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RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida de maes de filhos com deficiéncia
fisica e/ou mental. Método: Estudo transversal, avaliativo, de abordagem
guantitativa, desenvolvido com mades dos projetos destinados ao
acompanhamento de criancas com algum grau de deficiéncia fisica e/
ou mental, em um municipio do interior de Sdo Paulo, utilizando como
instrumento de avaliagdo o World Health Organization Quality of Life
(WHOQOL-BREF), versdao em portugués. Resultados: Os dominios geral,
fisico, psicoldgico, relagdes sociais e ambientais foram classificadas como
regulares. No dominio psicoldgico, a imagem corporal e aparéncia precisam
de aprimoramento. No dominio meio ambiente, os recursos financeiros,
acesso a informacgdes e habilidades, assim como o ambiente fisico também
receberam pontuagGes que apontam a necessidade de melhorar. Conclusdo:
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INTRODUCAO

O termo qualidade de vida ¢é utilizado frequentemente
na area da saide de duas maneiras: qualidade de vida como
um conceito mais genérico ¢ qualidade de vida relacionada
a saude'. A qualidade de vida em um conceito mais amplo;
influenciado por estudos socioldgicos, diz respeito a percepcao
do individuo sobre sua posi¢ao na vida, cultura e dos sistemas
de valores nos quais ele vive e, também, sobre seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupagdes'. Geralmente esse con-
ceito mais genérico para qualidade de vida é utilizado em
pesquisas onde as amostras estudadas incluem pessoas saudaveis
da populacdo'. Em contrapartida a qualidade de vida ligada
a saude ¢ definida como o valor atribuido a vida, ponderado
pelas deterioracdes funcionais; as percepcdes e condi¢des
sociais que s2o induzidas pela doenga, agravos, tratamentos; ¢
a organizagdo politica e econdmica do sistema assistencial' 2.

A qualidade de vida tornou-se um conceito ampla-
mente difundido em diversas areas, principalmente no meio
académico, pois abrange o meio ambiente com aspectos
fisicos, psicolégicos, nivel de independéncia, relagdes sociais
e crengas pessoais?.

A introdug¢do do conceito de Qualidade de Vida
definido pelo Grupo WHOQOL foi uma importante contri-
buicdo para as medidas de desfecho em satide. Por sua natureza
abrangente e por estar estreitamente ligado aquilo que o
proprio individuo sente e percebe, tem um valor intrinseco e
intuitivo. Paulatinamente, os governos divulgam, discutem ¢
defendem a incluséo como direito de todos aos diversos espagos
sociais, entretanto, ficam algumas interrogagdes quando se
refere ao fato de ainda apresentar, a mae de uma crianga
com deficiéncia, um perfil de fragilidade, desarticulacdo e
descontinuidade de agdes nas esferas publicas e privada*®.

A avaliagdo da qualidade de vida das maes de deficientes
fisicos e mentais torna-se pertinente, pois muitas vezes, estas
carecem de orientagdes adequadas, suporte das instituicdes
de satde, podendo ter impactos em sua qualidade de vida’.
O decreto 3.298/99 define deficiéncia como “toda perda ou
anomalia de uma estrutura ou funcdo psicologica, fisiologica
ou anatomica que gere incapacidade para o desempenho de
atividade, dentro do padrio considerado normal para o ser
humano™®!,

A made de uma crianca com deficiéncia tende a ter
muitos cuidados com o filho e ficam evidentes, pelo menos,
quatro fases de enfrentamento’: Fase de choque — quando
recebe a noticia da deficiéncia; Fase de negagdo — mesmo
apo6s um tempo passado da noticia, ignora o problema ou
questiona o diagnostico; Fase de reag@o — fase em que mistura
varios sentimentos (como irritagdo, culpa e depressdo), os
quais devem ser vividos, pois esta fase faz parte dos primeiros
passos de uma adaptagdo; e Fase de adaptagdo — procura se
organizar ¢ se orientar para poder ajudar o(s) filho(s). Essa é a
fase em que a mée se sente mais calma e tem uma visdo mais
pratica e realista da situa¢do’. Esses sentimentos vivenciados
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sdo gerados e reforcados pelos preconceitos que a sociedade
e nossa cultura impdem, uma vez que a deficiéncia, até os
dias de hoje, ¢ vista por muitos como um castigo, em que
0s pais sdo os principais culpados, assim, eles acabam por se
envergonhar com a situagdo’.

O momento de dar e receber a noticia que a crianga
possui alguma deficiéncia pode ser crucial na vida do bebé
e de sua mae, pois dependendo da forma que a noticia for
abordada, podera trazer dificuldades no relacionamento. O
olhar da mée para o seu filho reflete como espelho, desnuda as
sensacdes € emogdes que ela sente e que transmite ao filho!?.
O principal papel da familia ¢ dar respostas as necessidades
individuais e coletivas dos seus elementos!!. Ademais, existe
uma sobrecarga materna diante dos cuidados da crianga, pois
o pai tende a ndo demonstrar grande envolvimento com ela,
tendo o trabalho como um instrumento de fuga'?. O impacto
pode deixar marcas profundas, fazendo com que a mée se sinta
responsavel pela perda de uma crianga sonhada, idealizada e
planejada'!. E o nascimento de um bebé deficiente traz a tona
problemas sexuais''. Uma vez que foi um ato de amor criar o
bebé, pode haver um medo primitivo de que a relagdo sexual
seja em si mesma danificadora''. Com isso, a harmonia entre
o casal e a familia em geral podem abalar'>. Mesmo com um
bom relacionamento, cada uma passa a perceber somente seus
proprios sentimentos e necessidades, perdendo a capacidade
de ver a necessidade do outro™.

Haja vista as necessidades de cuidados especificos
e dedicagdo a crianga com deficiéncia fisica ou mental, a
busca do conhecimento da atengdo dos profissionais de saude
direcionada tanto a crianga, quanto & para a mae, torna-
se relevante. E a mae que ira travar, contra a inércia ou a
indiferenga social, uma batalha longa cujo alvo ¢ a saude de
seu filho deficiente, saude que ela reivindica mantendo uma
moral de ferro em meio a hostilidade e ao desencorajamento''.
Por essa razdo, buscou-se compreender a qualidade de vida
dessas maes, tendo como a questdo norteadora desse estudo:
Como ¢ a qualidade de vida das maes cujos filhos possuem
deficiéncia fisica ou mental?

Nesta perspectiva, o objetivo dessa pesquisa foi avaliar
a qualidade de vida das maes de criangas com deficiéncias
fisicas e ou mentais por meio da aplicagdo do instrumento
Whoqol-Bref.

METODOS

Trata-se de um estudo transversal, avaliativo, de
abordagem quantitativa. O estudo foi desenvolvido com
maes de criangas com deficiéncias fisicas e ou mentais que
frequentavam projetos vinculados & Secretaria de Educagao de
um municipio do interior do Estado de Sdo Paulo, nos meses
de julho a setembro de 2021.

Todas as mées que possuiam filhos matriculados nos
projetos de educagdo especial foram convidadas a participar
do estudo, desde que atendessem ao seguinte critério de
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inclusdo: ser maior de dezoito anos no momento da coleta.
Caracterizam-se como perdas: ndo aceitar participar da pesquisa
e ndo ser possivel localizar apds trés tentativas. Decidiu-se
trabalhar apenas com a mae, por ser ela a principal cuidadora
da crianga. As maes sdo figuras atuantes e ativas na vida das
criangas com deficiéncia, além disso, verificou-se nesse estudo
uma maior prevaléncia no acompanhamento do tratamento'>,

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com parecer n°4,804,385 e CAAE n°® 45750321,0000,5512. O
projeto obedeceu a todas as disposigdes contidas na Resolugido
466/2012 do Conselho Nacional de Satde sobre diretrizes
e normas de pesquisa envolvendo seres humanos. No que
se refere ao processo de coleta de dados para a realizagdo
deste estudo, os dados foram coletados apds aprovagdo do
Comité de Etica e Pesquisa e autorizagio formal da SME.
Considerando e respeitando as normas de higiene para a
prevengdo da infec¢do pelo coronavirus, foi disponibilizado
as participantes o link do formulério a ser respondido.

Antes de iniciar a coleta, foi fornecida, pelo setor
de educagdo especial da Secretaria Municipal da Educagdo
(SME), a lista de telefones das maes. As pesquisadoras
entraram em contato com as maes via telefone para explicar
os objetivos da pesquisa ¢ convida-las a participar. Para as
maes que aceitaram, foi solicitado e-mail no qual foi enviado
link de formulario eletronico do Google Forms com questdes
sociodemograficas, instrumento Whoqol-bref original e link
que permitia o acesso ao Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

O instrumento de avalia¢do de qualidade de vida
Whoqol-bref utilizado tinha o formato original validado no
contexto brasileiro. O instrumento de avaliagdo em questdo
possui 26 questdes, respondidas através de uma escala Likert
com duas questdes gerais sobre qualidade de vida e outras 24
incluem quatro areas: fisica, psicoldgica, relagdes sociais e
meio ambiente.

Os dados foram digitados, organizados e calculados as
médias e escores com apoio do Microsof Excel for Windows.
Para a analise dos dominios e facetas do Whoqol-bref, utilizou-
se a classificac@o de que o dominio e faceta “necessita melhorar”
quando for atribuido valor de 1 a 2,9; “regular” quando for
atribuido valor de 3 a 3,9; “boa” quando for atribuido valor
de 4 a 4,9 e “muito boa” quando for atribuido valor igual a 5.

RESULTADOS

Das 113 mdées elegiveis para o estudo, participaram da
pesquisa 58 maes (51,33%), com idade média de 36,6 anos, 23
(39,65%) com ensino médio completo, 4 (6,89%) com ensino
fundamental completo, 23 (39,65%) ensino superior completo,
2 (3,44%) ensino superior incompleto e 6 (10,34%) com pos-
graduagdo. Em relagdo a ocupagdo laboral, a maioria referiu
ser do lar, 24 (41,38%) professora, 12 (20,69%) cuidadora de
idoso, 3 (5,17%) e 19 (32,76%) referiram outras atividades.
Sobre o estado civil, 28 (48,27%) referiram ser casadas, 13
(22,41%) solteiras, 6 (10,34%) divorciadas, 1 (1,72%) viuva,
4 (6,89%) se disseram em unido estavel e 6 (10,34%) nao
responderam. Em relagdo a idade dos filhos, 28 (48,27%) das
maes referiram que seus filhos tinham entre 6 e 11 anos de
idade, 19 (32,76%), entre 2 ¢ 5 anos de idade, 10 (17,24%),
mais que 12 anos de idade e 1 (1,72%) ndo respondeu.

Sobre o tipo de deficiéncia dos filhos, 45 (77,58%) das
maes referiram autismo, 6 (10,34%) deficiéncia intelectual, 4
(6,89%) paralisia cerebral ¢ 3 (5,17%) Sindrome de Down.
Ao perguntar as mées se recebiam dos outros o apoio de que
necessitavam, observou-se que 7 (12,05%) disseram que
ndo recebiam nada, 26 (44,83%) muito pouco, 12 (20,69%)
médio, 8 (13,79%) muito e 5 (8,62%) completamente.

A Tabela 1 mostra o nimero absoluto e o percentual
de respostas de cada opgdo das 26 questdes do instrumento de
avaliagdo da qualidade de vida Whoqol-bref.

Tabela 1. Qualidade de vida de mées de criangas com deficiéncias fisicas e mentais, Assis, 2021

Questdes Whoqol-bref N (%)
Muito Ruim Ruim Nem ruim, Boa Muito boa
nem boa
12,069
QI - Como vocé avalia sua saude? 5 (8,62%) 7 (12,06%) 19 (32,75%) 20 (34,48%) 7(12,06%)
isfei
Muito insatisfeito Insatisfeito Nem'satls. elt.o, Satisfeito Muito Satisfeito
nem insatisfeito
o 2 (3,499 16 (27,589 26 (44,839 10 (17,249 4 (6,899
Q2 - Quanto vocé esta satisfeito (a) com a sua saude? (3,49%) 6(27,58%) 6 (44,83%) 0 (17,24%) (6,89%)
Nada Muito Pouco  Mais ou menos Bastante Extremamente
Q3 - Em que medida sua dor fisica impede vocé de 19 (32,75%) 9 (15,52%) 18 (31,03%) 11 (18,96%) 1 (1,72%)
fazer o que precisa?
Q4 - Quanto vocé precisa de algum tratamento 14 (24,14%) 17 (29,31%) 14 (24,14%) 12 (20,69%) 1.(1,72%)
médico para levar sua vida diaria?
Q5 - O quanto vocé aproveita a vida? 5 (8,62%) 14 (24,14%) 23 (39,65%) 10 (17,24) 6 (10,34%)
Q6 - Em que medida vocé acha que sua vida tem 3 (5,17%) 4 (6,89%) 12 (20,69% 26 (44,83%) 13 (22,41%)

sentido?

DOI: 10.13102/rscdauefs.v12i2.7771



4 Maryana Thais de Campos Fruhling et al. — Qualidade de vida de mdes de criangas com deficiéncias fisicas e mentais

Tabela 1. Qualidade de vida de maes de criangas com deficiéncias fisicas e mentais, Assis, 2021. (Continuagdo)

Questdes Whoqol-bref N (%)

Muito Ruim Ruim Nem ruim, Boa Muito boa

nem boa
Q7 - O quanto vocé consegue se concentrar? 3 (5,17%) 10 (17,24%) 26 (44,83%) 13 (22,41%) 6 (10,34%)
0, 0, 0, 0, 0,
Q8 - Quao seguro (a) vocé se sente em sua vida diaria? 6 (10,34%) 8 (13,79%) 27(46,55%) 12 (20,69%) 5 (8,62%)
Q9 - Quao saudavel ¢ o seu ambiente fisico (clima, 2 (3,49%) 10 (17,24%) 28 (48,27%) 13 (22,41%) 13 (22,41%)
barulho, poluicdo, atrativos)?
Nada Muito pouco Médio Muito Completamente
2 (3,49%) 14 (24,14%) 28 (48,27%) 7 (12,06%) 7 (12,06%)

Q10 - Vocé tem energia suficiente para seu dia a dia?

Q11 - Vocé ¢ capaz de aceitar sua aparéncia fisica?

Q12 - Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer
suas necessidades?

Q13 - Quao disponiveis para vocé estdo as
informagdes que precisa no seu dia a dia?

Q14 - Em que medida vocé tem oportunidades de
atividades de lazer?

Q15 - Quao bem vocé ¢ capaz de se locomover?

Q16 - Quao satisfeito (a) vocé estd com seu sono?

Q17 - Quao satisfeito (a) vocé esta com sua capacidade
de desempenhar as atividades do seu dia a dia?

Q18 - Quao satisfeito (a) vocé estd com sua
capacidade para o trabalho?

Q19 - Quao satisfeito vocé esta consigo mesmo?

Q20 - Quao satisfeito (a) vocé esta com suas relagdes
pessoais (amigos, parentes, conhecidos, colegas)?

Q21 - Quao satisfeito (a) vocé esta com sua vida sexual?

Q22 - Quao satisfeito (a) vocé esta com o apoio que
vocé recebe dos amigos?

Q23 - Quao satisfeito (a) vocé estd com as
condi¢des do local onde mora?

Q24 - Quao satisfeito (a) vocé esta com o seu acesso
aos servigos de satde?

Q25 - Quao satisfeito (a) vocé esta com o seu meio
de transporte?

Q26 - Com que frequéncia vocé tem sentimentos
negativos tais como: mau humor, desespero,
ansiedade, depressao?

9 (15,52%)

8 (13,79%)

1(1,72%)

7 (12,06%)

Muito ruim

2 (3,49%)

Muito insatisfeito

6 (10,34%)

3 (5,17%)

6 (10,34%)

7 (12,06%)

3(5,17%)

3(5,17%)

4(6,89%)

1(1,72%)

9 (15,52%)

5 (8,62%)

Nunca

1(1,72%)

13 (22,41%)

17 (29,31%)

10 (17,24%)

27 (46,55%)

Ruim

4 (6,89%)

Insatisfeito

14 (24,14%)

14 (24,14%)

11 (18,96%)

11 (18,96%)

9 (15,52%)

17 (29,31%)

14 (24,14%)

5 (8,62%)

16 (27,58%)

7 (12,06%)

Algumas vezes

27 (46,55%)

19 (32,75%)

28 (48,27%)

31 (53,45%)

17 (29,31%

Nem ruim,
nem bom

10 (17,24%)

Nem satisfeito,
nem insatisfeito

17 (29,31%)

17 (29,31%)

12 (20,69%)

19 (32,75%)

25 (43,10%)

17 (29,31%)

21 (36,20%)

12 (20,69%)

12 (20,69%)

10 (17,24%)

Frequentemente

14 (24,14%)

9 (15,52%)

3(5,17%)

9 (15,52%)

4 (6,89%)

Bom

22 (37,93%)

Satisfeito

15 (25,86%)

18 (31,08%)

25 (43,10%)

13 (22,41%)

15 (25,86%)

14 (24,14%)

13 (22,41%)

25 (43,10%)

21 (36,20%)

24 (41,38%)

Muito
frequente

9 (15,52%)

8 (13,79%)

2 (3,49%)

7 (12,06%)

3(5,17%)

Muito bom

20 (34,48%)

Muito Satisfeito

6 (10,34%)

6 (10,34%)

4(6,89%)

8 (13,79%)

6 (10,34%)

7 (12,06%)

6 (10,34%)

15 (25,86%)

0 (0,00%)

12 (20,69%)

Sempre

7 (12,06%)

Fonte: Elaborada pelos autores, 2021.
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No Quadro 1, observa-se que os dominios geral, fisico,
psicoldgico, relagdes sociais € meio ambiente sdo classificados
como regulares. No dominio psicologico, a faceta Imagem
corporal e aparéncia obteve valor de escore que indica a

necessidade de melhorar. No dominio meio ambiente as
facetas: recursos financeiros; oportunidades de adquirir novas
informagdes e habilidades; e ambiente fisico também receberam
escores que indicam a necessidade de melhorar.

Quadro 1. Dominios e facetas Whoqol-bref de acordo com as percepcdes de maes de criangas com deficiéncias fisicas e mentais, Assis, 2021.

Escore por Escore
Facetas facet:: total
i QI - Avaliagdo da qualidade de vida 3,29
Dominio Geral ) 3,13
Q2 - Satisfagdo com a saude 2,97
Q3 - Dor e desconforto 3,66
Q4 - Energia e fadiga 3,53
Q10 - Sono e repouso 3,05
Dominio Fisico Q15 - Mobilidade 3,93 3,36
Q16 - Atividades da vida cotidiana 3,02
Q17 - Dependéncia de medicagdo ou de tratamentos 3,17
Q18 - Capacidade de trabalho 3,17
Q5 - Sentimentos positivos 2,97
Q6 - Pensar, aprender, memoria e concentracao 3,72
) ) ) Q7 - Autoestima 3,21
Dominio Psicologico . 3,16
Q11 - Imagem corporal e aparéncia 2,90
Q19 - Sentimentos negativos 3,07
Q26 - Espiritualidade, religido, crengas pessoais 3,10
Q20 - Relagdes pessoais 3,21
Dominio Relagdes Sociais Q21 - Suporte (apoio) social 3,09 3,12
Q22 - Atividade sexual 3,05
Q8 - Seguranga fisica e protegdo 3,03
Q9 - Ambiente no lar 3,16
Q12 - Recursos financeiros 2,55
) . ) Q13 - Cuidados de satde e sociais: disponibilidade e qualidade 3,19 3.06
Dominio Meio Ambiente ] o . . ’
Q14 - Oportunidades de adquirir novas informagdes e habilidades 2,47
Q23 - Participag@o em, e oportunidades de recreagdo/lazer 3,83
Q24 - Ambiente fisico: (polui¢@o/ruido/transito/clima) 2,78
Q25 - Transporte 3,53

Fonte: Elaborado pelos autores, 2021.

DISCUSSAO

A avaliacdo da qualidade de vida dos individuos, ¢ um
relevante instrumento para a gestdo do cuidado, contribuindo
para a discussdo de a¢des de promocdo a saude, podendo ser
implantadas na comunidade. Discutir a qualidade de vida de
maes com filhos com deficiéncia é essencial, tendo em vista,
sua atua¢do no cotidiano da crianga'’.

Em um estudo realizado com maes de filhos com
paralisia cerebral, utilizando o instrumento Whogqol-bref,
verificou-se que o cuidar de um filho com paralisia cerebral
tem impacto na qualidade de vida das maes, sobretudo no

dominio das relagdes sociais, 0 que corrobora com presente
estudo, onde o dominio relagdes sociais possui avaliagdo
regular'. Esse dado também foi apontado em outro estudo,
que investigou a sobrecarga emocional ¢ a percepcdo da
propria qualidade de vida em maes de criancas com Erros
Inatos do Metabolismo (EIM), onde verificou-se que o dominio
que obteve o indice mais baixo foi o das relagdes sociais,
apontando uma maior insatisfagdo das participantes com as
suas relacdes pessoais, suporte/apoio social e atividade sexual.
Segundo o estudo, esse fato pode estar associado a maior
dedicagdo das maes aos filhos, em detrimento da vida social e
sexual com os pares'.

DOI: 10.13102/rscdauefs.v12i2.7771
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Outro ponto importante a destacar ¢ que o cuidado
do filho deficiente geralmente ¢ assumido em tempo integral
pelas maes, o que potencializa as dificuldades financeiras,
o isolamento social, a insatisfagdo conjugal ¢ sentimentos
como desesperanga, fadiga, medo e culpa. Essas situagdes e
sentimentos comprometem a qualidade de vida e saude das
maes e, na maioria das vezes, leva a desarmonia parental.
Para diminuir os impactos negativos e manter a saude e
qualidade de vida das maes cuidadoras, ¢ necessario que o
casal compartilhe o cuidado da crianga deficiente ¢ mantenha
a mutualidade parental, reduzindo o estresse familiar e
melhorando a qualidade de vida da crianga'®.

Os dominios relagdes sociais e meio ambiente, nesse
estudo, obtiveram os piores nimeros frente aos escores por
facetas. Talvez, o fato de as maes dedicarem maior tempo aos
filhos as privam da oportunidade de cultivar ¢ aproveitar a
vida social, os amigos, o casamento, e estar consigo mesmas'>,
Esse fato também se evidenciou em outros estudos, onde se
verificou menor satisfagdo nos dominios de relagdes sociais e
meio ambiente'”'%,

O dominio meio ambiente foi o que apresentou o
indice mais baixo de satisfacdo, que abrangem aspectos
como seguranca fisica e protegdo, ambiente no lar, recursos
financeiros, cuidados de satde e sociais, oportunidades de
adquirir informacdes e habilidades, participagdo em recreacao/
lazer, ambiente fisico e transporte. A menor satisfacdo no
dominio meio ambiente reflete a preocupacdo das familias
com os recursos financeiros para garantia do acesso da crianga
aos servigos de assisténcia a saude, educacio e lazer'.

O Sistema de Saude brasileiro impde barreiras
importantes ao acesso de criangas deficientes no que concerne
os servigos de avaliacdo, diagnostico e tratamento e alto custo
dos servigos privados de qualidade’. Essa situagdo diminui os
meios pelos quais a familia mantém o equilibrio das relagdes
e a qualidade de vida de seus membros, ocasionando muito
desgaste fisico e mental'*%,

Na presente pesquisa, observou-se que as mies em sua
maioria ndo estavam satisfeitas com sua aparéncia fisica, pois
9 (15,52%) referiram ndo aceitar em nada sua aparéncia, 13
(22,41%) muito pouco e 19 (32,75%) médio. Informagdes
semelhantes foram encontradas em um outro estudo realizado
na cidade de Caruaru, Pernambuco, que avaliou que o trabalho
diario de cuidar dos filhos, faz com que as maes deixem de cuidar
de si mesmas e supram a percepgo do seu proprio bem-estar'4?,

Nesse estudo, a maioria das maes entrevistadas
classificaram seu sono como “insatisfatério” e “nem ruim,
nem bom”. Em estudo semelhante, realizado com maes
de filhos autistas e/ou com outras deficiéncias, obteve-se
também como resultado que a qualidade do sono da mae,
assim como o relaxamento e descanso, estavam afetados?.
Pode-se observar que a qualidade do sono ¢ sempre afetada,
sobretudo em momentos de crise*?. Divergéncias entre
resultados dos estudos podem ocorrer devido as diferentes
deficiéncias apresentadas pelos filhos, sendo que no presente
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estudo as maes relataram com maior frequéncia o Transtorno
do Espectro Autista (TEA) e no outro estudo, a Paralisia
Cerebral (PC).

Em um estudo realizado com 55 pais de criangas com
TEA num municipio do Estado de Minas Gerais, verificou-se
que mais de um quarto desses pais teve sua qualidade de vida
impactada, especialmente em relagdo aos dominios ambiental
e social conforme encontrado na presente pesquisa onde os
dominios ambiental e social também foram os que receberam
menor escore’. Outros pontos importantes do estudo
realizado no Estado de Minas Gerais foi que os dominios que
foram mais afetados trazem questdes referentes ao acesso aos
servicos de saude, lazer, transporte, condi¢cdes de moradia,
além de relagBes pessoais, vida sexual e apoio dos amigos®.

Na avaliagdo da qualidade de vida das mades, os
nimeros mostram-se abaixo em comparagdo ao estudo
confrontado, tal como a aceitacdo da aparéncia fisica onde
37,93% ndo aceitavam sua aparéncia fisica, contra 61,3%
do outro estudo que referiram ter uma percep¢do positiva
sobre sua aparéncia fisica; dentre os aspectos psicologicos,
na presente pesquisa, 46,55% relataram ter “algumas vezes”
sentimentos negativos tais como: mau humor, desespero,
ansiedade, depressao, contra 19,4% de outro estudo'.

Hé uma escassez de estudos que falem o quanto a
qualidade de vida e saide da mae sdo afetados, no entanto,
grande parte dos estudos evidenciam que quanto maior
o tempo de cuidados, maior a insatisfacio com a satde
mental, 0 meio ambiente e as relagdes sociais. No entanto, a
sobrecarga nem sempre ¢é totalmente declarada®. Individuos
que desconhecem a existéncia de um bom suporte social
apresentam caracteristicas como instabilidade emocional,
dificuldade para expressar sentimentos,
depressdo, impulsividade e agressividade®®. O apoio social
esta relacionado a adesdo ao comportamento do tratamento
de saude, sensacio de estabilidade e satide mental?’.

Algumas familias passaram por crises consideraveis,
mas conseguiram se recuperar aos poucos, em contrapartida,
outras tiveram maiores dificuldades e desenvolveram “tristeza

inseguranga,

cronica”. Essa situagdo impacta negativamente nas relagdes
familiares, inclusive no relacionamento entre mée e crianca
deficiente, dependente de cuidados especiais, especialmente
do cuidador.

Portanto, ¢ justo dizer que o potencial de cada crianga
sera mais bem explorado de acordo com as oportunidades que
lhes forem dadas. Quanto aos cuidadores, devemos ajuda-
los a compreender que seus sentimentos sd3o normais, que €
natural que fiquem desapontados e deprimidos, que sofram,
sintam dor, incerteza ¢ medo, ¢ que desejariam eles, que
tudo desaparecesse como se fosse um pesadelo®. E relevante
destacar que, gradativamente, os pais vao desenvolvendo a
propria “escuta” das orientagdes dadas, podendo aplica-las e
multiplica-las em casa, na escola e no meio social, priorizando
a0 maximo as a¢des emancipatorias sociais inclusive para o
filho e sua familia®.
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Faz-se necessario, portanto, refletir sobre o papel
desse estudo, bem como sobre os programas de estimulagéo e
qualificagdo voltados ao atendimento da diade mae-filho e das
familias das pessoas com deficiéncia desde o nascimento. Tais
programas devem ter como foco o auxilio aos cuidadores no
processo de adaptagdo a crianga com necessidades especiais,
orientando-os quanto aos cuidados de que necessitam, bem como
no atendimento educacional e psicoldgico do casal e da familia,
promovendo a saude e o desenvolvimento integral do filho.

Ademais, essa pesquisa também contribui para
a atuacdo da equipe profissional no cuidado a mde,
fortalecendo-a e ajudando-a a se sentir cuidada e valorizada, o
que possivelmente pode diminuir a probabilidade de as maes
desenvolverem transtornos mentais, interferindo diretamente
na qualidade de vida da mae e no elo entre os dois.

Existe uma variabilidade na adaptacdo das maes as
condigdes cronicas do filho, pois a maioria se sente vulneravel,
necessitando de apoio em varios casos®*. Melhorar a
qualidade clinica da crianga ndo significa necessariamente
melhorar a qualidade de vida da mée, pois apos 10 meses de
reabilitagdo e a melhora significativa nas habilidades motoras
grossas das criangas, as maes apresentaram uma melhora
significativa na area corporal, mas sem melhorar a qualidade
de vida em questdo®’. O apoio emocional, ¢ imprescindivel
para manter o equilibrio. A familia é um dos pilares deste
apoio, podendo partilhar com eles as preocupacdes e
esperangas, para que a sua presenga possa trazer sensacao de
seguranca, conforto e confianca.

Espera-se que os resultados da presente pesquisa
mostrem a importancia de os profissionais da area da saude
avaliarem o contexto familiar e social, € no caso da familia,
em especial a mde cuidadora de filho com deficiéncia, ¢
importante salientar que o bem-estar e qualidade de vida
irdo influenciar no cuidado da crianga, sendo necessario que
exista planejamento e implementagdo de ag¢des por parte dos
profissionais de saude para promocao da saude e qualidade de
vida da diade familia e crianga deficiente®.

CONCLUSAO

A pesquisa identificou que a qualidade de vida das
maes de criangcas com deficiéncia fisicas e ou mentais ¢
regular, nos &mbitos geral, fisico, psicologico, relagdes sociais
e meio ambiente. Ficou evidente que a imagem corporal e
aparéncia, recursos financeiros, oportunidades de adquirir
novas informagdes e habilidades, bem como o ambiente fisico,
sdo pontos criticos enfrentados pelas maes necessitando de
intervencdes para melhorar sua qualidade de vida e saude.
Ademais, a realizag@o desse estudo evidenciou que a primeira
pessoa que deve ser assistida apds o diagndstico de um filho
deficiente ¢ a mae, tendo em vista que ela ¢ a peca principal
de todo o cuidado da crianga. O contato inicial ¢ a forma de
abordagem realizada serdo primordiais para o planejamento
de acdes futuras, para a aceitagdo da rotina e do diagndstico, o

que se verifica que ainda nos dias de hoje isso ndo ¢ realizado
de forma adequada, trazendo repercussdes negativas ao
relacionamento mae, filhos e familia. Quando se aborda o
assunto deficiéncia, a primeira sensagdo ¢ de algo passageiro
e somente apos a aceitagdo do diagndstico compreende-se que
vai durar durante toda a vida, sendo assim, o planejamento
das rotinas € essencial.

O estudo teve como limitacdo trazer a avaliacdo da
qualidade de vida de maes de criangas deficientes que acessam
os recursos de uma determinada regido de saude que possui
caracteristicas especificas ndo podendo ser generalizada e
aplicada a outros contextos. Nessa perspectiva, pesquisas
adicionais sdo necessarias para enfatizar as necessidades das
maes cuidadoras, a satisfacdo com o tratamento oferecido ¢ as
dificuldades de acesso a servigos especializados e redes de apoio.
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ABSTRACT

Objective: To evaluate the quality of life of mothers with
children with physical or mental disabilities. Method:
A cross-sectional, evaluative study with a quantitative
approach, developed with mothers of projects aimed
at monitoring children with some degree of physical or
mental disability, in a city in the interior of S3o Paulo, using
the World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-
BREF), portuguese version, as an assessment instrument.
Results: The general, physical, psychological, social and
environmental relationships domains were classified as
regular. In the psychological domain, body image and
appearance need improvement. In the environment domain,
financial resources, access to information and skills and the
physical environment also received scores that point to the
need to improve. Conclusion: Additional research is needed
to emphasize the needs of caregiver mothers, satisfaction
with the treatment offered, and difficulties in accessing
specialized services and support networks.

Keywords: Quality of Life; Mothers; Disabled Children.

RESUMEN

Objetivo: Evaluar la calidad de vida de madres de nifios con
discapacidad fisica y/o mental. Método: Estudio transversal,
evaluativo, con abordaje cuantitativo, desarrollado con
madres de proyectos destinados al seguimiento de nifios
con algln grado de discapacidad fisica y/o mental, en una
ciudad del interior de S3o Paulo, utilizando como guia a
la Organizacion Mundial de la Salud. un instrumento de
evaluacion Calidad de Vida (WHOQOL-BREF), versién en
portugués. Resultados: Los dominios relaciones generales,
fisica, psicoldgica, social y ambiental fueron clasificados
como regulares. En el dominio psicolégico, la imagen corporal
y la apariencia necesitan mejorar. En el dominio del medio
ambiente, los recursos financieros, el acceso a la informacion
y las habilidades y el entorno fisico también recibieron
puntajes que apuntan a la necesidad de mejorar. Conclusion:
Se necesitan investigaciones adicionales para enfatizar las
necesidades de las madres cuidadoras, la satisfaccion con
el trato ofrecido y las dificultades para acceder a servicios
especializados y redes de apoyo.

Palabras clave: Nifios con
Discapacidades.

Calidad de vida; madres;
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