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RESUMO

Introducdo: O cuidador priméario é aquele que
tem a maior responsabilidade pelos cuidados
prestados no domicilio para a pessoa doente.
Esses pacientes demandam cuidados continuos
de natureza complexa, constituindo-se em
desafios para os seus cuidadores.

Objetivo: avaliar a sobrecarga imposta a
cuidadores de pacientes com paralisia cerebral
atendidos na Clinica de Fisioterapia do CEULP-
ULBRA.

Material e Métodos: Pesquisa de carater
descritivo com abordagem quali-quantitativa, no
qual foi aplicado um questionario sdécio-
demografico a 16 cuidadores primarios cujos
assistidos ndo possuiam outra doenga associada
a paralisia cerebral. Os cuidadores primarios
responderam também a uma versdo adaptada da
Escala de Avaliagho da Sobrecarga dos
Familiares.

Resultados: Cuidadores do sexo feminino
compreenderam 94% da amostra, com idade
média de 36 anos. Os agravantes para
sobrecarga identificados foram: baixa renda
familiar, cuidar de outro deficiente, ter maior
nimero de pessoas em casa, possuir problema
de saude. Foi possivel observar baixa sobrecarga
fisica e emocional, sendo mais evidente a
sobrecarga fisica no item “assisténcia na vida
cotidiana” e sobrecarga emocional em
“preocupacdes do familiar com o paciente”. As
caracteristicas, do paciente, agravantes para
sobrecarga fisica do cuidador foram: ter entre 13
e 23 kg, precisar de ajuda no banho e para se
alimentar, e apresentar alteracdo de cogni¢éo.
Somente para sobrecarga emocional foram: ter
de 40 a 85 kg, se alimentar e tomar banho
sozinho e ndo possuir alteracéo de cognigéo.

Concluséo: O ato de cuidar de pacientes com
paralisia cerebral causa sobrecarga aos seus
cuidadores. Embora os resultados indiqguem
baixos indices, héa risco de adoecimento fisico e
emocional.

Descritores: Carga de trabalho. Cuidador.
Fisioterapia. Paralisia Cerebral.

ABSTRACT

Introduction: The primary caregiver is the one
who has the greatest responsibility for the care
provided at home for the sick person. These
patients require continuous care of a complex
nature, posing challenges for their caregivers.

Objective: To evaluate the overload imposed on
caregivers of patients with cerebral palsy
attended at the Clinic of Physical Therapy of
CEULP-ULBRA.

Material and Methods: A descriptive study with
a qualitative-quantitative approach, in which a
socio-demographic questionnaire was applied to
16 primary caregivers whose patients did not
have another disease associated with cerebral
palsy. Primary caregivers also responded to an
adapted version of the Family Overload
Assessment Scale.

Results: Female caregivers comprised 94% of
the sample, with a mean age of 36 years. The
aggravating factors identified were: low family
income, to care of another patient, to have more
people at home, to have a health problem. It was
possible to observe low physical and emotional
overload, being more evident the physical
overload in the item "assistance in daily life" and
emotional overload in "patient's family concerns".
The characteristics of the patient that aggravate
the physical overload of the caregiver were: to be
between 13 and 23 kg, need help in the bath and
to feed, and present altered cognition. Only for
emotional overload were: having 40 to 85 kg,
eating and bathing alone and have no change in
cognition.

Conclusion: The act of caring for patients with
cerebral palsy causes overload to their
caregivers. Although the results indicate low
rates, there is a risk of physical and emotional
illness.

Descriptors:  Caregiver.  Cerebral  Palsy.
Workload. Physical Therapy Specialty.
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INTRODUCAO

A paralisia cerebral é definida como um grupo
de desordens do movimento e da postura, ndo
progressivo, ocorridos durante o desenvolvimento
do cérebro imaturo.* Pode provocar mudancas da
forga, coordenacéo e tbnus muscular, resultando em
dificuldades de realizar tarefas como caminhar, se
comunicar e realizar auto-cuidado, o que pode
contribuir na diminuicdo da participacdo na
comunidade, escola e em atividades familiares,
levando a um impacto na qualidade de vida do
paciente e do cuidador.

As criangas com necessidades especiais
demandam cuidados continuos de natureza
complexa, constituindo-se em desafios para os seus
cuidadores.? O cuidador priméario é aquele que tem
a principal, total ou maior responsabilidade pelos
cuidados prestados no domicilio para a pessoa
doente ou com deficiéncia.** O cuidador pde a
necessidade do outro em primeiro lugar, e
pressionado por necessidades imediatas do doente,
por img_(gsigéo ou escolha, esquece-se de si
mesmo.” Com isso, o0s cuidadores podem ser
submetidos a sobrecarga fisica e emocional. Dessa
forma, é necessario que o profissional de saude
conheca e atue no problema vivenciado pelos
cuidadores, garantindo-lhes apoio que os permitam
continuar se dedicando ao cuidado do seu doente,
ao mesmo tempo em que exergam a manutengdo
de seu bem estar.’

Soares Neto, Teles e Rosa® relatam que os
principais fatores encontrados associados a
sobrecarga do cuidador s&o: a relagdo de
dependéncia e frequéncia de contato entre cuidador
e paciente, a falta de adeséo ao tratamento, a falta
de auxilio ao cuidado por outros familiares, a
auséncia de informacdes aos familiares sobre a
doenca, o tratamento e o manejo prestado pelos
profissionais, a adequacao de servigos de salde e a
existéncia de rede de suporte.

Em pesquisas avaliadas em estudo de
revisdo®, verificou-se consequéncias negativas da
experiéncia de sobrecarga apresentada pelos
familiares como a ocorréncia de sintomas de
estresse, sentimentos de preocupagdes com o
futuro, medo de reag6es do familiar doente, tensao,
depressdo, dificuldades relativas ao sono,
alteracbes no funcionamento familiar, restricdo de
atividades sociais, medo de estigma, dificuldades
financeiras e sentimentos de ansiedade, culpa e
raiva demonstrados em reagfes como hostilidade e
agressividade. Observou ainda que o grau de
sobrecarga relacionava-se estatisticamente a
gravidade do transtorno mental.

Os estudos nesta area sugerem que
intervengbes como as de cunho psicoeducacional,
psicossocial ou psicoterapéutico, que objetivam a
compreenséao, a aceitacao do diagndstico, a criagcao

de estratégias de enfrentamento e o conhecimento
sobre recursos possiveis para 0 manejo e
possibilidade de expressar preocupacbes e
emoc0des, apresentam resultados significativos no
alivio da sobrecarga e da depressdo dos
cuidadores, acarretando aumento das habilidades
relacionadas ao cuidar, além de melhora da
qualidade de vida dessas pessoas.9

Muitos centros de atenc¢do ao deficiente fisico
e/lou mental ndo ddo a atencdo necessaria ao
cuidador do paciente, que esta adoecendo devido a
sobrecarga excessiva imposta a ele. As cuidadoras
quando sobrecarregadas, estressadas, ou
desgastadas, podem apresentar problemas de
salude como cansaco, irritabilidade, impoténcia, e
por isso a equipe de saude precisa voltar-se para
estas pessoas a fim de promover a qualidade de
vida e a manutenc¢éo da sua saude.™

Diante disso, o0 objetivo geral da pesquisa foi
identificar se o ato de cuidar de pacientes com
paralisia cerebral causa sobrecarga aos seus
cuidadores.

MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo descritivo, com
abordagem quali-quantitativa, aprovado pelo comité
de ética em pesquisa do Centro Universitario
Luterano de Palmas/ Universidade Luterana do
Brasil (CEULP/ULBRA), parecer nimero 791.61. A
coleta de dados foi realizada no periodo de
setembro e outubro de 2014 na Clinica de
Fisioterapia do CEULP/ULBRA, em Palmas/TO.

A amostra foi constituida pelos cuidadores
das criancas que estavam em tratamento
fisioterapéutico na Clinica de Fisioterapia do
CEULP/ULBRA. Os critérios de inclusdo foram:
cuidadores primérios, podendo estes serem de
ambos os sexos. Os pacientes deveriam apresentar
diagnéstico clinico de paralisia cerebral, estar na
faixa etéria entre 5 e 20 anos e poderiam também
ser de ambos os sexos. Para exclusdo, foram os
seguintes critérios: cuidadores de pacientes que
tivesse realizado procedimento cirargico recente
(menos que trés meses antes da realizacdo da
pesquisa) ou de pacientes que tinham outra doenca
associada além da Paralisia Cerebral.

Dentre esses critérios, foram selecionados 16
cuidadores. Os cuidadores foram submetidos a uma
entrevista individual, sendo realizada em duas
etapas, na primeira etapa foi aplicado um
guestionario socio demogréfico semi-estruturado,
onde foram analisadas caracteristicas do paciente e
do cuidador.

Na segunda etapa, foi utilizada uma versao
adaptada para esta pesquisa da Escala de
Avaliacdo da Sobrecarga dos Familiares (FBIS-BR),
validada para o Brasil", e referentes aos Ultimos
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trinta dias anteriores a entrevista. A FBIS-BR visa
avaliar a sobrecarga dos cuidadores de pacientes
psiquiatricos, tanto a sobrecarga objetiva (fisica)
guanto a subjetiva (emocional). A sobrecarga fisica
foi avaliada por meio da frequéncia em que o
cuidador prestou assisténcia ao paciente nas tarefas
cotidianas, se teve que lidar e supervisionar os seus
comportamentos  probleméaticos e se sofreu
alteragbes em sua vida profissional e social devido
ao seu papel de cuidador. Ja para a sobrecarga
emocional, esta foi avaliada pelo grau de incébmodo
sentido pelo cuidador ao prestar assisténcia
cotidiana ao paciente e ao lidar com seus
comportamentos problematicos, e também pelo
sentimento do cuidador de sobrecarga financeira e
pela frequéncia de suas preocupacdes com o
paciente. Esta avaliacdo € realizada para alguns
aspectos da vida do cuidador, que sdo: 1)
Assisténcia na vida cotidiana do paciente (tarefas
executadas para o0 paciente relacionadas ao
cuidado diario, como dar banho, dar comida,
lembrar de fazer coisas simples, dar medicamentos

etc.); 2) Supervisio aos comportamentos
probleméaticos do paciente (comportamentos
improprios que causem incomodo, vergonha,

frustracdo, raiva etc.), 3) Impacto nas rotinas diarias
da familia (alteragdes que ocorrem no meio familiar
devido ao cuidado do paciente, como mudanca de
rotinas, faltar compromissos, menos tempo para
outros familiares etc.), sendo avaliada pela
sobrecarga fisica; e 4) Preocupacbes do familiar
com o paciente (preocupacdo com o estado de
saude, se ele tem poucos amigos, com o futuro da
crianca etc.), sendo esta categoria relacionada
somente com a sobrecarga emocional do cuidador.

Os dados coletados foram analisados por
estatistica descritiva, através de andlise de
porcentagem e valores de média com desvio padréao
para as variaveis quantitativas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dados do cuidador

Foram entrevistados um total de 16
cuidadores, e deste total, 15 s&do do sexo feminino,
representando 94% da amostra. Apenas um
cuidador é do sexo masculino, sendo o pai de um
paciente. A média de idade foi de 36,06 anos, com
desvio padrdo de 9,36. Sendo que 69% dos
cuidadores sdo casados e 31% sao solteiros.

Verificou-se que o cuidador principal é a mae
(Figura 1). A figura da mée esta presente em quase
totalidade dos casos relatados, principalmente se o
paciente for crianga, estd quase sempre sozinha, é
gquem cuida de seu filho, pois se acha na
responsabilidade ou pode ndo confiar em outras
pessoas para cuidar por medo e inseguranca de
ndo conseguirem realizar o cuidado corretamente.

Na histéria do mundo do trabalho, ja é
consolidada a fungcdo das mulheres em atividades
como o ato de cuidar, educar, que exigem mais
atencdo, paciéncia e dedicacdo. Essas atividades
sdo consideradas como secundéarias, de menor
prestigio e remuneracdo, de baixa qualificacdo, e
classificadas como categorias femininas;
apresentando nesse ramo, a maior concentragéo da
forca de trabalho da mulher. Dentre essas func¢des
estao: empregada  domeéstica, secretarias,
balconistas, professoras, enfermeiras, profissionais
do ramo da alimentacdo e confeccdo™ e por
motivos histéricos e culturais a mulher é o principal
cuidador familiar.® Homens que cuidam tém mais
probabilidade de fazé-lo por ndo terem familiares
proximos ou por afastamento destes. Ha obrigacéo
e dever embutidos ou no compromisso do
matriménio ou no tracgo cultural fortemente presente
em nossa sociedade, que determinam que a mulher
deva ocupar o papel de cuidadora, seja ela a
esposa, a filha ou a neta do idoso.** Observando a
pratica diaria de cuidados nos domicilios dos
pacientes, acredita que os cuidados exercidos por
homens ndo sdo inferiores ao das mulheres, os
homens também se mostraram preocupados com a
boa realizacdo dos cuidados e demonstraram ser
tdo (ou mais) atenciosos e preocupados que as
mulheres que cuidam. =

6% .
Mae
= Paj

94%

Figura 1. Cuidador primério dos pacientes com
paralisia cerebral

Dentre os entrevistados, 44% possuem o
Ensino Fundamental Incompleto, 6% possui Ensino
Fundamental Completo, 6% possuem o Ensino
Médio Incompleto, outros 38% possuem Ensino
Médio Completo, e apenas um possui Ensino
Superior Incompleto. A maioria dos cuidadores
(62%) dedicam seu tempo apenas para o cuidado e
38% deles possuem outra ocupacdo (emprego).
Essa maioria de cuidadores que se dedicam apenas
ao cuidado esta relacionada pelo fato de que os
cuidadores, em sua maior parte de baixa renda,
podem possuir menor expectativa de crescimento
profissional e sécio econdmico, e também por ndo
conseguirem deixar o paciente com outras pessoas
por nado confiarem ou por medo que algo
desagradavel aconteca. Tanto a baixa escolaridade,
como a dedicacéo exclusiva ao cuidado, e por esse
estudo ter sido realizado em servico gratuito de
saude, contribuiram para que a amostra apresente
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baixa remuneracéo. Dos entrevistados, 88% relatam
ter renda familiar abaixo de R$2.000,00 mensais, e
somente 2 deles relataram ter renda familiar entre
R$2.000,00 e R$10.000,00.

A maioria dos entrevistados relata cuidar do
paciente desde o nascimento do mesmo. Apenas
um dos cuidadores relata que comecou a cuidar
guando a crianga ja tinha 3 anos, devido a este ter
adquirido a paralisia cerebral com 2 anos de idade.
O tempo maximo dedicados ao papel de cuidador,
relatados até o momento desta pesquisa, foi de 20
anos, e o minimo foi de 7 anos de cuidados com o
paciente. Dos cuidadores, 31% recebem ajuda no
cuidado, os outros 69% cuidam do paciente
sozinhos. Apenas um dos entrevistados relatou que
cuida de outro portador de necessidades especiais.

Apenas um cuidador relatou morar sozinho
com o paciente, 0s outros 94% possuem mais
pessoas na mesma casa. O maximo de pessoas em
casa foi de 8 pessoas e 0 minimo foi de 2 pessoas,
incluindo o entrevistado e o paciente. Dos
cuidadores, 88% relatam ter mais filhos, e 12% néo
possuem outros filhos. Sendo assim, a média de
filhos por entrevistado foi de 1,75 filhos, sendo no
méaximo mais quatro filhos e no minimo nenhum
filho além do especial. Estes outros filhos, além do
paciente, perdem significativa atencdo devido a
dedicacdo e ao cuidado excessivo a este, assim, a
familia perde a qualidade do relacionamento, o que
pode causar problemas e transtornos futuros.

A maior parte dos cuidadores (63%)
apresentara alteracdo da carga de trabalho depois
gue 0 paciente nasceu, 0s outros 37% relataram
gue ndo houve diferenca na carga de trabalho. Com
relacdo a sua salde, 62% relataram n&o ter nenhum
problema de saude, 63% relataram que passaram a
ter menos vida social devido a doenca, 81% néo
perderam amizades devido & doenca, 75%
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Figura 2. Alteracdes funcionais dos pacientes

continuam recebendo a mesma quantidade de
pessoas em casa e 62% continuam tirando férias.

Todas essas situagBes incidem em uma
grande sobrecarga fisica e emocional ao cuidador.
A sobrecarga fisica e emocional na qual os
familiares cuidadores de pessoa em sofrimento
mental se encontram submetidos, pode levar o
cuidador a adoecer e a ter diminuida sua
capacidade de enfrentamento, o que se reflete em
sua qualidade de vida."**°

Um estudo avaliou a qualidade de vida de
cuidadores primérios de criangcas com PC e
concluiram que a qualidade de vida desses
cuidadores sdo de modo geral pior que o dos
cuidadores primarios de criangas saudaveis,
principalmente no que se refere a vitalidade,
aspectos emocionais e estado geral de satde.*

Dados do paciente

A amostra foi constituida de 56% dos
pacientes do sexo feminino e os outros 44% deles
sdo do sexo masculino. A idade média dos
pacientes foi de 11 anos, com desvio padrdo de
3,98. O peso médio foi de 32 Kg, com desvio padrao
de 17,87.

Todos os pacientes possuem diagndstico
clinico de paralisia cerebral. Do total, 94% dos
pacientes receberam atendimento fisioterapéutico
desde o inicio de suas vidas, apenas um nao
recebeu desde o inicio, em decorréncia da espera
de confirmacédo diagnéstica. As principais alteracfes
funcionais sé@o apresentadas na Figura 2. De acordo
com o desenvolvimento neuropsicomotor, 12%
possui somente controle cervical, 19% conseguem
apenas rolar, outros 19% apenas arrastam, um
consegue sentar, um anda com apoio, e 38%
conseguem andar sem apoio.
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As atividades de vida diaria (AVD) que fazem
parte do cotidiano infantil incluem tarefas de auto
manutencdo como banho, vestuério, alimentagéo,
uso do banheiro, higiene oral e comunicagdo. O
desempenho destas atividades é importante para
gque a crianca seja capaz de suprir suas
necessidades basicas, garantindo-lhe maior
independéncia e participacdo em seu ambiente
domiciliar. Em criangas com PC o desempenho
dessas atividades €, muitas vezes, a principal
queixa de pais e familiares, e/ou da prépria crianca.
Elas apresentam um repertorio de habilidades
funcionais de vida diaria diferenciado, e tem
dificuldade relativa para desempenhar diversas
atividades de autocuidado.™®

Sobrecarga fisica e emocional

Analisando todos os itens da Escala de
Avaliacdo da Sobrecarga dos Familiares (FBIS-
BR)', é possivel observar através da Figura 3 que
0s que mais se destacaram foram a sobrecarga
fisica do item “Assisténcia na vida cotidiana” e o
item “Preocupagdes do familiar com o paciente” que
indica sobrecarga emocional. Nao houve
sobrecarga fisica e emocional significativa para os
itens supervisdo aos comportamentos problematicos
e Impacto nas rotinas diarias.

A “Assisténcia na vida cotidiana” obteve
resultado médio de 4,13 (+0,34) para sobrecarga
fisica, indicando que o cuidador realiza de trés a
seis vezes por semana em média. Isso pode se
justificar pelo fato de que a maioria dos
entrevistados sdo criancas e necessitam de
assisténcia nas AVD’s independentemente de ter
PC ou ndo, e o fato de todos possuirem PC,
influencia para que haja uma maior dedicagcdo na
assisténcia do familiar para essa crianga. As
“Preocupagbes do familiar com o paciente” teve
meédia de 3,33 (x0,79), indicando que as vezes ha
essa preocupacdo. Pode-se considerar que a
sobrecarga encontrada neste estudo esta
relacionada principalmente com a dependéncia dos
pacientes nas AVD's e também com as
preocupagfes com a vida social, estado fisico ou
com o futuro do paciente. Essas sobrecargas fisicas

supervisdo de comportamentos, preocupagdes com
0 paciente e impacto na rotina diaria foram muito
bem descritos pelos relatos de cuidadoras de
criancas com necessidades especiaisz:

“L... destaca cuidados reais que fazem parte de
seu cotidiano, os quais sdo muitos (quantidade), sdo
constantes e regulares e n&o acabam nunca
(intensidade). Estes cuidados estdo presentes nas 24
horas do dia (“eu passo o dia observando ela”), sem
vislumbrar uma possibilidade de mudanca dessa
realidade”. >
O passar o dia olhando a crianga, simboliza a

dedicacdo da cuidadora para atender as multiplas
demandas da filha, pois esses cuidados s&o
intensos e a sobrevivéncia da crianca depende
disso. A monitoragdo e vigilancia constante estdo
relacionados a alteragdes clinicas que a crianca
possa apresentar, como febre e convulsées. A falta
dessas informagfes técnicas traz inseguranca e
sofrimento para as cuidadoras.’

Pode-se também observar através da analise,
algumas caracteristicas do cuidador que se
mostraram agravantes tanto para sobrecarga fisica
como emocional para este estudo, sendo: ser do
sexo feminino, ter entre 31 e 39 anos de idade,
baixa renda familiar, cuidar de outro deficiente, ter
maior numero de pessoas em casa, possuir
problema de salude e receber ajuda no cuidado.
Segundo Amendola, Oliveira e Alvarenga™ este é
um caso de casualidade reversa, ndo é por receber
ajuda de alguém que o cuidador apresenta pior
escore no dominio e sim por ter pior escore nesse
dominio é que recebe ajuda de alguém.

Quanto ao estado civil, ser solteiro foi
agravante para a sobrecarga fisica, ja que a
presenca de um parceiro pode ser (til nas tarefas
do lar e no cuidado da crianca. No entanto, ser
casado foi agravante para a sobrecarga emocional.

Ja para as caracteristicas do paciente, os
resultados do presente estudo mostram que o0s
agravantes para sobrecarga fisica foram: ter de 7 a
9 anos (mais novos) e menor peso. Para a
sobrecarga emocional esta associado a maior peso.
O menor déficit motor (conseguem se locomover -
andar sozinho) foi considerado relevante tanto para
sobrecarga fisica como emocional.

e emocionais na assisténcia cotidiana, na
5
4 4,13 m Sobrecarga Fisica Sobrecarga Emocional
3,33
3
2 1,89
1,25 1,46
1 -4
- 0,42
0 T T ,

Assisténcia na vida cotidiana Supervisao aos
comportamentos

problematicos

Impacto nas rotinas diarias Preocupacdes do familiar com

0 paciente

Figura 3. Avaliacdo da sobrecarga fisica e emocional de cuidadores de pacientes com paralisia cerebral.
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Figura 4. Sobrecarga fisica e emocional associadas a idade dos pacientes com paralisia cerebral.

Esses resultados sugerem que quanto menor
a idade, maior a sobrecarga, tanto fisica como
emocional, pois esta relacionada a maior
dependéncia e maiores cuidados. Um ponto
importante que deve ser discutido, € que a amostra
deste estudo foi composta por criancas com idade
média de 11 anos, sendo a mais nova de 7 anos.
Talvez por isso, a sobrecarga fisica e emocional
dessas cuidadoras nao tenha sido elevada, ja que
ha maior dedicacdo e cuidado com as criancas
geralmente ocorrem no periodo compreendido entre
0 nascimento e o final do primeiro ano de vida do
bebé. Essa fase é considerada fundamental para as
aquisicbes motoras para o desenvolvimento global
da crianca, sendo que no caso da paralisia cerebral
pode apresentar atraso nos marcos de
desenvolvimento'’. Também ha um aprendizado
nesse processo de cuidar, jA& que junto com o
nascimento do filho, nasce uma mae que muitas
vezes nao esta preparada para lidar com essa nova
fase. Ainda nesse periodo, o cuidador e a crianca
conseguem fazer uma avaliacdo da independéncia
funcional, da necessidade de auxilio, ou de
adaptacdes a serem realizadas. Assim, com as
criancas de menor idade, pode ocorrer um menor
periodo de adaptacéo que o cuidador teve para criar
estratégias para o cuidado “eficiente”.

Para sobrecarga fisica (Figura 5), ha uma
tendéncia de criangas entre 13 e 23 Kg, as mais
leves da amostra estudada, precisarem de ajuda
para se alimentar e tomar banho e com alteragéo de
cognicdo causarem maior sobrecarga fisica. Os
mais leves podem corresponder aos pacientes com
menor idade, e esses fatores citados podem indicar
que essas criangas precisam de maiores cuidados
nas AVD’s e por isso, aumentam a sobrecarga
fisica.

Os pacientes mais pesados (de 40 a 85 Kg),
0s que se alimentam e tomam banho sozinhos e
ndo possuem alteragdo de cognicdo foram
agravantes para sobrecarga emocional; pois desta
forma, ficam mais independentes. No entanto, essa
independéncia pode causar maior preocupacdo do
cuidador, indicando maior sobrecarga emocional
(Figura 5). Com relacdo ao déficit motor, a
sobrecarga fisica imposta ao cuidador tanto dos
pacientes que deambulam (média de 2,71 + 0,31) e
que ndo deambulam (média de 2,67 + 0,28) sdo
semelhantes (Figura 5). A sobrecarga emocional
também apresentou um escore maior para
cuidadores de pacientes que deambulam (média de
1,80 £ 0,46) do que para cuidadores dos que nao
deambulam (média de 1,45 £ 0,45).

5
4 m Sobrecarga fisica Sobrecarga emocional

2,8
3 2,56
27 1,49 1,64
11 0,63
O -4

13-23kg 26-36kg 40-85kg

Figura 5. Sobrecarga fisica e emocional associadas ao peso dos pacientes com paralisia cerebral.

De acordo com esses dados, pode-se dizer
gque a hip6tese de que pacientes que nao
deambulam causaria uma maior sobrecarga foi
refutada, podendo ser pelo fato de que estes
pacientes que andam ndo sejam totalmente
independentes e mesmo assim saem de casa
sozinhos, desta forma, eles necessitam que o
cuidador esteja sempre preocupado e atento a eles.

E os pacientes que ndo conseguem andar, estdo
sempre ao alcance do cuidador, por exemplo, no
carrinho, onde exigirdo menos atengdo e
preocupacdo. O que estd em contraposicdo ao
estudo realizado por Rosa, Vieira e Cavalheiro™ que
observou que a sobrecarga esta frequentemente
associada ao nivel de dependéncia fisica e o
comprometimento na deambulacao.
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Figura 6. Sobrecarga fisica e emocional relacionadas com o déficit motor dos pacientes com paralisia

cerebral.

Ja no estudo de Francischetti*® foi analisada a
sobrecarga de 18 cuidadores familiares de criancas
portadoras de paralisia cerebral grave. Das
criancas, 9 eram do sexo feminino e 9 do sexo
masculino e idade média de 6,5 anos. A amostra de
cuidadores foi constituida por 100% de maes, sendo
a maioria casadas ou com unido estavel, de baixa
escolaridade, ndo trabalham fora de casa ou
deixaram de trabalhar, dedicando-se
exclusivamente ao cuidado da crianca, a familia
também apresentava baixa renda financeira. As
cuidadoras em sua maioria verbalizaram problemas
de salde, sendo que 61% relataram dores
musculares em ombro e coluna lombar. Apesar
disso, o0s resultados apontaram para uma
sobrecarga de ausente a moderado.

Rosset® analisou a sobrecarga da familia de
150 criangas com paralisia cerebral. A amostra
também era predominantemente de classe menos
favorecida, com criancas de 1 a 10 anos,
geralmente dependentes de cuidados de higiene,
alimentacdo e deambulacdo. Os resultados desse
estudo também apresentaram como cuidador
principal a figura da mée. A sobrecarga referida foi
de intensidade baixa a moderada, ainda que
relataram diferentes preocupa¢des quanto a
dependéncia e futuro da crianca, baixa condicdo
financeira, sentimento de que deveria estar fazendo
mais pela crianga e algumas dificuldades em
relacdo ao comportamento das criangas.

A sobrecarga de cuidadores de pacientes
com paralisia cerebral foi avaliada através de
entrevista com 56 cuidadores de criancas de 1 a 15
anos. A figura materna também foi predominante
como cuidadora. No entanto, houve uma maior
diversidade de cuidadores, sendo 45 maes, 2 pais,
6 avés, 1 tia e 2 primas. Ainda assim, 0 sexo
feminino é preponderante. Também analisaram
estatisticamente a associacdo de maior sobrecarga
do cuidador, sendo significativos para menor nivel
socioecondmico da familia e menor gravidade do
comprometimento motor das criangcas com PC. Nao
houve diferenca significativa em relacdo ao
diagnéstico topografico e a idade das criancas.”

No estudo de Santos et al.?, que avaliou a
sobrecarga de cuidadores de criancas com paralisia
cerebral, a maioria da amostra também era
constituida pelas mées, cuja idade média era de 31
anos. Somente uma cuidadora era a avd. Néo foi
relatada a idade das criancas. No referido estudo, a
sobrecarga foi avaliada pelo auto relato, sendo
percebida pela maioria dos participantes como
moderada (71,4%). Entretanto, baseando-se no
formulario de Burden Interview — Zarit, para
individuos com doencas crbnicas, a sobrecarga ao
cuidador foi classificada em sobrecarga intensa para
52,4% e leve para 46,4% dos participantes. Esses
resultados apontam para possiveis dificuldades das
maes que acumulam a funcdo de cuidadores em
mensurar adequadamente os niveis de sobrecarga.
Muitos sdo os problemas vividos por cuidadores de
criangas com paralisia cerebral, como a falta de
apoio familiar, o abandono do emprego e a carga
excessiva de trabalho. Essas dificuldades resultam
no surgimento de sobrecarga, que se reflete
negativamente na saude de cuidadores. E como sao
maes, podem minimizar a resposta em detrimento
do vinculo amoroso.

Dessa forma, pode-se observar que os
resultados do presente estudo sdo semelhantes
com os existentes na literatura. A maioria dos
estudos consultados®'*?*?* refere como cuidadores
pessoas do sexo feminino e no caso das criangas
com paralisia cerebral, a maioria dos cuidadores é a
mae bioldgica. Um dos fatores primordiais para que
a sobrecarga seja verbalizada como baixa
sobrecarga fisica e emocional pelas cuidadoras € o
amor materno, o estabelecimento desse vinculo
afetivo entre mée e filho. No entanto, também é
observado pelos resultados do presente estudo e
dos demais consultados na literatura, que por mais
gue as maes ndo verbalizem, h4 uma sobrecarga
imposta as cuidadoras e que isso pode
desencadear problemas de salde. Por isso, mesmo
gue as cuidadoras ndo demonstrem, é importante
gue os profissionais de saude desenvolvam esse
olhar terapéutico para as cuidadoras e tenham
estratégias de prevencdo do adoecimento e
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orientacbes para o ato de cuidar para evitar danos
maiores.

Na maioria dos estudos, ndo h& um
direcionamento para a 6tica de quem vivencia o cuidado,
provavelmente em decorréncia da formacado tecnicista
dos profissionais de salde na graduagao, predominando
a assisténcia centrada na doencga, sem envolvimento da
familia no processo de reabilitacao. E se os profissionais
se permitirem conhecer melhor o impacto da doenca na
vida dos cuidadores, poderdo contribuir de forma mais
positiva nas relagbes dos pacientes com PC e a familia,
propondo modificagdes na rotina familiar, capaz de
promover bem-estar de seus membros.*

CONCLUSAO

O ato de cuidar de pacientes com paralisia
cerebral causa sobrecarga aos seus cuidadores.
Apesar dos resultados do presente estudo
indicarem baixa sobrecarga fisica e emocional,
principalmente porque o cuidado é realizado pela
figura materna, ha riscos de adoecimento, tanto do
ponto de vista fisico como emocional, como as
doencas psicossomaticas, por exemplo.

Dessa forma, os resultados deste trabalho
podem contribuir para que as instituicbes de saude
e os profissionais envolvidos possam prestar uma
melhor assisténcia a saude dos cuidadores e
consequentemente aos pacientes com paralisia
cerebral. Além disso, sempre realizar orientacdes
guanto as atividades domiciliares e estar atento a
gualquer manifestacdo de adoecimento para que os
cuidadores sintam-se acolhidos e possam verbalizar
qualquer inicio de sintomas. E de extrema
importancia a divulgacdo desses dados e que
futuros estudos sejam desenvolvidos para verificar
se h& implantacdo desse olhar ao cuidador para

uma rede de apoio.
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