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RESUMO

A Paralisia Cerebral é uma disfuncdo sensorial e motora que exige dos pais intensos cuidados com o
filho. Este estudo avaliou a depresséao, ansiedade e qualidade de vida de 27 pais de criancas portadoras
de Paralisia Cerebral. Foram utilizados dois questionarios (Inventarios Beck de Ansiedade e
Depressdo) e um roteiro de entrevista. Os resultados mostraram que dezoito participantes
apresentaram ansiedade leve ou minima e a depressdo foi verificada em dez pais. As entrevistas
destacaram dificuldades de ordem financeira e profissional como moderadoras relevantes da
adaptacdo ao tratamento. Tornam-se necessarias a¢fes em politicas publicas que possam minimizar os
custos operacionais e dificuldades financeiras associados ao tratamento da paralisia cerebral.
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ABSTRACT
Anxiety, Depression and Quality of Life of Parents in Cerebral Palsy Treatment

The cerebral palsy is a sensorial and motor dysfunction that demands from parents intense care related
to the child. This paper had the main goal of evaluating depression, anxiety and quality of life in 27
parents of children with cerebral palsy. Two questionnaires were included (Beck Anxiety Inventory
and Beck Depression Inventory), besides a semi-structured interview. Results show that 18 parents
reported minimum anxiety and depression was verified in ten participants. Interviews highlighted
difficulties related to financial and professional issues as a relevant moderator in treatment adaptation.
Actions related to public health care are necessary in order to minimize operational costs and financial
difficulties associated to cerebral palsy treatment.

Keywords: cerebral palsy; depression; anxiety; quality of life.
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A Paralisia Cerebral (PC) é caracterizada como um
distarbio sensorial e motor, que ocorre em periodo
pré, peri ou pos-natal, ocasionado por uma lesdo cere-
bral ndo progressiva, que altera o desenvolvimento
natural do cérebro no inicio da vida. O distarbio do
cerebro é imovel, no entanto o comprometimento dos
movimentos é progressivo caso ndo seja feito o trata-
mento adequado. Sendo assim, é de extrema relevan-
cia comecgar precocemente o tratamento, geralmente
realizado por equipe multiprofissional e designado
para corrigir oS movimentos executados de forma
incorreta, obtendo movimentos mais precisos e corre-
tos (Fischinger 1998, citado em Hofman, Tafner, &
Fisher, 2000).
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As criangas com PC podem ter sintomatologias di-
versificadas e prognosticos variaveis, desde criangas
com perturbacdes motoras discretas, até criancas cuja
alteracdo motora as impossibilita de exercer qualquer
movimento voluntério. Ainda ha criangas com inteli-
géncia normal até criangas com deficiéncias mentais,
com a presenca ou ndo de transtornos sensoriais e
auditivos. Geralmente a PC altera o desenvolvimento
de habilidades normais comuns em criangas, como
andar, falar, manipular objetos, escrever e, dependendo
do agravamento da lesdo, a crianca adquirird essas
habilidades tardiamente, de maneira autbnoma, ou
podendo jamais adquiri-las (Coll, Marchesi, & Palacios,
2004).
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Finnie (2000) ressalta a importancia de orientar os
pais a respeito dos modos adequados de carregar, hi-
gienizar e alimentar a crianga com PC, sugerindo ins-
trumentos para facilitar a reabilitacdo e a convivéncia
cotidiana dos pais com os filhos. Beck e Lopes (2007),
Castro e Piccinini (2002; 2004), Pereira e Nobrega
(2011), Kohlsdorf (2008) e Piccinini, Castro, Alvaren-
ga, Vargas e Oliveira (2003) mencionam que existem
muitas dificuldades relacionadas aos cuidados de en-
fermidades pediéatricas cronicas, relacionadas de modo
especial a adaptacdo da rotina familiar ao tratamento e
dificuldades de ordem financeira e profissional.

O nascimento de uma crianca com Paralisia cere-
bral modifica a dindmica de um casal de modo que
suas rotinas sdo diretamente afetadas e readequadas
perante a inser¢do de uma crianga com deficiéncia no
lar (Brunhara & Petean, 1999; Reis & Marques, 2002;
Souza & Carvalho, 2003). As médes de criangas com
deficiéncias vivenciam niveis de stress maiores com-
parados com maes de criangas saudaveis, pois 0s cui-
dados rotineiros proporcionados a esses filhos (con-
sultas, auxilio no vestir, despir e alimentacgdo) interfe-
rem na vida profissional e pessoal, além de elevar
gastos financeiros, aumentando sentimentos de insa-
tisfacdo, culpa e desamparo (Castro & Piccinini, 2002;
2004; Monteiro, Matos, & Coelho, 2002; Piccinini et
al. 2003). Por isso as mées de criangas com paralisia
cerebral poderdo ser mais vulneraveis a distdrbios que
afetem a saude mental e o bem-estar fisico e psiquico.
Apesar disso ndo sdo todas as cuidadoras que vivenci-
am efeitos negativos no que se referem a adaptacéo,
algumas se ajustam rapidamente a deficiéncia do filho
(Monteiro, Matos & Coelho, 2004).

Em meio ao impacto do diagnoéstico, surgem sen-
timentos que vdo desde a protecdo exagerada até a
rejeicdo. S0 comuns questionamentos sobre varios
aspectos com relacdo a doenca, como culpabilizacédo e
busca por explicacBes causais. Entretanto tais ques-
tdes sdo gradualmente substituidas pela adaptacdo e
aceitacéo da condicdo infantil; sobretudo para que isso
aconteca é muito importante que os pais compreen-
dam o que é a PC, quais sdo as limitagdes e desafios a
serem enfrentados (Castro & Piccinini, 2002; 2004;
Finnie, 2000; Reis & Marques, 2002).

Deve-se levar em consideragdo que existem dife-
rencas no impacto da reacdo dos pais com relacdo ao
fato de ter um filho com deficiéncia. Geralmente
quando os lagos familiares sdo solidos podem ser for-
talecidos pela experiéncia dolorosa de ter um filho

deficiente, a0 mesmo tempo as relacdes debilitadas
podem se enfraquecer progressivamente podendo
levar a uma ruptura familiar. Quando os vinculos séo
fortes, a crianca rapidamente é agrupada a familia,
mas quando sdo fracos a crianca é excluida por alguns
e pode ser motivo para desarmonias conjugais (Reis &
Marques, 2002; Rizzo, 1998 citado em Prudente, Bar-
bosa, & Porto, 2010).

O ajustamento familiar a essa nova situagéo é deci-
sivo para o futuro bem-estar da familia e principal-
mente da criangca. Alguns pais que se culpam pela
deficiéncia do filho podem tentar aliviar suas angus-
tias e sofrimento dedicando toda sua vida aos cuida-
dos da crianca, excluindo-se de uma vida social e
atividades de lazer, dispondo pouca atengdo e cuida-
dos para seus interesses pessoais e profissionais (Cas-
tro & Piccinini, 2002; 2004; Finnie, 2000; Piccinini et
al. 2003).

N&o é raro os pais se depararem com situacdes de-
licadas e preconceituosas na sociedade. De acordo
com Finnie (2000), é importante falar a verdade para
as pessoas, pois assim deixardo de especular e passa-
rdo a oferecer apoio, reforcando os lagos sociais. Com
a finalidade de fugir da rejeicdo social, da vergonha, e,
além disso, da rotulacdo da crianca e da familia, al-
guns pais se esquivam da participacdo social. Uma
vez que atitudes preconceituosas contra deficientes
sdo encontradas em toda sociedade, reacBes impro-
prias e preconceituosas sdo frequentes, visto que ainda
existe um desconhecimento e despreparo das pessoas
para com os portadores de deficiéncia.

A qualidade de vida dos pais durante o processo de
reabilitagdo do filho relaciona-se diretamente com a
qualidade de vida da crianca durante e ap6s o trata-
mento. Na medida em que a vivéncia da deficiéncia
influencia a resposta emocional dos cuidadores as
necessidades infantis, a habilidade da crianca de en-
frentar situacOes dificeis estd relacionada com a dis-
posicdo dos pais de conduzir situagcdes de crise, ou
seja, existe uma influencia matua entre a forma como
0s pais lidam com o tratamento e 0 modo como o filho
enfrenta seu tratamento. (Kohlsdorf, 2008; Piccinini et
al. 2003).

O termo Qualidade de Vida - QV surgiu nos anos
60 relacionada as condi¢bes de vida do individuo, a
partir de fatores fisicos, sociais, emocionais e psicolo-
gicos. A qualidade de vida é influenciada pelos valo-
res e subjetividades que os grupos sociais conferem a
maneira de viver em cada época. Acompanhando a
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evolucdo acelerada da sociedade, os fatores que de-
terminam a QV também se desenvolvem, e sdo influ-
enciados por aspectos culturais, sociais e econdmicos
(Seidl & Zannon, 2004).

A qualidade de vida pode ser dividida de acordo
com duas dimensdes: a dimensdo objetiva e a subjeti-
va (Neri, 2002 citado em Santos, 2008). A dimensao
subjetiva pode ser observada de modo indireto de
acordo com a relacdo dos individuos, considerando as
condicdes que dispdem a percepcdo e 0 grau de satis-
facdo na vida e sobre seus efeitos no bem-estar coleti-
vo e individual. A dimensédo objetiva pode ser obser-
vada por fatores externos, por meio de padrdes conhe-
cidos e que possam ser replicaveis, como por exem-
plo, as condicdes fisicas do ambiente, condigdes edu-
cacionais, as caracteristicas da rede informal, e as
capacidades comportamentais do individuo.

Pesquisas assinalam também implica¢bes psiquia-
tricas da situacdo de cuidado sobre a salde fisica e
mental do cuidador. Essas pesquisas referem a predo-
minancia de transtornos psiquiatricos, maior prevalén-
cia no uso de medicagdo psicotropica, elevado indice
doencas somaticas, isolamento social, estresse pessoal
e familiar e sentimento de obrigacdo para exercer a
funcdo de cuidador (Beck & Lopes, 2007; Neri &
Carvalho, 2002 citado em Valentini, Zimmermann, &
Fonseca, 2010; Pereira & Noébrega, 2011; Valente,
2009). O cuidador geralmente se depara com sobre-
carga, tanto no que se refere aos cuidados da crianca,
quanto aos de sua vida prépria. A dificuldade de lidar
com os sentimentos de medo, culpa, angustia, insegu-
rangas podem resultar em um estresse emocional,
promovendo um contexto de risco ao cuidador para
desenvolver outras patologias como ansiedade e de-
pressdo (Beck & Lopes, 2007; Castro & Piccinini,
2002; 2004; Kohlsdorf, 2008; Zarit, 1994 citado em
Machado, 2006).

A depressdo que requer atencdo clinica é a de lon-
ga duracdo, pois é grave o bastante para intervir no
funcionamento normal do individuo. Os sintomas da
depressao clinica ndo se reduzem apenas ao sentir-se
triste, que geralmente é reativo a acontecimentos da
vida que passam com o0 tempo e ndo impedem ativi-
dades funcionais e cotidianas. Além do humor depri-
mido, ha falta de energia mental e fisica, sentimentos
de desvalorizacéo, culpa, baixa-autoestima e desespe-
ranca em relagéo ao futuro (Hamilton, 2002 citado em
Machado, 2006; Valente, 2009).

Interagéo Psicol., Curitiba, v. 18, n. 1, p. 37-46, jan./abr. 2014

A ansiedade é uma reacdo de alerta normal do or-
ganismo que é acionada quando existem situagdes de
perigo iminente, capacitando a pessoa a adotar inicia-
tivas diante das ameacas, € uma reacdo natural e ne-
cessaria para a preservacao da espécie (Beck & Rush,
1978 citado em Machado, 2006; Margis, Picon, Coster
& Silveira, 2003). A caracteristica fundamental da
ansiedade é uma excitacdo mental acompanhada por
alteracOes fisiologicas: a ansiedade pode ser definida
por um estado de alerta aumentando o estado de aten-
¢do perante uma situacdo de perigo real ou imaginé-
rio. Manifesta-se como uma sensacao difusa, desagra-
davel de apreensdo, seguida por vérias sensacgdes fisi-
cas como mal-estar gastrico, palpitacdes ou impressao
de desmaio, sudorese excessiva, medo de morrer,
cefaléia, perda do autocontrole (Jones 2002 citado em
Rezende et al., 2005; Margis et al., 2003).

Tendo em vista que a literatura indica que é co-
mum os pais sentirem-se sobrecarregados com relacéo
aos cuidados dos filhos, assim como sofrem junto a
crianga por suas limitagdes, seria importante que ou-
tros profissionais pudessem realizar trabalhos ndo
apenas com a crianga portadora de PC, mas também
com os pais. Fazem-se necessarios estudos mais apro-
fundados sobre a qualidade de vida e saide mental
desses cuidadores: conhecer dificuldades e limitaces,
além de fatores que prejudicam a qualidade de vida e
niveis de depressdo e ansiedade, possibilitara uma
atuacdo mais eficiente dos profissionais no cuidado
aos pais e criangas. O principal objetivo deste estudo
foi analisar niveis de ansiedade, depressdo e a quali-
dade de vida dos pais cuidadores de criangas com
paralisia cerebral, assim como avaliar dificuldades
enfrentadas pelos cuidadores no cotidiano do trata-
mento.

METODO

Participantes

Participaram deste estudo 27 pais de criangas entre
zero e 12 anos de idade, diagnosticadas com paralisia
cerebral. Foram convidados para participar somente
pais e maes com idades superiores a 18 anos. N&o
foram incluidos pais que apresentam algum transtorno
psiquiatrico diagnosticado (tais como depressdo clini-
ca, transtornos de ansiedade, estresse pos-traumatico,
esquizofrenia ou similares), ou que estejam submeti-
dos a algum tratamento psicoldgico ou farmacoldgico
devido aos transtornos psiquiatricos supracitados. Este
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critério de exclusdo foi relevante para enfatizar a efe-
tiva relagdo entre o tratamento de PC, as manifesta-
cOes de ansiedade e depressdo, excluindo condigdes

PC. Foram incluidas no estudo criangas de ambos 0s
sexos e com qualquer nivel de comprometimento. A
Tabela 01 apresenta dados sociodemogréficos dos

psiquiatricas que poderiam responder por tais pertur-
bacdes psicoldgicas ndo relacionadas ao tratamento de

participantes.

Tabela 1
Dados Sociodemograficos dos Cuidadores
Frequéncia
Sexo
Homens 4
Mulheres 23
Idade
Minima 18
Maxima 50
MEDIA (DP) 34 anos (7,7)
MEDIANA 33 anos
Estado Civil
Casado ou unido estavel 12
Solteiro 12
Divorciado ou separado 3
Escolaridade
Ensino Fundamental 7
Ensino Médio 17
Ensino Superior 3
Profissdo
Nao trabalham fora de casa 18
Tém uma profissao 9
Renda Mensal Familiar
Classe Alta 4
Classe Média 11
Classe Baixa 10
Nao indicaram 2
Numero de filhos
Minimo 1
Maximo 5
MEDIA (DP) 2 filhos (1,27)
MEDIANA 2 filhos
Religidao
Catdlico 15
Evangélico 9
Nao indicaram 3
Tempo de tratamento
Minimo 7 meses
Maximo 9 anos
MEDIA (DP) 39,47 meses (26,59)
Mediana 3 anos
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Instrumentos

Foram utilizados os Inventario Beck de Ansiedade
(BAI), Inventario Beck de Depressdo (BDI) e uma
entrevista semiestruturada para abordar a qualidade de
vida dos pais e dificuldades associadas ao tratamento.
Os participantes responderam sozinhos aos inventa-
rios Beck de Ansiedade e Depressdo; a entrevista se-
miestruturada foi conduzida pela pesquisadora res-
ponsavel.

O Inventéario Beck de Ansiedade é um instrumento
autoaplicavel desenvolvido por Beck, ja traduzido e
adaptado para a populagéo brasileira. E composto por
21 itens, que permitem verificar os niveis e intensida-
de de manifestagdes cognitivas e comportamentais
gue indicam ansiedade. A escala descreve sintomas
comuns em quadros de ansiedade, dentro de uma es-
cala de 4 pontos variando de 0 a 3, com pontuacédo
minima de zero e maxima de 63 pontos (Cunha,
2001).

O Inventario Beck de Depressao avalia a intensi-
dade dos sintomas de depressdo através de quatro
niveis: minimo, leve, moderado e grave. Contém itens
gue descrevem atitudes e sintomas com escores que
alteram entre 0 e 3, correspondendo aos niveis de
agravamento (Cunha, 2001).

O roteiro de entrevista semiestruturado foi elabo-
rado especificamente para este estudo, com objetivo
de obter informacdes sobre aspectos da qualidade de
vida dos pais a partir de eixos: a) Cuidados que 0s
pais passaram a ter com o filho depois do diagnostico;
b) Dificuldades cotidianas relacionadas ao tratamento;
c) AlteracBes na rotina e dindmica familiar e suas
implicacdes; d) CondicGes de vida e recursos disponi-
veis para o tratamento; e) Expectativas com relacéo ao
tratamento e ao futuro da crianga.

Contexto de coleta de dados

Este estudo foi desenvolvido em uma Clinica Es-
cola de Fisioterapia, destinada a atender a comunidade
carente por meio de varias modalidades de atividades
fisioterapéuticas.

Procedimento

A pesquisa inicialmente foi aprovada pelo Comité
de Etica de Pesquisa da Universidade Catdlica de
Brasilia, sob protocolo 230/2011. Apo6s a aprovagao
o0s pais foram convidados para participar da pesquisa.
Os objetivos do estudo foram informados e, ap6s a

Interagéo Psicol., Curitiba, v. 18, n. 1, p. 37-46, jan./abr. 2014

assinatura do Termo de Consentimento Livre e Escla-
recido, procedeu-se a aplicacdo dos questionérios.

Foram realizados dois encontros com cada partici-
pante. No primeiro encontro foram aplicados 0s ques-
tionarios BAI e BDI. No segundo encontro foi reali-
zada a entrevista semiestruturada. Para cada aplicacdo
de instrumento em cada etapa, 0 pesquisador leu em
voz alta a folha de rosto com instrugdes para uso dos
instrumentos. Cada encontro foi realizado individual-
mente e teve duracdo de no maximo 40 minutos, tempo
em que a crianca estava em atendimento pela clinica.

Analise dos dados

Os questionarios BDI e BAI foram analisados com
base nos métodos estatisticos descritivos e inferenciais.
Para todas as analises realizadas foi utilizado o pacote
estatistico SPSS versdo 13.0 (Statistical Package for
the Social Sciences). Foram realizados testes ndo pa-
ramétricos para testar associacdes entre as variaveis
mensuradas e as caracteristicas sociodemograficas da
amostra. As entrevistas foram categorizadas segundo
as proposicdes de Bardin (1974/2009), permitindo o
agrupamento segundo caracteristicas especificas.

RESULTADOS

Dados obtidos a partir da aplicacdo do BAI indica-
ram escore minimo de zero, maximo 28, com média
7,63 e desvio padrdo 6,93. Escores provenientes da
aplicacdo do BDI apresentaram valor minimo zero,
maximo 29, média 8,63 e desvio padrdao 7,3. Uma
analise de correlacdo de Spearman apontou associa-
¢Oes positivas, moderadas e estatisticamente significa-
tivas entre medidas de depressdo e ansiedade (r=0,69;
p<0,001). No que se refere & ansiedade, a maioria dos
participantes (n=18) apresentou ansiedade minima e o
restante (n=9) indicou ansiedade moderada. Em rela-
¢do aos escores de depressdo, 17 pais ndo apresenta-
ram nenhum grau e dez indicaram depresséo leve.

Considerando a heterogeneidade na composi¢édo
dos grupos, foram realizados testes ndo paramétricos
das varidveis mensuradas em relacdo a idade, nimero
de filhos, estado civil dos cuidadores e tempo de tra-
tamento, porém n&o foram indicadas associagdes esta-
tisticamente significativas entre as varidveis. Destaca-
-se, de modo especial, que a idade dos filhos ndo este-
ve correlacionada com as manifestacGes de ansiedade
nem de depressdo, contrariamente ao que seria espe-
rado no contexto de tratamento para PC.
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As entrevistas semiestruturadas foram analisadas a
partir de categorias elaboradas especialmente para o
presente estudo, a partir das perguntas que compuse-
ram o roteiro semiestruturado. Inicialmente as entre-
vistas foram transcritas para um banco de dados ele-
tronico e foram realizadas leituras prévias do material.
A seguir, as falas dos cuidadores foram agrupadas em
categorias tematicas, resultando em grandes grupos de
temas agregados por afinidade. Por fim, as respostas
dos participantes foram organizadas de acordo com
cinco eixos principais de analise, descritos a seguir.

Eixo 1: Cuidados com o filho depois do diagnéstico
de PC e mudangas no cotidiano a partir do
inicio do tratamento

Em relacéo aos cuidados que 0s pais passaram a ter
com seus filhos apds o diagndstico de PC, dezenove
pais relataram que passaram a ter cuidados redobra-
dos, 0 que muitas vezes gera desgaste fisico e emoci-
onal. Exemplos de relatos incluem “tem que ter mais
cuidado, a preocupacdo é maior, tem um maior des-
gaste fisico e emocional” e “todos os cuidados, ndo
deixo ela s0, pois ela é muito dependente de mim, e eu
tenho medo gue acontega o pior”. Contudo, os demais
pais informaram que s&o cuidados normais como toda
crianga necessita, como, por exemplo, “precisam de
cuidados normais, assim como toda crianga exige
como carinho, atengao”.

Com relacdo as mudancas ocorridas, dez pais res-
saltaram que tiveram que abandonar o trabalho para
dedicar mais tempo ao filho: “tive que deixar o traba-
lho para poder me dedicar a ele o tempo todo” e ainda
“parei de trabalhar, ndo deu pra conciliar tudo, ele
exige cuidados o tempo todo”; trés apontaram que
tiveram que parar de estudar, e nove destacaram que
ndo saem mais para 0s mesmos locais que antes e
diminuiram a quantidade de atividades para lazer pro-
prio, como nos relatos “ N&o posso ir para qualquer
lugar com ela” e “ndo saio mais para baladas”.

Eixo 2: Dificuldades encontradas cotidianamente

Em relacgdo as principais dificuldades com as quais
0s pais se deparam cotidianamente, quatorze destaca-
ram a dificuldade de transporte, mencionaram do falta
de adaptacdo para deficientes nos veiculos publicos e
falta de cooperacdo das pessoas para ajudar a carregar
o filho: “transporte, ele ¢ pesado, ndo possui cadeira
de rodas” e ainda “E muito complicado pegar onibus,
pois ele € pesado e as pessoas nao ajudam” e “o trans-

porte é dificil, a maioria das vezes os 6nibus ndo séo
adaptados para pessoas deficientes”. Houve cinco
relatos de dificuldades para cuidados diarios como
higienizagdo, alimenta¢do e manuseio do filho: “cui-
dados diarios de higiene como dar banho, vestir, car-
regar, ele estd ficando pesado”.

Nove pais ressaltaram que tiveram seu tempo para
lazer reduzido, assim como dois referiram menos
tempo para os afazeres domésticos, “ndo saio mais
para festas e passeios como antes” e ainda “tenho
dificuldades para fazer as coisas de casa como lavar
roupa, fazer comida”; e trés pais mencionam insegu-
ranga de deixar o filho com vizinhos ou empregados
para estudar e/ou trabalhar como indicam os relatos:
“tenho medo de deixar ele com outra pessoa para tra-
balhar, fico insegura, ndo sei se vai saber cuidar dele
direito” e “tenho que deixar ele com a vizinha para ir
pro colégio, mas fico preocupada”. Trés pais relata-
ram que ndo ocorreram mudangas em suas vidas ad-
vindas do fato de ter um filho especial: “fago tudo que
fazia antes, s6 que agora com menos intensidade” e
ainda “ndo tenho dificuldades para lidar com ela”.

Eixo 3: AlteragOes na rotina e dindmica familiar e
suas implicacOes

Com relacéo as alteracfes na rotina e dindmica da
familia, seis pais relataram que h& uma rotina de tra-
tamentos com a crianga, o que faz com que eles perma-
necam menos tempo em casa e mais tempo se deslo-
cando para consultas e tratamentos com o filho: “E
mais corrido devido a rotina de tratamentos, antes de
sair deixo tudo arrumado em casa” e ainda “temos que
acordar muito cedo, pois tem uma rotina de tratamento
a seguir”. Trés pais ressaltaram que nio tem a mesma
disposicdo com os afazeres domésticos devido ao can-
saco diario: “sou mais ausente em casa, chego cansada
e ndo fago tudo com a mesma disposi¢do de antes” e
“Nao fago comida todos 0s dias, vivo cansada”.

Nove pais referiram que os outros filhos saudaveis
tém ciimes, mas ajudam nos cuidados com o filho
doente: “ele as vezes tem ciumes, mas ajuda a dar
banho, brinca com ele”. Dezoito destacaram que o
companheiro/marido ajuda nos cuidados com o filho,
seja com apoio financeiro, emocional ou cuidando da
crianca: “o meu marido ajuda muito, leva para os tra-
tamentos quando precisa” e ainda “ele ajuda financei-
ramente e leva ao médico as vezes” e “ajuda financei-
ramente e fica com as criangas quando precisa”, “aju-
da s6 quando pode, ajuda com transporte apoio emo-

Interagéo Psicol., Curitiba, v. 18, n. 1, p. 37-46, jan./abr. 2014



Ansiedade, Depressao e Qualidade de Vida de Pais no Tratamento da Paralisia Cerebral Infantil 43

cional”. Cinco pais relaram que a familia ndo oferece
qualquer tipo de apoio nos cuidados com a crianga: “a
familia ndo ajuda em nada, é ausente” e ainda “a fami-
lia é ausente, é cada um no seu canto”. Apenas dois
pais ressaltaram que ndo houve impacto na rotina
familiar: “a rotina da familia permanece a mesma”.

Eixo 4: Condigdes de vida e recursos disponiveis para
0 tratamento

Com relagéo a condigbes econdmicas que 0s pais
possuem para o tratamento do filho, dezesseis referi-
ram que existem recursos financeiros para custear os
tratamentos caso necessarios, entre estes oito ressalta-
ram gue possuem um beneficio legal do governo, “ela
tem carteirinha de satde e o pai é funcionario pabli-
co” e ainda “ele tem plano de saude e o pai ajuda fi-
nanceiramente”. Nove pais destacaram que ndo pos-
suem condi¢Ges econbmicas para 0s tratamentos e
consultas médicas do filho: “Nao temos condigdes, as
consultas e tratamentos sdo muito caros”.

Eixo5: Expectativas com relacdo ao tratamento e ao
futuro da crianga

Com relacdo as expectativas quanto ao tratamento
e futuro do filho, todos os pais relataram que o trata-
mento estd sendo muito benéfico para o desenvolvi-
mento da crianga, assim como tém boas expectativas
para o futuro do filho. Vinte e dois pais referiram que
desejam que o filho seja uma pessoa independente e
felizz “Desejo que ele seja mais independente, que
possa ser uma crianga quase normal, que fale, ande e
brinque com os coleguinhas na escola” e ainda “que
ele tenha saude e viva bem”.

Eixo 6: Aspectos positivos e aprendizagens na
convivéncia com a crianga

Em relacdo a aprendizagens e aspectos positivos
com 0s quais 0s pais se deparam cotidianamente, qua-
tro pais relataram que a crianca € motivo de alegria
para a familia, como nos relatos subsequentes: “ele
trouxe mais alegria, s6 faz bem para a familia” e ainda
“antes de ter ele eu ndo fazia nada, agora fago tudo,
vou para a academia, voltei a estudar e trabalhar”; um
pai mencionou que depois de ter um filho especial
passou a ser uma pessoa mais caridosa: “depois que a
tive, passei a ser uma pessoa mais humana, mais cari-
dosa, mais prestativa com os outros”.
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Eixo 7: Preconceito enfrentado pelos pais
cotidianamente

Com relacdo a situacbes preconceituosas com as
quais os pais se deparam no cotidiano com as criangas
portadoras de PC, trés pais ressaltaram que a socieda-
de ainda tem muito preconceito contra os deficientes,
motivo esse que algumas vezes os levam a um isola-
mento social: “atualmente tenho dificuldade para sair
para lazer com ele, como clubes, shopping, pois ainda
existe muito preconceito das pessoas, isso incomoda”
e ainda “no 6nibus muita gente fica olhando, e as vezes
nem ajudam, parece gque tém medo, é o preconceito”.

DISCUSSAO

O estudo apontou que 0s pais ndo apresentaram es-
cores elevados associados a depressdo e ansiedade,
indicando que o tratamento da PC ndo prejudica de
modo importante esta condicdo destes participantes
neste estudo. Este dado néo corrobora os estudos cita-
dos na introducdo, que mencionam muitas implica-
¢Bes negativas do cuidado sobre a salde fisica e men-
tal do cuidador e ainda referem maior predominancia
de transtornos psiquiatricos, alto indice de doengas
somaticas e estresse (Castro & Piccinini, 2002; 2004;
Neri & Carvalho, 2002 citado em Valentini, Zimmer-
mann, & Fonseca, 2010; Valente, 2009). No que se
refere a ansiedade, foi verificado que a maioria dos
participantes (18) apresentou ansiedade minima, e
com relacdo a depressao os dados permitiram verificar
que mais da metade dos participantes (17) ndo apre-
sentou depressdo. Estes dados nao corroboram o estudo
de Monteiro et al., (2004) que afirma que as méaes de
criancas com paralisia cerebral poder&o ser mais vulne-
raveis a distarbios que afetem a satde mental, o bem-
-estar fisico e psiquico, como ansiedade e depressao.

Destaca-se que os instrumentos BAI e BDI, esco-
Ihidos em fungdo de sua viabilidade e clareza para
compreensdo e autoaplicacdo, podem ter influenciado
os resultados, tendo em vista que consideram manifes-
tacBes de ansiedade e depressdo apenas na Ultima
semana. Outra limitag&o relevante do presente estudo
estd relacionada ao tempo de tratamento, varidvel
extremamente importante para contextualizar pertur-
bacdes psicoldgicas: a literatura destaca que o mo-
mento de diagnostico da doenca cronica € 0 momento
em que os cuidadores se encontram mais vulneraveis a
manifestagcbes de ansiedade e depressdo (Castro &
Piccinini, 2002; 2004; Kohlsdorf, 2008; Piccinini et
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al., 2003), contudo os participantes do presente estudo
ja acompanhavam seus filhos ha pelo menos sete me-
ses, tempo suficiente para promover adaptacdo basica
a condicdo crénica e minimizar potenciais perturba-
¢Bes psicoldgicas.

E possivel ainda que variaveis ocultas que ndo fo-
ram controladas neste estudo (como, por exemplo,
condicdo cultural, escolaridade, grau de comprometi-
mento das criancas e presenca de suporte social satis-
fatdrio) possam influenciar a adaptacdo dos pais ao
tratamento e manifestagbes de perturbacéo psicologica,
esclarecendo assim as diferencas encontradas frente
aos dados da literatura. Por outro lado, destaca-se que
0s pais ressaltaram dificuldades econ6micas como
sendo alguns dos principais moderadores da adaptagéo
ao tratamento, novamente apontando para condigdes
financeiras distintas em amostras diferentes que pos-
sam explicar os resultados obtidos a luz daqueles
apresentados na literatura.

Em relacdo aos cuidados que os pais oferecem aos
filhos portadores de PC, estes passaram a ter cuidados
redobrados com o filho, que na maioria das vezes
pode contribuir para um desgaste fisico e emocional.
Este dado € encontrado na literatura: Castro e Piccini-
ni (2002; 2004), Machado (2006), Piccinini et al. 2003
e Reis e Marques (2002) apontam que frequentemente
0 cuidador vivencia muita sobrecarga nos cuidados
com a crianga, assim como em sua vida propria, e
ainda é mais vulneravel a estresse comparado a maes
de criancas saudaveis.

Castro e Piccinini (2002; 2004), Beck e Lopes
(2007), Pereira e Nébrega (2011), Kohlsdorf (2008) e
Piccinini et al. 2003 abordaram em seus estudos que
existem dificuldades relacionadas aos cuidados men-
cionadas pelos pais, como o risco da perda do empre-
go. Esse dado foi bastante representativo no presente
estudo, visto que uma grande parcela dos pais referiu
ter abandonado o trabalho para se dedicar inteiramen-
te aos cuidados do filho. Pode-se observar também
gue alguns pais tiveram uma reducdo em suas ativida-
des para lazer préprio, fato que pode estar relacionado
a falta de disposicédo fisica e mental.

Quanto as dificuldades com as quais 0s pais se de-
param no cotidiano com o filho, verificou-se que a
maioria dos participantes mencionou a dificuldade
com o transporte publico, apontando a caréncia de
adaptacdo para deficientes e falta de cooperacdo das
pessoas. Este dado, apesar de ter grande relevancia,

ndo tem sido destacado pela literatura. Os cuidados
di&rios como alimentac&o, higienizacdo e manuseio da
crianca também foram citados como uma dificuldade,
assim como mostram os estudos de Castro e Piccinini
(2002; 2004) e também Monteiro et al. (2002), ao
apontar que estes cuidados rotineiros contribuem para
gue os pais tenham seu tempo restrito, interferindo de
forma prejudicial na vida profissional e pessoal do
cuidador.

Outra dificuldade mencionada se relaciona a redu-
¢do no tempo para afazeres domésticos, assim como
inseguranca em deixar o filho sobre cuidados de ou-
tras pessoas. Estes dados também ndo tém sido desta-
cados pela literatura na area, embora se constituam
elemento primordial para a formulagéo de politicas
publicas em salde mais eficientes. Embora a maioria
dos participantes apontasse acontecimentos dificeis,
houve pais que ndo encontraram dificuldades nem
mudangas em seu cotidiano. Estes dados concordam
com o estudo de Monteiro et al. (2004), que destaca
que apesar das dificuldades e limitagbes encontradas
pelos pais nos cuidados com o filho, ndo sdo todos
que vivenciam efeitos negativos no que se refere a
adaptacéo e convivéncia.

Brunhara e Petean (1999) e ainda Reis e Marques
(2002) ressaltaram que a inser¢do de uma crianca com
PC na familia modifica sua dinamica, como foi verifi-
cado nos relatos deste estudo: os pais ressaltaram que
houve mudangas na dindmica da familia de modo que
a mae é menos presente em casa, devido a rotina de
tratamentos, e ainda mencionaram cansaco fisico e
indisposi¢do com os afazeres domésticos. Este resul-
tado também corrobora os estudos de Prudente et al.
(2010), que apontaram que o impacto da paralisia
cerebral na dindmica familiar pode levar a mudangas,
provocando conflitos e alterando a rotina conjugal e
familiar, sobrecarregando a méde na maioria das vezes.

Outra mudanca constatada foi com relagdo aos ou-
tros filhos, visto que alguns participantes referiram
que os filhos tém ciimes da crianga deficiente, sobre-
tudo os pais conseguem lidar com a situacdo fazendo
com que eles os auxiliem nos cuidados com o filho
deficiente. Esse dado ndo corrobora o estudo de
Kohlsdorf (2008), que indicou que os pais tém difi-
culdades de manejo comportamental com o0s outros
filhos, porém Finnie (2000) ressalta que alguns pais
excluem os outros filhos, ndo dispondo de atencéo e
cuidados para com 0S mesmaos.

Interagéo Psicol., Curitiba, v. 18, n. 1, p. 37-46, jan./abr. 2014



Ansiedade, Depressao e Qualidade de Vida de Pais no Tratamento da Paralisia Cerebral Infantil 45

Quanto aos recursos disponiveis para o tratamento,
percebeu-se que a maioria dos pais tem condigdes
financeiras para custear as despesas médicas, caso seja
necessario, e que muitos possuem um beneficio do
governo. Por outro lado, verificou-se que alguns néo
possuem recursos financeiros para os tratamentos.
Beck e Lopes (2007), Pereira e N6brega (2011) e ain-
da Kohlsdorf (2008) abordaram em seus estudos que 0
aumento de gastos com despesas médicas, medica-
mentos e refeicBes sdo algumas das dificuldades com
as quais os pais se deparam cotidianamente.

Todos os participantes relataram que o tratamento
estd sendo benéfico para o filho e possuem boas ex-
pectativas para o futuro da crianga. Os pais podem
sentir-se mais motivados para participar do processo
de reabilitacdo do filho, se os profissionais os auxilia-
rem em alguns cuidados diarios. Segundo Castro e
Piccinini (2004) e ainda Finnie (2000), propor instru-
mentos para facilitar a reabilitacdo e a convivéncia
dos pais com os filhos, auxiliar como devem continuar
a reabilitacdo em casa, assim como orienta-los a res-
peito de suas limitagdes, também sdo cuidados que 0s
profissionais envolvidos no tratamento da crianga
devem ter com os pais.

Relatos encontrados neste estudo permitem assina-
lar que os pais desejam que o filho seja uma pessoa
independente e aceita pela sociedade. Finnie (2000)
ressalta que, para que a crianga tenha uma vida menos
sofrida e uma aceitavel funcgéo social de adulto, é pre-
ciso que ela cresca em uma familia que Ihe ofereca
seguranga e respeito.

Contestando grande parte da literatura mencionada
no referencial teorico, verificou-se que existem aspec-
tos positivos e aprendizagens na convivéncia com esse
filho especial. Alguns pais ressaltaram que a crianca
trouxe muita alegria para a familia e outros menciona-
ram aprendizagem de comportamentos benéficos a
partir do tratamento, dados condizentes com os resul-
tados apresentados por Kohlsdorf (2008), que enfatiza
a ampliagcdo de repertérios comportamentais como
beneficios aprendidos por pais de criancas em trata-
mento para cancer. Contudo, os resultados mostrados
no presente estudo contradizem os estudos de Castro e
Piccinini (2002; 2004) e também Finnie (2000), que
refere uma condicdo em que inicialmente os pais vi-
venciam sentimentos diversos com relacdo & chegada
de uma crianca com deficiéncia na familia, como cul-
pa, vergonha, desesperanga e melancolia.
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Atitudes preconceituosas contra criangas portado-
ras de PC foram verificadas neste estudo no relato de
trés pais, fato frequente no cotidiano dessas pessoas,
sendo que alguns pais se retraem por este tipo de
comportamento da sociedade. Isso faz com que o0s
pais determinadas vezes deixem de sair para lazer,
evitando situagBes constrangedoras. Este dado é des-
tacado por Finnie (2000), ao indicar que atitudes pre-
conceituosas contra deficientes ainda sdo frequentes
na sociedade, pois ainda existe um desconhecimento e
despreparo das pessoas para lidarem com deficientes;
guando a familia esconde dos outros a deficiéncia do
filho, isso pode colaborar para um isolamento social.

Os resultados deste estudo permitiram apontar que
o tratamento da PC ndo prejudica de maneira signifi-
cante a qualidade de vida dos pais entrevistados. Com
base nos resultados pode-se observar que os partici-
pantes ndo apresentaram altos niveis de ansiedade e
depressao, sendo que na maioria deles ndo foi verifi-
cada a existéncia destes transtornos. Porém um aspec-
to a ser destacado relaciona-se & dificuldade com o
transporte publico, com a infraestrutura urbana que
reduz o livre acesso aos cadeirantes. O preconceito da
sociedade contra portadores de necessidades especiais
também foi apontado pelos participantes. Dessa for-
ma, acreditamos que agdes governamentais sdo im-
prescindiveis para minimizar as restricbes de acesso e
0 preconceito aos portadores de deficiéncia fisica,
tendo em vista que as entrevistas destacam estes fato-
res como moderadores cruciais da adaptacdo ao trata-
mento de PC.

Com base no estudo percebeu-se a importancia de
que os profissionais envolvidos na reabilitacdo da
crianca orientem 0s pais nos cuidados adequados,
como agir e interagir com o filho, para que assim pos-
sam minimizar as dificuldades de cuidados em casa.
Quando os pais e a equipe envolvida nos tratamentos
e reabilitacdo da crianca atuam conjuntamente, ofere-
cem a crianca melhores oportunidades para o desen-
volvimento e aprimoramento das suas capacidades.

Concluindo, destaca-se a importancia de agdes go-
vernamentais que visem programas para facilitar o
acesso de pessoas portadoras de necessidades especi-
ais, facilitando o acesso aos servicos de saude, deslo-
camento, a integracdo no mercado de trabalho e aces-
S0 a educacdo. Dessa forma tanto os pais como 0s
filhos portadores de necessidades especiais teriam
suas dificuldades diarias reduzidas, contribuindo para
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a melhor qualidade de vida da familia e promovendo a
salde global de cuidadores e pacientes, conforme ja
destacado por Castro e Piccinini (2004).
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