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RESUMO

Introdugdo: a presenga de uma crianga ou adolescente com Paralisia Cerebral
altera o modo de vida das pessoas que convivem com elas e 0 de seus cuidadores
familiares, que precisam realizar o cuidado em paralelo as tarefas cotidianas. A
demanda intensa de cuidados requeridos pela pessoa com Paralisia Cerebral pode
levar seus familiares a sentirem-se cansados, isolados, estressados e
sobrecarregados. Objetivo: identificar as percepcdes de cuidadores familiares
acerca do processo de cuidar de criangcas e adolescentes com paralisia cerebral,
atendidos em um hospital de ensino, vinculado ao Sistema Unico de Salde.
Método: trata-se de um estudo de abordagem mista no qual participaram 50
cuidadores familiares de criancas e adolescentes com paralisia cerebral. Para a
coleta dos dados, utilizou-se de questionario composto por 39 questdes, sendo 35
fechadas e quatro abertas. Foi usado o Inventario de Sobrecarga de Zarit. Para a
investigagdo quantitativa foi aplicado o teste estatistico qui-quadrado nas
associacfes de variaveis, considerando-se o nivel de significAncia estatistica de
0,05. Para a abordagem qualitativa, foi realizada andalise de contetudo, conforme
método proposto por Bardin. Resultados: a média de idade dos cuidadores
familiares foi de 35,2 anos, mediana de 34,5 e desvio padrdao 10,5 anos, 94% sé&o
mulheres, 80% sdo maes, 72% declaram-se casadas, 38% afirmam ter o segundo
grau, e 44% estdo desempregados. Além disso, 77,6% apontam alteracées na vida
pessoal ocasionadas pelo ato de cuidar, 42% referem oscilacdo na propria saude e
72% buscam apoio na religiosidade. Concernente ao grau de sobrecarga observou-
se que 48% dos cuidadores indicam pequena sobrecarga e 52% grau moderado. A
partir da andlise de conteudo, é possivel inferir que a maioria dos cuidadores tem
percepcdes positivas diante do ato de cuidar e, ao relatarem sobre sua Qualidade de
Vida, vinculam-na ao bem estar dos sujeitos cuidados. Com relagcdo ao
entendimento acerca de direitos e deveres dos cuidadores, parcela significativa dos
respondentes vincula a sua propria cidadania aos direitos dos sujeitos aos quais
cuidam. Concluséo: apesar, das percepcdes positivas dos cuidadores acerca do
cuidar de criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral, percebe-se que essa
pratica ao longo dos anos pode sobrecarregar o0 sujeito que cuida. E isso pode
comprometer a sua condicdo de saude fisica, mental e social, com alteracdes
significativas em sua qualidade de vida e na do sujeito cuidado. Compete aos
profissionais de saude o desenvolvimento de a¢des que promovam o0 conhecimento
do cuidador, a fim de empodera-lo para o desenvolvimento do cuidado. Ressalta-se
que essas acgles precisam ser desenvolvidas no sentido de facilitar a pratica do
cuidado no contexto familiar, evitando a sobrecarga e promovendo a saude do
cuidador, considerando sua histéria pessoal e familiar, sua cultura, crencas e
valores.

DESCRITORES: Paralisia Cerebral; Cuidado da Crianga; Cuidadores Familiares;
Enfermagem Pediatrica.



ABSTRACT

Introduction: the presence of a child or adolescent suffering from Cerebral Palsy
alters the way of living of people around them and their family caregivers, who need
to deliver them care along with their daily tasks. The intense care demand required
by the person suffering from Cerebral Palsy may cause their family members to feel
tired, isolated, stressed and overburdened. Objective: to identify family caregivers’
perceptions on the caring process of children and adolescents with Cerebral Palsy,
patients of a teaching hospital from the Unified Health System. Method: it is a quanti-
qualitative study with 50 family caregivers of children and adolescents with cerebral
palsy. For data collection, a questionnaire with 39 questions was used, being 35
closed questions and 4 open ones. Zarit Burden Inventory was used. For quantitative
investigation, chi-square test was applied to variable association, considering p =
0.05 as the statistical significance level. As for the qualitative approach, content
analysis was carried out, according to the method proposed by Bardin. Results:
family caregivers’ average age was 35.2 years, median = 34.5 and SD = 10.5 years,
94% are women, 80% are mothers, 72% claim they are married, 38% have high-
school level of education, and 44% are unemployed. Moreover, 77.6% point out
changes in their personal life due to care delivery, 42% refer to have their own health
affected and 72% search for religious support. Regarding the burden degree, it was
observed that 48% of the caregivers unfold mild burden, and 52% unfold moderate
burden score. From content analysis, it is possible to infer that most caregivers have
positive perceptions on the caring act, and connect their reported Quality of Life to
the care recipients. As for caregivers’ rights and duties understanding, a significant
number of respondents relate their own citizenship to the rights of the cared subjects.
Conclusion: in spite of caregivers’ positive perceptions on delivering care to children
and adolescents with cerebral palsy, it is perceived that such a practice may overload
subjects who render care along the years. Thus, this may hinder their own physical,
mental and social health conditions, with significant changes in their quality of life and
the care recipients’. It is health professionals’ duty to develop actions in order to
promote caregivers’ knowledge to empower them for care development. It is pointed
out that such actions need to be carried out in order to facilitate care delivery in
family context, avoiding overburden and promoting caregivers’ health while
considering their personal and family history, culture, beliefs and values.

DESCRIPTORS: Cerebral Palsy; Child Care; Family Caregivers; Pediatric Nursing.
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1 INTRODUCAO

O tema desenvolvido neste trabalho envolve a natureza do cuidado realizado
por cuidadores familiares de criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral (PC),
vinculados a um hospital de ensino com atendimento exclusivo do Sistema Unico de
Saude (SUS). Como profissional de enfermagem atuando no a@mbito hospitalar, ha
mais de quinze anos, tenho vivenciado uma relacdo préxima com o universo de
cuidadores destas criancas, sobretudo com as mulheres. Percebo as dificuldades
vivenciadas pelas mesmas no que tange ao acesso a informacao, a bens e servigos,
e beneficios sociais de 6rgéos publicos.

No contexto da doenca de Paralisia Cerebral, Mello, Ichisato e Marcon (2012,

p. 105) afirmam que:

0 nascimento de uma crianga € um desses acontecimentos inesperados que
pde a prova cada um de nds, pais, maes, irmaos, avos, tios, amigos,
professores, profissionais da saude, pesquisadores, gestores da saude e da
educacédo. Convida-nos a buscar solucdes e a entender que o desafio € de
todos. No entanto, a familia € o primeiro nicleo social a ser intensamente
perturbada por ele, a primeira a buscar respostas nos diversos setores da
sociedade e a Ultima a lidar com as consequéncias para toda a vida.

Essa afirmacao implica em alguns questionamentos: Qual a qualidade de vida
destas criancas e seus cuidadores? Que tipo de apoio ou ajuda eles recebem dos
orgdos competentes? Que conhecimento e preparo recebem os cuidadores de
criancas com Paralisia Cerebral? Um programa de incentivo e qualificacdo para
estes cuidadores melhoraria a qualidade de vida destas pessoas? O que a Politica
do HumanizaSUS oferece para facilitar e conscientizar os 6rgdos competentes e
profissionais de saude, para mudanca de atitudes e comportamentos frente a essas
pessoas? E possivel pensar em um ambiente hospitalar de interacéo e inclusdo, que
garanta a todas as criancas, adolescentes e seus cuidadores a possibilidade de se
colocarem como sujeitos da propria historia a partir do reconhecimento de suas
vozes?

Em funcéo dessas indagacfes e para melhor atender a esses sujeitos, tanto
os cuidadores, quanto os sujeitos cuidados, se faz necessario conhecer o que é a
doenca e o0 que ela gera. Bem como, a realidade individual das pessoas com PC e

seus cuidadores. E a partir dessas informacdes, pode-se tracar um plano de
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intervencdo na &rea educativa, por meio de orientacées que venham contribuir, para
além de procedimentos técnicos, de forma positiva na vida destes sujeitos.

A PC é conceituada como um agrupamento de desordens do movimento e da
postura que acarretam restricdo da atividade e que sao atribuidas a disturbios néo
progressivos durante o desenvolvimento do cérebro imaturo (ROSENBAUM et al.,
2005). Considerada a incapacidade fisica mais comum na infancia, acometendo
duas criancas a cada 1000 nascimentos (STANLEY; BLAIR; ALBERMAN, 2000).
Como condigao cronica, leva a limitagdes funcionais em longo prazo (RAINA et al.,
2005).

A paralisia cerebral, ndo é uma doenca de notificagcdo compulséria. Por isso,
em termos de incidéncia, torna-se de dificil avaliacdo. Nos paises mais ricos, a
incidéncia da paralisia cerebral é estimada entre 1,5 e 2,9 por cada mil nascimentos.
Enquanto que nos paises com economia em desenvolvimento esta incidéncia tem
alcancado indices de sete por 1000 nascimentos. No Brasil, estima-se que ocorram
entre 30 mil e 40 mil novos casos por ano (VINCER et al., 2006).

Houtrow, Kang, e Newcomer (2012), afirmam que, embora a incidéncia de PC
apresente-se de forma relativamente estavel, segundo relatérios de diversos estudos
que variam entre 1,5-2,5 por 1000 nascidos-vivos, a prevaléncia estimada estd em
ascensao, com uma prevaléncia de 3,6 casos por cada 1000 criangas, respondendo
por 67% das deficiéncias motoras graves em criancas.

Segundo Milbrath (2008, p. 16), a incompreensdo, ou a nhegacdo das
necessidades especiais resultantes da paralisia cerebral podem levar a um
adiamento do tratamento, o que se “evidencia concomitantemente a desinformacao
e ao despreparo dessas familias para prestar o cuidado a criangca”. Essas sao
situagdes entendidas como “fatores prejudiciais” para o seu processo de
crescimento e desenvolvimento de pessoas acometidas de PC.

J& preconizada h&d muito tempo, segundo Guazzelli et al. (2003), a orientacdo
familiar tem como objetivo a mudanca na maneira de cuidar da crianga com PC, por
meio da utilizagéo de formas apropriadas para o0 manuseio, bem como do abandono
de praticas que reforcem os modelos anormais de movimento, a fim de provocar
novos habitos, para estender a terapéutica, para além das instituicées de saude e de
reabilitagao.

A presenca da doenca altera o modo de vida das pessoas com Paralisia

Cerebral e de seus cuidadores, que precisam realizar o cuidado em paralelo as
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tarefas cotidianas. Cuidar de uma crianga ou adolescente com PC desencadeia
alteragbes na condicdo fisica e psicoldgica do cuidador. A demanda intensa de
cuidados requeridos pela pessoa com PC pode levar o cuidador a sentir-se cansado,
isolado, estressado e sobrecarregado (LIM; ZEBRACK, 2004; RAINA et al., 2005).

Pesquisa realizada por Camargo et al. (2009), com o objetivo de avaliar os
fatores que influenciam na sobrecarga de cuidadores de criangas com Paralisia
cerebral, envolvendo 56 cuidadores, apresentou como resultado, que um menor
nivel socioeconémico e uma menor gravidade do comprometimento da crian¢ca com
PC, foram associados com maior sobrecarga dos cuidadores. Os autores concluiram
gue o conhecimento dos fatores que influenciam na sobrecarga dos cuidadores, de
criancas com paralisia cerebral, constitui um dado a ser considerado no
planejamento da atencao e intervencao a este segmento.

O planejamento de agbBes de cuidado direcionadas as criangcas e
adolescentes com PC e seus cuidadores abrange a educacdo em saude, que pode
ser realizada no contexto hospitalar, ambulatorial e domiciliar. Na formacao
profissional da enfermagem, especificamente, considera-se como foco principal o
cuidado. No entanto, no contexto de trabalho diario, tal profissional €, muitas vezes,
direcionado para questbes administrativas e burocraticas da rotina hospitalar. Diante
desta realidade, o profissional distancia-se do cuidar e a Educacdo em Saude acaba
se tornando um elemento nao prioritario no seu processo de trabalho.

A respeito das atividades realizadas nos servicos de saude, Leite, Prado e

Peres (2010, p. 19) asseveram que:

as acbes educativas desenvolvidas nos servicos de salde em geral
possuem carater autoritario, séo baseadas na transmissédo de informagfes e
estdo voltadas para a mudanca de comportamentos dos individuos,
fortemente vinculadas a um modelo assistencial voltado para doenca, com
énfase no conhecimento técnico-cientifico especializado e na fragmentacéo
das acbes de saude.

A mudanca do modelo centrado na doenca esta previsto na Constituicdo
Federal de 1988, artigo n°® 196, a qual afirma “a saude € direito de todos e dever do
Estado”. A legislacdo ndo se refere apenas a auséncia ou cura da doencga e sim a
uma vida com qualidade e o artigo 196 assegura que deve haver “atendimento
integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo dos servigos

assistenciais”. E, em se tratando de qualidade de vida, a prioridade consiste na
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efetivagcdo do atendimento com qualidade e participacdo coletiva, respeitando a
autonomia das pessoas em relacado ao seu modo de vida.

Nesse sentido, Leite, Prado e Peres (2010), referem que as praticas
educativas tém-se mostrado ineficientes para atender as necessidades vinculadas a
salde das pessoas, pois ndo estdo orientadas para promover a participacdo dos
sujeitos no enfrentamento de questdes relacionadas a sua saude. O Ministério da
Saude, na tentativa de provocar mudancas no cenario atual, de assisténcia a saude
por meio da Secretaria de Atencédo a Saude e o Nucleo Técnico da Politica Nacional
de Humanizagao, formulou um documento base para Gestores e Trabalhadores do
SUS, o0 HumanizaSUS.

Neste documento, um dos aspectos que mais tem chamado a atencdo, no
que se refere a avaliacdo dos servicos de saude € o despreparo dos profissionais e
trabalhadores para lidar com a dimenséo subjetiva que toda préatica de salde supde.
Outro fator que se destaca € a presenca de modelos de gestdo centralizados e
verticais, desapropriando o cuidador de seu proprio processo de cuidado.

O documento HumanizaSUS (2010, p.8) reitera que € necessario:

a valorizacdo dos sujeitos que estdo implicados no processo de producao
de saude sejam estes os usuarios, os trabalhadores e os gestores. Estes
valores que norteiam essa politica sdo a autonomia e o protagonismo dos
sujeitos, a corresponsabilidade, o estabelecimento de vinculos solidarios, a
construcdo de redes de cooperagdo e a participacéo coletiva no processo
de gestdo. A proposta neste documento é uma tarefa que convoca todos os
gestores, trabalhadores e o usuario para terem um SUS humanizado
(BRASIL, 2010).

Nesse sentido, tendo em vista 0s sujeitos dessa pesquisa, convém ressaltar
gue se percebe que ha auséncia de conhecimentos acerca da leséo cerebral e suas
sequelas, o que dificulta o tratamento e sobrecarrega os cuidadores, fazendo com
que as criangas permanecam a maior parte de suas vidas em casa. Somente
aquelas que estdo matriculadas em escolas especiais recebem atendimento por
profissionais da area de saude, como fisioterapeutas, fonoaudiélogos, além de
seguirem um processo de escolarizacao.

Por outro lado, em se tratando de trabalho educativo nos hospitais, Fontes
(2005), afirma que o trabalho educativo apresenta diversas interfaces de atuacgéo e

estas podem ser vistas sob diferentes olhares. Portanto, é preciso deixar claro que a
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educacdo ndo é elemento exclusivo da escola, assim como a saude nao € elemento
privativo do hospital.
Quirino et al. (2010, pag. 304), referindo-o0 ao cuidado compartilhado entre

cuidadores e equipe de enfermagem afirmam que:

[...] tem sido percebido no ambiente hospitalar a falta de participacdo das
mées nas tomadas de decisbes — sua fala ndo tem sido valorizada. Por
conseguinte, essa participagdo néo contribui para a constru¢éo do cuidado
compartilhado entre mées e enfermagem.

Outros problemas que envolvem as criangas e adolescentes com PC e seus
cuidadores séo fatores relacionados a vulnerabilidade do ambiente onde moram, as
barreiras arquitetdnicas e acessibilidade no espaco urbano. Nessa realidade,
encontram-se, também, dificuldades socioeconémicas. Pedroso e Motta (2010)
reforcam esta percepcdo acrescentando que algumas cuidadoras possuem
dificuldades de ordem financeiras e podem nao contribuir com renda familiar devido
a dedicacdo exclusiva ao seu filho. Solicitam, assim, aposentadorias para seus
filhos.

Entende-se que a articulacdo de uma proposta educativa afinada com a
Politica do HumanizaSUS do Sistema Unico de Satde (SUS) pode contribuir para a
qgualidade de vida da clientela em questéo.

Dessa forma, visando dar voz aos cuidadores de sujeitos com Paralisia
Cerebral, a questdo norteadora deste estudo €é: quais as percepcdes dos sujeitos
cuidadores familiares acerca do processo de cuidar de criancas e adolescentes com
paralisia cerebral, vinculados a um hospital de ensino?

Este trabalho organiza-se em seis titulos: o primeiro compreende a introducao
e sustentacdo ao tema da pesquisa, bem como, a questdo norteadora. O segundo
aborda os objetivos propostos para o desenvolvimento do estudo. A revisao de
literatura que tece consideracbes a respeito da Paralisia Cerebral, conceitos,
incidéncia e etiologia, das concepg¢fes do cuidar, cuidado e cuidador - atributos,
manifestacbes e dimensbes; questdbes do contexto das politicas de saude
relacionadas ao HumanizaSUS e aos cuidados a saude; o empoderamento dos
cuidadores e usuéarios do Sistema Unico de Saude; os cuidadores de criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral, bem como a qualidade de vida e sobrecarga

de vida destes cuidadores, € apresentada no terceiro titulo. No quarto titulo, é
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exposta a metodologia utilizada no desenvolvimento da pesquisa que norteou a
coleta e andlise dos dados. O quinto titulo apresenta os resultados e 0 sexto
contempla as discussdes destes. No ultimo titulo sdo apontadas as principais

consideracdes do estudo.
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2 OBJETIVOS

Neste titulo, € apresentado o objetivo geral, que compreende uma visao
abrangente do tema desta investigacdo, bem como, os objetivos especificos, que

definem as etapas do trabalho a serem realizadas para o alcance do objetivo geral.

2.1 OBJETIVO GERAL

Identificar as percepc¢des dos cuidadores familiares acerca do processo de
cuidar de criancas e adolescentes com paralisia cerebral, vinculados a um hospital

de ensino.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Identificar as caracteristicas sociodemograficas, de salde e habitos de vida
dos cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral;

Avaliar a sobrecarga dos cuidadores de criancas e adolescentes, com
paralisia cerebral,

Verificar quais sao as dificuldades e as possibilidades encontradas pelos
cuidadores no desempenho do cuidado as criancas e adolescentes com paralisia

cerebral.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Esta revisdo de literatura contempla as seguintes tematicas: Paralisia
Cerebral: conceitos, incidéncia e etiologia; concepcbes do cuidar, cuidado e
cuidador; os principios do HumanizaSUS; o empoderamento dos cuidadores e
usuarios; os cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral; e, por
fim, a qualidade de vida dos cuidadores informais. Para esta revisdo de literatura
foram realizadas buscas em publicacdes nacionais e internacionais como artigos,

dissertacdes, teses e livros.

3.1 PARALISIA CEREBRAL, CONCEITOS, INCIDENCIA E ETIOLOGIA

Para melhor compreensédo do trabalho desenvolvido pelos cuidadores de
criancas e adolescente com Paralisia Cerebral, se faz necesséario primeiramente
discorrer sobre conceitos acerca da doenca, suas caracteristicas e as
consequéncias que esta gera. Bem como, as liberdades e prerrogativas que toda e
qualquer crianga tem direito para um desenvolvimento sadio.

Em 1843, o médico inglés Wiliam John Little, descreveu a paralisia cerebral,
apos o estudo de 47 pacientes pediatricos com quadro clinico de espasticidade, os
que ao nascimento, apresentavam algumas alteragOes, tais como: apresentacdo
ampélvica, prematuridade, dificuldade no trabalho de parto, demora em chorar e
respirar ao nascerem, convulsées e coma, nas primeiras horas de vida (MORRIS,
2007; PIOVESANA et al., 2002).

Segundo Oliveira et al. (2008), a PC € uma patologia de carater nao
progressivo, porém mutavel, que produz disturbios relacionados ao ténus e a
postura corporal. Pode ocorrer disfungcdo sensorio-motora, que priva a crianga de
certas experiéncias comuns no seu desenvolvimento normal, como explorar o
ambiente e desenvolver atividades necesséarias para sua independéncia, fazendo
dela um ser que necessita de cuidados especiais.

A Paralisia Cerebral relaciona-se a um grupo de doencas permanentes do
desenvolvimento, do movimento e da postura, causando limitacdo da atividade,
atribuidas a disturbios ndo progressivos, que ocorreram no cérebro fetal ou infantil
em desenvolvimento. As alteracbes motoras da paralisia cerebral sdo, muitas vezes,

acompanhadas por disturbios sensitivos, perceptivos, cognitivos, comunicativos e de
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comportamento, pela epilepsia, e por problemas musculoesqueléticos secundarios
(ROSENBAUM et al., 2007).

A elaboracdo das Diretrizes de Atencdo a Crianca com Paralisia Cerebral
(BRASIL, 2013a), baseou-se no Caregiver Priorities and Child Health Index of Life
with Disabilities (CPCHILD), desenvolvido por Narayanan et al. (2006). Os autores
desenvolveram e validaram uma medida especifica para avaliar o estado de saude e
bem-estar das criancas com paralisia cerebral grave (CP). O indice de Saude Infantil
da Vida com Deficiéncia (CPCHILD) foi construido a partir de recomendacdes de
cuidadores, profissionais de saude e avaliagdo de outras medidas. O conceito
adotado nas diretrizes da cartilha brasileira, foi o de Rosenbaum et al. (2007), ja
citado anteriormente.

A Cartilha de Diretrizes de Atencdo a pessoa com Paralisia Cerebral,
elaborada pelo Ministério da Saude (Brasil, 2013a), com o objetivo de fornecer
orientagfes as equipes multiprofissionais nos diferentes pontos de atencdo da rede
de saude, os autores afirmam que as alteracGes cerebrais presentes na pessoa com
paralisia cerebral, representam uma restricdo biolégica que predispdem
consequéncia na trajetoria tipica de desenvolvimento cognitivo, acarretando muitas
vezes, deficiéncia intelectual ou problemas cognitivos especificos. Também é
estimado que os distarbios da comunica¢do em paralisia cerebral podem variar de
31 a 88%. Essa variacdo pode estar relacionada a falta de consenso sobre a
definicdo de distirbios da comunicacdo, gravidade da paralisia cerebral e
variabilidade dos fatores interferentes no desenvolvimento da linguagem e da
aquisicdo de habilidades comunicativas. O desenvolvimento da linguagem envolve a
integridade do Sistema Nervoso Central - SNC, o processo maturacional, a
integridade sensorial, as habilidades cognitivas e intelectuais, o processamento das
informagcbes ou aspectos perceptivos, fatores emocionais e as influencias do
ambiente.

Vasconcelos (2009) relata que somente nos Estados Unidos a incidéncia de
Paralisia Cerebral (PC) era de 2,4 a 2,7 para cada mil nascidos vivos. Isso
representava a existéncia, naquele pais de 550 a 600 mil pacientes, com um
aumento de 20 mil novos casos a cada ano. No Brasil, ndo existem estudos
conclusivos a respeito e o resultado depende do critério diagnostico de cada

pesquisa.
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De acordo com o Ministério da Saude (2013), no Brasil, ha uma caréncia de
estudos que tenham investigado especificamente a prevaléncia e incidéncia da
paralisia cerebral. Entretanto, estudos brasileiros tém informado sobre a
caracterizacdo de criancas com paralisia cerebral, geralmente atendidas em
ambulatorios de instituicbes de ensino superior, em determinadas regifes do pais.
Estudo realizado na cidade de S&o Paulo, para determinar o perfil epidemioldgico de
criancas com PC atendidas em ambulatorio, constatou maior frequéncia do sexo
masculino e do tipo espastico; perfil semelhante foi constatado na cidade de Recife e
na cidade de Ribeirdo Preto. Estas informa¢fes sao similares as de estudos
estrangeiros (BRASIL, 2013a).

O direito das criancas e adolescente com ou sem deficiéncias, concernente a
um desenvolvimento sadio resultou inicialmente das deliberacbes da Assembleia
Geral das Nacodes Unidas - ONU. Ela foi realizada em 20 de novembro de 1959, na
qual foi proclamada a Declaracdo dos Direitos da Crianga, inspirada na Declaracao
de Genebra de 1924, que constitui um elenco dos direitos e das liberdades que,
segundo o consenso da comunidade internacional, deve ser aplicada a toda e
qualquer crianca (ONU, 1959).

As determinacdes dessa declaracdo afirmam que a crianca tem direito a
protecdo especial, bem como a oportunidades e a facilidades capazes
de permitir o seu desenvolvimento de modo sadio e normal, em condicbes de
liberdade e dignidade; ela tem direito a um nome e uma nacionalidade, a partir do
nascimento. Também tem direito de gozar dos beneficios da previdéncia social,
incluindo alimentacéo, habitacdo, recreacao e assisténcia médica adequada.

No caso de criangas portadoras de deficiéncia ou incapacitadas, essa tém o
direito de receber tratamento, educacado e cuidados especiais exigidos por sua
condicdo peculiar; a viver em um ambiente de afeto e seguranca, sempre que
possivel, sob os cuidados e a responsabilidade dos pais. Elas também devem figurar
entre os primeiros a receber protecdo e socorro, em caso de calamidade publica;
devem receber protecdo contra todas as formas de negligéncia, crueldade,
exploragéo e discriminagao.

No Brasil, os direitos das criancas e adolescentes sao garantidos pela Lei n°
8.069, de 13 de julho de 1990, que dispde sobre o Estatuto da Criangca e do
Adolescente. Segundo esta lei € considerada crianca, a pessoa até doze anos de

idade incompletos e adolescentes aquele entre doze e dezoito anos. No capitulo I,
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do direito a vida e a saude, artigo 7°, a legislacdo determina que: a crianca e 0
adolescente “tém direito a protegéo, a vida e a saude, mediante a efetivacdo de
politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o desenvolvimento sadio e

harmonioso, em condigbes dignas de existéncia” (BRASIL, 1990).

3.2 CONCEPCOES DO CUIDAR, CUIDADO E CUIDADOR

Este segmento apresenta os diferentes conceitos encontrados na literatura
acerca do cuidar; do cuidado como uma forma de ser, de expressar e de relacionar-
se com o outro e, também, do cuidador, seja no hospital, pela equipe de
enfermagem ou, em casa, por pessoas que cuidam dos outros formal ou
informalmente. Esses conceitos sdo abordados na perspectiva de que as definicbes

do cuidar, cuidado e cuidador se inter-relacionam e se complementam.

3.2.1 Cuidar

O verbo cuidar, na lingua portuguesa, possui um significado bastante amplo.
Segundo o dicionario Aurélio cuidar € ter atencdo, cautela, zelo, porém seu ato
representa mais que um momento de atencdo, € na realidade uma atitude de
preocupacdo, ocupacao, responsabilizacdo e envolvimento afetivo com o ser
cuidado (HOLANDA, 2010).

Figueiredo (2001, p.180) afirma que o termo cuidar “origina-se do latim
cogitare, cogitatem”, que em portugués é entendido como cogitar, imaginar, pensar,
tratar de, dar atencdo, ter cuidado com a saude, curar e tem a mesma evolugéo
tematica para o cuidado. Assim, pode-se, epistemologicamente, dizer que assistir é
cogitar, imaginar, pensar, dando a prética de cuidar sentidos emocional e racional
gue estado contidos na acdo do cuidado.

Willig (2004) assevera que o cuidar surgiu de forma instintiva no interior das
familias e comunidades. O provento material era responsabilidade do homem e a
mulher respondia pela administracdo da casa e a educacao dos filhos, bem como
sua alimentacdo. No contexto familiar, com o passar dos tempos a mulher passou a
cuidar dos enfermos da familia. Este cuidar era desvinculado de qualquer tratamento

médico.
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Para Seguro et al. (2008), o cuidar € um elemento que esta inserido na vida
humana, as pessoas cuidam de si e dos outros e, desta maneira, se perpetua de
geracdo em geracdo. Os autores ressaltam a importancia do cuidar para que a
espécie humana e a cultura das sociedades sejam mantidas. Por isso, o cuidar vai
além de Interpretacdo etimoldgica, vai até a prética no cotidiano das pessoas,
mesmo que estas ndo consigam interpretar a amplitude de suas acgdes.

No decorrer do tempo, os conceitos acerca do cuidar foram se modificando, e
na literatura € apresentada uma gama de definicdes e significados acerca do termo,
que abrangem posicionamentos filoséficos, envolvendo o cuidar para atender as
necessidades biopsicossociais e espirituais dos individuos, bem como o cuidar
especifico visando a cura, ou a amenizacao das doencas.

Segundo o Guia Préatico do Cuidador do Ministério da Saude, cuidar é servir, é
oferecer ao outro, em forma de servico, o resultado de seus talentos, preparo e
escolhas; é praticar o cuidado, e também €& perceber como a outra pessoa €, quais
sao seus gestos, suas falas, suas dores e suas limitagcdes (BRASIL, 2008).

Sob o aspecto biomédico, fundamentado no paradigma curativista, segundo
Seguro (2008), a concepcdo de cuidar, se limita ao cuidar fisico no sentido de
buscar a cura para a doenca, portanto, centrado no mecanicismo da cura, dai

resultando, também, a denominac¢do de paradigma curativista.

3.2.2 Cuidado

O Guia Pratico do Cuidador do Ministério da Saude (2008) aponta o
significado de cuidado como sendo atencao, precaucao, cautela, dedicacéo, carinho,
encargo e responsabilidade.

Conceituar cuidado tem sido uma preocupacdo constante de diferentes
autores, que buscam dar um cunho pessoal em suas interpretacdes, a respeito dos
significados e das formas como este se processa, revelando o aspecto humano,
subjetivo, profissional, e também como uma visao abrangente do cuidado (WILLIG,
2004).

Uma reflexdo mais profunda sobre a pratica do cuidado, de cunho filoséfico e
subjetivo, é realizada por Heidegger (1995, p. 263, 264) ao destacar a mensagem
traduzida na fabula latina do mito, ao poder expressivo da alegoria de Higino:
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certo dia, ao atravessar um rio, Cuidado viu um pedaco de barro. Logo teve
uma ideia inspirada. Tomou um pouco de barro e comecou a dar-lhe forma.
Enquanto contemplava o que havia feito, apareceu Jupiter. Cuidado pediu-
Ihe que soprasse espirito nele. O que Jupiter fez de bom grado. Quando,
porém Cuidado quis dar um nome a criatura que havia moldado Jupiter o
proibiu. Exigiu que fosse imposto o seu nome. Enquanto Jupiter e o Cuidado
discutiam, surgiu, de repente, a Terra. Quis também ela conferir o seu nome
a criatura, pois fora feita de barro, material do corpo da terra. Originou-se
entdo uma discussdo generalizada. De comum acordo pediram a Saturno
gue funcionasse como arbitro. Esse tomou a seguinte decisdo que pareceu
justa: vocé, Jupiter, deu-lhe o espirito; recebera, pois, de volta este espirito
por ocasido da morte dessa criatura. Vocé, Terra, deu-lhe o corpo;
recebera, portanto, também de volta o seu corpo quando essa criatura
morrer. Mas como vocé, Cuidado, foi quem, por primeiro, moldou a criatura,
ficard sob seus cuidados enquanto ela viver. E uma vez que, entre vocés ha
acalorada discussdo acerca do nome, decido eu: esta criatura sera
chamada Homem, isto é, feita de humus, que significa terra fértil.

Esta fabula permite inferir que o cuidado acompanhara o ser humano ao
longo de sua vida. A acgdo de moldar o ser humano tornou o Cuidado responsavel
pela manutencéo e zelo do homem na terra.

Para Boff (1999), a auséncia do cuidado torna o humano desumano, o
individuo desestrutura-se, definha, perde o sentido e morre. Se, ao longo da vida,
nao fizer com cuidado o que empreender, acaba por prejudicar a si mesmo e por
destruir o que estiver a sua volta. Entédo, o cuidado humano é tudo que diz respeito a
manutenc¢do da vida do ser humano, em todas as suas dimensodes.

Benjumea (2004) conceitua o cuidado como uma sucessdo de momentos de
cuidado. Cuidado, portanto, ndo € uma mera execuc¢ao de tarefas ou a realizacédo de
procedimentos prescritos pelo médico. Ele é entendido como uma atividade
dindmica, reflexiva, deliberada e baseada na interacdo humana. Entre 0os elementos
gue constituem uma relacdo de cuidado se encontram os de um sentimento de
implicacdo ativa, uma disposicdo genuina para responder, presenciar, interagir e
promover o bem estar do outro.

Waldow e Fensterseifer (2011) focam-se, especificamente, no cuidado
realizado pela Enfermagem. As autoras asseveram que o cuidado esta relacionado
com a solidariedade, e estes profissionais podem ser sensibilizados e cultivados
pelas pessoas. Em fungéo da proximidade e consténcia com pacientes e familiares,
os profissionais de enfermagem tém condicbes de praticar e desenvolver uma
assisténcia humanizada.

Ao discorrer o cuidado em saude, Ayres (2004) atribui esse termo na

linguagem do senso comum, como um conjunto de procedimentos tecnicamente
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executados para o bom éxito de certo tratamento. O cuidado nomeadamente, nas
organiza¢gfes de saude, segundo Cecilio e Merhy (2003), devido & natureza do
atendimento multidisciplinar, depende da conjugacdo do trabalho de varios
profissionais. Portanto, o cuidado recebido pelo paciente, para os autores, é a
somatéria de um grande numero de pequenos cuidados que vao se
complementando entre os varios cuidadores que circulam e produzem a vida do
hospital.

J4, a integralidade do cuidado no sistema de saude, para Cecilio e Merhy
(2003), ¢ tarefa de rede, e o hospital € apenas uma parte da rede. Ele ndo pode se
restringir a fazer contrarreferéncia de pacientes encaminhados. Espera-se uma
postura mais ativa na construcdo destes fluxos, sendo necesséaria negociacdo com
outros atores extra- hospitalares, como secretarias municipais de saude,
coordenadores de distritos de saude e com unidades basicas. Isso agrega novas

tarefas para os coordenadores de linhas de producéo do cuidado.

3.2.3 Cuidador

O significado da palavra cuidador, de acordo Bonnetere e Santos (2008) cuja
origem vem do "cuidar+dor", € o cuidar da dor do outro, por isso assumir tal funcéo
exige inevitavelmente da pessoa uma série de readaptacdes e reencontros com sua
prépria historia.

A acepcao de amorosidade esta presente no conceito de cuidador no guia
pratico do cuidador, do Ministério da Saude (Brasil, 2008, p. 10), ao afirmar que este
€ “um ser humano de qualidades especiais, expressas pelo forte traco de amor a
humanidade, de solidariedade e de doagao”.

No sentido concreto, a ocupacdo de cuidador integra a Classificacédo
Brasileira de Ocupacdes — CBO sob o codigo 5162 (Brasil, Portaria n°® 397 de 2002),

gue define o cuidador como:

alguém que cuida a partir dos objetivos estabelecidos por instituicbes
especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem estar da pessoa
assistida. E a pessoa, da familia ou da comunidade, que presta cuidados a
outra pessoa de qualquer idade, que esteja necessitando de cuidados por
estar acamada, com limitagbes fisicas ou mentais, com ou sem
remuneracao.
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Os cuidadores podem ser classificados como cuidador formal e informal
(leigo). Cuidador formal é o profissional de salude que assume formalmente o
exercicio de uma profissdo, pela qual optou de livre vontade e para a qual teve
preparacdo académica e profissional. Os cuidadores formais abrangem os
profissionais da é&rea de saude, como médicos, enfermeiros, psicélogos,
fisioterapeutas, fonoaudidlogos (OLIVEIRA; QUEIROZ; GUERRA, 2007;
BONNETERE; SANTOS, 2008).

O cuidador formal precisa ter conhecimentos cientificos, para perceber como
a outra pessoa €, quais sao seus gestos, suas falas, suas dores e suas limitacdes, e
a partir destes, ele ter4 condicbes de prestar o cuidado de forma individualizada.
Ressaltando que o cuidador, ao perceber essas particularidades e necessidades
deste sujeito a ser cuidado, podera praticar o cuidado a partir de suas ideias,
conhecimentos, habilidades e criatividade. Esse cuidado deve ir além dos cuidados
da forma fisica, tem que considerar as questdes emocionais, a histéria de vida,
sentimentos e emocao do sujeito a ser cuidado (BRASIL, 2008).

J4, os cuidadores informais, em geral sdo familiares, amigos ou outras
pessoas que sao solicitadas, ou se dispbem a cuidar do paciente (OLIVEIRA;
QUEIROZ; GUERRA, 2007; BONNETERE; SANTOS, 2008). Neste caso, a escolha
dos cuidadores é mais complexa, pois envolve mudancas muitas vezes radicais na
vida de outra pessoa. O ideal é que toda familia, de uma pessoa a ser cuidada,
esteja envolvida dividindo as tarefas, mesmo que apenas um fique como o
responsavel direto, porém se sinta apoiado pelos demais membros da familia. Desta
forma, todos sairdo ganhando, pois ndo havera sobrecarga para ninguém e a
relacdo paciente/cuidador certamente sera preservada (BONNETERE; SANTOS,
2008).

Para os autores do Guia Pratico do Cuidador (Brasil, 2008), o cuidador é um
familiar designado pela familia, esse geralmente leigo, que assume funcdes e
cuidados para o qual, na maioria das vezes, ndo é preparado. E importante que a
equipe de saude tenha sensibilidade ao lidar com esses cuidadores. Uma forma
importante de ajudar € oferecer informacdes. Pois as pessoas da equipe de saude
sao as que possuem informacgdes e estdo mais preparadas para as situacdes que 0
cuidador e o sujeito a ser cuidado se encontram.

Ao discorrer acerca do cuidador e cuidar, Coelho e Fonseca (2005) relatam

gue ndo basta instruir o cuidador informal sobre o cuidar, o cuidar precisa ser
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sentido, pois é mais que um ato, € uma atitude. Ja, Carvalho et al. (2005) asseveram
que a medida que nos aproximamos das relacdes do cuidado, para verificar as suas
dimensdes/significados, nos deparamos com o sentido de que existe um ser a ser
cuidado, e um individuo que cuida. Ao tentar compreender o significado da
experiéncia de cuidar e ser cuidado é preciso ouvir aqueles que vivenciaram tal
situacéo.

As atividades a serem desempenhadas e que fazem parte da rotina dos
cuidadores informais séo elencadas pelos autores do Guia Pratico do Cuidador do
Ministério da Saude (BRASIL, 2008), dentre elas encontram-se: o papel de elo entre
a pessoa cuidada, a familia e a equipe de saude; ter disponibilidade para escutar,
estar atento e ser solidario com a pessoa cuidada, ajudar nos cuidados de higiene;
estimular e ajudar na alimentacdo; ajudar na locomocédo e atividades fisicas, tais
como: andar, tomar sol e a realizacdo de exercicios fisicos. Bem como, estimular
atividades de lazer e ocupacionais; realizar mudangas de posicdo na cama e
atividades na cadeira, proporcionar massagens de conforto; administrar medicacoes,
conforme prescricdo médica e orientacdo da equipe de saude; comunicar a equipe
de saude a respeito de mudancas no estado de salde da pessoa cuidada. E,
também, cuidar de outras situacdes que se fizerem necessérias para a melhoria da
qualidade de vida e recuperacédo da saude desta pessoa.

As atividades que o cuidador informal vai realizar devem ser planejadas em
conjunto com os profissionais da satde e com seus familiares. E importante que a
equipe de saude deixe claro ao cuidador sobre alguns procedimentos técnicos que
ele ndo pode executar, tais como: aplicacbes de injecdo no musculo ou veia,
curativos complexos, instalagcdo de soro e colocacdo de sondas. A parceria entre
profissionais e cuidadores informais devera viabilizar a realizacdo das tarefas a ser
realizada no domicilio, possibilitando, desta forma, a sistematizacdo relacionada a
promocado da saude, a prevencao de incapacidades e a manutencéao da capacidade
funcional do cuidador e do sujeito a ser cuidado, evitando-se, assim, a
hospitalizagéo ou outras formas de isolamento (BRASIL, 2008).

As pessoas que cuidam, sejam elas profissionais ou familiares, acabam por
sofrer um grande desgaste emocional proveniente das preocupacdes geradas pelo
cuidado (FERNANDES; BATISTA; LEITE, 2003).
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Esses cuidadores necessitam de apoio de profissionais de saude. Seima e
Lenardt (2011) afirmam que apoiar os cuidadores ndo significa apenas transmitir
informacdes sobre a doenca e orientacdes gerais referentes ao cuidado.

Segundo Caldas (2002, p. 56) os cuidadores nao sao “meros cumpridores de
orientacbes padronizadas, pois quando pessoas sdo tratadas como objetos de
prescricdes, anulam-se as possibilidades de serem elas mesmas, livres para
tomarem decisdes e exercitar sua criatividade”.

A necessidade de que o ser humano cuide de si mesmo além de dedicar
atencao e cuidado ao outro € ressaltada por Boff (1999). O autor afirma que na inter-
relagdo havera, para o ato de cuidar do outro, uma reciproca em forma de gratidéo,
por parte do ser cuidado, ou realizacdo pessoal pelo fato de contribuir para com o
cuidado do semelhante.

De acordo com Bonnetere e Santos (2008), o envolvimento prolongado e
desestruturado nas atividades do cuidar pode ter um efeito sobre a saude fisica e
emocional do cuidador, conforme ja comprovado através de estudos realizados,
cujos resultados mostraram altos indices de depressédo, sintomas de estresse,
reducdo no nivel da imunidade e aumento na susceptibilidade a enfermidades como
resposta a esse desequilibrio. Esta andlise também é vélida ao cuidador formal, para
que esteja atento aos seus sentimentos, pois ignora-los muitas vezes acabara
comprometendo seu desempenho profissional.

Para Waldow (2008), o ser humano é um ser de cuidado, portanto, todas as
pessoas sdo capazes de cuidar e necessitam igualmente, de serem cuidadas.
Porém, a capacidade e a maneira de cuidar serdo desenvolvidas de acordo com as
circunstancias da vida de cada sujeito. O ambiente, a cultura, a economia, a politica,
a religido, podem interferir neste cuidado. E importante estabelecer uma relacéo de
confianga entre cuidador e ser cuidado. Essa relagdo, afirma a autora,
cuidado/cuidador, proporciona a oportunidade de uma relacao préxima entre ambos.

Porém, ao exercer o cuidado enquanto profissional de salude € necessario
muita cautela e responsabilidade, além de uma relacdo de confianca entre ser
cuidado e o que cuida. Nessa direcao, Leite, Prado e Peres (2010) referem que as
praticas de enfermagem especialmente tém-se mostrado ineficientes para atender
as necessidades vinculadas a saude das pessoas, pois ndo estdo orientadas para
promover a participagdo dos sujeitos no enfrentamento de questdes relacionadas a

sua saude.
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Percebe-se que o cuidar, o cuidado e o cuidador, na contemporaneidade,
continuam atrelados a viséo tecnicista e biologista presente na atencdo a saude das
pessoas. Entende-se que atualmente existem paradigmas acerca do cuidar que
privilegiam a integralidade do sujeito cuidado, ndo se preocupando unicamente com
0 aspecto curativista da doenca diagnosticada.

E necessario que a equipe de salde repense suas praticas e competéncias,
para uma reformulacdo efetiva das praticas cuidativas. Essas precisam estar em
consonancia com os conceitos do HumanizaSUS, aproximando a teoria e pratica no
cuidado a saude, que se mostram distanciadas entre si. Nos conceitos do
HumanizaSUS, esté envolvida a integralidade do cuidado a saude, entendida como
a promocao, prevencao e recuperacao da saude. A promocao do acolhimento, parte
essencial desta proposta, requer do profissional de salde uma atitude que
reconheca e entenda as dificuldades do usuério.

Outra mudanca necessaria, conforme proposto pelo HumanizaSUS, é a
construcdo de vinculos com o usudrio, ou seja, 0 envolvimento com o outro,
respeitando a autonomia dos sujeitos em relacdo aos seus modos de vida e,
sobretudo, considerando o saber do usuério. E, por fim, utilizar-se de didlogo como
estratégia de transformacéo da realidade da saude.

3.3 OS PRINCIPIOS DO HUMANIZASUS

Este segmento aborda questbes do contexto das politicas de salde
relacionadas ao HumanizaSUS e aos cuidados a saude, direcionadas a populacéo
em geral, da qual fazem parte as criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral e
seus cuidadores.

De acordo com Sousa (2008, p. 34) a partir de 1982, concretiza-se no Brasil 0
Movimento pela Reforma Sanitaria, cujas exigéncias basicas eram, entre outras, a
melhoria das condi¢des de saude da populacdo, “o reconhecimento da saude como
direito universal, a reorientagcdo do modelo de atengéo sob a égide dos principios da
integralidade e equidade da atencao”.

Sousa, (2008) relata que, no periodo poés 1982, houve muitas lutas dos
profissionais da saude, construindo-se assim uma alianca em torno da reforma
sanitaria. Essa reforma foi legitimada em 1986, na VII Conferéncia Nacional de
Saude. Nesta época, fixaram-se o0s principios de universalidade, integralidade,
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igualdade e participacdo popular. Destacando-se a descentralizagao, regionalizagao
e hierarquizacéo dos servi¢cos de saude com um comando Unico e financiamento em
cada esfera de governo, com a participacdo complementar da iniciativa privada. As
guestdes inerentes a saude publica foram concretizadas com a criacdo do Sistema
Unico de Salde (SUS), regulamentado em 1990, por meio da Lei 8080/90. Esta lei
define a organizacdo, direcdo e gestdo dos servicos de saude, determinando a
participacdo comunitaria na gestdo do sistema e a forma de sustentacédo financeira
da saude.

De acordo com o autor op cit. o SUS é definido como um sistema
hierarquizado, com diferentes niveis de complexidade, que devem articular-se entre
si. O primeiro nivel compreende as medidas basicas de saude, responsaveis por
grupos de familias nas suas areas de abrangéncia, onde recebem atencéao integral a
salude — as unidades basicas. A atencdo secundaria é representada pelos servigos
ambulatoriais de especialidades, servico de apoio diagndstico e terapéutico; em
algumas situacGes compreende 0s servicos ambulatoriais e hospitalares. O terceiro
nivel compreende o0s servicos ambulatoriais e hospitalares. Essa organizacao
objetiva que os atendimentos ocorram nos espac¢os adequados para prestacdo de
servicos de saude, e para organizacado deste fluxo de usuérios, utilizando-se de
referéncia e contrarreferéncia.

Para Backes et al. (2012), com o passar dos anos o SUS tem ampliado
significativamente a cobertura e acesso. Dentre essas conquistas destaca-se 0
Ministério Publico, como entidade civil na defesa em carater publico do SUS,
possibilitando a garantia da continuidade da integracdo de diversas politicas
publicas, favorecendo desta forma a populacéo.

Outra iniciativa governamental consistiu na criacao da
Politica Nacional de Humanizacéao (PNH) em 2003, que, dentre outros objetivos, visa
a melhoria na qualidade da assisténcia e a reducdo dos custos com as longas
permanéncias. Associado a este, foi elaborada a Carta dos Direitos dos Usuarios da
Saude, regida por principios béasicos de cidadania, que asseguram a qualquer
cidaddo o direito ao ingresso digno no sistema de saude, seja ele publico ou privado
(BRASIL, 2013b).

De acordo com Waldow e Borges (2011, p. 415), o termo humanizagao
aparece na primeira década do século XXI, em decorréncia das recomendag¢fes do

Ministério da Saude que propde uma Politica Nacional de Humanizacdo. Segundo



33

as autoras, humanizar significa “tornar humano, dar condigdo humana, humanizar”.
Humanizar também é definido como: “tornar benévolo, afavel, tratavel” e ainda “fazer
adquirir habitos sociais polidos, civilizar”. Ja, humano significa “bondoso,
humanitario”. Portanto, é fundamental para a humanizacdo a preocupacdo com o
outro, é afirmar o humano na acéo e isso envolve cuidado, porque s6 0 ser humano
€ capaz de cuidar no sentido integral.

Santos Filho (2012, p. 1000) entende que a proposta da Politica Nacional de
Humanizacdo (PNH) coincide com os proprios principios do SUS, enfatizando a
necessidade de assegurar atencdo integral a populagcéo e estratégias de ampliar a
condicdo de direitos e de cidadania das pessoas. Avancando na perspectiva da
transdisciplinaridade, propde uma atuagao que leve a “ampliacédo da garantia de
direitos e o aprimoramento da vida em sociedade”.

Para o autor op cit,, a politica de humanizacdo parte de conceitos e
dispositivos que visam a reorganizacdo dos processos de trabalho em saude, com a
ideia central de transformacdes nas relacdes sociais, que envolvem trabalhadores e
gestores em suas experiéncias de organizacdo e conducao de servicos. Ocorrendo
transformacdes nas formas de produzir e prestar servicos a populagdo. Por outro
lado, na gestdo, busca-se a implementacdo de instancias colegiadas e
horizontalizacdo das "linhas de mando”, valorizando a participacdo do trabalho em
equipe, a chamada "comunicacdo lateral", e democratizando 0s processos
decisérios, com corresponsabilizacdo de gestores, trabalhadores e usuarios.

No campo da atencdo, tém-se como diretrizes centrais a acessibilidade e
integralidade da assisténcia, permeadas pela garantia de vinculo entre os
servigos/trabalhadores e populagéo, e avancando para o que se tem nomeado como
“clinica ampliada", capaz de melhor lidar com as necessidades dos sujeitos. Para
propiciar essas mudancas, almejam-se também transformac¢des no campo da
formacdo, com estratégias de educacédo permanente e de aumento da capacidade
dos trabalhadores para analisar e intervir em seus processos de trabalho (SANTOS
FILHO, 2012).

Portanto, segundo o documento base para Gestores e Trabalhadores do SUS
(Brasil, 2010), no HumanizaSUS, existem objetivos centrais que devem permear a
atencado e a gestdo em saude. Exemplos que se podem destacar: a valorizagdo dos
diferentes sujeitos implicados no processo de produgdo de saude, a

responsabilizacdo e vinculo efetivos dos profissionais para com 0 usuario; o seu
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acolhimento em tempo compativel com a gravidade de seu quadro, reduzindo filas e
tempo de espera para atendimento; a garantia dos direitos dos usuarios do SUS; a
garantia de gestdo participativa aos trabalhadores e usuarios; estratégias de
qualificacéo e valorizacao dos trabalhadores, incluindo educacéo permanente, entre
outros.

Os valores que norteiam a politica HumanizaSUS compreendem os sujeitos
em corresponsabilidade, estabelecendo, desta forma, a construcdo de redes de
cooperacdo e a participacdo coletiva. E nesse contexto que se destaca a
implementacgéo de acdes e metas constituintes da Politica Nacional de Humanizagéo
(BRASIL, 2010).

O documento base para gestores e trabalhadores do SUS — HumanizaSUS,

apresenta os principais objetivos que norteiam este programa (BRASIL, 2010, p. 18):

- Valorizacdo dos diferentes sujeitos implicados no processo de producao
de saude: usuérios, trabalhadores e gestores;

- Fomento da autonomia e do protagonismo desses sujeitos e dos coletivos;
- Aumento do grau de corresponsabilidade na producdo de salde e de
sujeitos;

- Estabelecimentos de vinculos solidarios e de participagdo coletiva no
processo de gestao;

- Mapeamento e interacdo com as demandas sociais, coletivas e subjetivas
de saude;

-Defesa de um SUS que reconhece a diversidade do povo brasileiro e a
todos oferece a mesma atencdo a saude, sem distensdo de idade, raca,
origem, género e orientacdo sexual;

- Mudanca nos modelos de atencdo e gestdo em sua indissociabilidade,
tendo como foco as necessidades dos cidaddos, a producédo de salde e o
proprio processo de trabalho em salde, valorizando os trabalhadores e as
relacdes sociais no trabalho;

- Proposta de um trabalho coletivo para que o SUS seja mais acolhedor,
mais agil, e mais resolutivo;

- Compromisso com a qualificacdo da ambiéncia, melhorando as condi¢bes
de trabalho e de atendimento;

- Compromisso com a articulagdo dos processos de formacdo com os
servicos e praticas de saude;

- Luta por um SUS mais humano, porque construido com a participacéo de
todos e comprometido com a qualidade dos seus servicos e com a salde
integral para todos e qualquer um.

Para alcancar esses objetivos faz-se necessario resgatar os fundamentos
basicos que norteiam as praticas de salude no SUS, que é o reconhecimento de
gestores, trabalhadores e usuarios. A construcdo de espacos como roda de
conversas e colegiados, bem como a construcéo de redes solidaria e interativas com
analise e atendimento de demandas e interesses, com troca de saberes de

diferentes sujeitos.
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Nos servicos de saude, o cuidado e a humanizagéo tém sido alvo de grande
interesse. Neste aspecto, o trabalhador adquire destaque especial, pois desenvolve
atividades assistenciais com o ser humano em situacGes de vulnerabilidade. Muitas
vezes suas acgOes ultrapassam as expectativas, o ser humano passa a ser
visualizado na sua integralidade. Nas praticas de saude, mais especificamente, nas
instituicdes hospitalares, existem programas e construcao de espacos para melhoria
da qualidade dos servicos relacionados ao atendimento. Com vistas a construcao
destes espacos, destaca-se o Grupo de Trabalho de Humanizacéao (GTH).

Na instituicdo hospitalar, local do presente estudo, o Grupo de Trabalho de
Humanizacao, foi implantado em 2000, por exigéncia do Programa Nacional de
Humanizacao da Assisténcia Hospitalar — PNHAH, do Ministério da Saude (BRASIL,
2001). O grupo foi formado por membros indicados pelo gestor. Em 2003, o grupo
sofreu uma reestruturacao e passou a trabalhar com os valores que norteiam a PNH.

Desde 2005 o grupo op cit. atua em parceria com o Colegiado Gestor e do
Grupo de Implantacdo das Unidades Funcionais — GIUF. Em 2008, com o intuito de
polarizar a PNH na instituicdo, passaram a integrar o grupo dois funcionarios de
cada Unidade Funcional (UF). Para fortalecer esta estratégia, foram implantadas,
em parceria com o GIUF e os Diretores da instituicdo, as metas de humanizagcédo em
cada UF. O Comité de Humanizacao investiu na construcdo de rodas de conversa
gue provocaram mudancas nos processos coletivos, buscando a integracdo das
categorias e a valorizacdo dos profissionais. A participacao destes na discussédo dos
processos de trabalho gerou a valorizacdo dos trabalhadores, no sentido de inserir
os cuidadores familiares nos cuidados ao paciente. Esta abertura dos profissionais e
usuarios trouxe maior corresponsabilizacdo no cuidado.

Sobre a Politica Nacional de Humanizagéo, Santos Filho (2012) afirma que se
observa uma diversidade de iniciativas, que podem ser abordadas como variaveis
independentes, interligadas, e que podem influenciar mudancgas significativas em
indicadores complexos; mudancas que dificilmente poderiam ser explicadas em uma
relacéo linear de (uni) causa-efeito. Por exemplo, mudancgas observadas no tempo
de internacédo de usuarios (reducdo do tempo de permanéncia no hospital) podem
ser estudadas como um "fendmeno complexo”, ndo resultante apenas de uma
intervencdo Unica, mas explicadas a partir de um modelo que incorpore diferentes

variaveis (extraidas das iniciativas de humanizacéo) e suas inter-relacées.
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Com relacdo as politicas publicas adotadas pelo Sistema Unico de Saulde
(SUS) em hospitais, Mitre et al. (2012), afirmam que estas tém passado por
sucessivas transformacgdes, buscando reafirmar a saude como direito universal. O
acolhimento, diretriz operacional da Politica Nacional de Humanizac&do da Atencéo e
Gestdo do SUS (HumanizaSUS), vem ganhando contornos proprios e relevancia na
Atencdo Priméria a Saude (APS) para garantir acesso humanizado e resolubilidade
as demandas de saude dos usuéarios e das comunidades no Brasil.

Os autorores op cit. relatam a realizacdo de uma andlise critica da producéo
bibliogréfica, no Brasil, no periodo de 1989 a 2009, sobre o acolhimento na
operacionalizacdo e qualificacdo do SUS na Atencdo Primaria & Saude (APS), a
partir de consulta realizada nas bases de dados SciELO, Lilacs e Medline. Os
resultados apontaram avangos na ampliacdo do acesso aos servicos da APS e
profissionais de saude mais sensiveis as necessidades dos usuarios e
comunidades. A auséncia de articulacdo em redes integradas, o excesso de
demanda, o modelo biomédico hegemébnico, a auséncia de capacitacdo e de
espacos democraticos e reflexivos para reorganizar o processo de trabalho em
saude tém colocado em questdo, de modo cada vez mais incisivo, a potencialidade
desta diretriz na operacionalizagéo e qualificagdo do SUS.

Em meados da década de 1990, segundo Mitre et al. (2012) o acolhimento,
ganha o discurso de inclusdo social em defesa do SUS e passa a ser entendido
como um dispositivo capaz de disparar reflexdes e mudancas na organizacdo dos
servicos de saude. Na retomada do acesso universal, no resgate da equipe
multiprofissional e na qualificacdo das relacées entre usuéarios e profissionais de
saude.

Neste aspecto, o acolhimento passa a integrar o discurso oficial do Ministério
da Saude, configurando-se como uma das diretrizes de maior relevancia da PNH
para operacionalizacdo do SUS, que propde o protagonismo de todos 0s sujeitos
envolvidos no processo de producdo de saude. Para tanto, se faz necesséaria a
reorganizagao dos servigos, a partir da problematizagcao dos processos de trabalho,
além de mudancas estruturais na forma de gestdo, ampliando espacos de
discusséo, de escuta e de decisbes coletivas (MITRE et al., 2012).

No entanto, pode-se ainda observar nas decisdes relacionadas ao sistema de
saude no Brasil, 0 modelo biomédico, historicamente adotado pelo sistema de saude
brasileiro. Para Mitre et al. (2012), tratando sobre o modelo biomédico, a assisténcia
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de saude é centralizada no ato prescritivo de produzir procedimentos (consultas,
exames, medicamentos, curativos, vacinas, entre outros), desconsiderando o
processo saude-doenca e a subjetividade dos sujeitos. O processo de trabalho deste
modelo preconiza a concepcao bioldgica e mecanicista do processo saude-doenca,
na qual a doenga é vista como uma perturbacdo no funcionamento normal, pois
cabe aos profissionais de salude o papel de intervir, fisica ou quimicamente para
corrigir este defeito ou disfuncdo. Neste sentido, passam a dar assisténcia por meio
de procedimentos técnicos, protocolos, prescricdes, e ao mesmo tempo cobram a
obediéncia dos usuérios.

O que o HumanizaSUS preconiza é a mudanca deste modelo tecnicista, pois
a doenca nao pode ser vista como um mau funcionamento do organismo, mas sim
como uma condicdo de adoecimento onde o sujeito procura 0s servicos de saude
para sua recuperacgdo. Trata-se, de mudancas nas praticas cotidianas dos servigos
de saude, onde os usuérios sdo considerados sujeitos do processo do cuidado. Os
profissionais precisam compreender que os fatores implicados e as escolhas
terapéuticas, bem como a adeséao pelo tratamento devem estar relacionados com a
satisfacdo para com o0 servico e as respostas as necessidades de saude.
Em se tratando de acolhimento, quando os profissionais sdo capacitados para uma
escuta ativa e qualificada as suas demandas, possibilita a autonomia, a cidadania e
a corresponsabilizacdo na producao do cuidado a saude (BRASIL, 2003).

Assim sendo, na constru¢cdo de um novo modelo assistencial, capacitando os
sujeitos no cuidado a saude, o acolhimento, destaca-se como um processo em
construcdo no SUS, que deve ser capaz de incluir 0s usuarios nos servicos e, ao
mesmo tempo, potencializar os profissionais de saude e gestores na construcao de
espacos democraticos, éticos e reflexivos para a constru¢do de um novo modelo.
Com essas questdes, espera-se que a tematica sobre o cuidado contemple algumas
iniciativas, valores, pensamentos capazes de melhorar o contato humano. E um
grande desafio para quem exerce o cuidado na sua totalidade, fisica, psiquica, social
e espiritual.

Esta concepcgédo de cuidado, se expressa na fala de Pessini (2002), apub
Bettinelli, Waskievicz e Erdmann (2003, p. 233):

guem cuida e se deixa tocar pelo sofrimento humano torna-se um radar de
alta sensibilidade, se humaniza no processo e para além do conhecimento
cientifico, tem a preciosa chance e o privilégio de crescer em sabedoria.
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Essa sabedoria nos coloca na rota da valorizacdo e descoberta de que a
vida ndo € um bem a ser privatizado, muito menos um problema a ser
resolvido nos circulos digitais e eletrénicos da informatica, mas um dom, a
ser vivido e partilhado solidariamente com os outros.

Richert, Lins e Collet (2007) asseveram que as pessoas envolvidas neste
processo de cuidar necessitam compreender que humanizar ndo é uma técnica ou
artificio, e sim um processo vivencial que permeia toda a atividade das pessoas que
assistem o paciente, realizando desta forma o tratamento que ele merece como
pessoa humana, dentro das circunstancias em que se encontra naguele momento
onde esta sendo cuidado. Ao refletir sobre o cuidado humano e a humanizagéo no
atendimento nos setores de saude, mais especificamente nas Instituicdes
Hospitalares, depara-se com o descaso e a falta de humanizacao no atendimento. E
foi neste cenario atual que o Ministério da Saude, através da Secretaria de Atencao
a Saude e o Nucleo Técnico da Politica Nacional de Humanizagéo, formularam um
documento base para gestores e trabalhadores do SUS, o HumanizaSUS.

As fiscalizacbes nas instituicbes de saude, envolvendo o0s gestores e
trabalhadores, séo realizadas com base no documento acima citado. Ancorado
neste documento, os representantes do Ministério da Saude, afirmam que um dos
aspectos que mais tem chamado a atencédo, quando estdo avaliando os servicos, é 0
despreparo dos profissionais e demais trabalhadores para lidar com a dimenséao
subjetiva que toda prética de saude supde. Relacionado a esse aspecto, outro fator
que se destaca € a presenca de modelos de gestdo centralizados e verticais,
desapropriando o trabalhador de seu préprio processo de trabalho (BRASIL, 2010).

Ainda neste documento do Ministério da Saude sobre as estratégias de
atendimento humanizado do SUS, a humanizacdo é vista como a valorizagdo dos
diferentes sujeitos implicados no processo de producdo de saude: usuarios,
trabalhadores e gestores. Esses valores que norteiam essa politica sdo a autonomia
e 0 protagonismo dos sujeitos, a corresponsabilidade entre eles, 0 estabelecimento
de vinculos solidarios, a construgdo de redes de cooperacdo e a participagdo
coletiva no processo de gestdo. Declaram que essa tarefa de humanizacdo convoca
a todos: gestores, trabalhadores e usuarios (BRASIL, 2010).

Para Collet e Rozendo (2003), humanizar passa a ser responsabilidade de
todos, individual e coletivamente. No Setor de Saude, humanizar é ir além da

competéncia técnico, cientifica e politica dos profissionais, compreende o
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desenvolvimento da competéncia nas relagcdes interpessoais que precisam estar
pautadas no respeito ao ser humano, no respeito a vida, na solidariedade, na
sensibilidade de percepcao das necessidades singulares dos sujeitos envolvidos.

Por outro lado, a desumanizacdo esta presente nas relacdes interpessoais.
Bettinelli, Waskievicz e Erdmann (2003) afirmam que o distanciamento existente
entre o profissional e o paciente pode ser o ponto inicial que desencadeia a
desumanizacéo do cuidado. E preciso repensar na flexibilidade do profissional na
utilizacdo de normas e rotinas e rever os protocolos rigidos utilizados no ambiente
hospitalar. Ao falar sobre a humanizacdo nas instituicbes de saude, Henriques,
Barros e Morais (2011) relatam que quando ocorrem mudangas no campo pessoal e
profissional, nenhuma técnica, por mais sofisticada, consegue substituir o cuidado, a
cordialidade e o carinho nas relacées humanas.

Varias estratégias podem ser realizadas para que ocorram mudancas
significativas nas Instituicbes de Saude. Reichert Lins e Collet (2007, p. 205)
comentam que nesse contexto, a humanizacdo representa um conjugado de
“iniciativas que visa a producao de cuidados em saude capaz de harmonizar a
melhor tecnologia disponivel com promoc¢do de acolhimento, respeito ético e
cultural” ao paciente, de ambientes de trabalho adequado ao bom exercicio de
saude e usuério.

Bettinelli, Waskievicz e Erdmann (2003) asseveram que quando uma pessoa
€ internada para o tratamento, em um hospital, passa a viver, por conta da
impessoalidade do ambiente, do temor do desconhecido e frieza dos procedimentos,
momentos de fragilidade e preocupacdo. Raramente é informado sobre sua saude,
mal sabe o nome e indicagdo dos medicamentos que lhes s&o administrados. Por si
s6, o ambiente hospitalar gera inseguranca e ansiedade. Os profissionais, na
verdade, ndo fazem questdo de abrir espaco e repartir com seus pacientes a
responsabilidade de cuidar de sua vida e gerir seu destino.

Refletindo sobre esse assunto, a pratica educativa deve promover o
acolhimento necessério, respeitando a autonomia dos sujeitos com relacéo aos seus
modos de vida. E nesta relagdo do sujeito cuidado e do sujeito cuidador, é
necessario uma aproximagao com esses sujeitos. Em se tratando de humanizacao
no atendimento hospitalar, Bettinelli, Waskievicz e Erdmann (2003), destacam que

nao se pode avaliar a humanizacdo somente com dados quantitativos. Ela se
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assenta na retomada de valores, de principios éticos e de aspectos intrinsecos ao
significado da vida que cuidamos.

3.4 EMPODERAMENTO DOS CUIDADORES E USUARIOS

Os profissionais da Saude possuem conhecimentos importantes em
atividades relacionadas ao cuidado, as quais podem ser realizadas em hospitais,
unidades de saude, ambulatérios, creches, escolas, empresas e domicilios. Cabe
destacar que essas atividades relacionadas ao cuidado, ndo abrangem somente
sujeitos doentes ou internados em instituicdes hospitalares, mas também praticas
educativas relacionadas ao cuidado humano. Neste sentido, destaca-se a
importancia atribuida a filosofia da promo¢do da saude e do Empowerment
(PEREIRA et al., 2011).

Para Teixeira (2002), Empowerment constitui-se um termo da lingua inglesa
de dificil traducdo para o portugués, cuja significacdo utilizada € empoderamento,
muitas vezes, traduzida como fortalecimento e fortemente vinculada a perspectiva
da promocéao da saude.

Sobre a conceituacdo da “promocdo da saude”, convém esclarecer que ela
decorre de discussdes realizadas na Conferéncia Internacional para a Promocéo da
Saude, em 1986, na cidade de Ottawa, Canada. As deliberacbes deste encontro
foram reunidas no documento denominado “Carta de Otawa”, que estabeleceu o
conceito de Promocdo de Saude como sendo: o processo de capacitacdo e de
fortalecimento das pessoas para melhorar suas condi¢cdes de salde e os fatores
determinantes e condicionantes da saude. O documento também indica as
Estratégias Basicas para a Promogdo da Saude que, em sintese, sdo: interceder
para que os fatores determinantes e os ambientes da saude sejam favoraveis;
proporcionar igualdade de oportunidades e de recursos no controle dos fatores
determinantes da saude, e a mediacdo dos diferentes interesses na comunidade
(WHO, 1986).

A “Carta de Otawa” define também as Areas de Acgdo Prioritarias para a
Promocao da Saude, considerando a formulacéo de politicas publicas saudaveis, a
criagdo de ambientes que apoiem a saude, o fortalecimento das acfes comunitérias
direcionadas para a saude, o desenvolvimento das habilidades pessoais, e a

reorientacdo dos servicos de saude (WHO, 1986).
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As deliberagbes ocorridas na Conferéncia Internacional para a Promocéo da
Saude repercutiram no Brasil, sendo que a Constituicdo Federal de 1988 mencionou
com mais énfase a questdo da saude publica. Além disso, cabe ressaltar que a
Politica de Promocéo da Saude foi aprovada no Brasil, em margo de 2006, por meio

da Portaria n° 687 do Ministério da Saude, tendo com objetivo geral:

(...) promover a qualidade de vida, reduzir vulnerabilidades e riscos a saude,
relacionados aos seus determinantes e condicionantes e modos de viver,
condicdes de trabalho, habitacdo, ambiente, educacgdo, lazer, cultura,
acesso a bens e servicos essenciais (BRASIL, 2006, p.17).

Para Silva (2010, p.18), “promover a saude é capacitar comunidades para a
melhoria da qualidade de vida”. Por meio do desenvolvimento de uma cultura de
salde baseada nos principios de solidariedade, equidade, ética e cidadania, que
permitam a qualidade de vida do cidad&do brasileiro, potencializando as agbes
desenvolvidas pelo setor saude e a busca pela “realizagdo do homem como sujeito
de sua propria historia”.

Segundo Carvalho e Gastaldo (2008 p. 2030), no Brasil, a Promocéo a Saude
mostra-se presente em diferentes projetos, “merecendo destaque o seu papel
estruturante na proposta de Vigilancia a Saude, junto ao Projeto Cidades Saudaveis,
na Educacdo em Saude e em inUmeros projetos de reorganizacdo da rede basica
vinculados ao Programa Saude da Familia”. Esses modelos de atengdo promovem o
conhecimento e empoderamento dos usuarios dos sistemas de atencdo a saude.

Segundo os autores op cit.,, a participacdo da comunidade nos processos
decisérios e nas atividades de planejamento e na implementacdo das acbes de
saude constitui-se como uma das estratégias centrais da Promo¢do em Saude.
Nestes processos decisorios surgem o fortalecimento e atuacdo dos individuos e
dos grupos, oferecendo suporte social aos coletivos comunitarios no processo de
autoajuda e adocado de novas praticas de Educagdo em Saude.

Neste contexto, o empoderamento social, para Carvalho e Gastaldo (2008),
torna-se uma potente ferramenta para repensar sobre as praticas de educacédo em
saude. Na concepcéao da “educagao empoderada”, o profissional de saude, ndo deve
ser um simples repassador de conhecimento e de experiéncia, nem o usuario dos
servigos de satde, um receptor passivo do que lhe é transmitido. E uma concepcao

gue demanda uma capacidade de escuta do outro.
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Como afirma o filosofo e educador Paulo Freire (1997, p. 127):

se (...) 0 sonho que nos anima é democratico e solidario, ndo é falando aos
outros, de cima para baixo, sobretudo, como se féssemos portadores da
verdade a ser transmitida aos demais, que aprendemos a escutar, mas é
escutando que aprendemos a falar com eles. Somente quem escuta
paciente e criticamente o outro, fala com ele, mesmo que em certas
condicdes precise falar com ele. O que jamais faz quem aprende a escutar
para poder falar como é falar impositivamente. (...) O educador que escuta
aprende a dificil licdo de transformar os seus discursos, as vezes
necessario, ao aluno, em uma fala com ele.

A partir do pressuposto de que o conceito/estratégia de “empowerment”
constitui um eixo central da Promoc¢ao a Saude, Carvalho (2004 p. 1090) assevera
gue € preciso buscar a resposta para algumas questdes: 0 que esta por tras da
categoria “empowerment™? Qual a teoria sobre o poder que sustenta este conceito?
Os processos de empowerment devem voltar-se para mudancas individuais ou
coletivas? Qual a consequéncia do empowerment para as relacdes as equipes de
salude e entre profissionais e usuarios dos servicos? Qual a relacdo entre
empowerment e a comunidade? Variagbes nas respostas irdo determinar diferentes
interpretacdes do que € Promocédo da Saude.

Este conceito de promocdo da salde sé serd possivel por meio da
aproximacdo dos profissionais da area de saude, adquirida na relacdo entre
profissional de saude, paciente/cliente e quando necessario do cuidador. Nesta
aproximacédo, o ambiente, o conhecimento e o respeito desses sujeitos, precisam ser
considerados. Uma das formas que podem ser utilizadas para capacitar 0s
pacientes/clientes ou cuidadores ao atendimento domiciliar, € 0 empoderamento.

Entende-se que tal empoderamento depende de processo de educagéo
continuada das pessoas envolvidas no processo de cuidar, que pode ser realizada
por diferentes profissionais da saude, com conhecimento para tal acdo. A educacao
continuada €& a estratégia mais utilizada na area de saude, principalmente na
enfermagem, como modelo académico de extensdo baseado no conhecimento
técnico e cientifico direcionado a cada profissional em treinamentos e cursos
(PEDUZZI et al., 2009). O enfermeiro especificamente pode utilizar esta estratégia
para melhoria da promocdo a saude, pois possui conhecimento cientifico e pratico
para orientar esses pacientes/clientes e cuidadores. Para isto, é preciso avaliar
constantemente o0s pacientes/clientes e cuidadores ao indicar modificagcbes

necessarias para o desenvolvimento das a¢des na promocao em saude.
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Para Carvalho (2004, p.1093), o desenvolvimento de préticas e processos
que tenham como meta o “empowement comunitarioc” demanda abordagens
educativas que valorizem a criacdo de espacos publicos (rodas e grupos de
discussdo, colegiados, gestores, dentre outras), que consigam promover a
participacdo dos individuos e coletivos na identificacdo e na andlise critica de seus
problemas, visando a elaboracdo de estratégias de acdo que busquem a
transformacao do “status quo”.

Segundo o autor op cit., essa implementacdo de praticas e processos do
‘empowerment comunitario” de acordo com os teodricos deste movimento teve
influéncia de Paulo Freire. Este movimento transforma as pessoas e grupos
“socialmente excluidos” em “cidadaos portadores de direitos” e do “direito a ter
direitos”. (...) O empowerment transforma-se, neste contexto, em um ato politico
libertador.

Pode-se encontrar o empoderamento no nivel do cuidado individual, pois
Baquero (2012) define este nivel, como a habilidade das pessoas ganharem
conhecimento e controle sobre forcas pessoais, para agir na direcdo de melhoria de
sua situacdo de vida. Diz respeito ao aumento da capacidade dos individuos se
sentirem influentes nos processos que determinam sua vida.

A partir dessa compreensao, pode-se afirmar que no processo do cuidar é
necessario ndo so cuidar, mas aprender a cuidar e a se cuidar. Isso implica em ter
acesso as informacdes relacionadas aos saberes no processo do cuidado humano.
Incluindo os direitos de cidadania, neste caso estar empoderado significa tomar suas
proprias decisdes. Para tomar suas préprias decisdes, 0s sujeitos necessitam gerar

pensamentos criticos, Baquero (2012, p.35), assevera que:

0 empoderamento como processo e resultado, pode ser concebido como
emergindo de um processo de a¢do social no qual os individuos tomam
posse de suas préprias vidas pela interacdo com outros individuos, gerando
pensamento critico em relagdo a realidade, favorecendo a construgdo da
capacidade pessoal e social e possibilitando a transformacdo de relagbes
sociais de poder.

Para se proporcionar o empoderamento, é preciso respeitar as comunidades
e seus proprios saberes - um conhecimento comunitario. A propria formacédo dos
profissionais da saude, ndo leva em conta esse saber; pelo contrario, lhes é

ensinado que eles possuem as respostas para 0s males das pessoas, 0 que gera
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conflitos com quem é cuidado. O desafio é maior para aqueles que estdo no
contexto da pratica. Abandonar o poder e o controle desses recursos, em favor de
um processo de desenvolvimento e planejamento coletivo, ndo € comum.

Com relacdo ao processo de empoderamento, existem criticas e reflexdes
sobre o assunto. E importante avaliar e analisar todos os aspectos. Para Carvalho
(2004 p.1094), servicos de Saude que previnem a doenca, que curam e que
reabilitam precisam ter como objetivo contribuir para 0 aumento da capacidade
reflexiva e de intervencdo de diferentes sujeitos sobre o social. Ao contribuir para a
formacdo de cidaddos saudéaveis, conscientes de seu direito e apropriados do
“direito a ter direitos”, esses servicos ampliam a possibilidade de acdes sociais que

atuem positivamente sobre os multiplos determinantes do processo saude/doenca.

3.5 OS CUIDADORES DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA
CEREBRAL

Cuidar de criancas e adolescentes com paralisia cerebral € um ato que pode
apresentar muitos desafios para os cuidadores, que incluem a garantia de acesso
aos cuidados de saude e os beneficios sociais. O profissional de saude,
especificamente, o enfermeiro, ao se aproximar do cuidador e da crianca ou
adolescente com paralisia cerebral, identifica as necessidades e dificuldades,
estabelecendo um vinculo e uma relagéo de confianca com esses sujeitos.

Para Milbrath (2008), quando uma familia estd se preparando para o
nascimento de seu filho, durante a gestacdo, cria no meio familiar expectativas,
desejos e anseios. No entanto, ap0s o nascimento, quando a crianca é apresentada
a familia, e esta ndo condiz com as expectativas dela, a familia passa a enfrentar um
processo extremamente dificil. A revelagdo do diagndstico e o prognostico para a
familia € um momento dificil. E importante, neste momento, que o profissional de
saude esteja preparado para essa revelacdo de extrema cautela e grande preparo.

O autor op cit. assevera ainda que:

a incompreensdo, ou até mesmo, em alguns casos, a nhegacdo das
necessidades especiais decorrentes da paralisia cerebral podem levar a um
postergacdo do inicio do tratamento, 0 que se evidencia concomitantemente
e ao despreparo dessas familias para prestar o cuidado a crianca. Essas
sdo situacbes entendidas como fatores prejudiciais para o seu processo de
crescimento. As familias no que se refere ao cuidado apresentam
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dificuldades para identificar as necessidades da crianga recém-nascida.
Portanto, necessitam de apoio dos profissionais da salude para reconhecé-
las o mais cedo possivel, amenizando as consequentes sequelas
(MILBRATH, 2008 p.17).

Pesquisa realizada por Nunes et al. (2007), com o objetivo de identificar o
perfil do cuidador de crianga com PC e analisar como se sente com suas perdas e
agravos na saude, diante a dependéncia de uma crianca com PC comparado a uma
crianca normal, concluiu que os cuidadores de criangas com PC, sentem que estas
criancas pedem mais ajuda, dependem mais deles e tendem a sentir mais receio
pelo futuro de seu filho. Além disso, tal pesquisa apontou que estes cuidadores
tendem a ter problemas na saude fisica, emocional, nas atividades sociais e
financeiras. As atitudes e percepcfes em torno da Paralisia Cerebral e da deficiéncia
interferem na abordagem terapéutica da crianca portadora e dificultam ou
impossibilitam a concretizacéo da orientagéo familiar.

De modo geral, as préaticas educativas relacionadas ao cuidado humano,
estdo centradas na pessoa doente ou naguela incapaz de se cuidar. Neste caso,
sempre havera um sujeito que direciona suas ac¢des para aqueles individuos que
necessitam desse cuidado. Procuram os servigos de saude para aprender a cuidar
ou acabam aprendendo sozinhas. A familia e os cuidadores leigos, também
chamados de informais tornaram-se presenca significante no cotidiano destas
praticas, tanto nos hospitais, unidades de saude, quanto participando (in)diretamente
no cuidado em nivel hospitalar e/ou domiciliar.

Em Educacdo em Saude, Souza, Wegner e Gorine (2007) verificaram a
necessidade de estudos e reflexdes que envolvam o cuidador leigo, o qual
normalmente sofre desgaste em sua saude fisica, emocional e social, devido a carga
advinda da tarefa de cuidar. Para os autores, cuidador leigo € aquele que cuida da
pessoa enferma e que néo exerce atividade remunerada e/ou profissional.

Ainda sobre o tema, Henriques, Barros e Morais (2011) afirmam que cuidar de
alguém envolve a aceitacdo do outro e de si mesmo. Contudo, € necessario que 0s
cuidadores assistenciais, que dedicam sua vida para o cuidar/cuidado, bem como os
cuidadores leigos, estejam em condicbes fisicas, psiquicas e emocionais
adequadas.

O cuidador que permanece em tempo integral junto ao ente cuidado, nas

instituicbes hospitalares, pode fornecer aos profissionais de saude informacdes
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importantes que ajudam sobremaneira no processo de trabalho. Principalmente, em
se tratando de pacientes portadores de necessidades especiais. A auséncia de
estrutura fisica adequada para acomodacéao dos cuidadores nestas instituicbes deixa
muito a desejar na assisténcia prestada ao paciente e seu familiar.

Para Mello, Ichisato e Marcon (2012), concernente as estruturas fisicas,
asseveram que as criangas com paralisia cerebral, muitas vezes, podem
desenvolver fraqueza muscular, dificuldade no controle entre as musculaturas
agonista e antagonista, entre outras alteracdes que limitam a participacdo das
mesmas em diferentes ambientes. No hospital, algumas criancas e adolescentes
possuem dificuldades para locomocdo, dependem de cadeira de rodas, nao
conseguem liberdade de locomocéo, devido a caréncia de adequacédo da estrutura
fisica.

A Lei Federal N° 10.098, publicada em 19 de dezembro de 2000, ja
determinava as normas e critérios para promocdao de acessibilidade de pessoas com
presenca ou mobilidade reduzida. No entanto, verifica-se que esta Lei ainda nédo é
cumprida, tampouco fiscalizada com rigor (BRASIL, 2000).

Contudo, ndo sao somente as barreiras arquitetbnicas que dificultam o
cuidado a criancas e adolescentes com PC. No ambiente hospitalar € comum
encontrar cuidadores/mées com problemas de ordem social, psicolégica, emocional
e baixa estima decorrentes das experiéncias vivenciadas diariamente.

Segundo Panhoca e Pupo (2010), a dedicagéo continua do cuidador interfere
na sua vida. Conforme passa 0 tempo, aumenta a demanda e a sobrecarga,
vivenciada por problemas ou dificuldades que comprometem o estado fisico,
psicoldgico e social do cuidador. A dedicacdo do cuidador € muito importante para a
continuidade dos cuidados no contexto domiciliar. Diante desse fato, é primordial o
desenvolvimento de orientacbes direcionadas ao cuidado familiar, pois esta
responsabilidade depende de educacao e acolhimento.

Para uma melhor compreensdo do cotidiano destes sujeitos, Santana e
Rabinovich (2012) explicitam a concepc¢ao deles sobre a condi¢do da crianga com
deficiéncia, a inseguranca quanto a realidade atual, aliadas a incerteza quanto ao
futuro da crianca e de si mesmo. Essas questdes geram, nos cuidadores, grandes
dificuldades, para realizacdo de projetos, a curto e médio prazo. Isso torna cada vez

mais complexa a elaboracdo de um planejamento direcionado ao seu proprio
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desenvolvimento de cuidador. O que pode causar nos cuidadores alteracfes a niveis
emocionais e psicolégicos.

Nessa perspectiva, Mello, Ichisato e Marcon (2012), referindo-se as criancas
com paralisia cerebral, afirmam que independente do profissional que atende, elas
necessitam que sua mae/cuidadora esteja proxima e, ndo seja apenas uma
prestadora dos cuidados no dia a dia, mas uma peca fundamental em sua vida.

A evolugdo da Crianca com Paralisia Cerebral, segundo Camargo et al.
(2009), resulta da participacdo familiar, notadamente da atuacdo da mée junto a
crianca, e da forma como a familia se coloca frente ao problema. Essa associacédo
esta relacionada ao conceito de que o resultado do tratamento € otimizado, quando
a familia é participativa. A evolucdo da crianca, seus ganhos e aprendizados sao
compreendidos como responsabilidade familiar e com isso surge o elemento do

cuidador leigo na interacao enfermeiro/paciente.

3.6 QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES INFORMAIS

Neste tdpico da Revisdo de Literatura, sdo apresentados 0s conceitos e
percepcdes acerca de qualidade de vida. Diversas sao as definicdes de qualidade
de vida (QV) e, a maioria delas reflete as condicdes de vida desejadas pelas
pessoas de maneira individual, na familia, trabalho, comunidade, salude e bem estar.

Segundo Vasconcelos (2009, p.15,16), o grupo Word Health Organization
Qualitybof Life Group da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) definiu Qualidade
de Vida como “a percepc¢ao do individuo sobre a sua posicédo na vida, no contexto da
cultura e dos sistemas de valores e preocupacgdes”. Ou seja, cada sujeito vive na
sociedade conforme seus objetivos, expectativas, padrbes e preocupacoes
vivenciadas. Aléem da satisfacdo ou insatisfacdo encontrada por esse sujeito na
relacdo familiar, sentimental e social.

Para Costa Neto e Araujo (2003), a qualidade de vida tem caréater tanto
subjetivo, porque é experimentado pelo individuo, como objetivo por ser passivel de
observacéo. Segundo Oliveira et al. (2008, p.16) os conceitos de saude e qualidade
de vida se misturam, sendo considerado bem-estar fisico, psiquico, socioeconémico
e cultural — e a prioridade na busca da cura de qualquer doencga ou na busca pela
saude, em seu ambito mais abrangente, a melhora de qualidade de vida.



48

Diante do pensamento acima exposto, entende-se que as percepg¢des sobre o
estado de saude e a cura da doenca interferem na definicdo de qualidade de vida,
por parte dos sujeitos. Essa relacdo de cuidado e cura também pode reporta-se ao
cuidador familiar, pois ele anseia pela cura de quem € cuidado, para que ambos
possam gozar de salde e qualidade de vida.

O cuidado com a vida e com o semelhante, para Oliveira (2008, p. 276), brota
na medida em que se avalia a importancia da missdo do cuidador, pois é mister a
“dedicacao de tempo, que inclui renuncias, sentido de responsabilidade, de buscas,
de envolvimento com o sofrimento e de acreditar no sucesso com a vida”.

Vasconcelos (2009 p.16) assevera que a qualidade de vida é “um fenbmeno
subjetivo baseado na percepcdo que tem uma pessoa de varios aspectos das
experiéncias da vida, incluindo as caracteristicas pessoais, condicdes objetivas de
vida e percepc¢ao do outro”. Segundo o autor, todas as criangas possuem direito de
viver com qualidade de vida. No entanto, percebe-se que esse direito nem sempre €
alcancado, principalmente quando essas possuem patologias como a paralisia
cerebral, por ser uma enfermidade que compromete seu bem-estar.

Segundo o autor op cit. 0 processo de reabilitacdo e tratamento das criancas
com PC depende do empenho dos familiares, cuidadores e profissionais
responsaveis para estimulacdo precoce, terapéutica farmacoldgica e quando
necessario tratamento clinico ou cirdrgico. Processo este que demanda tempo, custo
e disponibilidade. Desta forma, devem-se utilizar meios para proporcionar uma
melhor qualidade de vida para a crianga e seu familiar.

Qualidade de vida implica na avaliacdo de como o individuo vive, e para a
realizacdo desta avaliagdo existem diversos instrumentos, classificados em trés
categorias: 0os que avaliam qualidade de vida geral; qualidade de vida ligada a saude
e gqualidade de vida especifica. Dessa forma, os instrumentos sdo classificados em
geneéricos e especificos, sendo os primeiros aplicaveis a uma grande variedade de
populacdo; nao especificam a patologia e sdao mais apropriados em estudos
epidemiologicos, planejamento e avaliagdo do sistema de saude. Quanto aos
instrumentos especificos, séo utilizados para avaliar a QV cotidiana dos individuos
(adultos ou criancas) ou pessoas em condi¢cdes de doenca, agravos ou intervencdes
médicas (FLECK et. al, 1999; MINAYO; HATZ; BUSS, 2000; VASCONCELOS,
2009).
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Os instrumentos existentes para a mensuracdo de QV, na sua maioria,
questiondrios com questdes fechadas (quantitativas), sdo muito importantes para
desenvolver pesquisas, pois facilitam as analises. Porém, outra forma de avaliacéao
da QV sistematica € a qualitativa, em que € possivel avaliar a percepcdo do
individuo, em seu contexto pessoal, social e econémico. Aspectos que favorecem a
abordagem das dimensdes que ndo sdo focadas nos questionarios estruturados
(VASCONCELOQOS, 2009).

Ao referir-se sobre a qualidade de vida do cuidador de crianca e adolescentes
com paralisia cerebral, é preciso conscientizar-se de que ambos, cuidador e ser
cuidado possuem uma relacdo muito proxima e a alteracdo da qualidade de vida de
um, pode interferir na qualidade de vida do outro. As criancas com PC devido a sua
patologia apresentam lesdo cerebral, podendo apresentar atraso no
desenvolvimento de padrdes de movimentos, como posturais ou posicionais,
gerando desequilibrios. Essas alteragbes podem comprometer o bem-estar da
crianca com PC em relacédo aos aspectos fisicos. O cuidador, nesse caso precisa de
conhecimentos e habilidades, e o esfor¢co para atingir esse intento, pode leva-lo a
esquecer de si mesmo, concentrando-se em quem € cuidado e prejudicando a sua
propria qualidade de vida.

Vasconcelos (2009), em seu estudo, envolvendo pais/cuidadores de criancas
com paralisia cerebral, relata que a negacdo destes pelo filho deficiente ocorre
devido aos estigmas impostos pela sociedade. Os cuidadores/familiares séo
afetados pelo preconceito, e essa negacao interfere na assisténcia em casa. Neste
sentido, os profissionais da saude precisam desenvolver estratégias educativas com
o foco na promocédo da saude e melhoria da qualidade de vida desses cuidadores e
ser cuidado.

Segundo o Guia Pratico do Cuidador do MS (Brasil, 2008 p. 13):

a tarefa de cuidar de alguém geralmente se soma as outras atividades do
dia a dia. O cuidador fica sobrecarregado, pois muitas vezes assume a
responsabilidade pelos cuidados, soma-se a isso, ainda, o peso emocional
da doenca que incapacita e traz sofrimento a uma pessoa querida. Diante
dessa situacao é comum o cuidador passar por cansaco fisico, depressao,
abandono do trabalho, alteracdo na vida conjugal e familiar. A atencdo e o
cansaco sentidos pelo cuidador sdo prejudiciais ndo s6 a ele, mas também
a familia e a prépria pessoa cuidada.
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O cuidador se configura como ser humano que precisa de apoio e
compreensao para superar as dificuldades acima elencadas. A equipe de saude,
também pode contribuir para amenizar essas adversidades, para isto precisa estar
preparada para ajudar a preservar a saulde e aliviar a tarefa do cuidador. E
fundamental que o cuidador reserve alguns momentos do seu dia para descansar,
relaxar, e praticar algum tipo de laser, para melhora de sua qualidade de vida.

Rodrigues (2011) enfatiza as relacdes de cuidar/cuidado, ao afirmar que o
processo de cuidar implica diversas adaptacbes fisicas, sociais, cognitivas e
emocionais, podendo revelar-se um processo dificil, desgastante e até mesmo vir a
comprometer o bem estar do cuidador. Ao assumir esse papel, o cuidador assume
cuidados sem alternativa de escolhas, muitas vezes vinculadas a valores culturais e
guestdes moralmente impostas pela sociedade, que resultam em desgaste pessoal
ainda maior. E nesta perspectiva que o autor assevera que a sobrecarga do
cuidador pode levar ao comprometimento de sua qualidade de vida.

De acordo com o Guia Pratico do Cuidador (Brasil, 2008), existem alguns
servicos especificos de atencéo as familias e aos cuidadores que podem melhorar a
qualidade de vida deles, como a oferta de servigcos de referéncia e contrarreferéncia
objetivando a insercdo dos cuidadores na rede socioassistencial; acdes que
promovam o convivio e o desenvolvimento de atividade socioeducativas; a troca de
experiéncia entre familiares e/ou profissionais cuidadores, o exercicio da escuta e da
fala, a elaboracao de dificuldades e de reconhecimento de potencialidades.

Dentre as atividades acima citadas destacam-se os grupos de cuidadores,
nos quais se promovem a troca de experiéncias, o dialogo, a aprendizagem e o
ensino da arte do cuidar. Nesses grupos, € possivel conversar sobre as boas
experiéncias e também falar sobre as angustias, medos e dificuldades. As pessoas
do grupo formam uma rede de apoio, uma vez que todos estdo unidos pelo mesmo
motivo. A equipe de saude pode ajudar na organizacédo e formacdo de grupos de
cuidadores (BRASIL, 2008).
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4 METODOS

A metodologia desenvolvida compreende: o tipo de estudo, o local e os
participantes do estudo, os métodos e técnicas para a coleta, registros e analises

dos dados, bem como 0s aspectos éticos respeitados na pesquisa.

4.1 O TIPO DE ESTUDO

Estudo de abordagem mista, que teve como obijetivo identificar as percepcoes
de cuidadores familiares acerca do processo de cuidar de criangas e adolescentes
com paralisia cerebral, vinculados a um Hospital de Ensino.

Segundo Creswell e Clark (2013, p. 22) o método misto concentra-se “em
coletar, analisar e misturar dados quantitativos e qualitativos em um Unico estudo, ou
uma série de estudos. Em combinacgdo, proporciona um melhor entendimento dos

problemas de pesquisa do que cada uma das abordagens isoladamente”.

4.2 O CENARIO DO ESTUDO

Este estudo foi realizado na Unidade de Internacdo de Cirurgia Pediatrica e
no Centro de Neuropediatria, vinculados a um Hospital de Ensino localizado em
Curitiba. O Hospital conta com 663 leitos credenciados pelo SUS, além dos Centros
Especializados e Ambulatérios voltados a atendimentos clinicos prestados por
diversas areas da saude, tais como fonoaudiologia, fisioterapia, neuropediatria entre
outras.

A Unidade de Cirurgia Pediatrica € composta por 32 leitos, distribuidos em
oito especialidades: Cirurgia Pediatrica Geral, Ortopedia, Otorrinolaringologia,
Oftalmologia, Cirurgia Plastica, Urologia, Neurocirurgia e Neuromuscular. As
criangas sdo atendidas por Meédicos, Equipe de Enfermagem, Fisioterapeuta,
Psic6logo, Nutricionista e professores responsaveis pelo ensino pedagogico, além
de estagiarios de escolas de ensino.

O Centro de Neuropediatria (CENEP) € um espaco destinado ao atendimento
de criancas com patologias neuroldgicas, como epilepsia, paralisia cerebral,
encefalopatias progressivas, sindromes genética, distlrbios psiquiatricos, incluindo

autismo e Sindrome de Rett. Conta com uma equipe multiprofissional, formada por
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profissionais da Neuropediatra, Ortopediatria, Enfermagem, Psicologia, Linguistica,
Nutricdo, Servico Social, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional,
Musicoterapia e Odontologia. O Centro de Neuropediatria viabiliza atendimentos de
segunda a sexta feira e faz parte da Unidade Gerencial de Ambulatorios, localizado
em anexo ao hospital de ensino.

Tanto a Unidade de Cirurgia Pediatrica como o Centro de Neuropediatria

atendem pacientes encaminhados de todas as regifes do Brasil.

4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Os integrantes do estudo foram 50 cuidadores familiares de criancas e
adolescentes com paralisia cerebral, selecionados no periodo amostral
compreendido de janeiro a marco de 2014. A amostra foi constituida por 34
cuidadores, entrevistados no CENEP que estavam acompanhando seus filhos em
atendimento ambulatorial e 16 cuidadores de criancas e adolescentes vinculados a
Unidade de Cirurgia Pediatrica.

Os critérios de inclusédo estabelecidos para selecédo dos participantes foram:

cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral, que estavam
presentes no atendimento ambulatorial, e/ou estavam como acompanhantes na
Unidade de Internacdo da Cirurgia Pediatrica, os entrevistados deveriam estar
cientes do diagndstico da patologia.

Consistiram critérios de exclusdo, os cuidadores com distlrbios de

comunicagdo, que inviabilizasse a entrevista, bem como o0s cuidadores que
manifestassem o desejo de interromper a pesquisa.

Para selecionar os participantes da pesquisa, optou-se pela abordagem direta
por ocasido do atendimento dos pacientes na Unidade de Cirurgia Pediatrica e no
CENEP.

No CENEP, tendo em vista que a pesquisadora ndo pertence a geréncia
ambulatorial, foi realizada inicialmente uma entrevista com a Enfermeira responsavel
pelo respectivo Centro, para definicdo dos dias que as criancas e adolescentes com
paralisia cerebral seriam atendidas. Nesta ocasido foi definido pela Enfermeira do
respectivo Centro que as entrevistas ocorreriam as segundas-feiras a tarde, no

Ambulatério da Neuropediatria de Espasticidade.
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Apos esta definicdo e, no dia agendado, a Enfermeira do Setor imprimia o
relatério com a relacdo dos pacientes da Neuropediatria, que seriam atendidos na
data pré-estipulada. Com esse relatério em maos, foram convidados os participantes
do presente estudo, sendo apresentados o0s propositos do mesmo para 0S
cuidadores responsaveis pelas criangas que aguardavam atendimento. Foi
enfatizado aos mesmos que a participacdo era voluntaria e que a opg¢ao por nao
participar nao interferiria no seu atendimento.

Na sequéncia, foi entregue o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
aos cuidadores que aceitaram participar (Apéndice ) para a sua leitura e assinatura.

Durante a coleta de dados, percebeu-se a ndo adesao de todos os cuidadores
gue estavam com consultas agendadas para seus filhos. Diante disso, a
pesquisadora consultou alguns prontuarios e conversou com o0s cuidadores.
Verificou-se que a ndo adesdo, poderia estar relacionada a falta de conhecimento do
diagnostico da patologia ou termos utilizados como: espasticidade ou alteracao
neuroldgica. Durante o periodo amostral foram agendadas 84 consultas, dessas 34
cuidadores que acompanhavam as criancas com PC, participaram do estudo, por
atenderem aos critérios de inclusédo da pesquisa.

Na Unidade de Cirurgia Pediatrica, por ser a Unidade de trabalho da
pesquisadora, ndo houve necessidade de agendamento para definicdo e data da
entrevista. Sendo convidados a participarem da pesquisa, 0s cuidadores
responsaveis pela crianca com PC que estava internada para tratamento ou cirurgia.
Utilizou-se a mesma sequéncia da abordagem que foi utilizado no CENEP, com a
apresentacao dos propoésitos do estudo, participacdo voluntaria e assinatura do
termo de consentimento livre e esclarecido. No periodo estipulado para coleta de
dados, a totalidade das cuidadoras que estavam com suas criangas internadas
manifestaram conhecimento do diagndéstico de paralisia cerebral de suas criancas e

manifestaram o desejo de participarem do estudo.

4.4 MATERIAIS

4.4.1 Questionario semiestruturado

Utilizou-se de questionario (Apéndice 2) composto por 35 questdes fechadas

(dados quantitativos), que versavam sobre a identificacdo e caracteristicas
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sociodemogréficas dos participantes, saude fisica e mental, o sujeito com PC
cuidado pelos participantes. Por fim, as questfes envolveram aspectos relativos a
comunicacdo e humanizacdo no atendimento voltado ao cuidador e ao sujeito
cuidado. As quatro perguntas abertas realizadas (dados qualitativos), integraram o
mesmo questionario e abordava o cuidador; buscando saber sobre aspectos
relacionados a qualidade de vida do cuidador, a partir do que ele expressa como
qualidade de vida e direitos e deveres como cuidador.

No Quadro 1 estdo apresentados as variaveis de interesse do estudo para a
identificacdo das caracteristicas sociodemogréficas, de saude, comportamentais,
hébitos de vida dos cuidadores familiares e relacionadas ao conhecimento da

doenca, bem como, as criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral

QUADRO 1 - VARIAVEIS DE INTERESSE DO ESTUDO

Caracteristicas Variaveis: faixa etéria; género; escolaridade; estado civil; religido,
sociodemogréficas do | condic6es de trabalho; grau de parentesco com a crianca ou
cuidador. adolescente;

Caracteristicas da saude, | Variaveis: salde; lazer; oscilacdo da salde; autoestima afetada;
comportamentais e habitos | alteracdo das rotinas diarias; vida pessoal modificada.
de vida do cuidador.

Variaveis: idade do sujeito com PC ao receber o diagndstico da
doenca, conhecimento do cuidador acerca da doenga, tempo
dispensado no cuidado, assisténcia recebida, se recebe ajuda
financeira; grau de dependéncia, existéncia de comunicagéo entre
cuidador e sujeito cuidado.

Caracteristicas
relacionadas a crianca e
adolescente com PC e a
sua doenca.

FONTE: A Autora (2014)

4.4.2 Inventario de Sobrecarga de Zarit

Para avaliacdo da sobrecarga do cuidador familiar de criancas e adolescentes
com paralisia cerebral, nesta investigacéo, foi eleito o Inventario de Sobrecarga de
Zarit - Caregiver Burden Interview de Zarit e Zarit (1987), desenvolvido nos Estados
Unidos da Ameérica. Utilizado inicialmente para avaliar a sobrecarga de cuidadores
de idosos demenciados e de adultos com algum tipo de transtorno mental.

Esse instrumento é considerado uma medida de referéncia e possivelmente
um dos instrumentos mais utilizados para avaliar a sobrecarga do cuidador.
Pretende avaliar de que forma os cuidadores percebem que sua saude fisica e
emocional, sua vida social e os recursos financeiros foram afetados, em resultado

das obrigacdes intrinsecas ao seu papel de cuidador (RODRIGUEZ, 2011).
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Cabe ressaltar que o Inventario de Sobrecarga de Zarit foi validado em varios
estudos e diferentes paises, com o objetivo de avaliar a sobrecarga de cuidadores
de pessoas dependentes; a sobrecarga do cuidador na atencao primaria; cuidadores
de pacientes oncoldgicos; cuidadores primarios informais de criancas com doencas
cronicas degenerativas, ele tem sido considerado fidedigno, nos estudos em que foi
utilizado (MARTINEZ-MARTIN et al., 2007; SEQUEIRA, 2010; ANGARITA;
LIZCANO; ARDILA, 2012; PARDO et al., 2014).

O referido instrumento foi traduzido para a lingua portuguesa por Scazufca
(2002) e validado em pesquisas ja realizadas no Brasil, para avaliar cuidadores de
idosos demenciados (GARRIDO; MENEZES, 2004). Também, foi utilizado por
Santos et al. (2010), para investigar a sobrecarga de cuidadores de criangas com
paralisia cerebral. Segundo Pardo et al. (2014) ainda sdo escassos 0s estudos que
utiizam o Inventario de Zarit para avaliar cuidadores de criancas dependentes,
guando comparados aos desenvolvidos com cuidadores de adultos e idosos.

Esta escala € composta por 22 perguntas que avaliam o impacto da prestacéo
de cuidado na vida do cuidador nos aspectos social, bem-estar fisico, emocional e
financeiro. As respostas a cada item flutuam entre “nunca ocorre”, na escala
considerada pontuacdo zero, a “sempre ocorre”, pontuando quatro, numa variagao
de cinco pontos. O escore total € obtido somando todos os itens e varia de zero a 88

pontos; quanto maior o escore, maior a sobrecarga do cuidador.

QUADRO 2 - PONTOS DE CORTE DA ESCALA DO INVENTARIO DE
SOBRECARGA DE ZARIT

SOBRECARGA PONTUACAO
SOBRECARGA PEQUENA 0-20
SOBRECARGA MODERADA 21-40
SOBRECARGA MODERADA A SEVERA 41-60
SOBRECARGA SEVERA 61-88

FONTE: LUZARDO; GORINI; SILVA (2006)

4.5 PROCEDIMENTOS PARA COLETA

Os instrumentos utilizados na coleta de dados foram aplicados pela
pesquisadora, precedendo a consulta médica agendada no CENEP e durante a

internacdo na Unidade de Cirurgia Pediatrica.
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Foram realizadas duas entrevistas-piloto com o objetivo de avaliar a estrutura
do questionario. Ndo houve necessidade de modificacbes, pois as questbes
mostraram-se pertinentes para o desenvolvimento do trabalho e plenamente
acessiveis aos cuidadores.

A entrevista foi realizada individualmente, a aplicacdo do questionario teve a
duracéo aproximada de uma hora para cada participante.

4.6 ANALISE DOS DADOS

4.6.1 Andalise estatistica

Os dados quantitativos foram submetidos a andlise estatistica descritiva e
inferencial, apresentados em tabelas e quadros, para facilitar a visualizacdo dos
resultados. As varidveis quantitativas foram expressas por frequéncias e
percentuais, média, mediana e desvio padrdo. Aplicou-se o teste estatistico qui-
guadrado nas associacdes de variaveis, considerando-se o nivel de significancia

estatistica de 0,05.

4.6.2 Andlise de conteudo

A analise de contetudo (AC), neste estudo, utilizou o método proposto por
Bardin (2011), especificamente, a analise categorial tematica. Para a autora a AC &
um conjunto de técnicas de analise, adaptavel a um vasto campo de aplicacao
voltado as comunicagfes interpessoais.

Bardin (2011, p. 123) propde a organizacdo da AC em torno de trés polos
cronologicos: (a) pré-andlise, (b) exploracdo do material e (c) tratamento dos
resultados e interpretacfes. Cada fase do roteiro segue regras bastante especificas,
podendo ser utilizado tanto em pesquisas quantitativas quanto em pesquisas
gualitativas.

No Quadro 3 sédo apresentadas as operacbes que compdem cada fase da
Analise de Conteudo.
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~ TRATAMENTO DOS
PRE-ANALISE EXP'\I;IX_IES%QCB == RESULTADOS E
INTERPRETACOES
Leitura flutuante; Operacoes de codificacao: Operacdes estatisticas;
Escolha dos documentos; Escolha das unidades de | Sintese e selecdo dos
Formulacdo dos objetivos. registro; resultados;
Escolha das regras de | Inferéncias;
contagem,; Interpretacdes.
Escolha das categorias.

FONTE: ADAPTADO DE BARDIN (2011)

4.7 ASPECTOS ETICOS

Este estudo foi realizado em conformidade com a Resolucdo Conselho
Nacional de Saude 466/2012 respeitando 0s preceitos éticos de participacao
voluntaria e consentida, por meio do preenchimento do termo de consentimento livre
e esclarecido por todos os participantes (BRASIL, 2012).

O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica do Hospital de Clinicas da

Universidade Federal CAAE:

do Parana e aprovado,
21932013.5.0000.0096 de outubro de 2013.

Para preservar o anonimato dos entrevistados, esses foram identificados nos

conforme parecer

guestionarios por siglas do seu nome e por nimeros.
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5 RESULTADOS

Este titulo apresenta os resultados quantitativos e qualitativos advindos da
coleta de informacfes, 0os quais buscam responder ao objetivo geral proposto deste
estudo - identificar as percep¢des dos cuidadores familiares acerca do processo de
cuidar de criancas e adolescentes com paralisia cerebral, vinculados a um hospital

de ensino.

5.1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DOS CUIDADORES
FAMILIARES DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL

Os participantes da pesquisa em sua maioria 35 (70%) foram entrevistados no
CENEP e, 15 (30%) deles, na Unidade de Cirurgia Pediétrica.

A tabela 1 aponta os resultados da distribuicdo de frequéncia das
caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores familiares de criancas e

adolescentes com Paralisia Cerebral.

TABELA 1 - DISTRIBUICAO DE FREQUENCIA DAS CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS DOS CUIDADORES FAMILIARES DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL

Variavel Classificacéo n %
Menos de 20 anos 1 2,0
20 a 29,9 anos 15 30,0
30 a 39,9 anos 13 26,0
IDADE 40 a 49,9 anos 15 30,0
50 anos ou mais 2 4.0
N&o responderam 4 8,0
Total 50 100,0
Feminino 47 94,0
GENERO Masculino 3 6,0
Total 50 100,0
Fundamental Incompleto 11 22,0
Fundamental Completo 15 30,0
Ensino Médio 19 38,0
ESCOLARIDADE Ensino Superior 4 8,0
N&o responderam 1 2,0
Total 50 100,0
Casado 36 72,0
Divorciado 6 12,0
ESTADO CIVIL Solteiro 7 14,0
Vilvo 1 2,0
Total 50 100,0

continua...
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...continuacao

Catodlica 31 62
Evangélica 15 30
= Nao definida 1 2,0
RELIGIAG Outro 2 4,0
N&o responderam 1 2,0
Total 50 100,0
Autonomo sem carteira 14,0
Assinada
Desempregado 22 44,0
y Empregado com carteira 10 200
TRABALHO E OCUPACAO assinada '
Estudante 1 2,0
Outra§ ocupagoes 10 20,0
esporéadicas
Total 50 100,0
Casa alugada 13 26,0
Casa cedida 2 4,0
MORADIA Casa propria 32 64,0
Mora de favor com
o 3 6,0
familiares
Total 50 100,0
RECEBE SALARIO gi""n? gg 451?1’8
* 1
EMPREGATICIO (1SM) Total 50 100.0
Avo 2 4,0
Irma 3 6,0
Mae 40 80,0
GRAU DE PARENTESCO Outro 2 4,0
Pai 3 6,0
Total 50 100,0

NOTA: 1SM* - um salario minimo vigente

FONTE: A autora, 2014

Ao se analisarem os dados referentes a caracterizacdo sociodemografica dos

participantes, verifica-se que 15 cuidadores possuem de 20 a 29,9 anos (32,6) e

igual numero e porcentagem a faixa etaria de 40 a 49,9 anos; a idade média dos

cuidadores foi de 35,2 anos, mediana 34,5 e desvio padrdo 10,6 anos. Dentre os

participantes 94% (n=47) sdo mulheres; 72% (n=36) sdo casadas; 63,3% (n=31)

~

afirmam-se catdlicas. Referente a escolaridade 38% (n=19) cursaram 0O ensino

médio; 44% (n=22) sdo desempregados; 44% (n=28) ndo recebem salario; 64%

(n=32) residem em casa proépria. Concernente ao grau de parentesco, 80% (n=40)

sdo maes das criangas com PC.
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5.2 CARACTERISTICAS DE SAUDE E HABITOS DE VIDA DOS CUIDADORES
FAMILIARES DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL

Na tabela 2 visualiza-se a distribuicdo de frequéncia das variaveis: saude,

hébitos de vida dos cuidadores de criangas e adolescentes com paralisia cerebral.

TABELA 2 - D[STRIBUI(;AO DE FREQUENCIA DAS VARIAVEIS: SAUDE,
HABITOS DE VIDA DOS CUIDADORES DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL

Variavel Classificacéo n %
Boa 21 42,0
Excelente 10 20,0
SAUDE Muito boa 10 20,0
Regular 9 18,0
Total 50 100,0
VIDA PESSOAL MODIFICADA ~ N&© 11 22,0
PELO Elarrg responderam 318 72660
ATO DE CUIDAR Total 50 100.0
TAREFAS DIARIAS Nao 11 22,0
ALTERADAS Sim 39 78,0
Total 50 100,0
Nao 39 78,0
AUTOESTIMA AFETADA Sim 11 22,0
Total 50 100,0
Nao 30 60,0
LAZER OU ATIVIDADE FiSICA  Sim 20 40,0
Total 50 100,0
Nao 29 58,0
OSCILACAO DA SAUDE Sim 21 42,0
Total 50 100,0

FONTE: A autora, 2014

Na tabela 2 observa-se que 42% dos cuidadores afirma que sua prépria
condicdo de saude € boa; 76% apontam alteracdes na vida pessoal ocasionadas
pelas atividades vinculadas ao ato de cuidar, 78% relatam alteracbes nas tarefas

diarias, 22% percebem mudancas na autoestima; 42% referem oscilacdo da saude.

A tabela 3 apresenta a distribuicdo de frequéncia das alteracdes nos habitos
de vida e recebimento de apoio diante das dificuldades dos cuidadores de criangas e

adolescentes com paralisia cerebral.
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TABELA 3 — DISTRIBUICAO DE FREQUENCIA DAS ALTERACOES NOS
HABITOS DE VIDA DOS CUIDADORES DE CRIANGAS E

ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL

Variavel n %*
ALTERACOES NOS HABITOS DE VIDA
Sono 21 42,0
Refeicdo 14 28,0
Parou de trabalhar 19 38,0
Afazeres domésticos 22 44,0
Lazer 20 40,0
Estudo 9 18,0
Outros 4 8,0

(*) % calculado em relagéo a 50 casos
FONTE: A autora, 2014

A tabela 3 aponta que as atividades autorrelatadas, como mais prejudicadas

sdo os afazeres domésticos (44%), seguida da qualidade do sono (42%) e lazer

(40%).

TABELA 4 — DISTRIBUICAO DE FREQUENCIA DO RECEBIMENTO DE APOIO
DIANTE DAS DIFICULDADES DOS CUIDADORES DE CRIANCAS E

ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL

Variavel

n

%*

APOIO DIANTE DE DIFICULDADES PESSOAIS
Conversa com familiares

Fica sozinha

Apoio da religiosidade

Ajuda do psicdélogo

Outros

20

36

40,0
18,0
72,0
12,0
6,0

(*) % calculado em relacdo a 50 casos
FONTE: A autora, 2014

Concernente ao recebimento de apoio diante de dificuldades pessoais, 36

cuidadores (72%) buscam apoio na religiosidade.

A tabela 5 apresenta a associagdo entre as variaveis sociodemogréaficas e

saude dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes com paralisia cerebral.
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TABELA 5 — ASSOCIACAO ENTRE AS VARIAVEIS IDADE, ESCOLARIDADE,
ALTERACAO DA ROTINA DIARIA, AUTOESTIMA AFETADA E
OSCILACAO DE SAUDE DOS CUIDADORES FAMILIARES DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL

‘ Oscilagao da Saude
Variavel Classificacao N&o Sim Total \:;I(:
n ’ % n ’ %
Menos de 20 1 100,0 0 0,0 1
20a 29,9 9 60,0 6 40,0 15
IDADE 30a39,9 8 61,5 5 38,5 13 0,874
40a 49,9 7 46,7 8 53,3 15
50 ou mais 1 100,0 0 0,0 1
ﬁ]‘g‘ﬁgﬁga’ 8 72,7 3 27,3 11
ESCOLARIDADE Eﬂ?ﬁ;ﬁlﬁm”" 9 60,0 6 40,0 15 0725
Ensino Médio 10 52,6 9 47,4 19
Ensino Superior 2 50,0 2 50,0 4
AUTOESTIMA Nao 23 59,0 16 41,0 39 0.793
AFETADA Sim 6 54,5 5 45,5 11 '

Teste Qui-Quadrado - nivel de significAncia p < 0,05
FONTE: A autora, 2014

A tabela 5 indica a associacdo entre variaveis: idade, escolaridade, alteracao
da rotina diaria, autoestima afetada e oscilacdo da saude dos cuidadores de
adolescentes e criancas com paralisia cerebral. A faixa etaria compreendida entre 40
e 49,9 anos apresentou a maior porcentagem de oscilacdo da saude com 53,3% dos
participantes. Concernente a escolaridade, os cuidadores com curso superior
mostraram uma oscilacdo da saude de 50%. Mesmo ndo ocorrendo associacao
significativa nas variaveis elencadas na tabela 4, ressalta-se a alta porcentagem dos

sujeitos com ensino superior, que apresentaram oscilagdo da saude.

5.3 CARACTERISTICAS DO CUIDADO E CONHECIMENTO ACERCA DA
PARALISA CEREBRAL DO CUIDADOR FAMILIAR

Na tabela 6, € apresentada a distribuicdo de frequéncia do conhecimento
acerca da doenca, conhecimento de programas publicos de auxilio e treinamento,
tempo de desempenho do cuidado e horas despendidas no cuidado diario a crianga

e ao adolescente com paralisia cerebral.
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TABELA 6 — DISTRIBUICAO DE FREQUENCIA DO CONHECIMENTO ACERCA DA
DOENCA, CONHECIMENTO DE PROGRAMAS PUBLICOS DE
AUXILIO E TREINAMENTO, TEMPO DE DESEMPENHO DO
CUIDADO E HORAS DESPENDIDAS NO CUIDADO DIARIO AO PC

Variavel Classificacéo n %
CONHECIMENTO DO Nao 15 30,0
CUIDADOR SOBRE Sim 35 70,0
PARALISIA CEREBRAL Total 50 100,0
CONHECIMENTO DE gian? 437 96460
PROGRAMAS PUBLICOS Total 50 100.0

Até 5 anos 15 30,0
TEMPO DE DESEMPENHO DO 5 a 10 anos 20 40,0
CUIDADO Mais de 10 anos 15 30,0
Total 50 100,0
Até 6 h. 5 10,0
HORAS DESPENDIDAS NO Até 12 h. 12 24,0
CUIDADO DIARIO Tempo integral 33 66,0
Total 50 100,0
Boa/alguma dificuldade 40 80,0
Dificil 2 4,0
COMUNICACAO ENTRE N&o ha comunicagéo 3 6,0
CUIDADOR E PC Otima 4 8,0
N&o responderam 1 2,0
Total 50 100,0

FONTE: A autora, 2014

Segundo a tabela 6, 70% dos -cuidadores afirmam que possuem
conhecimento acerca da Paralisia Cerebral. O desconhecimento dos programas
publicos de auxilio e treinamento é apontado por 97% (n=47) dos cuidadores. O
tempo dispensado, em periodo integral, para o cuidado equivale a 66% dos
participantes. A existéncia de comunicacdo entre o cuidador e o ser cuidado é

considerada boa com alguma dificuldade por 40 cuidadores (80%).

5.4 CARACTERISTICAS CONCERNENTES AO SUJEITO COM PARALISIA
CEREBRAL E SUA DOENCA

A tabela 7 aponta a distribuicdo de frequéncia acerca das variaveis: idade do
diagnéstico do sujeito com paralisia cerebral, grau de dependéncia e existéncia de

assisténcia recebida.
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TABELA 7 - DISTRIBUIGAO DE FREQUENCIA ACERCA DA IDADE DO
DIAGNOSTICO DO SUJEITO COM PARALISIA CEREBRAL,
GRAU DE DEPENDENCIA E EXISTENCIA ASSISTENCIA

RECEBIDA
Variavel Classificacéo n %
Menos de 15 dias 9 18,0
15 dias — 1 més 1 2,0
IDADE DA CRIANGA AO § mgzgz - ‘15 g“neoses 12 gg’g
RECEBER O DIAGNOSTICO !
2 anos - 3 anos 3 6,0
Acima de 3 anos 7 14,0
Total 50 100,0
Parcial 27 54,0
GRAU DE DEPENDENCIA DO Total 22 44,0
PC N&o responderam 1 2,0
Total 50 100,0
Nao 21 42,0
RECEBE AUXILIO GOVERNO Sim 28 56,0
PC (1SM)* N&o responderam 1 2
Total 50 100,0
AJUDA DE CUSTO NAO gi?]? gg 28’8
GOVERNAMENTAL Total 50 100.0
Nao Suficiente 6 24,0
MEDICACAO CONTINUA Suficiente 19 76,0
Total 25 100,0
Nao Suficiente 2 33,3
MEDICACAO Suficiente 4 66,7
Total 6 100,0
Nao Suficiente 6 66,7
FRALDAS Suficiente 3 33,3
Total 9 100,0
Nao Suficiente 5 38,5
DIETA ESPECIAL Suficiente 8 61,5
Total 13 100,0

NOTA: *1Salario Minimo Vigente
FONTE: A autora, 2014

Na tabela 7, os resultados mostram que 30% dos sujeitos com PC tinham
entre dois e seis meses de idade e na mesma proporcao entre sete meses e um ano
de idade, quando foi realizado o diagnéstico; 55,1% deles apresentam dependéncia
parcial. Identifica-se o recebimento de ajuda de custo por 34 cuidadores (68%) e 30
deles (60%) recebem auxilio financeiro para a compra de medicamentos, materiais e

dieta especial para a manutencéo do sujeito com paralisia cerebral.



65

5.5 A SOBRECARGA DOS CUIDADORES FAMILIARES DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL SEGUNDO O INVENTARIO DE
ZARIT

Concernente a avaliagdo do grau de sobrecarga, observa-se no Quadro 4 que
24 (48,0%) cuidadores mostram pequena sobrecarga; e 26 (52,0%) grau moderado.
O grau moderado a severo e sobrecarga severa nao foram atingidos por nenhum
dos participantes. A média foi de 19,9; mediana 21, desvio padrdo 8,1; com 0

minimo de sete e maximo de 36 pontos.

QUADRO 4 — SOBRECARGA DOS CUIDADORES FAMILIARES DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL

Sobrecarga Pontuagéo n %
PEQUENA 0 a 20 pontos 24 48,0
MODERADA 21 a 40 pontos 26 52,0
MODERADA A SEVERA 41 a 60 pontos 0 0,0
SEVERA 61 a 88 pontos 0 0,0
Total 50 100

FONTE: A autora (2014)

Na tabela 8 sdo apresentados os resultados obtidos no estudo, bem como o
valor de p do teste estatistico, ao testar-se a hipotese nula de independéncia entre a
sobrecarga do cuidador e a oscilagdo da salude do cuidador versus a hipétese

alternativa de dependéncia.

TABELA 8 — ASSOCIACAO ENTRE OSCILAGCAO DE SAUDE E SOBRECARGA DO
CUIDADOR (n=50)

Sobrecarga do Cuidador
Oscilacdo da Saude Valor de
: Pequena Moderada
do Cuidador p
n ‘ % n %
Nao 18 75,0 11 42,3
Sim 6 25,0 15 57,7 0,019
Total 24 100,0 26 100,0

Teste Qui-Quadrado - nivel de significancia p < 0,05
Fonte: A autora, 2015

Ao se associar os cuidadores com sobrecarga pequena com cuidadores com
carga moderada em relagdo a probabilidade de ter oscilacdo na saude, o resultado
indicou que aqueles com carga moderada tem maior probabilidade de ter oscilagao

da saude do que trabalhadores com carga pequena.
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Na tabela 9 sdo apresentados os resultados obtidos no estudo, bem como o
valor de p do teste estatistico, ao testar-se a hipotese nula de independéncia entre a
sobrecarga do cuidador e o grau de dependéncia de paralisia cerebral apresentado

pela pessoa cuidada versus a hipétese alternativa de dependéncia.

TABELA 9 — ASSOCIAQAO ENTRE SOBRECARGA DO CUIDADOR E GRAU DE
DEPENDENCIA DE PARALISIA CEREBRAL DA PESSOA CUIDADA

(n=50)
Grau de dependénciado PC
Sobrecarga do , Valor de
i Parcial Total
Cuidador p
n % n %
Pequena 15 55,6 9 40,9
Moderada 12 44,4 13 59,1 0,308
Total 27 100,0 22 100,0

Teste Qui-Quadrado - nivel de significancia p < 0,05
Fonte: A autora, 2015

Ao testar-se a hipotese nula de independéncia versus a hipotese alternativa
de dependéncia, os resultados encontrados indicam que a sobrecarga do cuidador
independe do grau de paralisia cerebral da crianca e adolescente, ou seja, nao

existe associacao entre ambos.

A tabela 10 apresenta a associacdo entre o grupo de cuidadores sem

oscilacdo de saude, tempo de desempenho do cuidado e sobrecarga do cuidador.

TABELA 10 — ASSOCIACAO ENTRE CUIDADORES SEM OSCILACAO DE SAUDE,
TEMPO DE DESEMPENHO DO CUIDADO E SOBRECARGA (n=50)

Sobrecarga
Temp(()jgeclaieds:(;gpenho Pequena Moderada Total VaIt;r de
n % n %
Até 5 anos 5 56 4 44 9
5 a 10 anos 12 86 2 14 14 0,013
Mais de 10 anos 1 17 5 83 6

Teste Qui-Quadrado - nivel de significancia p < 0,05
Fonte: A autora, 2015

Na tabela 9 os resultados indicam que ocorreu associagédo estatisticamente

significativa entre o tempo de desempenho do cuidado e a sobrecarga. Ressalta-se
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na tabela 9 que, entre os cuidadores sem oscilagdo de saude, com desempenho de
mais de 10 anos, 83% tiveram sobrecarga moderada.

Na tabela 11, apresenta-se a associacdo entre o grupo de cuidadores com

oscilacédo de saude, tempo de desempenho do cuidado e sobrecarga do cuidador.

TABELA 11 — ASSOCIAGAO ENTRE CUIDADORES COM OSCILAGAO DE
SAUDE, TEMPO DE DESEMPENHO DO CUIDADO E
SOBRECARGA (n=50)

Sobrecarga
Temp%cc)iectu)iedsaedrgpenho Pequena Moderada Total Valc;r de
n % n %
Até 5 anos 3 50 3 50 6
5a 10 anos 0 0 6 100 6 0,146
Mais de 10 anos 3 33 6 67 9

Teste Qui-Quadrado - nivel de significancia p < 0,05
Fonte: A autora, 2015

Os resultados da tabela acima indicam que n&o houve associacao
estatisticamente significativa entre cuidadores com oscilacdo de saude, tempo de
desempenho do cuidado e sobrecarga. Contudo, ressalta-se que 100% dos
cuidadores com oscilacdo de saude, com cinco a dez anos de desempenho do

cuidado, apresentam sobrecarga moderada.

5.6 AS PERCEPCOES DOS CUIDADORES FAMILIARES ACERCA DO CUIDADO,
QUALIDADE DE VIDA E DIREITOS E DEVERES

Os resultados foram organizados, do ponto de vista qualitativo, a partir de um
recurso da analise categorial segundo proposto por Bardin (2011), que menciona tal
expediente para delimitar as unidades de codificacdo, a partir da totalidade do texto.
Na busca pela objetividade e racionalidade, foram selecionados critérios de
classificagao focados na “frequéncia de presencga (ou auséncia) de itens de sentido”.

O quadro 5 apresenta a sintese da analise de conteudo.



QUADRO 5 — SINTESE DA ANALISE DE CONTEUDO

expressas pelo cuidador
familiar de sujeitos com
paralisia cerebral com
relacdo a agdo de cuidar

Categoria Tematica Unidades de sentido Frequéncia
5 6.1 As Dercencses Cuidado como dever, peso por falta de apoio; 12% (n=6)
o P pe Inseguranca e sentimento de culpa; 8% (n=4)

Amor, carinho, felicidade, privilégio, superacao,
aprendizagem e prazer em cuidar, apoio na

80% (n=40)

5.6.2 O entendimento
gue o cuidador familiar
de sujeitos com paralisia
cerebral tem sobre
Qualidade de Vida

religiosidade.

Total 100% (n=50)
Melhoria no atendimento e medicacdo de qualidade 8% (n=4)
para o sujeito com PC*,

Melhoria glg mobilidade, seguranca e acessibilidade 12% (n=6)
para o sujeito com PC,

Melhoria das condi¢des basicas de sobrevivéncia, 12% (n=6)

dos sujeitos cuidados;

Melhoria das condi¢des basicas de sobrevivéncia
do cuidador;

20% (n=10)

Melhoria das condi¢des basicas de sobrevivéncia
do cuidador e do sujeito cuidado;

4% (n=2)

Sentimentos de felicidade, solidariedade e estilo de
vida dos cuidadores;

14% (n=7)

Sentimentos de felicidade, solidariedade e estilo de
vida dos sujeitos cuidados;

20% (n=10)

N&o responderam.

10% (n=5)

5.6.3 Direitos e deveres
dos cuidadores
familiares de sujeitos
portadores de paralisia
cerebral

Total 100% (n=50)
Direitos:

Cuidados e tratados com respeito, sem exclusao,

sem bullyng; 30% (n=15)

Felicidade do cuidador;

4% (n=2)

Saude, educagéo e transporte para o sujeito com
PC;

24% (n=12)

Educacéo, acessibilidade e transporte, direitos

=0 : _ 4% (n=2)
iguais para os cuidadores;

Desconhecem os seus direitos; 6% (n=3)
Os mesmos das pessoas normais 2% (n=1)
Os direitos e deveres sdo a mesma coisa. 6% (n=3)
Considera-se neutro. 2% (n=1)
N&o entenderam o que era perguntado; 4% (n=2)
N&o responderam. 18% (n=9)

Total

100% (n=50)

Deveres:

Cuidar do sujeito com PC com amor, carinho,
respeito, dedicacao, zelo e seguranca;

40% (n=20)

Cuidar das necessidades humanas basicas do
sujeito com PC;

26% (n=13)

Os direitos e deveres sdo a mesma coisa; 6% (n=3)
Considera-se neutro. 2% (n=1)
N&o entenderam o que era perguntado; 4% (n=2)

N&o responderam;

22% (n=11)

Total

100% (n=50)

NOTA: PC* - Paralisia Cerebral

FONTE: A Autora, 2015

Dessa forma, o contetudo das informacdes, neste estudo, € apresentado em
trés categorias tematicas: As percepcdes expressas pelo cuidador familiar de

sujeitos com paralisia cerebral com relagdo a agéo de cuidar; O entendimento que o
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cuidador familiar de sujeitos com paralisia cerebral tem sobre Qualidade de Vida e
Direitos e deveres dos cuidadores familiares de sujeitos portadores de paralisia

cerebral.

5.6.1 As percepcdes expressas pelo cuidador familiar de sujeitos com paralisia

cerebral com relacdo a acdo de cuidar

Dentre os participantes do estudo, que, ao serem questionados sobre como
se sentiam como cuidadores de criangas e adolescentes com paralisia cerebral, seis
(12%) expressaram o0 cuidado como dever, peso pela falta de apoio para
desenvolvé-lo, bem como inseguranca e sentimento de culpa, 8% relatam as

dificuldades enfrentadas no cuidado ao PC:

“l...] se eu tivesse apoio para cuidar dela eu sentiria mais feliz de ajudar”. (Mde 01 — CENEP)

“Um cargo muito pesado para uma mae, principalmente por ndo receber
beneficio [...]". (Mae 11 — CENEP)

“Eu me sinto no dever de ajuda-lo em todas as fun¢des [...] N&o vejo isso
como um atraso na minha vida. Ele é tudo para mim”. (Mae 42 — CENEP)

“Sinto-me uma mée cuidadora, insegura é claro, principalmente por a gente
nao ver muita melhora preocupado com o amanhd, [..] a gente vai se
sentindo mais fraca, mais fragil, mais impotente para cuidar, entdo
insegura”. (Mae 03 — CENEP)

“[...] tem vezes que me sinto culpada por ele ser assim, ndo sei, queria
poder fazer algo para cura-lo e ele ndo passar, mais por isso [...]”. (Mae 26
— CENEP)

“[...] € uma lIuta constante do dia a dia, pois cada dia eu enfrento uma
dificuldade diferente”. (M&e 04 — CENEP)

“[...] A preocupacdo é bem maior do que uma crianga normal”. (Mae 10 —
Cir. Ped.)

“Sinto por tudo o que tenho passado ultimamente [...]”. (M@e 31 — CENEP)

“[...] apesar das dificuldades nunca pensei em desistir do meu filho”. (Mae
43 — CENEP)

A maioria dos participantes (n=40, 80%) afirma sentimentos positivos, como
amor, carinho, felicidade, privilégio, superacdo, aprendizagem e prazer em cuidar,
outros se sentem apoiados na religiosidade “Deus”, é fonte de apoio e for¢a para a

realizacdo do cuidado aos filhos (as) filhas:
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“Privilegiada, porque com eles a gente aprende a dar valor em pequenas
coisas, valor a vida”. (Mae 07 — CENEP, Mae 09 — Cir. Ped.)

“Amo cuidar desses sujeitos, me sinto realizada por eu ter saude e poder
dar alegria para essas pessoas que cuido”. (Mae 13 — Cir. Ped.)

“Sinto-me muito bem, pois fago tudo com muito amor e carinho porque o
amor de mée néo tem outro maior”. (Mae 17 — Cir. Ped.)

“Ele é bem tranquilo, ndo da trabalho. S6 quer comida na hora certa. Por
isso sou tranquila também”. (Mde 18 — Cir. Ped.)

“Muito bem cuidar do meu filho, ele é tudo que eu mais amo”. (Mae 22 e 37
— CENEP)

“Eu me sinfo muito bem em ajudar quem precisa de ajuda e me sinto
satisfeita no que fago”. (Mée 35 e 36 — CENEP)

“Privilegiada por conhecer um pouco do mundo deles e assim, participar da
inclusdo”. (Mae 27 — CENEP); (Mae 38 — Cir. Ped., Mae 41 — CENEP)

“Sinto-me bem, ndo ha problemas, ele tem um desenvolvimento
supernormal, principalmente cerebral, e sua parte motora, ndo o impede de
realizar suas tarefas diarias [...]”. (Mae 48 — Cir. Ped.)

“Sinto-me bem, acho que Deus me capacitou para poder cuidar dele e a
cada dia aprendo mais vendo a superacdo, a vontade de viver a vida e se
desenvolver”. (M@e 12 — CENEP)

“I...] As vezes, quando me sinto cansada ou frustrada peco apoio e forca
através de Deus, me apoio muito na igreja”. (Mae 30 — CENEP)

“Tem horas que nao vou conseguir, quando quero descansar mais, nao da.
Mas sei que Deus esta sempre me ajudando”. (Mae 32 — CENEP)

“Amo muito minha filha e quero sempre estar ao lado dela, até quando Deus
me permitir’. (M@e 34 — CENEP)

5.6.2 O entendimento que o cuidador familiar de sujeitos com paralisia cerebral tem
sobre Qualidade de Vida

O contetdo das respostas sobre o entendimento de Qualidade de Vida
elaborado por cuidadores familiares apontou aspectos voltados ao proprio cuidador
e ao cuidado com o sujeito com Paralisia Cerebral. Para melhor entendimento
apresentam-se separadamente os dados relacionados aos PCs e aos cuidadores
familiares. Quatro (8%) participantes relatam a melhoria no atendimento e
medicacdo de qualidade, como aspectos essenciais para o alcance da QV. A
melhoria da mobilidade, da seguranca e acessibilidade para os PCs, foi mencionada
por seis (12%) cuidadores como fatores que determinam a qualidade de vida para as

criancas e adolescentes com paralisia cerebral:
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“Ter uma medicacédo de qualidade para tratar melhor o paciente”. (Mae 28-
CENEP)

“Uma vida mais ampla e melhor ao portador, atendimento de qualidade”.
(Mae 42-CENEP), (Mae 44-Cir. Ped.)

“Tentar tratar os problemas crénicos, controlar na medida do possivel”. (Mae
14-Cir. Ped.)

“Acompanhar ela ao médico, fazer fisioterapia, eu acho que é qualidade de
vida”. (Mae 01-CENEP)

“Ter o direito de ir e vir com seguranga e com transporte adequado e de boa
qualidade”. (Made 06-CENEP), (Mde 17-Cir. Ped.), (Mae 50-CENEP)

“E ter acesso a lugares onde hoje ndo tem, pois tem muitos lugares que nédo
sdo acessiveis ainda”. (Mae 36-CENEP), (M&e 09-Cir. Ped.)

As respostas de seis (12%) participantes concernentes ao entendimento do
que é qualidade de vida referiram-se a melhoria das condi¢cdes béasicas de
sobrevivéncia, ter saude, acesso a bens, alimentacdo, escola e lazer, direcionados

aos sujeitos cuidados:

“Vocé poder dar uma roupa melhor, uma alimentagao melhor”. (Mae 46-Cir.
Ped.)

“Cuidar bem da familia na parte da alimentagdo, da limpeza, roupas, sair,
lazer, dormir as horas certas”. (M&e 03-CENEP), (Mde 07-CENEP), (Mae
13-Cir. Ped.) (Mde 30-CENEP)

“Ter uma escola onde minha filha fosse la e tivesse 0 ensino correto para
atender as dificuldades dela”. (Mae 34-CENEP)

J4, dez (20%) participantes entendem a qualidade de vida relacionada a
melhoria de suas condi¢cdes basicas de sobrevivéncia, ter salude, acesso a bens,

alimentacao, escola e lazer, e duas mées, como extensivo ao cuidador e PC:

“Lazer, boa alimentagédo, estudo, saneamento basico, energia elétrica e
trabalho com remuneracéo justa”. (Mae 38-Cir. Ped.)

“Saude, alimentagdo adequada, direitos fundamentais preservados”. (Mae
05-CENEP)

“Comer e dormir bem, viver com simplicidade e sem pendurias”. (M&e 08-Cir.
Ped.)

“Ter acesso a lazer, parques, shopping, teatro, cinema com mais
frequéncia”. (Mae 2-CENEP), (Mée 48-Cir. Ped.)

“Ter uma casa boa”. (Mae 27-CENEP), (Mae 24-CENEP), (Mae 32-CENEP),
(M&e 19-Cir. Ped.)
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“Vocé poder comprar o que precisa”. (Mae 47-Cir. Ped.)

Qualidade de vida para sete (14%) cuidadores familiares envolve sentimentos

de felicidade, solidariedade e estilo de vida vivenciados por si mesmos:

“E poder ir e vir sem depender de ninguém, ser independente”. (Mae 26-
CENEP)

“Qualidade de vida é ser melhor com o préximo”. (Mde 21-CENEP), (Mae
22-CENEP)

“Ter pessoas especiais perto de vocé e ser feliz”. (Mae 35-CENEP)
“Poder fazer tudo por eles”. (Mae 41-CENEP)

“E a maneira como nos vivemos, deve ser a melhor e a mais saudavel
possivel”. (Mée 37-CENEP), (Mae 16-CENEP)

Contudo, qualidade de vida para dez (20%) cuidadores envolve sentimentos

de felicidade, solidariedade e estilo de vida para o sujeito cuidado:

“Uma vida melhor para nossos filhos”. (Mae 20-Cir. Ped.), (Mde 23-
CENEP), (Mae 18-Cir. Ped.), (Mde 31- CENEP), (Mae 25- CENEP), (Mae
29- CENEP)

“Cuidar dele, da familia”. (Mde 11- CENEP) (M&e 49-Cir.Ped.), (Mae 40-
CENEP), (Mé&e 10-Cir. Ped.)

Alguns cuidadores familiares de sujeitos com Paralisia Cerebral (n=5, 10%)
nao sabem, ou ndo conseguiram expressar 0 que entendem por qualidade de vida,

ou ndo responderam ao questionamento:

“Néo sei o que ¢é qualidade de vida. Nao sei o que significa isso”. (Mae 39-
CENEP), (Mé&e 45-Cir. Ped.)

“Eu ndo estou conseguindo me expressar sobre a qualidade de vida no
momento”. (Mae 04-CENEP)

5.6.3 Direitos e deveres dos cuidadores familiares de sujeitos portadores de paralisia

cerebral

As respostas ao questionamento acerca dos direitos e deveres dos
cuidadores familiares de sujeitos portadores de paralisia cerebral, para a analise da

frequéncia das unidades de sentido, foram agrupadas em dois segmentos, um de
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direitos e outro de deveres. Inicialmente sdo apresentadas as falas que remetem aos
direitos dos sujeitos com PC e na sequéncia a dos cuidadores:

Parte dos cuidadores familiares (n=15, 30%) afirma que as criancas e
adolescentes com Paralisia Cerebral tém o direito de serem cuidados e tratados com

respeito, sem exclusdo, sem bullyng.

“Direito de ser tratado bem, para vé-lo melhor a cada dia. Ser respeitado,
néo diminuido”. (Mae 02-CENEP), (Mae 14-Cir. Ped.), (Made 21-CENEP)

“Sofrer menos preconceito, menos bullying na escola. Um espago maior
para poder se expressar”. (Mae 04-CENEP), (Mae 41-CENEP)

“Direito de ir e vir”. (Mae 06-CENEP)

“Ser bem cuidado, com muita paciéncia e amor, receber ajuda no que for
necessario, ter o que ele precisa.” (Mde 23-CENEP), (Mae 45-Cir. Ped.),
(M&e 32-CENEP), (Mde 40-CENEP), (Mae 47-Cir. Ped.), (Mae 36-CENEP)

“Fazer o melhor para que ele se sinta protegido ao meu lado e se esforce
cada dia mais”. (Mae 24-CENEP) (Mae 42-CENEP)

“Eu acho que as criangas com Paralisia Cerebral ttm mais dificuldades que
direitos”. (Mae 01-CENEP)

Contudo, duas maes 2 (4%) entendem como direitos a sua propria felicidade:

CUIDADOR “Ser feliz, ter autoestima, ter um pouco mais, ter qualidade de
vida”. (Mae 31-CENEP), (Mae 48-Cir. Ped.)

by

O acesso a saude, educacdo e transporte, foi relatado como direitos
concernentes as criancas e adolescentes com paralisia cerebral por 12 (24%)

sujeitos do estudo:

“Direito a transporte publico e atendimento prioritario digno no sistema de
saude publica”. (Mae 38-Cir. Ped.), (Mae 43-CENEP), (Mae 46-Cir. Ped.),
(Mae 37-CENEP)

“Receber bom atendimento, com respeito e receber o que é deles por
direito”. (Mae 35-CENEP), (Mae 17-Cir. Ped.), (M@e 22-CENEP), (Mae 11-
CENEP)

“Tratamento em postos de saude perto de casa para mais facil acesso,
terapia ocupacional, fonoaudiologia, entre outras”. (Mae 18-Cir. Ped.), (Mae
26-CENEP)

“Direito de acompanhamento médico, saber tudo o que acontece com ele,
como ele esta, maior assisténcia por parte do governo”. (Méde 39-CENEP),
(M de 50-CENEP), (Mae 08-Cir. Ped.), (Mée 28-CENEP)
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J4, dois cuidadores familiares (4%), reconhecem como seus direitos:

“Direito a educagao, condi¢gbes para viver em sociedade, etc.”. (Mae 27-
CENEP)

“Direitos iguais como qualquer ser humano, ter acessibilidade nas ruas,
escolas, transporte”. (Mae 13-Cir. Ped.)

Dos participantes, trés (6%) acreditam que os direitos e deveres sdo a mesma
coisa, um (2%) entende que os direitos para as pessoas com paralisia cerebral
devem ser os mesmos das pessoas normais, um (2%) se considera neutro no
assunto, trés (6%) desconhecem os seus direitos, dois (4%) ndo entenderam o que
era perguntado e nove (18%) n&o responderam ao questionamento sobre os direitos

dos cuidadores familiares de sujeitos portadores de paralisia cerebral:

“Entendo que todos que tem paralisia tém direitos iguais a qualquer pessoa
normal”. (Mae 10-Cir. Ped.)

“Direitos e deveres para mim é a mesma coisa”. (M&e 19-Cir. Ped.) (Mae
45-Cir. Ped.)

“Sei que tem varios direitos, mas nao sei quais”. (Mae 20-Cir. Ped.)

“N&o conheco meus direitos de cuidadora”. (Mae 44-Cir. Ped.)

Os cuidadores familiares (n=20, 40%) entendem que tém como deveres,
desenvolver o cuidado as criancas e adolescentes com PC, permeados de amor,

carinho, respeito, dedicacao, zelo e seguranca:

“Fazer todo o possivel para ele ser respeitado, pois ele pode ser alguém
responsavel, tratado sem discriminagdo”. (Mde 38-Cir. Ped.), (Mde 10-Cir.
Ped.), (M&e 17-Cir. Ped.), (Mae 21-CENEP)

“Cuidar bem e com muita paciéncia, zelo e amor no que fago”. (Mae 36-
CENEP), (Mae 08-Cir. Ped.), (Mae 40-CENEP), (Mae 06-CENEP), (Mée 46-
Cir. Ped.), (M&e 44-Cir. Ped.), (M&e 20-Cir. Ped.)

“Cuidar com carinho, atengéo, respeito e dedicagdo”. (Mae 01-CENEP),
(M&e 24-CENEP), (Mae 37-CENEP), (Mde 43-CENEP), (Mae 47-Cir. Ped.),
(Mé&e 49-Cir. Ped.), (Mae 42-CENEP), (Mae 04-CENEP)

“Ndo abandonar a pessoa com necessidades especiais”. (Mae 30-CENEP)

“Acreditar na melhora a cada dia, manté-lo seguro sempre, € meu dever ter
calma e confiar em Deus”. (M&e 48-Cir. Ped.)
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Alguns cuidadores familiares (n=13, 26%) referem como deveres, cuidar das
necessidades humanas bésicas, alimentacdo, higiene corporal, escola, saude e

tratamento dos sujeitos com Paralisia Cerebral:

“Ajudar e proporcionar o melhor para meu filho como: saude, escola, e tudo
que for necessario para ele ser uma pessoa normal na sociedade”. (Mae 02-
CENEP)

“Proporcionar o maximo de conforto possivel”. (Pai 16-CENEP)

“Alimentacéo e higiene corporal, manté-lo limpo e seco nas 24 horas”. (Mae
11-CENEP), (Me 13-Cir. Ped.)

“Proporcionar saude e educagado” (Mae 22-CENEP), (Mae 32-CENEP)
“Ajudar nas tarefas, ensinar o que é direito”. (Made 39-CENEP)

“Buscar um bom tratamento, ir atras das terapias necessarias”. (Mae 07-
CENEP), (Mae 18-Cir. Ped.)

“Levar ao médico para as consultas marcadas e seguir a orientagao
médica”. (Mae 14-Cir. Ped.), (M@e 27-CENEP), (M&e 28-CENEP), (Mae 50-
CENEP)

Dos participantes, trés (6%) acreditam que os direitos e deveres sdo a mesma
coisa, um (2%) se considera neutro no assunto, dois (4%) ndo entenderam o que era
perguntado sobre deveres, onze (22%) nao responderam acerca dos deveres dos

cuidadores familiares de sujeitos portadores de paralisia cerebral:

“Sou neutro nestas duas situagbes, ndo posso cobrar que outros pais se
dediquem e amem como eu amo meu filho”. (Pai 25-CENEP)

“Eu entendo que os direitos e deveres sdo os mesmos, tanto para mim
como para ele, a atencdo aos direitos e deveres melhora a qualidade de
vida”. (Mae 03-CENEP)

“Os direitos e deveres sdo os mesmos, para viver melhor, é preciso ter um
pouco mais”. (Mae 23-CENEP)

“Néo entendi”. (M&e 29-CENEP)

“Nunca me informei apenas trabalho e procuro ndo depender de auxilios’.
(Mae 30-CENEP)
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6 DISCUSSAO

Ao se analisarem os dados referentes as caracteristicas sociodemograficas
dos patrticipantes, verificou-se que a maioria € composta por mulheres, maes, com
idade média de 35,2 anos, mediana 34,5 e desvio padrdo 10,6 anos, casada,
catllica, com escolaridade relativa ao segundo grau, residem em casa prépria e
aproximadamente a metade delas recebe salario minimo.

Pode-se observar, nos resultados, que a maioria das maes é adulto-jovem,
com um relacionamento familiar estavel. Entende-se que o nivel de escolaridade
delas permite compreender o que ocorre com seu filho ou filha. A qualidade de vida
destas familias pode estar relacionada a casa prépria e a remuneracao financeira,
almejadas pela maioria das pessoas. A presenca da religiosidade em suas vidas
pressupde 0 apoio em suas crengas para superar e aceitar as dificuldades advindas
pela préatica do cuidado aos seus filhos e filhas com paralisia cerebral.

Dados semelhantes aos do presente estudo foram encontrados em pesquisa
realizada em Bauru- SP, com o objetivo de levantar o perfil e a qualidade de vida
dos cuidadores de pacientes com Paralisia Cerebral (PC). Os resultados apontaram
que 95% dos cuidadores eram mulheres, maes com idade média de 39 anos, 55%
catllicas; e apenas 25% delas exercendo atividade profissional. Os dados
divergentes correspondem ao estado civil, pois 40% dos cuidadores eram solteiros,
30% casados e 60% possuiam ensino fundamental (OLIVEIRA et al., 2013).

Estudo realizado pela Universidade Federal de Sao Carlos - SP, com mées de
criangas com paralisia cerebral, constatou que a maioria delas nao trabalhava e
morava com o pai da crianca (GRACAO; SANTOS, 2008). J4, os resultados da
investigacdo desenvolvida com 15 cuidadoras de criangas portadoras de deficiéncia,
da APAE de Itauna e do ambulatorio da Universidade de Itaina, concluiram que as
cuidadoras possuiam segundo grau, se mantinham e residiam em casa propria
(LIMA, 2006).

Os resultados do presente estudo e outras investigagbes aqui discutidas
evidenciam que o papel da mulher como cuidadora independe do contexto no qual o
cuidado é exercido. A mulher, além de prestar cuidados as criancas e adolescentes
com paralisia cerebral, também realiza as tarefas domésticas e a educacdo dos
filhos menores, o que dificulta o desenvolvimento de atividades profissionais fora de

seu domicilio.
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Estudos demonstram que o papel de cuidador recai especialmente sobre a
mulher. Tradicionalmente, as mulheres séo consideradas as principais responsaveis
pelos cuidados de todos os membros da familia (CALDAS, 2003; FALCAO;
BUCHER-MALUSCHKE, 2009).

Diferentes estudos realizados com cuidadores de criancas com paralisia
cerebral, na APAE de Guarapuava-PR, em uma cidade do Nordeste brasileiro, outra
na Universidade Federal do Ceard e em Aracaju — SE, também apresentam dados
similares em relacdo ao grau de parentesco dos cuidadores. Todos esses estudos
apontam a mae como responsavel pelo cuidado. Ocorreu também a predominancia
da pratica da religido catélica (VASCONCELQOS, 2009; SANTOS et al. 2010; MIURA,;
PETEAN, 2012; MELLO; ICHISATO; MARCON, 2013).

Percebe-se no presente estudo e na literatura aqui discutida, que
independente da idade dos cuidadores, a maioria destes refere-se a religiosidade
como ponto de apoio. Autores como Faria e Seidl (2005) afirmam que a
religiosidade tem implicacdo nos fendmenos relacionados a saude e ao adoecer,
além de que tem importancia como promotora de suporte emocional, instrumental e
informativo.

Ao se considerar as caracteristicas de saude e habitos de vida dos
cuidadores familiares de criancas e adolescentes com paralisia cerebral, percebe-se
gue o ato de cuidar para os sujeitos desta pesquisa, apesar do autorrelato de uma
salude considerada boa, vincula-se a alteracdes nas tarefas cotidianas, autoestima,
vida pessoal modificada e também oscilagdo da saude.

Neste aspecto, sobre o autorrelato positivo relacionado a prépria saude, pode-
se inferir que o envolvimento com o ente querido acaba por camuflar a visdo que o
cuidador tem acerca do estado geral da sua saude. Talvez, isto aconteca diante do
receio de assumir a sua propria condicdo de saude. Este receio leva o cuidador,
muitas vezes, a ter uma vida condicionada ao seu ente querido, ou seja, 0 que é
bom para o filho é bom para ele. Com isto, ele deixa sua vida e saude em segundo
plano. Ao mesmo tempo em que o cuidador tem ciéncia da oscilacdo de sua saude,
sabe que sua condicdo de saude precisa estar boa. Nas entrevistas, quando
guestionados sobre sua saude, os cuidadores pensavam somente no seu estado
fisico somente quando sentem dor, pois temem ficar doentes e, assim, ndo poderem

cuidar de seus filhos.
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Estudos ressaltam que a prética cotidiana do cuidado ao sujeito com PC pode
acarretar dificuldades diversas para o cuidador, principalmente as de fundo
psicolégico que acabam por modificar a condicdo de saude dos cuidadores. Para
algumas cuidadoras, o cuidado com a crianca € um misto de sofrimento, renuncia,
mas, sobretudo, de devotamento compensado pelos ganhos neurolégicos
decorrente da reabilitacdo do filho (SILVA et al., 2010). Entende-se que essas
dificuldades ao longo do tempo, se ndo forem enfrentadas, poderéo intervir na saude
e consequentemente na qualidade de vida do cuidador familiar de criancas e
adolescente com Paralisia Cerebral.

O estudo realizado na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE), localizada no municipio de Campina Grande, na Paraiba, aponta o impacto
gue o nascimento da crianca com PC causa na vida dos cuidadores. Os resultados
mostraram que a dedicacdo dos familiares a crianca com PC exigiu adaptacédo a
uma gama de sentimentos que se expressaram por reagdes ambivalentes, na forma
de tristeza, alegria, conflitos, gratificagdes que, com o passar do tempo, culminou
com a superacao das dificuldades e o estabelecimento do vinculo amoroso mée-filho
(SILVA et al., 2010) .

Percebe-se que os cuidadores precisam desenvolver uma atitude de
enfrentamento, de resiliéncia, frente a uma gama de modificacées que ocorrem em
sua vida pessoal e familiar como as mencionadas por Guyard et al. (2012). Esses
autores destacam a multidimensionalidade do impacto da deficiéncia de uma crianca
em seus pais. Foram identificados sete dimensdes na vida dos pais que podem ser
afetados pelo diagnéstico de PC de seu filho ou filha: tempo, finangas, trabalho, as
relacbes no seio da familia, as relacbes sociais fora de casa, saude fisica e
psicoldgica.

Destaca-se que a alteracdo nos habitos de vida autorrelatada pelos
participantes deste estudo como mais prejudicada sdo os afazeres domésticos,
seguida da qualidade do sono e lazer. Nesse sentido, vale ressaltar que o cuidado
de uma crianca com desenvolvimento dito normal j& requer dedicacdo e
responsabilidade que, na maioria das vezes, sdao compartilhados com os pais e
demais membros da familia. Por isso, € preciso considerar com seriedade que o
cuidado de uma criangca com PC exige-se, além de responsabilidade e dedicacao,
um treinamento especializado. Muitas vezes, a auséncia de ajuda do pai e

familiares, juntamente com a falta de treinamento e acompanhamento pelos
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profissionais da saude faz com que a mée torne-se a cuidadora principal. Nesse
caso, ela, muitas vezes, sobrecarrega-se acumulando os afazeres domésticos com
os cuidados direcionados ao filho e acaba por abdicar dos momentos de lazer, de
atividade fisica prazerosas, do trabalho formal, dos estudos, das proprias metas que
tinha para a sua vida.

Estudo, realizado no Nucleo de Tratamento e Estimulacdo Precoce (NUTEP),
Fortaleza — CE indica que a adesdo ao exercicio fisico pode ser decisiva para
compreender e determinar melhor qualidade de vida ao cuidador de criancas com
PC. Os dados do referido estudo mostram que a contribuicdo da atividade fisica para
a saude é inquestionavel. Entre os beneficios dos exercicios regulares estdo o
aumento da resisténcia fisica, a maior disposicdo, a elevacdo da autoestima, 0
controle da ansiedade, entre outros. Em relacdo a vida social, as oportunidades de
lazer para as entrevistadas sdo muito restritas desde o nascimento de um filho com
paralisia cerebral (OLIVEIRA et al., 2008).

Ressalta-se, de igual modo, o artigo de Vieira et al. (2008) com o objetivo de
identificar as dificuldades enfrentadas pela maes no cotidiano de criancas com PC.
Os autores afirmam que as maes de criangas com PC passam por diversas
situacdes complexas, como alteracdes na vida profissional e financeira, pois os pais
assumem financeiramente parte dos atendimentos. O tempo livre é reduzido, em
virtude da sobrecarga de cuidados prestados a crianga, como vesti-la, alimenta-la,
higieniza-la, acompanha-la aos tratamentos e consultas; também ha sentimentos de
culpa e isolamento, reduzindo seus contatos sociais e culturais. Além disso, ha
limites sociais e psicolégicos, sendo as atitudes da sociedade em relacdo as
pessoas com deficiéncia, geralmente, negativas.

King et al., ja em 1999, se preocupavam com o bem estar emocional dos pais
vivendo com uma crianga com deficiéncia. Esses autores realizaram uma pesquisa
em Ontario - Canada, envolvendo 164 cuidadores, a maioria maes de criangas com
PC. Eles encontraram uma relagéo significativa entre sentimentos de ansiedade e o
contexto socioecoldgico, incluindo o funcionamento familiar. Esta concluséo ressalta
gue maes de pessoas com PC podem sofrer impactos negativos na construcao de

relacfes sociais e na estrutura familiar.
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O apoio diante das necessidades resultantes das acdes de cuidado junto as
criancas e adolescentes com PC remete, de maneira significativa, a busca por
“Deus”, o bem supremo. Fato este que reforca a pratica da religiosidade, como ja
citado anteriormente nas caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores
familiares que compdem o presente estudo.

Esta busca de apoio na religiosidade, também €& confirmada em estudo
realizado em Fortaleza — CE. Com relacdo ao enfrentamento das dificuldades
presentes no cuidado ao PC, as entrevistadas recorrem a religiosidade e atribuiram
a forga a um ser supremo, que é “Deus”, sendo importante busca-lo nos momentos
de angustia, dor e desanimo, para o alivio, 0o consolo e a fortaleza de que tanto
necessitam. Sentem-se escolhidas para desempenhar a missdo de mée, portanto,
motivo de orgulho. Nao poupam esforcos, nem que para isso tenham que sacrificar a
vida. Cada vez mais a fé/religiosidade est4d presente na luta contra doencas
crbnicas, principalmente, no Brasil, rico em fé. Diante de experiéncias dificeis,
principalmente no nucleo familiar, observa-se a procura pelo apoio espiritual
(OLIVEIRA et al., 2008).

Outros autores também apontam diversas formas de enfrentar as dificuldades
e transformacdes nos habitos de vida decorrentes do ato de cuidar de filhos
deficientes. O impacto do diagnéstico mobiliza as familias a criarem recursos de
enfrentamento, e a fé e esperanga em “Deus” influenciam no modo como as
mesmas reagem e tentam se adaptar frente a nova situacdo. A fé tem um impacto
quanto as atitudes das maes em relacdo aos filhos com deficiéncia. A esperanca é
uma constante na vida dessas maes, pois representa perspectivas de uma vida mais
digna. Diante dessa situacéo, as méaes revelam que encontram forga e perseveranca
em “Deus” (LIMA, 2006; DANTAS et al., 2010).

As percepgdes dos cuidadores familiares no presente estudo, acerca do
cuidado mostram que a maioria dos participantes buscam respostas as suas
dificuldades na religiosidade. Ela € fonte de apoio e forca para a realizagcdo do
cuidado as criancas e adolescentes com paralisia cerebral. Estas percepcgbes
refletem a dimensédo espiritual dos participantes, como esséncia da vida. A
religiosidade faz parte da cultura das pessoas, representa um caminho disponivel
para relacionar-se consigo mesmo e com 0S outros. Este posicionamento de

enfrentamento das dificuldades precisa ser respeitado pelos profissionais que
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cuidam da pessoa com PC ou orientam os cuidadores familiares, para a realizacao
de uma pratica mais efetiva, integral e humanizada.

Para 40% (n=20) dos cuidadores deste estudo, a conversa com familiares
constituiu outra fonte significativa de apoio diante de dificuldades pessoais
enfrentadas no dia a dia.

Sandor et al. (2014) desenvolveram um estudo com sete familias de criancas
de 6 a 12 anos incompletos com diagndéstico de PC com o objetivo de conhecer as
demandas de apoio social que a familia da crianca com PC tem e como repercutem
no cuidado prestado a crianca. Os autores concluiram que o préprio nucleo familiar
sustenta os pares, ou outras familias cujos filhos também tém PC. Afirmam que o
cuidado direto da crianca com PC recai prioritariamente sobre a figura materna que
também é a responsavel pelos afazeres domésticos, apesar de contar com a ajuda
do esposo e dos outros filhos no auxilio do cuidado referente a alimentacdo e a
higienizagdo da crianga com PC.

Apenas uma pequena porcentagem dos cuidadores que fazem parte deste
estudo recorre a ajuda do psicologo, ou outro profissional da saude. Chama a
atencao, o fato do Enfermeiro néo ter sido citado por nenhum dos cuidadores, como
um profissional capaz de apoiar-lhes em suas dificuldades, apesar de desenvolver
uma relacdo muito proxima com essas criancas e seus cuidadores. Questiona-se,
nesse sentido, até que ponto a enfermagem esta focada em praticas de educacéo
em saude para auxiliar os cuidadores familiares?

Para Nobrega et al. (2010), a rede social é uma forte aliada da familia e da
crianga na superacao das dificuldades que surgem no curso da doenca. Dessa
forma, os profissionais de saude precisam considerar a importancia da rede social e
do apoio social quando a familia encontra-se diante de momentos conflitantes,
incentivando a construcdo de redes que capazes de fortalecer o processo de
enfrentamento da doenca crbnica na infancia.

Mesmo ndo ocorrendo associagdo estatistica significativa, ao serem
relacionadas a idade, a escolaridade, a autoestima afetada e a oscilacdo de saude,
ressalta-se, nos resultados do presente estudo, o0 nimero de participantes com mais
idade e maior porcentagem de oscilagcdo da saude. O fato dos cuidadores com mais
idade apresentar maior porcentagem de oscilacdo da saude, pode estar relacionado
ao esforco que os cuidadores despendem com o passar do tempo, pois, a paralisia

cerebral é uma doenca que acompanhara o sujeito cuidado e o cuidador para o resto
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de suas vidas. Conforme a criangca com PC vai crescendo, aumenta a sobrecarga e
o esforgo das atividades fisicas do cuidador relacionadas a vida cotidiana. O cuidado
€ exercido em tempo integral e com isso o cuidador pode descuidar a propria saude.

As cuidadoras, quando sobrecarregadas, estressadas, ou desgastadas,
podem apresentar problemas de salde como cansaco, irritabilidade, impoténcia e,
por isso, a equipe de saude precisa voltar-se para essas pessoas a fim de promover
a qualidade de vida e a manutencéo da sua saude (SILVA et al., 2010).

Sa80 escassos, nha literatura, artigos que associem caracteristicas
sociodemogréficas e saude de cuidadores familiares de criancas e adolescentes
com PC. O estudo exploratorio transversal desenvolvido no interior de Minas Gerais,
com 45 cuidadores, concluiu que a qualidade de vida de cuidadores de criancas e
adolescentes com PC é mais influenciada pela condicdo socioeconbmica e
escolaridade do que pela gravidade da fungédo motora da crianca com PC (ALMEIDA
et al., 2013). No estudo de Almeida et al. (2013), verifica-se a escolaridade como
fator associado significativamente a qualidade de vida, fato ndo observado no
presente estudo.

Outro estudo, este desenvolvido com cuidadores de idosos dependentes,
também aponta associacdo entre fatores sociodemograficos, rede de suporte
oferecida ao cuidador e os fatores relacionados a dindmica do cuidado, como
capazes de influenciar negativamente a QV de cuidadores de idosos em
atendimento domiciliario. Os cuidadores que modificaram sua rotina para prestar 0s
cuidados apresentaram pior pontuacdo no dominio salde mental (FERREIRA;
ALEXANDRE; LEMOS, 2011).

Concernente ao conhecimento generalizado acerca da Paralisia Cerebral, a
maioria dos participantes deste estudo relata possui-lo. Ja, o desconhecimento dos
programas publicos de auxilio e treinamento € apontado pela quase totalidade dos
cuidadores. O tempo dos cuidadores, segundo eles, é disponibilizado integralmente
para o cuidado. Os resultados do presente estudo sugerem que os cuidadores, em
sua maioria, entendem o conceito em si do que seja a paralisia cerebral. Contudo,
poucos conhecem as acdes politicas governamentais vigentes.

Diante do desconhecimento das prerrogativas presentes na legislacéo, pode-
se inferir a existéncia de certo descompromisso por parte do governo e dos
profissionais de saude em relacdo a promoc¢do da saude dos usudrios do SUS,

concernente a disseminacdo de informacdes as pessoas de seus direitos como
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cidaddos. Entende-se que o profissional, independente do nivel de atuacdo na
saude, ao diagnosticar uma doenca, deva realizar o cuidado especializado e prestar
ao paciente e seu cuidador informacdes relacionadas a doenca e tratamento, bem
como informar aos usuarios sobre custeios financeiros e demais auxilios garantidos
por lei.

A dificuldade do acesso aos profissionais de salude pode constituir-se um fator
importante para compreender o porqué dos cuidadores ndo buscarem ajuda destes
profissionais. No local de trabalho da pesquisadora, muitas vezes, quando a crianca
com PC recebe alta hospitalar, a responsabilidade do cuidado € transferida para o
cuidador familiar ou para outros contextos de salude. Nao existe um planejamento de
cuidados, nem comunicacdo com a equipe de saude das Unidades Basicas de
Saude, locais esses, que deveriam dar continuidade a atencdo da saude dos
pacientes e seus cuidadores familiares.

No presente estudo, concernente ao tempo despendido para as acodes
cuidativas, mais da metade dos cuidadores relatou realizar o cuidado em tempo
integral, dados esses que se aproximam dos encontrados em estudo realizado em
Aracaju, com 20 cuidadores de criancas com PC. O objetivo consistiu em
caracterizar o perfil das pessoas encarregadas dos cuidados diarios de criancas com
PC. Os resultados mostraram que 95% dos cuidadores dedicam mais de 12 horas
diarias a atividade, sendo que 77% das mées cuidadoras afirmam ocupar-se 24
horas por dia com a tarefa, 0 que demostra que o tempo de dedicacao esta além de
suas possibilidades (SANTOS et al., 2010)

Ja, em outro estudo, desenvolvido com sete familias em Jo&o Pessoa — PB,
os depoimentos demonstraram que a familia ndo esta preparada para conviver com
um filho com Paralisia Cerebral, pois a mesma esperava ter gerado um filho normal.
Constatou-se, também, que o uso da linguagem cientifica, “espasticidade”, para
fornecer informacdes para a familia dificulta o entendimento e, assim, ndo favorece o
processo do cuidado familiar (DANTAS et al., 2010).

Outra pesquisa realizada no Rio Grande do Sul ratifica a mesma dificuldade
dos cuidadores ao vivenciarem a revelacdo do diagndéstico. Eles relataram que a
comunicacdo do diagnostico ndo trouxe os esclarecimentos indispensaveis para
conscientizar os familiares a respeito da realidade do estado de saude de seu filho.
A maioria dos sujeitos desconhece o significado da paralisia cerebral, assim como
de uma lesdo neuroldgica (GRACAQO; SANTOS, 2008; MILBRATH et al., 2009).
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No presente estudo a existéncia de comunicagéo entre o cuidador e o ser
cuidado é considerada boa com alguma dificuldade pelos cuidadores. Ressalta-se
que, na dimensao familiar, o relacionamento de mae-filho & unico, desde o
nascimento de seu filho, a mée reconhece as suas necessidades, o que determina
uma comunicacao Unica. No entanto, o despreparo da mée com relacdo a doenca
pode prejudicar essa comunicacao.

A importancia da comunicagcdo na relacdo mae/filho com PC esta presente
no estudo desenvolvido em Itatna (Minas Gerais), com 15 maes de criancas
portadoras de deficiéncia da APAE de Itatna. O autor assevera que a comunicagao
€ essencial para a formacdo e a continuidade de lacos, possibilitando a crianca
crescimento e manifestacdo de seus desejos: anteriormente a emergéncia da
linguagem, alguns sinais, como choro, a rigidez corporal, as vocaliza¢fes, o grito, 0
olhar sdo comunicativos do que os filhos expressam nas relagdes com suas méaes. O
autor afirma ainda que as mées sabem mais a respeito do proprio filho que qualquer
outra pessoa, tornando-se especialistas no que diz respeito ao seu comportamento
(LIMA, 2006).

Pertinente as caracteristicas das pessoas cuidadas pelos participantes deste
estudo, 60% delas tinham entre dois meses e um ano de idade quando foi realizado
o diagnostico. O diagnéstico nesta faixa etaria pode estar relacionado as
complicacBes encontradas pelos pais durante o crescimento e desenvolvimento de
seus filhos, que se reflete em dificuldade para o desempenho do cuidado, bem como
a percepcdo de que estad acontecendo algo de errado com seu filho. Diante disso,
eles procuram o médico para saber o que esta acontecendo. Essa demanda faz com
que ocorra uma investigagdo por parte da equipe médica e consequentemente o
diagnéstico. O ideal seria que o diagndéstico fosse realizado nos primeiros dias de
vida, com o intuito de minimizar dificuldades e complica¢cdes relacionadas ao sujeito
com PC e seu cuidador.

Dados semelhantes foram encontrados por Gondim, Pinheiro e Carvalho,
(2009) no trabalho no Nuacleo de Tratamento e Estimulacdo Precoce — NUTEP da
Faculdade de Medicina da Universidade Federal do Ceara. Os autores entrevistaram
doze mées de criangcas com PC e detectaram que quatro das criancas foram
diagnosticadas ao nascer, sendo a idade maxima de diagnéstico aos dois anos,
tempo considerado como méaximo para se estabeleca o diagnostico de paralisia

cerebral.
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Outro estudo realizado em Fortaleza desenvolvida no NUTEP- CE, com o
objetivo geral de avaliar a QV de criangcas com PC atendidas no NUTEP, verificou
que as criancas foram diagnosticadas com PC enquanto recém-nascidas, fato este
que pode ser justificado pela procura imediata dos familiares pelos servicos de
saude para acompanhamento de seus filhos (VASCONCELOS, 2009).

J4, referente a percepcdo dos cuidadores a respeito do impacto do
diagnoéstico, o estudo realizado com sete familias de criancas com PC em uma
Clinica-Escola de Fisioterapia de Jodo Pessoa — PB mostrou que, ao receber o
diagnostico da PC, os pais sentem-se culpados e a familia vivencia o medo frente ao
desenvolvimento motor do filho e mudancas na dinamica cotidiana. A fé e o amor ao
filho influenciam no modo como as mesmas buscam se adaptar a nova situacao
(DANTAS et al., 2010).

No tocante as caracteristicas das sequelas ocasionadas pela paralisia
cerebral dos sujeitos cuidados pelos participantes desta pesquisa, a metade deles
apresenta dependéncia parcial. Identificou-se o recebimento de ajuda de custo e
auxilio financeiro para a compra de medicamentos, materiais e dieta especial para a
manutencdo do sujeito com paralisia cerebral. Pode-se inferir que as familias que
recebem auxilio financeiro para custear os medicamentos, materiais e dietas
especiais, tendem a ficarem mais tranquilas no que diz respeito aos aspectos
financeiros. Oliveira et al. (2008) afirmam que, para a maioria das mées cuidadoras,
a dificuldade financeira é um fator que interfere no cuidado, pois os sujeitos cuidados
necessitam de medicamentos, transporte, fraldas, alimentacdo adequada e nem
sempre a renda mensal supre tais necessidades.

Entretanto, convém ressaltar que o recebimento de ajuda financeira nao
diminui necessariamente a sobrecarga do cuidador. Muitas vezes, os profissionais
da saude, que acompanham a crianca com paralisia cerebral e seu cuidador,
passam varias informacdes, cobrando-os o tempo todo, esquecendo que esses
cuidadores possuem necessidades pessoais que nado estdo relacionados ao seu
filho. Geralmente, esses profissionais cobram atitudes e comportamentos desses
cuidadores no que diz respeito aos cuidados de seus filhos, ndo levando em conta
outros aspectos, como as pressdes internas na familia, causada pelo nascimento do
filho com PC. Somado a isso, precisam ser consideradas as influéncias externas da
sociedade, que ainda, nos dias de hoje mostra dificuldades em conviver com essa

alteracdo neuroldgica. O nao atendimento as necessidades pessoais do cuidador e
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dos direitos do sujeito cuidado resulta na sobrecarga das pessoas envolvidas no
cuidado familiar.

A avaliacdo da sobrecarga do cuidador familiar de criancas e adolescentes
com paralisia cerebral constituiu um dos objetivos especificos deste estudo. Os
resultados indicaram que a maioria dos participantes apresenta sobrecarga
moderada e a outra parte deles, carga leve. A sobrecarga moderada a severa e a
severa nédo foram verificadas.

Resultados aproximados aos do presente estudo foram encontrados no
trabalho realizado em Aracaju — SE, que inquiriu os cuidadores de criangas com PC
sobre a sua prépria percepcao do nivel de sobrecarga, conforme resultado da Ultima
guestao do inventéario de sobrecarga de Zarit. Os autores constataram que a maioria
(71,5%) apresentou uma sobrecarga moderada, contrariando os resultados gerais
do levantamento, que apontaram apenas sobrecarga leve e intensa. Esta pode estar
relacionada com o longo tempo dedicado aos cuidados com PC (SANTOS et al.,
2010).

Neste estudo, ao associarem-se 0s cuidadores com sobrecarga pequena com
cuidadores com carga moderada em relacdo a probabilidade de ter oscilacdo na
saude, os resultados indicaram que aqueles com carga moderada tem maior
probabilidade de ter oscilagdo da saude do que cuidadores com carga pequena.
Diante destes resultados, pode-se asseverar que conforme a crianca e o
adolescente com paralisia cerebral vdo crescendo e a idade do cuidador
aumentando, o esforco fisico e emocional do cuidador vai acarretar uma sobrecarga
cada vez maior.

Ao associar-se o grau de paralisia cerebral das criancas e adolescente versus
sobrecarga do cuidador, ndo houve associagao estatisticamente significativa, o que
indica que a sobrecarga do cuidador independe do grau de paralisia cerebral da
crianca e adolescente, ou seja, ndo existe associacao. Este resultado pode ser mais
claramente entendido pela andlise qualitativa das respostas a questao que envolve
as percepcbes dos cuidadores familiares acerca do cuidado. A maioria dos
participantes afirma sentimentos positivos, como amor, carinho, felicidade, privilégio,
superacao, aprendizagem e prazer em cuidar. Este posicionamento pode minimizar
a sobrecarga do cuidador de uma pessoa que apresenta dependéncia parcial ou
total.
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Estudo, desenvolvido na Inglaterra, com o objetivo de investigar fatores
associados ao estresse parental, em mées de criancas com PC, mostrou que 44,3%
das maes apresentaram niveis elevados de estresse. Contudo, as limitacdes
funcionais do filho n&o apresentaram relacao significativa com o estresse (GLENN et
al., 2008).

Em outro estudo realizado com 43 mées de criancas com PC na Australia,
com objetivo de avaliar se a gravidade da deficiéncia, a percepc¢éo do estresse e do
apoio social tem impacto sobre o bem estar das maes de criancas com PC, os
autores concluiram que a gravidade da deficiéncia ndo foi correlacionada com o
estresse nem com o bem estar das mées (SKOK; HARVEY; REDDIHOUGH, 2006).

Entretanto, pesquisa desenvolvida com o objetivo de compreender a
gualidade de vida do cuidador de criancas com PC em Fortaleza — CE apontou que
0os graus de incapacidade da crianca determinam os niveis de dependéncia por
assisténcia, representando um grande desafio que se mostra a todo 0 momento ao
cuidador. A sobrecarga esta associada ao nivel de dependéncia fisica, sendo a falta
de deambulacdo um dos fatores mais importantes, exigindo mais do cuidador
(OLIVEIRA, et al., 2008).

Concernente a sobrecarga dos cuidadores participantes do presente estudo,
os resultados indicam, também, que ocorreu associacdo estatisticamente
significativa entre o tempo, em numero de anos, de desempenho do cuidado e a
sobrecarga. Ressalta-se que entre os cuidadores sem oscilacdo de saude, com
desempenho de mais de dez anos, a maioria apresentou sobrecarga moderada.

O fato de precisar se dividir entre os afazeres domésticos e a tarefa de cuidar
pode refletir na sobrecarga desses cuidadores. Muitas vezes, os cuidadores
familiares consideram o lazer e as relagdes sociais como algo supérfluo e
dispenséavel, sendo esses, substituidos por atividades voltadas aos cuidados com as
criangas com PC. Desta forma, com o passar dos anos, esses cuidadores tendem a
tornar-se sobrecarregados e estressados.

Os resultados desta pesquisa indicam que n&o ocorreu associacao
estatisticamente significativa entre cuidadores com oscilacdo de saude, tempo de
desempenho do cuidado e sobrecarga. Contudo, ressalta-se que a totalidade dos
cuidadores com oscilacdo de saude, com cinco a dez anos de desempenho do
cuidado, apresenta sobrecarga moderada. Os problemas vivenciados pelos
cuidadores no decorrer do tempo podem provocar a oscilacdo de saude devido a
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carga excessiva de trabalho, juntamente com a falta de apoio familiar, bem como
desgastes fisicos e psicologicos sofridos com o passar dos anos. Nesse ponto,
convém uma reflexdo acerca da caréncia de acdes -cuidativas a serem
desenvolvidas por profissionais da saude para cuidar do cuidador familiar.

A andlise das percepc¢bes dos cuidadores familiares acerca da qualidade de
vida mostrou que uma pequena parcela deles menciona fatores relacionados a si
mesmos, como a melhoria de condicbes basicas de sobrevivéncia, ter saude,
acesso a bens, alimentacao, escola e lazer. Contudo, a maioria entende que a sua
propria qualidade de vida esta atrelada aos beneficios direcionados as criangas e
adolescentes com paralisia cerebral. Concernente aos direitos e deveres elencados
pelos cuidadores, os dados se repetem, concentrando os direitos do sujeito cuidado
e com raras excecdes contemplando o cuidador.

Esses resultados demonstram que os cuidadores ndo concebem a vida sem a
presenca de seus filhos. As compreensdes concernentes aos direitos e deveres se
mesclam. Para eles, direitos e deveres tém o mesmo significado. Algumas maes ja
nao encontram forca para demais atividades da vida diaria, a sua vaidade ha muito
tempo foi esquecida. Sua preocupacado € somente com a manuten¢ao de sua saude
fisica, para dar continuidade ao cuidado ao seu filho, e isso acaba refletindo na
qualidade de vida desses cuidadores.

Autores asseveram que as expectativas culturais de género, relacdes
familiares, trabalho doméstico e criacdo dos filhos que permeiam as sociedades
fazem com que as mulheres se entreguem ao cuidado da prole, mesmo que essa
abnegacao se materialize na forma de sacrificio voluntario, superando os préprios
limites, em beneficio do bem estar da crianca e da propria familia (SILVA et al.,
2010).

Dessa forma, o estresse pessoal e emocional do cuidador pode tornar-se
demasiado. E, para ele, sua integridade fisica e emocional ndo pode ser abalada,
pois entende que necessita estar forte para poder desempenhar da melhor maneira
a acdo de cuidar de seu familiar. Contudo, convém ressaltar que aceitar seus
proprios sentimentos e dificuldades relacionados ao ato de cuidar pode melhorar a
manutencdo da qualidade de vida, tanto do ser cuidado como do cuidador. Para
isso, as ac¢Oes dos profissionais da saude em conjunto com a comunidade precisam
ser direcionadas para a realizacdo de uma vida saudavel dos cuidadores e sujeito

cuidado.
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A interpretacdo das percepcdes dos participantes acerca do cuidado mostra
gue uma pequena parcela deles expressa o cuidado como dever, peso pela falta de
apoio para desenvolvé-lo, bem como inseguranca e sentimento de culpa.

Embora ja seja conhecido o conceito, a etiologia e o tratamento da Paralisia
Cerebral, para os cuidadores, a doencga torna-se uma abstracédo e produz muito
sofrimento com diferentes interpretacdes para cada ser humano. As necessidades
gue uma crianca e adolescente com PC apresentam podem, em parte ser supridas
pelo seu cuidador, no entanto, programas voltados a promocéo de saude precisam
ser incrementados, de modo a oferecer espacos acolhedores para troca de
experiéncias com todos o0s sujeitos envolvidos no cuidado. Essas acdes, com

certeza, podem minimizar desgastes e sobrecargas desses sujeitos.

6.1 A RELEVANCIA DOS DADOS DISCUTIDOS

Tendo em vista os enunciados produzidos pelos cuidadores de criancas e
adolescentes que compdem o presente estudo, € possivel indicar aos profissionais
de saude a necessidade de incrementarem programas que acolham e auxiliem tais
familiares na tarefa do cuidado diario. E preciso que esses profissionais reconhecam
que o cuidador requer cuidados, para que ele préprio mantenha-se saudavel, capaz
de fazer escolhas e de discernir sobre as suas necessidades e vontades
diferenciando-as aquelas que permeiam a vida do sujeito de quem cuida.

Nesse sentido, o documento HumanizaSUS pode ser relevante para
direcionar a criacdo de programas educativos e de atencdo ao cuidador familiar,
valorizando esse sujeito e percebendo-o como protagonista da producao da sua
qualidade de vida, por meio da efetivacdo de redes cooperativas entre profissionais
de saude e grupos de cuidadores. Assim, além de buscar apoio na religiosidade, o
cuidador podera ter um espaco, mediado por profissionais, para falar sobre seus
medos, angustias, sobrecargas, duvidas, anseios, no qual sua histéria pessoal e
familiar, sua cultura, suas crencas e valores sejam considerados e respeitados.

Para tanto, profissionais de saude precisam comprometer-se com a
realizacdo de acdes educativas, que envolvam o acolhimento, a escuta e que
promovam o conhecimento do cuidador, a fim de empodera-lo e de facilitar sua
pratica de cuidado no contexto familiar, evitando a sobrecarga e a oscilacdo de sua

saude.
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Os resultados deste estudo ampliaram o entendimento sobre a percepgao
dos cuidadores familiares em relagcdo ao ato de cuidar. A disseminagdo dos mesmos
junto aos profissionais de saude, dentre esses, 0s enfermeiros, pode facilitar e
melhorar os cuidados realizados por estes profissionais. Eles precisam se
comprometer, também, com a constru¢cdo de uma rede de cuidados, abrangendo os
diferentes niveis de atencdo e promocdo da saude dos usuéarios, quer sejam
criancas e adolescentes com paralisia cerebral ou cuidadores familiares.

Para que essa rede de cuidados se efetive é necessario o envolvimento dos
diferentes sujeitos implicados no processo da producdo da salude, como usuarios,
trabalhadores e gestores. Pois, 0s valores que norteiam a politica de Humanizacao,
estdo focados na integralidade, na corresponsabilidade e na participacao coletiva.

Para finalizar, convém ressaltar que este trabalho indica que mais estudos
sobre as percepcdes dos cuidadores acerca do cuidar de pessoas com paralisia
cerebral, bem como a sobrecarga e qualidade de vida deles precisam ser
desenvolvidos. Estudos que contemplem as politicas publicas e acdes capazes de
indicar o incremento de medidas de carater social, eficazes na promocéo da saude,
gue contribuam para a formacgéo de uma rede de protecdo e melhoria da qualidade

de vida dos cuidadores e dos sujeitos cuidados.
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7 CONCLUSAO

Esse trabalho buscou analisar as percepcdes que os familiares tém do
processo de cuidar de criancas e adolescentes com paralisia cerebral. Nesse
sentido, inicialmente, convém esclarecer que na medida em que contou com 50
cuidadores circunscritos ao atendimento prestado em um Unico hospital situado na
capital do Parana, seus resultados ndo devem ser generalizados. Mas, podem ser
relevantes para que profissionais da saude refltam sobre o papel que podem
desempenhar na organizacao e prestacao de servigos capazes de acolher e auxiliar
familiares que dedicam parte de suas vidas cuidando de entes acometidos por
doencas crbnicas e morbidades, como € o caso da paralisia cerebral.

Dentre os cuidadores que compdem o presente estudo, 80% sao maes, com
idade média de 35,2 anos, mediana 34,5 e desvio padrdo 10,6 anos e um
relacionamento familiar estavel. Parte expressiva desses cuidadores, ou seja, 76%
deles percebem que o ato de cuidar alterou sua vida pessoal. Dentre tais alteracdes,
as mais citadas sdo as modificacbes no sono, nas praticas relativas ao lazer e na
realizacdo dos afazeres domésticos. Além disso, 94% dos cuidadores desconhecem
programas de saude que o auxiliem na tarefa do cuidado.

Chama atencéo o fato de 52% dos cuidadores indicarem sobrecarga em grau
moderado e 48% em grau pequeno, mostrando associacao significativa entre o
tempo, em numero de anos, de cuidado dispensado ao ente familiar e o nivel da
sobrecarga percebido. Ou seja, as mudancas na vida pessoal de quem cuida,
podem, com o passar do tempo, comprometer a sua condicdo de salude e sua
gualidade de vida, interferindo na qualidade de vida do ser que depende dos seus
cuidados. Também é digno de nota que 72% dos cuidadores tenham afirmado que
buscam apoio na religiosidade diante dos desafios e dificuldades enfrentados no
desempenho do cuidado as criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral.

A partir da andlise de conteudo sobre as percepcdes acerca do cuidado que
os cuidadores destinam aos seus familiares com Paralisia Cerebral, é possivel
afirmar que sentimentos positivos, como amor, carinho, felicidade, privilégio,
superacao, aprendizagem e prazer em cuidar sédo indicados de forma majoritaria.
Contudo, convém salientar que parcela significativa desses cuidadores vincula sua
propria qualidade de vida ao bem estar do sujeito cuidado, ou seja, a avaliacdo de

sua saude esta atrelada as boas condicdes de vida que podem oferecer ao sujeito
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de quem cuidam. E, da mesma forma, grande parte dos cuidadores ndo consegue
distinguir os seus direitos de cidadaos dos direitos do sujeito cuidado.
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APENDICE 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

a) O (a) senhor (a) esta sendo convidado para participar da pesquisa “Percepgdes sobre
0 processo de cuidar de sujeitos com paralisia cerebral”;

b) O objetivo deste estudo é identificar as percepcdes dos sujeitos acerca de cuidar de
criancas e adolescentes com paralisia cerebral;

¢) Sua participacdo é voluntaria e sua decisao, livre. Se ndo aceitar participar, sua recusa
ndo afetard a assisténcia a sua saude. Caso aceite, solicitaremos que inicialmente, assine
este termo de consentimento. Depois, pediremos que responda a uma entrevista. A duracéo
dessa entrevista dependerd do tempo das suas respostas, mas consideramos
aproximadamente 25 minutos;

d) Este estudo ndo oferece riscos; porém, caso o (a) senhor (a) sinta que qualquer questao
Ihe cause desconforto ou se mudar de ideia por outro motivo, sinta-se a vontade para
recusar-se a responder a pergunta, ou até mesmo, retirar seu consentimento de participacao
neste estudo quando desejar, sem apresentar justificativa;

e) O beneficio esperado da pesquisa € trazer informacdes que contribuirdo para a
implementacdo de agbes de profissionais de saude para o atendimento e acolhimento de
cuidadores de criangas e adolescentes portadoras de paralisia cerebral;

f) A pesquisadora Prof. Dr.? Giselle Aparecida Athayde Massi e a Mestranda Rosane Maria
dos Santos sdo responsaveis pela pesquisa. Se desejar, 0 (a) senhor (a) podera entrar em
contato com essas pessoas por telefone no nimero (41) 3360 1889 ou pessoalmente, na
Unidade de Cirurgia Pediatrica do Hospital de Clinicas, a Rua General Carneiro, 180, 13.°
andar, das 07h as 13h, de segunda a quinta-feira;

g) Como participante, o (a) senhor (a) podera obter as informagBes que desejar, antes,
durante e ap0s a realizacdo desta pesquisa. Caso tenha interesse, o (a) senhor (a) podera
ser informado de todos os resultados obtidos;

h) A sua participacdo neste estudo € voluntéria. Contudo, se ndo quiser mais fazer parte da
pesquisa, podera solicitar a devolucédo do seu Termo de Consentimento Livre e Esclarecido;

i) As informacdes derivadas desta pesquisa seréo utilizadas pelos pesquisadores e se forem
solicitadas, serdo apresentadas as autoridades legais. Nos estudos para publicagbes, 0s
pesquisadores vao tratar a sua identidade com sigilo profissional e seu nome néo aparecera.
Para manter a sua confidencialidade, sera usado um codigo e o (a) senhor (a) ndo sera
identificado (a);

[) O (a) senhor (a) ndo recebera qualquer compensacéo financeira para participar deste
estudo.

Agradecemos a sua participacao.

Eu, RG/ CPF, abaixo assinado, concordo
voluntariamente em participar deste estudo. Fui informado e estou esclarecido sobre os
objetivos da pesquisa, os procedimentos e os potenciais beneficios e riscos envolvidos na
minha participagdo. Sei que posso retirar meu consentimento a qualquer momento, sem
apresentar justificativa. Sei também que a minha decisdo de continuar ou ndo participando
desse estudo, ndo vai interferir no meu tratamento de saude.

Curitiba, /[ |/

Assinatura do sujeito da pesquisa Mestranda Rosane Maria dos Santos



APENDICE 2 — INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

| - Identificacdo e caracteristicas sociodemogréficas:

a) Iniciais do cuidador:

b) Local da entrevista:

c) Sexo: (...) Masculino (...)Feminino
d) Datade nascimento _ / / . anos
e) Qual a sua escolaridade?

(...) Nenhuma

(...) Fundamental incompleto

(...) Fundamental completo

(...) Nivel Médio

(...) Nivel Superior

f) Atualmente qual o seu estado conjugal?

(...) Casado/morando junto

(...) Viavo (a)

(...) Divorciado(a) / separado(a)
(-..) Nunca casou

g) Qual sua religido?

(...) Catolico

(...) Evangélico

(...) Sem religido definida
(...) Outros, qual?

h) Sobre seu trabalho:
(...) Esta empregado

(...) Esta desempregado

(...) E estudante, do que:
(...) E autbnomo, em que:
(...) Outros — especifique:

103
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i) Mora em?
(...) Casa prépria
(...) Casa alugada

(...) Sem moradia, mora com outras pessoas.
Com quem?

j) Recebe salario?

(...) Sim, quanto:
(...) Nao

k) Recebe auxilio do Governo?

(...) Sim, quanto:
(...) Nao.
[) Qual o grau de parentesco do cuidador com o sujeito que cuida?

(...) Mae

(...) Pai

(...) Irma

(...) Avo

(...) Outros, qual?

Il Saude Fisica e Mental
1 - Sua saude, em geral é:

(...) Excelente
(...) Muito boa
(...) Boa

(...) Regular
(...) Ruim

(...) Muito ruim

2 — Vocé possui algum tipo de vicio?

(...) Sim (...) Nao
Quais?
(...) Drogas licitas (medicagfes), quais?
(...) Drogas ilicitas (alcool, fumo, maconha, cocaina), qual?
(...) Nao

3 - Sua vida pessoal se modificou ap6s assumir o papel de cuidador?
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(...) Sim (...) Nao

4 — Seu estado civil permaneceu 0 mesmo em funcao de ter assumido o papel de
cuidador?

(...) Sim (...) Nao

5 — Suas tarefas diarias e sua rotina foram alteradas em funcédo do ato de cuidar?

(...) Sim (...) Nao
Quais?

...) Sono

...) Refeicbes

...) Parei de trabalhar formalmente
...) Os afazeres domésticos

...) O lazer

...) Os estudos

...) Outros, qual?

AN AN AN AN NN

6 - Vocé tem auxilio de outras pessoas para ajudar no ato de cuidar?

(...) Sim, quem?
(...) Nao

7 - Sua saude fisica apresentou oscilacdes depois que vocé assumiu-se como
cuidador?

(...) Sim. Quais os sintomas apresentados?

(...) ndo
8 - Nos momentos de dificuldades pessoais (conflitos, tristeza), vocé buscou auxilio
de que forma?

(...) Conversa com amigos e familiares
(...) Procurou ficar sozinha (0)

(...) Buscou apoio em Deus (na igreja)
(...) Procurou um psicélogo

(...) Outro, qual?

9 - Vocé sente sua autoestima afetada com o ato de cuidar?
Definicdo de autoestima: apreco ou valorizagdo que uma pessoa confere a si
propria, permitindo-lhe ter confianca nos proprios atos e pensamentos.

(...) Sim (...) Nao
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10 - Vocé pratica algum tipo de lazer ou atividade fisica?

(...) Sim
Qual?
Com que frequéncia?
(...) Nao
11 - Quanto a sua atividade sexual, vocé considera satisfatoria?

(...) Sim (...) Nao

[l Sobre o sujeito com paralisia cerebral

1 — Com qual idade o sujeito que vocé cuida foi diagnosticado a doenca de Paralisia
Cerebral?

(...) Menos de 15 dias (...) De 15 dias a 01 més
(...) De 02 meses a 06 meses (...) De 07 meses a 01 ano
(...) De 02 anos a 03 anos (...) Acima de 03 anos

2 — O sujeito que vocé cuida recebe assisténcia em outro local, que néo seja
vinculado ao HC/UFPR?

(...) Sim, qual?
(...) Nao
3 — O sujeito que vocé cuida tem acompanhamento da equipe multiprofissional deste

Hospital?

(...) Sim
Qual?
Em que local?
(...) Nao
4 — VVocé tem conhecimento sobre a doenca de paralisia cerebral?
(...) Sim (...) Nao

5 — Qual o grau de dependéncia do sujeito que vocé cuida?

(...) Total (...) Parcial
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Qual?

6 — Qual sua comunicacao com o sujeito portador de paralisia cerebral que vocé
cuida?

(...) Nao ha comunicacéao (...) Boa, mas com algumas dificuldades
(...) Dificil (...) Péssima

7 — H& quanto tempo vocé desempenha a fungéo de cuidador?

(...) Menos de 01 ano (...) Mais de 01 ano
(...) Mais de 02 anos (...) Mais de 03 anos
(...) Mais de 05 anos (...) Acima de 10 anos

8 — Quantas horas do dia, vocé dedica exclusivamente para a acao de cuidar do
sujeito com paralisia cerebral?

(...) Até 02 horas (...) Até 04 horas (...) Até 06 horas.

(...) Até 08 horas (...) Até 12 horas (...) Tempo integral

IV Comunicagdo e Humanizagéo

1 — Vocé conhece programas do HC/UFPR ou do Ministério da Saude que oferecem
auxilio e treinamento aos cuidadores e sujeitos com paralisia cerebral

(...) Sim
Quais?
(...) Nao

2 — Vocés recebem ajuda de custo (material e medicacdo) pelo SUS para os
cuidados de sujeitos com paralisia cerebral

(...) Sim (...) Nao
Se receber, quais sdo? A quantidade é suficiente?

(...) Medicacao de uso controlado  (...) suficiente  (...) ndo suficiente

(...) Medicacgdes (outras) (...) suficiente  (...) ndo suficiente
(...) Sondas (...) suficiente  (...) ndo suficiente
(...) Fraldas (...) suficiente  (...) ndo suficiente

(...) Dietas especificas (...) suficiente  (...) ndo suficiente
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(...) Luvas de procedimentos (...) suficiente  (...) ndo suficiente
(...) Gazes (...) suficiente  (...) ndo suficiente
(...) Seringas (...) suficiente  (...) ndo suficiente

Quais os tipos de materiais e medicacdes que o sujeito que vocé cuida utiliza?

3 — O meio de transporte para consultas ou atendimento é como? E adequado?

(...) Ambulancia (...) adequado (...) ndo adequado
(...) Carro proprio (...) adequado (...) ndo adequado
(...) Transporte coletivo (...) adequado (...) ndo adequado
(...) Onibus da prefeitura (...) adequado (...) ndo adequado

4 — O sujeito com paralisia cerebral que vocé cuida recebe auxilio financeiro:
(...) Sim (...) Nao
Através de:

(...) Aposentadoria
(...) Ajuda financeira de outros
Qual?

5 — Como vocé se sente como cuidador de sujeitos com paralisia cerebral?

6 — O que poderia melhorar para vocé e o sujeito portador de paralisia cerebral para
melhoria de qualidade de vida?

7 — O que vocé entende como Qualidade de Vida?
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8 — O que vocé entende por direitos e deveres de cuidadores de sujeitos portadores
de paralisia cerebral?

Direitos

Deveres
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APENDICE 3 - ORGANIZACAO DA ANALISE DE CONTEUDO
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ANEXO 1 - INVENTARIO DE SOBRECARGA DE ZARIT

A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como o cuidador
sente-se quando cuida Sa crianca ou adolescente com paralisia cerebral. Depois de
cada afirmativa, indiqgue com que frequéncia o Sr/Sra se sente: nunca, raramente,
algumas vezes, frequentemente, ou sempre. N&o existem respostas certas ou
erradas.

5 = Sujeito

0 - NUNCA

1 - RARAMENTE

2- ALGUMAS VEZES

3 - FREQUENTEMENTE

4 — SEMPRE

O Sr/5ra sente que S pede mais ajuda do que ele/ela realmente necessita? | 01 2| 3| 4

O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Si'Sra gasta com S, 0 S6Sra nao tem

tempo suficienie para si mesmao?

O Sr/Sra se sente estressadola) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades com

a familia e trabalho? )
| © SriSra se sente envergonhadoia) com o comportamento de S7 [ || ] |
| O Sr/Sra se sente irritado{a) quando S esta por perto? [ || ]|

O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros

da familia ou amigos?
| O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S7 | | ]
| O Sr/Sra sente que S depende do Sr'Sra’? | | |
| O Sr/Sra se sente tenso(a) quando S esta por perto? [ || ] |
| © SriSra sente que a sua sande foi afetada por causa de seu envolvimento com 57 [ ||| |
| O Sr/Sra sente que o Sr'Sra nao tem tanta privacidade como gostaria, por causa de 87 | ) | |

dD SE[.;Sra sente gue a sua vida social tem sido prejudicada porgue o Sr'Sra esta cuidando

g 57

| O Sr/Sra nao se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de 57 | | |

O 5r/Sra sente gue S espera gue o Sr/'Sra cuide dela/dele, como se fosse 0 SSra a

nica pessoa de quem ele/ela pode depender?

0 5r/Sra sente gue nao tem dinheiro suficiente para cuidar de 5, somando-5e as suas

outras despesas?
| O Sr/Sra sente que serd incapaz de cuidar de S por muito mais tempo? [ || ]|
| O SriSra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenga de S7 | | ]
| O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que ouira pessoa cuidasse de 57 | | |
| O Sr/Sra se sente em divida sobre o que fazer por §7 [ || ] |
| © Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por 7 [ || ]|
| O SriSra sente que poderia cuidar melhor de S7 | | ]
| De uma maneira geral, guanto o Sr'Sra se sente sobrecarregado(a) por cuidar de 57 | | |

"0 NEM UM POUCO | | ]
| *1 UM POUCO [ ||| 1

"2 MODERADAMENTE | | ]
| *a MUITO | | |

*4 EXTREMAMENTE | | [ ]|




ANEXO 2 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

@ y
HOSPITAL DE CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO “GR8raml
CEP/HC/UFPR PARANA - HCUFPR

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
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Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Foi incluida carta com assinaturas dos supervisores médicos e nova folha de rosto.

Recomendacoes:
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Continuagéo do Parecer: 502.538

Projeto considerado aprovado.

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HC-UFPR, de acordo com as
atribuicoes definidas na Resolugdo CNS 466/2012, manifesta-se pela aprovagao do projeto conforme
proposto para inicio da Pesquisa. Solicitamos que sejam apresentados a este CEP, relatérios semestrais
sobre o andamento da pesquisa, bem como informacdes relativas as modificagdes do protocolo,
cancelamento, encerramento e destino dos conhecimentos obtidos. Manter os documentos da pesquisa
arquivado.

E dever do CEP acompanhar o desenvolvimento dos projetos, por meio de relatérios semestrais dos
pesquisadores e de outras estratégias de monitoramento, de acordo com o risco inerente a pesquisa.

CURITIBA, 19 de Dezembro de 2013

Assinador por:
Renato Tambara Filho

(Coordenador)
Endereco: Rua Gal. Cameiro, 181
Bairro: Alto da Gléria CEP: 80.060-900
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Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mail: cep@hc.ufpr.br
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