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RESUMO - Este estudo objetivou investigar a sobrecarga emocional e a percep¢do da propria qualidade de vida em maes
de criangas com Erros Inatos do Metabolismo (EIM). Participaram 21 maes de criancas com EIM, com comprometimento
neuroldgico grave, de ambos os sexos, com idade até dez anos. A coleta de dados foi realizada por meio dos instrumentos
WHOQOL-Bref e Burden Interview. Os dados foram analisados estatisticamente e comparados. Foi observado que os cuidados
com a crianga com EIM interferem negativamente na qualidade de vida das maes, sobretudo no dominio relagdes sociais,
acarretando uma sobrecarga emocional, de tal forma que quanto maior a sobrecarga, mais baixa a percepg¢ao sobre a propria
qualidade de vida.
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Emotional Burden and Quality of Life of
Mothers with Children Having Inborn Errors of Metabolism

ABSTRACT - This study aims to investigate the perception of women having children with Inborn Errors of Metabolism
(IEM) about the experienced emotional burden and their own quality of life. The participants were 21 mothers of children with
IEM, with serious neurological injury. The children were of both sexes, up to ten years old. Data collection was accomplished
through instruments WHOQOL-Bref and Burden Interview. The data were statistically analyzed and compared. The care
of children with IEM interfere in a negative way in the quality of life of the mother, especially in the domain of their social
relations, resulting in an emotional burden; the greater the burden, the lower the perceived quality of life.
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Os Erros Inatos do Metabolismo (EIM) sdo doencas
neurologicas cronicas, raras, determinadas geneticamente,
que envolvem o metabolismo de substancias quimicas, decor-
rentes de alterag@o na informagao contida no DNA recebido
dos progenitores (Kok & Diament, 2005). Sua manifestagao
pode-se dar através de um quadro de encefalopatia lenta
e progressiva no recém-nascido, uma rapida deterioragdo
clinica ao nascimento ou apos um intervalo de boa satde
(Scriver, Beaudet, Sly & Valle, 1995).

Apesar dos avangos no diagnostico e tratamento dos EIM,
para muitos casos o prognostico se mostra pobre e o melhor
que o médico pode oferecer as familias ¢é a possibilidade de
prevenir o problema na ocorréncia de uma futura gravidez
(Levene, Chervenak & Whittle, 2001).

A literatura ¢ enfatica ao afirmar o carater disruptivo da
doenga cronica na dindmica familiar (Castro & Piccinini,
2002; Klaus, Kennel & Klaus, 2000; Nereo, Fee & Hinton,
2003; Pontes, Figueiredo, Gavioli & Funayama, 2006). No
caso do adoecimento de uma crianga, estudos afirmam que,
embora todos os membros da familia sofram, ¢ a figura
materna que acaba por sofrer mais intensamente (Young,
Dixon-Wood, Findlay & Heney, 2002).
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Nao foi encontrada qualquer referéncia na literatura sobre
estudos relacionando os EIM e suas repercussdes emocionais
no sujeito que adoece ou no sistema familiar. A grande maio-
ria das pesquisas com estresse e sobrecarga de cuidadores se
encontra na area geriatrica ou psiquiatrica (Sales, 2003). Em
termos de qualidade de vida, os estudos abrangem diversas
populagdes, no entanto, enfocam, em sua maioria, individuos
portadores de alguma patologia (Dantas, Sawada & Malerbo,
2003) e ndo seus cuidadores.

Definido pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS), o
conceito de qualidade de vida diz respeito a “percepcao do
individuo de sua posi¢@o na vida, no contexto da cultura e
sistema de valores nos quais ele vive e em relag@o aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes” (Fleck, et al,
2000, p. 179). J4, para a compreensdo da nogao de sobrecarga
emocional (burden), destaca-se a definicdo de Cerqueira ¢
Oliveira (2002), ou seja, problemas fisicos, psicologicos ou
emocionais, sociais e financeiros apresentados por cuidadores
de pacientes dependentes.

A despeito da caréncia de estudos na area, pode-se
entender que, tal como qualquer outra doenga cronica,
as doencas metabdlicas afetam, ndo somente a crianga
acometida, mas também seus cuidadores. Neste sentido, o
objetivo deste estudo foi investigar a sobrecarga emocional
¢ a percep¢do da propria qualidade de vida em mdes de
criangas com EIM.
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Método

Participantes

Participaram deste estudo 21 maes de criangas com diag-
nostico de EIM, com comprometimento neuroldgico grave,
de ambos os sexos, com idade até dez anos, cuja manifestagdo
da doenga se deu até os trés anos de idade da crianca ¢ ha,
pelo menos, dois anos.

Quanto a caracterizagdo da amostra, as idades das maes
participantes do estudo distribuiram-se na faixa compreendida
entre 19 e 43 anos, sendo que 62% delas possuiam idade entre
3039 anos. A grande maioria, 43%, tinha nivel de escolaridade
que correspondia ao primeiro grau incompleto e apenas uma
participante tinha formagéo superior. Noventa por cento das
participantes viviam com companheiros (casadas ou em unido
estavel) e 76% nao trabalhavam fora (“do lar’). A renda familiar
média foi de 3,3 salarios, sendo que 76% das participantes possu-
iam renda inferior a quatro salarios. Vale ressaltar ainda que, das
cinco maes que trabalhavam (24%), a maioria o fazia por meio
periodo ou sem horario pré-determinado, de modo a conciliar
a ocupacado com os cuidados dispensados ao filho com EIM.

Em relagdo as criangas selecionadas para o estudo, 71%
eram do sexo masculino, sendo que a grande maioria, 67%,
ocupava a posi¢ao de cagula na familia e 28% eram filhos
unicos. Quanto ao inicio de aparecimento dos sintomas, em
48% dos casos a sintomatologia surgiu nos primeiros meses
de vida da crianca.

Como procedimento para sele¢do das participantes foi
utilizada a entrevista clinica estruturada para DSM III-R -
ndo paciente (SCID-NP), descrita originalmente por Spitzer,
Willians & First (1989) e adaptada para o portugués por Del
Bem (1995), de modo a excluir da amostra participantes com
indicios de sintomas psicéticos, tais como: perda do vinculo
com a realidade, alucinagao, delirio.

A selecdo das participantes foi feita no Ambulatério de Er-
ros Inatos do Metabolismo (AEIM), do Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto — Universidade
de Sao Paulo (HCFMRP-USP), a partir do levantamento dos
casos atendidos entre os anos de 2000 a 2006 e o auxilio da
médica responsavel pelo ambulatorio.

Os EIM destacados no presente trabalho podem ser clas-
sificados em cinco grandes grupos: as acidemias organicas, as
desordens do ciclo da ureia, as doengas lisossomais, as leuco-
distrofias e outras desordens. A despeito das particularidades
de cada diagnostico, em todos os casos 0 comprometimento
neurologico era grave, levando a um significativo nivel de
dependéncia por parte das criangas. De maneira geral, os
sintomas compartilhados eram: involugdo das aquisigdes,
atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, hipotonia e
convulsdes. Os tratamentos concentram-se no alivio dos sin-
tomas por meio de dietas ou medicamentos (Kok & Diament,
2005; Levene, Chervenak & Whittle, 2001).

Instrumentos

Foram utilizados os seguintes instrumentos: (a) Ques-
tionario “World Health Organization Quality of Life”, em
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sua versdo abreviada, WHOQOL-Bref, (Fleck et al., 2000).
Trata-se de um instrumento de avaliacdo da qualidade de
vida, que conta com 26 questoes e ¢ subdividido em quatro
dominios: fisico, psicoldgico, relagdes sociais ¢ meio am-
biente; e (b) Escala Burden Interview (BI). E um instrumento
para a avaliagdo da sobrecarga, adaptado para a populacao
brasileira por Scazufca (2002), que conta com 22 itens no
total, dos quais, 21 devem ser respondidos através de uma
escala do tipo Likert, de cinco itens dispostos em progressao
positiva, e um ultimo item geral, no qual o respondente ¢
questionado sobre o quanto ele se sente sobrecarregado com
a atribuicao de cuidador.

Procedimento

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pes-
quisa Envolvendo Seres Humanos do Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, da Universidade
de Sdo Paulo (HCFMRP-USP).

A coleta de dados foi realizada em um encontro com
cada participante, em sua maioria no proprio hospital (uma
Unica mae foi visitada em sua casa). Neste encontro, os
instrumentos foram aplicados pela pesquisadora, que os lia
integralmente para as participantes e anotava suas respostas
no proprio protocolo. O contato inicial se deu por telefone e/
ou pessoalmente. Todas as participantes assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido.

Visando a garantia do anonimato das maes e seus filhos,
as duplas foram numeradas e identificadas com as letras M
(mae) e C (crianga).

Analise dos dados

A analise dos dados obtidos pelo WHOQOL-Bref se
fez por meio do programa estatistico SPSS for Windows
versao 6.0, de acordo com as recomendacdes especificas da
literatura especializada (Fleck et al., 2000). Com o objetivo
de estabelecer pardmetros para a localizagdo dos sujeitos no
conjunto dos resultados da populagdo estudada, obtidos nos
quatro dominios do instrumento, foram realizados estudos
descritivos, através da verificagdo da mediana, valores ma-
ximos e minimos.

Os dados da BI foram pontuados de acordo com as normas
da adaptag@o para a populag@o brasileira descritas por Sca-
zufca (2002) e, tal como no caso do WHOQOL-Bref, foram
analisados em termos de pardmetros descritivos.

A conjugacdo dos dados dos instrumentos entre si
foi feita por meio da Técnica de Quadrantes descrita por
Figueiredo (1994) e utilizada por Souza (2001) e Saviani-
-Zeoti & Petean (2008). Os quadrantes sao definidos nos
diagramas de dispersdo, a partir das medianas dos eixos
X e Y. Deste modo, para o cruzamento do WHOQOL-
-Bref com a BI, os quadrantes foram definidos a partir
da mediana desta ultima, disposta nas abscissas, ¢ das
medianas da distribui¢do dos indices de satisfagdo frente
aos dominios do WHOQOL-Bref, nas ordenadas. Os
pontos de corte (medianas) subdividem os diagramas de
dispersdo em quatro campos.

Psic.: Teor. e Pesq., Brasilia, Out-Dez 2011, Vol. 27 n. 4, pp. 459-465



Sobrecarga Emocional e QV em Maes

AFigura 1 exemplifica a forma de analise ¢ interpretagdo
dos resultados, por meio da conjugag¢ao entre os dados sobre
a qualidade de vida (QV) e a sobrecarga.

Com base neste diagrama, cada participante pode ser
localizada em um dos quatro quadrantes, a partir da conjuga-

Qv

MED

MED
IDADE

Figura 1. Esquema de Quadrantes.

¢do das medianas da Sobrecarga e do indice de Qualidade de
Vida. A interpretagdo da Analise de Quadrantes, para o estudo
das conjugagoes entre as medidas estabelecidas, ¢ dada da
seguinte maneira: (a) Quadrante A - QV acima da mediana
associada a Sobrecarga abaixo da mediana; (b) Quadrante
B - QV acima da mediana associada a Sobrecarga acima da
mediana; (c) Quadrante C - QV abaixo da mediana associa-
da a Sobrecarga abaixo da mediana; (d) Quadrante D - QV
abaixo da mediana associada a Sobrecarga acima da mediana.

Alocalizagdo de cada participante em cada um dos diagra-
mas possibilitou a discriminagdo dos quadrantes prevalentes
com base em estudos de diferengas de proporgdes tendo-se
como critério p < 0,005 (Pz > 1,96) (Souza, 2001).

Resultados

O tratamento dos dados obtidos pelo WHOQOL-Brefre-
sultou nas medianas dos indices de satisfacdo das participan-
tes, para cada um dos quatro dominios avaliados (Figura 2).

Medianas

Fisico Psicolégico  Rel. Sociais Meio Ambiente

Figura 2. Mediana da distribui¢ao dos indices de satisfa¢do das participantes,
frente aos dominios do WHOQOL-Bref, em relagdo ao conjunto das
participantes

Psic.: Teor. e Pesq., Brasilia, Out-Dez 2011, Vol. 27 n. 4, pp. 459-465

De acordo com a Figura 2, em termos de qualidade de
vida, houve uma maior satisfagdo com os aspectos que in-
tegram os dominios fisico e meio ambiente, bem como um
menor indice de satisfagdo em relagdes sociais.

O tratamento dos dados obtidos pela Burden Interview se-
guiu as normas da escala, através do somatorio das avaliagdes
frente a cada uma das participantes (Figura 3), obtendo-se,
assim, a distribuicdo dos valores totais em relagdo a este
instrumento.

Na Figura 3, observa-se que na populagdo estudada ha
maes que se destacam por suas pontuagdes elevadas (M2,
MI11 e M15), no instrumento que avalia o grau de sobrecarga
vivenciado em virtude dos cuidados oferecidos a crianga, e
outras trés participantes que se destacam por suas pontua-
¢oes rebaixadas (M7, M8 e M14). A mediana da sobrecarga
apresentada pelas participantes foi de 25, distribuida entre
uma pontuagdo maxima de 40 e uma minima de 14.

Considerando que a BI apresenta um escore maximo de
88 pontos, observa-se que a pontuagdo maxima (40) apre-
sentada pelas participantes encontrava-se abaixo da média
prevista pelo instrumento (44). Apesar disto, uma analise
qualitativa das respostas dadas ao instrumento mostra que,
com relagdo as questdes referentes a dependéncia da crianga
e dedicagdo exclusiva ao filho com EIM, as maes demonstra-
ram sentir o peso da sobrecarga decorrente da condigdo de
cuidadoras: “sempre” (85,7%) sentem que a crianga depende
delas; “algumas vezes” (52,4%) sentem que ndo tém tempo
para si ou se sentem estressadas ao somarem a fungao de cui-
dadora com suas outras responsabilidades; e ainda, “algumas
vezes” (52,9%) tém duvidas sobre o que fazer pela crianga.

Os dados referentes ao indice de sobrecarga vivenciada
pelas maes foram conjugados com a variavel qualidade de
vida, por meio da Técnica de Quadrantes (Figueiredo, 1994).

Seguindo o método utilizado por Souza (2001), para a
conjugac¢ao dos dados do WHOQOL-Bref com os resultados
da Burden Interview, os quadrantes foram definidos pelo
posicionamento das medianas das distribui¢des dos indices
de satisfagdao das participantes, frente aos dominios que
constituem o instrumento de qualidade de vida, nas ordena-
das, e da distribui¢ao do indice de sobrecarga das mesmas
participantes, nas abscissas. Através deste método de analise,
foi possivel identificar as relagdes entre a qualidade de vida
das maes e a sobrecarga sentida por elas nas atividades de
cuidado com a crianca (Figura 4):

Através destes resultados, pode-se observar que a so-
brecarga sentida pelas maes nos cuidados com as criangas
apresenta uma relag@o inversamente significativa com todos
os dominios do WHOQOL-Bref. As maes que se sentem mais
sobrecarregadas nos cuidados com seu filho apresentam-se
menos satisfeitas com os fatores de bem-estar fisico e psicolo-
gico, relacionamentos sociais € meio ambiente, relacionados
com a sua qualidade de vida.

Discussao

Os resultados deste estudo possibilitaram conhecer alguns
aspectos da sobrecarga emocional em maes cuidadoras de
filhos com EIM e a percep¢ao das mesmas sobre a interfe-
réncia desta situacdo em sua qualidade de vida.
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Indices de Sobrecarga

M1 M2 M3

M4 M5

M6 M7 M8 M9 MI10 M11 M12 M13 M14 M15 M16 M17 M18 M19 M20 M21

Figura 3. Distribuicdo da sobrecarga total para cada uma das participantes, obtida por meio do instrumento BI

WHOQOL -Bref (Fisico)

WHOQOL -Bref (Psicolégico)

P Zt > (1,96) P Zt > (1,96)
-3,24 -2,25
ME| 33,33% 19,05% R+ | 33,3% | (significativo) ME| 33,33% | 23,81% R+ | 38,1% | (significativo)
27 22
14,29% 33,33% R- | 66,7% | R- prevalente 14,29% 28,57% R- | 61,9% R- prevalente
ME=25 ME=25
Sobrecarga Sobrecarga
WHOQOL -Bref (Relagdes Sociais) WHOQOL -Bref (Meio Ambiente)
P Zt > (1,96) P Zt > (1,96)
-4,35 -3,24
ME| 42,85% | 23,81% R+ | 28,6% | (significativo) ME| 38,09% | 23,81% R+ | 33,3% | (significativo)
1 2
4,77% 28,57% R- | 71,4% | R- prevalente 9,52% 28,57% R- | 66,7% | R- prevalente
ME=25 ME=25

Sobrecarga

Sobrecarga

Figura 4. Conjugagao dos indices do WHOQOL-Bref, para os quatro dominios, com os resultados da BI.

A raridade dos quadros de EIM associada aos critérios
de inclusdo estabelecidos nesta pesquisa propiciou 0 acesso
atoda populagao de maes, cujas criangas foram acompanha-
das pela instituicdo de satde escolhida, durante um periodo
de seis anos. Deste modo, a amostra se constituiu de toda a
populagédo disponivel e que aceitou fazer parte do estudo.

Considerando os instrumentos utilizados nesta pesqui-
sa, os dados de literatura indicam que muito pouco tem
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sido estudado sobre a sobrecarga ¢ qualidade de vida em
cuidadores de criangas com problemas neurologicos. No
Brasil, o WHOQOL-Bref tem sido utilizado para avaliar a
qualidade de vida, sobretudo, em pacientes (Berlim & Fleck,
2003; Fleck, Chachamovich & Trentini, 2003; Michelone &
Santos, 2004; Morales, 2005; Zalihic, Markotic, Zalihic &
Mabic, 2010), sendo que, até o presente momento, pouco tem
sido estudado a respeito da qualidade de vida de cuidadores.
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Alguns estudos utilizando o WHOQOL-Bref em cuidadores
sdo: Vikas, Avasthi e Sharan (2011), que avaliou cuidadores
de pacientes com desordem obsessivo-compulsiva; Romeo
et al. (2010), que estudou a qualidade de vida em pais de
criangas com paralisia cerebral; Lin et al. (2009), que avaliou
cuidadores de criangas e adolescentes com inabilidades inte-
lectuais; Schestatsky et al. (2006), que avaliou cuidadores de
pacientes com doenga de Parkinson, e Westphal et al. (2005),
com cuidadores de pessoas com epilepsia.

Dantas, Sawada e Malerbo (2003) confirmam esta escas-
sez de estudos brasileiros com a populagdo de cuidadores,
uma vez que a maioria dos estudos prioriza a avaliagdo do
paciente apenas.

No que diz respeito a BI, o levantamento bibliografico
realizado, apontou dois estudos brasileiros utilizando este
instrumento: Westphal et al. (2005), com cuidadores de
pacientes epilépticos, e Garrido ¢ Menezes (2004), que ava-
liaram o impacto em cuidadores de pacientes demenciados.

No caso da avaliagio da qualidade de vida, embora ndo
haja normas brasileiras para a comparagdo, os dados do
WHOQOL-Bref sugeriram que a satisfagdo com relagao a
propria qualidade de vida, nas maes de criangas com EIM que
participaram deste estudo, esta baixa para os quatro dominios
avaliados. Neste sentido, Young et al. (2002) afirmam que
maées que assumem o papel de cuidar necessitam lidar com
diversas e complexas obrigacdes para com a crian¢a doente
e os resultados de seu estudo sugerem que ““[...] administrar
essas obrigagdes causou muitos efeitos adversos na qualidade
de vida das maes” (Young et al. , 2002, p. 1844).

Neste estudo, o dominio que obteve o mais baixo indice
foi relagdes sociais, indicando uma menor satisfagao das par-
ticipantes com suas relagdes pessoais, suporte/apoio social e
atividade sexual. Possivelmente, isto esta relacionado com a
dedicagao quase que exclusiva, por parte das maes, para com
seus filhos, privando-as de cultivar e usufruir de uma vida
social com amigos e do proprio relacionamento conjugal.
Sobre isto, Irvin, Klaus e Kennel (1993) afirmam, em seu
trabalho sobre pais de bebés com malformacdo congénita,
que, especialmente as maes, sentem a necessidade de proteger
o filho, isolando-os, muitas vezes, do convivio social.

Os dominios fisico e meio ambiente do WHOQOL-Bref,
apesar de apresentarem baixos indices, foram aqueles em que
as participantes se mostraram mais satisfeitas. Isto sugere que
o0s prejuizos psicoldgicos (emocionais) e sociais envolvidos
nos cuidados do filho tomam tamanha propor¢do em suas
vidas que podem suplantar as dificuldades envolvidas nos
outros aspectos da vida, como o bem-estar fisico e meio
ambiente.

Pode-se supor que uma maior satisfagdo no dominio fisico
se deva tanto a baixa média de idade entre as participantes,
32 anos, que, por isso, ainda podem contar com o vigor da
juventude, quanto a negligéncia, geralmente demonstrada
pelas maes, no cuidado de si mesmas, em fungdo da rotina
de cuidados com o filho doente, prejudicando, ou até mesmo
suprimindo, a percep¢ao de seu proprio bem-estar fisico
(Young et al., 2002).

Ao se avaliar a sobrecarga das maies participantes do
estudo, através da Burden Interview, pode-se constatar que
os indices encontraram-se na faixa entre leve e moderada,
quando comparados com outros estudos que utilizaram o
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mesmo instrumento. Garrido e Menezes (2004) encontraram
uma média moderada de sobrecarga entre cuidadores de
idosos com deméncia e Westphal et al. (2005) consideraram
de leve a moderada a sobrecarga encontrada em cuidadores
de pacientes com epilepsia. Os indices de ambos os estudos,
todavia, mostraram-se superiores aos desta pesquisa. Além
disto, no item geral, no qual o respondente ¢ questionado
sobre o quanto ele se sente sobrecarregado com a atribuigo
de cuidador, mais da metade das participantes respondeu que
“um pouco” ou “nem um pouco”.

Diante dos diversos estudos aqui mencionados sobre o
impacto inerente a fungdo de cuidar de alguém com doen-
¢a cronica, sobretudo, no caso de uma mée com seu filho,
chama a atencdo o baixo indice de sobrecarga encontrado
nesta pesquisa.

Uma hipotese explicativa para os baixos indices de
sobrecarga encontrados neste estudo, defendida por alguns
autores (Green, 2006; Pickett, Cook, Cohler & Solomon,
1997; Westphal et al., 2005), seria a percepgdo, ndo somente
de uma sobrecarga, mas, principalmente, de uma gratificagdo
no cuidar, suplantando os prejuizos advindos desta fung@o.

Ao responderem a um instrumento estruturado, cujas
questdes abordam explicitamente o tema da sobrecarga, as
maes relataram nunca sentir que a crianga afeta negativamen-
te sua privacidade, satde fisica, emocional, relacionamentos
ou vida social, e ainda, em sua maioria, descartaram a pos-
sibilidade, mesmo que no plano do desejo, de um dia deixar
de cuidar da crianga por algum motivo.

Neste sentido, acredita-se que o carater estruturado do
instrumento, em sua abordagem direta do tema da sobrecarga,
pode ter contribuido para inibir o julgamento das participan-
tes sobre as proprias dificuldades na relagdo com o filho e sua
doenca, bem como os sentimentos evocados por esta situagao,
de modo que a possibilidade do desvelamento destes aspectos
ficou prejudicada. Levanta-se também a hipdtese de que esta
inibi¢@o propiciada pelo instrumento psicométrico seja, na
verdade, a externalizacdo de um “esfor¢o” das participantes,
consciente ou mesmo inconsciente, de ndo entrar em contato
com tais sentimentos conflitantes.

Considera-se, ainda, que o baixo indice de sobrecarga
encontrado neste estudo possa ter decorrido do fato de que,
embora o impacto exista, ele ndo pode ser reconhecido e,
muito menos, verbalizado, uma vez que vivemos em uma
cultura em que ¢ dificil para uma mae admitir que um filho
seja um peso, uma sobrecarga em sua vida.

Embora Garrido e Menezes (2004, p. 839) tenham encon-
trado que “[...] individuos da familia nuclear apresentaram
maiores niveis de impacto que outros” no cuidado de pessoas
com doengas cronicas, alguns trabalhos enfatizam que, no
caso de criangas, o peso desta fungdo acaba recaindo sobre a
mae. Trata-se da questdo do género nas relagdes de cuidado
como um padrdo cultural, que atribui & mae o papel de in-
condicionalidade e, geralmente, exclusividade nos cuidados
para com o filho doente (Badinter, 1985; Dellve, Samuelsson,
Tallborn, Fasth & Hallberg, 2006; Castro & Piccinini, 2002;
Silva & Correa, 2006).

Neste sentido, considera-se que os baixos indices quanti-
tativos de sobrecarga aqui encontrados corroboram os dados
dos estudos acima citados, na medida em que as maes ndo
seria “culturalmente permitido” assumir, conscientemente, a
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sobrecarga vivenciada nos cuidados com um filho acometido
por uma doenga incuravel.

Vale ressaltar que, apesar do baixo indice geral de
sobrecarga encontrado, algumas questdes do instrumento
psicométrico exibiram escores acima do ponto médio (acima
de 44 pontos), sinalizando, de alguma maneira, o impacto
do adoecimento da crianga na vida destas maes. As questdes
do instrumento que refletiram vivéncias de sobrecarga dizem
respeito a constatagdo da dependéncia do filho para com seus
cuidados, a0 medo pelo futuro da crianga, a necessidade de
cuidar mais e melhor do filho, a falta de tempo para si mesma
e ao estresse diante da dificil conciliagdo entre a fungado de
cuidadora e suas outras responsabilidades com a familia e
demais atribuicdes do lar ou trabalho. Preocupacdes estas,
esperadas no caso de maes de criangas com doengas cronicas.

Sobre isto, Bandeira e Barroso (2005) concluiram por
uma relagdo entre a sobrecarga do cuidador e a sintomatologia
da doenga do paciente, o excesso de tarefas nos cuidados e
suas outras responsabilidades, bem como a preocupagao com
o bem-estar presente e futuro do paciente.

Alguns dados da caracterizagdo da amostra contribuem
para confirmar a existéncia desta sobrecarga nao declara-
da. Um deles ¢ o reduzido nimero de maes que relataram
trabalhar (apenas cinco) e o fato de todas elas exercerem
atividades que permitiam um horario flexivel ou apenas por
meio periodo do dia, de modo a conciliar a ocupacao com os
cuidados dispensados ao filho. Outro aspecto importante a ser
destacado neste caso ¢ o dado de que 95% das criangas ou
eram filhos unicos ou cagulas, o que pode sugerir a desistén-
cia de novos filhos ap6s o nascimento da crianca com EIM.

Diante do exposto, considera-se que, embora exista uma
sobrecarga que recai sobre a mae cuidadora de um filho com
EIM, ela permanece velada, escondida aos olhos menos
atentos, sob pena de que sua manifestacdo traga consigo
emocdes ¢ sentimentos ambivalentes, dificeis de serem
admitidos e elaborados.

Consideracoes Finais

A avaliagao da qualidade de vida representou importante
fonte de informagdo no que se refere a constatagdo de uma
menor satisfacdo das maes, sobretudo, com os fatores de re-
lacionamento social (relagdes pessoais, suporte/apoio social e
atividade sexual). Os aspectos da sobrecarga percebida apos
o adoecimento da crianca também revelaram uma relacdo
inversamente proporcional com sua qualidade de vida, em
todos os dominios avaliados.

Conclui-se que o impacto do adoecimento da crianga e a
administragdo de todas as obrigagdes inerentes a esta situa-
¢do causam efeitos adversos na qualidade de vida das maes,
bem como sobrecarga emocional. Contudo, muitas vezes, a
sobrecarga vivenciada ndo pode ser expressa e reconhecida de
maneira consciente, o que alimenta a falsa ideia de que nao é
penoso ser mae e cuidar de uma crianga com os sintomas de
um dos mais raros e graves grupos de doengas neurologicas
que atingem a infancia.
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Vale ressaltar que, embora este estudo tenha incluido toda
a populag@o de maes, cujos filhos foram acompanhados na
institui¢cdo de satude escolhida, durante seis anos, o reduzido
nimero da amostra (n=21) aponta para a necessidade de
cautela na generalizagdo dos resultados ¢ conclusdes aqui
levantados.

Sobre o instrumento de avaliagdo da sobrecarga, faz-se
importante destacar o fato de que, a despeito de sua vali-
dade e inegavel contribuigdo para o presente estudo, seus
resultados, na situacdo especifica de avaliagdo da sobrecarga
de maes de criangas com EIM, devem ser analisados com
critica e cautela.

Considera-se que as informagdes obtidas nesta inves-
tigagdo podem contribuir para uma maior compreensao da
sobrecarga emocional e qualidade de vida em maes cuidado-
ras de criangas com doengas cronicas ¢ degenerativas, com
vistas a promogao de intervengdes terapéuticas sensiveis as
caracteristicas e necessidades especificas desta populagao,
bem como subsidiar o desenvolvimento de servigos de satude
mais preparados para lidar, ndo somente com a crianga com
EIM, mas também com sua familia e, mais especificamente,
com suas maes.
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