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Resumo

Os cuidadores sio componentes essenciais nos cuidados das
criangas com paralisia cerebral. por isso ¢ importante entender e
conhecer os problemas que se passam com eles e assim implementar
programas que visem a prevencio de doengas e & assisténcia a satide
dos cuidadores. o objetivo do estudo foi avaliar a sobrecarga psicosso-
cial e a prevaléncia de sintomas osteomusculares nas cuidadoras pri-
mdrias de criancas com paralisia cerebral. Para isso foram utilizados
os questiondrios Zarit Burden Interview e o Questiondrio Nérdico
de Sintomas Osteomusculares, validados para lingua portuguesa,
autoaplicados na Clinica Escola de Fisioterapia da Universidade
Catdlica de Brasilia em 33 cuidadoras de criancas com paralisia
cerebral. Constatou-se que a sobrecarga psicossocial das cuidadoras
estava entre leve e moderada; nao houve diferenca significativa entre
a sobrecarga psicossocial das cuidadoras nos diferentes diagnésticos
topograficos; as regides corporais de maior acometimento de sinto-
mas osteomusculares foram: cervical, ombros, bracos e regido dorsal;
cuidadoras de quadriplégicos indicaram uma maior quantidade
de regides corporais com sintomas osteomusculares e relataram,
em sua maioria, sentir sempre esses sintomas. Concluimos que as
cuidadoras possufam baixa sobrecarga psicossocial e que as regies
corporais mais afetadas sio aquelas mais utilizadas durante a prética
de cuidados didrios com as criancas com paralisia cerebral.

Palavras-chave: cuidadores, paralisia cerebral, sistema
osteomuscular, sobrecarga.
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Abstract

Caregivers are essential components in the care of children
with cerebral palsy. Therefore it is important to understand and
know their difficulties and implement programs aimed at disease
prevention and health care of caregivers. The aim of this study was
to evaluate psychosocial burden and prevalence of musculoskeletal
symptoms in primary caregivers of children with cerebral palsy. For
this we used the Zarit Burden Interview and Nordic Musculoskeletal
Questionnaire, validated for the Portuguese language, self-applied
in the Physical Therapy Clinic at the Catholic University of Brasilia
in 33 caregivers of children with cerebral palsy. It was found that
the psychosocial burden was between mild and moderate and there
was no significant difference between the psychosocial burden of
caregiving in different topographic diagnoses. The most affected
body regions by musculoskeletal symptoms were: neck, shoulders,
arms and back. Caring for quadriplegic patients showed a higher
amount and report of musculoskeletal symptoms. We conclude that
the caregivers presented low psychosocial overhead and the body
regions most affected are those most commonly used during the
practice of daily care for children with cerebral palsy.

Key-words: caregivers, cerebral palsy, musculoskeletal system,
burden.
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Introducédo

Desde o Simpésio de Oxford, em 1959, a expressio
Paralisia Cerebral (PC) foi definida como sequela de uma
agressdo encefélica, que se caracteriza, primordialmente, por
um transtorno persistente, mas nio invaridvel, do tono, da
postura e do movimento, que aparece na primeira infancia [1].
As manifestacoes da lesao variam de acordo com a natureza e
extensio da lesdo primdria e sao relacionadas 4 influéncia que
tal lesao exerce na maturagio neuroldgica. A partir dessa data,
a PC passou a ser conceituada como encefalopatia cronica nio
evolutiva da infincia [1,2].

A PC é considerada a incapacidade fisica mais comum
na infincia e segundo dados nacionais nio oficiais, acomete
entre 5 a 10 criangas por 1000 nascimentos e estima-se que,
no Brasil, surgem 17000 novos casos de PC por ano [1-3].

Existem diversas formas de classificar a PC. As classifica-
¢Oes mais comuns sio aquelas feitas de acordo com a topo-
grafia: monoplegia envolvimento de um s6 membro; diplegia
envolvimento predominantemente de membros inferiores,
podendo apresentar algum grau de comprometimento dos
membros superiores; triplegia, paralisia/paresia de trés mem-
bros, frequentemente encontrada como combinagdes das
hemiplegias ou diplegias; quadriplegia, envolvimento igual
em extremidades inferiores, superiores e tronco, podendo
um hemicorpo ser mais afetado do que o outro; e hemiplegia
comprometimento de membro superior ¢ membro inferior
de apenas um lado do corpo (unilateral) [1].

A gravidade da PC estd diretamente relacionada ao dé-
ficit de aquisi¢bes motoras e também com a incapacidade
da criancga em realizar as tarefas de vida didria como comer,
vestir, andar, brincar e se locomover. Inclui-se a esses fatores
o grau de deterioragio motora e as regiées acometidas, bem
como as limitagoes em realizar as atividades, necessitando de
assisténcia continua de um cuidador [1].

O cuidador ¢ a pessoa, familiar ou ndo, que proporciona
a maior parte da assisténcia e apoio didrio ao paciente inca-
pacitado. Jung [4] define o cuidador pelo tipo de assisténcia
prestada: cuidador primdrio ou informal que é o elemento
da familia da crianca ou a ela relacionada, sem formagio
especifica, que atua como o principal ou total responsdvel
pelo desenvolvimento das agbes cuidativas ao paciente; e
cuidador secunddrio aquele que também fornece assisténcia ao
paciente, mas sem a principal responsabilidade dos cuidados
didrios com a crianca.

A satde psicoldgica e fisica dos cuidadores pode ser in-
fluenciada pelo comportamento da crianca e pela demanda
de cuidado, resultando em um aumento de tarefas domésticas
e de trabalho fisico para o cuidador. Assim, o dificil processo
de cuidar de criangas com PC, aliado a0 aumento das respon-
sabilidades que essa fun¢io promove, pode levar ao cansaco,
isolamento, sobrecarga e estresse dos cuidadores [4,5].

Em relacdo aos cuidadores de pacientes com PC, Jung
[4] verificou o nivel de desconforto corporal em cuidadores

primdrios de criancas portadoras de distirbios neurolégicos.
A pesquisa mostrou que dos 30 cuidadores primdrios questio-
nados, 28 relataram algum desconforto, sendo que 50% desses
sofriam de dor intensa. A maior parte dos cuidadores sentia
essas dores de forma esporddica e apresentaram como regiio
de maior acometimento a regido lombar da coluna vertebral.

Brandio, Horta e Tomasi [6] e Pinheiro, Trécolli e Car-
valho [7] fizeram estudos relacionados a sintomas osteomus-
culares em relagio a satide do trabalhador em suas atividades
laborais. Ambos obtiveram resultados positivos na presenga
de sintomas osteomusculares dolorosos.

Os cuidadores sdo componentes essenciais nos cuidados
de pessoas doentes, principalmente nas situagoes cronicas e de
longo prazo. Individuos que adotam posturas viciosas durante
a jornada de trabalho podem gerar desalinhamento corporal
que junto a sobrecarga mecanica levam ao desconforto da
musculatura mais solicitada, fadiga muscular e aparecimento
de quadros 4lgicos [8,9].

Estudos realizados em cuidadores de idosos [5,10] e pa-
cientes oncoldgicos [11] tém demonstrado que a qualidade de
vida dos cuidadores encontra-se diminuida nos dominios de
funcio fisica, vitalidade, satide geral e papel emocional e en-
contram como resposta positiva a sobrecarga e o aparecimento
de problemas psiquico-emocionais e fisicos. Mas nenhum
desses abrange de forma especifica a relagio entre os sinto-
mas fisicos osteomusculares e a sobrecarga enfrentada pelos
cuidadores e as atividades cuidativas prestadas diariamente.

Pesquisas com os cuidadores precisam ser estimuladas a
fim de que sejam implementadas politicas publicas especificas
de cuidados com o cuidador, devendo ser foco de atengio
multidisciplinar. Assim, é importante a realizacio de estudos
sobre os cuidadores para que se possa entender e conhecer os
problemas que se passam com eles e, desta forma, implementar
programas que visem a prevengdo de doengas, a assisténcia
a satde dos individuos dependentes e, principalmente, dos
cuidadores familiares [12-14].

Na literatura sio encontradas andlises de sintomas osteo-
musculares apenas em trabalhadores, mas nao em cuidadores
que muitas vezes passam mais de oito horas didrias exercendo
a atividade de cuidador [6,9].

O objetivo do estudo foi avaliar a prevaléncia de sintomas
osteomusculares nas cuidadoras primdrias de criancas com
PC, assim como, avaliar a sobrecarga psicossocial causado
durante as atividades cuidativas.

Material e métodos

A pesquisa foi realizada por meio de um estudo transver-
sal com cuidadoras principais (primdrias e/ou informais) de
criangas com PC, que exerciam essa atividade hd pelo menos
seis meses, que tinham suas criangas em tratamento no Setor
de Fisioterapia Neuropedidtrica da Clinica Escola de Fisio-
terapia da Universidade Catdlica de Brasilia e que levam as
criangas regularmente ao tratamento. Foram excluidas do
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estudo as cuidadoras de criancas com hipotonia ou atetose,
as cuidadoras que nao quiseram responder ao questiondrio e
participar da pesquisa e as cuidadoras que ndo compareceram
4 Clinica Escola durante o periodo de coleta de dados.

Com base nos critérios de inclusio e exclusio, 33 cuida-
doras participaram do estudo sendo todas do sexo feminino,
com o tempo médio de atividades de cuidado de 45,4 + 42,5
meses. A coleta de dados foi realizada na Clinica Escola de
Fisioterapia da Universidade Catélica de Brasilia durante o
hordrio de atendimento da crianga no Setor de Fisioterapia
Neuropedidtrica. O presente estudo foi aprovado pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Catélica
de Brasilia, sob o protocolo n° 121/09.

As cuidadoras participantes receberam explicagoes refe-
rentes aos objetivos da pesquisa e o procedimento do estudo,
e assinaram o termo de consentimento livre ¢ esclarecido
concordando em participar voluntariamente da pesquisa.

Apos resposta favordvel A participagio no estudo, pro-
cedeu-se a aplicagio dos instrumentos de pesquisa: a escala
Zarit Burden Interview (ZBl) para a avaliagio da sobrecarga
psicossocial por meio de 22 itens pontuados de 0 a 4, variando
a sua pontuagao de 0 até 88 pontos sendo que, quanto maior
a pontuagio maior serd considerada a sobrecarga psicossocial
do cuidador e, para avaliagio dos sintomas osteomusculares
foi utilizado o Questiondrio Nérdico de Sintomas Osteomus-
culares (QNSO) que teve suas perguntas adaptadas de acordo
com as atividades das cuidadoras, considerando como trabalho
a atividade de cuidar da crianca. O instrumento é composto
por questdes subjetivas ¢ objetivas sendo formado por duas
partes: na primeira parte constam os dados demogréficos e
na segunda 25 perguntas relacionadas aos sintomas muscu-
loesqueléticos. O intuito da utilizagio desse instrumento foi
identificar se hd presenca de sintomas osteomusculares nas
cuidadoras associados as atividades cuidativas prestadas as
criangas com PC. Ambos os questiondrios sio validados e
traduzidos para lingua portuguesa por Bandeira ez a/. [15] e
Pinheiro, Trécolli e Carvalho [7], respectivamente.

Os questiondrios foram autoaplicados e no caso de di-
ficuldade de entendimento de algum termo ou palavra o
pesquisador se prontificou a sand-la quando solicitado.

A andlise estatistica foi realizada utilizando o sof-
tware Statistical Package for the Social Science (SPSS) versio
15.0 para Windows com nivel de significincia de 5% sendo
realizada estatistica descritiva para explanar as caracteristicas
da amostra, o teste do Qui- quadrado para verificar a relagio
entre sobrecarga do cuidador ¢ o tipo de PC ¢ o teste exato
de Fisher para verificar a associagio entre a sobrecarga do
cuidador com as horas gastas diariamente em atividades
cuidativas. Além disso, foi realizado o teste de correlacio de
Spearman para andlise da correlagio entre a quantidade de
tempo em que o sujeito era cuidador e o escore de sobrecarga
apresentado e o teste Mann-Whitney U para verificar se havia
diferencas na sobrecarga quando comparadas entre os diag-
nésticos topogréficos (diplegia, hemiplegia e quadriplegia).

Resultados e discussao

A Tabela I apresenta as caracteristicas das cuidadoras de
criangas portadoras de PC. Dos 33 participantes observou-se
que todas eram do sexo feminino, a maioria (54,5%) tinha me-
nos de 30 anos de idade, era casada (60,6%) e possuia o ensino
médio como grau de escolaridade (93,9%), o que corrobora
com os resultados encontrados na literatura [2,4,5,10,12].

Tabela I - Caracteristicas das cuidadoras

Caracteristicas n/Frequéncias (%)

Idade <30 18 (54,5%)
> 30 15 (45,5%)
Escolaridade Até 2° grau 31 (93,9%)
completo 2 (6,1%)
Superior
Estado civil Casado 20 (60,6%)
Solteiro 13 (39,4%)
Horas de cuidado por  Até oito 5 (15,2%)
dia > oito 28 (84,8%)
Ovutra atividade profis-  Sim 12 (36,4%)
sional Nao 21 (63,6%)
Cuidam de outra Sim 10 (30,3%)
crianga em idade pré-  Néo 23 (69,7%)

escolar

Em relagio ao tempo de cuidado despendido com as crian-
cas portadoras de PC foi verificado que 84,8% gastam mais
que 8 horas didrias exercendo atividades cuidativas e 15,2%
gastam até 8 horas didrias como cuidadoras. Nossos achados
estdo de acordo com o descritos por outros estudos [2,4,5,16]
a0 demonstrarem que os cuidadores despendem de mais de
oito horas didrias em cuidados com pacientes neurolégicos.

Em relagdo ao diagndstico sobre o tipo de PC das 33
criangas, a maioria apresentava quadriplegia (57,6%), como
demonstrado na Figura 1. A prevaléncia de criangas com
diagnéstico de quadriplegia também foi encontrada em outros
estudos [2,4,12] com cuidadores de criancas com PC e se
explica pelo fato de a quadriplegia ser o comprometimento

de maior incidéncia dentro da PC [3,4,17].

Figura 1 - Diagndstico das criangas com PC.
18,2%

24,2% 57,6%
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Quanto aos resultados obtidos no questiondrio ZBI, os
valores variaram entre 2 ¢ 37 pontos, média de 21,9 + 9,0
pontos. Na verificacio dos escores, 60,6% dos cuidadores
obtiveram pontuacio entre 0 ¢ 22 ¢ 39,4% entre 22 ¢ 44
pontos. Observou-se entdo, uma predominéncia de valores
relativamente baixos, podendo sugerir que essas cuidadoras
possuem um nivel de sobrecarga psicossocial entre leve e mo-
derado. Em estudo similar [12] a média do escore encontrado
foi de 21,9 + 10,2.

Quanto 4 autoandlise feita pelas cuidadoras sobre o quanto
se sentiam sobrecarregadas na posi¢io que ocupavam (questao
22), 36,3% relataram nio sentir nenhuma sobrecarga, 21,2%
um pouco, 15,2% moderadamente, 15,2% muito e 12,1%
relataram sentir-se extremamente sobrecarregadas. A auto-
avaliacdo concorda com os escores obtidos nos questiondrios,
tendo em vista que a maioria relatou nao se sentir sobrecar-
regada ou pouco sobrecarregada. Isso pode ter ocorrido pelo
fato das cuidadoras serem as maes ou avés das criangas e para
essas, cuidar das criangas ndo se torna um encargo, mas sim
uma tarefa normal envolvida na relagio de afetividade para
com a crianga [12,18].

Em andlise das respostas do QNSO verificou-se que as
regides corporais de maior acometimento foram os bracos
(78,8%) sendo que a prevaléncia das respostas nessas regioes
foi “sempre” e “frequentemente” (Figura 2). Quanto a co-
luna, foi verificada uma maior prevaléncia de dor na regido
dorsal, o que difere de alguns estudos que demonstram maior
acometimento em lombar [2,4,13]. A compressdo axial é a
sobrecarga mais comum da coluna vertebral e essa compressio
eleva a pressio no nucleo pulposo e com o tempo as fibras
coldgenas da parede anular interna do disco intervertebral
ficam distendidas, podendo formar fissuras e lesar as placas
terminais cartilaginosas que suportam menor deformacio e
sucumbem rapidamente quando em altas cargas compressivas.
No ponto que o 4nulo fibroso se insere no peridsteo vertebral
hd inervagio, portanto, qualquer tragio de suas fibras externas
serd registrada como sensagio dolorosa. Como as criangas
sdo parcial ou completamente dependentes, as cuidadoras
costumam sempre carregd-las no colo, préximo ao corpo, o
que gera compressio axial constante e muito uso dos ombros
e bragos. Esse padrio postural inadequado com consequente
desalinhamento corporal leva ao excesso de carga mecinica
na musculatura mais solicitada causando fadiga muscular e o
posterior aparecimento de quadros élgicos [6,7,19].

Para Milbrath [8] pela multiplicidade de cuidados que
uma crianga portadora de PC necessita para seu desenvolvi-
mento ¢é necessirio que haja uma preocupagio com a quali-
dade de vida dos cuidadores a respeito de seu nivel de estresse
e sobrecarga psicossocial e fisica enfrentados diariamente.

Francischetti [2] investigou a sobrecarga fisica de 18
cuidadores primdrios de criancas portadoras de PC grave e
encontrou em sua pesquisa a existéncia de problemas fisicos
em 61% dos cuidadores, apresentadas como dores musculares
em ombro e regido lombar que estio frequentemente asso-

ciadas a esforcos fisicos ou posturais que podem ter alguma
relacio com as atividades cuidativas. Os dados concordam
com o estudo, no qual 72,2% do grupo estudado apresentou
alteracdes osteomusculares nos ombros ¢ 57,6% na regido
lombar, embora a alteracdes na regido dorsal tenham sido
mais frequentes nos relatos das cuidadoras do grupo. Neste
estudo 90,9% das cuidadoras apresentaram sobrecarga fisica
apresentando acometimentos osteomusculares.

Figura 2 - Regides corporais mais acometidas sequndo o QNSO.
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A correlagio de Spearman, o Qui-quadrado e o teste
Mann-Whitney U nao encontraram relagio estatisticamente
significativa entre o diagndstico da crianca, escore de sobre-
carga psicossocial (ZBI), horas didrias de cuidado e tempo
que exerce atividade de cuidador. Esse resultado corrobora
com o encontrado em estudo similar [12] que descreve sobre
a restri¢do da literatura referente & apresentagio de dados
relacionados ao diagndstico topografico ¢ & qualidade de vida
das préprias criangas, mas nao sobre a interferéncia desse
diagndstico sobre a sobrecarga de seus cuidadores.

Alguns estudos [10,15] demonstraram correlagio positiva
entre sobrecarga psicossocial e tempo de trabalho, indicando
que quanto maior o tempo que executava a atividade de
cuidador maior sobrecarga apresentava. Porém, em nosso
estudo nio houve significAncia estatistica entre essas varidveis
(rSp =-0,153; p = 0,396), assim como os estudos de Cohen ez
al. [20], Draper et al. [21] e Malonebeach e Zarit [22]. Isso
pode ser explicado pelo fato das cuidadoras adaptarem-se &
situagio com o decorrer do tempo [22].

Camargos ez al. [12] em estudo com 56 cuidadores de crian-
cas com PC néo encontraram diferenca significativa na sobre-
carga fisica do cuidador em relacdo ao diagnéstico topogréfico
das criangas, nio havendo, portanto, relagio entre as varidveis:
sobrecarga fisica do cuidador e o diagnéstico topografico da
crianca com PC. Em nosso estudo, assim como o encontrado
na pesquisa supracitada, a sobrecarga de cuidadores de criancas
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diplégicas, hemiplégicas e quadriplégicas pouco se alterou, isso
pode ser explicado pelo fato das cuidadoras que fizeram parte
da amostra receberem orientagées e folhetos ilustrativos sobre
a melhor forma de proceder nos cuidados com as criancas evi-
tando a sobrecarga e o desgaste fisico, além do que as criancas
quando em tratamento minimizam as caracteristicas da pato-
logia que podem dificultar o cuidado como a espasticidade,
as retragoes e encurtamentos musculares, as deformidades, as
dificuldades com locomogio, alimentagio, higiene, etc.

Acredita-se que a quantidade pequena de amostra, a di-
ficuldade de entendimento de algumas questoes e este fator
associado ao fato das cuidadoras se sentirem culpadas em
assumirem a sobrecarga psicossocial podem ter influenciado
nos resultados obtidos, seria interessante produzir outros
estudos sobre o assunto.

Sao necessdrios mais estudos sobre os cuidadores para que
sejam implementadas atividades preventivas de patologias
osteomusculares e para que seja mantida a qualidade de vida
dos cuidadores, assim como das criancas que necessitam de
seus cuidados. E importante ressaltar a importincia da atuagio
preventiva do fisioterapeuta com os cuidadores e nio sé com
as criangas, pois o universo da crianga nio se resume apenas
as caracteristicas clinicas de sua patologia, mas também as
pessoas relacionadas a elas que necessitam de uma boa qua-
lidade de vida fisica, psicolégica e emocional para prestar os
cuidados didrios que essas criangas precisam.

Conclusao

A partir dos resultados obtidos concluiu-se que a sobrecar-
ga psicossocial das cuidadoras de criangas com PC foi baixa e
isso pode ser explicado pelo sentimento de afetividade entre
mie e filho fazendo com que os cuidados nio se tornem um
encargo para essas maes.

As regides corporais que prevaleceram os sintomas oste-
omusculares sio aquelas relacionadas ao transporte e trans-
feréncias das criangas que normalmente exigem uma carga
excessiva sobre a regido cervical, ombros, bragos ¢ a regido
dorsal da coluna.
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