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Resumo:

Introdugéio: Aimagem da mde geralmente estd relacionada ao cuidado da crianga com deficiéncia, e du-
rante a pandemia por Covid-19, com a necessidade de isolamento social, houve uma mudanga na rotina e
na sobrecarga das mdes por causa dos cuidados com a crianga. Objetivo: Avaliar a sobrecarga de mées
com filhos com deficiéncia durante a pandemia. Métodos: Trata-se de um estudo retrospectivo, trans-
versal, de cardter quantitativo e descritivo, realizado na clinica escola de uma faculdade particular, onde
os filhos com deficiéncia sdo atendidos pela fisioterapia. Foram coletadas informagdes socioecondmicas,
atividades laborais e aplicada a escala Zarit para avaliar a sobrecarga das mdées. Resultados: A média de
idade das mdaes foi de 34 anos, a maioria das mdes eram solteiras, tinham apenas o filho com deficiéncia,
alta escolaridade e ndo trabalhavam fora de casa. A sobrecarga do cuidador foi avaliada pela escala Zarit
que teve uma média de 28,8 pontos, considerada grave. Concluséio: A sobrecarga das mdes que possuem
filhos com deficiéncia durante a pandemia, foi considerada grave, situagdo muito comum pelo fato destas
mulheres serem as principais responsdveis pelos cuidados dos filhos com deficiéncia e terem o trabalho.

Palavras-chave: Cuidadores; Criangas; Covid-19; Qualidade de Vida.
Abstract:

Introduction: The image of the mother is usually related to the care of children with disabilities, and during
the Covid-19 pandemic, with the need for social isolation, there was a change in the routine and burden of
mothers because of childcare. Objective: To evaluate the burden of mothers with children with disabilities
during the pandemic. Methods: This is a retrospective, cross-sectional, quantitative and descriptive study
conducted at the school clinic of a private college, where children with disabilities are assisted by physiothe-
rapy. Socioeconomic information and work activities were collected and applying the Zarit scale to assess
the burden of mothers. Results: The mean age of the mothers was 34 years, most mothers were single, had
only their child with disabilities, high schooling and did not work outside the home. The caregiver burden was
evaluated by the Zarit scale had an average of 28.8 points, considered severe. Conclusion: The overload of
mothers who have children with disabilities during the pandemic was considered serious, a very common
situation because these women are primarily responsible for the care of children with disabilities.
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Introdugéo

A imagem da mde geralmente estd intimamente
relacionada ao cuidado da crianga com deficiéncia,
por possuir a principal responsabilidade e o com-
prometimento dos cuidados didrios com a crianga.
Por causa desse vinculo e da demanda excessiva, a
mde sofre uma ressignificagdo das potencialidades
do filho e das demandas de sua vida didria, afetan-
do a disposi¢c@io dessas mdes para atividades coti-
dianas e pessoais'.

Além da rotina de dedicagcdo quase exclusiva aos
cuidados do filho, na maior parte dos casos a mde
também assume as responsabilidades e afazeres
da casa, além de cuidar de outros filhos e do ma-
rido. Tais demandas podem sobrecarregd-la, e de-
sencadear sintomas de condigdes clinicas como
angustia, estresse, comportamentos desorganiza-
dos, entre outros2

As mudancas na rotina provocadas pelo cendrio da
pandemia por COVID-19 promoveram alteragées
psicologicas e fisicas principalmente nos cuidado-
res e consequentemente em seus filhos. A ansieda-
de, angUstia e inseguranca parecem ter impactado
na rede de apoio das mdes devido principalmente
ao distanciamento social, sobrecarregando ainda
mais as maes®.

Portanto, pensando no possivel impacto que a pan-
demia poderia gerar para estas mdes, o objetivo
deste estudo foi avaliar a sobrecarga de trabalho de
mdes cuidadoras, que possuem filhos com deficién-
cia, durante a pandemia.

Métodos

Trata-se de um estudo transversal, de cardter quan-
titativo e descritivo. A coleta de dados foi realizada
em uma clinica escola de uma faculdade particu-
lar do Gama, Distrito Federal, onde sdo atendidas
criancas com deficiéncias pela fisioterapia, durante
o0 més de margo de 2021.

Foram incluidas todas as mdes de criangas que es-
tavam sendo atendidas pela fisioterapia na clinica
escola, maiores de 18 anos e que concordaram em
participar do estudo e assinaram o Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Os critérios
de exclusdo foram: ter cogni¢do inadequada para
responder ds perguntas da pesquisa e ndo ter dado
continuidade ao atendimento de fisioterapia. Po-
rém, nenhuma mde foi excluida, e ndo houve perda

de seguimento do estudo.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CAAE: 40693020.8.0000.5058). A pesquisa
foi iniciada apenas apds aceite e assinatura do TCLE
de todos os participantes.

Foram coletadas informagées demogrdficas e so-
cioeconémicas, como idade da mde, estado civil,
habilidades literdrias, renda familiar, as atividades
laborais, além do nivel de sobrecarga da mde. Tais
avaliagées foram avaliadas durante o retorno das
atividades de fisioterapia na clinica escola, utilizan-
do da meméria das mdes para avaliar a sobrecarga
antes do inicio da pandemia e no momento do re-
torno, apos o retorno das atividades rotineiras.

Para avaliar a sobrecarga do cuidador foi aplica-
da a escala de Zarit, instrumento composto por 22
questdes objetivas e subjetivas, incluindo aspectos
psicologicos e fisicos, vida social, pessoal, financei-
ra, emocional e relagdes interpessoais. Cada per-
gunta é pontuada de 0 a 4 (a pontuagdo 0 corres-
ponde a “nunca”, 1 “raramente”, 2 “algumas vezes”, 3
“frequentemente” e 4 “sempre”), a pontuagdo final
ocorre pelo somatério de todas as perguntas classi-
ficando a sobrecarga em leve quando a pontuagéo
€ até 14 pontos, moderada entre 15 e 21 pontos e gra-
ve acima de 22 pontos*.

As andlises dos resultados de medidas de tendéncia
central, foram descritas por meio de porcentagem,
desvio padrdo, e variagdo minima e mdaxima, por
meio do programa Excel.

Resultados

Foram recrutadas 14 mdes com média de idade de
34 anos = 7,22 anos, e a maioria das mdes era soltei-
ra (57,1%). Em relacdo as habilidades literarias, 92,7%
tinham alta escolaridade e 7,1% média escolaridade.
A renda familiar da maioria era de 1 a 3 sal@rios-mi-
nimos (85,7%). Em relagéo as atividades laborais, 12
mdes (85,7%) ndo trabalhavam fora de casa e as
que trabalhavam fora de casa trabalhavam 20 ho-
ras semanais em média, variando entre 4 horas e 12
horas didrias (Tabela 1).
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Tabela 1. Caracterizagdo da amostra em relagdo & idade, estado civil, habilidades literérias, renda familiar
e atividades laborais.

Variaveis Frequéncia (n=14)

Idade (média, desvio padréo), variagdo (anos) 347,22 (22-45)

Estado civil n (%)

Solteira 8 (57,1)
Casada 4 (28,55)
Unido estavel 1(7,14)
Divorciada 0
Vidva 0

Habilidades literarias n (%)

Analfabeta 0
Baixa escolaridade 0
Média escolaridade 1(7.0)
Alta escolaridade 13 (92,7)

Renda familiar n (%)

1a 3 salarios-minimos 12 (85,7)
3 a 5 saldrios-minimos 0
5 a 7 saldrios-minimos 2 (14,3)
Mais de 7 sal@rios-minimos 0

Atividades laborais n (%)

Sim 2(14,3)
Néo 12 (85,7)
Horas trabalhadas (média/semana; dia; variagéo) 20; 12 (4-12)

Legenda: n (namero de individuos); % (porcentagem).
Fonte: Propria dos pesquisadores.

Em relag@o ao auxilio de outras pessoas, 71,4% das mdes tém auxilio de alguém da familia, dentre essas, 5
mdes recebiam auxilio todos os dias da semana, 2 tinham ajuda 3 vezes na semana, 2 uma vez na semana
e 3recebiam uma vez ao més, 2 mdées ndo recebiam auxilio nenhum. Foi considerado auxilio qualquer ajuda
em relagdo aos cuidados com a crianga com deficiéncia. Em relagdo aos familiares, 21,4% recebiam auxilio
do marido e 21,4% recebiam auxilio de dois tipos de familiares diferentes (Tabela 2).

Tabela 2. Caracterizagdo da amostra em relagéo ao auxilio que a mde recebe e de quem recebe auxilio.

Variaveis Frequéncia (n=14)

Auxilio da familia (%)
Sim 12 (71,4)
Né&o 28,6

Frequéncia de auxilio em casa (%)

Todos os dias da semana 5(35,7)
Trés vezes nd semanad 2 (14,2)
Uma vez na semana 3(21,4)
Uma vez do més 3(21,4)
Né&o recebiam auxilio algum 2(14,2)
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Variaveis

Frequéncia (n=14)

Tipo de familiar (%)
Marido

Dois familiares diferentes
outro(s) filho(s)

Pais

Irmé (Gos)

3(21,4)

3(21,4)
2 (14.2)
1(7,0)
1(7,0)

Legenda: n (numero de individuos); % (porcentagem).

Fonte: Propria dos pesquisadores.

Na avaliagdo da escala Zarit, a média da pontuagdo
foi de 28,8+8,71, com a pontuagdo méxima de 43 e a
minima de 16, caracterizando as mdes em um esta-
do grave de sobrecarga.

Discussdio

Em relagdo das caracteristicas sociodemogrdéficas
de mdes que tém filhos com deficiéncia, um es-
tudo realizado por Oliveira et al? entrevistou maes
da Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
de Montes Claros-MG, e dentre elas 80% eram do-
nas de casa e uma idade média de 34 = 3,27 anos.
Em relagdo ao grau de escolaridade, 50% das par-
ticipantes possuiam ensino médio completo, e com
relagdo ao estado civil, a maioria também era ca-
sada. A média de idade do atual estudo foi supe-
rior quando comparada ao estudo de Oliveira et al?,
porém a escolaridade foi superior, e a maioria das
mdes eram solteiras.

Em relacdo as atividades laborais, apesar de ndo ter
sido abordado o seu impacto apds o inicio da pan-
demia, apenas se a mde exercia ou ndo tais ativida-
des, e 85,7% n&o exerciam, porém sabe-se que elas
podem ter sido impactadas, assim como grande
parte da populagdo. Concordando com este pon-
to, o estudo realizado por Embregts et al®, das mdes
que participaram da pesquisa, 40% pararam tem-
porariamente de trabalhar por causa da pandemia,
e outras 40% j& ndo possuiam trabalho remunerado
previomente d pandemia. J& considerando as mdes
que continuaram trabalhando durante a pandemia,
o estudo realizado por Kretzler® aplicou um ques-
tiondrio virtual em 101 mdes que estavam vivendo
a maternidade concomitante ao homeoffice, e a
maior dificuldade relatada por elas foi a de esta-
belecer limite entre a maternidade-casa-trabalho
(201%), além de relatos de que o trabalho em casa
estava com um desempenho inferior do que o de
costume, impactando negativamente as atividades

laborais. Dessa forma, em ambos 0s casos, 0s cui-
dados com os filhos podem ter gerado uma sobre-
carga para as mdes durante a pandemia.

Apesar do desafio relacionado ds adaptagdes du-
rante a pandemia, como a dificuldade de suprir as
necessidades especificas de seus filhos e a sobre-
carga dos cuidados nesse periodo, 74% das mdes
relataram haver alguns pontos positivos inespera-
dos em suas vidas e na dos filhos, como uma opor-
tunidade de estarem mais proximos e passarem
mais tempo com a familig, j& que a rotina se tornou
menos agitada durante a pandemia.’ Portanto, afir-
ma-se que mesmo com d sobrecarga instalada, o
fato de ndo terem um emprego pode ndo ter muda-
do por si s6 a sobrecarga em casa, mas sim a rotina
ou trabalharem de casa.

De acordo com Macedo et al® o cuidado de uma
mde com o filho com deficiéncia, gera uma sobre-
carga que vai além das responsabilidades domés-
ticas e de outras atividades mais complexas que
jé faziam parte do cotidiano, advindas do cuidado
com o filho. Essa sobrecarga pode gerar distlrbios
fisicos agudos e crénicos, além de causar dese-
quilibrio financeiro e outros fatores psicologicos. A
mde tem o importante papel no cotidiano dos filhos
com deficiéncia, necessitando integrar-se de forma
abrangente sobre a situagdo da crianga, auxiliando
no tratamento e no desenvolvimento psicossocial
da crianga®. Justifica-se entdo, a necessidade das
mdes em permanecerem em casa, abdicando de
suas atividades laborais para cuidar dos seus filhos,
podendo impactar diretamente em sua qualidade
de vida.

Os resultados do estudo de Celik® demonstraram
que para a maioria das mdes, as relagdes familia-
res mudaram negativamente durante a pandemia,
pois ndo conseguiram apoio de centros de reabili-
tagdo e tiveram que cuidar de seus filhos em casa,
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mudando a rotina das criangas, além de com as
tarefas domésticas, cuidados pessoais e educati-
vos dos filhos com deficiéncia. Neste mesmo estudo
observou-se que 81,9% das mdes enfrentaram difi-
culdades no cuidado e suporte da crianga durante o
processo de pandemia, aumentando a sobrecarga
de cuidado em 32,02%. Eventualmente essa situa-
¢do faz com que as mdes figuem exaustas, suge-
rindo com o atual estudo, que as mdes enfrentam
estresse, ansiedade e depressdo por hdo ter um au-
xilio adequado no édmbito domiciliar, piorando en-
téo, durante a pandemia.

Consideragdes finais

A sobrecarga das mdes que possuem filhos com
deficiéncia durante a pandemia, foi considerada
grave, situagdo muito comum por estas mulheres
serem as principais responsdéveis pelos filhos com
deficiéncia e abdicarem muitas vezes de suas vidas
sociais, laborais e de lazer. Considerando o nUmero
amostral pequeno e a auséncia de outras associa-
¢oes de varidveis que ndo foram coletadas, a va-
lidade externa torna-se limitada neste estudo. Po-
rém, compreendendo o impacto que a pandemia
por Covid-19 ocasionou nestas mdes, torna-se um
estudo de relevancia por sua contribuicéo psicos-
social, contando com mais estudos com outras me-
todologias.
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