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Sobrecarga de maes de Pessoas com Deficiéncia

Resumo

Introdug@o: A maior ou menor sobrecarga percebida por cuidadores pode ser decorrente do nivel
de dificuldade do cuidado e do tempo dedicado a pessoa com deficiéncia, entre outras causas.
Estudos mostram que quanto maior o nivel de dependéncia da pessoa que recebe os cuidados,
maior a sobrecarga do cuidador. Quando se trata de pessoas com deficiéncia, as maes sdao as
principais cuidadoras. Objetivo: investigar o nivel de sobrecarga das maes de pessoas com
deficiéncia e compreender seu nivel de Bem- estar espiritual e o nivel de dependéncia dos filhos.
Materiais e métodos: Foram entrevistadas 45 maes frequentadoras de um centro de reabilitagao,
que responderam questdes para caracterizagdo da amostra ¢ os instrumentos Escala Burden
Interview, Escala de bem-estar espiritual ¢ Escala de Medida de Independéncia Funcional.
Resultados: Pouca mais da metade das maes (55,6%) ndo tinha a presenga do companheiro, 88,9%
viviam com até 3 salarios-minimos ¢ 62,2% nao exercia trabalho remunerado. As maes tinham
elevado grau de bem-estar espiritual. Em relagdo aos filhos, 40% apresentaram necessidade de
ajuda em até 50% das tarefas cotidianas. Consideragdes finais: Verificou-se um baixo nivel de
sobrecarga e de dependéncia dos filhos e elevado nivel de bem-estar espiritual. Palavras-chave:
Maes, sobrecarga do cuidador, criangas com deficiéncia, espiritualidade

Abstract

Introduction: The greater or lesser burden perceived by caregivers may be due to the level of
difficulty of care and the time dedicated to the person with disability, among other causes. Studies
show that the greater the level of dependence of the person receiving care, the greater the burden
on the caregiver. When it comes to people with disabilities, mothers are the main caregivers.
Objective: to investigate the level of overload of mothers of people with disabilities and to
understand their level of spiritual well-being and the level of dependence of their children.
Materials and methods: 45 mothers attending a rehabilitation center were interviewed, who
answered questions to characterize the sample and the instruments Burden Interview Scale,
Spiritual Well-Being Scale and Functional Independence Measurement Scale. Results: Just over
half of the mothers (55.6%) did not have a partner present, 88.9% lived on up to 3 minimum
wages and 62.2% did not have paid work. The mothers had a high degree of spiritual well-being.
In relation to their children, 40% needed help with up to 50% of their daily tasks. Final
considerations: There was a low level of overload and dependence on children and a high level
of spiritual well-being.

Keywords: Mothers, caregiver burden, children with disabilities, spirituality

Resumen

Introduccion: La mayor o menor carga percibida por los cuidadores puede deberse al nivel de
dificultad del cuidado y al tiempo dedicado a la persona con discapacidad, entre otras causas.
Los estudios demuestran que cuanto mayor es el nivel de dependencia de la persona que recibe
cuidados, mayor es la carga para el cuidador. Cuando se trata de personas con discapacidad,
las madres son las principales cuidadoras. Objetivo: investigar el nivel de sobrecarga de madres
de personas con discapacidad y comprender su nivel de bienestar espiritual y el nivel de
dependencia de sus hijos. Materiales y métodos: Se entrevistaron 45 madres que asisten a un
centro de rehabilitacion, quienes respondieron preguntas para caracterizar la muestra y los
instrumentos Burden Interview Scale, Spiritual Well-Being Scale y Functional Independence
Measurement Scale. Resultados: Poco mas de la mitad de las madres (55,6%) no tenia pareja
presente, el 88,9% vivia con hasta 3 salarios minimos y el 62,2% no tenia trabajo remunerado.
Las madres tenian un alto grado de bienestar espiritual. En relacion con sus hijos, el 40%
necesitaba ayuda hasta en el 50% de sus tareas diarias. Consideraciones finales: Hubo un bajo
nivel de sobrecarga y dependencia de los nifios y un alto nivel de bienestar espiritual.

Palabras clave: Madres, carga del cuidador, niiios con discapacidad, espiritualidad.

Palabras clave: Madres, carga del cuidador, nifios con discapacidad, espiritualidad.
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Introduciao

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) conceitua deficiéncia como sendo
qualquer perda ou anormalidade relacionada a estrutura ou a fungdo psicoldgica,
fisiologica ou anatdmica, podendo ser congénita ou adquirida durante a vida, impactando
nas fun¢des mentais, intelectuais, fisicas ou sensoriais no longo prazo, trazendo prejuizos
na atuacdo plena e efetiva na sociedade (OPAS/OMS, 2024).

As deficiéncias sdo tradicionalmente classificadas em quatro tipos principais:
fisicas, sensoriais, intelectuais e multiplas. As deficiéncias fisicas envolvem limitagdes
motoras, afetando a mobilidade e a capacidade de realizar atividades didrias. J& as
deficiéncias sensoriais impactam os sentidos, especialmente a visdo e a audigdo,
restringindo a interagdo com o ambiente. As deficiéncias intelectuais, por sua vez, estdo
relacionadas a dificuldades no desenvolvimento cognitivo e nas habilidades adaptativas,
influenciando a aprendizagem e o comportamento social. Finalmente, as deficiéncias
multiplas representam a combinagdo de duas ou mais dessas categorias, exigindo
cuidados especializados para atender as necessidades complexas desses individuos
(Tomaz, Santos, Silva de Avo, Germano & Melo, 2017; Clemente et al, 2022). Essas
deficiéncias afetam de forma significativa a vida das pessoas, que enfrentam barreiras
sociais e de acessibilidade, além de uma maior demanda por servigos de satide e cuidados
especializados que requerem maior capacitacao dos profissionais de saude (Sousa et al.,
2024).

Cuidar de Pessoas com Deficiéncia (PcD) demanda um esfor¢co consideravel,
tanto no aspecto fisico quanto emocional, visto que envolve a adaptagdo continua das
condi¢cdes de vida e a implementag¢do de terapias e tecnologias assistivas. O cuidado
geralmente ¢ feito por familiares, que desempenham papéis fundamentais no apoio diario.
Entretanto, a mae tem sido reconhecida como a principal cuidadora, cuja dedicacio pode
gerar altos niveis de sobrecarga fisica e emocional (Gomes & Souza, 2022; Silva &
Oliveira, 2023).

A mae de uma pessoa com deficiéncia geralmente abre mao de suas proprias
necessidades a fim de dedicar-se inteiramente aos cuidados do filho, principalmente nos
primeiros anos de vida (Fonseca, de Carvalho-Freitas & Alves, 2020). Assim, a

sobrecarga pode se instalar como consequéncia de uma série de tarefas especiais
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realizadas, levando ao intenso cansago, resultante da necessidade constante de atengao ao
ser que esta sendo cuidado, em todas as areas de sua vida, seja em momentos cotidianos,
como na alimentagdo e higiene, quanto em momentos de lazer, em que se defronta com
espacos em que nao ha acesso facilitado para locomogao e estadia (Barros, Barros, Barros
& Santos, 2017).

Estudos mostram que pais de criangas com deficiéncia tém niveis de estresse mais
elevados do que pais de criancas com desenvolvimento tipico, e que as maes sao as mais
afetadas. Somando-se a sensa¢do de falta de apoio social, ter que lidar com os disturbios
de comportamento da crianga e seus deficits cognitivo e social, amplia-se a percepg¢do do
sofrimento emocional dessas maes (Londero, de Souza, Rechia, Van Hoogstraten &
Franco, 2021).

Por tudo isso, cuidadores de PcD necessitam de suporte social para ajuda-los a
diminuir a sobrecarga e a manter a propria saide, minimizando os riscos de
desenvolvimento de doengas fisicas e emocionais, tais como depressdo, ansiedade,
transtorno obsessivo-compulsivo, entre outros (Frésca et al., 2023). Além disso, o apoio
social ¢ um fator de protecdo para o abuso de substincias psicoativas, principalmente
entre as maes que experimentam elevados niveis de estresse (Saad & Bastos, 2024).

Pesquisas apontam que o bem-estar espiritual também pode atuar como um fator
de protegdo, oferecendo uma fonte de resiliéncia e suporte emocional frente aos desafios
diérios. A conexao espiritual pode promover uma sensagao de proposito e esperanga, além
de ajudar a reduzir o estresse e a sobrecarga emocional experimentada pelas maes,
proporcionando uma base solida para o cuidado continuo e o enfrentamento das
adversidades (Chaves & Grubits, 2018; Costa & Almeida, 2021). Isso sugere a
importancia de estratégias de apoio que integrem ndo apenas cuidados fisicos e

psicologicos, mas também dimensionem o suporte espiritual das cuidadoras.

Objetivos

Isto posto, este estudo pretende trazer uma reflexdo sobre a sobrecarga de maes

de pessoas com deficiéncia, mostrando de forma objetiva e mensurada psicometricamente

qual o nivel de sobrecarga e de bem-estar espiritual percebidos por elas.
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Método

Trata-se de um estudo observacional tranvesral, realizado no periodo de dezembro
de 2022 a maio de 2023, em um centro de reabilitacdo de uma cidade de grande porte do
interior do Estado de S3o Paulo. Este Centro oferece apoio a pessoa com deficiéncia
fisica, intelectual ou multipla, habilitando e reabilitando seus pacientes de forma gratuita.

Participaram deste estudo 45 maes de Pessoas com Deficiéncia, sendo
entrevistadas individualmente, nas dependéncias da instituicdo, enquanto aguardavam
pelo atendimento do filho. Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CAAE: 62139722.2.0000.5418) e todas as participantes assinaram o termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Para a caracterizagdo da amostra, foi utilizado um questionario que permitia
identificar as seguintes variaveis: a) sobre a mae: idade, grau de instrucdo, presenga de
companheiro, renda mensal e se exercia trabalho remunerado (origem da renda), relato
de problemas de satude (fisico e emocional), recordatorio sobre mudangas em sua rotina
apos nascimento do filho (interrupc¢ao de estudo ou trabalho, mudanga no estado civil,
etc.) e presenga de rede de apoio; b) sobre o filho: idade, tipo de deficiéncia e grau de
dependéncia para as atividades do cotidiano.

O grau de sobrecarga da mae foi mensurado utilizando-se a Escala Burden
Interview (Zarit & Zarit, 1987), conhecida como Escala Zarit, em sua versdo validada
para a populagado brasileira por Scazufca (2002). Esta Escala permite identificar os fatores
que levam a exaustdo do cuidador de um paciente ou familiar com baixa capacidade
funcional para, posteriormente, proporcionar orientacdes adequadas as suas necessidades.
Trata-se de um instrumento composto por 22 itens que se referem a areas como: saude,
vida social e pessoal, situacdo financeira e emocional, bem-estar e relagdes interpessoais.
O escore total da escala € obtido adicionando todos os itens e devem variar de 0 a 88, ou
seja, quanto maior o escore, maior a sobrecarga, sendo classificada da seguinte forma: até
20 pontos, considera-se auséncia de sobrecarga; entre 21 e 40, sobrecarga moderada; de
41 a 60, sobrecarga moderada a severa e acima de 60, considera-se sobrecarga severa
(Mello et al., 2022).

Para mensurar o nivel de dependéncia da PcD foi utilizada a Medida de

Independéncia Funcional (Escala MIF), desenvolvida por Barbetta e Assis (2008), na
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versdo validada para a populagdo brasileira (Riberto et al., 2004). A escala MIF ¢
organizada pela classificacdo do paciente em sua habilidade para executar uma atividade
independente versus sua necessidade por assisténcia de outra pessoa ou recurso de
adaptacdo. Se a ajuda ¢é necessdria, a escala quantifica essa demanda. A necessidade por
assisténcia (carga de cuidado) se traduz pelo tempo ou energia gasta por outra pessoa para
atender a necessidade de manter qualidade de vida. Neste instrumento, o escore inclui: 7
pontos representando o nivel de completa independéncia e 1 ponto, a completa
dependéncia. O escore total na escala MIF ¢ calculado a partir da soma de pontos
atribuidos a cada item dentro das categorias. Essa pontuagdo ¢ estipulada pela escala,
através de seu equivalente em funcionalidade, com escore minimo de 18 e maximo de
126 (De Almeida et al., 2022). Segundo Amendola (2007), a classificagdo quanto ao grau
de dependéncia ¢ calculada da seguinte forma: a) 18 pontos: dependéncia completa
(assisténcia total); 19-60 pontos: dependéncia modificada (necessidade de assisténcia em
até¢ 50% da tarefa); 61-103 pontos: dependéncia modificada (necessidade de assisténcia
em até 25% da tarefa); 104-126 pontos: independéncia completa-modificada.

O bem-estar espiritual foi medido pela Escala de Bem-Estar Espiritual,
desenvolvida por Paloutzian e Ellison (1982), cuja versdo brasileira foi validada por
Marques, Sarriera e Dell” Aglio (2009). Trata-se de uma medida subjetiva de qualidade
de vida, baseada em 20 itens e duas subescalas: bem-estar religioso e bem-estar
existencial. Os itens sdo classificados em uma escala de 6 pontos: concordo totalmente
(CT), concordo mais que discordo (CD), concordo parcialmente (CP), discordo
parcialmente (DP), discordo mais que concordo (DC) e discordo totalmente (DT). O total
da escala ¢ a soma das pontuacdes destas 20 questdes e os escores podem variar de 20 a
120 (Silva & Penha, 2022). As questdes sdo afirmacdes com conotagdes positivas (3, 4,
7,8, 10, 11, 14, 15, 17, 19, 20) as quais possuem as seguintes pontuacdes: CT= 6, CD=
5, CP=4, DP=3, DC=2, DT=1 e as demais questdes sdo afirmag¢des negativas, como “Nao
encontro muito apoio de meu Deus”, as quais sdo somadas na forma invertida CT=1,
CD=2, CP=3, DP=4, DC=5, DT=6. Os pontos de corte para a escala sdo: de 20 a 40, baixo
nivel de bem-estar; de 41 a 99, médio e de 100 a 120, elevado (Rodrigues, Kirchoff,
Siqueira, Greco & Dornelles, 2020).

Os dados foram digitados e tratados no Excel. Foi feita andlise descritiva das

variaveis para caracterizacdo da amostra. O nivel de sobrecarga foi classificado em
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“auséncia”, “moderado” e “moderado a severa”. O grau de instrucdo foi classificado em
“ensino fundamental”, “ensino médio” e “ensino superior”. A renda mensal foi
classificada em “até 1 salario minimo (SM)”, “de 1 a 3 SM” e “mais de 3 SM”. O nivel
de bem-estar espiritual foi dividido em trés categorias: “baixo”, “médio” e “elevado”,
assim como a idade dos filhos em “crianca”, “adolescente” e ‘“adulto”. Quanto a
necessidade de assisténcia dos filhos nas tarefas cotidianas ha trés classificagoes
“necessidade de até 50%”, “necessidade de até 25%” e “independéncia completa” e as
demais varidveis foram dicotomizadas em “sim” e “ndo” (presen¢a do companheiro, se
exerce trabalho remunerado, mudangas na rotina, problemas de satde, se possui rede de

apoio). Por se tratar de um niimero pequeno de participantes, ndo foi possivel a realizacao

de testes de associacao.

Resultados

Este estudo procurou conhecer o grau de sobrecarga e o nivel de bem-estar
espiritual de maes de PcD e o grau de dependéncia dessas pessoas. Os dados referentes

as 45 diades mae-filho participantes sdo apresentados na Tabela 1.

Tabela 1: Distribuicdo da amostra de acordo com as variaveis socioecondmicas e
demogréficas investigadas, nivel de sobrecarga, de bem-estar espiritual e necessidade de

assisténcia do filho (n=45).

Variavel Categoria N %
Ensino fundamental 26 57,8
Grau de instrugdo Ensino Médio 12 26,7
Ensino Superior 07 15,5
Presenga do Sim 20 44.4
companheiro Nao 25 55,6
Até 1 SM* 22 48,9
Renda mensal Dela3SM 18 40,0
Mais de 3 SM 05 11,1
Exerce trabalho Sim 17 37,8
remunerado Niao 28 62,2
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) Sim 27 60,0
Mudangas na rotina R
Nao 18 40,0
Relatos problemas de Sim 27 60,0
Saude Nao 18 40,0
p  rede d . Sim 28 62,2
ossui rede de apoio Néio 17 37.8
Crianga (0-9 anos) 08 17,8
Faixa etaria do filho Adolescente (10-19 anos) 25 55,5
Adulto (>19 anos) 12 26,7
Auséncia 29 64,4
Nivel de sobrecarga Moderada 14 31,2
Moderada a severa 02 4.4
Nivel de b . Baixo 0 0
1V.e. © bem-estat Moderado 7 15,5
espiritual
Elevado 38 84,5
N - dade d Até 50% 18 40,0
coescade & Até 25% 14 31,2
assisténcia do filho )
Independéncia completa 13 28,8

*SM = Saldrio Minimo vigente na data da coleta dos dados.

A idade das maes variou de 19 a 67 anos, com média de 48 anos (desvio
padrdao=10,8). Mais da metade (57,8%) das maes estudaram apenas até o ensino
fundamental, ndo tinham a presenca do companheiro (55,6% - eram separadas, solteiras
ou viuvas), sendo que a maior parte (88,9%) vivia com até 3 saldrios-minimos. Cerca de
2/3 das maes (62,2%) ndo exercia trabalho remunerado e precisou mudar a rotina (60%)
para adaptar-se as demandas dos filhos, sendo a interrup¢ao do trabalho remunerado a
situagdo mais comumente relatada.

A faixa etaria dos filhos variou de 1 ano e 4 meses a 38 anos, sendo 17,8%
criangas, 55,5% adolescentes ¢ 26,7% adultos, de acordo com a classificagdo da OMS
(2016), que considera a adolescéncia a faixa etdria de 10 a 19 anos de idade.

Em relacdo as condi¢des de saude fisica e emocional das maes, 60% relataram
algum tipo de problema, tais como diabetes, depressdo, ansiedade, hipertensao e hérnia.
Cerca de 62,2% delas declararam possuir rede de apoio, se referindo principalmente a

participag@o de outros familiares nos cuidados com a pessoa com deficiéncia.
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Somente pouco mais de um terco das maes (35,7%) apresentou algum grau de
sobrecarga, sendo que somente duas maes (4,4%) foram classificadas com sobrecarga
severa.

A investigacdo sobre o nivel de bem-estar espiritual mostrou um alto nivel entre
as maes da amostra, sendo o nivel elevado o mais prevalente (84,5%).

Em relacdo ao grau de dependéncia dos filhos, nenhum apresentou dependéncia
completa, sendo que 40% dos filhos necessitavam de assisténcia em até 50% das tarefas;
31,2 % necessitavam até 25% de assisténcia e 28,8% tinham independéncia completa para
executar tarefas cotidianas (como tomar banho, alimentar-se, usar o banheiro, vestir-se,
etc.).

Entre os tipos de deficiéncias relatadas, destacam-se: Paralisia Cerebral, Autismo
(TEA), Sindrome de Down e Sindrome de Lennox. De forma geral, a paralisia cerebral
impacta no desenvolvimento das habilidades motoras, e em alguns casos pode afetar os
aspectos cognitivos, devido a um dano causado no encéfalo do bebé, levando a crianca a
ndo apresentar, ou tardar a apresentar, comportamentos comuns coerentes com sua idade,
como engatinhar, que terdo repercussdes além do seu desenvolvimento psicomotor, em
sua vida social e emocional (Mota & Riselo, 2023). Por sua vez, o comprometimento
causado pelo TEA pode manifestar-se por dificuldades sociocomunicativas e
ocupacionais, com comportamentos estereotipados, capacidade de hiperfoco, dificuldade
de comunicacao e rigidez de héabitos (Evangelho, Costa, Castro, Bello & Amorim et al.,
2021; Freire & Cardoso, 2022; Filadelfo & Brum, 2024). Em relacdo as pessoas com
Sindrome de Down, pode haver atraso intelectual, associado a fatores fenotipicos, como
baixa estatura, hipotonia muscular e prega epicantica (Coutinho, Becher, Junior, Meinerz
& Pacheco, 2021; Blanco-Montafio et al.,2023). Ja a Sindrome de Lennox-Gastaut ¢
caracterizada por crises epiléticas graves e recorrentes durante a infincia, sem que os
individuos com esta Sindrome podem apresentar graves alteragdes atroficas em regides
importantes do cérebro, que associadas as crises convulsivas multiplas, ocasionam
comprometimentos intelectuais ¢ motores. Comumente sdo relatadas lesdes fisicas
causadas por quedas, estados hiperativos e agressivos, bem como dificuldades
ocupacionais que, juntos, obstaculizam a independéncia de pessoas com esta sindrome

(Cavalcanti et al., 2024).
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Discussao

Este estudo verificou o nivel de sobrecarga e de bem-estar espiritual de maes de
Pessoas com Deficiéncia, com graus de dependéncia variados, assistidas por uma
instituicao publica de reabilitagdo.

A analise das caracteristicas demograficas e condi¢des de vida das maes de PcD
revela aspectos criticos que podem influenciar diretamente na qualidade de vida e no
bem-estar dessas mulheres. O fato de mais da metade das maes ter escolaridade limitada
ao ensino fundamental e estar em situacdo de vulnerabilidade socioeconomica, sendo
frequente na amostra a renda mensal de até 1 salario minimo, pode estar relacionado aos
desafios econdmicos e as limitagdes no acesso a recursos de apoio para os cuidados com
os filhos (Andrade, Arruda & Santos, 2021).

Familias com renda mais baixa ¢ menos acesso a educagdo tendem a enfrentar
maiores desafios no cuidado de individuos com deficiéncia, pois a falta de recursos
financeiros limita o acesso a tratamentos especializados e servigos de reabilitacdo
necessarios para o desenvolvimento dos filhos. As maes em condig¢des socioeconomicas
vulneraveis frequentemente precisam abandonar o trabalho remunerado, o que agrava
ainda mais a precariedade econdmica e a dependéncia de programas sociais (Gilson,
Johnson, Reddihough, & Williams, 2023).

Neste estudo, o baixo nivel socioecondmico, evidenciado pelo nivel de instrucao
e de renda, podem ser um fator associado a presenga de maior sobrecarga, em que muitas
familias contam apenas com o beneficio assistencial a pessoa com deficiéncia
(BPC/LOAS) e ndo tem condigdes de exercer trabalho remunerado, principalmente maes
sem companheiro, representado por mais da metade da amostra. Além da auséncia de um
companheiro para contribuir com a renda, destaca-se o isolamento social e a carga
adicional de responsabilidades familiares, comuns entre cuidadoras de PcD (Andrade et
al., 2021).

Conforme o estudo de Cardoso et al. (2012), as familias enfrentam altos gastos
financeiros nos cuidados terapéuticos. Em um estudo qualitativo com 14 maes de baixas
renda e escolaridade, foi relatada elevada sobrecarga devido as dificuldades com o
tratamento e a dedicag@o de tempo integral ao filho (Crisostomo, Grossi & Souza, 2019).

Por outro lado, o estudo de Soares, Santos, Silva ¢ Gama, (2020), realizado com maes de
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criangas com TEA, encontrou elevado nivel de sobrecarga, em que 16 das 20 participantes
tinham ensino superior completo, o que corrobora os achados de Freitas, Rocha e Haase
(2014) que apontou uma possibilidade de maes com maior escolaridade possuir uma
maior expectativa com o desempenho pessoal nos cuidados com o filho, desencadeando
uma maior sobrecarga emocional e problemas ligados a saude.

No presente estudo, em que mais da metade das participantes afirmaram ter
problemas de satde fisica ou mental, como hipertensdo, diabetes e depressao, fica claro
que ha dificuldades em cuidar da propria satide devido ao tempo dedicado aos filhos.
Estas maes sdo as cuidadoras principais dos filhos, sendo que mais da metade ndo tem a
presenga do companheiro (pai), muitas ndo t€m rede de apoio e precisaram mudar sua
rotina de vida apds o nascimento do filho com deficiéncia, cuja demanda por assisténcia
supera 25% das tarefas cotidianas. O estudo de Murphy, Christian, Caplin e Young (2007)
apontou que 41% dos cuidadores de criangas com deficiéncia tiveram sua satide piorada
devido ao longo tempo de dedicagdo didrias, em que nao sobrava tempo e faltava controle
sobre as questdes do cotidiano. Esse cenario € corroborado pela literatura recente, que
indica que o papel de cuidadora primaria aumenta o risco de desenvolver problemas de
saude devido a sobrecarga fisica e mental. O estresse cronico relacionado ao cuidado com
filhos dependentes tem sido amplamente associado a condi¢des como ansiedade e
depressdo, e essas dificuldades sdo exacerbadas em familias de baixa renda. Segundo
estudos, o cuidado continuo, sem pausas adequadas e sem apoio, esta associado a niveis
elevados de estresse e deteriora¢dao da saude mental ao longo do tempo (Dillon-Wallace,
McDonagh & Fordham, 2022).

Quanto ao tamanho das familias e o nimero de filhos, a literatura aponta aspectos
negativos e positivos relacionados a experiéncias entre irmaos. Estes também vivenciam
conflitos e necessitam de assisténcia psicologica para lidar com os ajustes necessarios na
familia. O lado positivo ¢ que lidar com um irmao com deficiéncia pode levar a maior
maturidade, altruismo e responsabilidade do irmdo sem deficiéncia, podendo se tornar
fonte de apoio as maes (Fiamenghi & Messa, 2007). A presenca de uma rede de apoio,
composta muitas vezes por familiares proximos, ajuda a aliviar parte da carga emocional
e fisica dessas maes e o respeito as decisdes e a afetividade favorecem um maior
acolhimento e amparo das mesmas, de modo a se sentirem menos sobrecarregadas (Faro,

Santos, Bosa, Wagner & Silva, 2019). De acordo com um estudo de McConnell e Savage
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(2021), a participacdo de familiares no cuidado de criangas com deficiéncia desempenha
um papel crucial na constru¢do da resiliéncia dessas cuidadoras. Ao receber suporte
emocional e pratico, essas maes podem experienciar uma redug¢do no estresse diario e
aumentar o sentimento de pertencimento e aceitagdo social. Além disso, o suporte de
familiares e amigos frequentemente ajuda a melhorar o bem-estar mental das maes, pois
elas t€m a oportunidade de compartilhar responsabilidades e se beneficiar de interacdes
sociais positivas (McConnell & Savage, 2021; Gilson, Davis, Johnson, Reddihough &
Williams, 2023).

O apoio pode ser manifestado por meio de suporte emocional e/ou material.
Conforme os achados do estudo de Pereira-Silva, Oliveira e Rooke (2015), realizado com
familias de jovens com Sindrome de Down, a caréncia de recursos e de apoio na propria
familia para proverem assisténcia satisfatoria, faz com que as intervengdes publicas sejam
necessarias. No presente estudo, o apoio emocional pode estar associado a um menor
nivel de sobrecarga, com pouco mais de um terco das maes apresentando algum grau de
sobrecarga. Essa relativa baixa sobrecarga pode ser explicada pela presenga de uma rede
de apoio, pois mais da metade relatou contar com ajuda de familiares, o que ¢ essencial
para o alivio das pressdes diarias e a melhora da satide emocional (Santos & Oliveira,
2020).

No que se refere ao grau de dependéncia dos filhos com deficiéncia, os dados
indicam que a maioria necessita de assisténcia parcial em atividades cotidianas, sem
dependéncia completa. A capacidade de realizar algumas atividades de forma
independente pode reduzir a pressdo sobre os cuidadores e contribuir para uma menor
sobrecarga. Este ponto ¢ relevante, pois, segundo Fernandes, Oliveira e Santana (2021),
o nivel de dependéncia da pessoa cuidada ¢ um dos principais fatores que aumentam o
risco de sobrecarga entre cuidadores. A menor dependéncia também pode ser vista como
um reflexo positivo dos cuidados recebidos, promovendo maior autonomia e qualidade
de vida tanto para as pessoas com deficiéncia quanto para seus cuidadores.

O baixo nivel de sobrecarga das maes também pode estar associado a idade dos
filhos, visto que o comportamento dos mesmos tende a melhorar a medida que crescem e
a familia se torna mais adaptada. H4 uma tendéncia de que a percepg¢ao sobre a condicao

do filho com deficiéncia seja menos negativa com o passar do tempo, vislumbrando uma
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melhora nas possibilidades de desenvolvimento, superando a fase do diagndstico, que
tende ser um periodo muito estressante (Brito & Alves, 2023).

O alto nivel de espiritualidade observado entre essas maes sugere um recurso
emocional importante que pode ajudar a reduzir o estresse e a lidar com as demandas de
cuidado. Estudos recentes mostram que a espiritualidade e a religiosidade podem oferecer
suporte emocional e melhorar a resiliéncia em situacdes de estresse continuo, como o
cuidado de um familiar com deficiéncia (Silva, Ferreira & Costa, 2022). A espiritualidade
pode ser uma importante fonte de conforto, especialmente para aquelas que lidam com
cuidados de longo prazo para filhos dependentes, como sugeridos em estudos focados em
resiliéncia familiar (McConnell et al., 2021). Segundo Dillon-Wallace et al. (2022),
praticas espirituais e religiosas ajudam a lidar com o estresse e a encontrar um propdsito,
o que pode ser essencial para enfrentar as demandas diarias do cuidado com um filho com
deficiéncia. A espiritualidade e a fé sdo frequentemente descritas por essas maes como
fontes de forga, oferecendo-lhes uma perspectiva mais ampla sobre suas experiéncias de
vida e permitindo-lhes encontrar significado no papel de cuidadoras.

A literatura traz a relevancia do bem-estar espiritual no enfrentamento de
adversidades, proporcionando melhores condigdes emocionais e de satide (Marques,
Sarriera & Dell'Aglio, 2009; Thurow et al., 2017; Rodrigues, Kirchoff, Siqueira, Greco
& Dornelles, 2020). O estudo de Schimidt e Bossa (2003) apontou a relevancia das
crengas religiosas e a espiritualidade como estratégias de enfrentamento para lidar com
as dificuldades do cotidiano de cuidados terapéuticos de filhos com TEA. Outros estudos
apontam a importancia da religiosidade como forma de apoio, em que a mae ¢ a principal
cuidadora e necessita de suporte para lidar com emog¢des conflitantes e aceitagcdo de ter
um filho com uma situagdo crénica, como a paralisia cerebral (Dezoti, Alexandre, Freire,
Mercés & Mazza, 2015; Rodrigues et al., 2020).

O estudo de Rodrigues, Ferreira & Okido (2018), diferentemente dos achados do
presente estudo, apontou que 73% de 100 cuidadores apresentava uma sobrecarga de
moderada a severa, chamando a atencdo para a predomindncia de falta de crengas
religiosas/espiritualidade entre participantes do seu estudo. Porém, ndo encontraram
associacdo da elevada percep¢ao de sobrecarga com renda ou auséncia de companheiro,
mas o maior grau de dependéncia dos filhos mostrou-se diretamente associado aos

maiores niveis de sobrecarga dos cuidadores. Enquanto a maioria das participantes do
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estudo de Rodrigues et al (2018) exercia trabalho remunerado, no presente estudo foi
encontrado o inverso, o que pode indicar que a responsabilidade com o trabalho e a
necessidade de prover economicamente a familia podem constituir elemento estressor
adicional que, apesar de aumentar a renda, aumenta também a sobrecarga das maes.

O estudo de Barros et al. (2017), realizado com cuidadores de
criangas/adolescentes com sindrome de Down também apresentou uma sobrecarga
moderada em 72,6% da amostra e este achado estava relacionado com a maior
dependéncia dos filhos e os problemas de saude associados a sindrome (cardiopatias,
problema imunolégicos, hipertireoidismo) levando a sobrecarga objetiva e subjetiva. Em
outro estudo realizado com 20 maes de criangcas com TEA foram apresentados niveis
moderados de sobrecarga em 45% da amostra, severa em 40% e nivel leve em 15%, mas
ndo conseguiram fazer correlagdes para justificar a sobrecarga, concluindo que esta
poderia ser a combinacdo de fatores familiares, socio-culturais, relacionados ao
comportamento das criangas e com questdes financeiras (Soares, Santos, Silva & Gama,
2020).

Neste contexto, € licito afirmar que os estudos mostram que sobrecarga fisica e
psicologica sao comuns em cuidadores de PcD. Assim, buscar estratégias de apoio, para
além do apoio da familia, como grupos de ajuda, intervencdes psicossociais,
planejamento de descanso sdo algumas sugestdes para reducao de sobrecarga (Teixeira
& Oliveira, 2024). Esses estudos reforgam a necessidade de intervengdes direcionadas
para apoiar as maes cuidadoras, tanto em termos de suporte financeiro quanto
psicossocial, além de proporcionar acesso a programas de satide mental e fortalecer redes
de apoio. Dessa forma, serd possivel melhorar ndo s6 o bem-estar das cuidadoras, mas
também a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia sob seus cuidados.

Embora o tamanho da amostra ndo tenha permitido a realizagdo de testes de
associacdo, o que consiste numa limitagdo deste estudo, os resultados mostraram que o
nivel de bem-estar espiritual foi elevado para a maioria das maes, sendo a auséncia de
sobrecarga também altamente prevalente na amostra, mesmo sendo a maioria dos filhos
necessitados de assisténcia para a realizagdo de mais de um quarto das tarefas. Além
disso, cada deficiéncia pode afetar o individuo de forma distinta, propiciando diferentes
graus de severidade e necessidade de cuidado, impactando no nivel de sobrecarga do

cuidador. Assim sendo, s6 ¢ possivel fazer inferéncias sobre essa relacdo. Portanto,
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sugere-se a continuidade deste estudo, com a coleta de um niimero maior de informagdes
e a extensdo da amostra, a fim de possibilitar a realizacdo de andlises estatisticas e a

verificagdo dos fatores protetores e de risco a sobrecarga materna.

Consideracoes finais

Para além das questdes estatisticas e da comprovagdo de associagdes entre grau
de dependéncia, nivel de espiritualidade e sobrecarga materna, este estudo objetivou
contribuir para discussoes que busquem delinear estratégias possiveis de apoio para as
familias de pessoas com deficiéncia, em especial as maes, diminuindo as barreiras sociais
e de acesso aos cuidados e disponibilizando formas de diminuir sua sobrecarga.

Verificou-se um baixo nivel de sobrecarga e de dependéncia dos filhos e elevado
nivel de bem-estar espiritual. Prevaleceram maes sem companheiro, que ndo exerciam

trabalho remunerado, com baixo nivel de renda e de escolaridade.

Agradecemos ao Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnoldgico (CNPq) o fornecimento de bolsa de estudo para a estudante da graduacao

através do PIBIC.
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