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RESUMO

Objetivo Avaliar a sobrecarga e seus fatores associados em cuidadoras de familiar com
paralisia cerebral.

Método Estudo epidemioldgico, transversal com 32 cuidadoras de familiar com paralisia
cerebral assistidos em municipio da Bahia- Brasil, no periodo de janeiro-abril 2018 com
a utilizagdo dos seguintes instrumentos: questionario socioeconémico, escala de Zarit
Burden Interview, medical Outcome Study 36, Self-Reporting Questionnaire, escala de
Estresse Percebido e a escala de apoio social, além, do Sistema de Classificagcdo da
Fung&o Motora Grossa.

Resultados As cuidadoras apresentaram mediana de 32,5 para sobrecarga. Houve
associagdo da sobrecarga com estresses (p=0,006), suspeigdo de transtornos men-
tais comuns (p=0,001) e com os dominios da qualidade de vida (p<0,05) e apoio social
(p=0,019). Houve correlagéo negativa entre os dominios da qualidade de vida (p<0,05),
com excegdo do aspecto fisico e apoio social (p=0,000) com a sobrecarga. Correlagéo
positiva dos estresses (p=0,007) e a suspeic¢éo dos transtornos mentais comuns (p=0,000)
com a sobrecarga. No modelo linear multivariado, o incremento de um ponto da escala
dos transtornos mentais comuns representa um aumento de 0,753 na sobrecarga. E o
aumento de um ponto da escala de apoio social representa uma redugéo de 0,379 na
sobrecarga das cuidadoras.

Concluséo As cuidadoras de familiares com Paralisia Cerebral estdo sobrecarregadas
pelo cuidado e é possivel que agbes voltadas para a melhoria do apoio social possam
diminuir os efeitos negativos do cuidado sobre a saude dessas cuidadoras.

Palavras-Chave: Paralisia cerebral; sobrecarga; cuidadores familiares; apoio social
(fonte: DeCS, BIREME).

ABSTRACT

Objective To evaluate the overload and associated factors in caregivers of family member
with cerebral palsy.

Method Cross-sectional study with 32 caregivers of family member with cerebral palsy
assisted in the county of Bahia, Brazil, from January to April 2018, using the following
instruments: socioeconomic questionnaire, Zarit Burden Interview, Medical Outcome
Study 36, Self-Reporting Questionnaire, Perceived Stress Scale and Social Support
Scale, moreover, the Gross Motor Function Classification System.

Results The caregivers presented median of 32,5 for overload. There was association
of overload with stress (p=0,006), suspicion of common mental disorders (p=0,001) with
the quality of life domains (p<0,05) and social support (p=0,019). There was a negative
correlation between the quality of life domains (p<0,05), with the exception of the phys-
ical aspect and social support (p=0,000) with overload. Positive correlation of stresses
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(p=0,007) and the suspicion of common mental disorders (p=0,000) with the overload. In the multivariate linear model, the
development of a point on the scale of common mental disorders represents an increase of 0,753 in overload; the increase
of a point on the scale of social support represents a reduction of 0,379 in overload of caregivers.

Conclusion The caregivers of family member with cerebral palsy are overloaded by care and it is possible that actions
aimed at improving of social support can decrease the negative effects of overload on the health of these caregivers.

Keywords: Cerebral palsy; overload; caregivers familiar; social support, quality of life, mental disorders (source: MeSH,
NLM).

RESUMEN
Sobrecarga y factores asociados en cuidadores de familiares con paralisis cerebral

Objetivo Evaluar la sobrecarga y sus factores asociados en cuidadores de familiares con paralisis cerebral.

Método Estudio epidemioldgico, transversal, con 32 cuidadores de un familiar con pardlisis cerebral atendidos en un municipio de
Bahia, Brasil, de enero a abril de 2018, utilizando los siguientes instrumentos: cuestionario socioeconémico, escala de Zarit Burden
Interview, Estudio de Resultados Médicos 36, Cuestionario de Autoinforme, escala de Estrés Percibido y escala de apoyo social,
ademas del Sistema de Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa.

Resultados Los cuidadores tuvieron una mediana de 32,5 para la sobrecarga. Hubo asociacion entre la sobrecarga y el estrés
(p=0,006), la sospecha de trastornos mentales comunes (p=0,001) y con los dominios calidad de vida (p<0,05) y apoyo social
(p=0,019). Hubo correlacién negativa entre los dominios de calidad de vida (p<0,05), con excepcién del apoyo fisico y social (p=0,000)
y la sobrecarga. Hubo correlacion positiva del estrés (p=0,007) y la sospecha de trastornos mentales comunes (p=0,000) con la
sobrecarga. En el modelo lineal multivariante, el incremento de un punto en la escala de trastornos mentales comunes representa un
aumento de 0,753 en la carga, y el aumento de un punto en la escala de apoyo social supone una reduccién de 0,379 en la carga de
los cuidadores.

Conclusion Los cuidadores de familiares con paralisis cerebral se encuentran sobrecargados de cuidados, es posible que las accio-

nes dirigidas a mejorar el apoyo social reduzcan los efectos negativos de los cuidados en la salud de estos cuidadores.

Palabras Clave: Pardlisis cerebral; sobrecarga; cuidadores familiares; apoyo social (fuente: DeCS, BIREME).

uidar de um familiar com Paralisia Cerebral (PC)

constitui uma atividade delicada e complexa para

o familiar responsavel - geralmente a mae. Essa
cuidadora familiar vivencia um processo rotineiro por
desenvolver tarefas desafiadoras advindas do trabalho
com a pessoa com PC. Trata-se de enfrentamentos diarios
que influenciam na satide dessas pessoas e resulta em so-
brecarga e seus fatores associados (1,2).

A PC é uma condi¢io neuroldgica advinda de uma inju-
ria encefélica ndo progressiva que ocorre nas fases de ma-
turagio fetal ou infantil (3). Caracteriza-se como um grupo
de desordens permanentes do desenvolvimento que afeta a
qualidade dos movimentos e postura, além de comprome-
ter a funcionalidade do individuo (4). As consequéncias da
PC comprometem o funcionamento de diversos érgaos e
sistemas, causam alteragdes sensoriais, cognitivas e epilep-
sia. E apesar do cardter nao progressivo da lesdo cerebral,
os comprometimentos fisicos podem sofrer alteracbes e
limitar ainda mais o quadro funcional para a idade, ao lon-
go da vida de um individuo com PC (5). Assim, todo esse
espectro de comprometimento da pessoa com PC pode re-
sultar, também, em sobrecarga da cuidadora familiar.

Tal sobrecarga advém do 6nus que essa responsabilida-
de pode causar em sua satde fisica, emocional e social (6)
e refere-se a um resultado negativo desse processo, nao sé
para quem cuida, como também, para quem ¢ cuidado e

sua relagdo com o ambiente a sua volta (1,2). A defini¢do
de sobrecarga se caracteriza como objetiva e subjetiva, es-
tando respectivamente voltada para as demandas reais do
ato de cuidar e seus efeitos fisicos e mentais, como tam-
bém, relacionada ao sofrimento vivido em relagdo as de-
mandas que permeiam esse processo, que seria a sensagao
negativa que o ato de cuidar causa no responsavel (7,8).
Fatores socioecondmicos, nivel de comprometimen-
to da pessoa cuidada, fatores intrapsiquicos do respon-
savel influenciam no desenvolvimento da sobrecarga no
cuidador, assim como esse processo de dedicagio pode
levar a tensdes fisicas psicoldgicas, emocionais, sociais e
financeiras; ao longo dos anos, (9) mesmo com o desen-
volvimento de estratégias de enfrentamento (10). Além
disso, quando se trata de se dedicar a um familiar com PC,
cuidadoras sobrecarregadas tendem a serem estressadas,
a apresentarem maior suspei¢ao de transtornos mentais
comuns (TMC), como também, pior percep¢ao da sua
qualidade de vida (QV) e do apoio social recebido.
Diante desse contexto de aten¢do a pessoa com PC,
a cuidadora familiar lida quase que diariamente com os
profissionais da drea da satde no processo reabilitativo.
Por isso, esses profissionais desempenham um papel im-
portante para que o individuo com PC se desenvolva con-
forme suas capacidades neuroldgicas, havendo, assim, a
necessidade da construgdo de elo na relagdo entre profis-
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sionais-cuidadora. Para tanto, conhecer a realidade dessa
dedicagao prestada e seus efeitos na vida da responsavel,
torna-se uma informagao pertinente para o planejamento
de agbes em satide voltadas tanto para o processo de des-
envolvimento e de reabilitacdo da pessoa com PC, como
aos aspectos relacionados a sadde da cuidadora.

Assim, este estudo objetivou avaliar a sobrecarga e respec-
tivos fatores associados em cuidadoras de familiar com PC.

METODOS

Trata-se de um estudo transversal, com a participa¢ao de 32
cuidadoras principais de um familiar com PC, residentes em
municipio de médio porte, situado no sudoeste da Bahia, na
regido Nordeste do Brasil, e assistidos por duas institui¢des
publicas, que prestam atendimentos a pessoa com PC.

Os dados foram coletados no periodo de janeiro a abril
de 20138, utilizando-se os seguintes instrumentos: questio-
ndrio socioeconémico, Escala de Zarit Burden Interview
(ZBI), Medical Outcome Study 36 (SF- 36), Self-Reporting
Questionnaire (SRQ-20), Escala de Estresse Percebido,
Escala de Apoio Social (MOS-SSS), além, do Sistema de
Classifica¢ao da Fun¢dao Motora Grossa (GMFCS).

Variaveis do estudo

Questiondrio socioeconémico

ZBI: composta por 22 itens que avaliam a percep¢ao da
sobrecarga da cuidadora. No presente estudo, para fins de
analise estatistica, a variavel foi tratada de duas formas:
dicotomizada em: sem/leve sobrecarga entre 0-40 pontos
e com moderada/elevada sobrecarga entre 40-88 pontos e
em escala continua entre 0-88 pontos (11).

SF-36: Versao Brasileira de Questionario de qualidade de
vida, avalia 8 dimensdes de sadde: capacidade funcional,
aspectos fisicos, aspectos emocionais, aspectos sociais, dor,
estado geral de satde e vitalidade. Os escores vao de o= pior
estado geral de satde, a 100 = melhor estado de saude (12).
MOS-SSS: escala de tipo Likert com 19 questdes que o parti-
cipante deve responder a partir de uma instru¢ao inicial: "Se
vocé precisar, com que frequéncia conta com alguém?", assi-
nalando uma das cinco respostas: 1- "nunca"); 2- "raramen-
te; 3- "as vezes'"; 4-"quase sempre" e 5- "sempre” (13,14).
SRQ-20: composto por 20 questdes relacionadas a sintomas
psicossomdticos, com respostas dicotomicas: sim-1 e ndo-o.
Para andlise estatistica foi considerado o ponto de corte de
sete ou mais respostas positivas para as mulheres (15,16).
Escala de Estresse Percebido (17): composta por 14 ques-
tdes com respostas do tipo Likert com opg¢des de resposta
que variam de quase nunca -1, as vezes-2, pouco frequen-
te- 3 a muito frequente- 4. As questdes 4, 5, 6, 7, 9, 10 €
13 tém sua pontua¢ao invertida. A soma da pontuac¢ao das
questdes fornece escores que podem variar de o a 56 (18).

GMECS é um instrumento designado em uma escala ordi-
nal de cinco niveis de comprometimento motor “I, II, III, IV
e V”, de maneira decrescente, para cinco faixas etarias, com
base nas limitagdes funcionais, necessidade de dispositivos
manuais para mobilidade ou mobilidade sobre rodas (19,20).

Anailise Estatistica

Os dados foram tabulados, organizados e processados no
programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS),
versao 22.0. Para andlise dos dados, as variaveis categéri-
cas foram apresentadas em frequéncia relativa e absoluta,
enquanto as continuas, em mediana e intervalo interquatil.
Dada a nao normalidade dos dados constatada por meio
do teste de Shapiro Wilk, a comparacio de diferenga entre
grupos foi realizada por meio do teste de Mann Whitney
e correlagdo de Spearmam. As varidveis que apresentaram
p-valor=o,2 nas andlises bivariadas foram inseridas em um
modelo de regressao linear multivariado. O nivel de signifi-
cancia adotado para os testes foi de 95% (p=<0,05).

Questoes éticas

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia,
sob CAAE: 74977717.0.0000.0055, tendo todas as par-
ticipantes assinado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, respeitando a Resolu¢io 466/2012 do Con-
selho Nacional de Saude.

RESULTADOS

Participaram da pesquisa 32 cuidadoras familiares (30
maes e 2 avds) de pessoas com PC, com média de idade
de 37,2 anos; que conviviam com companheiro e tinham
escolaridade de 10-12 anos de estudo. Elas nao receberam
instrumentaliza¢do formal para o cuidado do familiar com
PC, embora se dedicassem a essa tarefa por cerca de 15
horas por dia e contassem com a ajuda de um familiar,
como cuidador secundario.

Devido a carga de trabalho, a maioria das participantes
relatou que deixou de trabalhar fora de casa para dedi-
car-se exclusivamente ao cuidado do familiar com PC, o
que comprometeu a renda familiar avaliada em média de
1,5 salarios minimo*, sendo que a renda principal da fami-
lia advém do beneficio social da pessoa com PC (Tabela 1).

O familiar com PC cuidado apresentou média de idade
de 8,88 anos, sendo a metade do sexo masculino, com
histoérico de duas hospitaliza¢gdes durante a vida devido a
complica¢des da PC ou problemas respiratérios. A maio-
ria com nivel V de comprometimento motor segundo o
GMFCS e classificagdo topografica de tetraplegia, além
de apresentarem algum tipo de comprometimento secun-
dario a encefalopatia nao progressiva (Tabela 1).
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Tabela 1. Caracteristicas das cuidadoras e do familiar com paralisia cerebral. Brasil, 2020

Variaveis n (%)
Caracteristicas das cuidadoras familiares

Idade (Em anos) Média em anos 37,2
Situagdo conjugal Com companheiro 22 (68,8)
Sem companheiro 10 (31,2)
1-4 anos 6 (18,8)
. 5-9 anos 6 (18,8)
Escolaridade (Em anos) 10-12 anos 16 (50,0)
>12 anos 4 (12,5)
1 salario 18 (56,3)
Renda familiar (salario*) 2 salérios 10 (31,2)

4 salarios ou mais 2(6,2)

Trabalha fora 5(15,6)
Ocupagdo Ja trabalhou fora 4 (12,5)
Deixou de trabalhar para cuidar 22 (68,8)

Nunca trabalhou fora 1(3,1)
- Sim 4 (12,5)
Participou de curso N3o 28 (87.5)

Caracteristicas do familiar com Paralisia Cerebral

Idade da pessoa com PC Média em anos 8,88
Sexo Feminino 16 (50,0)
Masculino 16 (50,0)
. . Sim 21 (65,6)
Ficou internado No 11 (34.4)
Hemiplegia 9(28,1)
Classificagcdo anatdbmica Diplegia 10(31,3)
Tetraplegia 13 (40,6)

Nivel | 6 (18,8)

Nivel Il 7 (21,9)

GMFCS Nivel Il 3(9,4)
Nivel IV 4 (12,5)
Nivel V 12 (37,5)
Possui Beneficio ﬁ'é"; 257((185%‘;)

Quanto a qualidade de vida as cuidadoras familiares
apresentaram as seguintes medianas: dominio vitalidade
55,0; estado geral de satide 57,0; dor 61, 5; aspectos fisicos
62,5; aspectos emocionais 66,6; saide mental 68,0; as-
pectos sociais 75,0; capacidade funcional 87,5. A mediana
do SRQ-20 foi 7,5 para suspei¢cao de Transtorno Mental
Comum (TCM) e quanto ao estresse percebido obteve
mediana de 25,0 e o apoio social 87,5. As cuidadoras fa-

miliares de pessoas com PC apresentaram a mediana de
32,5 que expressa sobrecarga moderada.

Na analise bivariada, evidenciou-se que o grupo com
maior sobrecarga apresentou menores medianas para QV
e apoio social, quando comparado ao grupo de menor
sobrecarga. No entanto, o grupo com maior sobrecarga
apresentou maiores medianas de estresse percebido e de
suspei¢ao para TMC. (Tabela 2).

Tabela 2. Associagdo dos dominios da qualidade de vida, estresse, suspei¢édo de
TMC e apoio social segundo a sobrecarga. Brasil, 2020

Sem/leve sobrecarga Com sobrecarga p-valor*
Qualidade de vida Mediana 1Q Mediana 1Q
Capacidade funcional 90,0 (80,0-95,0) 60,0 (45,0-95,0) 0,027**
Aspectos emocionais 100,0 (0,0-100,0) 0,0 (0,0-50,0) 0,047*
Dor 72,0 (52,0-100,0) 42,0 (36,5-61,5) 0,027**
Estado geral de saude 67,0 (50,0-82,0) 50,0 (27,5-64,5) 0,042**
Vitalidade 60,0 (55,0-65,0) 40,0 (35,0-47,5) 0,003**
Saude mental 80,0 (56,0-92,0) 52,0 (30,0-70,0) 0,012**
Estresse 23,0 (17,0-28,0) 30,0 (28,0-32,0) 0,006**
TMC 6,0 (4,0-9,0) 13,0 (9,0-17,0) 0,001**
Apoio social 87,5 (80,0-95,0) 62,0 (63,5-87,5) 0,019**

1Q= intervalo Interquartil; *p-valor obtido pelo teste de Mann Whitney; **medianas estatisticamente diferentes p<0,05.

Identificou-se correlagdo negativa, estatisticamente
significante, entre sobrecarga e os seguintes dominios
da QV: capacidade funcional (r=-0,451; p=0,010); dor
(r=-0,465; p=0,007); estado geral de saude (r=-0,389;
p=0,028); vitalidade (r=-0,582; p=0,000); aspectos

emocionais (r=-0,507; p=0,003); saude mental (r=-
0,538; p=0,001); aspectos sociais (r=-0,475; p=0,006).
Portanto, entre as participantes, quanto maior é a sobre-
carga do cuidado pior é a percep¢ao dos dominios da QV,
com excecdo da vitalidade.
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Evidenciou-se também, correlagao positiva entre a sus-
pei¢do de TMC e a sobrecarga das cuidadoras (r= 0,706;
p=0,001). Assim, quanto maior a suspei¢do de TMC,
maior a sobrecarga entre as responsaveis pelo familiar
com PC. Verificou-se essa relagio entre estresse e so-
brecarga (r=0,469; p=0,007), evidenciando que quanto
maior o nivel de estresse, maior a sobrecarga do cuidado
na populagio estudada. Ademais, foi constatada corre-
lagdo negativa entre a escala de apoio social e a sobre-
carga (r= -0,609; p= 0,000), 0 que permite considerar
que a medida que as cuidadoras familiares se percebem
apoiadas, reduz a sobrecarga do cuidado (Tabela 3).

Tabela 3. Coeficiente de correlagdo de Spearmam (r) entre a
sobrecarga e variaveis das cuidadoras de pessoas com PC.

Brasil, 2020
Qualidade de vida Sobrecarga
R P
Capacidade funcional -0,451 0,010*
Aspectos fisicos -0,249 0,169
Dor -0,465 0,007*
Estado geral de saude -0,389 0,028*
Vitalidade 0,582 0,000*
Aspectos emocionais -0,507 0,003*
Saude mental -0,538 0,001*
Aspectos sociais -0,475 0,006*
Estresse 0,469 0,007*
T™MC 0,706 0,000*
Apoio social -0,609 0,000*

r= Coeficiente de correlagdo; *Correlagao estatisticamente significativa (p<0,05).

Inserindo as variaveis sob estudo em um modelo linear
multivariado (Tabela 4), no intuito de mensurar a mag-
nitude dessa correla¢io, evidenciou-se que o incremento
de um ponto na mensura¢ao dos TMC, representa um au-
mento de 0,753 na sobrecarga. Do contrario, o aumento
de um ponto na avaliagio do apoio social, representa uma
redugdo de 0,379 na sobrecarga das cuidadoras.

Tabela 4. Modelo de regresséao linear multivariado saturado e
final, para sobrecarga em relagéo as variaveis independentes.

Brasil, 2020
B 1C95% P

Modelo 1

Capacidade funcional 0,289 -0,200 - 0,598 0,311
Aspectos fisicos 0,025 -0,113-10,130 0,887
Dor -0,167 -0,288 - 0,120 0,399
Estado geral de satde -0,0298 -0,398 - 0,008 0,059
Vitalidade -0,045 -0,371-0,290 0,803
Aspectos emocionais -0,282 -0,219 -0,043 0,177
Saude mental 0,285 -0,201 - 0,546 0,347
Aspectos sociais 0,215 -0,110 - 0,325 0,314
Estresse -0,346 -1,639 - 0,283 0,156
T™MC 0,880 0,583 - 4,812 0,015
Apoio social -0,411 -0,833--0,085 0,019
Modelo Final

Estado geral de satde -0,256 -0,346 — 0,012 0,067
Saude mental 0,437 -0,011 -0,539 0,060
T™MC 0,753 1,010 — 3,607 0,001*
Apoio social -0,379 -0,750 —-0,097 0,013

IC= Intervalo de Confianca; *Correlagéo estatisticamente significativa (p<0,05).

DISCUSSAO

Evidenciou-se nesse estudo, que cuidadoras com maior so-
brecarga apresentaram maiores niveis de estresse e maior
suspei¢ao de TMC. Quanto a QV, todos os dominios foram
diminuidos, assim como a percep¢ao do apoio social.

Os estudos sobre as cuidadoras familiares de pessoas
com PC enfocam os impactos, objetivos e subjetivos,
dessa tarefa na saude dessas responsdveis, bem como;
sua relacdo com o processo de sofrimento e adoecimen-
to mental e na avaliacio da QV. Estudos concernentes a
essa popula¢ao demonstraram que cuidadoras de familiar
com PC apresentaram niveis elevados de sobrecarga asso-
ciados a percepgdo negativa dos aspectos da QV (10,21),
além de ansiedade e depressdo serem os disturbios mais
comuns de satde mental nessa populagao (22,23), haven-
do a necessidade de entendimento dos determinantes da
sobrecarga dessa atividade.

Os dados sociodemograficos dos estudos voltados para
cuidadores familiares de pessoas com PC demonstraram
que essa é uma tarefa que geralmente cabe a genitora. As-
sim, essas mies representam cerca de 70% ou mais das
participantes dos estudos (10,21,22,24). Revisdo sistema-
tica com meta-analise, que investigou a eficacia das inter-
vengdes para melhorar o bem-estar psicoldgico de pais de
criangas com PC, evidenciou que s3o as mies quem predo-
minantemente participam desse tipo de abordagem (23).

Mesmo mediante as profundas mudangas sociais do papel
feminino ao longo da histéria, ainda cabe a mulher a respon-
sabilidade socialmente atribuida dos afazeres domésticos
(16) e o cuidado com a prole, especialmente quando se tra-
ta de uma condigao atipica de desenvolvimento (10,25,26).
Além disso, o contexto profissional desempenha um efeito
significativo sobre a angustia dessas mulheres, pois o trabal-
ho beneficia o individuo em varios aspectos: financeiro, for-
magao de rede social, atividade fisica, satisfagdo ocupacional
e sentimento de contribui¢io para a sociedade (27).

No entanto, os diversos enfrentamentos advindos do
cuidado levam a populac¢ao estudada para situagao de des-
emprego, o que aumenta o risco de desenvolver angustia
(27) e reflete no poder de compra dessas mulheres, que
na realidade brasileira sdo usuérias do Sistema Unico de
Satde e dependem do Beneficio de Presta¢do Continuada
de Assisténcia Social como principal fonte de renda. No
presente estudo, as maes abandonaram suas atividades
laborais para cuidar do filho, o que aconteceu quando re-
ceberam o diagnéstico da PC.

Geralmente, maes de pessoas com PC definem o mo-
mento do conhecimento do diagndstico como o inicio de
uma jornada longa e dificil na qual se busca entender a
condicao de seus filhos através do contato com os profis-
sionais de saude (24). Além disso, as novas demandas do
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cuidado com os filhos representam, neste momento, ta-
refas de dificil desenvolvimento, percep¢io negativa que
com o passar dos anos e com o desenvolvimento de estra-
tégias de enfretamento se tornam parte da rotina natural
das cuidadoras e reflete em niveis moderados de sobrecar-
ga nesta populagio (10).

O familiar com PC, das mulheres deste estudo, apre-
sentou média de idade de 8,88 anos. Desta forma, os anos
de dedicagdo ao filho atipico refletem a sobrecarga em
niveis moderados pelo provavel processo de adaptagio a
rotina de cuidados. J& o alto nivel de comprometimento
motor e consequente baixa funcionalidade, além das com-
plicacdes e episddios de hospitaliza¢des oriundas do qua-
dro da PC, sio aspectos do cuidado que n3o apresentaram
associacao com a sobrecarga das cuidadoras deste estudo.
Apesar disso, outras investigagdes com responsaveis por
pessoas com PC associaram as caracteristicas da pessoa
cuidada como a severidade dos comprometimentos moto-
res aos niveis mais elevados de sobrecarga relacionada a
esse trabalho (9,28).

Além disso, as mulheres estudadas apresentaram ele-
vados niveis de estresse percebido, suspeicio de TMC e
comprometimento dos dominios relacionados a qualida-
de de vida e apoio social, associados a sobrecarga do cui-
dado, principalmente no grupo de cuidadoras com sobre-
carga moderada e severa.

Cuidar de familiar com PC é uma tarefa que leva ao
acumulo de responsabilidades com demandas fisicas e
emocionais elevadas advindas da extensa rotina de tarefas
didrias, que ao longo dos anos constitui fonte de sobre-
carga que se associa a altos niveis de estresse e depressao,
baixo apoio social e uma percep¢do mais comprometida
de sua QV (2,28), principalmente nos dominios vitalida-
de, aspectos sociais, emocionais e saide mental (2).

No presente estudo, todos os dominios da QV das cui-
dadoras com sobrecarga moderada e severa estavam mais
comprometidos quando comparadas com as cuidadoras
sem ou com leve sobrecarga. Estudo brasileiro, desenvol-
vido também com as responsaveis de familiar com PC e
em regido com condi¢des socioculturais semelhantes ao
presente estudo, também demonstrou a relagdo inversa
da sobrecarga do cuidado com a percepcao da QV, de for-
ma que essas mulheres mais sobrecarregadas apresenta-
ram pior percep¢ao da QV (10).

Ainda s3o escassas as investigacdes relacionadas a sus-
peicdo dos TMC nesta popula¢do, porém, as mulheres sio
consideradas mais propensas ao desenvolvimento desses
transtornos e, associa-se a condi¢ao de sobrecarga domésti-
ca aos transtornos mentais especialmente em mulheres com
baixa renda, baixa escolaridade e com oportunidades escas-
sas de lazer (16), perfil prevalente na populacao estudada.

Os TMC sao caracterizados por sintomas como fadi-
ga, esquecimento, insénia, irritabilidade, dificuldade de
concentrac¢ao, dores de cabeca e queixas psicossomaticas
(29), sintomas que, por vezes, sdo descritos como preva-
lentes na popula¢ao de responsaveis por um familiar com
PC. Nivel elevado de estresse, nesta popula¢io, é um fator
associado a gravidade da pessoa cuidada por aumentar as
demandas de atengao ao longo da vida, além de compro-
meter a saude mental da cuidadora (30), como também a
percepgao de apoio social (2,31).

Cuidadores de familiar com PC ativam uma rede de
apoio social que tem um importante papel no processo de
adaptacao as demandas do cuidado, capaz de proporcio-
nar o reestabelecimento do bem-estar dessas responsa-
veis, havendo assim a necessidade de maior apoio social
devido ao amplo espectro de atividades direcionadas a
pessoa com PC (31). Desta forma, estudos inferem que
a melhora da percepgio do apoio social pode estar asso-
ciada a niveis mais elevados de QV, diminui¢ao dos niveis
de estresse, menor numero de sintomas relacionados ao
sofrimento mental como também em menor sobrecarga
da responsavel (31-34).

Para a popula¢io estudada, o aumento dos TMC apre-
sentou relagdo proporcional com os niveis de sobrecarga
das cuidadoras. Porém, o aumento do apoio social teve
relacdo inversa com a sobrecarga, ou seja, impactou com
a reducdo da mesma. Diante disto, o presente estudo,
identificou que a melhora da percepgao do apoio social
pode resultar na diminui¢ao da sobrecarga das cuidado-
ras de familiar com PC.

Diante desses achados, infere-se que a¢des em satude
voltadas para melhorar a percep¢ao do apoio social das
mulheres responsaveis por um familiar com PC, pode re-
percutir nos indicadores patoldgicos relacionados a esse
trabalho, como a sobrecarga e seus fatores associados.
Além de atender as necessidades dessas mulheres, junto
ao processo de adaptac¢io a realidade advinda dos enfreta-
mentos que a PC impde.

Relaciona-se também a condi¢do de satide da cuida-
dora aos resultados funcionais da pessoa cuidada, assim,
cresceu a perspectiva na prestagio dos servigos de saude
com abordagem centrada na familia e énfase nos servicos
de apoio (9). Nos tltimos anos, sobretudo na pediatria,
discute-se o cuidado centrado na familia e sua implemen-
tacdo na pratica clinica dos profissionais de saude, como
uma necessidade emergente, pelo papel vital do nucleo fa-
miliar na manutencao e reabilitagdo da saide e bem estar
de seus membros (35-38).

Na tltima década, os resultados das pesquisas voltadas
para a saude desta populagdo apontam como consenso a
necessidade de planejar e implementar o delineamento
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longitudinal, olhar educativo, participa¢ao de equipe mul-
tiprofissional e envolvimento familiar para cuidadoras de
pessoas com PC, com a finalidade de atender suas neces-
sidades e socializar informagdes sobre essa tarefa e traba-
lhar seus sentimentos medos e expectativas em relagio ao
processo de desenvolvimento e manutenc¢io da satde de
sua prole atipica (1,26,31,39-44).

Este estudo revelou que as cuidadoras de familiares
com PC estdo sobrecarregadas por esse trabalho, o que
se associou a uma pior percep¢ao de QV, maiores niveis
de estresse percebido e suspeicao de TMC. Essas cuida-
doras se percebem menos apoiadas, além, de nio terem
sido formalmente instrumentalizadas para esse processo
de atencio aos seus filhos com PC. Ainda, com o presente
estudo, é possivel afirmar que ha correlagao positiva entre
os transtornos mentais comuns e a sobrecarga e correlagio
negativa entre o apoio social e a sobrecarga. Desta forma,
seria possivel que programas de interven¢Oes representem
uma oportunidade de constituir relacao de confianga entre
profissionais de satde-familia com agGes direcionadas para
a melhoria da percep¢ao de apoio social dessas cuidadoras
e, assim, diminuir o excesso de trabalho para reduzir seus
efeitos negativos sobre a saide das mesmas ¢

Conflito de interesse: Nio.
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