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RESUMO

A sobrecarga de cuidadores de pessoas com deficiéncia tem sido foco de atencio de pes-
quisadores preocupados com a satide e qualidade de vida desta populacio. O objetivo deste
estudo foi avaliar a sobrecarga de cuidadores de jovens com Sindrome de Down (SD) e a
possivel influéncia de dois programas de exercicios fisicos sobre esta varidvel. Participaram
do estudo 38 adolescentes com SD e seus cuidadores. Entre os jovens, 15 foram submetidos
a um programa de treinamento aerébio, 14 a um programa de treinamento resistido e 9
fizeram parte do grupo controle. Os cuidadores responderam ao Burden Interview para a
percepgio da sobrecarga antes e apds o periodo de intervencio de 12 semanas. Os dados
foram comparados por meio de teste t pareado e ANOVA, com significincia p< 0,05. A
sobrecarga manifestada pelos cuidadores foi moderada e ndo foram vistas diferencas sig-
nificantes nos momentos pré e pés-intervencio para nenhum dos grupos, nem tampouco
diferencas entre os grupos. Foi verificada uma associacio significativa entre a sobrecarga e
o nivel socioeconémico, mostrando que cuidadores de classes mais baixas percebem maior
sobrecarga. Embora o exercicio fisico nio tenha sido suficiente para impactar a sobrecarga
dos cuidadores, esta pritica deve ser incentivada para jovens com sindrome de Down.
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ABSTRACT

The overload of caregivers of people with disabilities has been the focus of researchers concerned with
the health and quality of lives of this population. The aim of this study was to assess the overload of
caregivers of youths with Down Syndrome (DS) and the possible influence of two physical exercise
programs on this variable. The study included 38 adolescents with DS and their caregivers. Among
youths, 15 were subjected to an aerobic training program, 14 to a resistance training program and
9 took part of the control group. Caregivers responded to Burden Interview to the perception of
overload before and after an intervention period of 12 weeks. Data were compared by paired t-test
and ANOVA with p <0.05. The overload expressed by caregivers was moderate and no significant
difference was detected between pre and post intervention evaluations for any of the groups, nor
between groups. A significant association between overload and socioeconomic status were observed,
showing that caregivers of lower classes perceived higher overload. Although exercise bas not been
enough to impact on caregiver burden, this practice should be encouraged for young people with
Down syndrome.
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mmmmm Sobrecarga de cuidadores de jovens com down

O termo “sobrecarga familiar/cuidadores” foi introduzido para descrever as
consequéncias adversas de cuidar de pacientes com distdrbios psiquidtricos se-
veros e que foi sucessivamente exportado para o Ambito da deficiéncia intelec-
tual (DI)'. Recentemente, alguns autores propdem o termo “impacto” como
alternativa ao termo “sobrecarga”, por verificarem que nem sempre para a
familia o ato de cuidar é problematico, podendo, ao contririo, apresentar tam-
bém consequéncias positivas' ?A expressio “cuidador” faz referéncia as pes-
soas que prestam cuidados de prevencio, protecio e recuperacio da saude de
maneira formal ou informal. O cuidador formal possui formacio especifica e,
em geral, recebe remuneracio pelo seu trabalho. Ja o cuidador informal ¢ lei-
go e, geralmente, é um membro da familia que assume essa responsabilidade’.
A sobrecarga familiar é uma constru¢io complexa que inclui diferentes do-
minios que vao desde as rotinas familiares relativas ao total de horas destina-
das aos cuidados até as despesas extras no or¢amento e redes sociais de apoio.
Desta forma, entende-se que a compreensio da sobrecarga familiar deve ser
realizada em dmbito biopsicossocial®. Assim, ao se analisar a sobrecarga da
familia, deve-se considerar o esforco fisico em si despendido com o sujeito
cuidado, o estresse gerado por este ato e o quanto das relagdes e atividades
sociais da familia sio modificadas por conta da necessidade do ato de cuidar.
A sobrecarga cotidiana do cuidador é demonstrada pela estafante e estres-
sora atividade de cuidados didrios e ininterruptos. Por conta de tais cuidados,
muitas vezes o cuidador necessita mudar sua rotina de atividades didrias, pas-
sando a conviver com a carga de trabalho dispensada ao cuidado da pessoa,
que varia de acordo com a gravidade da condicio de satde ou deficiéncia’.
Quanto maior a sobrecarga, menor a qualidade de vida do cuidador®.
Estudos tém tentado mensurar a sobrecarga e alguns aspectos da vida dos
cuidadores e familiares mais afetados pela presenca da pessoa com deficiéncia,
além de examinarem as caracteristicas dos cuidadores’®. A Burden Interview é
um dos instrumentos mais frequentemente utilizados para avaliar a sobrecarga
de cuidadores’. Trata-se de um questiondario originalmente elaborado para a
avaliagdo de cuidadores de pessoas com esquizofrenia e, posteriormente, adap-
tado para cuidadores de pessoas com DI°. Este instrumento também tem sido
atualmente utilizado para a avaliagio nos casos de sindrome de Down (SD)S.
A SD ou trissomia do 21 € uma condicio genética caracterizada pela pre-
senga de um cromossomo extra ou parte de um cromossomo extra, causando
ao invés da duplicagio, a triplicacio do material genético referente ao par cro-
mossomico 21'°. O processo de aprendizagem das pessoas com SD é comple-
x0 e, em geral, exige um grau elevado adicional de suporte familiar e social'’.
A familia e os cuidadores enfrentam muitas dificuldades na tentativa da
inclusio da pessoa com SD na sociedade. Entretanto essa dindmica é um fator
importantissimo para a qualidade de vida e bem estar familiar®. As pessoas com
SD contam com a familia como o seu primeiro universo de relagdes sociais,
tornando-se, em geral, permanentemente dependentes deste vinculo. Desta
maneira, os seus familiares, além de serem seus responsaveis legais, assumem
também a funcio de cuidadores’.
No Brasil, ainda existe pouca informacio sistematizada sobre parentes e
outros cuidadores informais de pessoas com deficiéncia'?. Por outro lado, exis-
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te uma prevaléncia de uma pessoa com SD para cada 700 nascidos vivos",
além de se verificar um aumento da longevidade destes individuos. Fonseca
et al."* justificam a importincia de investigagdes que contribuam para a eluci-
dacio da sobrecarga gerada aos seus cuidadores, uma vez que estes podem ter
sua satde comprometida pelo ato de cuidar.

Um dos fatores que poderia contribuir para a atenuacio da sobrecarga
dos cuidadores seria a melhora na autonomia dos individuos com SD". No
entanto, apesar de alguns autores sugerirem que a prética de exercicios fisicos
apresenta resultados favoraveis para a aptidio fisica e autonomia de individuos
com SD'¢, o sedentarismo ainda é comum nessa populagio'’. Algumas barrei-
ras apontadas para justificar a elevada prevaléncia de sedentarismo seriam a
falta de programas especificos, de profissionais capacitados e restricdes impos-
tas pela propria deficiéncia'®!”.

Assim, tendo em vista a relevincia do tema, o objetivo do presente estudo
foi avaliar a sobrecarga de cuidadores de jovens com Sindrome de Down e a
possivel influéncia de dois programas de exercicios fisicos sobre esta varidvel.

Participaram do estudo 38 adolescentes com SD com idades entre 12 e 20
anos de ambos os sexos. Participaram também os 38 cuidadores responsaveis
pelos adolescentes, com idades entre 32 e 63 anos. Em todos os casos, os
cuidadores avaliados foram as mies dos adolescentes. Todos os adolescentes
participantes eram provenientes de instituicdes que prestavam assisténcia a
pessoas com SD na cidade de Londrina - PR. Foram excluidos do estudo os
adolescentes que apresentaram comprometimentos ortopédicos ou cardiacos,
instabilidade atlanto-axial, que faziam uso de medicamentos que alteravam a
frequéncia cardiaca e que tinham deficiéncia intelectual severa ou profunda,
que impedisse a compreensdo e/ou realizacio dos procedimentos.

Os 38 adolescentes foram divididos em trés grupos, sendo GC - grupo
controle- com 9 participantes; GTA - grupo de treinamento aerébio - com 15
participantes; e GTR - grupo de treinamento resistido - com 14 participantes.
A distribui¢io dos grupos foi realizada por conveniéncia, de acordo com a
disponibilidade de comparecimento as atividades do programa. Os individuos
que fizeram parte do grupo controle afirmaram nio praticar atividade fisica
de maneira regular e foram orientados a continuar suas atividades usuais nor-
malmente. Para a participagdo no estudo, as mies, responsaveis legais pelos
adolescentes, assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Este estudo obteve aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Estadual de Londrina em consonéncia com
o disposto na resolu¢io n® 196/96 (Parecer 93.680/2012).

¢ Questionarios
Foram aplicados individualmente pelo pesquisador trés questiondrios ape-
nas aos cuidadores responsiveis pelos individuos com SD. O primeiro foi um
questiondrio elaborado pela prépria pesquisadora, composto por questdes re-
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lacionadas a idade materna, escolaridade, idade, sexo do cuidador principal,
dados sobre a pritica de atividade fisica habitual e condi¢coes de satide associa-
das dos adolescentes com SD.

O segundo questiondrio foi sobre o nivel socioeconémico das familias, ela-
borado pela Associa¢io Brasileira de Empresas de Pesquisa'®. Neste questio-
ndrio é considerada a posse de bens e o grau de instru¢io do chefe da familia
para classificar os individuos nas classes econdémicas: Al, A2, B1, B2, C1, C2,
D e E. No presente estudo, para melhor visualizagio dos resultados, as classes
Al e A2 foram agrupadas em A, as classes Bl e B2 foram agrupadas em B e as
classes C1 e C2 foram agrupadas em C.

O terceiro questiondrio aplicado foi o Burden Interview(Anexo 1) para ava-
liagio da percep¢io de sobrecarga do cuidador, validado para cuidadores de
individuos com deficiéncia intelectual’ em sua versdo adaptada para a lingua
portuguesa’. Esse questionario é composto por 22 itens que avaliam a relacio
do cuidador com a pessoa cuidada, sua condic¢io de satde, bem estar psicol-
gico, financas e vida social. As 21 primeiras questdes avaliam objetiva e sub-
jetivamente a sobrecarga e as respostas sdo pontuadas por uma escala Likert
de acordo com a intensidade da resposta para cada afirmativa (O=nunca, 1=ra-
ramente, 2=algumas vezes, 3=frequentemente e 4=sempre). A dltima questio
¢ geral e busca avaliar o quanto o cuidador considera estar sobrecarregado
ao desempenhar a sua funcio. Neste item, as respostas possiveis sdo: 0 = nem
um pouco; 1 = um pouco; 2 = moderadamente; 3 = muito; 4 = extremamente.
A pontuacio total varia de 0 a 88 e, quanto maior a percep¢io de sobrecarga,
maiores as pontuacdes'”?. A Tabela 1 a seguir mostra a forma de classificagio
da sobrecarga dos cuidadores, de acordo com a pontuagio total obtida na Bur-
den Interview.

Classificacdo do Nivel de Sobrecarga de Cuidadores19,20

Escore Nivel de Sobrecarga

>21 Auséncia ou pouca sobrecarga
21e40 Sobrecarga moderada

41 e 60 Sobrecarga moderada a severa
60a88 Sobrecarga Severa

® Programas de treinamento
Os adolescentes dos grupos de treinamento aerébio(GTA) e treinamento
resistido (GTR) foram submetidos a programas de treinamento durante 12
semanas, com durag¢io de 50 minutos por sessdo. Os treinamentos foram rea-
lizados na academia do Centro de Educacio Fisica e Esporte, da Universidade
Estadual de Londrina.

O treinamento aerdbio foi realizado trés vezes por semana, com duragio
de 30 minutos, sendo 15 minutos em esteira e 15 minutos em bicicleta ergo-
métrica, com intensidade entre 50 e 70% da FCreserva, precedido de 10 mi-
nutos de aquecimento (articular e alongamento) e sucedido de mais 10 minu-
tos de recuperacio (alongamento). Para monitorar a intensidade foi utilizado
o monitor de frequéncia cardiaca da marca Polar FT2.

Ja para o GTR foi proposto um programa de treinamento resistido duas
vezes por semana com nove exercicios em trés séries de 12 repeti¢des para
cada, com intervalo de um minuto entre as séries e de trés minutos entre os
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exercicios. A seguinte série de exercicios foi proposta: supino maquina, cadeira
extensora, puxada aberta frontal, biceps cabo, flexora em pé com caneleira,
triceps cabo, panturrilha com caneleira, elevagio frontal com halter e abdomi-
nais. Foram realizadas duas sessdes iniciais com cargas leves para adaptagio ao
exercicio e, depois disso, a carga utilizada foi estimada observando-se a capa-
cidade de realizagdo do exercicio em 12 repeti¢des. A progressio da carga foi
espontinea, sendo aumentada a medida que o individuo conseguisse realizar
as trés séries com 12 repeti¢des completas?’.

Analise Estatistica

Os dados foram inicialmente tratados por meio da estatistica descritiva, apre-
sentada por valores minimos e maximos, média e desvio-padrio para as vari-
dveis continuas e frequéncia de respostas para as varidveis categéricas. Para
comparacio entre os resultados pré e p6s treinamento do Burden Interview, foi
utilizado o Teste t-student pareado. Para a comparagio dos resultados do Bur-
den Interview entre as diversas classes socioeconomicas foi utilizada ANOVAone
-way com post hoc de Tukey. Em todas as situa¢des foi adotada significincia p<
0,05. Os dados foram tabulados e analisados no programa estatistico SPSS 18.0.

RESULTADOS

Os 38 adolescentes participantes apresentaram idade média de 15,7 anos (+
2,7), sendo a maior parte do sexo masculino (63,2%).Deste total, 34,2% apre-
sentava hipotireoidismo (Tabela 2). J4 entre os 38 cuidadores, todas eram maes
dos jovens com SD. A idade média destes cuidadores era de 49,8 anos (x 8,3).
Com relagio ao nivel socioecondmico, 5,3% das familias pertencia a classe D,
55,3% a classe C, 39,5% a classe B e nenhum deles as classes A ou E (Tabela 3).

TABELA 2 - Caracterizacao dos participantes - Jovens com SD

Sexo % (n)
Masculino 63,2 (24)
Feminino 36,8 (14)
Hipotireoidismo % (n)
Sim 34,2 (13)
Nao 65,8 (25)

TABELA 3 - Caracterizacao dos participantes - Cuidadores

Escolaridade % (n)
Fundamental Incompleto 36,8 (14)
Fundamental Completo 18,4 (7)
Médio Incompleto 7.9 (3)
Médio Completo 31,6 (12)
Superior Incompleto 0(0)
Superior Completo 5,3 (2)
Pés Graduacao 0(0)
Nivel Socioeconémico % (n)

A 0(0)

B 39,5 (15)
© 55,2(21)
D 5,3(2)

E 0(0)
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Em relacio aos resultados do Burden Interview pré e pés treinamento, nao
foi observada diferenca significante (Tabela 4), assim como também nio hou-
ve diferenca entre os tipos de exercicio(aerébio p=0,351 e resistido p=0,605)
e o grupo controle(p=0,608). Por fim, também nio foi encontrada diferenca
entre os cuidadores dos participantes com e sem diagndstico dehipotireoidis-

mo(p=0,451).

Resultados das pontuacdes obtidas no Burden Interview pré e pos-intervencao

Pontuacao Pontuacao
. . Média (+ Desvio padrao)
Minima Méaxima
Burden Interview Pré-intervencao 4 69 25,13 (£13,0)
Burden Interview Pés-intervencao 6 72 27,13 (£15,2)

De acordo com os resultados da anilise de variancia, foi observada uma
sobrecarga maior dos cuidadores com nivel s6cio econdmico caracterizado
como classe D, quando comparada as classes C e B (p=0,008) e na classe C
quando comparada a classe B (p=0,026).A escolaridade e a idade do cuidador
ndo interferiram na percep¢io desobrecarga.

A maior parte dos estudos que avaliaram a percep¢do de sobrecarga de
cuidadores concentra-se em cuidadores de idosos, de pessoas com doengas
demenciais e com outras doencas crénicas® >3, Entretanto, as caracteristicas
dos cuidadores em relacio ao género e média de idade aqui encontradas sdo
semelhantes as observadas nestes estudos e também em estudos com cuidado-
res de pessoas com deficiéncia intelectual® '*?* 5 Tais estudos apontam que,
normalmente,a posi¢io de cuidar da familia é assumida pelas mies, enquanto
o homem cuida do trabalho externo. Este fato também foi evidenciado no
presente estudo, uma vez que todos os cuidadores pesquisados foram as maes
dos adolescentes.

Apesar dos escores totais do Burden Interviewpré e pos-intervengio apon-
tarem para uma “sobrecarga moderada”, verificou-se que, ao responderem a
ultima questdo sobre qual a sobrecarga sentida, 68,3 %apontaram nio sentir
“nem um pouco” ou apenas “um pouco” a sobrecarga no momento pré-in-
tervengio, contra 56,1% dos cuidadores no momento pés-intervencio. Estes
dados mostram que, aparentemente, esses cuidadores apresentam dificuldade
em admitir de maneira direta a sobrecarga sentida.

A dificuldade do cuidador em assumir diretamente a sobrecarga também
foi observada em outros estudos® > #. Ainda segundo Santos et al.**, ndo se
pode descartar a possibilidade do escore relativo a sobrecarga sofrer interfe-
réncia pelo fato de alguns entrevistados ficarem com algum receio ou até mes-
mo com vergonha de responder honestamente sobre sua relagdo com a tarefa
de cuidar.Por outro lado, uma percep¢io subestimada da sobrecarga pode ser
atribuida a questdes como o vinculo afetivo mie-filho e a impossibilidade de
delegar essa funcio, jd assumida como projeto de vida?*. Os genitores viven-
ciam diversos sentimentos em relacdo ao seu filho com deficiéncia, tais como
raiva, rejei¢io, revolta e culpa, apresentando as mies mais tendéncia a estes
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sentimentos do que os pais®. Talvez este seja mais um motivo para que as maies
cuidadoras tenham dificuldade em admitir a real sobrecarga sentida.

A “sobrecarga moderada” encontrada pelos escores totais no presente estu-
do corroboram os resultados encontrados por Camargos et al.?2, que ao inves-
tigar a sobrecarga em cuidadores de criancas com paralisia cerebral, obtive-
ram uma média de 21,95. Da mesma forma, Interdonato et al.?%, analisando a
sobrecarga de cuidadores de pessoas com deficiéncia fisica e intelectual, obti-
veram um escore médio de 22,6, também sendo enquadrado como “sobrecar-
ga moderada”. Amaral et al.%, também em estudo com cuidadores de pessoas
com sindrome de Down, observaram 53% dos cuidadores com “sobrecarga
moderada” e apenas 10% com “sobrecarga moderada a severa”.

No estudo de Irazal et al.* foram encontrados baixos niveis de sobrecarga fa-
miliar de pessoas com DI. Segundo os autores, a amostra foi constituida por fa-
milias hispanicas, que demonstrariammaior aceitacio da deficiéncia. Neste mes-
mo estudo, valores mais altos de sobrecarga foram relatados em situa¢oes nas
quais, além da deficiéncia intelectual, estava presente também alguma desordem
mental. As varidveis clinicase funcionais da deficiéncia,que explicaramgraus-
mais elevados de sobrecargafamiliar no caso de pessoas com DI com desordens
mentais, foram a presenga dedistirbios comportamentais, afetivosepsicéticose
maioresdeficiénciasnas dreas departicipa¢io na sociedade e cuidados pessoais.

As dreas relacionadas a incapacidade funcional, a dificuldade de participa-
¢do social e aos cuidados pessoais sio as que mais contribuem para uma carga
familiar maior. Alguns autoresindicamque a deficiénciaem contextos sociais-
pode explicarasobrecarga familiar’’. A menor sobrecarga familiar percebida
nas situagdes de DI sem desordens mentais também foi encontrada por Mar-
torell et al'. Neste mesmo estudo foram relatadas diferencas significantesre-
lacionadas a idade do cuidador, evidenciando que omaior nivel de sobrecarga
estava associado a idade mais jovem (< 27 anos). A menor sobrecarga relacio-
nada ao aumento da idade pode ser entendida como resultado de um processo
de adaptacgdo.No presente estudo, a média de idade dos cuidadores foi de 49,8
anos, o que pode justificar, em parte, o nio aparecimento da percep¢io de
“sobrecarga severa” na amostra.

Em estudos que avaliaram a sobrecarga de cuidadores de idosos, os auto-
res relataram maiores escores de sobrecarga. Oliveira et al.”” e Gratdo et al.?®
encontraram escores médios de 31,9 e 27,8, respectivamente. Essa diferenca
pode ocorrer porque, provavelmente, é mais ficil assumir a sobrecarga nos
cuidados com um idoso do que com uma crian¢a ou jovem?®.

Outro dado importante verificado no presente estudo foi a sobrecarga
maior nos cuidadores com menor nivel socioeconémico. Esse resultado cor-
robora achados de outros estudos que apontam que a desvantagem socioeco-
noémica e cultural pode interferir nos niveis de estresse dos pais/cuidadores
e estd relacionada a um pior relacionamento entre pais e filhos?. Camargos
et al.”¥ também reportaram em seu estudo maior sobrecarga dos cuidadores
em familias com condi¢des socioeconémicas menos favordveis. Além disso, os
autoresafirmam que os cuidadores de criangas com deficiéncia com nivel so-
cioecondmico elevado controlam melhor o seu bem estar quando comparados
com cuidadores com nivel socioeconémico inferior.

Em seu estudo, Gallagher et al.*® (2012) destacaramasligacdes entreo apoio
social, estresse e satude fisica, e afirmaram queos pais de criancascom defi-
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ciéncia intelectualcommaior apoio socialreportarammenos estresse emelhor
saude fisicaem comparagdo com aquelescomrelacoes sociaismais pobres.Por
outro lado, alguns autores nio encontraram relagio entre a percepgio de so-
brecarga do cuidadore a renda familiar® .

Neste estudo, nio foi observada influéncia do programa de exercicio fisico
na sobrecarga dos cuidadores. Possivelmente, o pouco tempo de treinamento
e a importancia da varidvel socioeconomica pode ter dificultado a observagio
de diferenca da sobrecarga pré e pés-intervencio. Além disso, como a sobre-
carga inicial foi considerada moderada, fica mais dificil a observacio de uma
reducio significante.

Apesar disso, cabe destacar que as atividades corporais melhoram a auto-
nomia e o autocuidado das pessoas com SD'. Além disso, pessoas com esta
condigio tendem a apresentar menores indices de atividade fisica e, por esse
motivo, estdo mais suscetiveis as doencas secunddrias e cronicas provenientes
do estilo de vida sedentirio’. Por esses motivos, ressalta-se que a pratica re-
gular de exercicios fisicos é muito importante para a qualidade de vida desses
jovens.

Entende-se, ainda, como limita¢es do presente estudo a amostra reduzida
e o fato de ser selecionada por conveniéncia. Entretanto, estudos com pesso-
as com deficiéncia dificultam a selecio aleatéria de amostra, sobretudo pela
dificuldade em se localizar os participantes fora das institui¢oes de assisténcia
especificas. Por fim, o pouco tempo de intervencio, como citado anterior-
mente, também pode ser considerado um fator limitante do estudo. Apesar
disso, acredita-se que essa pesquisa contribui para a compreensio dos efeitos
de sobrecarga a que sdo submetidos os cuidadores de jovens com SD e para a
reflexdo de formas de interven¢io para minimizar possiveis prejuizos a quali-
dade de vida desses cuidadores.

O presente estudo apresentou dados referentes a sobrecarga de cuidadores de
jovens com SD. Os cuidadores desses jovens apresentaram dificuldade em re-
latar a sobrecarga que os cuidados prestados acarretam para eles, o que talvez
possa ser explicado pelo lago familiar maternal existente entre eles.

A realizagdo de um programa de treinamento fisico ndo se mostrou sufi-
ciente para influenciar a percep¢io da sobrecarga dos cuidadores, ndo sendo
observadas diferencas entre os jovens submetidos a intervencio e aqueles do
grupo controle. No entanto, pode-se concluir que existe uma tendéncia ao
aumento da sobrecarga para cuidadores de nivel socioeconémico mais baixo.

Os cuidadores de pessoas com deficiéncia apresentam, em longo prazo,
consequéncias na saude fisica, emocional e funcional. A atencio prestada as
pessoas responséveis pelos cuidados destas criancas e jovens so serd realizada
de forma adequada quando houver conhecimento profundo e sistematizado
sobre o assunto. Por esse motivo, programas com objetivo de promover a sad-
de do cuidador deveriam ser inseridos no processo de reabilita¢io da crianca
e do jovem com deficiéncia. Desta forma, os cuidados prestados a crianca,
provavelmente, seriam melhorados, e possiveis desgastes do cuidador seriam
minimizados.
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ANEXO0 1

Burden Interview (SCAZUFCA, 2002)

INSTRUCOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que refletem
como as pessoas algumas vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa.
Depois de cada afirmativa, indique com que frequéncia o Sr/Sra se sente da-
quela maneira(nunca=0, raramente=1, algumas vezes=2, frequentemente=3,
ou sempre=4). Nio existem respostas certas ou erradas.

wn

. O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?
. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S, o Sr/Sra

ndo tem tempo suficiente para si mesmo (a)?

. O Sr/Sra se sente estressado (a) entre cuidar de S e suas outras responsabi-

lidades com a familia e o trabalho?
O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S?

. O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S esta por perto?
. O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com ou-

tros membros da famllia ou amigos?
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7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?

8. O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?

9. O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto?

10.0 Sr/Sra sente que a sua satude foi afetada por causa do seu envolvimento
com S?

11.0 Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por
causa de S?

12.0 Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra
estd cuidando de S?

13.0 Sr/Sra nio se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

14.0 Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, como se o Sr/Sra
fosse a inica pessoa de quem ele/ela pode depender?

15.0 Sr/Sra sente que nio tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-
se as suas outras despesas?

16.0 Sr/Sra sente que ser incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

17.0 Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de S?

18.0 Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?

19.0 Sr/Sra se sente em divida sobre o que fazer por S?

20.0O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S?

21.0 Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S?

22.De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por
cuidar de S**?

*No texto S refere-se a quem é cuidado pelo entrevistado.
**Neste item as respostas sao: nem um pouco=0, um pouco=1, moderadamente=2, muito=3, ex-
tremamente=4.
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