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Abstract The aim of this study was to evaluate
the profile and burden of caregivers of children/
adolescents with and without Down syndrome.
The evaluations were performed through ques-
tionnaires about the profile and burden of the car-
egivers (Zarit Burden Interview) and the profile
of the children/adolescents. These questionnaires
were applied to 168 caregivers. The chi-square
test, Fisher’s exact test, and analysis of variance
were used with a significance level set at a = 5%.
Both groups were composed of 84 participants,
and the caregivers of the disabled group had a
significantly higher percentage of females (p =
0.001), those in the 41-60 age group (p < 0.001),
those who had no occupation (p < 0.001), those
with a low per capita income (p < 0.001), those
with a low level of schooling (p = 0.021), those
who were Catholic in religion (p = 0.001), those
who had more health problems (p < 0.001), those
who continued the use of medication (p < 0.001),
and those with a moderate level of burden (p <
0.001). The children/adolescents with disabilities
needed significantly more help for eating (p =
0.051), bathing (p = 0.006), dressing (p = 0.042),
sphincter control (p = 0.027), and intimate hy-
giene (p < 0.001). The caregivers of children/
adolescents with Down syndrome presented a
moderate burden compared to the caregivers of
normoreactive children/adolescents.

Key words Caregiver burden, Down syndrome,
Caregivers

Resumo O objetivo foi avaliar o perfil e a sobre-
carga de cuidadores de criangas/adolescentes com
e sem sindrome de Down. As avaliagoes foram re-
alizadas por meio dos questiondrios sobre o perfil
e a sobrecarga dos cuidadores (Burden Interview),
e o perfil das criangas/adolescentes. Estes ques-
tiondrios foram aplicados a 168 cuidadores. Os
testes Qui-quadrado, Exato de Fisher e Andlise de
Varidncia foram empregados com nivel de signifi-
cdncia fixado em a = 5%. Ambos os grupos eram
compostos por 84 participantes, e os cuidadores do
grupo com deficiéncia apresentaram porcentagem
significantemente maior para o sexo feminino (p
= 0,001), faixa etdria de 41-60 anos (p < 0,001),
ndo possuiam ocupagao laboral (p < 0,001), baixa
renda per capita (p < 0,001), baixo nivel de esco-
laridade (p = 0,021), religido catélica (p = 0,001),
maiores de problemas de saiide (p < 0,001), em
uso de medicagao continua (p < 0,001) e com ni-
vel de sobrecarga moderada (p < 0,001). As crian-
¢as/adolescentes com deficiéncia necessitavam sig-
nificantemente maior auxilio para a alimentagdo
(p = 0,051), banho (p = 0,006), vestudrio (p =
0,042), controle de esfincteres (p = 0,027) e higie-
ne intima (p < 0,001). Os cuidadores de criangas/
adolescentes com sindrome de Down apresentam
sobrecarga moderada, quando comparados a cui-
dadores de criangas/adolescentes normoreativas.
Palavras-chave Sobrecarga no cuidador, Sindro-
me de Down, Cuidadores
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Introdugao

A sindrome de Down (SD) é a mais frequente
das cromossomopatias resultante da trissomia
do cromossomo 21!, com incidéncia estimada de
1/600 a 1/1000 nascidos vivos em todo o mundo?
com maior risco para a idade materna avancada’®.
Dados brasileiros recentes apontam que nasce
em média uma crianca com SD a cada 600 a 800
nascimentos, independente de etnia, género ou
classe social*. A presenga da deficiéncia intelec-
tual ocorre com grau variavel nestes individuos®.

A demanda da familia de criancas com SD é
significativamente maior, uma vez que esta ne-
cessita participar ativamente do cuidado de sua
crianca devido ao atraso no desenvolvimento, as
limitagdes nas aquisi¢oes de atividades de vida
diéria relativas ao autocuidado como vestir, rea-
lizar de higiene pessoal, andar, falar®, e ainda aos
aspectos relacionados a satude, educacio e lazer’.

A presenca de doengas crénicas como os de-
feitos cardiacos congénitos®, hipotireoidismo,
desordens imunoldgicas’ podem influenciar nos
multiplos aspectos da vida dos cuidadores de
criancas com SD, levando-os ao cansago, isola-
mento, sobrecarga e estresse'’.

A sobrecarga resulta de uma perturbagdo ao
lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade
intelectual do individuo, alvo de aten¢do e de
cuidados. Os aspectos objetivos da sobrecarga do
cuidar incluem alteragdes na rotina, diminui¢do
na vida social e profissional, perdas financeiras,
realizacdo de tarefas excessivas e supervisdo de
comportamentos problemadticos do individuo a
ser cuidado. Os aspectos subjetivos desta sobre-
carga estdo relacionados a percep¢ao, as expec-
tativas e aos pensamentos positivos e negativos
do cuidador'. Sintomas de ansiedade e depressdo
sdo relatados em cuidadores de individuos com
deficiéncia intelectual'.

O cuidador primdrio é a pessoa principal
pelo total ou maior responsabilidade nos cuida-
dos prestados a pessoa cuidada, sendo esta ati-
vidade ndo remunerada economicamente pelas
tarefas de cuidado prestadas®.

Dentro do nicleo familiar as maes sdo par-
ticularmente vulnerdveis, uma vez que assumem
o papel de cuidador principal na maioria das fa-
milias. Apresentam sobrecarga emocional, fisica
e financeira, além de restri¢des nas atividades so-
ciais e de lazer'.

Com base nos dados levantados, fica evidente
a necessidade de avaliacdo da sobrecarga de cui-
dadores primdrios de criangas/adolescentes com
SD, uma vez que, em sua maioria sdo dependen-

tes, podendo gerar em seus cuidadores altera¢des
significativas em sua dinamica de vida.

Depois de busca sistematica na literatura pu-
blicada, combinando e permutando os termos
sindrome de Down e Zarit Burden Interview, ndo
foi encontrado nenhum estudo. Diante do expos-
to, o objetivo deste estudo foi avaliar o perfil e o
nivel de sobrecarga de cuidadores primadrios de
criangas e adolescentes com SD.

Metodologia

Este estudo foi submetido e aprovado pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa envolvendo seres hu-
manos da Universidade Cruzeiro do Sul, seguin-
do as normas da resolu¢ao 466/12 do Conselho
Nacional de Saide, bem como obteve o termo de
anuéncia pelo consentimento formal da direcao
do Hospital Universitdrio (HU) da Universidade
Federal de Sergipe (UES).

Tratou-se de um estudo do tipo exploratério
descritivo, com delineamento transversal e abor-
dagem quantitativa.

A amostra era de conveniéncia, e foi consti-
tuida por 84 cuidadores primarios de criangas/
adolescentes com SD de 0 a 21 anos (grupo estu-
do), assistidas na Unidade de Odontologia para
Pacientes Especiais vinculada ao HU da UFS,
localizado em Aracaju e considerado servigo de
referéncia no estado de Sergipe (SE) ao atendi-
mento odontolégico ambulatorial e hospitalar
as pessoas com deficiéncia no Sistema Unico de
Saade (SUS).

A fim de comparar os resultados obtidos do
grupo estudo, foi constituido um grupo controle
composto por 84 cuidadores de criangas/adoles-
centes sem deficiéncia de 0 a 21 anos, pareados
por sexo e idade das criancas com o grupo es-
tudo, em acompanhamento no departamento de
Odontologia da UFES, localizado no HU, sendo do
mesmo nivel socioeconémico.

Os critérios de inclusdo foram ser cuidador
primario de criancas/adolescentes com SD de 0
e 21 anos, que prestasse assisténcia as mesmas
durante a maior parte do dia, hd pelo menos 6
meses, que ndo fosse remunerado para exercer
tais atividades e apresentasse idade igual ou su-
perior a 18 anos. Foram excluidos da pesquisa o
cuidador que se recusou a participar, preencher
e assinar o Termo de Consentimento Livre e Es-
clarecido (TCLE) e que apresentou dificuldades
no entendimento dos questiondrios da pesquisa.

Os dados foram coletados pela propria pes-
quisadora, no periodo de janeiro a julho de 2015,



individualmente a cada cuidador sob forma de
entrevista, mediante esclarecimento sobre os ob-
jetivos, procedimentos éticos e legais e assinatura
voluntdria do TCLE. Utilizaram-se questiona-
rios para caracteriza¢ao do perfil dos cuidadores
(sexo, idade, estado civil, ocupagdo laboral, renda
per capita, grau de parentesco e escolaridade, re-
ligidao, grupo religioso ao qual pertence, proble-
ma de satide, medicacao de uso continuo), e das
criancas e adolescentes (sexo, idade, frequentar
escola, diagnoéstico médico, beneficio social e as-
sisténcia dos cuidadores para atividades de vida
didria). Foi também aplicada a escala de sobre-
carga Zarit Burden Interview (ZBI) no cuidador.

A escala de sobrecarga ZBI foi traduzida e
adaptada para o portugués, e é composta por
22 itens que avaliam o quanto as atividades do
cuidado tém impacto sobre a condi¢do de saide
fisica e emocional do cuidador, bem estar psi-
colégico, vida social e situacdo financeira. Cada
item é pontuado variando de 0 a 4 (escala tipo
Likert), sendo: (0 = nunca; 1 = raramente; 2 =
algumas vezes; 3 = frequentemente; 4 = sempre).
A excecdo ¢ o ultimo item, em que o pesquisado
¢ questionado se estd se sentindo sobrecarregado
por exercer a fun¢ao de cuidador: (0 = nem um
pouco; 1 = um pouco; 2 = moderadamente; 3 =
muito; 4 = extremamente) .

Ao final os itens sio somados e o escore total
da escala pode variar de 0-88, sendo que quanto
maior a pontuagdo, maior é a percep¢ao da so-
brecarga do cuidador. Os escores sdo interpreta-
dos da seguinte maneira: 0 a 20 pontos (auséncia
ou pouca sobrecarga), 21 a 40 pontos (sobrecarga
moderada), 41 a 60 pontos (sobrecarga modera-
da a severa) e 61 a 88 (sobrecarga severa)®.

Os dados obtidos foram tabulados em pla-
nilha eletrénica no programa Microsoft Office
Excel, versao 2010, para constru¢ao do banco de
dados. Para andlise estatistica, foi feita a transpo-
sicao dos dados para o programa R versao 3.2.5'.

A estatistica descritiva foi utilizada para and-
lise e descri¢dao dos dados do perfil dos cuida-
dores e das criancas/adolescentes, por meio de
frequéncias absolutas e relativas, e da escala de
sobrecarga ZBI mediante o cdlculo das medidas
de posi¢ao (valor minimo, méximo, média e me-
diana) e dispersao (desvio padrio).

Utilizou-se o teste de associagdo pelo Qui-
quadrado e Exato de Fisher para proporcionali-
dade, a fim de verificar diferencas estatisticamen-
te significantes entre as distribui¢des da varidvel
em questao, segundo os grupos estudados.

Aplicou-se o teste estatistico paramétri-
co ANOVA (Andlise de Variancia) para testar a

igualdade das médias de sobrecarga entre os gru-
pos estudados.

Para todos os testes de hipétese o nivel de sig-
nificAncia estatistica adotado foi de 5% (p valor
<0,05).

Resultados

Foram entrevistados 178 cuidadores. Deste quan-
titativo inicial, foram excluidos quatro cuidado-
res que apresentaram dificuldades para entendi-
mento dos questiondrios, dois que se recusaram a
participar, e quatro que nao se enquadravam nos
critérios de elegibilidade para inclusao na pes-
quisa. Assim, a amostra final constituiu-se de 168
cuidadores de criancas/adolescentes, sendo 84 re-
presentando o grupo estudo (com deficiéncia) e
84 o grupo controle (sem deficiéncia).

Os resultados sobre o perfil dos cuidadores
das criancas/adolescentes com/sem SD encon-
tram-se nas Tabelas 1 e 2.

O grupo estudo apresentou porcentagem sig-
nificantemente maior (p = 0,001) de cuidadores
do sexo feminino, na faixa etdria de 41-60 anos
(p < 0,001), que nao possuiam ocupagao laboral
(p < 0,001) e com baixa renda per capita (p <
0,001).

O teste de associagdao Exato de Fisher, mos-
trou associagdo significantemente maior (p <
0,001), para a mae como cuidadora primaria
para ambos os grupos, embora tenha sido citado
pai, avd, irma e tia.

Considerando-se o grau de escolaridade, os
cuidadores de criangas/adolescentes com SD di-
feriram significantemente (p = 0,021), apresen-
tando os cuidadores do grupo sem deficiéncia
maior grau de escolaridade para ensino superior
completo (16,7%) em relagdo ao grupo da SD
(2,4%).

A maioria dos cuidadores de ambos os gru-
pos responderam possuir crenca religiosa, sen-
do a catdlica estatisticamente significante (p =
0,001) para o grupo de cuidadores de individuos
com SD (57,1%). Ainda o grupo de cuidadores
de individuos com SD apresentou porcentagens
significantemente maiores de problemas de sau-
de (p <0,001) e em uso de medicagdo (p <0,001).

Com relagao ao perfil das criangas e adoles-
centes que participaram do estudo, pode-se ob-
servar a homogeneidade para as varidveis sexo e
idade (p = 1), uma vez que estes foram parea-
dos. Eram compostos por 42 (50%) de criangas
e adolescentes do sexo feminino. Com relagdo a
idade das criancas e adolescentes foram incluidos
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Tabela 1. Distribuicdo dos cuidadores de acordo com as varidveis sexo, idade, estado civil, ocupagdo laboral e

renda per capita. Aracaju/SE, 2016.

Grupos de cuidadores

Variaveis Sindrome de Down Sem Deficiéncia Valor p
N=84 N=84

Sexo

Feminino 84 (100%) 74 (88,1%)

Masculino 0(0%) 10 (11,9%) 0,001
Idade

15-20 anos 0 (0%) 5(6%)

21-40 anos 26 (31%) 56 (66,7%)

41-60 anos 53 (63,1%) 22 (26,2%)

Mais de 60 anos 5 (6%) 1(1,2%) < 0,001
Estado civil

Solteiro 16 (19%) 12 (14,3%)

Casado/Unido Estavel 45 (53,6%) 59 (70,2%)

Divorciado 15 (17,9%) 9 (10,7%)

Viavo 8 (9,5%) 4 (4,8%) 0,152
Ocupagao laboral

Nao trabalha fora 67 (79,8%) 22 (26,2%)

Trabalha 1/2 periodo 15 (17,9%) 16 (19%)

Trabalha em periodo integral 2 (2,4%) 46 (54,8%) < 0,001
Renda per capita

Menos de 1 saldrio minimo 77 (91,7%) 44 (52,4%)

1 salario minimo 2 (2,4%) 15 (17,9%)

1 salarios minimo e meio 5 (6%) 16 (19%)

2 salarios minimos 0 (0%) 2 (2,4%)

2 saldrios minimos e meio 0 (0%) 7 (8,3%) < 0,001

Valores de significancia (p < 0,05)

Teste do Qui-quadrado

Teste Exato de Fisher™

Tabela 2. Distribuicdo dos cuidadores de acordo com as varidveis religido, grupo religioso, problema de saide e
uso de medicagdo continua. Aracaju/SE, 2016.

Grupos de cuidadores
Varidveis Sindrome de Down Sem Deficiéncia Valor p
N=84 N=284

Religido

Sim 69 (82,1%) 64 (76,2%)

Nio 15 (17,9%) 20 (23,8%) 0,342
Grupo religioso

Catdlico 48 (57,1%) 24 (28,6%)

Evangélico 19 (22,6%) 33 (39,3%)

Espirita 2 (2,4%) 7 (8,3%) < 0,001
Problema de saude

Sim 53 (63,1%) 14 (17,9%)

Nao 31 (36,9%) 69 (82,1%) < 0,001
Medica¢ao de uso continuo

Sim 48 (57,1%) 16 (19%)

Nio 36 (42,9%) 68 (81%) < 0,001

Valores de significancia (p < 0,05) Teste do Qui-quadrado

Teste Exato de Fisher™



28 (33,3%) participantes em cada uma das trés
faixas etdrias: primeira infincia de 1-4, média in-
fancia de 5-10 e adolescentes de 11-21 anos.

O grupo sem deficiéncia apresentou porcen-
tagens significantemente maiores (98,8%) (p <
0,001) de participantes que frequentavam a es-
cola, enquanto o grupo com SD recebem porcen-
tagens significantemente maiores (p < 0,001) do
Beneficio de Prestagao Continuada (BPC).

Ao considerar as respostas relativas a auto-
nomia das criangas/adolescentes com/sem defi-
ciéncia nas atividades de vida didria, os grupos
diferiram significantemente com relacdo a capa-
cidade para se alimentar (p = 0,051), tomar ba-
nho (p = 0,006), vestir-se (p = 0,042), controle
de esfincteres (p = 0,027) e higiene intima (p <
0,001), com excecao da varidvel capacidade para
andar (0,254), tendo o grupo estudo uma maior
dependéncia do seu cuidador nas atividades de
cuidado.

Com relagdo a avaliacdo da sobrecarga dos
cuidadores pela escala ZBI, apresentamos a Ta-
bela 3.

No que se refere a classificacdo da sobrecarga
observou-se que todos os cuidadores apresenta-
ram algum nivel, sendo que a auséncia ou pouca
foi predominante nos cuidadores de criangas/
adolescentes sem deficiéncia (89,2%), havendo
prevaléncia moderada para o grupo estudo com
percentual de 72,6% com significAncia entre os
grupos (Tabela 3, p < 0,001).

Apbs a comparagao das respostas de sobre-
carga global entre cuidadores de criangas e ado-
lescentes nao se observou associagao significante
p = 0,5986, demonstrando sobrecarga semelhan-
te entre os grupos de cuidadores de criancgas e
adolescentes.

Na presente pesquisa também foi avaliada a
frequéncia com que os valores de maior e menor
sobrecarga apareceram. Formou-se uma tnica
categoria com a soma da frequéncia de respos—

» «

tas “Nunca” e “Raramente”, “Algumas vezes” e as

respostas “Frequentemente” e “Sempre” também
somadas como categoria tnica. Assim, quanto
maior a frequéncia de respostas “Frequentemen-
te/ Sempre”, maior a sobrecarga apresentada para
cada uma dessas questoes.

Ao interpretar a frequéncia em que os valores
de maior sobrecarga apareceram, a maior preva-
léncia de respostas “Frequentemente” e “Sempre”
para ambos os grupos foram nas questoes 7, 8, 14
e 15 que estdo relacionadas ao receio do que pode
acontecer no futuro com a crianga/adolescente
sob seus cuidados, dependéncia das mesmas e a
vida financeira (ndo ter dinheiro suficiente para
o cuidado), considerando-se que o maior percen-
tual de respostas foi para o grupo estudo.

Analisando as respostas com menor valor de
sobrecarga “Nunca” e “Raramente” observou-se
que as perguntas 4, 5 e 9 coincidiram em ambos
0s grupos, relativas a se sentir envergonhada com
o comportamento da crianca/adolescente cuida-
da, irritagdo quando a mesma estd por perto e
constrangimento.

As respostas referentes as perguntas 6, 10, 17,
18 dos cuidadores do grupo controle, contribui-
ram para a menor sobrecarga destes.

A Tabela 4 demonstra os resultados da anélise
descritiva de sobrecarga dos cuidadores segundo
os grupos do estudo, utilizando medidas resumo
com apresenta¢dao da média, mediana, desvio pa-
drao, valores maximos e minimos.

A pontuagdo da escala ZBI de sobrecarga
para o grupo estudo variou de 9 a 61, com média
de 34,58 (DP =9,11) e mediana de 33,50, ao pas-
SO que no grupo controle encontrou-se um esco-
re minimo de 0 e maximo de 33, com média de
15,13 (DP = 7,28) e mediana de 17, o que indica
ser os cuidadores de criancas/adolescentes com
SD, em média, mais sobrecarregados em relacdo
ao grupo sem deficiéncia.

Aplicou-se o teste estatistico paramétrico
ANOVA para comparar as médias de sobrecar-
ga dos cuidadores, objetivando testar a hipétese

Tabela 3. Classificacdo dos niveis de sobrecarga dos cuidadores de acordo com a escala Zarit. Aracaju/SE, 2016.

Grupos de cuidadores

Score Nivel de Sobrecarga Sindrome de  Sem Deficiéncia Total
Down N =84 N=84
0-20 Auséncia ou pouca sobrecarga 5(5,9%) 75 (89,2%) 80 (47,6%)
21-40 Sobrecarga moderada 61 (72,6%) 9 (10,7%) 70 (41,7%)
41-60 Sobrecarga moderada a severa 17 (20,2%) 0 (0%) 7 (10,1%)
61-88 Sobrecarga severa 1(1,1%) 0 (0%) 1 (0,6%)
Total 4 (100%) 84 (100%) 168 (100%)

Teste Exato de Fisher = 135,838  p-valor < 0,001
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Tabela 4. Estatistica descritiva e comparagao de médias segundo grupos estudados. Aracaju/SE, 2016.

Grupos de cuidadores Minimo Média Mediana Miéximo Desvio Padrao
Sindrome de Down 9 34,58 33,50 61 9,11
Sem Deficiéncia 0 15,13 17 33 7,28
Total 0 24,86 22 61 12,76

Modelo ANOVA para médias da escala Zarit segundo grupos com significancia (F = 233,8, p < 0,001)

nula de que as médias da escala de sobrecarga
ZBI seriam iguais entre os grupos. Os resultados
demonstraram que as médias sdo diferentes (p <
0,001), apontando sobrecarga significantemente
maior para o GE (Tabela 4).

Discussao

Com base no conhecimento atual, este é um es-
tudo inédito a avaliar o quanto as atividades do
cuidado de criancas/adolescentes com SD impac-
ta sobre a condi¢do fisica, emocional, bem-estar
psicoldgico, vida social e situacdo financeira de
seus cuidadores, residentes na cidade de Aracaju
(SE).

Apenas dois estudos abordaram a sobrecarga
de cuidadores em individuos com SD. Maenner
et al.”” desenvolveram a escala Waisman Activi-
ties of Daily Living (W-ADL) Scale que mede as
limitagGes nas atividades de vida didria em ado-
lescentes e adultos com deficiéncia de desenvol-
vimento, respondida por cuidadores. O segundo
estudo avaliou os possiveis preditores de morbi-
dade psicoldgica em pais de criancas com defi-
ciéncia intelectual, encontrando como principais
sintomas a depressdo e a ansiedade’®.

Estes resultados exigem propostas de suporte
a estes cuidadores uma vez que a satide e o bem
-estar de criancas/adolescentes com SD recai de
forma imperiosa sobre seus cuidadores.

A figura feminina foi predominante entre os
cuidadores avaliados neste estudo, concordante
com a literatura', enfatizando a tradi¢ao hist6-
rica e cultural da mulher em assumir a respon-
sabilidade principal do ato de cuidar, indicando
que independe do tipo de condi¢do da pessoa
que recebe cuidados e do grau de parentesco do
cuidador. Essa divisdo sexual entre os cuidado-
res parece amparada na vivéncia da maternidade,
determinando assim que as mulheres estariam
designadas para lidar com as atividades de cui-
dado, ensinada as mulheres dentro da prépria
familia, através das geragdes®. Este fato contribui

para que a mulher continue sendo vista como
provedora de cuidados, podendo trazer conse-
quéncias advindas do acumulo de responsabili-
dades?, principalmente daqueles mais frageis e
dependentes®.

Apesar das mudangas ocorridas na familia
contemporanea, a diferenga de papéis entre ho-
mens e mulheres ainda é uma realidade, sobretu-
do no que se refere as familias com menor poder
aquisitivo®. Dificilmente o homem se respon-
sabiliza pelos cuidados diretos e geralmente os
mesmos participam do cuidado de uma forma
secunddria, por meio do sustento da familia ou
em tarefas externas, como o transporte da pessoa
que necessita de cuidados diferenciados®.

Levando-se em consideragdo a idade dos
cuidadores do grupo estudo, vale destacar um
predominio da faixa etdria entre 41-60 anos,
permitindo relacionar estudos da literatura que
referem a idade materna mais avangada como fa-
tor favorecedor para a ocorréncia da trissomia do
cromossomo 21°.

Quanto ao estado civil, observou-se que a
maior parte dos cuidadores possuia relagoes es-
taveis, similar ao evidenciado nos estudos de
Caicedo® e Zajicek-Farber et al.* que apontam
o predominio de cuidadores casados, parecen-
do representar um potencial de fortalecimento
e apoio quando o cuidado é dividido entre os
conjuges”. A porcentagem de casais divorciados
nas familias de individuos com SD (10%) é se-
melhante a encontrada na populagdo brasileira®,
apresentada no censo do IBGE de 2010%, corro-
borando com os achados deste estudo.

Considerando os dados da condi¢ao laboral,
entre os cuidadores do grupo estudo, é impor-
tante ressaltar que apesar da idade produtiva,
destacou-se que 79,8% ndo trabalhava fora em
concordéancia com o estudo de Giallo et al.*’, rea-
lizado na Australia. Segundo Vieira et al.”!, a ati-
vidade de cuidar de pessoas com doengas croni-
cas estd relacionada as jornadas didrias intensas,
levando muitas vezes a abdicagao de suas ativida-
des profissionais, dedicando-se exclusivamente



ao tratamento da pessoa cuidada e as atividades
domésticas.

As mies, quando exercem o trabalho remu-
nerado, preferem atividades laborais informais,
pela possibilidade de trabalhar em casa e terem
maior flexibilidade de hordrios. O superinves-
timento de tempo e dinheiro no cuidado do fi-
lho, somado a pouca contribui¢do nas financas
da casa faz com que os recursos or¢amentdrios
da familia fiquem reduzidos, o que prejudica a
participagdo social, a realizacdo de atividades de
lazer e a satide™.

Esses resultados sdo consistentes com a inter-
pretagdo de que cuidar de uma crianga com inca-
pacidade reduz a possibilidade de se dedicar a tra-
balhos remunerados, principalmente em tempo
integral®, podendo levar a diminui¢do da renda
familiar, acarretando frustra¢des e insatisfagdes™.

Os achados relativos a renda per capita dos
grupos estudados indicaram que para a maior
parte dos cuidadores é baixa, semelhante ao re-
sultado encontrado por Raina et al.*, em estu-
do com pais de criangas com Paralisia Cerebral
(PC). Esses resultados sdao consistentes com a in-
terpretacao de que cuidar de uma crianga com
incapacidades reduz a possibilidade de se dedi-
car a trabalhos remunerados, principalmente em
tempo integral, constituindo um risco para a es-
tabilidade econémica®®.

O Brasil, apesar das melhorias socioeconé-
micas dos dltimos anos, continua sendo um pais
onde a desigualdade social e a concentragao de
renda estdao entre as maiores do mundo; ser a
sétima economia do planeta ndo tem garantido
condi¢des minimas aos enormes contingentes da
populagdo brasileira. Segundo o Censo Demo-
grafico do Instituto Brasileiro de Geografia Esta-
tistica (IBGE), embora o “rendimento domiciliar
per capita tenha sido de R$ 668,00 em 2010, 25%
da populagdo recebiam até R$ 188,00 e metade
dos brasileiros recebia até R$ 375,00, menos do
que o saldrio minimo naquele ano (R$ 510,00)”,
o que refor¢a resultados encontrados™.

Na presente pesquisa grande parte dos cuida-
dores declarou ter somente o BPC para sustento
da familia, sugerindo que a amostra pertence a
uma classe desfavorecida de recursos financei-
ros, a qual é usudria do SUS. Vale ressaltar que os
dados foram coletados em um hospital publico,
justificando dessa maneira a baixa renda entre os
participantes dessa pesquisa, e que o valor do be-
neficio tende a ser incorporado a renda familiar.

Segundo Wijnberg-Williams et al.* ainda que
se tenha observado uma evolu¢dao muito positiva
no sentido da partilha de tarefas entre pai e mae,

o cuidado dos filhos com deficiéncia cronica con-
tinua sendo, na maioria dos casos, de responsabi-
lidade da mae. Sao muito mais as maes do que os
pais que acompanham os filhos as vérias consultas,
que se responsabilizam pelo seu tratamento e que
abandonam os seus empregos e 0s seus projetos
profissionais para permanecer perto da crianca.

Em relagdo ao grau de escolaridade, funda-
mental I completo/fundamental II incompleto
correspondeu ao maior percentual de respostas
para todos os grupos estudados, resultado este
correspondente aos achados de Trigueiro et al.*’
que estudaram os cuidadores de pessoas com
deficiéncia fisica, destacando-se baixo grau de
instrugdo. Ha estudos que mostram menor esco-
laridade entre as maes de criangas deficientes em
comparagdo a de sauddveis*'. Ficou evidenciado
baixo percentual de cuidadores com nivel supe-
rior no estudo de Mugno et al.*3, caracteristica
que a populacdo desta pesquisa também apre-
sentou, sugerindo uma popula¢do com reduzidos
recursos culturais e econdmicos.

Refletindo sobre os resultados obtidos neste
estudo sobre a crenca religiosa, observou-se que
esta tem efeito fundamental, e atua modifican-
do a visao de mundo do individuo, utilizando-a
como for¢a propulsora para um melhor enfren-
tamento e superacdo das dificuldades didrias, mi-
nimizando a sobrecarga, a angustia e o estresse
do processo de cuidar®.

Dentre as religioes mais citadas prevaleceram
a catdlica e a evangélica, retratando a distribuicio
da populagao brasileira de acordo com a religido,
levando-se em consideracao que com base nos
dados do censo demogrifico de 2010, publicado
pelo IBGE, o Brasil ainda é considerado o maior
pais do mundo em ndmero de catélicos, sendo a
igreja evangélica o segundo maior grupo religio-
s0 neste pais, o qual vem se expandindo conside-
ravelmente nos tltimos anos®.

Na amostra estudada, observou-se que a
maior parte dos cuidadores do grupo estudo,
declarou ser acometido por algum problema de
satde. O resultado é consonante com estudo de
Chiarello et al.*, que constatou pior condigdo de
satide em cuidadores que se dedicavam a pessoas
com deficiéncia, em relagdo as sem, geradas pelo
processo de sobrecarga'®. Complementando esse
posicionamento, Cardoso et al.* afirmaram que
a sobrecarga relacionada ao cuidado favorece
diretamente o adoecimento do cuidador, o qual
chega a negligenciar a prépria satide em prol da
priorizacdo da pessoa cuidada. Isso ocorre por
muitos motivos, dentre eles a falta de tempo, a
impossibilidade de deixar a pessoa cuidada sozi-
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nha e o cansago atuando de forma negativa nos
cuidados prestados*®.

Ao analisar os cuidadores do grupo estudo,
observou-se que a maioria fazia uso de medica-
¢ao continua, que segundo a literatura resulta da
sobrecarga emocional, como meio de controlar
os sintomas e poder seguir em frente sua tarefa
de cuidado®.

O principio fundamental da escola inclusiva
¢ o de todas as criangas aprenderem juntas, in-
dependentemente de dificuldades ou diferengas
que possam apresentar*. Isto, com certeza, deter-
minou grande nimero de criangas e adolescentes
com SD frequentarem a escola.

Quase a totalidade dos participantes do gru-
po estudo usufruiam do BPC, muitas vezes tinica
forma de renda familiar, inclusive para individu-
os com PC em reabilitacdo fisica®.

As criangas/adolescentes com SD tiveram
menor independéncia nas atividades de vida
didria necessitando maior assisténcia de seus
cuidadores, quando comparadas ao grupo sem
deficiéncia podendo favorecer a sobrecarga, con-
cordando com o estudo de Caicedo®. Segundo
Queiroz et al.* aqueles que assistem nas tarefas
de banho, vestimenta, alimentac¢ao e transferén-
cia sdo impostas maior sobrecarga.

Ao considerar que quanto maior a pontua-
¢ao nas dimensoes do questionario de sobrecarga
ZBI, maior é a sobrecarga vivenciada pelos cuida-
dores, no presente estudo os resultados demos-
traram que os indices de sobrecarga se encontra-
ram na faixa moderada. Esse dado é semelhante
ao encontrado na pesquisa de Cadman et al.*
que avaliaram cuidadores de criangas com com-
prometimentos mentais e neurolégicos.

Colaboradores

ALO Barros colaborou na concepgdo, pesquisa,
delineamento, coleta de dados, anélise, interpre-
tagdo dos dados, redagdo do artigo e aprovagao
da versdo a ser publicada; AO Barros na coleta
dos dados, andlise, leitura critica da versao final
do artigo; GLM Barros na leitura critica da ver-
sdo final do artigo; MTBR Santos na concepgio,
delineamento, interpretagdo dos dados, redacdo
do artigo e aprovagao da versdo a ser publicada.

O baixo percentual de cuidadores com sobre-
carga severa justifica-se, uma vez que os mesmos
apresentam um processo de adapta¢do psicosso-
cial com o passar dos anos e passam a ter uma
percep¢ao menos negativa da situagao®.

Diante dos achados deste estudo foi possivel
observar que existe a necessidade do planeja-
mento, desenvolvimento e implantacao de pro-
gramas de apoio e aten¢do a saude primdria dos
cuidadores de criangas e adolescentes com SD,
imprescindiveis no 4mbito da satide coletiva. A
auséncia desta aten¢do primadria acarreta na po-
tencializagdo dos fatores geradores de sobrecarga,
requerendo maiores investimentos publicos para
os tratamentos destes agravos. A prevengdo rea-
lizada por um programa de apoio voltado para
essa populagdo contribuird diretamente para as
necessidades dos cuidadores e indiretamente a
melhoria dos cuidados prestados a pessoa assisti-
da e aos demais familiares, minimizando os efei-
tos da sobrecarga.

Conclusoes

O perfil dos cuidadores de criancas/adolescentes
com SD sdo mades, na faixa etdria mais avanga-
da, com unido estdvel, sem ocupagdo laboral, de
baixa renda per capita e nivel de escolaridade,
com formagao religiosa catélica, com problema
de satude e em uso continuo de medicagao. A
sobrecarga destes cuidadores é predominante-
mente moderada. As criangas/adolescentes com
SD frequentam escola, recebem beneficio social e
dependem de seus cuidadores para realizagdo de
atividades de vida didaria.
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