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Um olhar para a sobrecarga de trabalho
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INTRODUCAO:

O descobrimento de uma gravidez e o processo de gestacdo sdo eventos
importantes e esperados na vida de muitas familias. Contudo, o diagndstico pré-natal e o
nascimento de uma crianca que necessita de cuidados especiais geram muitas mudancas
e a necessidade de adaptacdes a nova rotina, demandando uma série de cuidados que véo
além do que se era esperado durante a gravidez. Tais cuidados e a exigéncia de maior
atencdo a crianca com deficiéncia muitas vezes priva o cuidador de atividades antes
comumente praticadas por ele, podendo acarretar desgastes fisico e emocional. Além
disso, 0 nascimento de uma crianca especial demanda maiores gastos financeiros e, de
acordo com suas limitacOes, necessitarad desse tipo de auxilio parental por toda a sua vida
(Faro et al., 2019; Fonseca et al., 2019).

A sobrecarga do cuidador pode se instalar como consequéncia de uma série de
tarefas especiais realizadas e ao intenso cansaco resultante da necessidade permanente de
atencdo ao ser que esta sendo cuidado (Cardoso et al., 2012). Esta presenca constante
pode se dar em todas as areas da vida, seja nas atividades cotidianas, como na alimentacao
e higiene, quanto em momentos de lazer, como em viagens em que ndo ha acesso
facilitado para locomocéo/estadia de pessoas com necessidades especiais (Barros et al.,
2017).

Além de treinamento especifico para lidar com a situacéo de cuidar de outrem, 0s
cuidadores precisam de suporte social para ajuda-los a manter a propria saide e poder
cuidar de si mesmos (Goncalves et al., 2006). N&o dispondo de tal suporte, os cuidadores
ficam expostos a riscos de adoecer, desenvolverem quadros de depresséo e ansiedade,
que podem até afetar negativamente a relacdo com seus filhos devido a sobrecarga a que
sdo impostos (Barbosa e Fernandes, 2009).

Por tudo isso, este estudo pretende trazer uma reflexdo sobre a sobrecarga destas
médes, mostrando de forma objetiva e mensurada psicometricamente qual o nivel de
sobrecarga e quais as variaveis socioeconémicas e demogréaficas que podem atuar como
fatores protetores dessas mées, contribuindo para que elas se mantenham saudaveis, tanto
fisica como emocionalmente.



METODOLOGIA:

Estudo transversal analitico realizado com 45 maes e cuidadores de criangas,
adolescentes e adultos assistidos pelo Centro de Reabilitacdo de Piracicaba (CRP), que
foram entrevistados no periodo entre dezembro de 2022 e maio de 2023, enquanto
aguardavam pelo atendimento de seus filhos.

Foram coletados dados socioecondmicos e demograficos, que permitiram a
caracterizagdo da amostra, identificando as seguintes variaveis sobre a mée/responsavel:
nome, idade, grau de instrucdo, estado civil, nimero de filhos, renda mensal e se exerce
trabalho remunerado (origem da renda), relato de problemas de saude (fisico e
emocional), recordatorio sobre mudangas em sua rotina apds nascimento da crianca
(interrupcdo de estudo ou trabalho, mudanca no estado civil, etc.), rede de apoio; e sobre
a crianca: nome, idade, tipo de deficiéncia.

Além disso, foram também aplicadas a Burden Interview (Escala de Zarit: Zarit e Zarit,
1987; validacdo brasileira: Scazufca, 2002) para classificar o nivel de sobrecarga do
cuidador; a Escala de Bem- Estar Espiritual (EBE: Paloutzian e Ellison, 1982; validacéo
brasileira: Marques et al., 2009) para verificar o nivel de bem estar espiritual e religioso;
e a Escala de Medida de Independéncia Funcional (Escala MIF: Barbetta e Assis, 2008;
validacdo brasileira: Riberto et al., 2004) que classifica a pessoa em graus variados de
dependéncia do cuidador.

Foram feitas andlises descritivas.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa sob o nimero CAAE:
62139722.2.0000.5418.

RESULTADOS E DISCUSSAO:

Participaram deste estudo 45 mées (ou responsaveis) de criangas, adolescentes e
adultos com deficiéncia. A idade das méaes variou de 19 a 67 anos e a dos filhos, de 1 ano
e 4 m a 38 anos.

Quanto a faixa etaria dos filhos, 17,4% sdo criancas, 55,5% sao adolescentes e
27,1% ja sdo adultos.

Mais da metade (57,5%) das mdes estudaram apenas até o ensino fundamental,
ndo tinham a presenca do companheiro (55,5% eram separadas, solteiras ou vilvas),
sendo que quase ¥ da amostra (71,4%) viviam com até 2 salarios-minimos. Cerca de 2/3
das maes (62,2%) ndo exerce trabalho remunerado e precisaram mudar a rotina (60%)
para adaptar-se as demandas dos filhos, sendo a interrupcdo do trabalho remunerado a
situacdo mais comumente relatada (Tabela 1).

Segundo as condi¢bes de saude fisica e emocional dos cuidadores, 60%
apresentam algum tipo de problema, (diabetes, depressdo, ansiedade, hipertenséo,
hérnia). Cerca de 60% das mdes declararam possuir rede de apoio, se referindo
principalmente a participacdo de outros familiares.



Segundo um estudo de Pereira-Silva et al. (2015) realizado com familias de jovens
com Sindrome de Down, havia caréncia de apoio na prépria familia e de recursos para
proverem apoio satisfatorio, de modo que intervengdes publicas se tornavam necessarias.

Tabela 1 — Caracterizacdo socioecondmica e demogréafica das maes (n= 45).

Variavel Caracteristica Ocorréncia %
Ensino fundamental 26 57,5
Grau de instrugdo | Ensino Médio 12 27,0
Ensino Superior 07 15,5
Casada 20 445
o Solteira 14 31,5
Estado civil ) )
Separada/divorciada 04 08,5
Vilva 07 15,5
Até 1 salario minimo 22 48,7
Dela2SM 10 22,7
De2a3SM 08 17,8
Renda Mensal

De3a4SM 02 04,4
De4a5SM 02 04,4
De5a6SM 01 02,2
Exerce trabalho | Sim 17 37,8
remunerado N3o 28 62,2
] Sim 27 60,0

Mudangas na rotina .
Nao 18 40,0
Problemas de satide | Sim 27 60,0
fisica ou emocional | N3o 18 40,0
) _ | Sim 28 62,2

Possui rede de apoio B
Nao 17 37,8

A Tabela 2 mostra que quase 2/3 das mées (64,5%) ndo apresentaram sobrecarga.
Somente 4,4% da amostra apesentou sobrecarga moderada a severa. Nado houve
ocorréncia de sobrecarga severa. O trabalho de Ferreira et al. (2021) sobre sobrecarga de
mdes de criangas com Transtorno do Espectro Autistas apresentou um nivel de sobrecarga
moderado semelhante ao deste estudo, da ordem de 60%. Ja o estudo de Barros et al.
(2017) realizado com cuidadores de criancas/adolescentes com sindrome de Down relata
uma maior prevaléncia de sobrecarga moderada (72,6%) entre seus participantes.

Tabela 2 — Nivel de sobrecarga da mée (n= 45), de acordo com a Escala Zarit.

Caracteristica Ocorréncia %
Auséncia de sobrecarga 29 64,5
Sobrecarga moderada 14 31,1
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Sobrecarga moderada a severa
Sobrecarga severa
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Entre os tipos de deficiéncias relatadas, destacaram-se Paralisia Cerebral,
Autismo, Sindrome de Down e Sindrome de Lennox. Nenhum paciente apresentava grau
de dependéncia completa. Entretanto, 71,1% deles apresentava dependéncia entre 25 e 50
% das tarefas cotidianas, tais como tomar banho, alimentar-se, vestir-se, entre outras
(Tabela 3)

Tabela 3 — Grau de dependéncia da crianga (n=45), de acordo com a escala MIF.

Caracteristica Ocorréncia %
Dependéncia completa (assisténcia total) 0 0
Dependéncia modificada (assisténcia até 50% na tarefa) 18 40,0
Dependéncia modificada (assisténcia até 25% na tarefa) 14 31,1
Independéncia completa-modificada 13 28,9

Os dados apresentados na Tabela 4 mostram que o nivel de bem-estar espiritual
foi significativo, sendo elevado para 84,5% da amostra, com relatos de uma vida de
oracao constante e uma boa relacdo com Deus. Um estudo de Schimidt e Bossa (2003)
apontou a relevancia das crencas religiosas e espiritualidade como estratégia de
enfrentamento para lidar com o diagnoéstico de ter um filho com transtorno do espectro
autista e as dificuldades do cotidiano de cuidados terapéuticos. Outros estudos apontam
aimportancia da religiosidade como forma de apoio, em que a mée € a principal cuidadora
e necessita de suporte para lidar com emocg6es conflitantes e aceitagdo de ter um filho
com uma situagéo crénica, como a paralisia cerebral (Dezoti et al., 2015; Rodrigues et
al., 2018)

Tabela 4 — Nivel de bem estar espiritual (n=45), pela Escala EBE.

Caracteristica Ocorréncia %
Bem estar espiritual baixo 0 0
Bem estar espiritual moderado 7 15,5
Bem estar espiritual elevado 38 84,5

CONSIDERACOES FINAIS

O diagndstico de se ter um filho com necessidades especiais implica em desgastes
emocionais, incertezas futuras e uma sobrecarga de atividades para o cuidado com o
mesmo, em que a mae muitas vezes precisa abandonar o trabalho remunerado para se
dedicar ao filho, reduzindo a renda familiar e tendo aumento nas despesas com 0sS
cuidados, além dos impactos na saude mental e fisica dessas mées. E necessario que as
familias consigam ter uma rede de apoio para que possam também receber cuidados, seja
através do envolvimento de outros membros da familia, seja através de profissionais e da
propria sociedade, na busca pela aceitacdo e ruptura de preconceitos.



Saude

Formar profissionais capacitados para atuarem nas Instituicdes Educacionais e de
se tornam necessarios, além do apoio de associagdes e organizagdes ndo

governamentais e leis para representar as criancas que estdo em vulnerabilidade devido a
cronicidade do seu estado de salde.
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