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APRESENTACAO

Sem duvidas, a saude da crianga ¢ um dos principais focos de toda familia. Garantir o
bem-estar dos pequenos oferece diversos beneficios para eles, principalmente no seu
desenvolvimento saudavel. Porém, qual a melhor maneira de cuidar das criancas? Existem
alguns pontos importantes que precisam ser considerados, como alimentagdo, saude fisica e
mental, doencas e outras questdes indispensaveis. Neste e-book "IMPACTO
MULTIDISCIPLINAR NOS CUIDADOS DE SAUDE DE CRIANCAS E RECEM-
NASCIDOS" ¢ possivel observar fundamentos na ciéncia da satde e tem como objetivo
apresentar estudos de diversos eixos da promoc¢ao da saude. Através dessa obra, busca-se
atualizar a tematica da promoc¢ao da saude criangas e recém-nascidos, destacando a importancia
de equipes multidisciplinares ¢ o uso de novas ferramentas para o desenvolvimento de uma

atencao a saude individual e coletiva de forma transversal, multiprofissional e holistica.

Boa Leitura!!!
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CAPITULO 34

FATORES ASSOCIADOS A AUSENCIA DE SOBRECARGA
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FACTORS ASSOCIATED WITH THE ABSENCE OF CAREGIVER BURDEN IN
CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH DISABILITIES, PARANA-PR, BRAZIL, 2022
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CRISTIANE DE MELO AGGIO 1

Poés-doutorado pelo Programa de Pés-graduacdo em Desenvolvimento Comunitario da
Universidade Estadual do Centro Oeste (UNICENTRO); Professora da Faculdade de
Medicina de Marilia (Famema); e-mail: cristianeaggio@unicentro.br

CRISTIANA MAGNI 2
Professora do Programa de Pds-graduacao em Desenvolvimento Comunitério da
Universidade Estadual do Centro Oeste (UNICENTRO); e-mail: crismagni@unicentro.br

Resumo: Objetivo: Analisar a sobrecarga vivenciada por cuidadores de criangas e
adolescentes com deficiéncia assistidas em uma clinica especializada. Método: Estudo de
corte transversal, retrospectivo e analitico, autorizado por Comité de FEtica (CAAE:
39729520.8.0000.0106; Numero do parecer: 4.538.072) e realizado em um municipio
paranaense de grande porte, utilizando amostragem intencional. Participaram do estudo 32
cuidadores e empregou-se nas entrevistas individuais a versdo abreviada da escala de Zarit
Burden Interview. Procedeu-se a andlise estatistica descritiva e inferencial. Resultados e
discussiao: Predominou os cuidadores do sexo feminino (90%), jovens adultos (80%), maes
(86,7%), catolicos (66,7%), com baixa renda familiar mensal (40%) e o convivio com
companheiro (60%). A sobrecarga dos cuidadores variou de 7 a 28 pontos e houve auséncia
de sobrecarga para a maioria dos participantes, sendo significativa a relagao deste achado com
o contato direto com a crianga/adolescente, controle da vida, relagdes interpessoais
preservadas e saude percebida. Os achados reforgam a feminizagdo do cuidado e a
importancia de fatores protetivos, como a formagao de lacos afetivos, o cuidado com a propria
saude e a manutengdo de redes de apoio, para a gestdo da sobrecarga. A saude estavel do
cuidador, a manutencao de relacdes interpessoais e o controle da vida sdo destacados como
caminhos para o fortalecimento pessoal e a redugdo da sobrecarga. Conclusao: O perfil de
cuidadores encontrado correspondeu ao descrito na literatura. A relagdo entre a auséncia de
sobrecarga e diversas dimensdes de vida dos cuidadores apontaram para a necessidade de
apoio as criangas e adolescentes com deficiéncia e seus cuidadores, reconhecendo-se os seus
desafios e intensificando-se as estratégias eficazes de enfrentamento e bem-estar.




Palavras-chave: Sobrecarga do Cuidador; Deficiéncia Infantil; Saude Mental; Apoio Social,
Estratégias de Enfrentamento.

Abstratc: Objective: To analyze the burden experienced by caregivers of children and
adolescents with disabilities attended in a specialized clinic. Method: To analyze the burden
experienced by caregivers of children and adolescents with disabilities assisted in a specialized
clinic. Method: Retrospective and analytical cross-sectional study, authorized by the Ethics
Committee (CAAE: 39729520.8.0000.0106; Opinion number: 4,538,072), conducted in a
large municipality in the state of Parana, Brazil, using intentional sampling. Thirty-two
caregivers participated in the study, and the abbreviated version of the Zarit Burden Interview
scale was employed in individual interviews. Descriptive and inferential statistical analysis
was performed. Results and Discussion: The majority of caregivers were female (90%),
young adults (80%), mothers (86.7%), Catholics (66.7%), with a low monthly family income
(40%), and living with a partner (60%). The caregivers' burden ranged from 7 to 28 points, and
the majority of participants reported an absence of burden. This finding was significantly
related to direct contact with the child/adolescent, life control, preserved interpersonal
relations, and perceived health. The findings reinforce the feminization of caregiving and the
importance of protective factors, such as the formation of emotional bonds, self-care, and the
maintenance of support networks, for managing the burden. Stable health of the caregiver,
maintenance of interpersonal relationships, and life control are highlighted as pathways for
personal strengthening and burden reduction. Conclusion: The caregiver profile found
corresponds to that described in the literature. The relationship between the absence of burden
and various life dimensions of the caregivers pointed to the need for support for children and
adolescents with disabilities and their caregivers, recognizing their challenges and intensifying
effective coping and well-being strategies.

Keywords: Caregiver Burden; Childhood Disability; Mental Health; Social Support; Coping
and Well-being Strategies.

Area Tematica: Aspectos psicossociais
E-mail do autor principal: cristianeaggio@unicentro.br

1 INTRODUCAO

Globalmente, estima-se que 11% das criancas e adolescentes convivem com alguma
deficiéncia, enfrentando desafios Uinicos € complexos em termos de inclusdo social, cuidados
especiais e continuos. Tais necessidades desafiam a capacidade dos sistemas de saude em
fornecer a aten¢do necessaria e ressaltam o papel crucial das familias na defesa dos direitos
das criangas e adolescentes com deficiéncia aos cuidados de satde adequados, a protecao
contra a violéncia, a educacao inclusiva e as oportunidades de integracao social (Rocha, 2022;
UNICEF, 2021) .

Ao compartilhar a vida didria com criangas e adolescentes com condi¢do de saude
cronica, tal como a deficiéncia, desconfigura o funcionamento familiar e o bem estar dos seus

cuidadores, pois o atendimento das inimeras necessidades especiais infanto-juvenis ¢ uma




tarefa exaustiva que desorganiza suas rotinas, as finangas, a participacdo em outras atividades
e as relagOes familiares e sociais (Dantas, et al., 2019).

Considera-se cuidador a pessoa que ajuda, protege, previne, recupera a saude, a
participagdo social e as atividades habituais da outra, com impedimentos de longo prazo, com
empatia, carinho, dedicagdo e apoio fisico e emocional (Camara, et al., 2016). Sabe-se que o
trabalho do cuidador ¢ estressante a ponto de prejudicar a sua saude fisica, entdo, deve-se
examinar o estresse dos cuidadores para proteger o bem-estar dos mesmos (Zajdel, et al.,
2023).

Diante disto, este estudo objetivou analisar a sobrecarga vivenciada de cuidadores de
criangas e adolescentes com deficiéncia, assistidas em clinica especializada.

O conhecimento sobre este problema favorecerd a implementacdo de estratégias de
suporte que atendam as necessidades das criangas e adolescentes com deficiéncia e de seus
cuidadores, contribuindo-se para o desenvolvimento de sistemas de satide mais inclusivos ¢ a

promogao de uma sociedade mais justa e equitativa.

2 METODO

Estudo de corte transversal, retrospectivo € analitico, desenvolvido em municipio
paranaense de grande porte, com populacdo estimada de 182.093 pessoas, em 2022, e indice de
desenvolvimento humano municipal de 2010 classificado como médio (IBGE, 2024).

O local de estudo foi uma clinica especializada no atendimento de pessoas com
deficiéncia mental e multipla da Organizacao da Sociedade Civil (OSC) para a reabilitacao da
pessoa com deficiéncia (Carvalho, et al., 2020). Esta clinica ndo fazia parte da rede de cuidados
a pessoa com deficiéncia, do Sistema Unico de Saude (SUS), e que era parte do itinerario
terapéutico das pessoas com deficiéncia.

Adotou-se a amostragem intencional para a selecao dos participantes, constituidos por
59 criangas/adolescentes assistidas na escola e na clinica da clinica especializada em questao.
Foram incluidos aqueles que haviam sido assistidos na clinica especializada no segundo
semestre letivo de 2022, sendo que 49 deles tinham cuidadores elegiveis ao estudo (maiores de
18 anos). Foram excluidos 13 cuidadores que ndo tinham telefone para contato (n = 4), que
residiam em distritos e municipios vizinhos (n = 8), que ndo responderam todas as questdes (n
= 1) e que demandavam por cuidados com a propria saude (n = 1).

Considerou-se a desisténcia de participar da pesquisa apos a terceira falta ou
cancelamento do cuidador informal no encontro agendado, entdo, o estudo contou com a

participagdo de 32 cuidadores de criangas/adolescentes assistidas pela clinica especializada.




Os dados foram coletados por dupla de pesquisadoras, ficando um deles responséavel
pela entrevista com o cuidador e o outro por dar atencdo a crianga/adolescente com deficiéncia.
Foram realizadas entrevistas individuais, mediante esclarecimento sobre os objetivos e
procedimentos éticos e legais.

Adotou-se questiondrio de caracterizagdo do perfil dos cuidadores (sexo, idade, estado
civil, ocupacdo laboral, renda per capita, grau de parentesco e escolaridade, religido, grupo
religioso ao qual pertence, problema de saude), e das criangas/adolescentes (sexo, idade,
diagnostico médico).

Foi também aplicada a versdo abreviada da escala de Zarit Burden Interview (ZBI) para
a avaliacdo de sobrecarga do cuidador, criada para avaliar os sentimentos negativos dos
cuidadores de idosos com deméncia e amplamente utilizada na avaliacao de cuidadores de
pessoas com diversas condigdes de saude (Barroso, et al., 2017).

Ela é composta por sete itens que quantificam o impacto das atividades do cuidado sobre
a condicdo de saude fisica e emocional do cuidador, bem-estar psicologico, vida social e
situacdo financeira. Cada item foi pontuado variando de 1 a 5 (escala tipo Likert), sendo: (1 =
nunca; 2 = quase nunca; 3 = algumas vezes; 4 = frequentemente; 5 = sempre). A somatdria final
dos itens foi classificada em trés escores, a saber: ausente (<15 pontos); moderado (15 a 21
pontos) e grave (>21 pontos).

Os dados obtidos foram tabulados em planilha eletronica no programa Microsoft Office
Excel® e posteriormente transcritos em planilha do Microsoft Excel®, importados para o
software JAMOVI®, para tratamento e analise estatistica, utilizando-se as frequéncias absolutas
e relativas na abordagem descritiva e, na andlise de associacdo, o teste Qui quadrado (X?) e
Exato de Fisher para proporcionalidade, para verificar diferengas entre as distribuicdes da
sobrecarga, segundo os grupos estudados, adotando-se o nivel de significancia estatistica de 5%
(p valor =<0,05).

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual
do Centro Oeste (UNICENTRO) (CAAE: 39729520.8.0000.0106; Parecer n°® 4.538.072),
integrou a pesquisa “Determina¢do de um modelo de Assisténcia e diagnostico da Deficiéncia
Intelectual Idiopatica em Alunos da APAE, e foi desenvolvido por pesquisadora voluntéria do
Programa de Pods-graduacdo em Desenvolvimento Comunitario da UNICENTRO, durante

estagio pods-doutoral.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO




EST

As criangas/adolescentes cuidadas pelos participantes da pesquisa tinham idade entre
tr€s e 17 anos (DP = 3,99; mediana = 10 anos; moda = 14) e as condi¢des clinicas foram

apresentadas na figura 1, a seguir.

Figura 1 - Frequéncia das classificagdes das doencas das criancas e adolescentes com deficiéncia, assistidas pelos

cuidadores participantes do estudo, Parana-PR, 2022.

40,0% Transtornos mentais e comportamentais

23,3% - Autismo infantil
10,0% - Deficiéncia intelectual
6,7% - Transtorno global do desenvolvimento

40,0% Doengas do sistema nervoso

33,3% - Paralisia cerebral
6,7% - Epilepsia

10,0% Sindrome de Down

6,7% Hidrocefalia

Fonte: Dados do estudo, 2022.

Sobre a caracterizagdo dos cuidadores, a idade variou entre 19 ¢ 64 anos, com
predominio de adultos jovens (80% com idade entre 25 e 44 anos) e prevaleceu o sexo feminino
(90%), os genitores (93,4%, sendo 86,7% de maes), os catdlicos (66,7%), a frequéncia
esporadica (43,3%) e semanal (23,3%) das praticas religiosas, a renda familiar mensal inferior
a um saldrio minimo (40,0%, sendo o valor minimo, médio e maximo, respectivamente
R$400,00, R$1900,00 ¢ R$4000,00) e as pessoas que conviviam com companheiro (60,0%) e
que tinham com quem compartilhar o cuidado da crianca/adolescente (60,0%).

Assim como neste, no estudo realizado em clinica especializada da rede de atencao
psicossocial, sobressaiu as maes cuidadoras de criancas e adolescentes com transtornos
mentais, com companheiro e catdlicas (Daltro, ef al., 2018). Entre criangas assistidas por centro
de atengdo psicossocial destacou-se as cuidadoras adultas jovens, catdlicas e com companheiros

e menor renda (Gondim, ef al., 2020). Também imperaram as maes cuidadoras de criangas e




adolescentes com paralisia cerebral, adultos jovens, com companheiro e catolicas, de outro
estudo (Santos, et al., 2017).

A feminizagao do cuidado ¢ amplamente documentada na literatura. A nogao de cuidado
como uma atribui¢do feminina tem raizes histéricas e sociais profundas e esta profundamente
enraizada nas estruturas de poder e nas normas de género da sociedade burguesa. Isso limita a
participagdo das mulheres na forca de trabalho, em atividades politicas e sociais, e reforca
estereotipos de género que associam a feminilidade ao altruismo e ao sacrificio. (Guedes;
Daros, 2009).

Apesar da transi¢do religiosa no Brasil, ainda impera o catolicismo no pais (Ecodebate,
2020). A pratica religiosa advém da espiritualidade, que ¢ uma forma de interagir com o mundo
€ as pessoas, que envolve uma gama de praticas e acdes desenvolvidas a partir das experiéncias,
dos valores e morais, das relagdes interpessoais, da solidariedade, do humanismo, do bem-estar,
e do sentido e proposito da vida (Anjos, 2007).

Também foram destacados os cuidadores que assistem a crianga/adolescente desde o
seu nascimento 76,7%) e aqueles que despendem nove ou mais horas nesta funcio (96,8%). A
pontuacdo da sobrecarga do cuidador variou de 7 a 28 pontos (DP = 6,10; mediana: 13 pontos)

e a sua classificacdo foi apresentada na figura 2 abaixo.

Figura 1 - Frequéncia das classifica¢des sobrecarga percebida pelos cuidadores de das criangas e adolescentes com

deficiéncia, Parana-PR, 2022.
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Fonte: Dados do estudo, 2022; Imagem do banco Vecteezy®, 2024.




Contrariando a auséncia de sobrecarga observada neste estudo, cuidadores de criangas
e adolescentes com Sindrome de Down de Sergipe-SE apresentaram niveis moderado e grave
de sobrecarga (Barros, ef al., 2017). Ja os cuidadores de criangas e adolescentes com deficiéncia
intelectual de Goiania-GO também apresentaram baixa sobrecarga, mas as relacdes familiares
estavam comprometidas por dificuldades de compartilhar o cuidado com outras pessoas,
instabilidade emocional e medo do futuro dos filhos (Resende, et al., 2023).

As dimensoes da sobrecarga foram apresentadas na tabela 1, sendo que o contato direto
com a crianca/adolescente correspondeu a dimensao subjetiva da sobrecarga e a objetiva foi
constituida do controle da vida, relagdes sociais e saude percebida pelo cuidador. Tais
dimensdes da sobrecarga apresentam menor pontuagdo ¢ podem ser consideradas fatores

protetivos dos cuidadores.

Tabela 1 - Frequéncia das dimensdes da sobrecarga dos cuidadores de criancas e adolescentes com deficiéncia,

segundo as suas classificagdes, Parana-PR, 2022.

Dimensdes da sobrecarga do cuidador/ Classificacio da sobrecarga | Nunca/ As vezes | Sempre/

quase quase
nunca sempre

Sente que, por causa do tempo como cuidador, j4 ndo tem tempo | 14 10 8(25,0%)

suficiente para si? (43,8%) (31,3%)

Sente-se estressado/angustiado por ter de cuidar da crianga/ adolescente | 15 7 10

ao mesmo tempo ser responsavel por outras tarefas? (46,9%) (21,9%) | (31,3%)

Acha que a situagdo atual afeta a sua relagdo com amigos ou outros | 24 3 5(15,6%)

membros da familia de uma forma negativa? (75,0%) | (9,4%)

Sente-se exausto quando tem de estar junto da crianga /adolescente? 26 2 4 (12,5%)

(81,3%) | (6,3%)

Sente que a sua satide tem sido afetada por ter que cuidar da crianga/ | 22 5 5(15,6%)
adolescente? (68,8%) (15,6%)

Sente que tem perdido o controle da sua vida desde que se tornou | 25 3 4 (12,5%)
cuidador? (78,1%) | (9,4%)

No geral, sente-se muito sobrecarregado por ter que cuidar da | 20 8 4 (12,5%)
crianga/adolescente? (62,5%) (25,0%)

Fonte: Dados do estudo, 2022.

Foi estatisticamente significativa a relagdo entre a sobrecarga pelo contato direto com a

crianga/adolescente (p = 0,002), a sobrecarga pela perda de controle da vida (p< 0,001), pelas




relacdes interpessoais prejudicadas (p = 0,011), pela satde prejudicada (p< 0,001) e a
frequéncia de cada uma destas dimensdes.

Foi maior a auséncia de sobrecarga pelo contato direto com a crianga/adolescente (3,8
vezes), pela perda de controle da vida (4,9 vezes), pelas relagdes interpessoais prejudicadas (1,9
vezes), pela saude prejudicada (2,6 vezes) nos cuidadores que responderam nunca/quase nunca
do que naqueles que disseram as vezes, quase sempre € sempre.

Possivelmente, ao enfrentar a vulnerabilidade do contato direto e intimo com a
crianca/adolescente, ao invés de evita-la, os cuidadores formaram com elas lacos fortes e
significativos, tiveram crescimento pessoal significativo, desenvolveram resiliéncia, empatia e
competéncias de enfrentamento, gerando-se satisfagdo e realizagdo pessoal e reduzindo-se a
percepcao de sobrecarga emocional (Brown, 2016).

Cuidadores que reconhecem suas necessidades de saude e se cuidam lidam melhor com
a carga emocional do cuidado, transformando sua vulnerabilidade em uma fonte de forga e
coragem. Ao preservar as relagdes interpessoais, os cuidadores podem compartilhar as
dificuldades, experi€éncias € emogoes, além de fortalecer sua rede de apoio, aliviando-se a
sensacdo de isolamento e sobrecarga (Brown, 2016).

O controle da vida, segundo a perspectiva de Brown (2016), estd relacionado a
capacidade de aceitar e manejar a incerteza € 0O risco, aspectos inevitaveis do cuidado.
Cuidadores que praticam a aceitagdo de sua vulnerabilidade tendem a desenvolver maior
flexibilidade e adaptabilidade, permitindo-lhes enfrentar as adversidades com mais confianca e
assertividade. Isso inclui tomar decisdes informadas sobre o cuidado, estabelecer limites
saudaveis e buscar recursos que possam melhorar a qualidade de vida tanto do cuidado quanto

do cuidador.

4 CONCLUSAO

A analisar a sobrecarga de cuidadores de criancas/adolescentes com deficiéncia revelou
a predominancia de cuidadores do sexo feminino, na faixa etaria de adultos jovens,
majoritariamente maes, catdlicas, com baixa renda familiar mensal, e que convivem com um
companheiro, seguindo-se o padrdo de perfil de cuidadores.

Verificou-se ainda a relagdo significativa entre a auséncia de sobrecarga dos
cuidadores, o contato direto com a crian¢a/adolescente, o controle da vida, as relacoes
interpessoais e a satde percebida. Essas descobertas refor¢am a ideia de que o enfrentamento
ativo e a formagao de lagos afetivos, o cuidado com a propria saude e a manutencao de redes

de apoio sdo estratégias eficazes para a gestao da sobrecarga.




A satde estavel do cuidador, a manutengdo de relagdes interpessoais e o controle da
vida s3o aspectos que, embora possam parecer desafiadores, oferecem caminhos para o
fortalecimento pessoal e a reducao da sobrecarga. Conhecer isso € crucial ao cuidado holistico
das criangas/adolescentes com deficiéncia e seus cuidadores. Ademais, novas pesquisas podem

explorar as nuances dessas experiéncias e testar intervencdes especificas ¢ evidente.
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