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Introdugdo: As criangas com Paralisia Cerebral (PC) sdo acometidas por
disturbios que comprometem o desenvolvimento das atividades da vida diaria,
0 que pode acarretar em alteragdes significativas na Qualidade de Vida (QV)
das criancas e até mesmo de familiares e/ou cuidadores.

A QV é um conceito com diversos significados que reflete as condigbes
de vida desejadas por uma pessoa em relacdo ao lar, comunidade, trabalho
(escola, no caso das criangas); a saude e ao bem-estar. Como tal, a QV é um
fendbmeno subjetivo baseado na percepgdo que tem uma pessoa de varios
aspectos das experiéncias da vida, incluindo as caracteristicas pessoais,
condigbes objetivas de vida e percepcao dos outros. Desta forma, o aspecto
central do estudo de QV percebida pelo individuo inclui a relagao entre outros
fenbmenos objetivos e subjetivos (MINAYO, HARTZ; BUSS, 2000;
SCHALOCK, 2004).

Todas as criangas possuem direito de viver com qualidade, de forma a
atender suas necessidades, porém percebe-se que nem sempre os padrdes de
vida de qualidade sao respeitados, dai a necessidade de avaliagdo da QV das
criangas, em especial as com alguma patologia associada (PREBIANCHI,
2003).

Assim, deve-se ter aprofundamento o assunto, visto que ha a

necessidade de abordar a Qualidade de Vida de criangas com PC, por ser uma
enfermidade que compromete o bem-estar das mesmas. Esse
comprometimento reflete na saude coletiva, de forma que, ao identificar os
dominios mais afetados, é possivel se distanciar do modelo biomédico e
estabelecer estratégias com foco na promogao da saude, com o objetivo de
melhoria da QV dessas criancas e de seus familiares, tendo como
consequéncia a diminuicdo dos custos no que concerne a saude publica.
Considerando o referido cenario, o objetivo consiste em descrever o cotidiano
das criangas com PC, com enfoque na QV.
Métodos: Estudo do tipo exploratério, com abordagem qualitativa por envolver
a subjetividade e buscar aprofundamento da realidade, nao ficando restrita ao
referencial quantitativo. Segundo Minayo (2007), responde a questdes muito
particulares, se preocupa, nas ciéncias sociais, com um nivel de realidade que
nao pode ser quantificado, ou seja, aborda universo de significados, motivos,
aspiragdes, crengas, valores e atitudes, o que corresponde a um espag¢o mais
profundo das relagdes, processos e fendbmenos que ndo podem ser reduzidos a
operacionalizagao de variaveis.

O estudo foi realizado no Nucleo de Tratamento Especializado e
Estimulacao Precoce (NUTEP) que promove a reabilitagdo global e especifica



de criangas entre 0 — 12 anos, portadoras de multiplas deficiéncias, oriundas de
todo o estado do Ceara e estejam sob o risco de apresentar disturbios no
desenvolvimento neuropsicomotor.

Os participantes foram 20 maes de criangas na faixa etaria de 2 a 7 anos

que estavam em atendimento no Nucleo de Tratamento e Estimulagcdo Precoce
(NUTEP).Os dados foram coletados através de entrevista semiestruturada com
as questdes norteadoras: Como € o dia-a-dia do seu filho com PC? O que o (a)
senhor (a) entende por Qualidade de Vida? Como o (a) senhor (a) percebe a
Qualidade de Vida do seu filho com Paralisia Cerebral? E valido ressaltar que as
entrevistas foram gravadas para que fossem assimiladas todas as informagdes
cedidas pelos entrevistados. Os resultados foram analisados a partir das técnicas
de analise tematica de Bardin (2008), emergindo as categorias: Rotina da
Crianga com Paralisia Cerebral e percepc¢ao de qualidade de vida. Este estudo
foi aprovado sob numero de parecer n° 069/2009 pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade de Fortaleza - UNIFOR, dentro das orientacbes
éticas estabelecidas pela Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude
(BRASIL, 1996).
Resultados: Diante do que foi exposto pelas maes, percebeu-se que aspectos
relacionados as necessidades humanas basicas. Os depoimentos foram
analisados, e apos a transcrigao, possibilitou aproximagao do conteudo exposto
pelos depoentes. Foram selecionados os trechos de cada entrevistado que
continham significados comuns e assim emergiram as seguintes categorias:
Rotina da Crianga com Paralisia Cerebral e Percepcado de Qualidade de Vida.

Na primeira categoria, se assemelha, em alguns aspectos, da crianca
saudavel, alimenta-se, dorme e desenvolve brincadeiras que as limitacbes
fisicas permitem, condicionando a dependéncia direta do cuidador no auxilio de
atividades do dia-a-dia.

Né&o tem nada de mais. Ele fica mais na cama, na rede fica
rolando, se alimenta normal....Ele ndo faz nada sozinho.
De brincar, ela ndo pega um objeto. Nenhuma coisa ele
pega, so fica dentro da rede bolando. M34
A rotina da crianga com deficiéncia é diferenciada, pois dependem de um
cuidador para desenvolvimento das atividades de vida diaria, pelas limitacbes
fisicas decorrentes da patologia.
Ela depende de mim pra tudo, pra comer, tomar banho;
porque assim como ndo anda, ela ndo sabe fazer nada so;
enquanto ela ndo andar, vai depender de mim. M62

Percepcéo de Qualidade de Vida
Definir Qualidade de Vida foi uma tentativa de organizacédo e
enfrentamento de dificuldade, ainda que de forma complexa e controvérsia.
Numa visdo multidimensional, refletir sobre QV seria o mesmo que refletir
sobre as diversas dimensdes da vida (COSTA NETO; ARAUJO, 2003). Nessa
perspectiva multidimensional e subjetiva, as maes das criangas com PC
expuseram suas percepgdes sobre QV.
Qualidade de Vida é quando tem condigbes de dar uma
boa educacédo, colégio, até alimentagdo, dar carinho,
atengédo, amor. Eu acho que a pessoa pode ter tudo, mas
se n4o tiver carinho, ateng¢éo, isso nao vale nada. M15




Os pais das criangas com PC definem QV como bem-estar econémico,
estando enquadrado no nivel pessoal do conceito de qualidade de vida. Esse
aspecto ocorre pela caréncia de bens materiais dessas familias, pois, a
maioria, apenas o pai € gerador de rendas e a méae atua como dona de casa,
cuida do filho que depende de outra pessoa para desempenhar as atividades
da vida diaria.

Eu acho que é a maneira como a pessoa vive, tanto
econbmica como a conduta. M62

Nos relatos das maes das criangas com PC, evidencia-se que seus filhos
nao tém uma boa QV, podendo estar relacionado a diferentes aspectos,
associados principalmente a dependéncia dessas criangas de outras pessoas
para desempenharem as atividades da vida diaria.

A Qualidade de Vida dele... eu acho que ele ndo tem uma
boa Qualidade de Vida, porque nem sempre eu posSsSo
fazer tudo por ele, das coisas que ele necessita. Eu acho
que isso é mais falta de interesse do meu marido e meu,
porque o meu marido ele ndo é muito interessado em ter
alguma coisa de melhor pro meu filho, ele acha que o
pouco que ele faz ja serve. M 05

Por as criangas com PC dependerem dos cuidados das maes, relatam que a
QV de seus filhos € ruim, por ndo disporem de tempo para dedicar-se
integralmente as criangas, conforme de fato necessitariam. Outras maes
atribuem a falta de interesse em poder proporcionar uma vida melhor para a
crianga.

Conclusao: Foi possivel verificar que a participacéo ativa dos pais no processo
de tratamento e reabilitagdo, conforme orientacao dos profissionais da saude,
utilizando-se de diferentes estratégias, estara estimulando habilidades fisicas,
resultando na evolugdo significativa do quadro geral da crianga, aspecto
primordial para avango no desenvolvimento de habilidades motoras,
acarretando na melhoria da QV dessas criangcas e de seus familiares
cuidadores de forma mais ampla. Diante do exposto, espera-se que o0s
resultados apresentados nesta pesquisa possam auxiliar na formulagdo de
estratégias de saude para melhorar a QV de criangas com PC.

Referéncias: *BARDIN, L. Analise de Conteudo. Lisboa: Edi¢cdes 70, 2008.
*BRASIL, Resolugcdo N. 196. Diretrizes e normas técnicas de pesquisas
envolvendo seres humanos. Brasilia: Ministério da Saude, 1996.

*COSTA NETO, S.B.; ARAUJO, T.C.C.F. A multidimensionalidade do conceito
de qualidade de vida em saude. Estudos Goiania, v.30,n.1, p. 153-164, 2003.
*MINAYO, M.C;HARTZ, Z.M.A.; BUSS, P.M. Qualidade de vida e saude: um
debate necessario. Revista Ciéncia & Saude Coletiva. v. 5, n. 1, p. 7-18, 2000.
*MINAYO, M.C. De S. (Org.) A pesquisa social: teoria, método e criatividade.
26. ed. Petrdpolis: Vozes, 2007.

*PREBIANCHI, H.B. Medidas de qualidade de vida para criangas: aspectos
conceituais e metodolégicos. Psicologia: Teoria e Pratica, v.5, n.1, p.57-69,
2003.

*SCHALOCK, R.L. Calidad de vida en la evaluacion y planificacion de
programas: tendencias actuales. Publicaciones del INICO, Universidad de
Salamanca, 2004.



