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Resumo

O objetivo do estudo foi conhecer a sobrecarga que as criangas com paralisia cerebral (PC) acarretam aos familiares cuidadores, a partir
da identificacdo das caracteristicas das mesmas e dos dados socioecondmicos da familia. Trata-se de um estudo descritivo, realizado no
periodo de 11 de agosto a 22 de setembro de 2008, junto a 150 familiares de criangas com PC. As informagdes foram obtidas através de
consultas a prontuarios, entrevistas e aplicagdo da Burden Interview Scale. Os resultados permitiram observar que a maioria das criangas
encontrava-se na faixa etaria de um a dez anos, com PC do tipo tetraplegia/paresia espastica, geralmente dependentes de cuidados de higiene,
alimentacao e deambulagado. A analise dos dados dos familiares demonstrou a figura da mae como o familiar cuidador principal, de classe social
menos favorecida. A sobrecarga referida pelos familiares cuidadores foi de intensidade baixa a moderada, ainda que tenham sido verbalizadas
diferentes preocupacgdes referentes a dependéncia e ao futuro da crianga, bem como a baixa condigdo financeira e o sentimento de que deveria
estar fazendo mais pela crianga. O estudo possibilitou ndo apenas caracterizar ¢ compreender os obstaculos atribuidos pelos familiares das
criangas em relago a sobrecarga, mas encerrou em si a visao e a discussdo acerca da figura do cuidador familiar que assume a responsabilidade
pelo cuidado e que merece o reconhecimento do seu papel, tanto na esfera familiar, como na social, através da implementagdo de politicas
publicas que possam amenizar as dificuldades e os problemas advindos desta fungao.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral. Familia. Cuidadores. Pessoal de Saude.
Abstract

This study aimed to determine the burden to which the caregivers of children with cerebral palsy (CP) are submitted to, from the identification
of the children’s characteristics and the family s socioeconomic information. This descriptive study was carried out between August 11" and
September 22" 2008 with 150 family members of children with CP. Information was obtained from medical files, interviews and the application
of the Burden Interview Scale. The results revealed that most of the children were between one and 10 years old, they had quadriplegia/spastic
paresis, generally dependent on others for providing hygiene care, feeding, and helping them to walk. Data analysis showed that families are
from low socioeconomic classes and mothers are the main caregivers. The family caregivers reported that the burden was of low to moderate
intensity, though concern regarding the children’s dependence and future, their poor financial condition and the feeling they should be doing
more for the children, were verbalized. The study enabled not only to characterize and understand the obstacles reported by the children’s
families in relation to the burden they have to bear but also discussed the role of caregivers who assume this responsibility and who deserves
to be acknowledged both in the family and social spheres through the implementation of public policies able to alleviate the difficulties and
problems that accrue from this role.
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1 Introducio em alguns de seus centros. Essa lesdo apenas prejudica a

A Paralisia Cercbral (PC) & uma alterado da postura ¢ capacidade do cérebro em controlar os musculos que sdo os

. <~ . . responsaveis pela movimentagdo, que acaba realizando-se de
do movimento, permanente, mas nao imutavel, resultante P p §40, q
maneira imperfeita, ou mesmo ndo se realizando’.

A incidéncia de PC é estimada entre 1,2 a 2,0/1000

nascidos vivos, sendo considerada a causa mais comum de

de distarbio no cérebro, ndo progressivo, devido a fatores
hereditarios, eventos ocorridos durante a gravidez, parto,

periodo neonatal ou durante os primeiros dois anos de vida,

causando limitagdes nas atividades motoras, frequentemente

acompanhadas de disturbios de sensagdo, cognigdo,
comunicagdo, percepgdo e comportamento'?.

O termo “paralisia cerebral” ndo quer dizer que o cérebro
esteja “parado”, mas que ele ndo consegue comandar

corretamente os movimentos do corpo, devido a lesdo sofrida
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incapacidade fisica severa que afeta criangas*’. No Brasil, os
dados sdo variaveis e escassos ¢ ¢ provavel que a estimativa
de PC seja subestimada, justamente pelas dificuldades de se
estabelecer critérios diagndsticos uniformes, por ela ndo ser
caracterizada como moléstia de notificagdo compulsoria, além

do fato de as condig¢des de assisténcia pré e perinatal serem
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satisfatorias apenas para uma pequena parcela da populacao.
Dados nacionais ndo oficiais informam haver entre cinco a
dez criangas acometidas para cada mil nascimentos®’.

Em paises desenvolvidos observou-se aumento nos casos
de PC nas ultimas duas décadas, com indices de prevaléncia
de casos moderados e severos variando entre 1,5 e 2,5/1000
nascimentos. Estes dados tém sido atribuidos a melhoria dos
cuidados médicos perinatais, contribuindo para o aumento da
sobrevivéncia de criancas com idade gestacional e baixo peso
ao nascimento®.

Muitas sdo as causas da PC, porém as mais comuns tém
sido relacionadas ao desenvolvimento congénito anormal
do cérebro, particularmente do cerebelo; a andxia cerebral
perinatal, especialmente quando associada com prematuridade;
a lesdo traumatica do cérebro, imediatamente antes ou durante
o processo de nascimento, causada geralmente por trabalho
de parto anormal ou prolongado, dentre outras. Entretanto,
como a PC ¢ raramente diagnosticada até varios meses apos
0 nascimento, a causa precisa da lesdo cerebral na crianga
frequentemente ¢é especulativa®!.

A PC ¢ classificada, segundo as caracteristicas do tonus
e dos movimentos involuntarios, nas formas: espastica
(caracterizada por tensionamento dos musculos que pode
alterar a amplitude do movimento, tornando-o limitado ou
impossivel); atetosica (resulta em movimentos involuntarios
e quase continuos); hipotonica (diminuigao do tonus muscular
ou da tonicidade de um 06rgdo); ataxica (caracterizada pela
falta de balango e movimentos do tipo arranque); e mista (com
associagdo de alguns grupos acima)'.

A PC ¢ classificacdo, segundo sua localizagdo, em:
monoplegia (forma rara com envolvimento em uma
extremidade); hemiplegia (envolvimento da extremidade
superior ¢ inferior de um lado - unilateral); paraplegia
(envolvimento de ambas as extremidades inferiores); triplegia
(paralisia de trés membros, frequentemente encontrada como
combinacdes das hemiplegias ou diplegias); quadriplegia
ou tetraplegia (envolvimento igual de extremidades
superiores ¢ inferiores e tronco); e diplegia (tetraplegia com
comprometimento maior das extremidades inferiores e posi¢ao
de tesoura devido a espasticidade intensa)>!"-'2,

A procura da familia pelo médico geralmente se da
pelo atraso da crianca na aquisi¢do de certos padroes de
desenvolvimento motor e, dependendo da gravidade do caso, o
diagnostico podera ser feito durante os dois primeiros anos de
vida'3, necessitando de intervengdo precoce ja que a PC impde
condi¢cdes que progridem até a fase adulta, gerando niveis de
incapacidades que comprometem o paciente e a familia'®.

A definicdo do diagndstico causa profundo impacto na
familia, que se depara com uma situagdo nova e inesperada. As

reagdes variam, mas em geral ocorrem sentimentos de tristeza
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e de perda do filho “sadio” e idealizado. Esse impacto esta
relacionado a fatores como aceita¢ao ou nao da gestacao, tipo
de personalidade dos pais, relacionamento do casal anterior
ao casamento, nivel de expectativa, grau de preconceito em
relagdo a pessoa com deficiéncia, posi¢do do filho na prole
e tipo de relacionamento com a familia estendida®. Ele tem
sido estudado através do conceito de sobrecarga que se refere
as consequéncias negativas das incapacidades geradas pela
paralisia, uma vez que os familiares passam a colocar as suas
necessidades e desejos em segundo plano'®, acrescentando
outras responsabilidades e compromissos aos ja assumidos
anteriormente'’. Com isso, a familia vivencia comportamentos
caracteristicos como mudanga no estilo de vida, depressao,
frustragdo, trabalho extra, problemas de comunicago, perda
da independéncia, da confianga e da concentragao, sentimentos
de inutilidade e de solidao'®.

Sobrecarga €, portanto, 0 modo como o cuidador percebe
os problemas fisico, psicoldgico, emocional, social e
financeiro que resultam do cuidado com seu familiar. Trata-se
do impacto que afeta o bem estar do doente e do cuidador, a
manifestagdo negativa do stress do cuidador?.

Apo6s a desordem inicial, a familia tende a se reorganizar
de forma diferente da anterior e ¢ possivel que ja nos primeiros
meses ou anos, um familiar se responsabilize sozinho pelo
cuidado da crianga, sem qualquer tipo de ajuda, reforgando
a premissa de que a maior parte dos cuidadores emerge do
nucleo familiar, acarretando significativo 6nus a sua vida®.
Tal cuidador ¢ entendido como o individuo que assume o
cuidado da crianca no exercicio de suas atividades diarias,
acompanhando-a no atendimento agendado e realizando as
mediagdes entre o conhecimento do especialista, o saber
da pratica cotidiana e as relagdes familiares. Ele tem sido
encarado pela Organizagdo Mundial de Satde - OMS, como
coadjuvante nos cuidados?'2,

Diante dessas consideracdes, o presente estudo objetivou
conhecer a sobrecarga que as criangas com PC acarretam
aos familiares cuidadores, a partir da identificagdo das
caracteristicas das mesmas e dos dados socioeconémicos da

familia.

2 Material e Métodos

Este é um estudo descritivo, realizado no Ambulatorio de
Neurologia Infantil do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao
Paulo (HCFMRP/USP), com familiares cuidadores de
criangas com diagnostico de PC, no periodo de 11 de agosto a
22 de setembro de 2008.

Os critérios utilizados para a identificacdo das criancas
foram: diagnostico médico de PC, faixa etaria de até 15 anos

e estar em tratamento no servigo. A familia foi considerada
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como o conjunto formado pela crianga com PC, seus pais,
irmdo (s) e outras pessoas que convivem com a mesma, por
pelo menos quatro dias da semana. A escolha do familiar
cuidador foi determinada em fungdo deste ter idade acima de
18 anos, estar acompanhando a crianca no dia da coleta de
dados e aceitar participar da pesquisa.

Para a obtengdo dos dados foi utilizado um formulario
de entrevista individual contendo duas partes. A primeira
com dados de identificacdo da crianga com PC (sexo, tipo
e localizagcdo da PC no corpo, data e local de nascimento,
dependéncia quanto a alimentag@o, banho, deambulacdo e
esfincteres) e dados socioecondmicos do familiar cuidador
(sexo, data de nascimento, grau de parentesco, escolaridade,
estado civil, nimero de filhos, posi¢@o do filho na prole, renda
mensal, nimero de pessoas residentes na casa e se possui
plano de saude), obtidos através de consultas nos prontudrios
das criangas ou dos relatos dos familiares entrevistados.

Na segunda parte foram obtidos os dados para avaliagdo
da sobrecarga do familiar por meio da aplicagdo da Burden
Interview Scale, traduzida e validada para o portugués, da
versdo original inglesa, por Scazufca®. A referida escala foi
escolhida para o estudo, pois além de ser uma das poucas
adaptadas e validadas para o Brasil, que avaliam a sobrecarga
de cuidadores, apresenta menor nimero de itens, favorecendo
a coleta de dados. Essa escala contém 22 itens que analisam
aspectos que correspondem a saude, vida social e pessoal,
situacdo financeira, bem estar emocional e relacionamentos
interpessoais de cuidadores. Para as respostas de cada item,
usa-se o escore de 0 a 4, sendo 0= nunca; 1= raramente; 2=
as vezes; 3= frequentemente; e 4= sempre. O Ultimo item
também ¢ marcado de 0 a 4, sendo 0= nem um pouco; 1=
um pouco; 2= moderadamente; 3= muito; e 4= extremamente.
O escore total da escala é obtido adicionando todos os itens,
podendo variar de 0 a 88, sendo que quanto maior o escore,
maior a sobrecarga.

Os familiares participantes assinaram o Termo de
Consentimento  Pos—Informagdo  Individual, conforme
Resolugdo n°. 196/96 do Conselho Nacional de Satde. O
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do
HCFMRP-USP em 21 de julho de 2008, de acordo com o
Processo HCRP n® 6399/2008.

Os resultados referentes as informagdes socio-
demograficas das familias e das criancas foram submetidos
a analise descritiva e os obtidos da Burden Interview Scale
foram classificados segundo os escores para sobrecarga e,
posteriormente, submetidos a analise estatistica para descrigdo
das frequéncias dos niveis de sobrecarga apresentados pelos

sujeitos da amostra.
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3 Resultados e Discussao

Das 150 criangas com PC, 77 (51,3%) eram do sexo
masculino e 73 (48,7%) do feminino. A maioria (86,7%) tinha
idade entre 1 e 10 anos. Quanto ao tipo de PC, 87 (58%)
apresentavam diagnostico de hipertonia, 50 (33,3%) de
hipotonia e 13 (8,7%) do tipo mista. Quanto a localizagdo, a
tetraplegia foi a mais frequente, representando 67% dos casos.

Com relacdo ao grau de dependéncia da crianca, 107
(71,3%) eram dependentes quanto a alimentag@o, 135 (90%)
quanto ao banho, 114 (76%) quanto & deambulagdo e aos
esfincteres, respectivamente, sendo que a mesma crianga pode
ter sido dependente em mais de um aspecto.

A maioria das criangas com PC estava inserida em familias
compostas por quatro ou mais pessoas residindo na mesma
casa, geralmente formadas pelos pais e um filho (18%), pelos
pais e dois filhos (41%) e pelos pais e trés filhos ou mais
(41%).

Em 71% das familias, a crianga com PC era o primeiro
ou o segundo filho e em 29%, estava na posicao de terceiro
ou acima do quarto filho. Em relag@o a historia da gestagao
e parto, a maioria, 87 (58%), nasceu aos nove meses de
gestagdo, 34 (22,7%) aos oito meses e 29 (19,3%) entre 5 e
7 meses

Os dados sociais dos familiares cuidadores demonstraram
que 99% eram do sexo feminino e o parentesco com a crianga
foi predominantemente de maes (90%), 73% eram casados,
com idades oscilando entre 18 e 66 anos, com predominéncia
entre 21 a 50 anos e primeiro grau incompleto (49%). A
maioria das familias tinha como renda mensal até trés salarios
minimos (73%). Somente 18% possuiam renda acima de
quatro salarios ¢ 9% ndo souberam informar. Do total de
familias, 69% possuiam plano de saude, que pode ser utilizado
para complementar o atendimento realizado no Hospital das
Clinicas, uma vez que alguns entrevistados informaram que
realizavam fisioterapia através de convénio.

Considerando o conjunto dos dados obtidos através da
Burden Interview Scale, optou-se por apresentd-lo em um
quadro que permitisse a visualizagdo global dos mesmos
(figura 1).

Foi possivel constatar que a maioria dos entrevistados

EEINT3

(86%) apontou as respostas “nunca”, “raramente” e “algumas
vezes”, indicando sobrecarga de intensidade baixa a moderada.
Essas respostas foram identificadas nas questdes de 2 2 6,9 a
13, 16 a 22 da escala.

As respostas que acusaram sobrecarga elevada estiveram
relacionadas as questoes 1, 7, 8, 14, 15 e 20, uma vez que
respostas do tipo “frequentemente” e “sempre” sdo as que
apontam sobrecarga alta, segundo a escala utilizada. No item
8 fica evidente o quanto os entrevistados se véem responsaveis
por suas criangas, pois 85% informaram que sempre sentem

que a crianca depende deles.
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~ 0 1 2 3 4

QUESTOES Nunca Raramente | Algumas Vezes | Frequentemente Sempre
1) Sente que a crianga pede mais ajuda do que ela necessita? @ 43’;% ) ( 6,17(‘)’ %) a 21’3% ) ( 5,2% ) 5 17,;% )
2) Sente que por causa do tempo gasto com a crianga, nao 60 4 30 3 53
tem tempo suficiente para si mesmo(a)? (40,0%) (2,7%) (20,0%) (2,0%) (35,3%)
3) Sente-se estressado(a) entre cuidar da crianga e suas 41 9 48 8 44
outras responsabilidades com a familia e o trabalho? (27,3%) (6,0%) (32,0%) (5,3%) (29,3%)
4) Sente-se envergonhado(a) com o comportamento da 143 0 5 0 2
crianga? (95,3%) (0,0%) (3,3%) (0,0%) (1,3%)
5) Se sente irritado(a) quando a crianga esta por perto? (9;2’2 %) (0’8% ) ( 6,3% ) (0}% ) (0(‘;))
6) Sente que a crianca afeta negativamente seu
relacionamento com outros membros da familia ou 128 ! 10 3 8
amigos? (85,3%) (0,7%) (6,7%) (2,0%) (5,3%)
7) Sente receio pelo futuro da crianga? (28‘3% ) (2"7‘%) (101,3%) (3,2%) (55%3%)
8) Sente que a crianga depende do Sr./Sra.? (4,;% ) (0’;%) (5,;3%) (4,8%) (8;,23%/0)
9) Sente-se tenso(a) quando a crianga esta por perto? (711 ’0370 %) (1 j%) (53%) (2,47‘%) (1 92,?9>%)
10) Sente que a sua saude foi afetada por causa do seu 103 1 11 3 32
envolvimento com a crianga? (68,7%) (0,7%) (7,3%) (2,0%) (21,3%)
11) Sente que nao tem tanta privacidade como gostaria por 100 3 21 0 26
causa da crianga? (66,7%) (2,0%) (14,0%) (10,0%) (17,3%)
12) Sente que a sua vida social tem sido prejudicada 118 1 12 2 17
porque esta cuidando da crianga? (78,7%) (0,7%) (8,0%) (1,3%) (11,3%)
13) Nao se sente a vontade de ter visitas em casa por causa 135 2 3 1 9
da crianga? (90,0%) (1,3%) (2,0%) (0,7%) (6,0%)
14) Sente que a crianga espera que cuide dela como se 50 1 17 1 81
fosse a unica pessoa de quem ela pode depender? (33,3%) (0,7%) (11,3%) (0,7%) (54,0%)
15) Sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar da 43 0 24 8 75
crianga, somando-se as outras despesas da casa? (28,7%) (0,0%) (16,0%) (5,3%) (50,0%)
16) Sente que sera incapaz de cuidar da crianca por muito 128 2 8 4 8
mais tempo? (85,3%) (1,3%) (5,3%) (2,7%) (5,3%)
17) Sente que perdeu o controle da sua vida desde a 124 2 10 3 11
doenga da crianca? (82,7%) (1,3%) (6,7%) (2,0%) (7,3%)
18) Gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa 124 4 15 6 1
cuidasse da crianga? (82,7%) (2,7%) (10,0%) (4,0%) (0,7%)
19) Sente duvidas sobre o que fazer pela crianga? % 07,3% ) (2"7‘% ) @ 63,3% ) (3; %) a 7%2% )
20) Sente que deveria estar fazendo mais pela crianca? (223"7‘% ) a j% ) (8,173" %) (7,1310 %) G 09’8% )
21) Sente que poderia cuidar melhor da crianga? “ 46,;% ) (2"7‘% ) (8,102" %) (3;% ) “4 16;% )
22) De uma maneira geral, quanto se sente 53 42 24 11 20
sobrecarregado(a) por cuidar da crianga? (35,3%) (28%) (16%) (7,3%) (13,3%)

Figura 1: Distribui¢@o das respostas dos 150 familiares cuidadores de criangas com Paralisia Cerebral as questdes da Burden

Interview Scale

O score total da escala variou de 4 a 75 e foi obtido
adicionando todos os itens de cada familiar entrevistado,
podendo variar de 0 a 88 pontos. O quadro a seguir (Figura
2) foi elaborado para facilitar a visualizag@o dos totais de
pontos obtidos das respostas dos familiares entrevistados.
Pelos dados pode-se observar que a maioria ficou entre
11 a 50 pontos (89,3%), revelando sobrecarga de baixa a

moderada.
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Soma dos scores N°e %
0al0 6 4,0
11a20 22 14,7
21a30 47 31,3
31a40 44 29,3
41a50 21 14,0
51 a60 6 4,0
61a70 3 2,0
71 a80 1 0,7

Total 150 100,0

Figura 2: Distribui¢cdo das somas dos scores dos 150 familiares
cuidadores de criangas com Paralisia Cerebral as questdes da
Burden Interview Scale
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Nao existiu sobrecarga zero, isto €, auséncia de sobrecarga,
uma vez que a soma dos escores iniciou com o nimero 4.
Observa-se também que ndo houve ocorréncia de nenhum
sujeito com sobrecarga maxima igual a 88.

Ainda que os dados relacionados ao tipo (hipertonia)
e localizagdo (tetraplegia) da PC tenham tido maior
prevaléncia nas criangas, outros estudos ndo demonstraram tal
predominancia®?’. A situa¢do encontrada pode ser explicada
pelo fato de os dados terem sido obtidos junto a um servigo
tercidrio, que atende a casos de maior complexidade, com alto
grau de dependéncia da crianga para as atividades relacionadas
a alimentagdo, higiene, deambulacdo e controle dos
esfincteres. Essa dependéncia, por si s, ressalta a importancia
e a necessidade de atendimento e acompanhamento por
profissionais que se preocupem com a orientagdo dos
cuidadores em diferentes aspectos, relacionados ao transporte
da crianga, melhor posicionamento, uso de equipamentos
quando necessario e possivel, exercicios e brincadeiras, como:
alimentar, higienizar e o principal, como estimular a crianca.

A baixa quantidade de criangas menores de um ano
talvez possa ser explicada pela possivel demora na aceitagdo
do diagndstico pelos pais; falta de comunicagdo entre os
profissionais que avaliaram a crianga e seus pais; ou falta de
acesso aos servicos destinados ao atendimento especializado.
Quanto a criangas maiores de 11 anos é provavel que seja em
consequéncia da PC ser condi¢ao crdnica e sem perspectivas
de maiores progressos, o que desestimularia os pais a
continuar o tratamento; ou ainda, o proprio crescimento da
crianga impde dificuldades, inclusive de locomogdo até o
local de atendimento.

Os resultados relacionados aos familiares cuidadores
revelaram que as criangas com PC do estudo advém de
familias de classe social menos favorecida (baixa renda
¢ baixa escolaridade) e com recursos limitados para a
sobrevivéncia, a exemplo de outras pesquisas*>?*. Esta
constatagdo leva a reflexdo sobre alguns fatores que podem
justificar os resultados encontrados, dentre eles a possivel
falta de realizac@o do pré-natal, a dificuldade de percepgao nas
alteragdes do desenvolvimento da crianga, negligenciando o
atendimento precoce, ¢ a necessidade de recorrer a institui¢des
que oferecam assisténcia gratuita, como o ambulatério do
estudo, APAES e clinicas escolas, nas quais a familia encontra
perspectivas de maior acesso e seguimento do tratamento,
considerando a caracteristica cronica da PC.

O impacto de todas essas consideragdes pode atingir
ampla dimens3o da vida familiar da crianca com PC, com
consequente sobrecarga advinda da percep¢do de como a
situagdo sera enfrentada em fungdo dos graus de incapacidades
e dependéncia dessa crianga, com a possibilidade de alteragao
no estilo de vida familiar, aumento de trabalho extra, perda
da independéncia, dentre outros'®!s. A sobrecarga foi definida
por Zarit* como a extensdo na qual os cuidadores percebem
sua emogao, saude fisica, vida social e status, como resultado
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dos cuidados para com seu familiar.

Este conceito envolve dois aspectos, o objetivo e o
subjetivo. A sobrecarga objetiva engloba as consequéncias
negativas e concretas decorrentes da necessidade de cuidados
do paciente, aumento de gastos, perturbacdes na rotina
da vida familiar, excesso de tarefas que o familiar deve
executar no cuidado didrio e supervisdo dos comportamentos
problematicos do paciente. Estes aspectos sdo considerados
como estimulos estressores para os familiares. Ja a sobrecarga
subjetiva, que esta relacionada as consequéncias psicologicas
para a familia, envolve reacdes emocionais e sentimentos
de estar sofrendo sobrecarga em consequéncia do papel de
cuidador. Refere-se ao grau em que os familiares percebem os
comportamentos ou a dependéncia dos pacientes como fonte
de preocupagdo ou tenséo psicologica!®303!,

Ainda que seja feita distingdo entre os dois aspectos que
envolvem a sobrecarga (objetivo e subjetivo) fica dificil
separar as consequéncias advindas de cada um, uma vez
que existe estreita relagdo entre eles, pois um pode sobrepor
ao outro, um pode ser extensdo do outro. Nesse sentido, ao
observar as respostas das 22 questdes da Burden Interview
Scale (Figura 1) torna-se quase impossivel determinar qual(is)
do(s) aspecto(s) acarreta(m) maior sobrecarga no familiar.

As familias podem apresentar resultados bastante diversos
tanto para os recursos de que dispdem para lidar com diferentes
situagdes, como na forma com que percebem os desafios
frente a condigdo potencialmente estressante por ter uma
crianca com problemas cronicos de satude. Parece plausivel
que o stress exposto pelas mées ndo provenha somente dos
cuidados dispensados aos filhos, com ou sem necessidades
especiais, e de suas preocupagdes com alimentacdo, higiene
e satde, mas também dos demais deveres que fazem parte de
suas rotinas que as obrigam a enfrentar diariamente precarias
condi¢des de vida®2.

Tem sido considerado que os graus de incapacidades do
paciente determinam os niveis de dependéncia por assisténcia
e, consequentemente, um desafio para o cuidador familiar.
Pesquisas desenvolvidas na década de 90, explorando as relagdes
entre as variaveis dependéncia e sobrecarga, consideraram
que a sobrecarga estd frequentemente, associada ao nivel de
dependéncia fisica e que o acometimento da deambulagdo ¢
fator importante na qualidade de vida dos familiares™*.

Analisando inicialmente as resposta as questoes da escala,
a alta frequéncia de cuidadores que referiram sobrecarga baixa
a moderada foi surpresa nesta pesquisa, considerando que os
entrevistados cuidam de criangas com tetraplegia e dependentes
para o atendimento de necessidades basicas (banho, esfincter,
alimentacao, deambulacdo).

Como se pode observar, os itens que pontuaram sobrecarga
baixa a moderada referem-se mais a aspectos negativos do
cuidado. E provavel que este resultado tenha ocorrido porque
as maes sentem mais dificuldade de admitir estes aspectos no
cuidado com as criangas. Além disso, ¢ importante considerar
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que a Burden Interview Scale foi desenvolvida para avaliar
sobrecarga em cuidadores de pessoas adultas. Talvez seja
mais facil admitir que os cuidados com outro adulto causem
mais sentimentos negativos, do que admiti-los no cuidado
com a crianga.

Os resultados do estudo de Francischetti® sobre a
sobrecarga em cuidadores familiares de criangas com PC
grave também revelaram sobrecarga de baixa a moderada.
No entanto, ao se comparar os resultados dos dois estudos,
foi possivel observar diferengas nos escores (de 0 a 4) em
algumas questdes, com variagdo para mais ou para menos
entre os valores.

Pesquisa fenomenologica realizada com 15 maes de
criangas com PC, com o objetivo de conhecer os sentimentos,
percepgdes e pensamentos em relagdo a como é ser mae dessas
criangas, identificou o fardo estressante do cuidador pelos
cuidados fisicos e emocionais diarios despendidos as criangas
que requerem tempo e energia. Outras categorias encontradas
foram a necessidade de suporte social que recebem da familia,
amigos e servigos sociais e de reabilitagdo, incluindo ajuda no
cuidado da crianga, transporte, financeiro, apoio emocional,
servicos de casa, educacao e terapias fisicas, destacando-se o
papel multiplo e particular das mées*.

As consequéncias de criar criangas com atraso no
desenvolvimento foram exploradas em estudo etnografico,
com 20 familias com criangas em idade escolar, buscando
acOes para a obtencgdo de seguranca e conforto em situagdes
sociais. Os pais referiram que seus relacionamentos sociais ¢
atividades familiares eram impactados por estresses e tensdes
advindos das rea¢des dos outros aos cuidados procedidos,
pela aparéncia de suas criangas e pela necessidade de priorizar
o cuidado de seu filho sobre qualquer outra consideragao
familiar®.

Comparando o stress parental entre 87 maes malasianas
de criangas com PC e um grupo controle de 87 maes de
criancas sem deficiéncia, através de trés escalas: Indice
de Stress Parental, Dominio de Stress da Crianga (CDS) e
Dominio de Stress dos Pais (PDS), mediu-se a adaptabilidade,
aceitabilidade, exigéncias, humor, distraibilidade e reforcos
dos pais para a crianga, depressdo, ligagdo com a crianga,
restricdo de papéis, competéncia parental, isolamento social,
relacionamento com o parceiro e saude fisica, influéncia
de mudangas conjugais ou no status de trabalho, morte ou
nascimento na familia, problemas financeiros ou com a lei,
nova casa ou ambiente escolar. Outro subitem foi usado
para estimar situagdes de Atividades de Vida Diaria (ADL)
como o fardo diario de cuidado com a crianga. Avaliando os
resultados, concluiu-se que os significados mais altos nas
marcas de ADL, CDS e PDS ficaram com as criangas com PC
e suas maes’.

Pesquisa realizada no Brasil com 20 maes de criangas com
PC, atendidas em trés servicos especializados, com o objetivo
de apreender o impacto que as criangas provocavam na
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dindmica familiar, identificou impacto positivo da deficiéncia
na familia. As maes relataram que, diante das dificuldades,
aprenderam nova maneira de ver o mundo e que as mudangas
acarretaram mais unido a familia e carinho entre os membros.
O impacto negativo foi observado quando algumas maées
consideraram que suas vidas modificaram, pois tiveram que
abdicar do tempo antes dedicado a elas®”.

Outros fatores, além dos acima mencionados, foram
identificados como responsaveis por aumentar a sobrecarga
da familia, tais como: auséncia de informagdo sobre a doenga
e o tratamento, apoio dos profissionais e servicos de saude,
gravidade da doenca do paciente, presenca de comportamentos
problematicos do paciente (ex: agressdo fisica), falta de adesao
do paciente a0 medicamento, bem como falta de sugestdes
sobre estratégias a serem adotadas em momentos de crise!¢3!8,

Pelos resultados das pesquisas apresentadas, pode-se
perceber que a dependéncia da crianga, seus comportamentos
e o tempo que o cuidador gasta em seus cuidados sdo fatores
que contribuem para maior ou menor sobrecarga familiar.
Verificou-se ainda, que o adoecimento do cuidador também
esta relacionado com a sobrecarga, na medida em que quanto
maior a sobrecarga, maior as chances de o cuidador adoecer.

Para Matsukura et al, as familias podem apresentar
resultados bastante diversos tanto para os recursos de que
dispdem para lidar com diferentes situagdes, como na
forma com que percebem os desafios frente a condigdo
potencialmente estressante por ter uma crianga com problemas
cronicos de saude.

Alguns cuidadores apresentam o que tem sido chamado de
destruicdo da autoestima, pela forma como submergem nesse
papel. Outros sdo capazes de enfrentar mais adequadamente
as situagdes estressantes decorrentes do cuidado prestado as
criangas com PC.

Em relagdo a sobrecarga elevada, as questdes 1, 7, 8, 14,
15 e 20 abordaram aspectos mais objetivos do cuidado, tais
como aspecto econdmico e a preocupacdo com o futuro da
crianga.

A questdo 1 (se o familiar sente que a crianga pede mais
ajuda do que necessita) foi confirmada por relatos de que
mesmo que a crianga consiga realizar algumas tarefas como
comer sozinha, por exemplo, ela pede, na maioria das vezes,
ajuda ao familiar. A questdo 7 (se o familiar sente receio
pelo futuro da crianga) foi comprovada como de sobrecarga
elevada tendo em vista as preocupagdes advindas das falas
sobre se a crianga ira andar e conseguir ser mais independente.
A questdo 8 (se o familiar sente que a crianga depende dele)
foi sustentada pelo fato dele ser sempre o mais solicitado para
cuidar da crianca. A questdo 14 (se o familiar sente que a crianga
espera que ele cuide dela como se ele fosse a tinica pessoa de
quem a crianca pode depender) pode ser compreendida pelo
fato de a crianga depositar mais confianga em quem realiza
os cuidados e se dedica a ela. A questdo 15 (se o familiar
sente que nao tem dinheiro suficiente para cuidar da crianga
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somando-se as outras despesas) e a questdo 20 (se o familiar
sente que deveria fazer mais pela crianga) também receberam
pontuacdes que evidenciaram sobrecarga elevada, pois os
familiares verbalizaram que sem renda mensal adequada nao
conseguem adquirir alguns equipamentos necessarios para
melhorar a qualidade de vida da crianga, acarretando, com
isso, sentimentos de que deveriam fazer mais por ela.

Embora a sobrecarga ndo tenha sido elevada como se
esperava no inicio desta pesquisa, deve-se ressaltar que todos
os entrevistados apresentaram algum nivel de sobrecarga.
Este dado ndo deve ser desconsiderado, pois ele pode indicar
as necessidades dos cuidadores em determinado momento.

Diante das limitagdes decorrentes da deficiéncia, a
crianga torna-se cada vez mais dependente de sua mae
e de seus familiares, o que pode dificultar o processo de
individualizagdo. A participacdo dos pais na reabilitacdo
do desenvolvimento motor dessas criangas, principalmente
através da implementagdo de ambiente favoravel e da
promog¢ao de estimulos na realizagdo das atividades de vida
diaria, bem como da necessidade de intervengdo terapéutica
individualizada e efetiva, no sentido de buscar constante
aprimoramento da qualidade de vida das criangas, sempre
em busca da suas potencialidades, tornam-se fatores
importantes®>340,

Nessa visao, o profissional deve demonstrar aos familiares
que a crianca encontra-se aos cuidados de especialista
interessado no seu bem estar, sendo, no entanto, impossivel
recomendar uma conduta rotineira, padronizada e Unica.
Assim, qualquer que seja o tratamento ao qual a crianga
seja submetida, o resultado esperado s6 sera efetivo se
essa experiéncia for transferida para as atividades de seu
cotidiano. As orienta¢des devem ajudar os pais a entender os
motivos que levam a crianga a ndo conseguir realizar certos
movimentos e porque outros movimentos sdo dificeis de
serem realizados, exigindo muito esforgo por parte da crianga.
Do entendimento acerca das dificuldades relacionadas as
posturas e movimentos anormais, que fazem parte de condigao
que podera ser modificada ¢ melhorada, os pais acabam se
sentindo motivados a ter participagdo ativa no processo de
reabilitagdo!!.

Os profissionais ainda podem auxiliar as familias na
normalizacdo de suas vidas, avaliando sistemas de suporte
social, estratégias de enfrentamento, unido e recursos familiares
e/ou da comunidade. As interven¢des devem ser concentradas
no sentido de encoraja-las a reduzir o nivel de estresse,
delegando cuidados e tarefas familiares; identificando maneiras
de incorporar os cuidados as rotinas didrias; estruturando o
ambiente doméstico para estimular a crianga com atividades
adequadas a sua idade; e garantindo que as familias tenham
acesso a servicos adequados de suporte da comunidade. Dar
apoio na doenga e no tratamento da crianga e incluir a familia
ativamente em todos os aspectos do tratamento vdo melhorar
sua auto-estima e levar a maiores progressos*.
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4 Conclusao

O estudo possibilitou ndo apenas caracterizar a crianga com
PC e o familiar cuidador, identificando os obstaculos vivenciados
e verbalizados pelos cuidadores, mas principalmente, conhecer
a sobrecarga que essas criangas acarretam a familia. Pode-se
afirmar que o fato de os cuidadores terem sido representados
predominantemente pelas maes das criancas, remete a um
conjunto de particularidades da situa¢do familiar que pode ter
sido determinante para a obtengao dos resultados classificados
como de moderada a baixa sobrecarga. Encerrou ainda a visao e
a discussdo acerca da figura do cuidador familiar que assume a
responsabilidade pelo cuidado e que merece o reconhecimento
do seu papel, tanto na esfera familiar, como na social, através
da implementacao de politicas ptblicas que possam amenizar
as dificuldades e problemas advindos desta fungao.

O componente afetivo que conduz a atividade de cuidador
foi evidenciado, ressaltando sentimentos de carinho, amor,
abnegacdo e doacdo, uma vez que as relagdes de parentesco e
de lacos afetivos podem influenciar na escolha de quem cuida
da crianca com PC. Quanto mais estreita a relacdo parental,
mais chance se tem de ser o responsavel pelo cuidado numa
relagdo dificil de ser alterada.

Os dados advindos da tentativa de se obter associagdes
entre a sobrecarga e o grau de dependéncia da crianga deixaram
transparecer que as limitagdes decorrentes da PC tornam
as criancas cada vez mais dependentes de seus familiares,
dificultando o processo de individualizag¢ao e independéncia
nas suas atividades bésicas de vida didria. Os familiares
cuidadores confirmaram essa dependéncia ¢ manifestaram
expectativas quanto a possibilidade da crianca andar e
conseguir ser mais independente e quanto as dificuldades
financeiras para o enfrentamento da situagao.

Nesse sentido, fator importante que deve ser relembrado
refere-se a condig@o cronica desta patologia, que coloca o
individuo e seus familiares em situagdo de vulnerabilidade
individual e social. Com o diagnostico de PC, medos, duvidas e
curiosidadespassamatfazerpartedocotidianodafamilia,quenem
sempre esta preparada para o impacto que ela carrega consigo.

Outro aspecto a ser repensado diz respeito a importancia
de intervengdo multiprofissional que possa contribuir para a
busca de melhores condi¢des de vida dos envolvidos. Ainda
que a dificuldade de unir esforgos entre diferentes profissionais
com foco na mesma causa seja grande e limite o alcance de
resultados que possam contribuir para as situagdes enfrentadas,
muitas vezes sem perspectivas de solugdes, ¢ importante
considerar que as dificuldades nao podem superar as tentativas
de redirecionamento dos trabalhos que, por sua vez, dependem
do conhecimento dos determinantes do processo satde-doenca,
passiveis de serem modificados por agdes conjuntas que levem
ao bem estar da populagio assistida.
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