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RESUMO

A tarefa de cuidar de portadores de paralisia cerebral (PC) geralmente é ardua, podendo repercutir na saude e
qualidade de vida da familia. O objetivo deste estudo é caracterizar o perfil das pessoas encarregadas dos
cuidados diarios de criancas portadoras de PC e avaliar seus niveis de sobrecarga. Os dados foram levantados
por meio de formularios de caracterizacdo da amostra (n=21) e do instrumento de avaliacdo de sobrecarga de
Zarit. Os resultados mostraram que a maioria absoluta possuia vinculo materno com as criangas (apenas uma
cuidadora era avd) e dedicava mais de doze horas didrias a atividade de cuidar (95,2%). A renda familiar das
cuidadoras era de um a dois salarios minimos (81%). Foram encontrados niveis variados de sobrecarga em
todas as cuidadoras avaliadas, das quais 52,4% apresentavam sobrecarga intensa. Os achados deste estudo
demonstram que cuidadores de criangas com paralisia cerebral apresentaram sobrecarga excessiva relacionada
a esta tarefa. O impacto negativo para a saude que a sobrecarga representa sugere mais pesquisas sobre o
tema, visando contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos cuidadores e sua familia.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral. Cuidadores. Carga de Trabalho.

e déficit de equilibrio) e PC mista. Em relacédo a
distribuicdo topografica do comprometimento,

eclassifica-se a PC em trés tipos: tetraparética
écasos geralmente mais graves, em que ha
cometimento dos quatro membros), diparética

INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) é consequéncia d
uma lesdo estatica, ocorrida nos periodos pr

peri ou pés-natal, que afeta o sistema nervos i o d b . L
central em fase de maturacdo estrutural 0 acometimento dos Membros SUperiores € mais

funcional. O termo é utilizado para designar um.cve do que o dos membros inferiores) e

grupo heterogéneo e ndo bem-delimitado dé]emlparetlca (apenas um dimidio ou lado

sindromes neuroldgicas, com desordens motora%o"poral encon'gra—se 6!"‘3”3‘65) .
A PC pode interferir de forma importante na

- resultantes de uma lesdo nos primeiros estagias

de desenvolvimento e envolvimento motor, Interagao da crianca em contextos relevantes,

podendo ocorrer problemas sensoriais énﬂuenmando,  assim, —a aguisicao € 0
neurologicos e déficits cognitiv@)@ desempenho ndo sé de marcos motores basicos,

Classificamos a PC de acordo com o tipo e Jnas também de atividades da rotina diaria, como

distribuicdo do comprometimento. A desordemtomar banho, alimentar-se, locomover-se em

motora esté intimamente relacionada com a éreamblentes ygrados, entre ouffas :
As deficiéncias apresentadas pelas criancas

do sistema nervoso central (SNC) lesada. Os tad de PC | it
tipos clinicos sdo PC espéstica (caracterizada p rladoras de azem com que €las necessitem
e cuidados especiais, que podem ser desde

hipertonia muscular, responsavel por 58% dog ; . @ . | E dad -
casos), PC extrapiramidal (caracterizada pel asicos ate mais complexos. £Sses culdados sao

presenca de movimentos involuntarios), PC ;ﬁﬁizmeé?;lrr]rin?éeusr;aggz %)i).; um membro da
ataxica (o achado clinico tipico é incoordenagéJ 9 P
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As necessidades apresentadas pelas criangpsovoca na estabilidade econdmica, visto que
com PC fazem surgir um novo personagensua cronicidade implica o uso de medicamentos
dentro do ambiente familiar, o cuidador que nem sempre sao disponibilizados nos
informal. A pessoa que cuida informalmente éservicos publicd¥.
alguém da familia ou afim, sem formacdo na Apesar de a literatura sobre PC ser vasta, ndo
area de saude. Ela é incumbida de cuidar de uima publicacBes de pesquisas realizadas no Brasil
ente familiar, portanto pressupfe-se que tenhgue tratem especificamente sobre a saude dos
cumplicidade e compromis§b cuidadores de pessoas afetadas por esse mal. E

De acordo com o0 exposto, o papel dode extrema importdncia entender como eles
cuidador consiste em assumir a responsabilidadiéddam o que se sentem diante da tarefa de cuidar
de atender asecessidades basicas da pessoa se essa atividade traz alguma repercussdo em
cuidada, de dar suporte visando a melhoria daua qualidade de vida, visto que a qualidade dos
salde da pessoa cuiddda Essa assisténcia cuidados prestados esta diretamente relacionada
influencia diretamente o desempenho de criancasom o nivel de satisfacdo do cuidador, tanto que
com PC, por isso o cuidador estar satisfeito &am bom nivel de satisfacdo pode prevenir
ndo apresentar niveis de sobrecarga reflete-se ecomplicacdes em sua saflde A intervencao
maior independéncia e estimulo dessagunto aos familiares os instrumentaliza como
crianga&"g). cuidadores, além de estimula-los aos cuidados

Os cuidadores de criangcas com PC sdo, npessoais no sentido de tracar metas a fim de
maioria absoluta, as préprias maes, que senelhorar sua propria saude e qualidade de
incumbem da atividade geralmente sozinhas, eida™®.
que as torna sobrecarregdtfas A tarefa do O objetivo deste estudo, que é parte de uma
cuidado implica, por vezes, em 6nus pesquisa mais amptd, é caracterizar o perfil
significativos para a vida de quem cuida. Ados cuidadores de criancas portadoras de PC e
sobrecarga gerada pode ser intensa ao ponto ddentificar seus niveis de sobrecarga, pois se
levar a distdrbios emocionais, como depressao, eonsidera que a tarefa de prestar cuidados
também a problemas fisicos, alterando adiarios, quase ininterruptos, a portadores de
qualidade de vida de quem cuida, e ndo apengsaralisia cerebral, pode oferecer riscos a saude
do membro doenté™*?, dos responsaveis, devido ao nivel de exigéncia

Um estudo sobre as responsabilidades & tempo de dedicacdo que esta assisténcia
demandas da familia de idosos dependentesquer.
apontou que a sobrecarga fisica, emocional e
socioecondmica dos cwdadpres é eIevad_a, tanto MATERIAIS E METODOS
gue mais de 40% deles afirmaram precisar de
apoio socioemocional e econdniiéb

A sobrecarga é uma perturbacéo resultante dge
lidar com a dependéncia fisica e incapacidade,
mental do individuo alvo de atencdo e 4

i 3) i 4 ) . . L
cuidadoS®. Pode ser entendida também Comoyiandidas no setor de fisioterapia neuropediatrica

um conjunto de problemas fisicos, mentais €y, centro de Reabilitagio Leonor Barreto
socioecondmicos que sofrem os cuidadores de .. -5 Unidade de Saide da Universidade
pessoas com enfermidades, afetando atividad(-:nﬁrader;tes situado em Aracaju - SE

cotidianas, relacionamentos sociais e equilibrio Depois de o projeto de estudo ter sido
i 4) .

emocionaf®. submetido ao Comité de Etica da Universidade

tamili - 0 d d Hiradentes e por ele aprovado (Protocolo n.°

amiliar tem a manutencao da saude OlU5n5/08) foram convidados a participar todos os

gualidade de vida ameacada em face d

. %3 cuidadores de criancas com o diagnostico
responsabilidade com a tarefa, apresentando, efljnicq de paralisia cerebral. Com a adocéo dos

muitas  situagoes, sentimen'gos_q%‘aimpgténciacritérios de inclusdo de assinar o termo de
preocupacao, cansaco e irritabilidatieAlém  ~qncentimento Livre esclarecido, ser cuidador

disso, € relevante o impacto que a doencaqe criancas com esse diagnéstico da faixa etaria

O presente trabalho, realizado no segundo
mestre de 2008, é um estudo quantitativo e
ansversal com os cuidadores de criangas com o
iagnostico  clinico de paralisia cerebral
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de um a doze anos de idade e frequentar RESULTADOS E DISCUSSAO
regularmente o atendimento fisioterapico no
Centro de Reabilitacdo Leonor Barreto Franco, a Participaram da pesquisa vinte maes (95,2%)
amostra reduziu-se a 21 sujeitos. Forame uma avo (4,8%) de criancas portadoras de
excluidos cuidadores formais, ou seja, aqueleparalisia cerebral. As maes, cuidadoras
gue exercem essa atividade em troca derincipais, frequentemente necessitam de um
remuneracdo. Essa medida foi necessaria pasuporte para conseguir conciliar o cuidado ao
que o objetivo da pesquisa fosse alcancado seportador de PC com suas outras tarefas
0 viés que o salario poderia representar. Aléncotidianas. Os  cuidadores  secundarios
disso, foram excluidos também os cuidadoregncontrados na pesquisa foram nove avos
que residiam fora dos limites territoriais da (42,9%), trés irméos (14,3%), trés pais (14,3),
Grande Aracaju. um avd (4,8%), uma madrinha (4,8%), uma
Os instrumentos utilizados para a coleta deprofessora da creche (4,8%) e trés né&o
dados foram dois formularios. O primeiro, especificados (14,3%). Este estudo corrobora os
criado exclusivamente para esta pesquisaachados de trabalhos segundo os quais as maes,
incluia as seguintes variaveis: identificacdo dona maioria das vezes, sdo as principais
cuidador e da  crianga, condicdes cuidadoras®.
socioecondmicas, ocupacgdo, nimero de pessoas Em relagéo ao tempo destinado aos cuidados
qgue moram na casa, carga horaria de trabalha@las criangas com PC, 90,5% dedicavam mais de
escolaridade, estado civil, conhecimento sobrel2 horas diarias a atividade, dado que corrobora
a patologia da crianca, dificuldades nascom outro estudo, em que 77% das maes
atividades do cotidiano, queixas fisicas comcuidadoras afirmaram ocupar-se 24 horas por dia
relacdo a atividade de cuidar, nimero de horasom a tarefa, o que demonstra que o tempo de
diarias dedicadas ao cuidado da crianca,déso dedicagéo esta além de suas possibilidﬁdes
materiais facilitadores, adaptacdes domiciliares, Observou-se que 76,2%(16) das cuidadoras
condicGes de transporte da crianca e outras. @ossuiam conhecimento do diagnostico clinico
segundo instrumento utilizado foi o formulario das criangas e 71,4%(15) seguiam orientagdes
de Burden Interview — Zarit, j& validado, que prestadas durante a terapia em domicilio, o que
avalia a sobrecarga em cuidadores dendica um bom resultado da orientacédo técnica
individuos com doencas crbnicas. Esseda instituicdo pesquisada. Esses dados sé&o
instrumento compde-se de vinte e duasrelevantes para o cuidado das criangas
questbes, com pontuacdo de 0 a 5, de acordeortadoras de PC, conforme assinalado por um
com alternativas que variam de “nunca “a“estudo da Universidade do Ceara, que destacou
sempre”, sendo que quanto maior a pontuacdser a equipe multidisciplinar que atua no
maior também o nivel de sobrecarga,atendimento dessas criangcas um importante
classificado em: sem sobrecarga, leveapoio as cuidadoras, fornecendo orientacdes
moderado, intenso e extrefifd relevantes sobre a patologia, manejo com a
Apobs a coleta dos dados foi realizada analisgpostura e posicionamentos da crianga, 0 que
descritiva do estudo relativa as caracteristicagacilita o tratamento e pode diminuir a
sociodemogréficas dos cuidadores, seu grau dgobrecarga fisica e psicolégica do cuid&dor
sobrecarga, problemas fisicos relatados pelas Por outro lado, 48,6%(10) das cuidadoras néo
cuidadoras de criangas com paralisia cerebragpresentavam nenhum tipo de adaptacéo
para verificar quais os fatores que mais levam aomiciliar e/ou recursos facilitadores, como
sobrecarga e em que niveis esta se apresentafiteses, cadeiras de rodas e muletas. Tal situagao
Foram realizados testes ndo paramétricos pamode estar relacionada com a precariedade das
testar possiveis associacGes, do teste quiondigbes econdmicas e de acesso a outros
quadrado X% com o teste de Fisher, quando recursos pelas familias das cuidadoras.
apropriados (tabelas 2x2). As correlagGes entre A renda familiar baixa, concentrada na faixa
as variaveis foram verificadas por meio dode um a dois salarios minimos (81%), constituiu
coeficiente de Spearman. um dos problemas enfrentados pelas cuidadoras,
que é a falta de recursos financeiros. Por outro
lado, as cuidadoras com menor ou maior renda
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nao sdo as que possuem maior ou menop=0,593 com corre¢do pelo Teste Exato de
sobrecarga, ou seja, nao existe correlacd&isher p=0,53 Spearman: r = -0,117 p=0,209),
significativa entre estas variaveisx’£0,286; conforme Tabela 1.

Tabela 1.Caracteristicas sociodemograficas dos cuidad@esiancas com paralisia cerebral segundo nivel de
sobrecarga. Aracaju - SE, 2008.

Sobrecarga
Variaveis Leve (n) Intensa (n) Total (n)
Renda
<quelSMa2SM 9 9 18
2a3SM 2 1 3
Total 11 10 21
Faixa etaria
16 a 28 anos 4 3 7
29 a 39 anos 6 5 11
40 a 65 anos 1 2 3
Total 11 10 21
Nivel de escolaridade
Ensino Fundamental incompleto 2 1 3
Ensino Fundamental Completo 8 6 14
Ensino Médio completo -- 3 3
Ensino Superior incompleto 1 3 4
Total 11 10 21

*O Salario Minimo, a partir de 1° de marco de 2@98,de R$415,00 (Lei N.° 11.709, de 19 de junh20d8).

Nenhuma das cuidadoras apresentava vinculdo cuidar. Por outro lado, verifica-se que as
empregaticio para contribuir com o sustento dauidadoras possuem, em sua maioria, nivel de
familia. Esses dados corroboram os estudos quescolaridade  baixo (ensino  fundamental
afirmam que o cuidador ndo possui emprego €ompleto e médio incompleto), constituindo uma
renda fora do 14", realidade a que se soma o populacdo bastante homogénea nesse sentido.
impacto que, por si sb, a doenca provoca nasso pode explicar a auséncia de diferencas
estabilidade econémica da fandfita significativas entre os grupos.

A médiade idade das cuidador&si de 31 Quando inquiridas sobre a sua prépria
anos, com idade minima de 16 e maxima de 6percep¢cdo do nivel de sobrecarga, conforme
anos e desvio padrdo de 10 andsdas as resultado da Ultima questdo do Inventario de
cuidadoras, independentemente da faixa etarisgobrecarga de Zarit, constatou-se que a maioria
apresentaram niveis de sobrecarga leve (46,4%Y1,5%) percebe-se com uma sobrecarga
e intensa (52,4%), dado que foi obtido apdésmoderada, contrariando os resultados gerais do
andlise do grau de sobrecarga pelo somatorio ddsvantamento, que apontaram apenas sobrecarga
escores medidos em todas as questdes. (Qasve e intensa (Tabela 2).
resultados da analise bivariada apontaram que
ndo ha correlacdo significativa nem diferencalabela 2.Percepcéo de sobrecarga das cuidadoras de
significativa entre os niveis de sobrecarga deriancas com paralisia cerebral. Aracaju - SE, 2008

ac2C)rdo com as faixas etarias das cuidadoraTipos de sobrecarga n %
(X*=0,521; p=0,771 Spearman: r=0, 122 Moderadamente sobrecarregado 15 71,5
p=0,599), (Tabela 1). Muito sobrecarregado 2 9,5
A andlise bivariada entre o nivel de EXtémamente sobrecarregado 4 19,0
Total 21 100

sobrecarga e o de escolaridade demonstrou hao

haver correlacdo entre as variaveis (r=0,255 A ¢ tad tabel :
p=0,265). Também ndo houve diferenca S fespostas apresentadas na ltabela acima

significativa entre os niveis de sobrecarga da?ggﬁ:rg dgségg ;ilizggggi?)?n%osm Oﬁt;?jg?gstgéng%
cuidadoras relacionada a sua escolaridadg P :

(X?=1,575; p=0,445 - tabela 1); ou seja, fato Olecom‘orrrle ja discutido, e com a falta de outras
pcupacdes e de suporte financeiro para

pertencer a um grupo de maior ou menor nive = : .
gequa(;ao do ambiente de forma que facilite sua

de escolaridade ndo esta associado a sobrecar@
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percepcdo sobre a funcdo de cuidadoraglas realizadas, sem diferencas significativas
acumulada, na maioria absoluta dos sujeitosguanto a faixa etaria, a escolaridade e a renda.
com o papel de mée e dona de casa. O fato deutros estudos devem ser realizados para o
exercerem a funcdo no ambiente familiar e ndaliagnéstico de cuidadores de criancas com
poderem desligar-se dela ao longo de todas gsaralisia cerebral no estado de Sergipe e no
jornadas diarias faz com que a percepcdo d8rasil, para que assim se possa contribuir para a
sobrecarga seja superestimada por mais dformulacdo de programas e politicas de salde
metade das mulheres. Por outro lado, observa-seltadas a esse grupo especifico.

também uma percepcdo subestimada da
sobrecarga, que pode ser atribuida a questbes
como a vinculagcdo afetiva mae-filho e a
impossibilidade de delegar tal funcdo, ja
instaurada como projeto de vida dessas maes.

CONSIDERACOES FINAIS

As cuidadoras participantes eram, em sua
. rande maioria (95,2% = 20) mées das criancas
Essa percepcdo de sobrecarga pode t€f,aqoras de paralisia cerebral. Em apenas um
reflexos na sadde da cuidadora, como mostra g,qq 4 cuidadora principal era a avé da crianca.
tabela 3. Os problemas fisicos relatados pelo madia de idade das cuidadoras foi de 31 anos.
§ujeitos desta pe?sguisa\ tém’ sido enqontrados R renda familiar da maioria (81%) das
literatura, conprejuizos a satde do cuida@®r  jijadoras estava na faixa de um a dois salarios
minimos e a maioria delas (90,5%) destinava

Tabela 3. Problemas fisicos relatados pelas mais de doze horas diarias aos cuidados das
cuidadoras de criancas com paralisia cerebral.

Aracaju - SE, 2008. criangas com PC.

_ Os achados deste estudo demonstraram que
gmbo'lemazf's'cos 2 ;’/"5 todas as cuidadoras de criancas com paralisia
Pt e 1 s cerebral possuiam niveis de sobrecarga
Dor na coluna 10 47.6 relacionados a tarefa de cuidar e que 52,4%
Dor Muscular 3 14,3 delas apresentavam grau de sobrecarga intensa e
Cansaco 4 19,0 46,4%, grau de sobrecarga leve. O grau de
Nd&o apresenta 1 4.8 sobrecarga ndo esteve associado a faixa etaria,
Total 21 100,0

nem a escolaridade ou a renda. A sobrecarga

0 itad : ferid %0 sint %ercebida pela maioria das pesquisadas como
S resultados acima Treterndos sao SINtoMay, ,yar44q (71,4%) difere do nivel resultante do

indicadores da. incidéncia ple sobrecarga fISIC%score total do instrumento utilizado, apontando
sobre essas cuidadoras. E importante atuar sob Sssivel dificuldade das maes que acumulam a
esses sintomas para minimizar a sobrecarg ncdo de cuidadoras em  mensurar

emocional e f|S|ce_1 que recai sobre essasc‘tdequadamente seus niveis de sobrecarga.
mulheres, por meio da oferta de espacos Muitos sdo os problemas vividos por

Ziog]r(iegr?crgss' é?](t:r'gtioslorfg ﬂgsaggizzg%ggstroca dc‘LT‘uidadores de criangcas com paralisia cerebral,
P prop ., como a falta de apoio familiar, o abandono do

R : : eéﬁwprego e a carga excessiva de trabalho. Essas
por atender as necessidades destas criancas §%culdades resultam no surgimento  de

sera realizada de forma adequada a partir d§obrecarga, que se reflete negativamente na

conhecimento mais profundo e S|stemat|zadosaude de cuidadores.

sobre o assunto. Neste sentido, programas |~ "cq pode pensar em promover melhoria

voltados & promocdo de saude do cuidad%o quadro clinico de criangas com PC sem

dever_n ser insgrid_os_no processo de rr“abilit"’u;""fﬁcorporar 0 responsavel por atender as suas
da crianga na instituigdo pesquisada, de modo Aecessidades. Cuidar da pessoa responsavel pelo

fa_vo_re_cer 0s (,:uu_jados prestados a crnanca §oente ndo seria apenas uma medida preventiva,
minimizar possiveis desgastes do cuidador. mas uma acio de promocdo da saude de

Os resultados deste estudo apontam que 38mbo4®

, ) . 0S”.
cuidadoras de criancas com PC pesquisadas
apresentam, em sua maioria, nivel de sobrecar
intenso, resultante do acumulo de tarefas por

Os desgastes fisicos e psicologicos sofridos
podem ser minimizados a partir de
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esclarecimentos sobre o tema. Para tracar metas questdes relacionadas a sobrecarga, como
com vista & melhora da saude e qualidade dseus fatores de risco, seus niveis e repercussoes.
vida desses cuidadores é imprescindivel elucidar

EVALUATION OF THE OVERLOAD OF THE CARETAKERS OF CHI LDREN WITH
CEREBRAL PARALYSIS

ABSTRACT

The task of taking care of patients with Cerebral Palsy (CP) is often difficult and may impact on the health and
family quality of life. The aim of this study is to characterize the profile of people responsible for the daily care of
children with CP and to assess their levels of overhead.. Data were collected through formularies of
characterization of the sample (n = 21) and the overload Zarit Inventory instrument. The results showed that the
majority of caregivers had maternal bond with the children (only one grandmother) and dedicated more than 12
hours to taking care activity (95.2%); household income stayed from 1 to 2 minimum wages. There were found
varying Overload levels, that were evaluated in all mothers, and 52.4% showed intense overload. The findings of
this study showed that caregivers of children with cerebral palsy have excessive burden related to the task of
taking care. The burden negative impact on caregivers health suggest further research about the subject, aimed
at improving the quality of life of caregivers and their families.

Keys words: Cerebral Palsy. Caregivers. Workload.

EVALUACION DE LA SOBRECARGA DE LOS CUIDADORES DE NI NOS CON
PARALISIS CEREBRAL

RESUMEN

La tarea de cuidar de portadores de paralisis cerebral (PC), suele ser dificil y puede afectar la salud y la calidad
de la vida familiar. El objetivo de este estudio es caracterizar el perfil de las personas responsables del cuidado
diario de nifios con pardlisis cerebral y evaluar sus niveles de sobrecarga. Los datos fueron recogidos por medio
de formularios de caracterizacion de la muestra (n=21) y del instrumento de evaluacién de sobrecarga de Zarit.
Los resultados mostraron que la mayoria absoluta poseia lazo materno con los nifios (sélo una cuidadora era
abuela) y se dedicaba mas de doce horas diarias a la actividad de cuidar (95,2%). La renta familiar de las
cuidadoras era de un a dos salarios minimos (81%). Fueron encontrados diferentes niveles de sobrecarga a
todos las cuidadoras evaluadas, de las cuales un 52,4% tenia sobrecarga severa. Los hallazgos de este estudio
demuestran que cuidadores de nifios con pardlisis cerebral presentaron una sobrecarga excesiva relacionada a
esta tarea. El impacto negativo sobre la salud que la sobrecarga representa sugiere mas investigaciones sobre el
tema, pretendiendo contribuir para la mejoria de la calidad de vida de los cuidadores y su familia.

Palabras clave: Pardlisis Cerebral. Cuidadores. Carga de Trabajo.
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