medidavocé achaque asuavida 1 2 3 4 5
tem sentido?
7 O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5
8 | Qudo seguro(a) vocé se sente em suavida 1 2 3 4 5
di&ria?
9 | Quéo saudavel é o seu ambientefisico 1 2 3 4 5
(clima, barulho, poluicéo, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre  qudo completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer
certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

nada | muito médio muito | completamente
pouco
10 | Vocétem energiasuficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5
11 | Vocé é capaz de aceitar sua aparénciafisica? 1 2 3 4 5
12 | Vocétem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3 4 5
necessidades?
13 | Quéo disponiveis paravocé estdo as
. ~ . ) . 1 2 3 4 5
informagBes que precisa no seu dia-a-dia?
14 | Em que medidavocé tem oportunidades de 1 2 3 4 5
atividade delazer?




As questBes seguintes perguntam sobre

aspectos de sua vida nas Ultimas duas semanas.

quéo bem ou satisfeito  vocé se sentiu a respeito de varios

muito ruim nem ruim bom muito
ruim nem bom bom
15 | Quéo bem vocé é capaz de selocomover? 1 2 3 4 5
muito insatisfeito nem stisfeito sdtisfeito muito
insatisfeito neminsatisfeito stisfeito
16 | Quéo satisfeito(a) vocé estd com o seu 1 2 3 4 5
sono?
17 | Quéo satisfeito(a) vocé esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?
18 | Quéo satisfeito(a) vocé estd com sua 1 2 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19 | Quéo satisfeito(a) vocé estd consigo 1 2 3 4 5
mesmo?
20 | Qudo satisfeito(a) vocé esta com suas 1 2 3 4 5
relagbes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
21 | Qudo satisfeito(a) vocé estd com suavida 1 2 3 4 5
sexua ?
22 | Quéo satisfeito(a) vocé estd com o apoio 1 2 3 4 5
gue vocé recebe de seus amigos?
23 | Quéo satisfeito(a) vocé esta com as 1 2 3 4 5
condic¢des do local onde mora?
24 | Quado satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 2 3 4 5
acesso aos servicos de saude?
25 | Quéo satisfeito(a) vocé estacom o seu 1 2 3 4 5
meio de transporte?
Asquestdes seguintesreferem-sea  com quefreqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas
Ultimas duas semanas.
Vezxs ELH" e
26 | Com quefreqiiénciavocétem 1 2 3 4 5

sentimentos negativos tais como mau
humor, desespero, ansiedade,
depressaon?

Vocétem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORAGCAO



Faca um circulo na resposta que melhor descreve a forma como vocé se sente.

ESCALA BURDEN INTERVIEW

INSTRUCOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas vezes sentem-se
guando cuidam de outra pessoa. Depois de cada afirmativa, indique com que frequéncia o Sr/Sra se sente daquela
maneira (nunca=0, raramente=1, algumas vezes=2, frequentemente=3, ou sempre=4). Ndo existem respostas certas

ou erradas.

Nunca

Raramente

Algumas
vezes

Frequentemente

Sempre

Score

1. O Sr/Sra sente que S*
pede mais ajuda do que ele
(ela) necessita?

2. O Sr/Sra sente que por
causa do tempo que O
Sr/Sra gasta com S, o
Sr/Sra ndo tem tempo
suficiente para si mesmo

(@)?

3. O Sr/Sra se sente
estressado (a) entre cuidar
de S e suas outras
responsabilidades com a
familia e o trabalho?

4. O Sr/Sra se sente
envergonhado (a) com o
comportamento de S?

5. O Sr/Sra se sente irritado
(@ quando S esta por
perto?

6. O Sr/Sra sente que S
afeta negativamente seus
relacionamentos com
outros membros da familia
Oou amigos?

7. O Sr/Sra sente receio
pelo futuro de S?

8. O Sr/Sra sente que S
depende do Sr/Sra?




9. O Sr/Sra se sente tenso
(@ quando S esta por
perto?

10. O Sr/Sra sente que a
sua saude foi afetada por
causa do seu envolvimento
com S?

11. O Sr/Sra sente que o
Sr/Sra ndo tem tanta
privacidade como gostaria,
por causa de S?

12. O Sr/Sra sente que a
sua vida social tem sido
prejudicada  porque O
Sr/Sra esté cuidando de S?

13. O Sr/Sra ndo se sente a
vontade de ter visitas em
casa, por causa de S?

14. O Sr/Sra sente que S
espera que o Sr/Sra cuide
dele/dela, como se o Sr/Sra
fosse a Unica pessoa de
quem ele/ela pode
depender?

15. O Sr/Sra sente que nao
tem dinheiro suficiente
para cuidar de S, somando-
se as suas outras despesas?

16. O Sr/Sra sente que sera
incapaz de cuidar de S por
muito mais tempo?

17. O Sr/Sra sente que
perdeu o controle da sua
vida desde a doenca de S?

18. O Sr/Sra gostaria de
simplesmente deixar que
outra pessoa cuidasse de S?

19. O Sr/Sra se sente em
duvida sobre o que fazer
por S?




20. O Sr/Sra sente que

deveria estar fazendo mais 0 1 2 3 4
por S?

21. O Sr/Sra sente que

poderia cuidar melhor de 0 1 2 3 4
S?

22. De uma maneira geral,
quanto o Sr/Sra se sente 0 1 2 3 4
sobrecarregado (a) por
cuidar de S**?

Pontuacdo total (0 a 88)

*No texto S refere-se a quem é cuidado pelo entrevistado. Durante a entrevista, o entrevistador usa o nome desta
pessoa.

**Neste item as respostas sdo: nem um pouco = 0, um pouco = 1, moderadamente = 2, muito = 3, extremamente = 4.

Interpretac&o da Pontuacéo:

0-21 Pouca ou nenhuma carga
21-40 Carga leve ou moderada
41 - 60 Moderada a severa

61— 88 Carga severa




