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RESUMO

Objetivo: O presente estudo tem por objetivo avaliar o nivel de sobrecarga emocional em
cuidadores de criangas com paralisia cerebral, assim como, os possiveis fatores que influenciardo
0 aumento dessa sobrecarga. Métodos: Trata-se de um estudo descritivo de corte transversal
realizado no periodo de fevereiro de 2014 a Setembro de 2014, em ambulatérios de fisioterapia de
servicos publicos e privados. Resultados: Foram avaliados 41 cuidadores. A média de sobrecarga
pela Burden Interview foi de 25,2 + 10,1, onde 37 desses cuidadores eram maes. A sobrecarga foi
maior em individuos com renda familiar entre 1 e 2 saldrios minimos; idades mais avancadas (33,5
+ 14,77) apresentaram maior tendéncia a sobrecarga; e individuos que apresentaram um maior
numero de filhos (2 ou 3), tiveram resultado estatistico significante, com p = 0,0091. Conclusao: Os
cuidados dispensados as criangas com paralisia cerebral e as condigGes fisicas e socioeconémicas
do cuidador sdo fatores importantes no aumento da sobrecarga emocional destes. Foi possivel
verificar, ainda, que quanto maior o numero de filhos, maior a sobrecarga emocional, e que tal
condicdo estd diretamente relacionada a idade do cuidador e a renda familiar.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral, Desenvolvimento Infantil, Cuidadores, Carga de Trabalho

ABSTRACT

Objective: This study aims to assess the level of emotional burden in caregivers of children with
cerebral palsy, as well as the possible factors that influence the growth of that burden. Methods:
This is a cross-sectional descriptive study conducted from February 2014 to September 2014, in
public and private services physiotherapy clinics. Results: We studied 41 caregivers. The average
burden the Burden Interview was 25.2 + 10.1, where 37 of these caregivers were mothers. The
burden was higher in individuals with family income between 1 and 2 minimum wages; older age
(33.5 £ 14.77) were more likely to overload; and individuals who had a higher number of children
(2 or 3), had a significant statistical results with p = 0.0091. Conclusion: The treatment provided
to children with cerebral palsy and physical and socioeconomic conditions of the caregiver are
important factors in increasing the emotional burden of these. Furthermore, we found that the
greater the number of children, the greater the emotional overload, and that such a condition is
directly related to age of the caregiver and the family income.

Keywords: Cerebral Palsy, Child Development, Caregivers, Workload
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INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) é uma das disfun-
¢OGes neuroldgicas mais frequentes em pedia-
tria,*? sendo sua incidéncia descrita em torno
de 2 a 3 por 1000 nascidos vivos nos paises de-
senvolvidos, e em média, surgem 17.000 novos
casos de PC ao ano.>*

Essa condigdo é caracterizada por um grupo
heterogéneo de sintomatologia motora associa-
da a outros sinais e sintomas, como problemas
comportamentais, sensoriais, cognitivos e da lin-
guagem, influenciando, assim, as suas atividades
de vida diaria.’

No que diz respeito aos sintomas iniciais, as
caracteristicas de atraso do desenvolvimento
neuropsicomotor surgem de uma desordem no
surgimento de atividade motora reflexa, a qual
evolui para a motricidade voluntaria.®” Duran-
te sua evolugdo, as criangas podem apresentar
complicagbes musculoesqueléticas relevantes
que poderdo repercutir em disfungdes secun-
darias relacionadas a coordenagdo motora e ao
controle postural, que sdo elementos essenciais
para o equilibrio e a aquisigdo de tarefas funcio-
nais diarias.®

A fragueza muscular, a espasticidade e a
instabilidade postural, resultam em atraso e li-
mitagdo na marcha em 90% das criangas com
PC.” Além disso, esses individuos apresentam
alteragBes no tonus muscular, podendo ser es-
pastico, discinético, atetdico, ataxico, hipoto-
nico ou misto.>” O comprometimento motor é
classificado topograficamente em hemiplegia,
tetraplegia, paraplegia, quadriplegia e diplegia,
ou, quando ndo ha perda total da motricidade,
mas sim, uma fraqueza, caracterizando os qua-
dros de paresia.’

Quando o individuo nasce com alteragoes
motoras ou psiquicas, como no caso da PC, essas
irdo provocar uma maior demanda de cuidados
continuos e complexos, alterando a estrutura
familiar, por aumentar a necessidade de tempo
para os cuidados em casa e os recursos finan-
ceiros, devido aos gastos dispensados ao trata-
mento. Desta forma, o cuidador passa a assumir
a responsabilidade de atender as necessidades
basicas da pessoa cuidada e dar suporte, visan-
do a melhoria de satde da crianga.®*°

A saude fisica e psicoldgica desses cuida-
dores sdo constantemente influenciadas pelo
comportamento infantil e pela demanda de cui-
dado. Com isso, o processo de cuidar de criangas
com PC, associado ao aumento das responsabi-
lidades que esta fungdo promove, pode levar ao
cansago, isolamento, sobrecarga e estresse dos
cuidadores. H3, portanto, uma tendéncia des-
ses familiares apresentarem mais problemas na
saude fisica, emocional e prejuizo na vida social.

Porém, cada individuo lida de forma diferente na
maneira como percebem os desafios de ter uma
crianga com essa condi¢do na familia.®®

Diante disso, a escala Burden Interview (BI)
corresponde a um instrumento vélido e con-
fidvel, comumente utilizado na avaliagdo das
consequéncias negativas no cuidador informal,
a qual possui itens abrangentes que lidam com
dimensdes comuns a diversas doengas men-
tais e fisicas. Desta forma, o impacto causado
na saude, na vida social e pessoal e na situagdo
financeira e emocional de cuidadores de indivi-
duos com deficiéncias fisicas e/ou mentais sdo
atribuidos por meio de escores que variam de 0
a 88, sendo que, maiores escores indicam maior
sobrecarga. Portanto, a Bl € um instrumento im-
portante na mensuragdo dessa sobrecarga.®*

Logo, faz-se necessario avaliar o nivel de so-
brecarga emocional em cuidadores de criangas
com de PC, assim como, identificar o impacto
negativo sobre a condigdo fisica deste cuidador e
os possiveis fatores que influenciardo o aumen-
to dessa sobrecarga. Adicionalmente, o presen-
te estudo pretende verificar a influéncia desses
cuidados no ambiente familiar, as modificagGes
ocorridas nos dmbitos sociais em que a crianga
esta inserida, como também ha relagdo dessa
sobrecarga sobre os cuidados com a crianga.

OBJETIVO

Mensurar o nivel de sobrecarga de cuidado-
res de criangas com PC e as possiveis caracteris-
ticas infantis e do cuidador, que possam estar
associadas a essa sobrecarga.

METODOS

Trata-se de um estudo descritivo de corte
transversal realizado no periodo de fevereiro de
2014 a Setembro de 2014, nos ambulatérios de
fisioterapia de servigos publicos e privados, na
cidade de Petrolina, PE. O estudo foi aprovado
pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade
de Pernambuco (CAAE 30314114.8.0000.5207).
A amostra foi composta por cuidadores que es-
tivessem acompanhando o tratamento fisiotera-
péutico de criangas com paralisia cerebral. Esses
individuos deveriam ter algum vinculo familiar
com o paciente, ou seja, serem cuidadores in-
formais, que ndo apresentassem nenhuma con-
dicdo patoldgica psiquidtrica ou limitagdo fisico-
-funcional.

As criangas do estudo deveriam ter idades
entre 0 e 12 anos, com diagndstico de PC defi-
nido, e que ndo estivessem fazendo uso de son-
da. Os voluntarios convidados a participarem da
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pesquisa, assinaram um Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido (TCLE), e posterior-
mente, era preenchida uma ficha de avaliacdo
da crianga. Em seguida, o cuidador era identifi-
cado através de uma ficha com dados referen-
tes ao mesmo.

Posteriormente foi aplicada a escala de
sobrecarga emocional, Burden Interview, com-
posta por 22 questdes relacionadas a saude,
vida social e pessoal, situagdo financeira, emo-
cional e relagGes interpessoais. Cada item era
classificado pelo entrevistado de 0 a 4, sendo:
0 nunca, 1 raramente, 2 algumas vezes, 3 fre-
quentemente e 4 sempre, com excegdo da ul-
tima questdo que foi classificada como: 0 nem
um pouco, 1 um pouco, 2 moderadamente, 3
muito e 4 extremamente.

A soma dos escores se estendem de 0 a 88,
sendo que, quanto maior o valor final, mais so-
brecarregado estara o cuidador.*

As analises estatisticas foram realizadas
através do programa Graph Pad Prism 5 (Gra-
ph Pad Software, San Diego, Califérnia, USA,
2007). Os resultados foram expressos através
da média + D.P e frequéncia relativa. Foram
associadas variaveis continua com categoricas,
utilizando os testes t student e ANOVA. Em
todos os testes estatisticos, foi estabelecido o
nivel de relevancia a 5% (p < 0,05).

RESULTADOS

A sobrecarga emocional da amostra variou
de 06 a 49, com média e desvio padrdo de 25,2
+10,1. Os dados coletados sdo representativos
de 41 cuidadores, sendo 37 mdes, 2 pais e 2
avos. A Tabela 1 descreve os dados do cuidador
associado a sobrecarga emocional. Referente
a idade do cuidador, 04 estavam acima de 43
anos apresentando uma média no escore de
sobrecarga de 33,5 + 14,77. Dos 41 entrevis-
tados, 33 apresentavam companheiro. Na va-
riavel renda familiar, 23 cuidadores relataram
ter uma renda de 1 a 2 saldrios minimos (p =
0.096).

Ainda na Tabela 1, o tempo em que o cui-
dador dedicava a crianga com PC durante o dia,
foi predominante em 22 cuidadores (14 a 18
horas). Quanto a presenca de patologias do
cuidador, 17 relataram ter apresentado alguma
condigdo patoldgica, sendo a lombalgia a mais
prevalente (16 casos). Desses, 06 cuidadores
apresentaram mais de uma condigdo. Ade-
mais, o numero de filhos do cuidador variou de
01 a 04, onde 33 tinham 01 a 02 filhos, e 08 de
03 a 04 filhos (p = 0,0091) (Figura 1).

A Tabela 2 relaciona os dados infantis com
a sobrecarga do cuidador. Neste sentido, 19
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VARIAVEIS

n Média + DP P
Faixa etdria
De 21 a 31 anos 18 22,5%11,15
0,35
De 32 a 42 anos 19 22,00+7,97
Acima de 43 anos 04 33,5+14,77
Estado Marital
Com companheiro 33 25,09 +£10,93 0,79
Sem companheiro 08 26,13+ 6,53
Renda Familiar
Até 1 saldrio minimo 13 25,69+ 6,76
De 1 a 2 saldrios minimos 23 2578+ 12,15 007
De 5 a 10 saldrios minimos 05 22,00+ 8,24
Tempo que dedica a crianga por dia
De 4 a 8 horas 04 24,00+8,75
De 9 a 13 horas 15 25,20+ 10,62 076
De 14 a 18 horas 22 25,59 10,5
Condicdo Patolégica
Sim 17 27,06 11,39 0,36
N&o 24 24,04+ 9,24
NUmero de filhos
1-2 33 23,.30+£9,13 0,009
3-4 08 33,50+ 10,64
DP: Desvio Padréo; p < 0.05; * Teste t student; ANOVA.
Tabela 2. Nivel de sobrecarga relacionado as caracteristicas da crianca
VARIAVEIS n Média + DP p
Faixa etdria
De 0 a 3 anos 12 24,83+ 11,78
De 4 a8 anos 19 24,63+9,77 oet
De 9 a 11 anos 10 27,70+ 9,66
Classificagdo Topogrdfica
Quadriplegia 24 26,38 £10,53
Diplegia n 24,09 8,22 071
Hemiplegia 06 23,17 £12,91
Ténus
Hipertonia 37 25,54+10,36 0,64
Hipotonia 04 23,00 £ 9,00
DP: Desvio Padrdo; p < 0.05; * Teste t student; ANOVA.
p =0,0091
50+
o —
® 0]
§ 20
10
o T T
v o™

NUmero de filhos

Figura 1. Relacdo entre a sobrecarga emocional e o nUmero de filhos do cuidador
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criangas apresentaram idades de 04 a 08 anos
(24,63 + 9,77); quanto a topografia, 24 eram
quadriplégicas (26,38 + 10,53); e a despeito da
qualidade do tonus, 37 apresentaram hiperto-
nia muscular (25,54 + 10,36).

DISCUSSAO

E sabido que a dependéncia funcional,
comportamental, cognitiva e sensorial da
crianga com PC conduz a uma sobrecarga fi-
sica e emocional associada a um prejuizo na
qualidade de vida de seu cuidador, além disso,
a saude fisica, o estado psicoldgico, as rela-
¢Oes sociais, econdmicas e do meio ambiente,
influenciam diretamente na sobrecarga dos
cuidadores informais, que, como evidenciado
no presente estudo, é na grande maioria de-
sempenhado pelas maes.'213

Ferreira et al.* relatam que mées de crian-
¢as com necessidades especiais sdo mais es-
tressadas ou possuem maior chance de desen-
volver o estresse do que as mdes de criangas
com desenvolvimento tipico. Uma revisdo de
literatura com 46 estudos demonstrou maior
susceptibilidade das maes ao estresse, de-
pressdo e outros problemas de saide mental,
apos agentes estressores, como o diagndstico
de uma crianga com PC.*

Pode-se constatar que o escore final
(Escala BI), representou sobrecarga mediana,
pois variou de 06 a 49.1%* Barbosa et al.*® avalia-
ram através da Bl 60 cuidadores, sendo 59 maes
e 1 avé, quanto a condigdo patoldgica cronica da
crianga e verificaram que a mais frequente sdo
as neuropatias e dentre essas, a maior prevalén-
cia é a de PC, com escores de sobrecargas mode-
radas (entre 21 e 48), corroborando o presente
estudo.

A faixa etdria do cuidador mostrou tendén-
cia relevante para maiores sobrecargas naqueles
com idades acima de 43 anos, mesmo tendo um
nimero menor de individuos. Esses resultados
foram divergentes aos encontrados por Santos
et al.> onde a sobrecarga foi maior em individuos
entre 29 e 39 anos. Acredita-se, portanto, que
fatores intrinsecos como caracteristicas anatémi-
cas, psicoldgicas, saude fisica e emocional, contri-
buem diretamente no aumento da sobrecarga.

No entanto, a variavel faixa etaria ndo mos-
trou relagdo significativa, corroborando o estudo
de Calderdn et al.*® o qual verificou a sobrecarga
de cuidadores informais de criangas com nutri-
¢do enteral domiciliar, devido a doengas croni-
cas. Brehaut et al.¥” em um estudo canadense
para avaliar a saude de cuidadores informais de
criangas com PC, em uma amostra de 468 crian-
cas, verificaram idade média de 40,3 anos de
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idade, no entanto, ndo houve relevancia estatis-
tica, corroborando o presente estudo.

A variavel do tipo estado marital ndo re-
presentou significancia estatistica. No entanto,
houve uma maior tendéncia ao aumento da so-
brecarga emocional naqueles que ndo apresen-
tavam companheiro (26,13 * 6,53). Independen-
temente da gravidade do acometimento patolo-
gico, torna-se explicita a dificuldade na relagdo
pai/m3e-crianga, tornando mais vulnerdvel o
relacionamento.’®

Raina et al.'® descreve que a sobrecarga
tem sido concebida como o equilibrio entre as
demandas do ambiente externo e a capacida-
de interna percebida do cuidador e pode ocor-
rer por fatores que incluem: as caracteristicas
do cuidador como idade e estado civil; carac-
teristicas da crianga, como o grau de acometi-
mento, além de fatores sociais; econdmicos e
o contexto cultural.

No Brasil, a desigualdade na distribuicdo de
renda e elevados niveis de vulnerabilidade social
interferem no acesso a satide.” A renda familiar
corresponde, a um dos fatores de maior associa-
¢do com a sobrecarga, onde familias com ren-
da inferior a dois salarios minimos apresentam
maior indice de sobrecarga.!*82-23

Camargos et al.®em um estudo com 56 cui-
dadores de criangas com PC, verificaram uma
maior sobrecarga entre aqueles que se encon-
travam em condigBes socioeconémicas desfavo-
raveis. No entanto, no estudo em questdo, ndo
houve uma relagdo estatisticamente significante
para tal associagdo, estando de acordo também
com os achados de Santos et al.> Sendo assim,
todos os cuidadores tinham auxilio de aposenta-
doria das criangas, caracteristica encontrada no
estudo de Yilmaz.*

O tempo dedicado as criangas com PC cor-
respondeu a 90,24% entre 9 e 18 horas por dia,
resultado semelhante aos encontrados por San-
tos et al.? onde ao analisar 21 cuidadores, iden-
tificou que 90,5% dedicavam em torno de 12
horas didrias as criangas.

Além disso, a presenca de condigbes pato-
|6gicas esteve presente em 3 dos 4 cuidadores
com idades mais elevadas. No total foram 17
individuos, sendo a lombalgia a mais preva-
lente, corroborando os achados Sharan et al.?®
onde ao analisarem dois grupos de cuidadores,
sendo o primeiro grupo composto por 257 cui-
dadores de criangas com PC e o segundo grupo
por 117 cuidadores de criangas em atendimento
ambulatorial com problemas ortopédicos diver-
sos, verificaram resultados significativos quanto
a presenca de alteragbes musculoesqueléticas
no cuidador, sendo as dores na regido inferior
das costas as mais frequentes (p = 0,004), segui-
das de dores nos ombros.*?

Contudo, no presente estudo ndo houve
significancia estatistica (p = 0,36), o que se
assemelha ao estudo de Yilmaz,** onde ao
avaliar a qualidade de vida dos cuidadores
através da SF-36, ndo encontraram signifi-
cancia com a presen¢a de condigdes pato-
|6gicas. Acredita-se que o cardter subjetivo
do questionamento foi fator limitante para
a apresentagdo deste dado, ao passo que os
cuidadores frequentemente ndo sabiam iden-
tificar o periodo de surgimento da patologia
(antes ou apds o envolvimento com a crianga
com PC), ou em alguns casos, ndo haviam sido
diagnosticados clinicamente.

As mades com um numero de filhos superior
a 02 (2-4) apresentaram maior indice de so-
brecarga com valores estatisticos significativos
(p = 0,009), se comparados as maes com até
este nimero de filhos. Tal andlise nos faz
entender que uma maior demanda familiar e os
cuidados despendidos pelo cuidador aos demais
filhos, mesmo quando estes ndo apresentem
qualquer condigdo patoldgica, torna-os mais
sobrecarregados. Desta forma, o cuidador
necessita conciliar o tempo didrio aos cuidados
com a crianga com necessidades especiais, ao lar
e aos outros filhos.?

Batista,”” em sua revis3o de literatura, com
o intuito de identificar as diferengas entre os
géneros no cuidado de pacientes psiquiatricos,
mostrou que no geral, a sobrecarga subjetiva
era maior quando o familiar relatava apresentar
alguma doenga decorrente do fato de cuidar do
paciente. Além disso, quanto maior o nimero
de filhos do familiar cuidador, maior o grau de
sobrecarga subjetiva (93%). Farias et al.®ao ava-
liarem sobrecarga em cuidadores de usuarios de
um centro de atengdo psicossocial infanto-ju-
venil no sul do Brasil, em uma amostra com 90
cuidadores, identificaram que os que possuiam
03 filhos apresentaram média de sobrecarga de
38,4 (+ 18,0), e aqueles com 04 a 08 filhos, uma
média de 33,3 (+ 17,6).

Camargos et al.? correlacionou ainda, a so-
brecarga com a classificagdo topografica (diple-
gia, hemiplegia e quadriplegia) corroborando
o presente estudo, onde ndo houve relagdo
estatistica significativa. A literatura evidencia
a relagdo entre topografia e qualidade de vida
da crianga e ndo do cuidador. Acredita-se que o
nivel de comprometimento seja mais relevante
para essa analise, o qual abrange areas ndo sé
motora grossa e fina como cognitivas, sensoriais,
e demais quadros sintomaticos e contextuais.
Adiga et al.® em um estudo transversal pros-
pectivo para avaliar a presenca de disturbios
do sono em criangas com PC e, concomitante-
mente, tais disturbios nas maes dessas criangas,
assim como, fatores associados a essa condigdo,
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verificaram que o grau de comprometimento
motor infantil foi insignificante no comprometi-
mento do cuidador.

A faixa etéria infantil também ndo foi um
fator significativo. No entanto, os dados mos-
traram que cuidadores de criangas com idades
superiores tiveram sobrecargas mais elevadas.
Knox et al.** explicam que criancas até os sete
anos de idade apresentam melhora significativa
durante programas de reabilitagdo em relagdo a
criangas acima de 07 anos.

A quadriplegia foi mais frequente, cor-
respondendo a 24 casos. Essa caracteristica é
apoiada por Barney et al.* que ao estudar a ocor-
réncia de alteragbes musculoesqueléticas e pre-
senga de dor em criangas com PC, verificaram
que das 34 criangas, 24 eram quadriplégicas.
Além disso, o tonus hipertdnico foi prevalente,
correspondendo a 33 dos casos, corroborando
com o nosso estudo, o qual a hipertonia ocorreu
em 37 casos. Os autores da pesquisa citada des-
crevem que a espasticidade é reportada em cer-
ca de 70% das criangas com PC, e dependendo
da gravidade, resulta em dor cronica da crianga,
interferindo na fungdo e conforto infantil.

Brehaut et al.”” concluiram que embora os
cuidadores das criangas com PC convivam bem
com a condigdo patoldgica e com as suas limita-
¢Oes, a excessiva demanda de trabalho eleva con-
sideravelmente o comprometimento de saude
destes cuidadores. A sobrecarga expressa, por-
tanto, uma dimensdo subjetiva, fato que pode ter
associagdo a maior frequéncia de mdes com so-
brecarga moderada. Além disso, as condigGes so-
cioecondmicas e alteragdes musculoesqueléticas,
cognitivas e sensoriais do cuidador, influenciam
diretamente no aumento da sobrecarga.

CONCLUSAO

O estudo mostrou que o cuidado despe-
dido a uma crianga com PC por parte dos cui-
dadores informais, vai além do cuidar em si e
das condigdes clinicas, pessoais e socioecond-
micos. Desta forma, faz-se necessario verificar
as caracteristicas do cuidador que vdo além do
ato de cuidar, assim como, entender o contex-
to biopsicossocial no qual esta inserido e as
peculiaridades inerentes a crianga com PC. Se-
ria, portanto, de suma importancia novos es-
tudos que buscassem caracteristicas préprias
do cuidador, sejam elas no contexto atual ou
pregresso ao nascimento da crianga com PC.
Desta forma, buscar novas estratégias de tra-
tamento, através de politicas publicas e servi-
¢os privados multidisciplinares, com interven-
¢Oes mais contextualizadas, a fim de amenizar
os impactos negativos da PC ndo apenas para
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a crianga, como também para os seus cuida-
dores e os demais membros da familia.
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