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RESUMO

Objetivo: analisar a sobrecarga e qualidade de vida de cui-
dadores informais de criangas com paralisia cerebral. Méto-
dos: o estudo transversal envolveu 109 cuidadores recruta-
dos em uma clinica de fisioterapia em um hospital terciario.
A qualidade de vida e a sobrecarga foram avaliadas por meio
do Personal Wellbeing Index e do Modified Caregivers’ Strain
Index, respectivamente. Os dados foram analisados de forma
descritiva e inferencial. Resultados: as médias do indice de
sobrecarga e dos escores de qualidade de vida foram 11,85 +
5,72 e 64,68 + 8,03, respectivamente. A maioria (67,9%) dos
cuidadores apresentou bem-estar pessoal razoavel, enquan-
to cerca de um terco (33,0%) apresentou alta sobrecarga.
Idade da crianca (B=2,454; p<0,005) e ocupacgdo dos cui-
dadores (B= -2,547; p=0,001) foram preditores de tensdo
do cuidador. Conclusdo: cuidar de criangas com paralisia
cerebral impds uma sobrecarga substancial aos cuidadores
e a idade da crianga e a ocupagdo dos cuidadores foram va-
ridveis preditoras.

Descritores: Cuidadores; Assisténcia ao Paciente; Esgota-
mento Psicoldgico; Qualidade de Vida; Paralisia Cerebral.

ABSTRACT

Objective: to analyze the caregiver burden and the quality
of life of informal caregivers of children with cerebral pal-
sy. Methods: the cross-sectional survey involved 109 care-
givers of children with cerebral palsy recruited from phys-
iotherapy clinic at a tertiary hospital. The quality of life and
caregiver burden were assessed using the Personal Wellbe-
ing Index Scale and the Modified Caregivers’ Strain Index, re-
spectively. Data were analysed using descriptive and infer-
ential statistics. Results: the mean strain index and quality
of life scores of the participants were 11.85 + 5.72 and 64.68
+ 8.03 respectively. The majority (67.9%) of the caregivers
had fair personal well-being, while about one-third (33.0%)
had high caregiver’s strain. Child’s age (B=2.454; p<0.005)
and caregivers’ occupation (B= -2.547; p=0.001) were pre-
dictors of caregiver strain. Conclusion: caring for children
with cerebral palsy imposed a substantial burden on the
caregivers and child’s age and caregivers’ occupation were
predictor variables.

Descriptors: Caregivers; Patient Care; Burnout, Psychologi-
cal; Quality of Life; Cerebral Palsy.
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Introducao

Estudos de base populacional em todo o mun-
do relatam prevaléncias estimadas de paralisia cere-
bral que variam de 1,5 a mais de 4 por 1.000 nascidos
vivos de uma faixa etaria definida®™. No entanto, em
um panorama clinico recente, a incidéncia de paralisia
cerebral foi de 2-3 por 1.000 nascidos vivos com fato-
res de risco comuns, incluindo prematuridade, recém-
-nascido pequeno para a idade gestacional, gravidez
gemelar e infec¢des geniturinarias maternas®.

Cuidar é considerado uma parte normal de ser
pai, mas, os cuidados que as criangas com paralisia ce-
rebral requerem podem aumentar a carga e o estresse
do cuidador®. A convivéncia com uma condigdo créni-
ca como a paralisia cerebral ndo afeta apenas a crian-
¢a, mas seu efeito pode se estender a outros membros
da familia, principalmente ao cuidador que, muitas
vezes, é a mie ou o pai da crian¢a®. Os cuidadores se
sentem socialmente isolados e sofrem estresse fisico,
incluindo falta de sono, dores musculoesqueléticas e
hipertensao. O cuidador da crianga com paralisia ce-
rebral tem a responsabilidade primaria de estimular
a crianga a se tornar independente em suas atividades
diarias®, o que exige sacrificar facetas de seu bem-
-estar para ter tempo suficiente para cuidar dos pa-
cientes.

A qualidade de vida esta relacionada com a vi-
sdo do individuo sobre o seu lugar na vida, no contexto
dos costumes e sistemas de valores em que vive, seus
objetivos, potencialidades, padrdes e preocupagdes®.
Medir a qualidade de vida de cuidadores de criancas
com condig¢des cronicas permite compreender os de-
safios enfrentados por esses cuidadores no cuidado
de seus filhos™. Como o cuidar de uma crianga costu-
ma ser um compromisso de vida, este pode deteriorar
a saude e a qualidade de vida relacionada com a saude
de cuidadores informais. Familias com criangas com
paralisia cerebral necessitam de cuidados especiais
continuos, check-ups médicos frequentes e manejo de
fisioterapia®. Da mesma forma, um estudo anterior da
Nigéria destacou nove fatores que afetam o bem-estar
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psicossocial de cuidadores de criangas com paralisia
cerebral, mostrando que o estresse de cuidar dessas
criancas é um fator preponderante®. A prestagio de
um alto nivel de cuidado exigido por uma crianga pode
afetar e impactar a qualidade de vida do cuidador®.
Por exemplo, o cuidado pode levar a diminui¢ao das
oportunidades de socializagdo e emprego formal, por-
tanto, os cuidadores informais sdo mais frequente-
mente sobrecarregados pela fungao.

A qualidade de vida do cuidador de uma crian-
¢a com paralisia cerebral depende de certas condi-
¢Oes, experiéncias e atividades que ameacam o esfor-
¢o dos cuidadores em alcangar seu propésito®®. Esses
fatores caracterizam a sobrecarga do cuidador. Dentre
esses fatores, estdo as caracteristicas do paciente, as
responsabilidades desempenhadas, o tempo despen-
dido no cuidado e as caracteristicas dos proprios cui-
dadores®V. H4 evidéncias que sustentam que o nivel
de sobrecarga do cuidador determina sua qualidade
de vida®?. Estudo também revelou que o aumento da
sobrecarga do cuidador leva a diminui¢do da qualida-
de de vida dos cuidadores com paralisia cerebral®. No
entanto, ha poucos trabalhos feitos na regido sudoes-
te da Nigéria para determinar a qualidade de vida e
a carga de cuidadores informais de criangas com pa-
ralisia cerebral, levando a necessidade deste estudo.
Portanto, o objetivo deste estudo foi analisar a sobre-
carga e qualidade de vida de cuidadores informais de
criangas com paralisia cerebral.

Métodos

Foi realizada uma pesquisa transversal, utili-
zando um questionario aplicado aos cuidadores de
criancas com paralisia cerebral, atendidas em uma
Clinica de Fisioterapia do Centro Médico Federal de
Abeokuta, entre julho de 2016 a junho de 2019. Os
participantes foram selecionados por meio de uma
técnica de amostragem intencional. Antes da selegdo,
o tamanho da amostra foi determinado com base na
formula n=40 + 8M, onde n=tamanho da amostra e

M=ndmero de varidveis®®. Neste estudo, as variaveis
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desfecho sdo a qualidade de vida e o indice de sobre-
carga do cuidador modificado. As variaveis indepen-
dentes que predizem as variaveis de desfecho foram
as seguintes variaveis sociodemograficas: idade do
cuidador e da crianga, ocupacdo, escolaridade, tribo e
tipo de familia. Pelo menos, 88 participantes seriam
necessarios para alcangar uma associagdo estatistica-
mente significativa com a <0,05 e um poder estatisti-
co de 1- 3 ($=0,20), usando andlise de regressao. Os
critérios de inclusdo foram pais cujos filhos foram
diagnosticados com paralisia cerebral sem quais-
quer outras desordens neuroldgicas como dificul-
dade de visdo e audicdo, deficiéncia intelectual e
convulsoes. Além disso, os pais tinham que ser ca-
pazes de se expressar em inglés ou Yoruba.

A escala Personal Wellbeing Index Scale (PWI)
foi usada para medir a qualidade de vida, a escala é
composta de oito itens, e cada item corresponde a um
dominio de qualidade de vida, a saber: padrao de vida,
saude, realizacdes na vida, relacionamentos, seguran-
¢a, conexao com a comunidade, seguranga futura e es-
piritualidade. A mensuracdo é feita em uma escala Li-
kert de 11 pontos variando de zero a dez, em que zero
significa extremamente insatisfeito e 10 significa ex-
tremamente satisfeito e pontua¢des mais altas refle-
tem um maior nivel de satisfagdo com cada dominio. A
escala foi transformada linearmente para uma escala
de 0 a 100 pontos. O bem-estar pessoal foi classificado
em ruim (0 - 49 pontos), regular (50 - 69 pontos) e
bom (70 - 100 pontos). O PWI é considerado uma me-
dida valida e confiavel de satisfagdo com a vida para
uso em varias populacdes, incluindo a Nigéria®®.

0 indice Modified Caregiver Strain Index (MCSI)
foi usado para medir a sobrecarga do cuidador, é com-
posto de 13 itens avaliados em uma escala Likert de
trés pontos variando de zero a dois, em que zero sig-
nifica ndo, 1 significa sim, as vezes e 2 significam sim,
regularmente, e quanto maior a pontua¢do, maior o
nivel de sobrecarga do cuidador. A sobrecarga do cui-
dador foi classificada em alta (20 - 26), moderada (11
- 19) e baixa (0 - 10), a ferramenta demonstrou boa

confiabilidade e validade em varias populagdes, in-
cluindo a Nigéria®>.

Os dados foram analisados por meio do Statis-
tical Package for Social Science (SPSS - IBM Inc., Chi-
cago, Illinois, EUA) versao 25.0, e estatisticas descriti-
vas de média, desvio-padrao, tabelas de frequéncia e
percentuais foram utilizadas para sintetizar os dados.
Os testes de Kruskal-Wallis (com multiplas compa-
ragdes post-hoc em pares) e Mann Whitney U foram
usados como é recomendado para a comparacdo dos
escores PWI e MCSI entre as caracteristicas sociode-
mograficas. O coeficiente de correlagdo de Spearman
foi usado para testar a relagdo entre a pontuagdo PWI,
a pontuacdo MCSI e histéria de paralisia cerebral dos
participantes.

As variaveis que mostraram associacdes signi-
ficativas com as pontua¢des PWI e MCSI foram inse-
ridas em dois modelos de regressido linear multipla
separados (modelos 1 e 2) para examinar os fatores
que predizem o bem-estar pessoal e a tensdo dos cui-
dadores. O nivel de significancia adotado foi p<0,05.

Os cuidadores informais que atenderam aos
critérios de inclusdo foram recrutados apds obtencio
do consentimento. Entrevistadores treinados (esta-
giarios de fisioterapia) obtiveram as informagdes ne-
cessarias por meio de formularios estruturados, os
quais incluiram as caracteristicas sociodemograficas
dos participantes. O autor principal treinou os en-
trevistadores, supervisionou e monitorou o processo
de coleta de dados. A escala PWI (formato escrito) e
o indice MCSI puderam ser administrados uma Unica
vez pelos estagidrios de fisioterapia, enquanto que a
maioria dos cuidadores alfabetizados foi autorizada
a autoadministrar o MCSI. A duragido estimada para
a administracdo de todos os instrumentos foi de 15 a
20 minutos. Um dos autores inseriu os dados no SPSS
e executou a analise. A aprovacdo ética foi concedida
pelo comité de ética do Federal Medical Centre Heal-
th (ndmero de aprova¢do do comité de ética: Federal
Medical Center Abeokuta/470/Health Research Ethics
Committee/09/2017).
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Resultados

Todos os 109 cuidadores informais responde-
ram, perfazendo uma taxa de resposta de 100,0%. No
entanto, 10 participantes ndo preencheram a secdo
Indice de Esforco dos Cuidadores Modificado do ques-
tionario, portanto, as respostas de 99 participantes
em relacdo a sobrecarga dos cuidadores precisaram
ser analisadas.

Todas as participantes eram mulheres, das
quais 98,0% eram mdes biolégicas das criangas e
a maioria delas tinha acima de 30 anos (71,6%). A
maioria era artesd ou comerciante (80,7%) e pos-
suia a formacdo de ensino médio ou po6s-graduacido
(81,5%). Os detalhes das caracteristicas sociodemo-
graficas dos participantes sdo apresentados na Tabela
1. Os escores médios do PWI e MCSI dos participantes
foram 64,68 + 8,03% e 11,85 + 5,72, respectivamente.
Cerca de um terco (33,0%) dos participantes relatou
alto nivel de desgaste do cuidador, 16,5% relataram
desgaste moderado e 41,3% relataram baixo nivel de
desgaste do cuidador, enquanto 67,9% deles relata-
ram bem-estar pessoal razoavel (Tabela 1). A maioria
das crianc¢as com paralisia cerebral (64,2%) que esta-
va sendo cuidada pelos participantes era do sexo mas-
culino, com média de idade de 1,84 + 0,60 anos e com
diagnostico de paralisia cerebral por 1,06 + 0,23 anos.

A Tabela 2 mostra a comparacdo dos escores
PWI e MSCI dos cuidadores informais com base nas
caracteristicas sociodemograficas. Diferencas signifi-
cativas (p<0,05) foram observadas nas pontuacoes do
PWI entre as categorias educac¢do (p=0,001), tipo de
familia (p=0,008) e tribo (p=0,005). Os resultados das
comparac¢des multiplas em pares do teste de Kruskal
Wallis mostraram, ainda, que os participantes com
educacdo primadria tiveram pontuagdo mediana signi-
ficativamente mais alta do que aqueles com educacido
secunddria e terciaria. Os participantes com outras
configura¢des familiares tiveram pontuacdo PWI me-

diana significativamente mais baixa do que aqueles
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com configuragdo monogamica e poligamica. Os en-
trevistados de outras tribos tiveram pontuac¢des me-
dianas de PWI significativamente mais altas do que os
Yorubas e os Igbos.

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas dos par-
ticipantes. Nigéria, 2019

Intervalo de con-

Variavel n (%) fianca de 95%
Idade (anos)

21-30 31(28,4) 20,2-37,9

31-40 55 (50,5) 40,7 - 60,2

> 40 23(21,1) 13,9-30,0
Educagdo

Primaria 19 (17,4) 10,8 - 30,0

Secundaria 47 (43,1) 33,7-52,9

Tercidria 43 (39,4) 30,2-49,3
Ocupagdo

Comerciante/artesao 88 (80,7) 72,1-87,7

Funcionario publico 21 (19,3) 12,3-27,9
Tipo de familia

Monogamica 75 (68,8) 59,2-77,3

Poligamica 29 (26,6) 18,6 - 35,9

Outras 5 (4,6) 1,5-10,4
Tribo

loruba 92 (84,4) 76,2 - 90,6

Hausa 11 (10,1) 51-17,3

Outras 6 (5,5) 2,0-11,6
Religido

Cristianismo 67 (61,5) 51,7 -70,6

Islamismo 42 (38,5) 29,4 - 48,3
Sexo da crianga

Masculino 70 (64,2) 54,5-73,2

Feminino 39 (35,8) 26,8-45,5
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Tabela 2 - Diferencas de medianas dos escores do Personal Wellbeing Index e do Modified Caregiver Strain Index

em relagdo as caracteristicas sociodemograficas dos participantes. Nigéria, 2019

Pontuacio do Personal Wellbeing Index

Pontuacio do Modified Caregiver Strain Index

Varidvel Mediana (LQ, UQ) valor z/H valor p Mediana (LQ, UQ) valor z/H valor p
Idade do cuidador (anos) 24,314 <0,001* 2,906 0,234
21-30 64,00 (60,00, 69,00) 14,00 (9,00, 17,00)
31-40 63,00 (58,00, 66,00) 9,50 (6,00, 17,50)
> 40 72,00 (69,00, 77,00) 15,00 (11,00,17,00)
Educagdo 16.553 0,001* 8,308 0,040*
Priméria 69,00 (69,00, 73,00) 11,00 (6,00, 16,00)
Secundaria 64,00 (58,00, 72,00) 14,00 (7,25, 17,00)
Terciaria 65,00 (58,00, 69,00) 12,00 (6,00, 17,00)
Outras 66,00 (66,00, 66,00) 19,00 (19,00,19,00)
Ocupacdo 1.498 0,134 -3,152 0,002*
Comerciante/artesao 65,00 (58,50, 69,00) 14,00 (8,00, 17,00)
Funcionario publico 69,00 (63,00, 71,00) 6,50 (3,00, 15,00)
Tipo de familia 9.596 0,008* 4.697 0,096
Monogamica 65,00 (60,00, 69,00) 15,00 (7,00,17,00)
Poligdmica 69,00 (57,00, 70,00) 13,00 (7,00, 16,50)
Outras 47,00 (47,00, 60,00) 8,00 (3,00, 8,00)
Tribo 13.021 0,005* 12.614 0,006*
Toruba 65,00 (60,00, 69,00) 14,00 (7,25, 17,00)
Hausa 69,00 (66,00, 72,00) 7,00 (0,00, 16,00)
Igbo 56,00 (56,00, 56,00) 18,00 (18,00,18,00)
Outras 71,00 (71,00, 71,00) 6,00 (6,00, 6,00)

Religido 0,571
Cristianismo 65,00 (60,00, 70,00)

Islamismo 66,00 (59,00, 69,00)

Sexo da criancga -0,826
Masculino 64,50 (58,00, 70,00)
Feminino 66,00 (61,00, 70,00)

0,578 1.357 0,175
6,25 (14,00, 16,00)
12,00 (7,00, 18,00)

0,409 0,944 0,345
15,00 (7,00, 17,00)
10,00 (7,00, 16,00

*Significativo em p<0,01; LQ: quartis inferiores; UQ: quartis superiores

Além disso, na Tabela 2, foram encontradas di-
ferencas significativas nas pontuagdes do MCSI entre
as categorias educacdo (p=0,040), ocupacio (p=0,002)
e tribo (p=0,006). A andlise de multiplas comparacoes
por pares mostrou, ainda, que os participantes com
outras qualifica¢des tiveram pontuacdes MCSI media-
nas significativamente mais altas do que aqueles com
educacdo primaria, secundaria e superior. O grupo de
comerciantes e artesaos teve pontuagcoes MCSI signi-
ficativamente mais altas do que os funcionarios pu-
blicos. Os participantes de ascendéncia étnica Igbo ti-
veram pontuac¢des MCSI significativamente mais altas
do que os Yorubas, Hausas e outras tribos. Os Yorubas
também tiveram pontuagdes MCSI significativamente
mais altas do que os Hausas e outras tribos.

A andlise da relacdo entre indice PWI, pon-
tuagdes MCSI e duragdo do diagnoéstico de paralisia

cerebral indicou que ndo foi observada correlacdo

significativa entre a pontuacdo do PWI, a idade da
crianca (p=0,579) e a duracao do diagnéstico de pa-
ralisia cerebral (p=0,210). A idade da crianca apre-
sentou correlacdo significativamente baixa (r=0,358;
p<0,001) com o escore MCSI, embora ndo tenha havi-
do relagdo significativa entre o escore MCSI e a dura-
¢do da paralisia cerebral.

Modelos de regressao linear multipla para fato-
res preditores do bem-estar pessoal (modelo 1) e da
tensdo do cuidador (modelo 2) sdo apresentados na
Tabela 3. A analise de variancia (ANOVA) para o mode-
lo 1 foi significativa (F=8,926, p<0,001) e as variaveis
independentes explicaram 26,0% das variancias do
bem-estar pessoal. Os resultados do modelo 1 revela-
ram, ainda, idade (B=3,348; p=0,001), educac¢ao (B= -
3,630; p<0,001) e tipo de familia (B=- 3,572; p=0,004)
como preditores significativos de bem-estar pessoal.

Rev Rene. 2021;22:e61752.
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Tabela 3 - Analise de regressiao multipla para fatores preditores do bem-estar pessoal e da tensdo do cuidador.

Nigéria, 2019

Variavel Constante Erro padrao Beta T valor p
Personal Wellbeing Index (modelo 1)
(Constante) 73,807 4,043 - 18,255 <0,001
Idade 3.348 0,976 0,293 3.431 0,001
Educacao -3.630 0,911 -0,340 -3,983 <0,001
Tipo de familia -3,572 1,196 -0,254 -2.988 0,004
Tribo 1.017 1.079 0,081 942 0,348
(gl = 4.108; F = 8,926; p<0,001, R? = 0,26)
Modified Caregiver Strain Index (modelo 2)
(Constante) 6,933 3,114 - 2.226 0,028
Educacao 1.269 0,683 0,168 1.859 0,066
Tribo -0,211 0,839 -0,024 -0,251 0,802
Ocupagao -2.547 0,708 -0,347 -3.599 0,001
Idade da crianga 2.454 0,853 0,260 2.877 0,005

1=4,94;F=7,770; p<0,001, R = 0,25
g p

*T = valor t; gl: graus de liberdade; F: variacdo entre as médias das amostras/variagdo dentro das amostras

A ANOVA para o modelo 2 também foi signi-
ficativa (F=7,770, p<0,001), enquanto as variaveis
independentes explicaram 25% das variancias da so-
brecarga do cuidador. Os resultados do modelo 2 reve-
laram, ainda, ocupacdo (B= -2,547; p=0,001) e idade
da crianga (B=2,454; p<0,005) como preditores signi-
ficativos de sobrecarga do cuidador.

Discussao

0 resultado deste estudo deve ser interpretado
com cautela devido as limitagdes inerentes, em pri-
meiro lugar, as variaveis sociodemograficas dos par-
ticipantes descritas anteriormente. as variaveis como
nivel funcional motor grave, depressao e suporte so-
cial, que demonstraram ser fortes preditores de qua-
lidade de vida e sobrecarga de cuidados e que dariam
uma visdo holistica do desgaste e do bem-estar dos
cuidadores, ndo foram avaliadas. Em segundo lugar,
os participantes foram recrutados de um tnico centro,
que pode nio representar a populacido de cuidadores
informais na Nigéria.

Apesar das limitagdes do estudo, os achados
tém algumas implicacdes clinicas para profissionais
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de reabilitacdo, cuidadores e governo. As maes/cui-
dadores de criancas com paralisia cerebral enfrentam
desafios acerca de necessidades de saide que lhes sdo
impostos, os quais devem ser abordados durante a
reabilitacdo. Nao se deve enfocar apenas a saude da
crianca, mas também as necessidades de saude dos
cuidadores, as quais devem ser avaliadas e pronta-
mente atendidas. Portanto, hd a necessidade de iden-
tificacdo e implantacdo de modelos de atencao que
melhorem a qualidade de vida dos cuidadores, além
do cuidar da crianca com paralisia cerebral. Durante
a reabilitacdo, a énfase deve ser dada a melhoria da
independéncia da crianga, pois a melhoria do nivel
funcional reduz a sobrecarga e melhora a qualidade
de vida dos cuidadores e os resultados',

Estudos anteriores identificaram baixa qua-
lidade de vida entre cuidadores de criangas com pa-
ralisia cerebral (nas areas de comunicagio, preocu-
pacdes, funcionamento emocional e atividade diaria,
bem como nos dominios fisico, psicolégico, relacées
sociais e ambientais, incluindo satide fisica e mental)
em comparagao com cuidar de criang¢as saudaveis ou
criangas com problemas de saide de menor gravida-
de®*®), Criangas com paralisia cerebral apresentam
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mais deficiéncias do que criangas saudaveis*® e po-
dem ser mais dependentes dos cuidadores impactan-
do, assim, a qualidade de vida dos cuidadores. Uma
meta-analise recente acerca dos efeitos do cuidar de
criangas pequenas com deficiéncias de desenvolvi-
mento sobre a satide do cuidador, em geral, mostrou
que a saude fisica e os sintomas depressivos foram
significativamente afetados*”). Algumas criancas com
paralisia cerebral podem ser dependentes de tecno-
logia, juntamente com o estresse de cuidar que pode
resultar em ma qualidade de vida dos cuidadores®®.
Esses achados ressaltam a necessidade de nao enfocar
apenas a saude das criangas com paralisia cerebral,
mas também de seus cuidadores durante a reabilita-
cdo.

A maioria dos cuidadores (98,9%) no presente
estudo é composta de maes bioldgicas, as maes sem-
pre consideram o cuidar de suas criangas 24 horas por
dia, sete dias por semana, como uma prioridade®®. O
vinculo mae-filho pode fazer com que percam quilo-
metros sem levar em conta a propria saude e, portan-
to, impacta sua qualidade de vida. Foi relatado que o
cuidado em longo prazo pode levar a uma qualida-
de de vida relacionada com a saide mais precaria/
pior@?, Também é provavel que as mies nio conside-
rassem o cuidar de uma criang¢a com paralisia cerebral
um fardo porque as aceitaram como um presente de
Deus, embora nenhuma caracteristica sociodemogra-
fica dos cuidadores tenha sido preditora da sua quali-
dade de vida.

0 MCSI foi usado para medir os niveis de so-
brecarga e o impacto sobre os pais/cuidadores, mos-
trando que cerca de um ter¢o da amostra apresentou
alta sobrecarga do cuidador. Nossos resultados foram
semelhantes aos de estudos anteriores, que relata-
ram sobrecarga ou desgaste significativo entre cuida-
dores/maes de criangcas com paralisia cerebral®829,
Essas tensdes sdo esperadas, pois as criangas mais
velhas apresentam mais deficiéncias funcionais/de
desenvolvimento e dependem de cuidadores para
suas atividades diarias ou cuidados. Geralmente, o ni-

vel funcional de uma crianga prediz a sobrecarga de

cuidados com aumento da sobrecarga a medida que
a fungdo diminui®®. Outra variavel sociodemogréfica
encontrada como preditora da sobrecarga do cuidado
no presente estudo foi a ocupacdo das maes/cuida-
dores. Ajustes no trabalho geralmente sdo realizados
por mades de criangas com paralisia cerebral para dar
maior atencdo necessaria®. O que pode exigir um es-
forgo quanto a identificacdo das méaes da classe tra-
balhadora durante a reabilitagdo, para que lhes seja
fornecido o apoio necessario.

Porém, um estudo semelhante da Africa que
também usou MCSI (medida de sobrecarga dos cui-
dadores) como este estudo, ndo relatou nenhuma
associacdo significativa entre dados sociodemogra-
ficos (como a idade da crianga, a gravidade da para-
lisia cerebral, a idade dos cuidadores e a relacdo dos
cuidadores com o status educacional da crianga e dos
cuidadores) e sobrecarga de cuidados. Muitos estudos
reportaram preditores da carga de cuidado entre os
cuidadores, tais como desgaste fisico, inconvenién-
cia, planos pessoais interrompidos, isolamento social,
ajustes no trabalho, ajustes familiares e desgaste fi-
nanceiro. Assim, as cargas fisicas, econdmicas e psi-
cossociais sdo consideravelmente significativas entre
os cuidadores de criangas com paralisia cerebral®.
Criangas com paralisia cerebral requerem mais aten-
¢do do que criancas saudaveis e constituem mais so-
brecarga para os cuidadores. Foi relatado um aumento
na carga de cuidado com o aumento da hora informal
de cuidado prestada®”. Tendo em vista que cerca de
50,0% dos participantes relataram cuidar de criangas
com paralisia cerebral com desgaste moderado/alto,
ha uma grande necessidade de avaliar constantemen-
te a sobrecarga dos cuidadores durante a reabilitacdo
para detectar precocemente aqueles que precisam de
uma forma de apoio. Isso é imprescindivel, pois a so-
brecarga do cuidado impacta a qualidade de vida dos
cuidadores®.

Testes de acompanhamento acerca dos efeitos
das variaveis demograficas sobre a sobrecarga de cui-
dados e a qualidade de vida mostraram que apenas
a idade da crianga se correlaciona significativamente
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com a sobrecarga de cuidados. O que foi posterior-
mente confirmado por uma regressao linear multipla,
pois, com o aumento da idade, a carga de cuidados au-
menta. No entanto, o grau de deficiéncia ou nivel fun-
cional de uma crianca com paralisia cerebral, o nime-
ro de horas informais de cuidado prestadas em uma
semana, sinais de depressao clinica potencial, ser de-
pendente de cuidados no desempenho das atividades
da vida diaria, deficiéncias na cognicao, autoeficicia,
sexo masculino e idade elevada foram relatados como
preditores de sobrecarga de cuidados®'29,

Existem cargas fisicas, econdmicas e psicosso-
ciais substanciais que sdo enfrentadas pelos cuida-
dores de criancas com paralisia cerebral. Portanto, é
necessario oferecer apoio social a esses cuidadores.
Os beneficios do suporte social na moderagao da re-
lacdo entre a sobrecarga do cuidador e qualidade de
vida tém sido relatados®. Assim, o suporte social con-
tribui para amenizar as consequéncias negativas do
estresse e da sobrecarga do cuidador no cuidado ao
filho. HA um longo caminho a ser percorrido entre a
oferta de assisténcia financeira ou apoio aos cuidado-
res de criangas com paralisia cerebral pelo governo e
a reducdo da sobrecarga com facilidade de acesso a
saude.

Além disso, os cuidadores precisam adquirir
conhecimentos e habilidades relevantes para desem-
penhar os cuidados a serem prestados as criancas
com paralisia cerebral, portanto, cuidadores informais
precisam ser qualificados acerca do material educati-
vo sobre paralisia cerebral, deficiéncia, controle do
estresse, enfrentamento da depressdo e ansiedade e
como desenvolver técnicas adequadas de cuidado®.

Conclusao

Cuidar de criangas com paralisia cerebral im-
pactou a qualidade de vida dos cuidadores e impds
uma sobrecarga substancial aos mesmos. A qualida-
de de vida dos cuidadores impactados foi predita pela
ocupacao, idade e tipo de familia dos cuidadores, en-
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quanto a sobrecarga foi predita pela idade da crianca
e pela ocupacao dos cuidadores, portanto, a idade da
crianca deve ser levada em consideracdo ao fornecer
suporte aos cuidadores.
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