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Resumo: O nascimento de uma crianca com deficiéncia pode provocar mudangas significativas
na dinamica familiar, especialmente para as maes, que frequentemente assumem a maior parte
das responsabilidades relacionadas ao cuidado. Nesse contexto, o presente estudo teve como
objetivo analisar o impacto da sobrecarga do cuidado na qualidade de vida de maes de filhos com
deficiéncia. Trata-se de um estudo do tipo observacional, transversal e descritivo com uma
amostra composta por 22 maes de criangas com deficiéncia. A coleta de dados foi realizada por
meio da aplicagdao do questionario WHOQOL-bref, utilizado para avaliar a qualidade de vida nos
dominios fisico, psicolégico, social e ambiental. Os resultados indicaram qualidade de vida
moderada entre as participantes, com maior escore no dominio social e menor no dominio
ambiental, evidenciando a influéncia das demandas de cuidado no bem-estar dessas maes.

Palavras-chave: qualidade de vida; maes; pessoas com deficiéncia; sobrecarga do cuidador.

Abstract: The birth of a child with a disability can lead to significant changes in family dynamics,
especially for mothers, who often assume most of the responsibilities related to care. In this
context, the present study aimed to analyze the impact of caregiving burden on the quality of life
of mothers of children with disabilities. This was an observational, cross-sectional, and
descriptive study with a sample composed of 22 mothers of children with disabilities. Data
collection was carried out through the administration of the WHOQOL-BREF questionnaire, used
to assess quality of life in the physical, psychological, social, and environmental domains. The
results indicated a moderate quality of life among the participants, with the highest score in the
social domain and the lowest in the environmental domain, highlighting the influence of care
demands on the well-being of these mothers.
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1 INTRODUCAO

Ao nascer uma crianca com deficiéncia, a familia é exposta a um conjunto de
desafios que envolvem adaptagdes emocionais, sociais e econdmicas. Sao inimeras
experiéncias vivenciadas pelos pais, como enfrentar o preconceito da sociedade,
aprender novos cuidados necessdrios a crianga, compreender suas necessidades
especificas e lidar com os custos financeiros relacionados ao tratamento e
acompanhamento terapéutico. Nesse contexto, a chegada de uma crianca com
deficiéncia pode provocar mudangas significativas na dinamica familiar e na
organizagao da rotina cotidiana (Bastos; Deslandes, 2008).

Especialmente para as maes, o impacto tende a ser ainda maior, visto que,
culturalmente, elas assumem a maior parte das responsabilidades relacionadas ao
cuidado dos filhos. Em muitos casos, essas mulheres assumem o papel principal de
cuidadoras, o que pode implicar rentncias em diferentes aspectos da vida pessoal. Dessa
forma, pode ocorrer uma abdicacao da vida profissional, social e até mesmo de projetos
pessoais, uma vez que muitas maes passam a dedicar grande parte de seu tempo ao
cuidado e acompanhamento do filho (Smeha; Cezar, 2011).

De acordo com a Organiza¢gao Mundial da Satde (OMS) (2011), pessoas com
deficiéncia sao aquelas que possuem impedimentos de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial de médio ou longo prazo que, em interacdo com diferentes
barreiras, podem limitar sua participagao plena e efetiva na sociedade em igualdade de
condigdes com as demais pessoas. Nesse sentido, especialmente no caso de criangas com
deficiéncia, hd uma necessidade frequente de cuidados continuos e acompanhamento
multiprofissional, o que pode exigir maior dedicacdo por parte dos familiares
responsaveis.

Nesse cendrio, os familiares, sobretudo as maes, frequentemente enfrentam
uma série de desafios relacionados a adaptagao a nova realidade. Entre essas demandas,
destacam-se as constantes consultas médicas, o acompanhamento em servigos de
reabilitacao, a busca por informagdes sobre a condi¢ao da crianga, além das mudangas
na rotina familiar e dos gastos adicionais com tratamentos e terapias (Gualda; Borges;
Cia, 2013). Essas exigéncias podem gerar sobrecarga emocional e fisica, influenciando
diretamente a qualidade de vida dessas mulheres.

A qualidade de vida, por sua vez, é um conceito amplo e multidimensional.
Segundo a Organizacao Mundial da Satide, refere-se a percepcao que o individuo possui
de sua posigao na vida, considerando o contexto cultural e os sistemas de valores nos
quais esta inserido, bem como seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes (The
Whoqol Group, 1995). Além disso, o Ministério da Satide (Brasil, 2020) enfatiza que a
qualidade de vida est4d diretamente relacionada ao conceito de saude, envolvendo nao
apenas a auséncia de doengas, mas também o bem-estar fisico, psicologico e social.

Dessa forma, a andlise da qualidade de vida torna-se fundamental para
compreender as condi¢des de vida e o bem-estar dos individuos em diferentes contextos.
Diversos fatores podem influenciar esse processo, incluindo hébitos de vida, condi¢oes
socioecondmicas, experiéncias pessoais e aspectos culturais (Sousa; Silva, 2020). Nesse
sentido, o conceito de qualidade de vida abrange diferentes dimensoes da vida humana,
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como saude, trabalho, relacdes sociais e participacdo na comunidade (Vasconcelos,
2009).

No contexto das familias de criancas com deficiéncia, diferentes fatores podem
interferir na qualidade de vida dos cuidadores, especialmente das maes, que
frequentemente assumem o papel central no cuidado. De acordo com Araujo et al. (2016),
esses impactos ocorrem principalmente na vida materna, uma vez que essas mulheres
costumam ser as principais responsaveis pela assisténcia e cuidado. Além disso, as maes
enfrentam uma longa jornada de dedicacao, cujo objetivo principal é promover o
desenvolvimento e a saude da crianga.

Em razao das demandas especificas que o cuidado de uma crianga com
deficiéncia exige, muitas maes acabam renunciando a atividades pessoais, profissionais
e sociais para se dedicar integralmente a assisténcia. Essa responsabilidade continua
pode gerar uma sobrecarga significativa, tanto fisica quanto emocional. Nesse contexto,
a adaptagao a nova rotina, marcada por consultas médicas frequentes, deslocamentos
para servicos de reabilitacao, necessidade de aprendizado constante e preocupagoes com
o futuro da crianga, pode contribuir para o aumento dos niveis de estresse (Gualda;
Borges; Cia, 2013).

Além disso, muitas maes vivenciam sentimentos ambivalentes ao lidar com as
demandas relacionadas ao cuidado do filho com deficiéncia. Nogueira, Rusch e Alves
(2020) afirmam que essas mulheres podem se deparar com diferentes tarefas e
responsabilidades que exigem recursos fisicos, psiquicos, sociais, intelectuais e
financeiros, o que pode gerar conflitos internos e sentimentos de sobrecarga.

A sobrecarga do cuidador pode ser compreendida como o efeito negativo
resultante do cuidado intensivo de um membro da familia por outro, podendo afetar
diferentes aspectos da vida do cuidador (Pereira; Soares, 2011). Essa sobrecarga pode
manifestar-se por meio de sintomas fisicos, como tensao muscular, fadiga e alteragoes
na pressao arterial, bem como por sintomas psicoldgicos, incluindo ansiedade, angustia,
insOnia e preocupacao excessiva.

Nesse sentido, a rotina didria das familias pode ser profundamente impactada
pelas repercussoes da deficiéncia, influenciando nao apenas as atividades relacionadas
ao cuidado da crianga, mas também a vida emocional dos pais e sua percepgao de
eficdcia no exercicio da parentalidade (Santos; Pereira-Martins, 2016). Dessa forma, a
sobrecarga esta diretamente relacionada as adaptagdes e mudancas que ocorrem dentro
da dinamica familiar.

Diante desse contexto, torna-se fundamental compreender como as demandas
relacionadas ao cuidado de filhos com deficiéncia podem influenciar a qualidade de vida
das maes, considerando os desafios fisicos, emocionais e sociais envolvidos nesse
processo. Dessa maneira, estudos que investiguem essa tematica sao importantes para
subsidiar a¢des de promocao da satde e estratégias de apoio voltadas a essas mulheres.

Assim, o presente estudo teve como objetivo analisar o impacto da sobrecarga
do cuidado na qualidade de vida de maes de filhos com deficiéncia.
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2 METODOLOGIA

Foi feito um estudo do tipo observacional, transversal e descritivo com uma
amostra composta por 22 maes de criancas com deficiéncia que frequentam a Clinica de
Fisioterapia do Centro Universitdrio de Patos de Minas (CFU), localizada na Rua
Olimpio Pereira de Melo, Campus UNIPAM, bairro Caigaras, no municipio de Patos de
Minas (MG). Foram incluidas no estudo mulheres com idade igual ou superior a 16 anos
que demonstraram disponibilidade e concordaram em participar da pesquisa. Como
critérios de exclusao, consideraram-se aquelas que optaram por nao participar mediante
a ndo assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), bem como
aquelas que relataram desconforto ou constrangimento em responder ao questionario.

Para a coleta de dados foi utilizado, o questiondrio WHOQOL-bref,
instrumento desenvolvido pela Organizacdo Mundial da Satide para avaliacdo da
qualidade de vida. O questionario é composto por 26 questdes, sendo duas referentes a
avaliacao geral da qualidade de vida e as demais distribuidas em quatro dominios: fisico,
psicoldgico, relagdes sociais e meio ambiente (Fruhling et al., 2022). O dominio fisico
abrange aspectos relacionados a dor e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso,
mobilidade, atividades da vida didria, dependéncia de medicacdo ou tratamentos e
capacidade para o trabalho. O dominio psicoldgico contempla facetas como sentimentos
positivos, fungdes cognitivas (pensar, aprender, memdria e concentragao), autoestima,
imagem corporal e aparéncia, sentimentos negativos e espiritualidade/religiao/crengas
pessoais. O dominio das relagdes sociais envolve relagdes pessoais, suporte social e
atividade sexual. J& o dominio meio ambiente inclui fatores como seguranga fisica e
protecao, ambiente domiciliar, recursos financeiros, cuidados de satde e sociais
(disponibilidade e qualidade), oportunidades de adquirir novas informacdes e
habilidades, participagdo em atividades de lazer, ambiente fisico (polui¢do, ruido,
transito e clima) e transporte (Sousa; Silva, 2020).

As questdes do questiondrio possuem 4 escalas, cada uma com seu modo de
avaliacao: escala para intensidade (nada — extremamente), escala de capacidade (nada -
completamente), escala de frequéncia (nunca — sempre) e escala de avaliagdo (muito
insatisfeito — muito satisfeito / muito ruim — muito bom). Valores altos dos escores
indicam tendéncia favoravel em relacdo aos dominios e, portanto, melhor qualidade de
vida. Como parametro para a analise dos dados obtidos, tomou-se como base o trabalho
de Siviero (2013) no qual foram considerados os seguintes escores: respostas com escores
de até 25% foram consideradas com insatisfacdo com ao dominio, 25% a 75%, posicao
intermediaria, e acima de 75% como satisfacao.

A coleta de dados foi realizada presencialmente na Clinica de Fisioterapia do
UNIPAM, com inicio no meés de junho de 2025. Antes da aplicacao do questiondrio, as
participantes receberam o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e uma
Declaragao de Autorizagao para Manipulagao de Dados. Apods a leitura e assinatura dos
documentos, o questiondrio foi disponibilizado para preenchimento pelas participantes.

Ap0s a coleta, os dados foram digitados e organizados em planilhas eletronicas.
Posteriormente, foi realizada a analise descritiva das informagodes obtidas, com calculo
das médias utilizando o software Microsoft Excel for Windows.
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O presente estudo foi submetido a apreciagio do Comité de Etica em Pesquisa
do Centro Universitario de Patos de Minas (MG), sendo aprovado sob o Parecer n.
7.096.521 e CAAE n. 83258124.5.0000.5549, respeitando-se os principios éticos
estabelecidos para pesquisas envolvendo seres humanos.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Para a coleta de dados do presente estudo, foram selecionadas, por amostragem
por conveniéncia, 22 maes de filhos com deficiéncia, com média de idade de 34,68 anos
(£ 10,9), média de peso de 74,99 Kg (+ 16,3) e altura com média de 1,63 metros (+ 0,08).

As respostas do questionario WHOQOL-bref, referentes a percepgao que as
maes de filhos com deficiéncia tém de sua qualidade de vida, foram analisadas de acordo
com os quatro dominios (fisico, psicoldgico, social e ambiental) e o total dos dominios
da escala. Os resultados, observados no Grafico 1, mostraram a frequéncia absoluta (n)
e relativa (%) em trés niveis de respostas: insatisfagao, nivel intermedidrio e satisfacao
dentro de cada dominio. Valores altos dos escores indicam tendéncia favoravel em
relagao aos dominios e, portanto, melhor qualidade de vida.

Grafico 1: Frequéncia absoluta e relativa de maes de filhos com deficiéncia de acordo
com os dominios do WHOQOL-bref.
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Fonte: dados da pesquisa, 2026.
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Ao verificar as respostas referentes a cada dominio, observou-se predominancia
da classificacao intermediaria em todos os dominios avaliados. No dominio fisico, a
maioria das participantes apresentou escore intermediario (86,3%), enquanto 13,6%
apresentaram classificagdo 6tima e nenhuma participante, como ruim. No dominio
psicologico, também predominou a classificacao intermedidria (72,7%), seguida da
classificagao otima (22,7%) e de uma pequena parcela classificada como ruim (4,5%). No
dominio social, verificou-se que 72,7% das participantes apresentaram classificagao
intermediaria, 18,1% otima e 9,0% ruim. Ja no dominio ambiental, a maioria das
participantes apresentou classificagao intermedidria (90,9%), enquanto 4,5% foram
classificadas como ruim e 4,5% como otima. Esses resultados indicam que, de modo
geral, as maes avaliadas apresentam qualidade de vida predominantemente
intermediaria nos diferentes dominios analisados.

Ao analisar a média dos escores, por sua vez, reforcam essa tendéncia. O
dominio social apresentou a maior média (59,4), seguido pelos dominios fisico (56,4) e
psicologico (56,4), que demonstraram valores bastante proximos entre si. Por outro lado,
o dominio ambiental apresentou a menor média de escore (52,8) (Tabela 1).

Tabela 1: Média das respostas das maes de filhos com deficiéncia de acordo com os

dominios do WHOQOL-bref.
Dominios Média DP
Fisico 56,4 16,6
Psicologico 56,4 18,9
Social 59,4 24,0
Ambiental 52,8 14,5

Fonte: dados da pesquisa, 2026.

Observa-se relativa homogeneidade entre os dominios, com variac¢ao inferior a
sete pontos entre o maior e o menor escore médio, sugerindo percepgao global
intermedidria de qualidade de vida entre as participantes. A partir desses resultados,
torna-se relevante discutir os fatores que podem influenciar a percepcao de qualidade
de vida dessas maes, especialmente considerando as demandas associadas ao cuidado
de criangas com deficiéncia.

Nesse sentido, a avaliagdo da qualidade de vida constitui um importante
instrumento para a gestdo do cuidado, fornecendo subsidios para a formulagao e
implementagao de agdes de promogao da satide na comunidade. Assim, analisar a
qualidade de vida de maes de criangas com deficiéncia é fundamental, considerando seu
papel central na rotina e no desenvolvimento didrio da crianga.

Corroborando os achados do presente estudo, a pesquisa de abordagem
qualitativa e etnografica desenvolvida no contexto do Projeto de Psicomotricidade
Relacional da Universidade do Vale do Taquari (UNIVATES) evidenciou que as
demandas das familias de criangas com deficiéncia extrapolam o ambito estritamente
clinico, abrangendo necessidades emocionais, suporte familiar e social e orientagdes
praticas relacionadas ao processo educativo da crianga (Gomes; Gongalves, 2024). Tal
constatacdo reforca a compreensao de que o impacto da deficiéncia nao se limita as
condicOes de saude da crianga, mas reorganiza de forma estrutural a dinamica familiar,
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impondo exigéncias continuas de adaptacao emocional, social e instrumental. Nessa
perspectiva, os escores moderados observados nos dominios psicoldgico e social podem
refletir a dependéncia da qualidade de vida dessas maes em relacdao a consisténcia e
efetividade das redes de apoio disponiveis.

Além disso, resultados de Fruhling et al. (2022), em estudo com maes de criangas
com deficiéncias fisicas e/ou intelectuais, indicam que o dominio ambiental é
frequentemente o0 mais comprometido na percepc¢ao de qualidade de vida. Esses achados
reafirmam os dados deste estudo, nos quais o dominio ambiental também apresentou o
menor escore médio. A menor satisfacdo nesse dominio reflete a preocupagao das maes
com a disponibilidade de recursos financeiros e estruturais necessarios para assegurar o
acesso das criangas a servigos de satide, educagdo e lazer, reforcando que barreiras
ambientais e socioecondmicas podem exercer impacto direto e significativo sobre a
qualidade de vida materna.

Ademais, em consonancia com os resultados do presente estudo, Reis et al.
(2017) observaram que, entre cuidadores de pessoas com deficiéncia fisica, o0 dominio
meio ambiente apresentou o menor escore (50,6%), enquanto o dominio social figurou
entre os mais bem avaliados (67,1%). Esses achados corroboram a tendéncia identificada
no presente estudo.

Algumas limitacdoes deste estudo devem ser consideradas. A amostra foi
reduzida e o delineamento adotado foi transversal, o que restringe a generalizacao dos
resultados e impossibilita inferéncias causais. Além disso, as dificuldades no acesso a
um maior numero de maes indicam a necessidade de repensar estratégias metodologicas
e formas de engajamento em futuras pesquisas. O aprimoramento dessas abordagens
podera favorecer a ampliagao de estudos envolvendo pessoas com deficiéncia e seus
familiares, contribuindo para uma compreensao mais abrangente dessa realidade.

4 CONCLUSAO

Os resultados deste estudo possibilitaram analisar a qualidade de vida de maes
de filhos com deficiéncia por meio da aplicagao do Whoqol-Bref, evidenciando escores
meédios indicativos de qualidade de vida moderada nos quatro dominios avaliados.
Esses achados permitem uma melhor compreensao das condigoes vivenciadas por essas
maes, destacando aspectos que podem influenciar seu bem-estar fisico, psicologico,
social e ambiental.

Dessa forma, o estudo contribui para a ampliagdo do conhecimento sobre a
tematica, ao evidenciar a importancia de considerar a qualidade de vida das maes no
contexto do cuidado a pessoa com deficiéncia, refor¢ando a necessidade de estratégias e
politicas de apoio que favorecam melhores condicdes de satide e bem-estar para essas
mulheres.
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