UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA (UFC)
FACULDADE DE MEDICINA - CAMPUS DE SOBRAL
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE DA FAMILIA

CAMILA MARTINS DE OLIVEIRA

CUIDAR DO OUTRO E DE SlI: analise da sobrecarga do cuidador informal de

criangas com deficiéncia

SOBRAL - CEARA
2021



CAMILA MARTINS DE OLIVEIRA

CUIDAR DO OUTRO E DE SI: analise da sobrecarga do cuidador informal de criancas

com deficiéncia

Dissertacdo ao Programa de Pds-
Graduacao em Saude da Familia da
Universidade Federal do Ceard,
como requisito parcial a obtencédo
do titulo de Mestre em Salde da
Familia. Area de Concentrago:
Saude da Familia

Linha de pesquisa: Gestdo de
Sistemas e Servicos de Saude

Orientadora: Profa. Dra. Cibelly
Aliny Siqueira Lima Freitas

SOBRAL - CEARA

2021



Dados Internacionais de Catalogagio na Publicagéio
Universidade Federal do Ceara
Biblioteca Universitaria
Gerada automaticamente pelo modulo Catalog, mediante os dados fornecidos pelofa) autor(a)

Odte Oliverra, Camila Martins de.
CUIDAR DO OUTRO E DE SI : andlise da sobrecarga do cuidador informal de criangas com
deficiéneia / Camila Martins de Oliveira. - 2021.
1271, :1l. color.

Dissertagio (mestrado) - Umiversidade Federal do Ceara, Campus de Sobral, Programa de Pos-Graduagio
cm Saide da Familia, Sobral, 2021,
Orientagdo: Prof. Dr. Cibelly Aliny Siqueira Lima Freitas.

1. Cuidadores. 2. Crianga com deficiéncia. 3. Sobrecarga do cuidador. I. Titulo.
CDD 610




CAMILA MARTINS DE OLIVEIRA

CUIDAR DO OUTRO E DE SI: analise da sobrecarga do cuidador informal de criancas

com deficiéncia

Dissertacdo ao Programa de Pds-
Graduagdo em Saude da Familia da
Universidade Federal do Ceard,
como requisito parcial a obtencéo
do titulo de Mestre em Saude da
Familia. Area de Concentrago:
Salde da Familia

Linha de pesquisa: Gestdo de
Sistemas e Servicos de Salde

Orientadora: Profa. Dra. Cibelly
Aliny Siqueira Lima Freitas

Aprovada em: 28/ 01/ 2021

BANCA EXAMINADORA

Profa. Dra. Cibelly Aliny Siqueira Lima Freitas (Orientadora)
Universidade Estadual Vale do Acarad (UVA)

Profa. Dra. Maria Adelane Monteiro da Silva
Universidade Estadual Vale do Acarad (UVA)

Profa. Dra. Verdnica de Azevedo Mazza
Universidade Federal do Parana (UFPR)



Dedico este trabalho, em primeiro lugar a
Deus, em sua infinita sabedoria. Aos
meus pais, irma, amigos, e a todos que
contribuiram para a realizagcdo desta

conquista impar.



AGRADECIMENTOS

Primeiramente a Deus, pelas suas gragas e sua infinita bondade em todos os
momentos de minha vida.

Aos meus pais Maria e Vicente, minha irma Vilmara, que séo pilares em minha
vida, por serem fonte viva de amor, cuidado, incentivo e zelo.

A minha orientadora Profa. Cibelly a quem dedico especial carinho e tenho imensa
gratiddo por ser fonte de inspiracdo, me ensinar, incentivar, mostrar por vezes que €
possivel e sobretudo por acreditar em mim desde sempre. Agradeco pelos ensinamentos,
e principalmente pela confianga e paciéncia depositadas em mim desde o inicio deste
percurso da minha vida académica.

As professoras Adelane Monteiro e Verénica Mazza por aceitarem o convite em
comporem a minha banca de defesa de Mestrado, e se fazerem presentes com suas
importantes contribui¢cdes neste momento t&o singular.

Ao Programa de Pds-Graduagdo em Salde da Familia da Universidade Federal do
Ceara (UFC) e a todos os docentes, por me proporcionarem a alegria do aprendizado
nesses ultimos anos.

Aos amigos que o Curso de Mestrado me deu, pela distinta troca de saberes e
experiéncias.

Aos meus familiares e amigos, que de alguma maneira contribuiram para a minha
caminhada até este momento.

Ao Grupo de Estudo em Vulnerabilidade em Saude (GEVS), da Universidade
Estadual Vale do Acarat (UVA), grupo de pesquisa e Universidade os quais tenho imenso
carinho por terem sido meu berco de formacéo. E em especial a Shirley e Géssica, que se
fizeram essenciais para a conclusdo deste processo.

A Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), aos cuidadores
informais e criangas com deficiéncia pela disponibilidade e colaboracdo neste estudo.

Agradeco a todos que doaram um pouco de si e contribuiram para a concretizacdo

desta etapa solene em minha vida. Muito obrigada!



“O amor ndo estd no gesto, no cuidado,
nos direitos, nos deveres, nos abragos ou
nas maos que se apertam. O amor esta
dentro da gente, transbordando. A gente
se debilita, quando ndo nos aceitam tais

quais somos ou estamos.”

Valentim Lorenzetti



RESUMO
A chegada de uma crianga com deficiéncia na familia suscita adapta¢des na rotina familiar,
associadas ao aumento de demandas diérias que os cuidadores dedicam a essas criancas,
podendo disparar conflitos entre os relacionamentos familiares, ocasionando mudancas
em planos e perspectivas devido ao novo contexto familiar. O cuidador familiar €
considerado como um cuidador informal, ou seja, aquela pessoa encarregada de ajudar
nas necessidades basicas da vida diéria do individuo, durante a maior parte do dia, sem
receber remuneracao para essa funcdo. Este novo papel é experienciado através de uma
multiplicidade de necessidades e sentimentos, muitas vezes contraditorios e antagénicos
pela tensdo, competéncia e conflito associado, embora conscientes do carater complexo e
Unico da experiéncia do cuidado familiar. Este estudo teve como objetivo analisar a
sobrecarga de cuidadores informais de criancas com deficiéncia. Trata-se de um estudo
exploratério e descritivo. de cunho qualitativo realizado durante o periodo de setembro
de 2018 a julho de 2019. Os participantes foram 33 cuidadores informais de criangcas com
deficiéncia frequentadores da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) do
municipio de Sobral, Ceara, Brasil. A coleta de informacdes foi realizada por meio de
formulario socioeconémico e entrevistas semiestruturadas. Foi realizada a analise de
contetdo proposta por Bardin, com a técnica de categorizacdo temética. O estudo
respeitou os principios éticos conforme a Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de
Saude e foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisas sob numero 2.806.799.
Evidencia-se o predominio do sexo feminino 97% (n=32) como cuidador informal,
prevaléncia da méde como cuidadora, faixa etaria dominante de 31 a 40 anos 46% (n=15),
ensino médio completo 55% (n=18), situacdo conjugal casado 52% (n=18), renda familiar
mensal predominante de um saldrio minimo 58% (n=19). As entrevistas foram
organizadas em 3 eixos tematicos. No Eixo Tematico 1 - Sobrecarga emocional do
cuidador informal de criancas com deficiéncia, surgiu a categoria final Sentir o cuidado
do outro e de si: expressdo, adaptacdo e memorias do cuidador informal de criangas com
deficiéncia. No Eixo Tematico 2 - Sobrecarga social do cuidador informal de criancas
com deficiéncia: dos direitos aos preconceitos experienciados no contexto social surgiu a
categoria final, O cuidado ao outro frente ao contexto social: direitos, rede de apoio,
desenvolvimento inclusivo, preconceitos e estigma. No Eixo Tematico 3 - Sobrecarga

fisica do cuidador informal de criancas com deficiéncia: adaptagdo as necessidades de



vida diaria da crianga, surgiu a categoria final Adaptar-se ao cuidado do outro:
sobrecarga fisica do cuidador informal de criancas com deficiéncia. Os cuidadores
informais necessitam ser considerados para além do suporte para as criangas com
deficiéncia, identificando-se suas necessidades, problemas especificos e essencialmente
a sua sobrecarga, resultantes do processo de cuidar. Ressalta-se que o conhecimento e
reconhecimento da sobrecarga a que os cuidadores informais de criangas com deficiéncia
estdo expostos é fundamental para o estabelecimento de estratégias de enfrentamento das
sobrecargas, para a criacdo e fortalecimento de politicas publicas voltadas a esse publico
no intuito da manutencdo de interacdes nos ambitos fisicos, emocionais e sociais

saudaveis.

Palavras-chave: cuidadores; crianca com deficiéncia; sobrecarga do cuidador.



ABSTRACT
The arrival of a child with a disability in the family causes adaptations in the family
routine, associated with the increase in daily demands that caregivers dedicate to these
children, which can trigger conflicts between family relationships, causing changes in
plans and perspectives due to the new family context. The family caregiver is considered
an informal caregiver, that is, the person in charge of helping with the basic needs of the
individual's daily life, during most of the day, without receiving remuneration for this
function. This new role is experienced through a multiplicity of needs and feelings, often
contradictory and antagonistic by the tension, competence and associated conflict,
although aware of the complex and unique character of the family care experience. This
study aimed to analyze the burden of informal caregivers of children with disabilities.
This is an exploratory and descriptive study of a qualitative nature carried out during the
period from September 2018 to July 2019. The participants were 33 informal caregivers
of children with disabilities who attended the Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) in the city of Sdo Paulo. Sobral, Ceara, Brazil. The collection of
information was carried out through a socioeconomic form and semi-structured
interviews. The content analysis proposed by Bardin was performed using the thematic
categorization technique. The study complied with ethical principles according to
Resolution 466/2012 of the National Health Council and was approved by the Research
Ethics Committee under number 2,806,799. There is a predominance of females 97%
(n=32) as informal caregivers, prevalence of the mother as caregiver, dominant age group
from 31 to 40 years old 46% (n=15), complete high school 55% (n=18 ), marital status
married 52% (n=18), predominant monthly family income of a minimum wage 58%
(n=19). The interviews were organized into 3 thematic axes. In Thematic Axis 1 -
Emotional overload of the informal caregiver of children with disabilities, the final
category, Feeling the care of the other and of oneself: expression, adaptation and
memories of the informal caregiver of children with disabilities emerged. In Thematic
Axis 2 - Social burden of informal caregivers of children with disabilities: from rights to
prejudices experienced in the social context, the final category emerged, Caring for others
in the social context: rights, support network, inclusive development, prejudices and
stigma. In Thematic Axis 3 - Physical overload of the informal caregiver of children with
disabilities: adaptation to the child's daily life needs, the final category Adapting to the



care of the other emerged: physical overload of the informal caregiver of children with
disabilities. Informal caregivers need to be considered beyond support for children with
disabilities, identifying their needs, specific problems and essentially their burden,
resulting from the care process. It is noteworthy that the knowledge and recognition of
the burden to which informal caregivers of children with disabilities are exposed is
fundamental for the establishment of strategies to cope with the burdens, for the creation
and strengthening of public policies aimed at this public in order to maintain interactions

in healthy physical, emotional and social spheres.

Keywords: caregivers; disabled children; caregiver burden.
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1 INTRODUCAO
1.1 Aproximagdo com o tema

Sou enfermeira de formag&o, minha aproximagdo com o tema se deu a partir do
ingresso no Mestrado Académico em Saude da Familia da Universidade Federal do Ceara
(UFC) no ano de 2018, a0 me inserir na area tematica de pesquisa da pessoa com
deficiéncia sob estimulo e inspiracdo de minha orientadora. A partir deste momento pude
aprofundar os estudos, as pesquisas cientificas, participar de eventos como congressos e
apresentar trabalhos cientificos voltados ao tema da pessoa com deficiéncia.

Outro momento essencial para esta trajetoria ao encontro da satde da pessoa com
deficiéncia foi a minha insercdo no Grupo de Estudos em Vulnerabilidade e Saude (GEVS)
da Universidade Estadual Vale do Acarat (UVA), desde julho do ano de 2018. O GEVS
tem como foco os estudos e autores que abordam o conceito de vulnerabilidade em salde
para melhor compreensao da tematica e dominio do assunto pelos seus integrantes, o que
proporciona a seus membros uma formagéo qualificada e coletiva. Trabalha com diversas
metodologias de aprendizagem cooperativa e colaborativa, aplicadas a clarificacdo
conceitual da vulnerabilidade em salde, além da construcéo continua do mapa conceitual
sobre vulnerabilidade em salde.

Na perspectiva conceitual de vulnerabilidade em salde, observam-se dois
elementos essenciais: 0 sujeito e o social. O sujeito é constituido a partir das relacdes
intersubjetivas em que ha espaco para a manifestacao da liberdade no tensionamento entre
saber e poder, possibilitando a recriacdo de si mesmo. Ja o social pressupde as diferentes
formas do sujeito interagir com outros sujeitos; considerado a cena de aparic¢ao dele, onde
é possivel se reconhecer e expressar-se, além de ser o espago de reconhecimento pelo
outro (FLORENCIO, 2018).

A vulnerabilidade em saude é proposta de sintese tedrica da determinacédo
complexa, colocando-se como conceito mediador, abrangendo acdes e mecanismos de
enfrentamento dos riscos e orientando intervencdes a partir da representacao de cenarios
de multiplas relagdes entre elementos de natureza diversa, traduzido pela chance de
exposicdo das pessoas a uma determinada condi¢do, como resultante de um conjunto de
aspectos que ainda que se refiram imediatamente ao individuo, recoloca-o na perspectiva

do individuo e sua relacdo com o coletivo (AYRES et al, 2012). Dentre as
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vulnerabilidades em salde estudadas nos subgrupos e das areas tematicas de pesquisa que
0 GEVS possui, tem-se: salde sexual e reprodutiva, saude da pessoa idosa, salde
cardiovascular, educacdo criativa e saude da pessoa com deficiéncia, area temética a qual
me inseri.

Desde entdo tenho buscado o aperfeicoamento académico e conhecimento nessa
area, através de estudos, contribuicdo na elaboracdo de Projeto de Pesquisa “Sistema de
Informacdo em Salde para Deficiéncia: construcdo e validagdo de uma tecnologia”,
aprovado para o Programa de Bolsas de Iniciacdo Cientifica e Tecnoldgica - edital
01/2019 BICT/ FUNCAP.

E mais especificamente na contribuigdo com o0s estudos desenvolvidos como
Trabalhos de Conclusdo de Curso na area, a saber: Percepc¢des de familias de criancas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA), e que assim como esta pesquisa € um
desmembramento de um estudo multicéntrico intitulado: Vivéncia de familias
constituidas com criancas com deficiéncia: organizacdo, préaticas e necessidades com
financiamento do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico
(CNPq) na Chamada Universal — MCTI/CNPq n° 01/2016. Realizado na Universidade
Federal do Parand (UFPR), Universidade Estadual Vale do Acarad (UVA) e na
Universidade Federal do Amapa (UNIFAP), nas cidades de Curitiba (PR), Sobral, (CE),
Macapa (AP), em diferentes servigos de atendimento a criancas com deficiéncia do
Sistema Unico de Saude (SUS), Organizacbes N&o-Governamentais (ONG’s) que
atendem as criancas com deficiéncia e Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE).

Neste momento de minha vida em que meu pai encontra-se em cuidados diarios
diante de um processo de reabilitacdo por Acidente Vascular Cerebral, reconheco e
admiro a importancia do cuidador informal para pessoa cuidada e sobretudo como é
essencial cuidar de si para que o cuidado ao outro seja efetivo.

Diante de minha trajetéria de vida e profissional, surgiu a lacuna de se identificar
nas familias a sobrecarga do cuidador informal de criangas com deficiéncia. A pesquisa
se insere na linha de pesquisa de Atencdo e Gestdo do Cuidado em Saude do Mestrado
Académico em Salde da Familia (MASF). Uma vez que identificando-se a sobrecarga do

cuidador informal sera possivel pensar em intervencdes que melhorem o cuidado de si e
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do outro, em relacdo a qualidade de vida das criancas e seus familiares, alem do

fortalecimento do planejamento de politicas publicas.

1.2 Contextualizacéo do problema

A deficiéncia é reconhecida pela Convencdo sobre Direitos das Pessoas com
Deficiéncia das Nagdes Unidas como um conceito em evolucdo, que resulta da interacao
entre pessoas com deficiéncia e barreiras comportamentais e ambientais que impedem
sua participacdo plena e eficaz na sociedade de forma igualitaria (WHO, 2012).

A deficiéncia € considerada ainda segundo a legislacdo brasileira, como a perda
ou anormalidade de uma estrutura ou funcao psicoldgica, fisioldgica ou anatbmica que
gere incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padrdo considerado normal
para o ser humano (BRASIL, 2010).

No entanto, a definicdo de deficiéncia ainda é desafiadora, pois congrega
elementos complexos, dindamicos, multidimensionais e questionaveis, sendo historica e
socialmente determinada. Neste sentido, houve a transicdo da deficiéncia de uma
perspectiva individual e médica para uma perspectiva estrutural e social, traduzindo-se
como a mudanca de um modelo médico para um modelo social no qual as pessoas sdo
vistas como pessoas com deficiéncia pela sociedade e nao devido a seus corpos (WHO,
2012).

Deste modo, ndo se pode falar o termo de forma abstrata e generalista, mas sim,
em pessoas com deficiéncia, que sdo das mais diversas sociedades e culturas. Portanto,
deve-se cuidar de cada pessoa com deficiéncia de forma individual, sabendo que esta
possui uma histéria de vida Unica, coletivamente compartilhada; e que a sociedade em
que vive, determinard, com maior ou menor intensidade, as possibilidades de ela enfrentar
essa condicdo e as limitacbes as quais estara submetida, a partir de uma ideia
historicamente determinada sobre o que é deficiéncia (SINGH, 2015).

Contudo, ainda que as discussdes em prol de um modelo social de deficiéncia
estejam presentes nas discussdes sociais, a tendéncia contemporanea de politizacdo da
deficiéncia, de torna-la um elemento da composic¢édo do corpo da sociedade para além do
corpo do individuo, ndo elimina as tendéncias médicas nas representacdes sociais

(FRANCA, 2014). Salienta-se entdo que a abordagem médica deve ser, a priori, social e,
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sobretudo individualizada, pois mesmo apés forte regulagéo cientifica, individuos que
possuem a mesma deficiéncia fisica podem ou nédo serem socialmente reconhecidos como
uma pessoa com deficiéncia, devido as expectativas e papéis sociais (FRANCA, 2014).

O Relatério Mundial sobre a Deficiéncia (2012), compéndio das melhores
evidéncias disponiveis sobre a prevaléncia e a situacdo das pessoas com deficiéncia no
mundo atual, ilustra a relacdo entre deficiéncia, pobreza e vulnerabilidade, apontando
como as pessoas com deficiéncia apresentam mas perspectivas de salde, niveis mais
baixos de escolaridade, participacdo econémica restrita, e indices de pobreza mais
elevados em comparagéo as pessoas que ndo tém deficiéncia.

Segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (2010), a
prevaléncia das deficiéncias na populacgdo brasileira variou de acordo com a natureza de
cada deficiéncia. Da populacdo total brasileira 23,9%, tém algum tipo de deficiéncia:
visual, auditiva, motora e mental ou intelectual. A deficiéncia visual afetou 18,6% da
populacdo brasileira, apresentando a maior ocorréncia. Em segundo lugar estd a
deficiéncia motora, ocorrendo em 7% da populacéo, seguida pela deficiéncia auditiva, em
5,10% e da deficiéncia mental ou intelectual, em 1,40%, ressaltando-se a sobreposicéao de
deficiéncias nesses percentuais. Em numeros absolutos 45.606.048 brasileiros
apresentam algum tipo de deficiéncia, dessas pessoas, 38.473.702 se encontravam em
areas urbanas e 7.132.347 em é&reas rurais.

O estado do Cearéa dentre os estados da Regido Nordeste em numeros absolutos
apresenta 2.340.150 pessoas com deficiéncia e ocupa o terceiro lugar entre os estados
brasileiros. Apresentando um percentual de 27,69% de pessoas residentes no estado com
algum tipo de deficiéncia, superando o indice nordestino (26,63%) e brasileiro (23,92%).

Em Sobral, de acordo com dados da Secretaria Municipal de Saude encontravam-
se cadastradas no e-SUS 4.740 pessoas com algum tipo de deficiéncia, destas 224 eram
criangas na faixa etaria de 0 a 9 anos. Entre as deficiéncias em criangas registradas em
nameros absolutos observa-se o predominio da deficiéncia intelectual (85), seguida por
deficiéncia fisica (70) outras deficiéncias (62), deficiéncia visual (27) e deficiéncia
auditiva (8), salientando-se que uma mesma crianga apresentou mais de um tipo de
deficiéncia (SOBRAL, 2019).

A chegada de uma crianga com deficiéncia na familia suscita adaptagdes na rotina

familiar, associadas ao aumento de demandas diarias que os cuidadores dedicam a essas
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criancas, podendo disparar conflitos entre os relacionamentos familiares, por vezes,
ocasionando mudancas em planos e perspectivas devido ao novo contexto familiar
(SILVA; DESSEN, 2014).

Uma crianca com deficiéncia na familia consiste em um desafio para os pais, toda
a estrutura, identidade e funcionamento familiar passa por mudancas. Os familiares
passam por varios estagios e sentimentos conflitantes surgem, como negacé&o, luto, trauma,
incertezas, impoténcia, despreparo, entre outros. Atrelado ao fato de a crianga necessitar
de uma demanda de cuidados continuos (PRUDENTE; BARBOSA; PORTO, 2010).

Dessa forma, a experiéncia do cuidar em casa tem-se tornado cada vez mais
frequente no cotidiano das familias. Os cuidadores familiares experienciam uma transicao
do tipo situacional, que inclui situacoes de crise requerendo uma redefinicao e integragéo
de novos papéis (MELEIS, 2015).

A literatura mostra diversas mudancas na vida pessoal e cotidiana dos pais
relacionadas ao nascimento e ao cuidado de criangas com deficiéncia multipla. Grande
parte delas esta associada as expectativas dos pais e da sociedade, bem como a sobrecarga
advinda das atribuicdes do cuidado (DANTAS et al, 2019).

O cuidador familiar é considerado como um cuidador informal, ou seja, aquela
pessoa encarregada de ajudar nas necessidades basicas da vida diaria do individuo,
durante a maior parte do dia, sem receber remuneracdo para essa funcdo (PERA, 2000;
GIL etal., 2009). Exercem funcdo complexa, visto que realizam essa tarefa sem formacéao
profissional. E necessario, portanto, a capacitacdo do cuidador informal para o seu bem-
estar fisico e psicoldgico, que apresentam repercussdes positivas na qualidade do cuidado
prestado e a compreensao de fatores relacionados a sobrecarga (CASTRO et al., 2017).

Este novo papel é experienciado através de uma multiplicidade de necessidades e
sentimentos, muitas vezes contraditorios e antagonicos pela tensdo, competéncia e
conflito associado, embora conscientes do carater complexo e Unico da experiéncia do
cuidado familiar (FERNANDES; ANGELO, 2016).

Neste sentido, a sobrecarga de trabalho do cuidador é um fendmeno
multidimensional que envolve alteragdes no estado fisico, no estado emocional,
desequilibrio entre atividade e repouso, e enfrentamento individual comprometido.
Muitas vezes o cuidador vé seu estado de salde e bem-estar serem afetados e se sente

incapaz de enfrentar essa realidade, o que requer um diagnostico precoce e intervencgédo
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imediata (SOUZA et al, 2015a; FLORES; RIVAS; SEGUEL, 2012).

Essa sobrecarga pode repercutir negativamente na salde fisica, limitando as
atividades do cuidador e causando dificuldades nas relagdes familiares e na participagéo
social, o que pode culminar em problemas de identidade pessoal e saide mental dos
cuidadores (DANTAS et al., 2019).

Com base no exposto, 0 objeto desta pesquisa é: a sobrecarga do cuidador
informal de criangas com deficiéncia no municipio de Sobral, Ceard, Brasil.

Diante da variedade de nuances que regem o cuidado do outro e de si, evidenciado
pelos cuidadores informais de criancas com deficiéncia, as seguintes questdes norteadoras
orientaram o desenvolvimento desta pesquisa: Qual o perfil socioeconémico dos
cuidadores informais de criangas com deficiéncia no municipio de Sobral, Ceard, Brasil?
Quais a sobrecarga apresentada pelos cuidadores informais de criancas com deficiéncia

no municipio de Sobral, Ceara, Brasil?

1.3 Justificativa e relevancia

A familia sendo considerada um dispositivo social capaz de influenciar as pessoas
em seus relacionamentos, coloca-se como um dos pilares da vida dos individuos, além de
influenciar os padrdes de comportamento, o sentimento de pertencimento social e a saide
psiquica (BAPTISTA; TEODORO, 2012). Deste modo, as familias respondem a
deficiéncia de maneiras diferentes, tendo suas vidas moldadas por experiéncias positivas
e negativas (TRUTE; HIEBERT-MURPHY; LEVINE, 2007).

Especialistas revisaram a literatura sobre os resultados para as repercussdes do
nascimento e do cuidado de criangas com deficiéncia multipla na familia (DANTAS et
al, 2019) e identificaram seis conceitos relacionados: restricdo social; desgaste nas
relacBes familiares; sentimentos que afligem; instabilidade financeira; mudanca na
dindmica familiar; e estresse na saide e no bem-estar. Com base nesses conceitos,
elaboraram trés sinteses: deficiéncia e parentalidade ideal; o 6nus do cuidado; e
ressignificacGes e adaptacdes da familia.

Uma das conclusdes mais significativas desta revisao foi que a exaustao fisica e
mental causada pela sobrecarga do cuidado de uma crianca com deficiéncia maltipla foi

a principal consequéncia apontada para o estresse a saude e ao bem-estar do cuidador
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(DANTAS et al, 2019). A sobrecarga do cuidador resulta da combinacdo de trabalho
fisico, tensdo emocional, restricdo social e dificuldades financeiras oriundas da atividade
de cuidar, podendo atingir varias dimensdes da vida familiar, sendo elas: saude, lazer,
trabalho, bem-estar fisico e psicoldgico e a dinamica dos relacionamentos entre 0s
membros da familia (MATSUDA, 2004; CAMARGO, 2010).

De acordo Brunoni et al., (2016) a convivéncia didria com uma crianga com
condicBes cronicas, dentre elas as deficiéncias, altera o funcionamento familiar e
repercute diretamente nas condicGes de vida de seus cuidadores (MARCON et al., 2008).
Dessa forma, direcionar atencédo aos cuidadores promove a saude ndo s6 de quem cuida,
de quem é cuidado, mas também da prépria familia (WALSH, 2016).

Ressalta-se assim, a importancia da Equipe de Salde da Familia na atencdo aos
sintomas de sobrecarga do cuidador, que por muitas vezes apresentam outros tipos de
sintomas fisicos que podem ser relacionados ao desgaste. Considera-se a Atencao Basica
a Satde (ABS) como a porta de entrada do usuério no Sistema Unico de Saude (SUS) por
meio da Estratégia Saude da Familia (ESF), e como o primeiro contato com individuo,
acolhendo, escutando, buscando atender suas necessidades de forma equitativa, integral
e universal, seguindo assim os principios norteadores do SUS, sejam elas criangas ou
adultos. Observa-se a potencialidade da ABS de se reconhecer as caracteristicas
relacionadas a sobrecarga do cuidador por meio dos seus fatores condicionantes e
determinantes da saude, atraves de atividades coletivas e individuais, e visitas
domiciliares (BRASIL, 2017).

No Brasil, ainda existe pouca informacéo sistematizada sobre parentes e outros
cuidadores informais de pessoas com deficiéncia. Fonseca (2009) justifica a importancia
de investigacOes que contribuam para a elucidacdo da sobrecarga gerada aoscuidadores,
uma vez que estes podem ter sua saude comprometida pelo ato de cuidar.

Neste sentido, o suporte aos cuidadores representa um desafio para o sistema de
saude brasileiro, justificando a necessidade de estudos sobre essa tematica principalmente
no que se refere ao conhecimento da sobrecarga do cuidador informal, para o fomento da
potencializagdo do cuidado de si e do outro e consequentemente, as necessidades de salude
dessa populagdo. Para que este proposito possa ser alcangado € necessario realizar mais

investigacdes neste &mbito.
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Deste modo, delinear a busca voltada para a identificagdo da sobrecarga dos
cuidadores informais de criangas com deficiéncia, pode contribuir em demasia para a

atencdo ofertada tanto ao cuidador informal quanto para as criangas com deficiéncias.
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2 OBJETIVOS

e Analisar a sobrecarga de cuidadores informais de criangas com deficiéncia.
e Descrever o perfil socioecondmico de cuidadores informais de criangas com

deficiéncia.
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3. REVISAO DA LITERATURA

3.1 A pessoa com deficiéncia: aspectos histdricos e conceituais

Historicamente, os mais diversos tratamentos, terminologias e direitos foram
conferidos as pessoas com deficiéncia, sob a Gtica e justificativa dos valores historicos,
sociais e politicos vigentes em determinadas épocas. Na Grécia antiga a condicdo fisica
do ser humano era essencial, principalmente considerando que eles enfrentavam
constantes guerras, dessa forma as cidades-estado, voltavam a educacgédo das criancas e
jovens para atividades fisicas, a exemplo dos espartanos. Essa concepcao os levava a
explorar o extremo do corpo, direcionando sua vida para o treinamento pesado,
envolvendo desde mulheres a criangas, onde era comum a politica da eugenia, com a
proposta de fortalecimento das mulheres para que elas gerassem filhos fortes e sadios,
além do abandono das criangas fracas ou com deficiéncia (MONTEIRO, 2009).

Em Esparta e Atenas criancas com deficiéncias fisica e mental eram consideradas
subumanas, o que legitimava sua eliminacéo e abandono. Tal pratica era coerente com 0s
ideais atléticos, de beleza e classistas que serviam de base a organizacgdo socio-cultural
desses dois locais. Em Esparta eram lancados do alto dos rochedos e em Atenas eram
rejeitados e abandonados nas pracas publicas ou nos campos (RODRIGUES, 2008).

Para os romanos a postura quanto a deficiéncia também era de discriminacéo e
preconceito. Garcia (2010) afirma que na Roma Antiga, tanto os nobres como os plebeus

tinham permisséo para sacrificar os filhos que nasciam com algum tipo de deficiéncia.

Em Roma, também ndo se reconhecia valores em criangas “defeituosas”, mas
havia um outro recurso além da execu¢do que era o de abandonar as criangas
nas margens dos rios ou em locais sagrados para serem recolhidas por familias
da plebe (NEGREIROS, 2014).

Na ldade Média a crenga e as tentativas de explicar a deficiéncia mediante o
sobrenatural se intensificaram. A pratica da magia e as relagcbes com o demonio
fortaleceram-se como dogmas, 0 homem passou a ser considerado um ser submetido a
poderes invisiveis, tanto para 0 bem como para 0 mal. Em consequéncia disso, havia
interpretagdes diferentes para os individuos ndo considerados normais, dependendo do

tipo de deficiéncia apresentada. Os psicoticos e epilépticos eram considerados possuidos
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pelo demonio, alguns estados de transe eram aceitos como possessao divina e 0S cegos
eram reverenciados como videntes, profetas e adivinhos (GRANEMANN, 2005).

Nesse mesmo periodo, as pessoas com deficiéncia foram segregadas, exorcizadas,
esconjuradas, apedrejadas e mortas nas fogueiras da Inquisicdo por conta de tais
concepcdes. Entretanto, com o estabelecimento do Cristianismo, as pessoas com
deficiéncia comegaram a ser vistos como possuidores de alma e, portanto, filhos de Deus,
ndo devendo mais, por isso serem exterminados. O direito & vida Ihes foi preservado e o
descumprimento desse preceito era considerado um grande pecado. Assim, as pessoas
com deficiéncia ndo eram mais abandonadas, mas acolhidas por instituicdes de caridade,
ou seja, comecaram a ser tiradas do isolamento total para serem alojadas em asilos e em
instituigdes especializadas (GRANEMANN, 2005).

Dessa forma, observa-se que historicamente as pessoas com deficiéncia tém em
sua maioria sido atendidas através de solucdes segregacionistas, tais como instituicdes de
abrigo e escolas especiais (PARMETER, 2008). No entanto, as respostas a deficiéncia
tém mudado desde os anos 1970, estimuladas em grande parte pela organizacdo das
pessoas que possuem alguma deficiéncia, e pela crescente tendéncia de se encarar a
deficiéncia como uma perspectiva de direitos humanos (WHO, 2012).

O conceito de deficiéncia esta em evolugdo, bem como a compreensdo da atuacdo
dos profissionais e servicos de salde, buscando ampliar as bases de reinsercéo de inclusao
social (FREITA, 2007). Segundo o Relatério Mundial da Deficiéncia (2012) iniciativas
nacionais e internacionais tais como as Regras Padrdes sobre Equiparacdo de
Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia, da Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU)
tém incorporado os direitos humanos das pessoas com deficiéncia, culminando em 2006
com a adoc¢do da Convencdo das Nagbes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia.

Atualmente, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (2015), adota 0 mesmo
conceito da Convencgédo Internacional da Organizacdo das Nacbes Unidas sobre os
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, esse novo conceito definido nesta convencao
incorpora na tipificacdo das deficiéncias, além dos aspectos fisicos, sensoriais,
intelectuais e mentais, a conjuntura social e cultural em que o cidaddo com deficiéncia
esté inserido, vendo nestas o principal fator de cerceamento dos direitos humanos que

lhes sdo inerentes.
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Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de
longo prazo de natureza, mental, intelectual ou sensorial, 0 qual, em interacdo
com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participagdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢BGes com as demais pessoas (BRASIL, 2015).

No que diz respeito a essa definicdo Reges; Pessoa; Vilhena (2016) fomentam a
discussdo de que a deficiéncia se caracteriza por meio do contato com o meio social, que
possui barreiras que impossibilitam a participacdo plena e efetiva na sociedade em
igualdades de condi¢des com as demais pessoas.

Neste contexto, Resende; Vital (2008) reconhecem que as politicas mudaram em
prol das comunidades e da incluséo educacional, e as solu¢des focadas na medicina deram
lugar a abordagens mais interativas que reconhecem que as pessoas Se tornam
incapacitadas devido a fatores ambientais e também por causa de seus corpos. Muito mais
atual e dinamica é a compreensdo da deficiéncia como parte da area de desenvolvimento
social e de direitos humanos, conferindo-lhe uma dimensdo mais personalizada e social.

Esta concepc¢do traduz a nocdo de que a pessoa, antes de sua deficiéncia, é o
principal foco a ser observado e valorizado, assim como sua real capacidade de ser o
agente ativo de suas escolhas, decisdes e determinacdes sobre sua propria vida. Portanto,
a pessoa com deficiéncia, é, antes de mais nada, uma pessoa com uma histéria de vida
que lhe confere a realidade de possuir uma deficiéncia, além de outras experiéncias de
vida, como estrutura familiar, contexto sécio-cultural e nivel econémico. E como pessoa,
é ela quem vai gerir sua propria vida (RESENDE; VITAL, 2008). Esta compreensdo
devolve a pessoa com deficiéncia uma posicdo ativa, que normalmente é desconsiderada
social e culturalmente, representando-a com uma mobilidade que lhe é negada, e
retirando-a da condicdo de precisar ser tutelada pelas instituicGes ou pelo estado.

Ainda em relacdo ao aspecto conceitual, atualmente a Politica Nacional de Satude
da Pessoa com Deficiéncia (2002) tem como definicdo: deficiéncia motora, visual,
auditiva, mental e maltipla.

A Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (2002) caracteriza a
deficiéncia motora como uma variedade de condi¢des neurossensoriais que as afetam em
termos de mobilidade, de coordenacdo motora geral ou da fala, como decorréncia de
lesBes nervosas, neuromusculares e osteoarticulares ou, ainda, de ma-formacao congénita

ou adquirida. Dependendo do caso, as pessoas que tém problemas de locomocéo
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conseguem movimentar-se com a ajuda de protese, cadeira de rodas ou outros aparelhos
auxiliares. Ao desenvolver determinadas habilidades, essas pessoas podem ter condic¢des
de ir de um lugar para outro, manipular objetos, trabalhar, ser autbnomas e independentes.

A deficiéncia visual é caracterizada pela Politica Nacional de Saude da Pessoa
com Deficiéncia (2002) como uma situacao irreversivel de diminuicdo da visao, mesmo
apos tratamento clinico e ou cirdrgico e uso de 6culos convencionais. A pessoa com
deficiéncia visual total ou com baixa visdo tem restringida a sua velocidade de trabalho,
a orientacdo e a mobilidade, bem como a sua capacidade de realizar tarefas. Essa
deficiéncia é classificada pela Organizacdo Mundial da Saude em categorias que
abrangem desde a perda visual leve até a auséncia total de visao.

Em publicagéo posterior a Portaria n® 3.128, de 24 de dezembro de 2008, define
que as Redes Estaduais de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia Visual sejam compostas
por acOes na atencdo basica e Servicos de Reabilitacdo Visual. E considera em seu artigo
1°, a pessoa com deficiéncia visual aquela que apresenta baixa visdo ou cegueira.
Considera-se baixa visdo ou visao subnormal, quando o valor da acuidade visual corrigida
no melhor olho é menor do que 0,3 e maior ou igual a 0,05 ou seu campo visual € menor
do que 20° no melhor olho com a melhor correcdo Optica (categorias 1 e 2 de graus de
comprometimento visual da Classificacdo Internacional de Doengas - CID 10) e
considera-se cegueira quando esses valores encontram-se abaixo de 0,05 ou o campo
visual menor do que 10° (categorias 3, 4 € 5 do CID 10) (BRASIL, 2008).

A Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (2002) define a
deficiéncia auditiva como a perda total ou parcial da capacidade de ouvir, manifesta-se
como surdez leve e moderada e surdez severa ou profunda. Assim como na deficiéncia
visual, as pessoas com deficiéncia auditiva podem ser afetadas na sua aprendizagem e no
seu desenvolvimento integral. As causas de deficiéncia auditiva, de moderada a profunda,
mais frequente em criancas sdo a rubéola gestacional e outras infeccdes pré-natais.

Posteriormente o decreto n® 5.626, de 22 de dezembro de 2005, regulamenta a Lei
no 10.436, de 24 de abril de 2002, que dispbGe sobre a Lingua Brasileira de Sinais
(LIBRAS), e 0 artigo 18 da Lei no 10.098, de 19 de dezembro de 2000. Para os fins deste
decreto, considera-se deficiéncia auditiva a perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e
um decibeis (dB) ou mais, aferida por audiograma nas frequéncias de 500Hz, 1.000Hz,
2.000Hz e 3.000Hz. Considera-se pessoa surda aquela que, por ter perda auditiva,
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compreende e interage com 0 mundo por meio de experiéncias visuais, manifestando sua
cultura principalmente pelo uso da Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS).

Em relacdo a deficiéncia mental a Politica Nacional de Salde da Pessoa com
Deficiéncia (2002) baseia-se em dados da Associacdo Americana de Deficiéncia Mental
(AAMD), observando-se uma substancial limitacdo da capacidade de aprendizagem do
individuo e de suas habilidades para a vida diéria, déficit na inteligéncia conceitual,
pratica e social. Ja a deficiéncia multipla é a associa¢do, no mesmo individuo, de duas ou
mais deficiéncias primarias: mental, visual, auditiva e motora, com comprometimentos

que acarretam atrasos no desenvolvimento global e na capacidade adaptativa.

3.2 A familia e o cuidado da crianga com deficiéncia: consideracgdes sobre o cuidador

informal na Estratégia Saude da Familia

Habitualmente, sdo consideradas familia as pessoas que apresentam ligacGes
parentais sanguineas (CATTANI; GIRARDON-PERLINI, 2004), entretanto,
historicamente, alteraces tém ocorrido nesta composi¢do tradicional, ocasionadas por
novos casamentos, ingresso de outros membros na familia, fluxos migratérios,
incorporagédo da mulher ao mercado de trabalho.

Para Fernandes; Curra (2006), familia € um grupo social e natural que determina
0 comportamento de seus membros por meio de respostas de seus componentes do interior
para o exterior. Trata-se de um sistema fechado, dinamico e complexo, cujos membros
pertencem a um mesmo contexto social compartilhado; é lugar reconhecido da diferenca
e do aprendizado das primeiras trocas afetivas e emocionais na construcao da identidade
e personalidade dos individuos. E na familia que se constituem as relagdes de confianca,
solidariedade e de cuidados.

Desta forma, na dindmica da familia o0 nascimento de uma crianca que necessita
intensamente de cuidados gera grandes mudancgas, 0 que representa um momento de
impacto e culmina em uma interrupcdo da estabilidade familiar. Essa ruptura da
estabilidade esta diretamente relacionada com a quebra do ciclo comum da vida familiar
(PIMENTA; RODRIGUES; GREGUOL, 2010). Conviver com a deficiéncia torna-se
uma experiéncia nova para os pais, na qual eles e toda sua familia passam, quebrando

expectativas e tornando-se sensivel a mudancas de planos (SA, 2006).
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Silva; Dessen (2014) corroboram ao afirmarem que as adaptagdes na rotina
familiar, comumente exigidas com a chegada de uma criangca com provaveis
comprometimentos no desenvolvimento infantil, associados ao aumento de demandas
diarias que os cuidadores dedicam a essas criangas, podem disparar conflitos entre os
relacionamentos familiares, pois a chegada da crianca com deficiéncia, por vezes,
ocasiona mudancgas em planos e perspectivas devido ao novo contexto familiar.

Dessa forma, a crianca com deficiéncia pode gerar mudancas significativas na
organizacéo familiar, nos aspectos emocional, financeiro, comportamental, social e fisico.
Todavia, Fiamengui Junior; Messa (2007), afirmam que o ambiente familiar também tera
efeito sobre a crianga com deficiéncia, seja ele, bom ou ruim. A familia precisa passar
pelo momento de significacdo emocional, posto que cabe ao nicleo familiar a
responsabilidade pelos cuidados, a educacdo, a formacéo de valores e a insercédo social da
crianca.

Deste modo, a forma pela qual os pais se ajustam a nova realidade é crucial para
o futuro e o bem-estar ndo sé da criangca como também de toda a familia. Observando-se
que cada familia é Unica e processard essa experiéncia de diferentes modos. Almeida;
Sampaio (2006) pontuam que a deficiéncia pode ser considerada como um agente
estressor com consequéncias imediatas, na adaptacdo de toda a familia, pois excede os
recursos de coping dessa familia, obrigando os seus membros a novos e continuos
processos de adaptacéo.

Uma das funcdes que apesar das mudancas, ao longo dos tempos, tem se mantido
associada a familia é a funcéo de cuidar, e é neste contexto que habitualmente se insere o
papel de cuidador. A relacdo entre sadude individual e familiar é not6ria, uma vez que
conflitos, interacdes e desagregacbes fazem parte do universo da familia e intervém
diretamente na saude de seus membros (CONCEICAQ, 2003).

Cuidar vai além do atendimento das necessidades béasicas do ser humano, é um
compromisso que envolve o auto cuidado, a auto estima, a auto valorizagéo, a cidadania
do outro e sobretudo da pessoa que cuida (OLIVEIRA; MARCON, 2007). Sendo
considerado um ato de vida, e uma atitude que se traduz em uma forma de estar na vida
que induz a um verdadeiro olhar para 0 outro e para 0 mundo, podendo assumir duas
perspectivas distintas: o cuidado do homem consigo préprio, como ato individual, na

existéncia de autonomia, e 0 cuidado com o outro, como manifestacdo de afeto e de
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reciprocidade que se presta, temporaria ou definitivamente, a uma pessoa que necessita
de auxilio para a manutencédo das suas necessidades vitais (PEREIRA, 2007).

O cuidar pressupfe uma interacao entre quem cuida e quem é cuidado, implicando
gue uma pessoa assuma a responsabilidade de prestacdo dos cuidados enquanto a outra
limita-se a recebé-los. Nesta perspectiva, os cuidados de salde se encontram organizados
em dois sistemas distintos, o sistema formal, constituido pelas instituic6es, pelos servigos
de salde e pelos profissionais de saude e, o sistema informal, composto essencialmente
pelos membros da familia (MARTIN; PAUL; RONCON, 2000).

O cuidador € o individuo que detém a maior responsabilidade pelos cuidados
prestados ao sujeito, sendo o responsavel por cuidar das necessidades basicas durante o
maior periodo do dia (PIMENTA; RODRIGUES; GREGUOL, 2010). Para Marques
(2011) a expresséo cuidador faz referéncia as pessoas que prestam cuidados de prevencéo,
protecao e recuperacao da saude de maneira formal ou informal.

A Classificagdo Brasileira de Ocupacdes (2010) define o cuidador como alguém
que cuida a partir dos objetivos estabelecidos por instituicdes especializadas ou
responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, salde, alimentacdo, higiene pessoal,
educacdo, cultura, recreacdo e lazer da pessoa assistida.

J& na literatura sdo referenciadas diversas tipologias de cuidadores, podendo
receber até mais de uma classificacdo (DIOGO; KAWASAKI, 2001):
Cuidador remunerado - recebe rendimento pelo exercicio da atividade de cuidar;
Cuidador voluntario - ndo é remunerado;
Cuidador principal - tem a responsabilidade permanente da pessoa sob seu cuidado;
Cuidador secundario - divide a responsabilidade do cuidado com o cuidador principal,
auxiliando-o, substituindo-o;
Cuidador terceiro - ndo possui qualquer grau de parentesco com a pessoa cuidada;
Cuidador leigo - ndo recebeu qualificacdo para o exercicio profissional da atividade de
cuidar;
Cuidador profissional - possui qualificacdo especifica para o exercicio da atividade
(enfermeiro, terapeuta, dentre outros);
Cuidador familiar - tem algum grau de parentesco com a pessoa cuidada.

Francischetti (2006) corrobora ao afirmar que embora toda a familia seja afetada

pela doenca, o cuidar do paciente recai, especificamente, sobre um Unico membro que
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assume a principal responsabilidade de prestar assisténcia emocional, fisica, médica e,
por vezes, financeira. Refere que o cuidador primario é o principal ou, total responsavel
pelo cuidado ao paciente. O cuidador secundario, também fornece assisténcia ao paciente,
mas sem a principal responsabilidade, e, o cuidador terciario possui um papel coadjuvante.
Ou seja, ocasionalmente substitui, por periodos curtos, o cuidador primario, ou realiza
tarefas como fazer compras ou pagar contas.

Oliveira; Queiroz; Guerra (2007) conceituam o cuidador informal como o
individuo responsavel pelo cuidado e que auxilia o sujeito doente ou dependente, na
execucdo das atividades de vida diarias e praticas, podendo ser ou ndo um membro da
familia. Neste estudo utilizamos a defini¢do de Pera (2000); Gil et al., (2009) em que o
cuidador familiar é considerado como um cuidador informal, ou seja, aquela pessoa
encarregada de ajudar nas necessidades béasicas da vida diaria do individuo, durante a
maior parte do dia, sem receber remuneracao para essa funcdo. Como tal, os cuidadores
que vivem juntamente com 0 sujeito que precisa dos seus cuidados, dettm um
compromisso mais trabalhoso que aqueles que vivem autonomamente (GOODHEAD;
MCDONALD, 2007).

Os pais enquanto cuidadores informais tém maior propensdo a desenvolver
alteracOes da saude fisica e psicolégica em fungdo das expectativas e angustias em lidar
com a dependéncia do filho com deficiéncia e das dificuldades em organizar o préprio
tempo. Em geral, as mées passam maior tempo com os filhos e sdo elas as principais
responsaveis pelas atividades de cuidado. Ribeiro; Porto; Vandenberghe (2013) ressaltam
que a tarefa de cuidar, exercida por um longo tempo, pode se tornar uma fonte continua
de estresse.

Dependendo do tipo de limitacGes que a pessoa possua, o cuidador tera de realizar
diferentes tarefas, tendo a responsabilidade do bem-estar da pessoa que estad sob seu
cuidado. As principais tarefas inerentes a funcao de cuidar, implicam no que os sujeitos
dependentes ndo conseguem fazer autonomamente. Dessa forma, as tarefas podem
envolver trabalho domeéstico, financeiro, administrativo, de suporte emocional e,
principalmente, de companhia (GOODHEAD; MCDONALD, 2007).

Cassales; Oliveira (2014) ressaltam que as atividades mais comuns

desempenhadas pelos cuidadores estdo relacionadas a alimentacéo, higiene, eliminacdes,
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terapéutica, locomocgéo, movimentacao do paciente, preparo de refeicdes, limpeza da casa,
lavar e passar roupas, e ainda tarefas extra-domiciliares.

Neste contexto, para a execugdo das tarefas Goodhead; McDonald (2007)
identificaram as principais competéncias que os cuidadores informais devem deter, a
saber:

Monitorizacdo - manter vigilancia relativamente ao que é necessario para executar o seu
papel;

Interpretacdo - saber observar cada situacao e atribuir-lhe um significado l6gico com base
na sua experiéncia;

Tomar decisdes - escolher qual a melhor maneira de proceder para garantir bem-estar a
pessoa a seu cuidado;

Execucao - seguir o planejado quanto as decisfes tomadas;

Fornecer cuidado préximo - saber o basico de cuidados médicos para garantir seguranca
e conforto;

Adaptacdo - ajustar as estratégias conforme a situacao o exija;

Aproveitar recursos - ajustar 0s recursos as necessidades da pessoa cuidada.

Trabalhar com a pessoa dependente - estabelecer uma relacdo saudavel com a pessoa; e
Negociar recursos existentes nos sistemas de salde.

Dessa forma, Ribeiro (2007) também corrobora com o supracitado ao adotar o
principio de que a familia exerce influéncia no estado de saude dos seus membros e que
0S pais promovem a saude emocional das suas crian¢as, ajudando-as na adaptacdo a
situacdes dificeis, os cuidados de saude mais eficazes e eficientes serdo aqueles em que
existe cooperacgdo entre o profissional de salde, a crianca e a familia.

Deste modo faz-se relevante atuar em saide, tendo como objeto do cuidado a
familia como uma forma de reversdo do modelo hegeménico voltado a doenca, que
fragmenta o individuo e separa-o de seu contexto e de seus valores socioculturais
(BRASIL, 2000).

Assim, temos o Sistema Unico de Satde (SUS) que afirmar-se enquanto um
sistema potente de acesso universal, igualitario e equanime. Para tanto a Atencdo Primaria
a Saude (APS) caracteriza-se por proporcionar maior eficiéncia no fluxo dos usuéarios
dentro do sistema, tratamento mais efetivo de condi¢6es cronicas como as deficiéncias,

maior efetividade do cuidado, maior utilizacdo de praticas preventivas, maior satisfacao
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dos usuarios e diminuicao das iniquidades sobre 0 acesso aos servicos e o estado geral de
salde da populacdo (STARFIELD, 2002). Por ser caracterizada como a porta de entrada
do usuério, a Atencdo Primaria & Saude deve ser de facil acesso, tanto do ponto de vista
geografico em seus fatores relacionados a localidade, distancia e meio de transporte para
obter o atendimento; quanto do ponto de vista sdcio-organizacional: fatores e recursos
que facilitam ou impedem o atendimento (CONASS, 2011).

A Atencdo Basica a Saude (ABS) é colocada como a principal porta de entrada
para 0 acesso aos demais niveis, mas também entram nessa categoria os Centros de
Atencdo Psicossocial, os Servicos de Urgéncia e Emergéncia e 0s Servicos especiais de
acesso aberto (Decreto 7.508/2011). Para tanto, a Atencdo Basica a Salude demanda
articulacdo e trabalho para que opere de fato como a principal porta de entrada e como
organizadora do sistema.

Neste interim, a Estratégia Saude da Familia (ESF), como politica de reorientacéo
do modelo assistencial no Brasil, preconiza, entre outros objetivos, eleger a familia e seu
espaco social como nucleo bésico de abordagem no atendimento a saude. Além disso,
prevé acles que garantam a resolubilidade e a qualidade as necessidades de satde da
familia (ROSA; LABATE, 2005).

Contudo, em estudo realizado por Milbrath et al., (2009) as familias de criangas
com deficiéncia encontram dificuldades quanto a integralidade e acessibilidade a servigos
e acBes de salde que deveriam estar disponibilizados pelo Sistema Unico de Satde e
consideraram a ESF praticamente como um servic¢o voltado a vacina¢do. Revelando que
0 preconizado pela ESF diverge da realidade e das necessidades das familias, que tém
seus direitos fragmentados pela incongruéncia do sistema, e demonstra a inacessibilidade
destas a assisténcia a saude em todas as esferas de atencdo, incluindo as de referéncia e
de contrarreferéncia

Deste modo, com a finalidade de prevenir o possivel adoecimento dos cuidadores
faz-se relevante a participacdo dos profissionais de saulde, realizando orientacdes
adequadas e procurando promover a corresponsabilidade de todos os membros da familia
para a divisdo harmonica das tarefas do cuidado (BAPTISTA; TEODORO, 2012).
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3.3 Aspectos relevantes da sobrecarga do cuidador informal da crianca com

deficiéncia

Ap0s o diagnostico inicial de deficiéncia, a familia tende a se reorganizar de forma
diferente da anterior e € possivel que ja nos primeiros meses ou anos, um familiar se
responsabilize sozinho pelo cuidado da crianga, sem qualquer tipo de ajuda, reforgando a
premissa de que a maior parte dos cuidadores emerge do nucleo familiar, acarretando
significativo 6nus a sua vida (ROSSET; SANTOS; GALERA, 2011). Tal cuidador ¢
entendido como o individuo que assume o cuidado da crianga no exercicio de suas
atividades diarias, acompanhando-a no atendimento agendado e realizando as mediagdes
entre o conhecimento do especialista, 0 saber da préatica cotidiana e as relagcdes familiares
(ROSSET; SANTOS; GALERA, 2011).

O cuidado cotidiano pode levar ao estreitamento de lacos afetivos, vinculos,
intimidade e reciprocidade entre quem cuida e quem é cuidado. Este cuidado diario que
favorece uma relagcdo muito préxima, por vezes, gera conflitos entre cuidador e a pessoa
cuidada. Desta forma, essa relacdo pode causar sentimentos de opressdo e tristeza.
Quando se trata de um familiar, o vinculo pode tornar-se maior e a relacdo de compaixdo
e solidariedade faz com que o cuidador esteja sujeito a este misto de sentimentos diante
desta situacdo (INOCENTI; RODRIGUES; MIASSO, 2009).

Prudente; Barbosa; Porto (2010) acrescentam que o cuidado dispensado a um
membro da familia, pode resultar em diminuicdo da qualidade de vida do cuidador e até
mesmo em sentimentos de sobrecarga ou tens&o.

O termo sobrecarga, oriundo de uma traducgdo do termo inglés burden refere-se a
sobrecarga que resulta do contato proximo entre doente e cuidador e que pode
comprometer fisica e psicologicamente o bem-estar de ambos, doente e cuidador
(RODRIGUES, 2011). Brito (2002) define a sobrecarga do cuidador como uma
perturbacdo que resulta do lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade mental ou
fisica da pessoa alvo dos cuidados e corresponde a percepgdo subjetiva das ameacas as
necessidades fisioldgicas, sociais e psicoldgicas do cuidador.

Para Sequeira (2010) o conceito de sobrecarga reporta-se ao conjunto das
consequéncias que sucedem na sequéncia de um contato proximo com a pessoa

dependente, relacionando-se com a saude fisica e mental dos cuidadores.
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Sobrecarga pode ser entendida também como um conjunto de problemas fisicos,
mentais e socioecondmicos que sofrem os cuidadores de pessoas com enfermidades, o
que afeta atividades cotidianas, relacionamentos sociais e equilibrio emocional destes. E
influenciada pelo modo como o cuidador percebe problemas fisicos, psicolégicos,
emocionais, sociais e financeiros que resultam do cuidado com seu familiar (ROSSET,
2009).

Santos et al., (2010) corroboram ao afirmarem que a sobrecarga de cuidadores é
descrita como uma perturbacéo resultante do trabalho de lidar com a dependéncia fisica
e a incapacidade mental do individuo que necessita de atencdo e cuidado, afetando
atividades cotidianas, relacionamentos sociais e equilibrio emocional do cuidador.

Sobrecarga é, portanto, 0 modo como o cuidador percebe os problemas fisico,
psicolégico, emocional, social e financeiro que resultam do cuidado com seu familiar.
Trata-se do impacto que afeta o bem estar do doente e do cuidador, a manifestacédo
negativa do stress do cuidador (MARTIN; PAUL; RONCON, 2000).

A vista disso, dois aspectos caracterizam a sobrecarga familiar decorrente da agéo
do cuidar em saude. O primeiro é o aspecto objetivo, que faz mencéo as consequéncias
negativas concretas e observaveis resultantes do papel de cuidador, tais como perdas
financeiras, perturbagdes na rotina da vida familiar, excesso de tarefas que o familiar deve
executar no cuidado diario com o individuo e supervisdes aos comportamentos
problematicos (BURIOLA et al., 2016). O segundo aspecto é o subjetivo, o qual pontua
a percepcao ou avaliacdo pessoal dos familiares sobre a situacdo, envolvendo sua reacédo
emocional e o sentimento de estar sofrendo uma sobrecarga, atribuida por eles ao papel
de cuidador. Refere-se ao grau em que os familiares percebem os comportamentos ou a
dependéncia dos pacientes como fonte de preocupacéo ou tensao psicoldgica (BURIOLA
et al., 2016)

De acordo com Braithwaite (2000); Rodrigues (2011), pode-se dividir as medidas
de avaliacdo da sobrecarga em dois grandes grupos:

Medidas gerais - pretendem avaliar dominios e conceitos gerais, que possam predizer a
sobrecarga do cuidador: bem-estar geral, bem-estar psicolégico, a percepcéo da qualidade
de vida, assim como, conceitos inerentes a sintomas de ordem psiquiatricos, como a

ansiedade e a depresséo.
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Medidas contextuais: - prendem-se particularmente com a avaliacdo da sobrecarga do
cuidador.

As mudangas ocorridas na vida dos cuidadores afetam seus sentimentos, seu dia
a dia e suas atividades. Os familiares cuidadores tendem a distanciar-se da vida
sociofamiliar a medida que a doenca do familiar cuidado evolui. Deste modo, geralmente
h& uma sobrecarga emocional e de atividades gerando uma transformacéo na vida daquele
que se compromete a assumir esse papel de cuidador (SANTANA; ALMEIDA;
SAVOLDI, 2009),

Deste modo, a sobrecarga familiar € uma construcdo complexa que inclui
diferentes dominios que vdo desde as rotinas familiares relativas ao total de horas
destinadas aos cuidados até as despesas extras no orgamento e redes sociais de apoio.
Desta forma, entende-se que a compreensdo da sobrecarga familiar deve ser realizada em
ambito biopsicossocial (IRAZABAL et al, 2012).

Assim, ao se analisar a sobrecarga da familia, deve-se considerar o esforco fisico
em si despendido com o sujeito cuidado, o0 estresse gerado por este ato e 0 quanto das
relacGes e atividades sociais da familia sdo modificadas por conta da necessidade do ato
de cuidar. A sobrecarga cotidiana do cuidador é demonstrada pela estafante e estressora
atividade de cuidados diarios e ininterruptos. Por conta de tais cuidados, muitas vezes o
cuidador necessita mudar sua rotina de atividades diarias, passando a conviver com a
carga de trabalho dispensada ao cuidado da pessoa, que varia de acordo com a gravidade
da condicdo de saude ou deficiéncia (RIBEIRO; SOUZA, 2010). Quanto maior a
sobrecarga, menor a qualidade de vida do cuidador (AMARAL et al., 2011).

Loureiro (2011), refere que na conceitualizacdo tedrica da sobrecarga dos
cuidadores informais, o conceito de sobrecarga, se baseia mais na representacao cognitiva
que o préprio cuidador tem da sua situacdo, do que em caracteristicas objetivas. Assim a
sobrecarga pode estar mais associada aos elementos emocionais da situacdo e a forma
como esta é percepcionada pelo cuidador do que ao numero de tarefas objetivas ou grau
de dependéncia fisica ou mental do doente.

O cuidador informal sente-se confrontado com mudancas no estado de saude do
seu familiar, sentindo-se impotente e sem meios para contestar a degradacao e a evolugéo
da doenca da pessoa com quem conviveu durante muito tempo. Diante desta situacéo,

surgem normalmente conflitos, conducentes a sobrecarga, que se manifesta em trés
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grandes dominios: fisico, emocional e social. Este fenbmeno mostra-se complexo e
multifatorial, ou seja, implica uma constelagéo de aspectos ou fatores correlacionados
(MARTINS; RIBEIRO; GARRET, 2003).

A multidimensionalidade dos conceitos que integram esta problematica
determinam assim, uma analise pormenorizada e cautelosa dos mecanismos e situacoes
usualmente envolvidas neste processo. Dessa forma, com base na literatura, através de
revisdo bibliogréfica, observa-se o predominio de trés tipos de sobrecarga: emocional,
fisica e social, a qual o cuidador informal pode experienciar um conjunto de aspectos
essenciais relacionados:

Criangas com necessidades especiais requerem um maior cuidado, o que
influencia diretamente na vida do cuidador, 0 mesmo acaba negligenciando os cuidados
com sua propria saude em prol do bem estar da crianca. Ademais, 0 mesmo precisa se
dedicar a atividades como: dar banho, preparacdo das refeicdes, gerir medicacao,
transportar e auxiliar a crianga (GARCIA et al, 2019). Em estudo realizado por Sé et al
(2017), que ocorreu no Nucleo de tratamento e estimulacdo precoce, na cidade de
Fortaleza, Ceara, com 23 cuidadores, evidenciou-se que 0s mesmos estao mais suscetiveis
ao desenvolvimento de doencas cronicas e comorbidades, gerando a diminui¢do do bem
estar fisico desses cuidadores.

Em relagdo aos cuidadores informais de criangas, Santos; Silva; Silva (2020)
corroboram ao afirmar que o acimulo de papéis assumidos por mdes, que além da
maternidade, exercem o papel de cuidadoras, resulta em acréscimo de atribuicdes e
responsabilidades, podendo causar sobrecarga. Na maioria das vezes, as maes relatam
elevada auto cobranca e se sentem como as principais responsaveis pela promocao e
manutencdo do bem-estar da crianca, sendo afetadas diretamente por quaisquer alteracoes
no desenvolvimento e no comprometimento do bem-estar (MARINI, et. al., 2010;
BURIOLA, et. al., 2016).

No estudo supracitado com cuidadores de criangas com algum tipo de transtorno
mental, observou-se a necessidade de mais atencdo e supervisdo do cuidador para a
execucdo de atividades em sua rotina diaria. Dependendo da frequéncia, tempo e
intensidade da assisténcia prestada, esta pode gerar impactos e desgastes fisicos e
psiquicos ao cuidador, pois este renuncia a seus projetos de vida em detrimento do
cuidado (SANTOS; SILVA; SILVA, 2020).



42

O suporte familiar, a rede social formal e informal constituida por instituicGes,
servicos oficiais publicos ou privados, rede de amigos e voluntarios, desempenham um
papel importante, pois constituem fatores facilitadores no controle de situacOes
problematicas (MARTINS; RIBEIRO; GARRET, 2003). Castro et al (2020) em estudo
recente, menciona o fato da pessoa que é cuidada nao poder ficar sozinha em domicilio e
a falta de apoio de outros membros da familia contribuir para que o cuidador perceba que
ndo pode mais controlar a sua propria vida, o que corrobora para o seu isolamento social.

A mae ao descobrir que seu filho possui limitacbes que o tornam diferente dos
padrdes impostos pela sociedade se depara com o surgimento de sentimentos de culpa,
angustia, constrangimento e, também de medo, uma vez que este poderd ter dificuldades
ou ndo conseguir realizar os planos idealizados, gerando assim a frustracdo (AWAD;
VORUGANTI, 2008).

Fatores como o diagnostico, tratamento e consequéncias destes estdo associados aos
altos niveis de estresse da familia e diretamente do cuidador, e podem acarretar em
mudangas nas atividades de vida diaria. Ja em relacéo a organizacdo familiar, rotina e
dindmica da casa, a prioridade ocorre em funcéo das necessidades do sujeito do cuidado,
em detrimento das demandas gerais da familia (FARIAS, et. al., 2014). O stress cronico
experimentado pelos cuidadores e estd associado a um humor negativo (LEGGETT et al.,
2015)

Em se tratando dos servicos de saude, alguns autores referem que os cuidadores
informais ao buscar por auxilio, se deparam com questes como a dificuldade no acesso
a servicos de atencgéo especializados e a falta de informag6es e conhecimento relacionados
a doenca e aos cuidados relacionados a esta (COOPER; ROBERTSON; LIVINGSTON,
2003; LEMACKS et. al., 2013). Ressalta-se que o nivel de escolaridade dos cuidadores
é um fator que influencia na sua capacidade de aprendizado e entendimento das
orientacOes transmitidas pelos profissionais de saude, o que pode influenciar na qualidade
do cuidado oferecido, bem como no desempenho do cuidador frente a situacdes de
urgéncia. Acredita-se que esta maior destreza em desenvolver as atividades de cuidado
no domicilio, favorecida pela escolaridade, pode influenciar na percepgdo do cuidador
guanto a sobrecarga de cuidado (AIRES et al., 2020).

Assim, verifica-se que o outro fator importante € o tempo dedicado ao cuidado

podendo trazer como consequéncias 0 aumento dos niveis tensionais de sobrecarga, visto
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que pouco tempo disponivel gera diminuicdo do autocuidado, da rede social e das
oportunidades de convivio e lazer com outras pessoas. Ainda, esses fatores intensificam-
se quando o cuidador assume a tarefa de cuidar sem apoio de outros membros da familia,
sendo o0 Unico a desempenhar as atividades e em tempo integral, resultando em uma
vigilancia constante, em que até mesmo nos momentos de descanso a atencao esta voltada
ao cuidado (AIRES et al., 2020).



44

4 PERCURSO METODOLOGICO

4.1 Tipo de Estudo/Abordagem

Tendo em vista 0s objetivos e as caracteristicas do estudo seguiu-se por um estudo
exploratdrio descritivo. A pesquisa é exploratdria, pois tem o intuito de proporcionar mais
informacdes sobre o assunto que vamos investigar, permitindo sua definicdo e seu
delineamento, facilitar a delimitacdo do tema da pesquisa; orientar a fixa¢ao dos objetivos
e a formacdo das hipoteses ou desvendar um novo tipo de enfoque para o assunto
(PRODANOV, FREITAS, 2013).

Também classificou-se de descritivo pois, caracteriza um fendmeno de maneira a
obter uma visdo geral de uma situacdo ou de hipoteses, baseando-se em questdes de
investigacdo e objetivos (FORTIN; COTE; FILION, 2009). Segundo Gil (2017), a
pesquisa descritiva tem como objetivo descrever as caracteristicas de determinadas
populagdes ou fendmenos. Neste sentido, estudos qualitativos sao uma boa op¢éo quando
pretende-se estudar assuntos relacionados com a salde pois permitem analisar a
disparidade entre o0 que as pessoas fazem e o que dizem. Para a realizacdo do estudo,
optou-se em termos metodoldgicos, desenvolver um estudo de natureza qualitativa, o que
permite através do cuidador informal de criancas com deficiéncia identificar a sobrecarga
a que estes estdo expostos.

A abordagem qualitativa foca um modelo fenomenoldgico no qual a realidade €
enraizada nas percep¢des dos sujeitos; o objetivo é compreender e encontrar significados
através de narrativas verbais e de observacdes em vez de nimeros. Quando o investigador
segue uma filosofia qualitativa, ele preocupa-se principalmente em como compreender
na totalidade o fenbmeno da pesquisa, visando descrever ou interpretar. O investigador
tem como objetivo a compreensdo alargada dos fendmenos, tal como eles se apresentam
no meio natural, considera o assunto sob um amplo ponto de vista, recolhe dados nao
querendo nenhuma quantificacao, tem em atengédo a natureza qualitativa das coisas mais
do que o aspecto mensuravel e conduz a exposi¢do de um relato ou formulacdo de uma
teoria (FORTIN; COTE; FILION, 2009).

A abordagem qualitativa, na perspectiva de Minayo (2013) é a que melhor se

conforma na investigacéo de grupos e segmentos delimitados e focalizados, de historias
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sociais sob a Gtica dos atores, de relacdes e para analises de discursos e de documentos,
pois permite desvelar processos sociais ainda pouco conhecidos referentes a grupos
particulares, propicia a constru¢do de novas abordagens, revisdo e criacdo de novos

conceitos e categorias durante a investigacao.

4.2 Cenario e Periodo

O estudo realizou-se na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) da
cidade de Sobral, Ceard, Brasil, distante a 230 km da capital Fortaleza por via rodoviaria
(BR 222). Sobral é a cidade principal do noroeste do Estado do Ceara e a segunda com
maior importancia no Estado em termos econdmicos e culturais, sendo a terceira maior
regido metropolitana, atras somente da capital Fortaleza e de Juazeiro do Norte, na regido
Sul (IBGE, 2010).

A Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) foi cenério de estudo,
tendo em vista que nesse espaco existe um fluxo de cuidadores de criangcas com
deficiéncia, o que facilitou o contato. E uma instituicio filantropica que cuida de pessoas
que tem algum tipo de deficiéncia e os seus familiares. E constituida por pais e amigos
de uma comunidade que atende alunos com necessidades especiais, diferentes tipos de
deficiéncias nos turnos matutino e vespertino, durante cinco dias por semana.

A APAE é um grande movimento na area da deficiéncia no Brasil (OLIVEIRA;
FINELLI, 2014). Historicamente, a APAE no Brasil, nasceu em 1954, no Rio de Janeiro.
Caracteriza-se por ser uma organizacdo social, cujo objetivo principal é promover a
atencdo integral a pessoa com deficiéncia, prioritariamente aquela com deficiéncia
intelectual e multipla. A Rede APAE destaca-se por seu pioneirismo e capilaridade,
estando presente, atualmente, em mais de 2.200 mil municipios em todo o territorio
nacional, dentre estes 0 municipio de Sobral (APAE BRASIL, 2020).

O periodo de realizacdo do estudo compreendeu setembro do ano de 2018 a
janeiro de 2021. Tendo em vista que o inicio da coleta de informac6es deu-se em setembro
de 2018 a julho de 2019, em virtude da pesquisa: Vivéncia de familias constituidas de
criancas com deficiéncia: Organizacdo, praticas e necessidades, o qual € um estudo
multicéntrico com financiamento do CNPg na Chamada Universal — MCTI/CNPq n°
01/2016, envolvendo a Universidade Federal do Parana (UFPR), a Universidade Estadual
Vale do Acaral (UVA) e a Universidade Federal do Amapa (UNIFAP), realizado nas
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cidades de Curitiba (PR), Sobral (CE) e Macapa (AP).

As pesquisadoras principais compdem os grupos de pesquisa GEFASED (Grupo
de Estudos Familia, Saude e Desenvolvimento) do PPGENF (Programa de PoOs-
Graduacao em Enfermagem) da Universidade Federal do Parana (UFPR) e GEVS (Grupo
de Estudos em Vulnerabilidade em Saude) da Universidade Estadual Vale do Acarad
(UVA).

4.3 Participantes

Os participantes do estudo foram os cuidadores informais de criangas com
deficiéncia frequentadores da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) do
municipio de Sobral, Ceara, Brasil.

Foram incluidos no estudo os cuidadores informais de criancas com deficiéncia
na faixa etaria de 0 a 4 anos de idade. Foram excluidos do estudo os cuidadores informais
que nao consistiam como cuidador principal da crianga.

O tamanho da amostra foi definido por conveniéncia de acordo com o quantitativo
de criangas e cuidadores frequentadores na APAE, no periodo da coleta de informacGes,
atingindo inicialmente um total de 33 participantes para a aplicacdo do formulario
socioeconémico e destes, posteriormente devido a disponibilidade no momento da coleta

de informag0es 22 participantes para aplicagdo do roteiro de entrevista semiestruturada.

4.4 Coleta das Informaces

Para a coleta de informacGes realizou-se a apresentacdo do estudo, objetivos e
procedimentos para o participante individualmente, convidando-o a participar, apos a
aceitacdo, apresentou-se também o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
Utilizando-se dois instrumentos de coleta de informacdes: formulério socioeconémico e
entrevista semiestruturada, a saber:

| - O formulério socioecondmico (APENDICE A) é um instrumento para
caracterizacdo dos participantes, contendo questdes de identificagdo, sociais e
econbmicas, composto pelos seguintes itens: (idade, género, estado civil, nivel de

parentesco, renda familiar, escolaridade, ocupacgdo, tipo de moradia). Elaborado
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previamente para a pesquisa “Vivéncia de familias constituidas de criangas com
deficiéncia: Organizagdo, praticas e necessidades”.

Il — O roteiro da entrevista semiestruturada (APENDICE B) também foi elaborado
previamente para a pesquisa “Vivéncia de familias constituidas de criangas com
deficiéncia: Organizacdo, praticas e necessidades”. Foram gravadas entrevistas
permitindo o total registro do relato e estimulo a livre narragdo. A aplicacdo do formulario
socioecondmico e entrevistas semiestruturadas foram realizadas em sala reservada, a fim
de garantir a privacidade e o anonimato dos cuidadores informais, nos momentos em que
as criancas estavam em atendimento na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE).

A entrevista é o principal método de coleta de dados nas investigacdes qualitativas,
sobretudo utilizada nos estudos exploratorios. Estabelece uma forma de comunicacéo
verbal que tem lugar face a face, entre o investigador e os participantes do estudo
(FORTIN; COTE; FILION, 2009).

Dessa forma, as entrevistas mais comumente utilizadas nas pesquisas qualitativas
sdo as semiestruturadas. A opcdo por ela esta relacionada com o nivel de diretividade que
0 pesquisador pretende seguir por um roteiro de tOpicos ou perguntas gerais
(BARTHOLOMEW; HENDERSON; MARCIA, 2000). A entrevista semiestruturada é
composta por questdes abertas, que permitem ressaltar os pontos de vista dos
participantes e ter uma ideia mais precisa do gue constitui a sua experiéncia. Tem como
funcdo examinar conceitos e compreender o sentido de um fenémeno tal como €
percebido pelos participantes, servir como principal instrumento de medida e de
complemento a outros métodos de coleta de dados (FORTIN; COTE; FILION, 2009).

4.5 Analise e Interpretacao das Informacdes

As entrevistas semiestruturadas foram analisadas com base na anélise de contetdo,
a partir da técnica da analise categorial tematica. Segundo Bardin (2016) esse tipo de
analise constitui um conjunto de técnicas de analise das comunicacdes visando a obter,
por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo das mensagens,
indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condigdes de

producdo e recepcdo destas mensagens. A utilizacdo da anélise de contetudo prevé trés
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fases fundamentais: Pre-analise; exploracdo do material; e tratamento dos resultados, a
inferéncia e a interpretacao.

| - Pré-analise: E a fase de organizagio tem por objetivo operacionalizar e
sistematizar as ideias iniciais de maneira a conduzir a um esquema preciso de
desenvolvimento da pesquisa. Nesta etapa realizou-se a leitura flutuante do material
coletado, 22 entrevistas, realizou-se a transcricdo das entrevistas na integra em
documento Microsoft Word.

Caiado (2006) aponta aspectos fundamentais que emergem da transcricao;
multiplicidade de elementos que compdem os significados na linguagem oral e
constitui¢do social dos significados revelados nas palavras. Na transcri¢do o pesquisador
confere ao texto uma organicidade compreensivel.

Apdbs a transcricdo literal, foi feita a edicdo do texto, retirando-se o0s erros
gramaticais. Foi incluido ainda as entrevistas um nome ficticio a cada cuidador informal,
para fins de preservacdo da identidade dos participantes deste estudo, recorreu-se ao
recurso de identificacdo codificada (Cl-1, CI-2, CI-3,...).

Il - Exploracdo do material: E a operagdo de analisar o texto sistematicamente em
funcdo das categorias formadas anteriormente. Nesta etapa realizou-se a codificacdo para
formulacdo de categorias de andlise, utilizando-se as indicacdes trazidas pela leitura geral.
Depois de organizadas as informacdes com Corpus contendo 22 entrevistas, a codificacdo
foi efetuada manualmente, foram utilizadas diferentes cores, tendo em conta neste estudo
a unidade de registro (frase) e a do contexto (paragrafo), e desta forma foram construidas
tabelas para onde foram copiadas as unidades codificadas com o mesmo cddigo das
entrevistas realizadas, onde obteve-se as categorias iniciais. Em uma segunda leitura,
identificou-se e agrupou-se novamente os discursos com o mesmo sentido e que poderiam
agrupar-se em torno de um conceito, e assim surgiram as categorias intermediarias. Em
uma terceira leitura das entrevistas, identificou-se as ideias expressas na linguagem dos
participantes de uma maneira mais abrangente, agrupou-se novamente os discursos dando
origem as categorias finais.

Il - Tratamento dos resultados, inferéncia e a interpretacdo. Esta é a etapa da
analise propriamente dita através da andlise de conteldo, entendida como um conjunto de
técnicas que se vale da comunicagdo como ponto de partida, feita a partir da mensagem e

tem por finalidade a producéo de inferéncias (BARDIN, 2016). Dessa forma, realizou-se
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a articulacdo e inferéncias entre a abordagem tedrica e os resultados obtidos das

informagdes do estudo, através do processo de intuicdo, de andlise reflexiva e critica.

4.6 Aspectos Eticos e Legais

Este estudo é oriundo da pesquisa intitulada: Vivéncia de familias constituidas
com Criancas com Deficiéncia: Organizacdo, Praticas e Necessidades, no qual é um
estudo multicéntrico com financiamento do CNPg na Chamada Universal - MCTI/CNPq
n°® 01/2016, envolvendo a Universidade Federal do Parana (UFPR), a Universidade
Estadual Vale do Acaral (UVA) e a Universidade Federal do Amapa (UNIFAP),
realizado nas cidades de Curitiba (PR), Sobral (CE) e Macapa (AP). Submetido ao Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Estadual Vale do Acaral (UVA) e aprovado
com parecer de nimero 2.806.799 (ANEXO A).

Foi garantida a preservagédo da privacidade e individualidade dos participantes da
pesquisa, sob a oOtica individual e das coletividades, a partir da observancia dos
referenciais da bioética, autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia, justica e equidade,
como preconizado pela Resolucdo 466/12, do Conselho Nacional de Saude, que
regulamenta as pesquisas envolvendo seres humanos (BRASIL, 2012a).

Os participantes forneceram consentimento ao estudo mediante as assinaturas no
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), elaborado em duas vias (uma
entregue aos participantes do estudo e a outra sob guarda dos pesquisadores principais),
no qual estavam expostos 0s objetivos do estudo, bem como informacbes aos
participantes sobre o direito de anonimato, de sigilo de informacGes pertinentes a
privacidade e da desisténcia da participacdo do estudo em qualquer momento, conforme
suas vontades, sem que isso lhes traga qualquer prejuizo.

Os beneficios esperados consistem na identificacdo da sobrecarga do cuidador
informal de criangas com deficiéncia e a contribuicdo para a atencdo a saude ofertada ao
cuidador informal.

Em relacdo ao desconforto ou riscos esperados para os participantes existe o risco
minimo de identificacdo. Visando minimizar este risco, os nomes foram substituidos por
uma identificacdo codificada (CI-1, CI-2, CI-3,...) na transcri¢cdo das informacdes. Sobre
a possibilidade de desconforto emocional ou constrangimento durante a aplicacdo do
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formulario socioecondmico e a entrevista semiestruturada, foi reforcado junto ao
participante que ndo é obrigatoria a sua participacdo e que ele poderia desistir de
participar a qualquer momento, bem como foram aplicados de forma reservada, visando

garantir a privacidade do participante.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Este capitulo apresenta inicialmente a caracterizacdo dos participantes do estudo,
cuidadores informais de criangas com deficiéncia, por meio das informacdes contidas no
formuléario socioeconémico. Posteriormente sdo listadas as categorias tematicas centrais

do estudo, obtidas através das entrevistas semiestruturadas.

5.1 Caracterizacgdo dos participantes

O cuidado a uma pessoa em situacao de dependéncia € um processo complexo e
multifatorial. Conhecer o perfil dos cuidadores é importante para que a Estratégia Saude
da Familia possa atuar na promoc¢do da salde dessas pessoas, seja por meio de acdes
locais ou em nivel macro como politicas publicas, que formalizardo a necessidade de se
estender o olhar a quem cuida (TAVARES, 2018).

Assim, estdo apresentados o0s resultados da caracterizacdo do perfil
socioeconémico de 33 participantes cuidadores informais de criancas com deficiéncia,
expondo as variaveis, sexo, idade, escolaridade, situacao conjugal, nimero de pessoas na

residéncia e renda familiar.

Tabela 1 — Perfil socioecondmico dos cuidadores informais de criangas com deficiéncia,
Sobral, Ceard, Brasil, 2021. (n=33)

Variaveis Socioecondmicas % (n)
Sexo Feminino 97% (32)
Masculino 3% (1)
Idade Até 20 anos 9% (3)
21 — 30 anos 27% (9)
31 -40 anos 46% (15)
41 —50 anos 15% (5)
51 — 60 anos 3% (1)
Escolaridade Ensino Fundamental Incompleto 15% (5)
Ensino Fundamental Completo 9% (3)
Ensino Médio Incompleto 3% (1)
Ensino Médio Completo 55% (18)

Ensino Superior Completo 18% (6)
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Situacdo Conjugal Solteiro 15% (5)
Unido Estavel 30% (10)
Casado 55% (18)
Viavo 0% (0)

NuUmero de pessoas na residéncia Duas 6% (2)
Trés 49% (17)
Quatro 33% (10)
Cinco 9% (3)
Seis 3% (1)

Renda Familiar Mensal < que um salario minimo 9% (3)
Um salario minimo 58% (19)
De um a trés salarios minimos 30% (10)
> trés salarios minimos 3% (1)

Fonte: Dados da pesquisa (2021).

Evidencia-se o predominio e quase totalidade de cuidadores do sexo feminino
97% (n=32), a0 passo que 0 sexo masculino expressa um percentual de 3% (n=1). A partir
das informacdes encontradas observa-se a maior prevaléncia da mae como cuidadora do
filho com deficiéncia, a participacdo do pai no acompanhamento do filho se mostra
menor.

No que tange, a predominancia de mulheres exercendo o cuidado, é importante
destacar que o contexto historico associa ao sexo feminino a realizacdo de tarefas
domeésticas e demais atividades de cuidado da familia (OLIVEIRA; D’ELBOUX, 2012).

Cabe ressaltar que nos ultimos anos a mulher tem assumido postos no mercado de
trabalho e em outras posi¢cdes que eram restritas aos homens. No entanto, apesar de a
mulher ter ampliado a sua participacdo no contexto social, ainda mantém a
responsabilidade pelas atividades domésticas, tanto sobre o cuidado de si quanto o dos
outros (OLIVEIRA; D’ELBOUX, 2012). Camargo (2010); Berg; Woods (2009)
corroboram ao afirmarem que ainda que as mulheres estejam cada vez mais inseridas no
mercado de trabalho, quando ha necessidade de cuidados por parte de qualquer um dos
membros familiares, existe uma presséo social e familiar para que elas prestem o cuidado.

Embora que a sociedade tenha mudado seus padrdes, com a mulher trabalhando

fora e exercendo fungdes no mercado de trabalho, ainda ndo é consenso que a
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responsabilidade do cuidado dos filhos deva ser compartilhada entre pais e mées de modo
que ndo haja uma sobrecarga nas atividades femininas. Estando esses cuidados para além
do cuidado dentro do ambiente familiar, mas também, aos espacos de participacao social
no sentido de ir em busca da viabilizacdo e concretizacdo de direitos sociais (ROCHA,
2019).

Em relacdo a idade do cuidador informal, identificou-se como faixa etaria
dominante de 31 a 40 anos 46% (n=15), seguida das faixas etarias de 21 a 30 anos 27%
(n=9), faixa etaria de 41 a 50 anos 15% (n=5), para a faixa etaria até 20 anos 9% (n=3) e
faixa etaria de 51 a 60 anos 3% (n=1). A respeito da escolaridade a maioria dos cuidadores
informais de criangas com deficiéncia 55% (n=18) possuem ensino médio completo, 18%
(n=6) ensino superior completo, 15% (n=5), ensino fundamental incompleto, 9% (n=3)
ensino fundamental completo e 3% (n=1) ensino fundamental incompleto.

Em estudo com cuidadores de pacientes cronicos, concluiu-se que a maneira como
0 cuidador prestava os cuidados estava ligado ao modo como ele entendia o ato de cuidar
(BRITO, 2009). Desse modo, identificar o grau de escolaridade permite adequar de
maneira clara as informacdes sobre educacdo em saude a serem fornecidas as pessoas e
familias (MONTEIRO et al., 2016).

A maioria dos cuidadores informais de criangcas com deficiéncia apresentou
situagdo conjugal casado 55% (n=18), seguida de unido estavel 30% (n=10) e 15% (n=5)
solteiro. Estas informacdes sao semelhantes a outros estudos (PADILHA et al., 2017,
GUERRA et al.,2017) em que a maioria dos cuidadores possuia situacao conjugal casado.

Em relacdo a quantidade de pessoas na residéncia, 49% (n=17) dos cuidadores
informais de criangca com deficiéncia tem trés pessoas na residéncia, 33% (n=10) tem
quatro pessoas na residéncia, 9% (n=3) tem cinco pessoas na residéncia, 6% (n=2) tem
duas pessoas na residéncia e3% (n=1) dos participantes tem seis pessoas na residéncia.
Essas informagdes se assemelham ao estudo de Castelhano (2012) com cuidadores de
criancas com espinha bifida em que o predominio de pessoas na familia ¢ de 4 a 3
membros.

A renda familiar mensal predominante entre os cuidadores informais ¢ a de um
salario minimo 58% (n=19), o percentual com renda entre um a trés salarios minimos foi
de 30% (10), 9% (n=3) dos participantes possui menos de um salario minimo e um

percentual de 3% (n=1) dos participantes possui mais do que trés salarios minimos. Estas
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informacgodes corroboram com o estudo Padilha (2017) em que a maioria dos cuidadores
de pessoas com deficiéncia possuia renda familiar de 1 salario minimo.

Takahashi; Tanaka; Miyaoka (2005) citaram o fato de o cuidador ndo exercer
atividade remunerada como um fator de risco para sobrecarga. Conflitos familiares
podem surgir decorrentes das questdes financeiras, especialmente quando o cuidador
precisa utilizar a renda do dependente para suas necessidades e as decisdes em relacdo a
gastos também sdo consideradas potenciais geradores de sobrecarga (NARDI et al.,
2011).

Santos et al., (2010); Rosset (2009) definem sobrecarga como uma perturbacao
resultante do lidar com a dependéncia fisica e com a incapacidade mental do individuo
alvo de atencdo e de cuidados. Pode ser entendida também como um conjunto de
problemas fisicos, mentais e socioecondmicos que sofrem os cuidadores primarios de
pessoas com enfermidades, o que afeta atividades cotidianas, relacionamentos sociais e
equilibrio emocional destes. E influenciada pelo modo como o cuidador percebe
problemas fisicos, psicoldgicos, emocionais, sociais e financeiros que resultam do
cuidado com seu familiar.

Essa sobrecarga do cuidador pode ser considerada decorrente do impacto ou
repercussao que as tarefas de cuidado tém nas diferentes facetas da pessoa cuidadora, no
que diz respeito a vida social, tempo livre, salde, privacidade, entre outros. Apresenta,
portanto, uma dimensao objetiva, que envolve os componentes fisicos relacionados as
demandas reais que a convivéncia com a deficiéncia impde; e a subjetiva, que é mais
abstrata, referindo-se ao universo dos sentimentos, estando mais relacionada aos
componentes emocionais (BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008; MACIAS et al.,
2013).

5.2 Organizacdo da Progressdo da Categorizacdo Tematica a partir de Bardin
(2016).

A seguir apresenta-se as categorias abstraidas dos discursos conforme a técnica
de analise de contetido categorial tematica proposta por Bardin (2016), e posteriormente
discutidas a luz da literatura. As categorias foram dispostas em trés eixos tematicos. No

Eixo Tematico 1 - Sobrecarga emocional do cuidador informal de criangcas com



55

deficiéncia, surgiu a categoria final Sentir o cuidado do outro e de si: expressao,
adaptacdo e memorias do cuidador informal de criancas com deficiéncia. No Eixo
Temaético 2 - Sobrecarga social do cuidador informal de criancas com deficiéncia: dos
direitos aos preconceitos experienciados no contexto social, surgiu a categoria final O
cuidado ao outro frente ao contexto social: direitos, rede de apoio, desenvolvimento
inclusivo, preconceitos e estigma. No Eixo Tematico 3 - Sobrecarga fisica do cuidador
informal de criancas com deficiéncia: adaptagdo as necessidades de vida diéria da crianca,
surgiu a categoria final, Adaptar-se ao cuidado do outro: sobrecarga fisica do cuidador

informal de criancas com deficiéncia.
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Figura 1 - EIXO TEMATICO 1 - Sobrecarga emocional do cuidador informal de criancas com deficiéncia, Sobral, Ceara, Brasil, 2021.
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5.3 Sentir o cuidado do outro e de si: expressao, adaptacdo e memorias do cuidador

informal de criangas com deficiéncia

O ato de cuidar € um processo que acarreta desgastes significativos a saide do
cuidador, dessa forma se ndo identificados, podem leva-lo a condicdo de cronicidade,
passando de cuidador a pessoa a ser cuidada (OLIVEIRA et al., 2013).

Dessa forma, das discusses do Eixo Tematico 1 - Sobrecarga emocional do
cuidador informal de criancas com deficiéncia, emergiu a categoria final Sentir o cuidado
do outro e de si: expressao, adaptacdo e memdrias do cuidador informal de criangas com
deficiéncia; esta categoria aborda assuntos como sentimentos do cuidador expressados no
momento do diagnostico, adaptacdo e satisfagdo com o cuidado junto a crianga com
deficiéncia, memdrias positivas dos cuidadores, demandas psicolégicas do cuidado,
estresse, exaustdo mental, adaptacdo do cuidador informal as necessidades da crianca

com deficiéncia (figura 1).

5.3.1 Sentimentos do cuidador expressados no momento do diagnostico

O bebé muito antes de nascer, ja faz parte da rotina e dos planos futuros de toda a
familia. Barbosa (2000) afirma que o nascimento de uma crianca com deficiéncia provoca
uma crise que atinge toda a familia, abalando sua identidade, estrutura e funcionamento.
A familia se vé despreparada para enfrentar ou lidar com o novo, pois a chegada de uma
crianga com deficiéncia pode representar a quebra de expectativas e a alteragdo de papéis
e exigéncias emocionais, gerando conflitos e levando a instabilidade emocional
(BARBOSA, 2000).

Dessa forma, os discursos dos cuidadores informais expressaram 0 impacto
emocional e o sentimento de rejeicdo no momento do recebimento do diagnéstico da
crianca com deficiéncia, evidenciados pela ndo compreensdo e desconhecimento da
condicdo clinica e manejo, surpresa frente ao novo e alteracdo da perspectiva de futuro.

No entanto, alguns discursos também apontam a aceitacdo do diagnostico.

E um susto, né? Porque ninguém esta preparado. (CI-5)

Assim no comego, nds ndo acreditamos nao, porque né, a gente ndo sabia que
isso ia acontecer assim. (ClI-21)

A minha primeira reacdo foi chorar, eu ndo consegui aceitar. (Cl-4)

Olha, para mim foi um choque muito grande, eu ndo esperava. (Cl-1)
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E ai eu fiquei chocado, porque ia ser muito, ia ser muita coisa para mim sozinha.
(CI-1)

Assim foi dificil né, porqué toda mée ndo quer acreditar que o seu filho tem
problema. (ClI-8)

Pra mim, eu aceitei normal, numa boa. Ja que Deus me deu, né? Agora tem
que ter cuidado, tem que ter paciéncia... (Cl-11)

O pai nédo aceitou no comeco nao. (CI-7)

Assim, do primeiro foi dificil aceitar, mas com o decorrer do tempo eu fui
aceitando (CI-20).

O dificil que eu posso dizer é assim, eu nunca rejeitei meu filho, foi na maneira
de pensar como seria a vida dele sem enxergar, eu pensava muito nisso. (Cl-
12)

No comeco foi muito dificil, porque eu ndo entendia o que era o autismo, como
lidar com autista. (CI-3)

Dantas et al., (2010) afirmam que no momento da definicdo do diagnostico, a
crianga e sua familia se deparam com uma situacdo permeada por experiéncias, rotinas e
terminologias medicas novas em seu contexto de vida. A familia sofre o impacto
decorrente das mudancas no planejamento provocadas pela chegada de uma crianga com
deficiéncia e atua de acordo com as ferramentas disponiveis (SILVA; DESSEN, 2014).

Barbosa; Balieiro; Pettengill (2012) suscitam o fato de que a situacdo de
deficiéncia na crianca pode fragmentar a sensacdo de capacidade e confiabilidade dos
pais. A familia busca adaptar-se a uma nova realidade e reorganizar-se para enfrentar a
experiéncia de viver e conviver com uma crianca com deficiéncia, tentando reconstruir
sua identidade como grupo familiar. Essa situacdo envolve sentimentos de
vulnerabilidade e também um reajuste emocional que requer tempo.

Diversos autores (MILBRATH et al.,, 2008; MILBRATH, 2008; GUILLER,;
DUPAS; PETTENGILL, 2007; LEMES; BARBOSA, 2007), corroboram com as
informac@es supracitadas, ao afirmarem em seus estudos que, a partir do diagnostico da
deficiéncia da crianca, a familia vivencia uma mudanca radical em seu cotidiano. O
cuidador ao descobrir que seu filho possui limitagfes que o tornam diferente dos padrdes
impostos pela sociedade se depara com o surgimento de sentimentos de culpa, angustia,
constrangimento e, também de medo, uma vez que este podera ter dificuldades ou ndo de
conseguir realizar os planos idealizados, podendo gerar assim frustracdo (AWAD;
VORUGANT]I, 2008).

Em se tratando de sobrecarga emocional, pode-se mencionar que a existéncia de
uma crianga com deficiéncia na familia modifica o aspecto emocional de seus membros,
pois se percebem influenciados por questfes relacionadas a aceitacdo ou rejeicdo dessa
crianca, cabendo aos pais desse novo integrante, uma nova atribuicdo diante dos

sentimentos gerados por essa situagdo. Dependendo da forma de enfrentamento, de
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aceitacdo, do relacionamento familiar e do grau de expectativa parental, pode ocorrer
decepcéo frente ao esperado (PRADO, 2013).

O sentimento de choque foi verbalizado pelos cuidadores informais deste estudo,
sendo semelhante ao pontuado nos estudos de Petean (2004); Camargo; Londero (2008),
Poysky; Kinnett (2008); realizados com mées e familias. Outras reacdes podem estar
associadas como reagdes de surpresa, divida, negacdo e revolta. Neste sentido, o
diagndstico pode ocasionar um momento inicial de choque aos pais, com evocacao de
sofrimento, ocorrendo um processo de adaptacdo e aceitacdo, que acontece em varias
etapas, com tempos e intensidades variados.

O acompanhamento terapéutico durante o conhecimento do diagnéstico pode
atenuar a intensidade destes sentimentos e favorecer o processo de adaptacéo na busca da
salde e equilibrio emocional destes pais e cuidadores. Neste sentido, intervencdes da
equipe multiprofissional, quando da comunicacdo do diagnostico, podem favorecer o
processo adaptativo e elaborativo dessa nova realidade (OLIVEIRA; POLETTO, 2015).

Dessa forma, neste estudo faz-se salutar a mencgdo das cinco fases do luto,
referentes ao processo de adaptacdo a uma nova realidade, aspecto relevante vivenciado
pelo cuidador informal no momento do diagnostico da crianca com deficiéncia. O
processo de luto ocorre ndo somente perante o fato de uma vida que ndo existe mais, mas
em uma simples despedida, um rompimento de relacionamento amoroso e também frente
a qualquer situacdo que envolva o rompimento de planos e expectativas
(VENDRUSCULDO, 2014).

Kubler-Ross (2011), em seu estudo discorre sobre as cinco fases ou estagios do
luto: negacdo, raiva, barganha, depresséo e aceitacao, a autora sistematiza as fases do luto,
em seus estudos com criancas, pacientes soropositivos e idosos com doencas fatais. Os
estagios do luto sdo mecanismos de defesa psiquica usadas pela pessoa para lidar com
fatos de dificil aceitacdo.

No estagio da negacdo, o cuidador encontra-se frente a uma realidade inaceitavel,
como no caso do diagndstico de deficiéncia da crianga. Nesse sentido, fugir é a reacdo
inicial, com o passar do tempo a negacao possibilita que a pessoa se recupere e reaja de
forma diferente. A raiva, como segundo estagio, traduz a dor sentida, expressa por meio
de sentimentos de revolta, inveja e ressentimento. No estagio da barganha, a pessoa volta-
se a sua crenca, como exemplo pode-se citar a responsabilizacdo de Deus pela situagédo

vivida e como detentor de poder para mudar a realidade. A depressdo é a fase de
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preparacdo para a aceitacdo da nova realidade, a pessoa recolhe-se ao mundo interno,
sentindo-se impotente diante da situacdo (KUBLER-ROSS, 2011).

Alguns discursos revelam também o sentimento de aceitacdo perante ao
recebimento do diagndstico de deficiéncia. A aceitacdo € o Ultimo estagio, nesse momento
a pessoa entende a realidade a ser vivenciada encerrando sua luta contra essa realidade
(KUBLER-ROSS, 2011). Os efeitos psicologicos imediatos da informacédo da deficiéncia
de uma crianga nos seus pais e 0 processo de aceitagdo variam com a histéria familiar,
com a patologia do bebé e com a percepcdo dos pais em relagdo ao seu entorno, o
relacionamento do pais, a estrutura de personalidade, as experiéncias vividas em conjunto
e individualmente, a cultura no que diz respeito a convivéncia com as diferencas e o
enfrentamento de eventos de vida frustrantes (FIAMENGHI JUNIOR.; MESSA, 2007).

A partir da elaboracao do luto que se desenvolvem novas possibilidades de vida
para uma crianca com deficiéncia. Do anuncio da gravidez ao andncio de uma deficiéncia
hd todo um ideal parental que precisa ser reformulado pelos pais. Destes fatores,
provavelmente, dependem as possibilidades de aprendizagem, desenvolvimento e
também de vida desse filho (VENDRUSCULDO, 2014).

O tempo vai passando e o sofrimento do luto vai diminuindo, cedendo espaco para
pensamentos de busca de conhecimento, de ajuda, de locais e pessoas que convivam ou
trabalhem com criancas com deficiéncia. E a tentativa de buscar sentido a vida, de olhar
novamente para o futuro. De acordo com Kovacs (2008), um processo longo de luto
acarreta desgaste fisico e psiquico nos que nele estdo implicados, como os cuidadores
informais de criancas com deficiéncia deste estudo.

A vivéncia dessas fases do luto varia quanto a intensidade e a duracdo para cada
individuo. No entanto pontua-se que o fim do luto é marcado pela extingdo ou diminuicao
do sofrimento somado ao momento em que a pessoa toma consciéncia e aceita o desafio
de cuidar e educar a crianca com deficiéncia (MIRANDA, 2015). A partir deste ponto,
segundo Oliveira; Poletto (2015) os pais tendem a auxiliar os filhos a serem mais
independentes, permitindo a eles pensar no seu futuro e delinear de forma satisfatoria suas
funcionalidades, caminhando para o desenvolvimento de suas competéncias, tanto nos
aspectos funcionais, como nos diversos campos que envolvem sua inser¢do no contexto
social.

A partir das concepcdes supracitadas acerca das nuances da sobrecarga emocional
vivenciadas pelo cuidador informal no momento do diagnostico da crianga com

deficiéncia Dantas et al., (2010) pontuam que a familia ao buscar o servi¢o de salde,
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necessita de apoio informacional para compreender o momento vivenciado. No entanto,
mesmo com inimeras demandas de informacdo e cuidado, a conduta predominantemente
adotada pelos profissionais da salde ¢ falar sobre a terapéutica. Ressalta-se que para além
de informacgdes sobre a terapéutica e deficiéncia, os profissionais de salude devem
demonstrar sensibilidade em relacdo ao sofrimento vivenciado. Para isso, precisam
promover espacos de escuta, de dialogo, de esclarecimento de duvidas, serem receptivos

e compreensivos diante das reacfes e sentimentos expressos.

5.3.2 Demandas psicologicas do cuidado: do estresse a exaustdo mental

Os discursos trazem o estresse vivenciado no cotidiano das atividades diarias,
exaustdo mental relacionada a rotina de cuidados e afastamento do convivio com 0s
demais familiares frente as demandas de sobrecarga emocional do cuidado, como segue

abaixo:

Muito trabalho. D& muito trabalho, sé isso que tem mesmo. (CI-11)

Porgue tem hora que me d& uma impaciéncia, chega da vontade de... é... sumir
um pouco, deixar pra trés... (Cl-11)

Tem os momentos de estresse, porque ela é muito dificil, ela é muito sapeca.
E ai tem momentos de estresse. (CI-2)

Eu peco a Deus muita paciéncia, que 0 que importa mesmo é ter muita
paciéncia, a gente tem que ter, porque se nao tiver... (CI-11)

Eu sei que é uma dificuldade muito grande pra lutar com eles no dia a dia. (ClI-
11)

Quando ndo tem escola pra eles, os dois em casa, eu fico até estressada. (Cl-
11)

Facil ndo é né, se eu te dissesse que é facil estaria mentindo, mas assim como
tudo na vida tem seus altos e baixos, o autismo é dessa forma, né. (Cl-14)

O de ruim assim é que sdo muito danados, muito danados mesmo. (CI-16)
Ela quer muita atengdo, ela quer que eu fique o tempo todo com ela, quer que
eu brinque com ela e eu tenho muita coisa para fazer, mas as vezes eu deixo
tudo para ficar com ela. (CI-2)

Tem hora que da vontade de deixar eles dentro de casa e sair um pouco s6 pra
colocar minha mente em dias em algum lugar. (CI-11)

Vivo s6 para as minhas filhas. (CI-17)

O cuidador vivencia diversas situagdes na familia, de exercicio de papéis
familiares, sentimentos de desamparo, perda de controle, excluséo e sobrecarga, os quais
podem ocasionar estresse. Sendo possivel, por vezes que o cuidador deixe de experienciar
o lado positivo que transforma a tarefa do cuidar em prazerosa e com menores
dificuldades fisicas e emocionais (NERI, 2003). Deste modo. a sobrecarga vivenciada

pelas familias tem impacto negativo sobre a saude e o bem-estar dos pais, resultando em
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estresse (BATISTA; FRANCA, 2007; CORCORAN; BERRY, HIL, 2015; SILVA,
DESSEN, 2014).

Mobarak et al., (2000) também corroboram ao afirmarem que os pais por
vivenciarem angustias, expectativas e a pressao de ver o filho na situacéo de dependéncia,
a dificuldade em manejar o préprio tempo, podem ter um risco maior de sofrimento
emocional e psiquico. Em geral, as maes passam maior tempo com os filhos e sdo elas as
principais responsaveis pelas atividades de cuidado. A tarefa de cuidar, exercida por um
longo tempo, pode se tornar uma fonte continua de estresse.

O estresse dos cuidadores, como uma rea¢do do organismo com componentes
psicoldgicos, fisicos, mentais e hormonais, pode ser considerado um dos aspectos
presentes na vida dos familiares de criancas com deficiéncia. Ha estresse na presenca de
diferenca acentuada entre as demandas externas e a avaliacdo da pessoa sobre sua
capacidade de responder a elas. E um processo no qual o individuo percebe e responde a
eventos julgados danosos, desafiadores ou ameacadores, podendo originar alteracdes
fisiologicas, psicologicas, cognitivas, comportamentais e emocionais
(MATSUKURA et al., 2007; LIPP, 2000).

Oliveira; Matsukura (2013) afirmam que o processo de cuidar de uma crianga com
necessidades especiais associado a alta carga de responsabilidade pode levar ao cansago,
isolamento, sobrecarga e consequente estresse dos cuidadores. Assim sendo, 0 estresse
caracteriza-se como uma reacdo psicofisiologica adaptativa diante de demandas
percebidas pelo individuo como excedentes aos recursos que dispde no momento, sejam
recursos internos ou externos.

Neste sentido, Yano (2003) em seu estudo com pais de criangcas com paralisia
cerebral, menciona que ha dificuldades para os familiares em conceituar paralisia
cerebral, porém todos vislumbraram as consequéncias negativas e associam a deficiéncia
aos sentimentos de tristeza, fragilidade e dependéncia. Ap6s o nascimento de um filho
com paralisia cerebral a familia precisa adaptar-se a inimeras condi¢des estressantes que
se modificam em intensidade e frequéncia ao longo do tempo. Estas adaptacfes dependem
dos recursos disponiveis, das caracteristicas familiares e das necessidades da crianca.

A incapacidade, a visibilidade da deficiéncia, os problemas emocionais, as
dificuldades de comportamento e a fragilidade da saude do filho sobrecarregam os pais.
Um dos principais desafios é lidar com os problemas da crianga de forma eficaz e
conciliar essa tarefa com as exigéncias da vida cotidiana (RAINA et al., 2005;
MOBARAK et al., 2000).
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Dessa forma, observa-se a complexidade do ato de cuidar, pois o cuidador e a
pessoa a ser cuidada apresentam sentimentos contraditorios e diversificados, como culpa,
raiva, medo, confusdo, estresse, tristeza, bem como alegria, gratidao, sonhos e fé. Muitas
vezes esses sentimentos podem aparecer de forma isolada ou mesmo juntas, ao longo do
dia e fazem parte da relacdo do cuidador e da pessoa cuidada (BOAVENTURA;
BORGES; OZAKI, 2016). Os cuidadores, ao se perceberem sobrecarregados, tendem a
sentir maiores niveis de tensao e, consequentemente, passam a desempenhar suas fungdes
aquém de suas capacidades, o que resulta em uma situacdo de cuidado desequilibrada,
normalmente acompanhada por resultados insatisfatorios (ARAUJO et al., 2012).

Deste modo, a sobrecarga pode ser expressa por problemas psiquicos,
manifestados por desordens como a depressédo, ansiedade e insonia, que constituem a via
de expressdo do desconforto emocional (GRATAO, 2012). Bumin, Ginal e Tukel (2008),
em seus estudos concluiram gque as mées e pais de criangas com deficiéncia apresentam
valores mais elevados de ansiedade. Neste sentido, o cuidador quando sobrecarregado,
estressado, ou desgastado, pode apresentar problemas de salde como cansaco,
irritabilidade, impoténcia e, frente a isso, a equipe de salde precisa voltar-se as suas
praticas e atencao aos cuidadores a fim de promover a qualidade de vida e a manutencao
da sua salde (SOUZA; WEGNER. GORINI, 2007).

Os estudos de Bertoldi; Ladewig; Israel, (2007); Camargos et al., (2009); Dias et
al., (2010); Herrero; Monteiro, (2008); Mancini et al., (2002); Pera, (2000); Prudente;
Barbosa; Porto, (2010); Sipal et al., (2009), corroboram que a necessidade de cuidados
especiais por parte da crianca com deficiéncia, por conta de suas limitacGes funcionais,
demanda a atencdo permanente de seus familiares, especialmente do cuidador principal,
gue muitas vezes abdica de suas atividades diarias para estar com a crianca, 0 que pode
influenciar também a sua qualidade de vida. Entendendo-se qualidade de vida como uma
constru¢do multidimensional, subjetiva e inclui aspectos relacionados a sobrecarga do
cuidador e estrutura familiar.

Outro aspecto a ser mencionado é a mudanca de papéis, que em virtude do
envolvimento afetivo e a familia, a diminuigdo do tempo de relacionamento com amigos
e com a vizinhanca, a solidéo, a sobrecarga do processo de cuidar e a frustragdo por ndo
conseguir colocar em pratica seus proprios projetos de vida, fazem parte das perturbacdes
que, em determinado momento, podem causar estresse ao cuidador (STACKFLETH et
al., 2012).

O fato de o cuidador estar envolvido por sentimentos de doacgdo, abnegacdo e
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submisséo, por conta da condi¢do de saude da crianga, faz com que ele necessite, de uma
atencdo especial no sentido de também receber amparo e cuidado, 0 que pode ajudar a
otimizar a sua condigdo de cuidador, redefinindo e criando novas relagdes em seu fazer,
favorecendo a dindmica familiar (MENDES, 2005).

Entre os diversos aspectos que influenciam as respostas as demandas e no
enfrentamento das adversidades, encontra-se a percepgdo de contar com 0 apoio de
pessoas significativas, o apoio social, como o apoio emocional ou pratico dado pela
familia, por amigos e conhecidos, na forma de afeto, companbhia, assisténcia e informacéo
(FERREIRA, 2007).

5.3.3 Adaptacéo e satisfacdo com o cuidado junto a crianca com deficiéncia

Observa-se nos discursos abaixo a expressao de satisfacdo, entusiasmo e bem estar
relacionado ao cuidado das criangas com deficiéncia, habituacao as necessidades e ajustes
na dindmica familiar. Esses fatores influenciam na sobrecarga subjetiva emocional

positiva de ser cuidador, como evidenciado por este estudo nesta subcategoria.

A gente é muito feliz em ter ela, ela alegra a casa. (CI-18)

Fui me apegando muito a ela. (CI-1)

Muito dificil, muito dificil, mas também é muito divertido [...]. (CI-2)

E muito carinho. Muita alegria. Ela é muito inteligente e eu me divirto muito
com ela. (ClI-2)

Deficiéncia para mim ndo é problema, porque eu acho que até assim é o motivo,
um incentivo para a gente se dedicar mais a ela. (CI-13)

Sei 14, a gente tem um carinho maior, um cuidado em dobro né, que é um
cuidado a mais (CI-21).

Isso ai é um incentivo para a gente ter forca, ir em frente, ndo desistir. (CI-13)
Sou capaz de fazer tudo por eles, dar até minha vida por eles! E isso. (Cl-1)
Eu ndo vou te dizer que é 100% bom, estaria mentindo pra ti né, mas o bom é
que dentro da inocéncia deles, ele nos da a certeza que podemos melhorar a
cada dia mais. (CI-11)

Mas também eu fago o que ele quer, se ele quiser voltar eu volto, se ele quiser
demorar dez minutos e quiser ir embora, eu levo para casa. E tudo, tudo no
tempo dele. (CI-3)

O de bom é que a gente aprende muito com eles, porque eles sdo muito sinceros,
sdo muito apegados com a gente. (CI-16)

Em relacdo a adaptacdo ao cuidado, Barbosa et al., (2012) em seu estudo
evidenciam um baixo percentual de cuidadores com sobrecarga moderada a severa,

associada ao fato de que os cuidadores apresentaram um processo de adaptagdo
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psicossocial eficiente com o passar dos anos e passaram a ter uma percepcao menos
negativa da situagdo. Dessa forma, os cuidadores informais desenvolvem estratégias
melhores de cuidado e o que era visto como dificuldade passa a ser agregado de maneira
natural a rotina familiar, o que pode atenuar a sobrecarga emocional dos cuidadores
(BALTOR; DUPAS, 2013; MONTEIRO; MATQOS; COELHO, 2004).

Dessa forma, o ambiente familiar equilibrado é necessario, contribui com o
desenvolvimento e o crescimento de uma crianga independente, em que muitas vezes a
familia precisa se reestruturar, além de modificar os seus habitos para o cuidado a crianca
com deficiéncia (SILVA et al., 2010). Santana; Rabinovich (2012) em seu estudo com
cuidadores de criangas com paralisia cerebral, pontuam que por serem frequentemente
desafiados a romperem barreiras e vencer obstaculos, os cuidadores de crianga com
deficiéncia sdo impulsionados a crescer, adaptar-se e encontrar distintas potencialidades.
Com o passar do tempo, estes cuidadores podem descobrir-se fortes, destemidos, para o
enfrentamento dos percalgos em busca do desenvolvimento de seus filhos.

Souza; Boemer (2003) salientam que, desde o nascimento da crianga com
deficiéncia os pais desenvolvem uma vinculacao intensa e muito significativa com o filho,
dispondo do cuidado e protecdo necessaria para o seu desenvolvimento. Para Sa;
Rabinovich (2006), essa familia sofre um impacto com a deficiéncia tornando-se sensivel
a mudancas de planos. Atrelado a isso esta o fato de que transformar-se em um cuidador,
por vezes, faz com que 0 mesmo deixe suas vontades e necessidades em segundo plano,
ndo cuidando de si, priorizando as demandas do individuo a ser cuidado (ORUCHE et.
al., 2012).

No entanto, um estudo de revisdo destaca que os cuidadores, mesmo estando
diariamente sobrecarregados, sentem-se satisfeitos em poder cuidar dos seus familiares
(SANTOS; CARDOSO, 2014). Segundo Chaves et al., (2016), o conceito de satisfacdo
é um conceito subjetivo e dinamico com diferentes significados, em diferentes contextos,
e com forte valor cultural. Identifica-se essa satisfagdo nos discursos expressados pelos
participantes deste estudo ao mencionarem alegria, estimulo e diversdo no cuidado de
seus filhos.

A satisfagdo com a vida é um dos indicadores de bem-estar, geralmente definido
como tendo uma boa vida e sendo feliz. O bem-estar subjetivo refere-se a avaliacéo,
cognitiva ou afetiva, que o individuo faz sobre a propria vida. As pessoas experimentam

mais bem-estar subjetivo quando apresentam estados afetivos positivos, quando se
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envolvem em atividades que lhes ddo prazer e quando estdo satisfeitos com a vida
(DIENER, 2000).

Santana; Rabinovich (2012) afirmam compreender que a diferenca é uma
caracteristica inerente ao ser humano, e que cada pessoa possui um ritmo e velocidade de
assimilacdo e acomodacdo do aprendizado, que permite ao cuidador sentir e compartilhar
com os seus filhos sentimentos positivos, em cada aspecto do cuidado.

Emergiram dos discursos falas que evidenciam também o desejo e busca pelo
conhecimento das necessidades das criangas com deficiéncia a partir da adaptacdo a
realidade do cuidar do outro e o reconhecimento de que esta adaptacdo € um processo
constante de aprendizado. A preocupacdo com a melhoria da qualidade de vida das

criancas com deficiéncia também foi expressada.

Eu faco tudo que esta ao meu alcance por ele, mas eu queria poder fazer mais.
(CI-3)

Enfim, era muito dificil, mas hoje estd melhor, hoje j& melhorou muito. Hoje a
gente j& tem um controle melhor sobre isso. (Cl-4)

E isso ai ainda é muito para mim, ainda € uma coisa que eu tenho que aprender
muito ainda. (CI-4)

Eu queria saber tudo que eu poderia fazer para ela ter uma vida melhor. (CI-5)
Eu fui procurando me informar, saber como cuidar dele, como entender ele.
(CI-4)

N&o, hoje a gente ndo tem tanta dificuldade ndo, porque a gente ja se adequo a
rotina dele. (CI-4)

A gente vai tentando descobrir, ai estuda, pesquisa 0 que é que se pode fazer
em tratamento, em fisioterapia, alguma coisa, tudo para melhorar a qualidade
de vida dela. (CI-5)

Foi assim, no comego foi muito dificil, no comeco eu néo entendia. Eu achava
que era coisa pouca e que logo ela ia ficar boa, ai depois eu comecei a entender,
eu me conformei mais. (CI-10)

Nos ja entendemos muita coisa do que ele diz, mas s6 quem convive com ele,
porque se ndo ninguém entende. (CI-16)

Mas agora que eu estou vendo a realidade dela, que ela vai melhorar as coisas
dela bastante, mas ela sempre vai ficar com sequela. (CI-13)

Nada, ja me informei de tudo. Ja sei como ndo é, como ndo é. (CI-15)

Eu gostaria de saber né? Por que foi que aconteceu. (CI-19)

Assim eu sei que é muito perigoso, assim, paralisia cerebral porque é s6 um
lado do cérebro que néo funciona. (CI-21)

Em um estudo realizado com objetivo de comparar a sobrecarga de cuidadores
formais e informais apontou prevaléncia de sobrecarga em cuidadores informais,
associando esse resultado a falta de habilidade e conhecimento técnico-cientifico
deficitario. Apontou, ainda, a dificuldade de enfrentamento situacional por parte dos
cuidadores informais (MARONESI et al., 2014).

Nesse sentido, os profissionais de salde devem auxiliar as pessoas que apresentam

dependéncia, mas tambeém o cuidador informal para que ocorra a prevencédo de doencas e
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a promocéo da saude para ambos (LOPES; MONTEIRO, 2015). Dessa forma, a equipe
multiprofissional de salude deve fornecer suporte a criangca com deficiéncia, mas atentar-
se também as necessidades do cuidador, principalmente no ensino ao exercicio da funcéo
no apoio emocional e no fornecimento de informacdes (FERNANDES; ANGELO, 2016;
(SOUZA et al., 2015b; BALLARIN et al., 2016; PAULA et al., 2017).

Para Braccialli et al., (2012), a especificidade do cuidado a ser prestado pelo
cuidador esta diretamente relacionada ao preparo deste para o exercicio da atividade de
cuidar, influenciando a qualidade de vida de ambos no &mbito da saude. Por isso, diante
de situacdes de risco a sensacdo de bem estar, as abordagens educativas devem ocupar
lugar de destaque nos programas de intervencao.

Para tanto, Silva; Dessen (2001) enfatizam que é dentro do meio familiar que
ocorrem as primeiras formas de contatos sociais da crianca com deficiéncia, é o periodo
em que ela cresce e se desenvolve. A atuacdo familiar se da na medida em que seus
cuidadores estabelecem possibilidades de relacbes com ela, por meio da comunicagéo
verbal e ndo verbal.

Assim sendo, o ambiente no qual essa crianca esta inserida e a forma com que se
organizam suas atividades basicas de vida, bem como sua estimulacdo, tornam-se
imprescindiveis a compreensdo do quanto a influéncia do ambiente é importante para o
seu desenvolvimento e para o processo de adaptacdo do cuidador. No entanto, pode-se
destacar que as familias, oferecem subsidios para a autoconstrucdo de seus filhos,
disponibilizando meios para melhoraria da qualidade de vida, considerando as
especificidades da deficiéncia, bem como possibilidades para o desenvolvimento de
potencialidades (CAMPQOS, 2006).

Dessa forma, o coping envolve a interacdo entre o organismo e o ambiente, na
qual se lanca mao de um conjunto de estratégias destinadas a promover a adaptacao as
circunstancias estressantes. A tendéncia de escolher determinada estratégia de
enfrentamento dependera do repertoério individual e de experiéncias refor¢adas (ZAKIR,
2003). Para Cerqueira (2000), o conceito de coping aplica-se aos acontecimentos que se
sucedem ao longo da vida das pessoas referentes a perdas, dificuldades, fatos inesperados
e tragédias.

Esses esforgos séo realizados para modificar o ambiente na tentativa de adequar-
se da melhor forma possivel ao evento estressor, reduzindo ou minimizando seu carater

invasivo e aversivo. Tais estratégias sao aprendidas, mantidas ou ndo, no decorrer da vida
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de cada pessoa, dependendo dos esquemas de reforcamento a que cada um foi submetido
durante seu desenvolvimento (ZAKIR, 2003).

Neste sentido, estratégias de enfrentamento coping religioso ou espiritual
normalmente contribuem para a compreensao de eventos estressores como parte de um
propdsito mais amplo, instaurados por uma forca superior que determina 0s
acontecimentos da vida (PANZINI; BANDEIRA, 2007). Cabe ressaltar que um ponto
relevante mencionado nos discursos deste estudo foi a espiritualidade e religiosidade
como pilar para enfrentamento e adaptacao ao cuidado, conforme transcrito abaixo:

Entdo € nisso que a gente se agarra, em Deus, porque ele que nos fortalece.
é’(c:JIr;qE:J)e tem dias que sdo muito dificeis, mas Ele (Deus) nos capacita. (CI-5)

Eu pedi forga a Deus, porque ndo € uma, sdo duas, entdo o que € que eu fiz, eu
fiz, eu tento cuidar das duas da mesma forma. (CI-17)

A religido e a espiritualidade sdo recursos de enfrentamento contra estimulos
estressores, e funcionam também, como forma de proporcionar melhora na saude mental
por meio do aumento do suporte social, pois proporcionam maior contato com a realidade
subjetiva das pessoas e, possibilitam possiveis mudancas de atitudes e ideias frente as
experiéncias da realidade de cada pessoa (ALVES; ASSIS, 2015).

Sendo assim, o processo do cuidar ndo constitui apenas uma soma de momentos,
é um continuo gue engloba a vida social, emocional e espiritual (SENA et al., 2006). A
espiritualidade constitui, portanto, uma dimensao universal e intrinseca do ser humano,
uma vez que envolve significados, propdésitos e valores humanos na busca de sentido para
sua existéncia, sem que se tenha necessariamente ligacdo mediata com uma instituicao de
cunho religioso (EVANGELISTA et al., 2016). E a busca pessoal pelo significado e
proposito de questBes fundamentais da vida, assim como a maneira que o individuo
expressa um estado de conexdo consigo mesmo, com 0 momento, com 0s outros, com a
natureza e com o sagrado (KOENING, 2012).

Rocha et al., (2018) em seu estudo revela as necessidades espirituais vivenciadas
pelo cuidador familiar de paciente em atencdo paliativa oncoldgica, tendo-se a
espiritualidade como alicerce a vida dos familiares que desenvolvem meios através da
espiritualidade para transcender obstaculos e trazerem sentido ao momento vivenciado.

Ancorados no refugio em Deus e na crenca de que existe um poder superior que
influencia a vida, conduz os acontecimentos e traz um propdsito maior em relacdo as

adversidades enfrentadas, familiares efetivam seu posicionamento no mundo e vinculam
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0 sentido de responsabilidade ao Sagrado a quem servem (BARBOSA et al., 2017).
Assim, esse posicionamento gera uma sensacdo de acolhimento, capacidade de
resiliéncia, seguranca e otimismo para desbravar os contratempos da vida.

Uma das falas de um cuidador informal de criancas com deficiéncia deste estudo
faz uma prece clamando a Deus forcas para o cuidado de suas filhas. Ladd; Spilka, 2002;
Nussbaum, (2003), mencionam a oracdo como um mecanismo de alivio do sofrimento
emocional e psiquico, pelo fato de a prece ou oracdo ser uma forma de expressdo da
crenca, geradora de alivio e fornecedora de esperanca. A prece feita em momento de
sofrimento auxilia o individuo a entender o processo pelo qual esta passando, sendo capaz
de dar significado a adaptacdo a que ele atravessa.

Para Cecato (2013) a espiritualidade se faz presente no momento do sofrimento e
acaba se transformando também como mecanismo de enfrentamento de sentimentos
emocionais negativos de incapacidade, tristeza, desanimo, promovendo alivio do
sofrimento psiquico e emocional.

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (1998) a espiritualidade faz parte do
conceito multidimensional de salde ao defini-la como o completo bem-estar fisico,
mental, espiritual e social. Dessa maneira Saad; Masieiro; Battistella, (2001) corroboram
com as informacdes j& mencionadas anteriormente, ao afirmarem que a espiritualidade
pode ser definida como um sistema de crengas que enfoca elementos intangiveis, que
transmite vitalidade e significado a eventos da vida.

Para favorecer a adaptacdo aos desafios impostos pela doenca, cuidadores
familiares sustentam seu bem-estar espiritual através da contemplacdo das suas
necessidades espirituais, conforme revelado no estudo de Rocha et al., (2018) sobre as
necessidades espirituais vivenciadas pelo cuidador familiar de paciente em atencdo
paliativa oncoldgica, em que as necessidades espirituais estiveram embutidas em

sentimentos afetivos de amor e carinho como maneira de atingir a plenitude

5.3.4 Relembrar o cuidado: sentimentos e memdrias positivas dos cuidadores

Nesta subcategoria as falas dos cuidadores informais de criangas com deficiéncia
evidenciam memdrias afetivas positivas, através dos relatos de sentimentos de carinho,
amor, alegria por parte dos cuidadores informais e das criangas com deficiéncia em

relagdo a eles, como um aspecto positivo a sobrecarga emocional de cuidado ao outro.
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Para mim é tudo de bom, ndo tenho nada de dizer do meu filho. Eu amo meu
filho do jeito que Deus me deu. (CI-15)

Porgue a gente ama ainda mais, Ave Maria eu ndo me imagino sem meu filho.
(CI-12)

Ele é uma crianca carinhosa, ele quer sempre ta perto de mim. E muito bom o
filho da gente, independente de ter transtorno ou ndo. (Cl-4)

O que tem de bom? Assim, 0 amor que a gente pode da a eles, o carinho, 0
cuidado mais redobrado. (CI-20)

Ela merece sim ser feliz, merece brincar, do jeito dela ela merece tudo. (CI-5)
Ela exala amor, porque ela é muito amada e ela transmite amor sem dar uma
palavra ela transmite amor para a gente. (CI-5)

Ele é o xodd, tudo de bom, nédo tenho nada que reclamar nédo, sé por que meu
filho tem autismo, é muito bom, é maravilhoso. (CI-8)

Eu fui assim um cara premiado, uma menina nesse estado assim linda,
carinhosa e ndo faz nada demais com ninguém. (CI-9)

E porque a gente aprende mais as coisas mesmo. Ela sendo assim a gente acaba
querendo bem, né? Carinho, amor, as vezes a gente esta triste e a gente fica
alegre. (CI-10)

Com relacdo ao sentimento de amor supracitado pelos participantes, Dantas et al.,
(2010) apontam em seu estudo com familias de criancas com deficiéncia, que um fator
importante para a aceitagdo por parte da mée (maioria dos cuidadores informais deste
estudo), consiste no fato de que a crianca foi gerada por ela, e que o sentimento de amor
experienciado pela mae é o mesmo, independente da deficiéncia. Esse comportamento de
valorizagdo do componente amor na relacdo com a crianca pode estar relacionado a
capacidade de enfrentamento dos pais, que refere-se a forma como a pessoa cria
estratégias para lidar com o problema.

A interacdo com o filho é um relacionamento de médo-dupla, no qual ambos se
relacionam e se modificam mutuamente. Sendo este relacionamento pautado no
recebimento, transformacéo, crescimento e amadurecimento (FALKENBACH et al.,
2008). No estudo de Paniagua (2003) percebe-se que o cuidado é gratificante
principalmente quando se consegue perceber 0s pequenos avangos de seu filho. Alguns
avancos considerados minimos, que passam imperceptiveis nas experiéncias dos pais com
filhos anteriores, sdo grandes vitorias e muito valorizados nessa nova relagédo de criancas
com necessidades especiais, dentre elas a deficiéncia.

Dessa forma, Pereira (2019) em seu estudo sobre as expectativas e sentimentos de
familiares cuidadores de criangas com necessidades especiais que realizam equoterapia,
na avaliacdo dos itens que os cuidadores julgam mais importantes para o futuro do filho,
percebeu-se que os cuidadores afirmaram a necessidade de reabilitacdo, bem-estar,

sucesso na escola, autonomia na vida didria, felicidade, normalidade, cuidados pessoais e
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amigos. Conhecer o0s sentimentos experimentados pelos cuidadores € de grande
importancia ja que eles podem exercer influéncia positiva ou ndo, o que poderad
potencializar ou dificultar o processo de melhoria da qualidade de vida da crianga com
deficiéncia e dele proprio (LIMA; FENSTERSEIFER, 2017).

No estudo de Lima (2008) percepcdes e sentimentos dos cuidadores sobre a
qualidade de vida de criangcas menores de cinco anos com paralisia cerebral, quando
estimuladas a expressar as preocupac¢fes com a qualidade de vida da crianga, as mées
consideraram como aspectos decisivos para a qualidade de vida atual da crianca, 0s
sentimentos de amor, carinho e responsabilizacdo maternos, valorizando a participacdo
do pai e irmdos. Neste sentido, sdo estes elementos que impulsionam a busca por
superacdo dos obstaculos que emergem do confronto diario entre as necessidades
especiais e as limitacdes do processo de cuidado.

Silva et al., (2010), em seu estudo sobre o impacto do cuidado de uma crianga
com deficiéncia mdaltipla, verificaram que o cuidado com a crianca € um misto de
sofrimento, renuncia, mas, sobretudo, de devotamento compensado pelos ganhos
neuroldgicos decorrentes de sua reabilitacdo. A dedicacdo dos familiares a crianca exigiu
adaptacdo a uma gama de sentimentos que se expressaram por reacdes ambivalentes, em
forma de tristeza, alegria, conflitos, gratificacbes que, com o passar do tempo, culminou
com a superacédo das dificuldades e o estabelecimento do vinculo amoroso entre mée e
filho.
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Figura 2 - EIXO TEMATICO 2 - Sobrecarga social do cuidador informal de criancas com deficiéncia: dos direitos aos preconceitos experienciados

no contexto social, Sobral, Ceara, Brasil, 2021.
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54 O cuidado ao outro frente ao contexto social: direitos, rede de apoio,

desenvolvimento inclusivo, preconceitos e estigma

O cuidador desempenha um papel importante para a pessoa que esta sendo
cuidada. Ele pode auxiliar na reintegracdo de atividades e participacdo social,
administracdo de remédios, realizacdo do tratamento necesséario, fazer higiene e curativos,
facilitar a independéncia nas atividades da vida diaria, promover a autonomia e a
privacidade, além de oferecer afeto, escuta, carinho, compreensdo e apoio emocional
(MAZZA; LEFEVRE, 2005).

Dessa forma, nas discussdes do Eixo Tematico 2 - Sobrecarga social do cuidador
informal de criangas com deficiéncia: dos direitos aos preconceitos experienciados no
contexto social, emergiu a categoria final O cuidado ao outro frente ao contexto social:
direitos, rede de apoio, desenvolvimento inclusivo, preconceitos e estigma, com
abordagens de assuntos como direitos da crianga com deficiéncia, suporte familiar e social,
adaptacdo econdmica, rede de apoio ao cuidador informal e a crianga com deficiéncia,
intersetorialidade para a inclusdo da crianca com deficiéncia, enfrentamento do estigma

da deficiéncia (figura 2).

5.4.1 Direitos da crianca com deficiéncia: implicacdes para o cuidador

A deficiéncia da pessoa, somada a dificuldade de adaptacdo ao meio e o fato de
agregar ou nao outras questdes discriminatorias, inviabiliza a efetividade de acesso dos
seus direitos (MARTINS et al., 2018), assim, é necessario que a sociedade compreenda
e exerca, os direitos que as pessoas com deficiéncia conquistaram e que sdo assegurados
por leis. Neste estudo a maioria dos cuidadores informais mencionou reconhecer alguns
dos direitos que por vezes deixam de ser exercidos e alcangados, porém houveram

discursos que expressaram o0 ndo conhecimento desses direitos.

N&o ia adiantar lamentar, eu tinha era que lutar. (CI-5)

Sempre eu pesquiso em internet, essas coisas, sempre assistir programas na
televisdo quando passa, os direitos que ele tem. (C-11)

Estdo até formando um grupo para incentivar mais a gente a ter nogdo dos
direitos (CI-13).

Sim, eu conheco todos os direitos dele. (CI-16)
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Conhego muitos né, porque como eu lhe falei eu fago parte do Conselho da
Pessoa com Deficiéncia, a gente por ta nesses ambientes, a gente ja tomou
ciéncia de muitos direitos e deveres também. (CI-14).

Eu acho que ele tem todos os direitos, mas ndo conhe¢o nenhum. (C1-18)

Eu ndo sei Ihe dizer, nessa parte ai eu ndo sei, vocé sabe me dizer quais sao 0s
direitos?( CI-17).

No Posto (Centro de Saude da Familia) I& tinha que ter prioridade de ser
atendida primeiro, ela ndo é. Ela ndo é. Fica la bolando como qualquer outra
crianca até chegar a vez. (Cl-2)

E o beneficio (Beneficio de Prestagdo Continuada), a questio do passe livre,
essa questdo do Bolsa Familia e ele ter direito a escola... uma pessoa para
cuidar dele na escola, cuidador. (C-4)

Eu tenho ha dois anos uma consulta dela e de dois anos da outra, até hoje ainda
ndo saiu ndo, o SUS ndo sei se anda. (C-17)

Os direitos na escola, de estudar em uma escola regular. (CI-3)

Os direitos que ela tem de ir para a escola, ela tem os direitos dela de estar na
escola. (CI-18)

Porgue assim, tem direito de cuidadora no colégio, cadé essas cuidadoras? [...]
(CI-12)

Ela tem varios direitos, como da escola regular, como em qualquer outra
ocasido. (CI-1)

Principalmente ele tem o direito de transporte né, que a gente ndo tem. (CI-15)

As falas dos cuidadores informais evidenciam o conhecimento de alguns direitos
basicos da crianca com deficiéncia tais como acesso a educacdo, beneficios sociais, salude
e prioridade de atendimento em servicos publicos e uso de transportes.

Os Direitos da Crianca estdo promulgados na Convencdo da ONU de 1989, ja no
Brasil, a Constituicdo Federal de 1988 prevé direitos especificos para pessoas com
deficiéncia visando facilitar sua integracdo social em seu artigo 227 e no Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA) de 1990.

Todos esses documentos reportam aos principios fundamentais estabelecidos na
Declaragé@o Universal dos Direitos Humanos, que asseguram a universalidade dos direitos
humanos e se aplicam a todo ser humano sem distingéo; a responsabilidade de todos no
sentido de proteger, cumprir e respeitar esses direitos, sua indivisibilidade e
interdependéncia, devendo o Estado garanti-los por medidas legais. Por fim, a Declaracao
garante a participacao de todos os seres humanos no processo de tomada de deciséo sobre
seus direitos (CAVALCANTE; MINAYO, 2009).

Em se tratando especificamente de pessoas com deficiéncia a Constituicdo Federal
(1988) prevé beneficios, a exemplo do Beneficio da Prestacdo Continuada (PBC), Passe
Livre Intermunicipal e matricula em escola proxima da residéncia (ELIAS; MONTEIRO;
CHAVES, 2008).
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O Beneficio de Prestacdo Continuada ¢ uma politica publica de combate as
desigualdades das mais importantes no pais para as pessoas pobres deficientes,
regulamentado pela Lei n®8.742, de 7 de dezembro de 1993 (Lei Organica da Assisténcia
Social). E uma forma de transferéncia incondicional de renda, equivalente a um salério
minimo, destinado as pessoas com deficiéncia e também as idosas acima de 65 anos
(SANTOS, 2011).

No estudo Barbosa et al., (2009) voltado a compreender como a mée da crianga
com deficiéncia identifica e acessa as fontes de suporte social para atender as
necessidades de seu filho e de sua familia, observa-se que os direitos compreendidos,
tanto da familia como dos filhos, configuram-se na igualdade de acesso continuo ao
espaco comum da vida em sociedade e a todo tipo de oportunidades, aspectos semelhantes
foram evidenciados nas falas deste presente estudo.

Em relacdo ao direito a Educacdo, estudantes com deficiéncia tém direitos
garantidos na Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (n° 13.146/2015), na
Constituicdo Federal, na Lei de Diretrizes e Bases da Educacgdo Nacional (n®9.394/1996).
Sendo assim, a educacdo é um direito fundamental da pessoa com deficiéncia, em todos
os niveis de aprendizado ao longo da vida.

Conforme o artigo 205 da Constituicdo Federal (1988), a educacdo visa o pleno
desenvolvimento da pessoa para 0 exercicio da cidadania e preparo para o trabalho. A
Constituicao Federal também determina ainda o Atendimento Educacional Especializado
(AEE) as pessoas com deficiéncia, realizado preferencialmente na rede regular de ensino,
tanto na rede publica quanto na rede particular. Conforme o ECA (2001), € direito da
crianca que a educacao vise 0 seu pleno desenvolvimento como pessoa, preparando-a para
0 exercicio da cidadania.

Dessa forma, na inclusdo escolar, o acesso a escola € um direito assegurado,
perpassa pelas véarias dimensGes humanas, sociais e politicas, e vem gradualmente se
expandindo na sociedade contemporanea, de forma a auxiliar no desenvolvimento das
pessoas em geral, de maneira a contribuir para a reestruturacdo de préaticas e agdes cada
vez mais inclusivas (SILVA NETO et al., 2018). Neste sentido para a incluséo escolar da
crianga com deficiéncia faz-se necessaria a busca de alternativas que favoregam o ensino
e 0 acesso a educacdo, como adequacdo dos profissionais da educacdo e 0s gestores
publicos de efetivar a contratacdo de profissionais para exercer tal funcao.
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Cavalcante; Minayo (2009) em seu estudo sobre as representacdes sociais sobre
direitos e violéncia na area da deficiéncia, destaca a dificuldade de insercdo e a
permanéncia da crianca e do adolescente com deficiéncia na escola.

Em se tratando de direito a satde, a Constituicdo de 1988, versa que a salde € um
direito do cidad&o e dever do Estado. O Sistema Unico de Satde (SUS) foi legitimado na
constituicdo de 1988 e depois regulamentado pelas leis 8080/90 e 8142/90, que tratam de
seus principios e diretrizes e que dispdem quanto ao financiamento e a participacao
popular havendo, posteriormente, outras normatizacbes como as NOB (Norma
Operacional Bésica) de 1991, 1993, 1996 e a NOAS (Norma Operacional de Assisténcia
a Saude) de 2001.

A implementacdo da Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia,
instituida em 2002, reconhece a necessidade de atender as complexas questfes que
envolvem a atencdo a saude das pessoas com deficiéncia no Brasil, tais como prevencéo
de agravos, protecéo e reabilitacdo dessa populacéo (BRASIL, 2010). Em 2012, a Portaria
n® 793 instituiu a rede de cuidados a pessoa com deficiéncia no SUS, por meio da criacéo,
ampliacdo e articulacdo de pontos de atencdo dirigidos a esse publico (BRASIL, 2012b).

Neste ambito, a Atencdo Bésica a Saude configura-se como porta preferencial de
entrada para 0 SUS e como centro de comunicacao da Rede de Aten¢do a Saude. Orienta-
se pelos principios da universalidade, da acessibilidade, do vinculo, da continuidade do
cuidado, da integralidade da atencéo, da responsabilizacdo, da humanizacdo, da equidade
e da participacao social. No Brasil, o modelo preferencial de operacdo da Atencdo Basica
é a Estratégia Saude da Familia, que tem suas a¢des norteadas pelo cuidado familiar
ampliado, que se efetiva por meio do conhecimento da estrutura e da funcionalidade das
familias, com o intuito de que as suas intervenc¢des influenciem os processos de salde-
doenca dos individuos, das familias e da prépria comunidade (BRASIL, 2017).

Apesar dos profissionais atuantes nos programas de salde pretenderem assegurar
0 atendimento a todos, ainda existem algumas lacunas para que as pessoas com
deficiéncia recebam assisténcia equanime, igualitaria e universal como é preconizado
pelo SUS. Nesse sentido, as dificuldades de acesso se inserem, também, na interagdo
paciente e profissional de salde, pois podem haver barreiras atitudinais no contexto
dessa interacdo por parte do profissional de saide (FRANCA; PAGLIUCA, 2009).

Aoki (2009) afirma que a falta de acesso aos servicos de saude e de reabilitagdo

mostra-se como um dos principais problemas enfrentados por essa populagéo, apontando
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para a fragilidade do sistema de salde e a precariedade das condigdes de vida,
principalmente & populagéo de baixa renda.

Dessa forma observa-se diariamente um sistema de saude com limitagcdes, em
particular no gerenciamento dos recursos financeiros, materiais e pessoais. Essa
conjuntura compromete 0 acesso da pessoa com deficiéncia, pois tém que
se defrontar com um sistema de saude no qual os principios constitucionais ndo sao
garantidos (CASTRO; CIEZA; CESAR, 2011). Dessa forma, a atencdo basica ndo pode
se isentar de sua responsabilidade como parte integrante de uma rede de cuidados as
pessoas com deficiéncias, no entanto apresenta grandes desafios para sua consolidacao.

Se tratando do acesso a transportes, Martins et al, (2018) em seu estudo com pessoas
com deficiéncias motoras evidenciou que menos de um terco dos participantes possuem
carro préprio conduzido pelo paciente ou conduzido por terceiros. Esse dado pode
confirmar, além de fatores socioeconémicos relevantes, observa-se o conhecimento
limitado dos participantes ao acesso e usufruto da lei de isengdes de taxas. Se tornando
um desafio, pois necessitam de ajuda para o transporte das criancas para se deslocar aos
servicos, sejam eles com automovel proprio, com a ajuda de automdvel da prefeitura, os
de transporte privativo, e também para 0s que ndo residem na cidade, sendo um
instrumento que favorece na reabilitacdo das criancas.

Na vivéncia cotidiana, observa-se as cidades desprovidas de infraestrutura urbana
para atender aqueles que possuem alguma dificuldade de locomocao, considerando-se as
calcadas sem rampas, ruas esburacadas e desniveladas, seméaforos sem sinais sonoros,
prédios sem elevador, além de uma escassez de transporte publico com dispositivos para
cadeirantes. A inacessibilidade leva a privacdo do direito do ser humano de ir e vir, e essa
situacdo tem permeado indiretamente a exclusédo social (MILBRATH et al., 2009).

Para a qualidade dos transportes enfocando o cidadao e o veiculo, deve-se oferecer
condic@es para que as pessoas realizem deslocamentos individuais de forma segura e dar
condigBes para que o transito urbano seja o mais acessivel possivel e tenha boas condigdes
de mobilidade. Dessa forma, o meio social das pessoas com deficiéncia € fundamental
para a sua integracdo, resgatando assim os seus direitos de igualdade, satde, eliminagéo
de barreiras arquiteténicas, trabalho, educacéo (SILVA; HEIDEMANN, 2002).

Neste sentido, faz-se importante mencionar que a instrumentalizagcdo do cuidador
informal para o cuidado a crianca com deficiéncia proporciona uma forma de garantir a
aquisicdo de habilidades e competéncias, possibilitando tanto a crianga quanto o cuidador
um viver com qualidade (PINTANEL; GOMES; XAVIER, 2013).
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Quanto aos direitos dessas criancas, muitas familias desconhecem ou possuem
informacdes deficientes a respeito do assunto, sendo necessario que as politicas publicas
existentes sejam efetivamente implementadas e que abranjam todas as pessoas (DUARTE,
etal, 2015). Essa situacdo se torna obstaculo ao passo que imputa sobrecarga ao cuidador,
dificultando que estas familias alcancem o empoderamento e possam usufruir de direitos
(COSTA, et al, 2016), sendo necessario o suporte de profissionais da salde para que essas
familias tenham conhecimento acerca desses direitos que irdo contribuir para melhorias

na qualidade de vida e alivio da sobrecarga.

5.4.2 Suporte familiar e social: rede de apoio ao cuidador informal e a crianga com

deficiéncia

O apoio e a colaboragdo contribuem para o desenvolvimento do cuidado com
melhor qualidade, bem como para o fortalecimento de vinculos (GAIOLI et al., 2012).
Dessa forma, identificou-se nos discursos dos cuidadores informais fragilidade no suporte
familiar relacionado aos cuidados da crianga com deficiéncia, receio também por parte
do cuidador informal em transferir os cuidados a um cuidador terciario. A dependéncia
de cuidados da crianca com deficiéncia foi um aspecto mencionado nos discursos,
revelando a sobrecarga do cuidador, a necessidade de mudanca no estilo de vida para

adequacao as necessidades da crianga.

Entdo a minha dificuldade é ndo poder deixar ele com outra pessoa que ndo
sejam as minhas irmas ou a minha mae. (CI-3)

Olha, a dificuldade é mais as pessoas entenderem ele. (CI-3)

S6 eu, s6 eu que cuido dele. (Cl-4)

As dificuldades sdo assim no cuidado, porque as vezes vocé ndo pode deixar
ela com outra pessoa. [...] Vocé viaja e vocé ndo pode deixar, porque a pessoa
ndo sabe cuidar, porque s6 quem sabe cuidar mesmo sou eu e a minha filha
também sabe. (CI-10)

A irméa dela, o pai dela me ajuda. (ClI-2)

Aqui somos s6 eu e meu marido. Nossa familia mora longe, entéo, tem
muitos momentos que sao dificeis. (CI-5)

S6 0 meu marido. (CI-8)

Tudinho. Todo mundo 14 ajuda. (CI-16).

N4o, s6 eu mesmo. As vezes minha irm4 me ajuda, mas o dia-a-dia sou s6 eu
mesmo que participa com ele. (CI-15).

Sé eu e 0 meu marido. (Cl-14)

Sé tenho a minha mée para me ajudar. [...] As dificuldades sdo assim de nao
ter muita ajuda. (CI-13).
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Dificuldade eu digo assim, porque ela é totalmente dependente de nés. As
vezes se precisa levar para o médico ou para alguma coisa é s eu e meu marido
aqui. (CI-5).

E muito dificil encontrar uma pessoa pra ajudar. Mesmo a gente querendo,
pagando a gente ainda ndo encontra. (Cl-11)

O meu esposo, quando esta em casa, me ajuda. Ajuda a minha menina também,
ajuda também quando ta em casa. E as vezes é s6 eu sozinha, quando eu estou
s6 em casa. (CI-10)

Bem sucedida entre relagdo eu, o pai dela, a irma dela, nés convivemos muito
bem, gracas a Deus. (CI-18).

A mée dela ndo tinha muita paciéncia néo, ela ja dizia logo: fulano a menina
esta chorando, e a menina s6 é apegada a mim... (CI-9)

Tem hora que ele ndo quer sair de casa mesmo, tem hora que a gente quer sair,
mas ele ndo quer. (Cl-4)

S6 tem nogdo quem esta ali dentro, quem vive. (CI-5)

Algumas coisas eu deixei, ndo trabalho fora, ndo trabalho com que eu estudei
para fazer [...] (CI-5)

No comeco sim é muito dificil, vocé realmente vive para aquela crianga e ela
é totalmente dependente em tudo. (CI-5)

Ela foi crescendo aos poucos, eu nao achei tdo pesado nao. (CI-1)

Pai dela também nédo pode trabalhar, porque ele tem problema de salde e eu
ndo trabalho para cuidar dela. (CI-18)

O primeiro espaco de socializagdo de uma pessoa € o ambiente familiar que,
com onascimento de uma crianca com deficiéncia, sofre alteracbes que afetam a
familia, ndo s6 emtermos de reacGes e sentimentos de seus membros, como
também da sua estrutura e funcionamento. Diante desse processo, a familia, precisa
repensar a sua estrutura e forma organizacional enquanto grupo, porque o cuidado a
crianca com deficiéncia exige presenca constante de um cuidador que, na maioria
das vezes, é a mae (BARBOSA et al., 2012).

Em relacdo ao apoio necessario ao cuidador familiar, a familia é considerada uma
unidade de cuidados, sendo composta pela crianga com deficiéncia, o cuidador e 0s
demais membros. Portanto, é necessario abordar a unidade familiar como um grupo e ndo
somente com seus membros de maneira isolada (WRIGHT; LEAHEY, 2009). Diversos
fatores sdo responsaveis pelo cuidado assumido pela rede de apoio familiar: pais que
trabalham, dificuldade de lidar com a deficiéncia do filho, pais muito jovens, separagdo
do casal, ou a realidade de receber uma criangca com deficiéncia mudando a expectativa
dos pais para com a crianca e planos para a vida (FIAMENGHI JUNIOR; MESSA, 2007).

Destaca-se que a maior responsabilidade entre os cuidadores informais é do
cuidador primario. Os colaboradores, por sua vez, séo secundarios, e apresentam, segundo
Dahdah (2012), outro nivel de responsabilidade. E comum que a familia delegue a um

unico membro a responsabilidade do cuidado, muitas vezes sem o devido apoio dos
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demais, 0 que provoca significativas mudancas na rotina desta pessoa. Em geral, ficam
comprometidos os papéis de mée e esposa, levando a sobrecarga, conforme relatado nos
discursos deste estudo.

No entanto observa-se tambem a participacdo masculina, enquanto pai, no cuidado
dos filhos, para o desenvolvimento das relacbes familiares e das condicbes de
desenvolvimento crianca. O pai ndo pode ser visto apenas como um coadjuvante no
cuidado e apoio & mae, logo, deve ser considerado como um participe, porque influencia
e e influenciado em sua interacdo direta com a crianca (CREPALDI et al., 2006).

A familia da crianca com deficiéncia tem o importante papel de ajuda-la a se tornar
uma pessoa capaz de transformar seus impulsos em desejos, respeitando suas limitagoes
fisicas (SA, RABINOVICH, 2006). No entanto, essas familias lidam diariamente com
todas as responsabilidades relativas a deficiéncia, podendo enfrentar certos desafios como
dificuldade para cumprir seu papel social, alteracdo da dindmica familiar, adiamento de
projetos familiares e pessoais, sentimento de ser diferente das outras familias, reducéo
dos contatos sociais, mudanca na rotina diaria de trabalho, lazer, relacionamento
interpessoal e conjugal (CAMARGOS et al., 2009; HUANG; KELLETT; JONH, 2010;
MOURA; VALERIO, 2003; PRUDENTE; BARBOSA; PORTO, 2010).

Nesse contexto, Dantas et al., (2010) apontam para a necessidade do
acompanhamento profissional ndo somente da crianca com deficiéncia, mas também dos
familiares, através de uma abordagem baseada na integralidade do cuidado e interacdo
entre os sujeitos, familias e profissionais de satde, utilizando-se, portanto, de um processo
terapéutico participativo e sistémico.

Outro aspecto de alivio a sobrecarga social a ser mencionado é o suporte social,
para que o cuidador possa realizar, além das atividades destinadas ao cuidar, atividades
para seu autocuidado, entretenimento, entre outras. Verifica-se que tais redes sao
imprescindiveis para que o cuidador possa manter e promover qualidade de vida, evitar
situacOes de estresse, adoecimento fisico e emocional ao dividir responsabilidades e
sobrecargas com os demais membros que compde a rede de apoio social (MASUCHI,
ROCHA, 2012).

O conceito de suporte social € amplo, abrangente e as vezes pouco preciso,
identificando-se nele alguns aspectos comuns e basicos, como a existéncia de interagdes
sociais e 0 objetivo de promover bem estar como resultado delas. Embora diversas

variaveis componham o funcionamento do suporte social, tem como base as relagdes
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interpessoais proximas, existindo trés componentes essenciais ao suporte social:
emocional, valorativo e comunicacional (SILVA et al., 2013).

Para Di-Primo et al., (2010) apoio social € uma das diversas maneiras de 0s
membros da rede darem auxilio, material ou ndo, para a crianca e sua familia. Ja a rede
social configura-se como uma estratégia para o enfrentamento efetivo das condicdes
cronicas da infancia, dentre elas a deficiéncia, é o apoio oferecido por membros da rede
social, que somam forcas para amparar, de diversas maneiras, a crianca e sua familia,
minimizando suas necessidades. A rede social é estabelecida de forma mais ampla por
meio das instituicbes que sdo ligadas aos que vivenciam a doenca em seu cotidiano
(CAIXETA et al., 2011).

Almeida; Sampaio (2006) concluiram que existe uma correlagdo negativa entre o
suporte social e o stress dos familiares de criancas com paralisia cerebral, quanto maior
0 suporte social, menor € o stress sentido pelos cuidadores destas criancas. De acordo
com Raina et al., (2005) o suporte social auxilia nas estratégias de enfrentamento e pode
influenciar positivamente na percepg¢éo da sobrecarga.

No estudo de Yamashita et al., (2013) os cuidadores informais de pessoas com
dependéncia, apresentaram apoio social alto, principalmente na dimensdo afetiva,
sinalizando maior percepcdo de poder contar com alguém quando necessitavam de
demonstragdes fisicas de amor e afeto, nas dimens@es de interacdo positiva e informacéao
apresentaram menor percepcao dos cuidadores de ter com quem contar para se divertir ou
relaxar e para obter alguma orientacdo, conselho ou informacdo, semelhante ao
mencionado pelos cuidadores informais do presente estudo.

As interacdes sociais sdo imprescindiveis a todos os seres humanos, todavia para
as pessoas com deficiéncia tornam-se fundamentais. Dificultar essa oportunidade
impossibilita o processo de autonomia. Dessa forma, se faz necessario permitir relacdes
significativas para as pessoas com deficiéncia, para que elas sejam capazes de
desenvolver suas potencialidades (ROSSATO; LEONARDO, 2011). Compreendendo a
importancia de se identificar qual o conhecimento dos cuidadores informais quanto aos
servicos de apoio existentes e 0 uso que fazem deles. Também é fundamental perceber,
quais os principais obstaculos que enfrentam nas tentativas de acesso aos servicos de
cuidados formais (FIGUEIREDO; LIMA; SOUSA, 2009).
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5.4.3 Caminhos percorridos pelo cuidador: os desafios da intersetorialidade para a

inclusé@o da crianca com deficiéncia

A intersetorialidade faz-se relevante tanto para a satde, quanto para a educacdo, e
para os demais setores de forma a contribuir para a elaboragéo de solugdes de problemas
vigentes e para o progresso das a¢des em salde e garantir uma qualidade de atendimento
em diferentes sistemas sociais para criancas com deficiéncia e seus cuidadores (SA et al.,
2019). Nesta subcategoria faz-se um resgate das outras duas subcategorias anteriores com
as falas que mencionam o usufruto de direitos, quais os tipos de suporte, apoio social
percorridos, traduzidos na necessidade de intersetorialidade. Observa-se nas falas dos
cuidadores informais as fragilidades encontradas em diversos setores como saude,
assisténcia social e educacdo que influenciam o cuidado as criangas com deficiéncia e por

conseguinte a sobrecarga do cuidado.

Eu levo ela para c, a escola da APAE e para a escola também. Na igreja aqui
acola eu levo ela, ndo é sempre ndo, mas eu levo. (CI-10)

Assim ele frequenta aqui a APAE né, tem todos os atendimentos pra ele né,
também faz parte da Casa do Autista, pelo Posto de Salde de trés meses ele ta
no CEO na avaliagdo dentéria. (Cl-14)

Eu tentei correr atrés dos direitos dele, eu nunca consegui assim, beneficio
(Beneficio de Prestacdo Continuada), bolsa familia. (Cl-4)

Sim, s6 o auxilio, beneficio dela. (CI-2)

N&o, s6 o BPC (Beneficio de Prestagdo Continuada) e a medicacdo a gente
pega no Posto de Saude. (CI-20)

Era muito dificil para trazer ele, porque |4 ndo tem transporte, ndo tem
transporte publico. (CI-3)

Ela recebeu a cadeira de rodas, usa também os transportes para ir 0s
tratamentos. ( CI-13).

No caso da escola regular, ninguém sabe como lidar com a minha filha. E aqui
jogaram os coitados, eu digo é coitados mesmo, antes era cuidador [...] (CI-5).
E déi, porque o professor ndo sabe como lidar com a minha filha, ai entéo
minha filha vai ser ouvinte na escola e isso me doi, porque educar é diferente.
(CI-5)

As acgdes e servicos direcionados as criangas com deficiéncia e seus cuidadores
perpassam diferentes setores da organizacdo do Estado, entre eles destacam-se a salde,
assisténcia social e educacdo. Dessa forma, faz-se necessario o reconhecimento da
necessidade de agdes coletivas, e ndo apenas individuais, inserindo a pessoa com

deficiéncia em um espaco de cuidado diferenciado. Para isso, € preciso garantir a inser¢éo
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também das familias e da sociedade nas politicas publicas, bem como tornar os ambientes
acessiveis para todos (PEREIRA et al., 2017).

As criancas com necessidades especiais, dentre elas a deficiéncia, possuem
necessidades diversas como uso continuo de medicamentos, utilizacdo de servigcos
médicos, utilizacdo de servicos de saude mental ou psicopedagogicos, necessidade de
terapia de reabilitacdo e tratamento ou aconselhamento para problemas emocionais, de
desenvolvimento ou comportamento (BETHELL et al., 2008).

No ambito do setor salde, Atencao Primaria a Saude (APS) tem relevancia para a
garantia do acesso a saude de forma facilitada e adequada. No entanto Favaro et al., (2000)
pontuam como a fragilidade a falta de conhecimento e de experiéncia por parte dos
enfermeiros, para lidar com as especificidades das criangas com deficiéncia, tornando-se
um obstaculo para o cuidado e para os cuidadores. Dessa forma, a Estratégia Saude da
Familia enfrenta as dificuldades das equipes, quanto a abordagem e a atuacao junto as
familias, com pessoas que estdo sendo cuidadas no domicilio, dentre elas as criangas com
deficiéncia. O apoio ndo é permanente, faltando a equipe definicBes geopoliticas,
gerenciais e operacionais.

Masuchi; Rocha (2012) em seu estudo com cuidadores de pessoas com deficiéncia
assistidos pela Estratégia Saude da Familia, revelou a necessidade de haver um carro para
o transporte dos pacientes e cuidadores as suas consultas no Centro de Saude da Familia.
Golics et al., (2013) aponta como uma das dificuldades do cuidado as condic@es cronicas,
dentre elas a deficiéncia, € o aumento dos custos direcionados ao transporte para a
realizacdo do tratamento. A fragilidade no acesso ao transporte também foi expressada
nas falas dos cuidadores informais deste presente estudo.

Segundo Creutzberg; Santos (2000) os servicos de salde ndo se encontram
preparados para fornecer recursos e suporte para a populacdo que adoece nem a familia
que dela cuida, acarretando para o cuidador maiores dificuldades na concretizacdo do
cuidado domiciliar.

Neste interim, tem-se a Rede de Atencdo a Saude (RAS), definida como os
servicos e agdes que intervém em processos de salde-doenga, pautados em diferentes
densidades tecnoldgicas, logisticas e de gestdo para assegurar a integralidade do cuidado,
melhorar o acesso, a equidade, bem como a eficacia proposta no Sistema Unico de Satide
(MENDES, 2011). No entanto, a Rede de Atengdo a Saude para as criangcas com

deficiéncia é considerada fragil e desarticulada, sendo o cuidado centrado na atencéo
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especializada em detrimento do acesso a Atencao Priméria a Saude (ASTOLPHO et al.;
2014; CABRAL; MORAES, 2015).

Neste contexto, coloca-se o desafio do desenvolvimento da intersetorialidade,
como eixo de acdo dos profissionais das equipes de Saude da Familia, ja que a propria
articulacdo com o setor saude encontra-se fragilizada, operando por meio de parcerias
entre equipamentos que potencializem as redes de suporte sociais das familias e
comunidades (SILVA; TAVARES, 2016). Dessa forma é fundamental a prética de
politicas intersetoriais que possibilitem por meio da promocao da saide uma melhoria da
qualidade de vida para criancas com deficiéncia e seus cuidadores, para efetivo exercicio
da autonomia de ambos. Observa-se a necessidade da discussao e implementacdo de uma
rede de apoio intersetorial para responder as necessidades que surgem no cotidiano do
cuidado domiciliar (SENA et al., 2006).

O suporte social dado por instituicdes de apoio, como no caso da Associacdo de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) é importante para auxiliar a familia a enfrentar
a situacdo de uma forma mais tranquila, conforme mencionado nas falas dos cuidadores
informais de criancas com deficiéncia deste estudo. Assim, 0 convivio com outras
familias que passam por vivéncias semelhantes ajuda a diminuir o sofrimento e a sensagédo
de abandono (CAMARGOS et al., 2009). As familias consideram a instituicdo de
reabilitagdo da crianca com deficiéncia como uma grande forca em relacdo a suas
demandas, sendo um local em que a familia encontra outras que vivenciam situacdes
semelhantes, o que permite que compartilhem sentimentos e experiéncias (BARBOSA;
CHAUD; GOMES, 2008; BARBOSA et al., 2009).

No ambito do setor da assisténcia social, as falas dos cuidadores informais de
criancas com deficiéncia se dividiram entre a fragilidade do nao recebimento do Beneficio
de Prestacdo Continuada (BPC), e o recebimento do beneficio. O Beneficio de Prestacédo
Continuada faz parte da politica da assisténcia social, gerido no ambito do Ministério de
Desenvolvimento Social, sendo a sua operacionalizacao realizada pelo Instituto Nacional
do Seguro Social (INSS) (PEREIRA, 2017).

Este beneficio institui a garantia de um salario-minimo mensal a pessoa com
deficiéncia que comprove ndo possuir meios de prover a propria manutengdo e nem de
té-la provida por sua familia. A Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) definiu como
familia sem condicdes de prover a subsisténcia da pessoa com deficiéncia aquela que néo
tenha renda prépria ou aquela cuja renda per capita seja inferior a um quarto do salario-
minimo (BRASIL, 1993).
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O Beneficio de Prestacdo Continuada assume uma importante tarefa na Politica
Nacional de Assisténcia Social, especialmente no que diz respeito a inser¢do das pessoas
com deficiéncia nos servicos e equipamentos do Sistema Unico de Assisténcia Social
(SUAS) e na ampliacdo das acdes de reducdo da desigualdade social. Além disso, a
garantia de renda para pessoas com deficiéncia em situacdo de vulnerabilidade social
possibilita a melhoria na qualidade de vida de sujeitos que historicamente vivenciaram
situacOes de opressao, silenciamento e isolamento social (PEREIRA, 2017).

Dessa forma, os beneficiarios do BPC devem ser acompanhados pelos
equipamentos da protecdo social basica, especialmente os Centros de Referéncia em
Assisténcia Social (CRAS) que devem auxiliar no acompanhamento a fim de evitar o
rompimento de vinculos sociais e ampliar a participacao social dessas pessoas (BRASIL,
2004).

Deste modo, Vaitsman; Lobato (2017) em seu estudo sobre o Beneficio de
Prestagdo Continuada (BPC) para pessoas com deficiéncia, foram ouvidos gestores,
técnicos administrativos, medicos peritos, assistentes sociais do INSS e potenciais
beneficiarios. Evidenciou-se fragilidades que poderiam ser solucionados se as agéncias
locais do INSS e os CRAS cooperassem de forma mais estruturada, dessa forma
viabilizando em tempo hébil o beneficio e contribuindo significativamente para
diminuigéo da sobrecarga do cuidador.

No ambito do setor da educacdo, a escola € uma instituicdo com praticas e saberes
especificos e institucionalizados, no entanto hd uma dificuldade por parte dos
profissionais desse setor em lidar com as diferengas, com as especificidades das criangas
com deficiéncia, no desenvolvimento de um olhar integrador, holistico e inclusivo (SA et
al., 2019).

No estudo realizado por Vieira-Rodrigues; Sanvhes-Ferreira (2017), as criancas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA) e com paralisia cerebral foram os alunos
considerados menos aceitos pelos professores, pode-se considerar esse fato como
consequéncia da formacao pedagogica desses professores terem sido frageis, em relagéo
a tematica de inclusdo a crianga com deficiéncia. Corroborando com os achados deste
presente estudo, tendo em vista o discurso dos participantes ao citarem o preparo
insipiente dos professores ao lidar com seus filhos.

Omote; Fonseca-Janes; Vieira; (2014) concordam com o supracitado ao
pontuarem o fato de os professores ndo estarem preparados para 0 acolhimento de

criangcas com Transtorno do Espectro Autista, devido a falta de conhecimento das
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peculiaridades do TEA. Dessa forma, segundo Misquiatti et al., (2014), os profissionais
de educacdo podem apresentar uma visdo limitada a respeito das capacidades e
competéncias das criangas com deficiéncia.

No estudo de Sant'Ana (2005) sobre a concepc¢édo de docentes e diretores sobre a
educacdo inclusiva, evidenciou-se que as principais dificuldades encontradas para
efetivacdo da inclusdo escolar estdo relacionadas a falta de formacg&o especializada e de
apoio técnico no trabalho com alunos inseridos nas classes regulares. Destacando-se
como necessaria a equipe multidisciplinar para orientacdo, formacdo continuada,
infraestrutura, recursos pedagdgicos adequados, experiéncia prévia junto a alunos com
necessidades especiais, além de apoio da familia e da comunidade.

Leonel; Leonardo (2014) afirmam que para o progresso das atividades individuais
nas pessoas com deficiéncia intelectual, dentro da realidade social e histdrica que estdo
inseridos, se faz necessaria a contribuicdo escolar, que a partir do ensino, possibilita o
desenvolvimento das fungdes mentais, compreendidas como aten¢do, pensamento
abstrato, memdria, entre outras. Essa possibilidade permite o aparecimento de
potencialidades intrinsecas na esfera educacional, sua autoconstrucéo e desenvolvimento
de suas capacidades.

A escola deve ser um local de inclusdo, de estimulo a pensamentos criticos e de
busca por conhecimentos, para todas as criangas. Por conseguinte, ha a necessidade que
a formacdo desses professores e pedagogos seja adequada tanto teoricamente, quanto
metodologicamente, de forma que sejam capazes de exercitar o pensamento inclusivo e
capacitados para receber as criancas em suas salas de aula, tornando-se habeis para
resolver as problematicas vivenciadas (AMORIM; LIMA; ARAUJO, 2017).

Vale ressaltar que Carvalho (2002) pontua que as escolas regulares tém a funcéo
pedagdgica centralizada no aluno, o que possibilita a identificacdo de suas
particularidades, com o intuito de prover o seu desenvolvimento integral, tendo em vista
o direito a cidadania de pertencimento e participacdo na sociedade. Nessas escolas, 0s
alunos com deficiéncia intelectual precisam, de acordo com suas necessidades, estar com
seus colegas, para desenvolver o aprendizado, a fim de permitir o sentimento solidario
entre eles.

Pereira (2009) cita a necessidade de se desenvolver estudos que permitam
compreender, junto a familia e instituicGes escolares, a importancia da promocao do

desenvolvimento das capacidades, independéncia e autonomia das pessoas com
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deficiéncia intelectual. Além disso, buscar entender como esses processos ocorrem e
poder auxiliar no desenvolvimento da autonomia (SAVIANI-ZEOTI; PETEAN, 2008).
Ademais, ressalta-se o desafio da intersetorialidade frente a necessidade de
estabelecimento de mecanismos institucionalizados de coordenagdo e cooperacao entre
0s setores da salude, assisténcia e educacdo para potencializacdo do cuidado as criancgas

com deficiéncia, o0 que repercute diretamente na sobrecarga do cuidador.

5.4.4 Adaptacao socioecondmica ao cuidado da crianca com deficiéncia

Os cuidados com qualquer crianca envolvem consideraveis recursos, porém as
demandas por estes recursos sdo frequentemente aumentadas quando se trata dos
cuidados de uma crianca com deficiéncia (BREHAUT et al., 2004). Deste modo, esta
subcategoria trds discursos que expressam a necessidade adequacdo financeira dos
cuidadores informais relacionada a escassez de recursos a rotina da crianga com

deficiéncia.

Olhe, por mim assim, transporte. Eu ndo tenho transporte para levar ela, tenho
muita vontade de levar ela para passear. (CI-2)

Se for pagar para ir, ndo tem condic@es, a gente ndo tem condigdes. O custo de
vida da gente ndo temos condicdes para isso. (Cl-2)

Eu ja cheguei a levar ele para outro fono fora daqui, para ajudar mais, s6 que
0 custo é caro, e 0 que o pai dele ganha ndo da para manter. (CI-3)

Acho que recurso financeiro, ainda falta recursos queria ter mais recurso para
ele aprender mais da escola. (CI-8).

O custo de vida é uma despesa muito grande, porque ela usa fralda, toma
remédio, ndo é qualquer coisa que come. (Cl-11)

Se sacrificou muito para pagar um neuropediatra, alguns atendimentos a gente
sempre se sacrifica pelo bem dele. (CI-14)

Eu queria poder ter dinheiro para gastar mais com ela porque existe muita
dificuldade financeira. (Cl-2)

Eu gostaria de ter mais dinheiro. [...] para dar mais conforto, para dar mais
possibilidades. (Cl-4)

As vezes a gente no sai para um local porque a gente ndo tem condicéo. (Cl-
4)

Gostaria de ter uma renda melhor, porque precisa de muita coisa, vocé sabe,
uma crianga ja precisa de muito, ainda mais ele. (CI-6)

Os cuidados implicam grande impacto no orcamento familiar, ou seja,
dependendo do tipo de limitacfes que a pessoa a cuidada tenha, os seus cuidadores tém
consequéncias financeiras relativamente aos cuidados prestados. Existem muitas

despesas direcionadas a esta tarefa, por exemplo, custos medicos, custos de transporte e
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modificagdes na propria casa (GOODHEAD; MCDONALD, 2007). Pois, cuidar de uma
crianga com deficiéncia aumenta a demanda de recursos, incluindo tempo e dinheiro, o
que pode aumentar a sobrecarga dos cuidadores, quando esses sd&o membros
economicamente ativos (BREHAUT et al., 2004).

Silva; Dessen (2014), afirmam que cada familia vai enfrentar adaptacao a situacéo
de deficiéncia da crianca de acordo com as habilidades e caracteristicas individuais. Deste
modo, Fiamenghi Junior.; Messa (2007) citam em estudo com familiares de criangas com
deficiéncia mental, que diversos fatores estdo implicados na adaptacdo dos membros da
familia e em uma maior resiliéncia, alguns deles sdo o tamanho da familia e o melhor
rendimento financeiro.

Dentre as barreiras que as dificuldades financeiras impdem esta a dificuldade de
locomocdo e de acesso a transporte, consequentemente 0 acesso ao servi¢o de salde e a
situacOes de lazer tornam-se mais dificultosos, resultando em isolamento dessa crianca e
de sua familia (ZENI, 2020).

Nesse sentido, o estudo realizado por Vernier; Cabral (2006), com familias de
criancas com necessidades especiais de saude, corrobora com o0 achado de aumento de
gastos financeiros, uma vez que revelou que na maioria das familias, o custeio do
transporte é realizado com recursos préprios durante a procura pela assisténcia as criancas,
sendo avaliado pelas familias como de maior impacto no orgamento financeiro, conforme
explicita os discursos dos cuidadores informais de criancas com deficiéncia supracitados
deste presente estudo.

A pesquisa de Oliveira; Limonji (2011) com cuidadores de criangas com
Sindrome de Down, sugere que quanto menor o poder aquisitivo e a escolaridade dos pais,
pior seria a satisfacdo com as condi¢bes do ambiente onde mora, do transporte, do acesso
aos servicos de salde, oportunidades de lazer e disponibilidade de recursos para as
necessidades diarias.

Um estudo que avaliou a sobrecarga do cuidador de criangcas com paralisia
cerebral e os fatores que influenciavam, encontrou uma associacdo do nivel
socioeconbémico da familia com a sobrecarga do cuidador. Os autores encontraram
diferenga significativa entre os dois grupos de nivel socioecondmico diferentes, sendo
encontrada maior sobrecarga dos cuidadores em familias com condigdes menos
favoraveis (CAMARGOS et al., 2009). Tal resultado pode ser atribuido ao fato de
possuirem menos recursos para lidar com as adaptagdes como cadeiras de rodas, orteses,

banheiro adaptado, entre outros, que s&o necessérias, por parte da crianga com deficiéncia,
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0 que acarretaria mais desgaste aos familiares (CAMARGOS et al., 2009).

Neste sentido a escassez de recursos financeiros interfere diretamente no cuidado
domiciliar, impondo limites quanto aos aspectos técnicos principalmente quando exigem
cuidados mais complexos. Interferem, também, as condi¢6es do domicilio, a cultura
familiar, além das condicdes sociais (SENA et al., 2000). Como recurso de adaptacao
socioecondmica a sobrecarga financeira, pode-se citar novamente o Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC) que atua de forma a oferecer protecdo social e uma melhor
qualidade de vida as criangas com deficiéncia e seus cuidadores, proporcionado acesso a
bens de consumo, alimentacao, gastos com a higiene da crianca. Melhorando a condicao
social e financeira dessas familias, fornecendo-lhes independéncia e autonomia na
sociedade (SANTOS, 2011).

Entretanto, para o recebimento de tal beneficio muitas familias enfrentam
dificuldades, em virtude da falta de conhecimento a cerca desse direito e do tempo de
espera para recebimento, uma vez que necessita de uma série de exames e
acompanhamentos da saude e da assisténcia social, a fim de comprovar que a crianga
possa ser impedida da sua participacdo plena em sociedade em virtude de alguma
deficiéncia. Sendo assim, muitas familias encontram-se em situacdo de vulnerabilidade
financeira relacionadas a dificuldade de acessibilidade a esse direito (VAITSMAN;
LABATO, 2017).

Nesse contexto, salienta-se a necessidade de um suporte aos cuidadores de
criancas com deficiéncia, através de programas de intervencdo, no sentido de melhorar o
cuidado e a atencdo ao familiar, reduzir o desgaste fisico e emocional, além de facilitar a
adaptacdo da familia a situacdo de dependéncia, o que pode favorecer a salude do cuidador
e prevenir o risco de adoecimento (MUNOZ, 2007; SIPAL et al., 2009; RIBEIRO;
PORTO; VANDENBERGHE, 2013; MACIAS et al., 2013).

Para tanto, devem-se considerar todos os aspectos relacionados aos cuidadores, no
que diz respeito as suas necessidades, dificuldades e anseios para que, a partir de suas
queixas, possam ser tracados objetivos para se trabalhar no sentido de melhorar a sua
salde emocional e fisica, além de oferecer suporte para o enfrentamento das dificuldades
relacionadas ao cuidado com a crianga com deficiéncia (BURAN et al., 2009;
PRUDENTE; BARBOSA; PORTO, 2010; SILVA; KAWATA; SANTANA, 2011).
Assim, a atencdo a salde deve prezar pelo carater interdisciplinar, tendo em vista que
devem ser considerados aspectos no ambito fisico e emocional desses cuidadores
(MUNOZ, 2007).
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5.4.5 Conceitos e preconceitos: enfrentamento do estigma da deficiéncia

O desvelar desta subcategoria mostra como o cuidador informal enfrenta o
isolamento social e o preconceito tanto familiar quanto social experienciados pelas
criancas com deficiéncia, em contrapartida se faz mencéo ao lazer como estimulo ao

desenvolvimento da crianca com deficiéncia.

Tem muitas pessoas que sdo muito preconceituosas, porque eu sempre tenho
umas tias e umas sobrinhas que sdo muito preconceituosas com ele. (Cl-15)
A gente ndo tem muita saida ndo, a gente fica mais em casa por causa da
ignoréncia da propria familia. (CI-17)

Mas ela é muito rejeitada. Na rua os meninos ndo se aproximam dela, sempre
que ela chega, eles se afastam. [...] Ai eu evito deixar ela na rua, eu ndo deixo
ela brincar na rua. (CI-2)

Porgue assim, antes eu me sentia incomodada com o olhar nas pessoas e as
vezes eu deixava de ir porgue as pessoas ficavam olhando para ele. (CI-3)

[...] tem preconceito demais... (CI-6)

E trabalhoso, a gente sofre muito preconceito, mas é assim mesmo. (C1-6)

As pessoas julgam muito. Mas é assim, mas a gente s6 sabe quando a gente
tem dentro de casa. (Cl-6)

L& fora o mundo é cheio de preconceito o mundo la fora, é cheio de preconceito,
mas a gente dentro de casa néo. (CI-7)

Elas olham diferente né a gente percebe um jeito ndo fica meio um olhar torto
para a gente. (CI-8)

A dificuldade maior que a gente enfrenta, desde a descoberta, até entdo, é o
preconceito, 0 aceitamento, a compreensdo das pessoas que ndo aceitam a
forma que ele é. (CI-14).

Pode-se afirmar que logo apds o diagndstico ou a descoberta da deficiéncia os pais
vivenciam um periodo de isolamento marcado por um afastamento social, as pessoas nao
sabem como agir, ou como devem se aproximar da familia (SANCHES; FIAMENGHI
JUNIOR, 2011). Goodhead; Mcdonald, (2007), corroboram ao afirmar que no cuidado a
crianga com deficiéncia é comum observar-afastamento social dos cuidadores informais,
0 que é preocupante uma vez que o suporte social constitui um fator protetor para a fungéo
de cuidador.

O cuidador por passar um tempo muito elevado atendendo as necessidades do
outro, pode sofrer um estresse social, e ter como consequéncia o afastamento, da sua
prépria familia, dos amigos e uma limitagdo no seu convivio social. Atrelado ao
isolamento pode enfrentar outros problemas como dores, cansacgo, distirbios do sono,
perda de peso, hipertensdo, depressdo, perda da perspectiva de vida e maior uso de

psicotropicos. Esses fatores juntos podem restringir as possibilidades de uma melhor
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qualidade de vida do cuidador e, consequentemente da pessoa cuidada (BRACCIALLI et
al., 2012; GONZALEZ et al, 2004; RUBIRA et al., 2012).

Do mesmo modo que, as pessoas com algum tipo de doenca incapacitante
necessitam de ajuda e apoio nas suas atividades de vida diaria, de forma a que mantenham
um certo nivel de bem-estar e independéncia, também os seus cuidadores necessitam de
apoio, para manterem esse equilibrio de bem-estar com a sua propria vida e assim,
proporcionarem também bem-estar a pessoa cuidada (CASTORA-BINKLEY et al, 2010).
Dessa forma, o acompanhamento e atencdo aos cuidadores, ajuda a identificar as
dificuldades e necessidades sentidas por estes, evitando assim, que a crian¢a e seu
cuidador se isolem do seu meio social (AMENDOLA,; OLIVEIRA; ALVARENGA,
2008).

Dantas et al., (2019) corroboram ao afirmar que a restricao social se faz presente
nas familias de criancas com deficiéncia, em virtude do estigma e do preconceito
enfrentados em sociedade, em decorréncia dos padrdes sociais exigidos, assim 0s mesmos
optam por ficar em casa, isolados da sociedade como forma de proteger a si mesmo e a
seus filhos de situacBes preconceituosas.

Dessa forma, os pais sofrem com o estigma a que seus filhos estdo sujeitos, mas
também sdo vitimas do proprio estigma. A falta de apoio social e a estigmatizacao
generalizada dificultam o desenvolvimento de ajustes positivos e fortalecedores que
melhor sirvam ao interesse da crianca e da familia. As consequéncias do estigma vao de
diminuicdo da autoestima, descrédito, vergonha, culpa, angustia e autorreprovacdo até
outras implicacdes na vida da pessoa, como restricdes de redes sociais e adoecimento ou
agravamento da condicdo de salde. Por isso as criangas e cuidadores necessitam de
suporte multidisciplinar desde o diagnostico, com enfoque biopsicossocial, como garantia
de melhora da qualidade de vida (HUIRACOCHA, 2017; SOARES, 2015).

Crisostomo; Grossi; Souza (2019) corroboram ao afirmarem que o preconceito
tem sido uma grande dificuldade enfrentada pelos pais de criancas, tendo em vistas que o
meio social ndo aceita o diferente, estendendo a discriminagdo aos &mbitos sociais desde
a escola, até mesmo dentro do seio familiar. Na familia geralmente ocorrem, ainda que
veladamente, as primeiras manifestacfes de preconceito, e estas se estendem a sociedade
(MACIEL, 2000).

Percebe-se a presenca constante do preconceito imerso na sociedade, através da
forma que as pessoas 0 demostram nos espacos publicos e privados, através dos olhares

e da postura discriminatéria frente a crianca com deficiéncia. Ha também o preconceito
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por parte das outras criancas, por ndo quererem brincar e interagir com as que possuem
deficiéncia, influenciando negativamente no convivio social (DOMINGUES et al., 2018).
Conforme evidenciado também neste presente estudo em algumas falas dos cuidadores
informais de criancas com deficiéncia.

A Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), Lei 13.146/2015, reitera a autonomia e a
capacidade funcional das pessoas com deficiéncia de ocuparem seus espacos e
legitimidade na sociedade civil, para que sejam tratadas de forma humanizada, inclusiva
e igualitaria as demais pessoas. Entretanto, mesmo com 0s avanc¢os no marco juridico, o
preconceito e a discriminacdo contra as pessoas com deficiéncia ainda se faz presente na
sociedade, assim como citado nos discursos do presente estudo.

Cabe enfatizar que em contraponto aos discursos dos cuidadores informais deste
estudo que revelaram o preconceito e isolamento social vivido, houveram também
discursos evidenciando o reconhecimento de préaticas de lazer e a sua importancia para o
desenvolvimento da crianga com deficiéncia.

Assim os locais de... 0s locais que a gente vai mais, a serra, Ytacaranha, é mais
por isso, para se divertir, tomar um banho de piscina. Para o Saldo do Reino é
mais para ele ficar na fé. E em casa... e na escolinha é para se desenvolver. (Cl-
4)

Ele gosta muito de parque, andar no parque ele gosta. (Cl-12).

Para tudo, todos lugares que eu posso levar minha filha ela vai. (CI-2)

Os que eu levo ela na igreja, parquinho, escola e assim eu levo e eu acho que
assim ajuda no desenvolvimento dela. (CI-13)

Assim a gente sempre sai muito com ele, praga, shopping, cinema, viagem, a
gente trata ele o mais normal possivel. (Cl-14).

Desenvolver cada vez mais, porque ele indo para esses lugares ele vai se
adaptar, conhecer criancas. (CI-12)

Vamos nas missas aos domingos, sabado uma delas tem um grupinho de
jovens. (CI-17)

As vezes para a praga, ela vai para as pragas brinca um pouquinho e depois a

gente vai embora. (CI-18).
Ele vai para a igreja, toma banho de piscina [...] (CI-20)

O lazer envolve a satisfacdo de aspiracdes das pessoas que praticam, deve ser
considerado primordial as pessoas com deficiéncias, como contribuinte para seu processo
de desenvolvimento pessoal e social, além de garantir processos de autonomia para quem
dele participa (BARROZO et al., 2012).

Em estudo realizado por Silva; Dessen (2003), com familia de criangas com
sindrome de Down, foi investigada a interacdo da crianca e familia em situacdes de lazer.
Evidenciando que as atividades de lazer que ocorreram fora de casa baseavam-se em

visitas a parentes, passeios a parques, zoologicos e shopping centers, semelhante as



93

afirmacdes dos discursos dos cuidadores informais de criangas com deficiéncia deste
estudo.

Para as pessoas com deficiéncia, o acesso ao lazer também significa insercéo
social e processo formativo para o convivio em comunidade, onde se aprende a conhecer,
reconhecer e viver com as diferencas humanas. Dessa forma, os beneficios dessa pratica
em pessoas com deficiéncia sdo visiveis para qualidade de vida, bem-estar fisico e
psicologico, assim como orientacdo e mobilidade (TOMASONE et al., 2013; BOYCE;
FLEMING-CASTALDY, 2012). Cabendo-se ressaltar que os beneficios se estendem ao
alivio da sobrecarga dos cuidadores na medida em que estes se inserem socialmente junto

aos filhos nos momentos de lazer, conforme evidenciado nos discursos deste estudo.
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Figura 3 - EIXO TEMATICO 3 - Sobrecarga fisica do cuidador informal de criancas com deficiéncia: adaptagio as necessidades de vida diaria da
crianca, Sobral, Ceard, Brasil, 2021.
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Fonte: Dados da Pesquisa (2021).
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5.5 Adaptar-se ao cuidado do outro: sobrecarga fisica do cuidador informal de

criangas com deficiéncia

A sobrecarga relacionada ao cuidado € complexa, podendo ocasionar prejuizos
nas esferas psiquica, emocional, social, financeira e fisica do cuidador (FARIAS et al.,
2014). Dessa forma, das discussfes do Eixo Tematico 3 - Sobrecarga fisica do cuidador
informal de criancas com deficiéncia: adaptagdo as necessidades de vida diéria da crianca,
emergiu a categoria final Adaptar-se ao cuidado do outro: sobrecarga fisica do cuidador
informal de criancas com deficiéncia, com abordagem de assuntos como sobrecarga fisica,

forgas e fragilidades do cuidador informal (figura 3).

5.5.1 Sobrecarga fisica: forcas e fragilidades do cuidador informal

Nesta subcategoria os discursos dos cuidadores informais de criangas com
deficiéncia expressam as fragilidades da sobrecarga fisica que o cuidador vivencia na sua
rotina em virtude da dependéncia da crianca e as suas forcas no manejo da realizacdo das
atividades da vida diaria e momentos de agitacdo da crianca, conforme explicitam as falas

abaixo:

Ai para mim cuidar de uma menina sozinha, especial, ia ser muito puxado. (CI-
1)

Porgue ela é grande, ela é pesada, ela é cadeirante e tem que empurrar a cadeira
e sempre vai os dois. (CI-5).

Ai eu subia e descia, subia e descia, ela ndo andava veio andar com 3 anos e
pouco [...] Passei dois anos com ela s nos bracos e ela ndo andava. (CI-7)
Trabalho pela manhd até uma hora da tarde, depois de uma hora da tarde é
cuidando dela direto, quando eu saio daqui eu fico com ela direto, ela s6 quer
eu, é dificil ela querer a mae dela. (CI-9)

Ele depende de mim para tudo ainda, ele ndo faz nada s6 ainda. (CI-12)

Ela pesa muito, ai eu ndo saiu muito com ele. (Cl-21)

E muito dificil a gente ir a missa, porque eles ndo deixam. (Cl-11)

Além de eu ser doente, eu tomo de conta dele, ele me derruba, é assim, quando
eu vou pro banheiro, ele me joga no chéo, os dois caem no chéo. (C1-19)
Muitas, porque ta aqui o jeito dele aqui, quando ele se agonia demais, ele me
morde, ele me bate, vocé t& vendo o jeito dele aqui. (CI-19)

Dependendo do tipo de limitagcOes que a pessoa possua, 0 cuidador tera de realizar

diferentes tarefas, tendo a responsabilidade do bem-estar da pessoa aos seus cuidados. As



96

principais tarefas inerentes a funcéo de cuidar envolvem trabalho domeéstico, financeiro,
administrativo, de suporte emocional (GOODHEAD; MCDONALD, 2007).

As Atividades de Vida Diaria (AVD) que fazem parte do cotidiano infantil,
incluem tarefas de automanutencéo como banho, vestuario, alimentacéo, uso do banheiro,
higiene oral e comunicacdo. O desempenho de tais atividades é importante para que a
crianga seja capaz de satisfazer suas necessidades bésicas, garantindo-lhe maior
independéncia e participagdo em seu ambiente domiciliar (GUERZONI et al., 2008).

Dessa forma, os cuidadores gue vivem juntamente com a pessoa que precisa dos
seus cuidados, como as criangas com deficiéncia, dettm um compromisso mais
trabalhoso do que aqueles que vivem autonomamente (GOODHEAD; MCDONALD,
2007). Desse modo, o cotidiano do cuidar pode repercutir na satde fisica e psicoldgica
do cuidador principal, podendo levar a sinais e sintomas de cansaco fisico, ansiedade,
estresse, alteracdo do sono, entre outros, traduzindo uma sobrecarga tanto emocional e
principalmente fisica (CAMARGOS et al., 2009; GIL et al., 2009; MACIAS et al., 2013;
PERA et al., 2000).

De acordo com um estudo realizado na Universidade Federal de Santa Catarina, 0
apoio social, principalmente o da familia se faz muito importante no sentido de amenizar a
sobrecarga dos cuidadores primarios, a medida que os mesmos podem contar com 0 apoio
dos familiares para ajuda nas atividades diarias (COSTA et al., 2015). A dificuldade que a
crianca com deficiéncia apresenta de realizar as atividades basicas do dia a dia refletem-se,
muitas vezes, no desgaste do cuidador, que segundo Nunes (2007), torna-se assoberbado
por inumeras tarefas rotineiras, tornando-se vulneravel a disturbios como o estresse mental
e fisico.

Neste sentido, as criancas com deficiéncia apresentam um maior grau de
dependéncia de seus cuidadores, ocasionado uma maior sobrecarga fisica e de realizacéo
das atividades de vida diaria. De acordo com estudos, a sobrecarga de pais cuidadores de
criangas com Sindrome de Down é superior, em detrimento da sobrecarga de pais de
criangas com o desenvolvimento tipico, em virtude, da necessidade de maior esforco e
dedicaco para o cuidado (SA et al, 2020).

J& no estudo de Brehaut et al., (2004), observa-se que cuidadores de criangas com
paralisia cerebral possuem maior probabilidade de diminui¢cdo do bem-estar fisico, como
dor nas costas, enxaqueca, Ulcera intestinal ou estomacal, asma ou artrite, reumatismo, bem

como maior numero de doencgas fisicas cronicas.
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No estudo de Camargos et al., (2009) a sobrecarga dos cuidadores de criangcas com
deficiéncia com comprometimentos motores mais leves foi maior do que a de criangas mais
graves. Possivelmente pelo fato de que criangas com comprometimentos mais leves
apresentarem maior independéncia, participacdo na vida social e demandarem menos
auxilio nas atividades de vida diaria por parte do cuidador. Pintanel; Gomes; Xavier (2013)
corroboram em seu estudo com maes de criangas com deficiéncia visual em que a familia
refere & sobrecarga gerada pela dependéncia continua de atencdo ao cuidado a crianca.

Hastings et al., (2005); Tomanik; Harris; Hawkins (2004) em seus estudos para
avaliar o impacto do cuidado para as mées de criangas com Transtorno do Espectro
Autista afirma que é necessario observar as caracteristicas da crianca que influenciam o
estresse materno, como dificuldade de comunicagdo, autocuidado e problemas
comportamentais, como agitacdo, irritacdo ou desobediéncia. Concluiu também que
na amostra de maes de criangas com TEA e com atraso desenvolvimental sem TEA,
encontraram-se maiores niveis de problemas comportamentais e menores niveis de
habilidades de vida diaria, evidenciando o estresse materno no grupo com criangas com
TEA em relagdo ao outro grupo de maes de criancgas.

Outros fatores como a idade e o peso da crianca influenciam diretamente na
qualidade de vida de seus cuidadores, uma vez que dores no corpo, cansago e depresséo
sdo os sintomas mais citados por parte dos cuidadores (MOURA et al., 2015). No estudo
de Tavares (2018) sobre a relacdo entre o nivel de dependéncia de cuidados e a qualidade
de vida do cuidador informal, quase metade dos cuidadores afirmou realizar algum
tratamento de salde e 0 uso de medicamentos continuos. A demanda por tais recursos,
indica a instalacdo de problemas de salde muitas vezes precoces, ou associados a
sobrecarga causada pelo cuidado (BEVANS; STERNBERG, 2012).

O cuidador a0 mesmo tempo em que se percebe como alguém que cuida do outro,
também deve visualizar a necessidade do cuidado de si. Esta situacdo acaba ndo permitindo
a satisfacdo das suas necessidades bioldgicas e psicossociais, como dormir, descansar e ter
momentos de lazer, condi¢do que desencadeia um desgaste tanto mental e sobretudo fisico,
0 que acaba comprometendo a sua salude e elevando a sobrecarga do cuidado
(SCHOSSLER; CROSSETTI, 2008).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O olhar que teceu a construgdo deste estudo voltou-se para a identificacdo da
sobrecarga do cuidador informal de criancas com deficiéncia, reconhecendo as
especificidades do cuidado do outro, mas sobretudo como estas reverberam no cuidado
de si.

Buscou-se trazer a tona aspectos essenciais relacionados ao cuidador informal de
criancas com deficiéncia, considerando a atencdo a saude necessaria aos mesmos, tendo
em conta as suas necessidades e problemas especificos, resultantes do cuidado ao outro,
refletindo-se em sobrecarga emocional, social e fisica.

Os cuidadores informais que experienciam o seu viver com um filho com
deficiéncia necessitam de fortalecimento para enfrentamento das adversidades
provocadas pela situacdo de cuidado e da sobrecarga quer seja emocional, social e fisica.
Além do alivio da carga emocional, para interacdes familiares e sociais saudaveis, e
manejo do estresse fisico.

Neste sentido, este estudo trouxe a tona a relevancia de se conhecer do perfil dos
cuidadores informais de criancas com deficiéncia, de suas dificuldades no processo de
cuidar e sobretudo de sua sobrecarga emocional, social e fisica, para assim possibilitar a
criacdo e potencializacdo de estratégias para minimizar a sobrecarga para os cuidadores.
Bem como proporcionar aos profissionais inseridos no &mbito da salde o conhecimento
da realidade do cuidador informal de criancas com deficiéncia e a partir disso,
proporcionar apoio ao planejamento e implementacdo de politicas publicas, incluindo
programas de suporte social aos cuidadores.
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APENDICE A - FORMULARIO SOCIOECONOMICO

Idade:

Género: () Feminino ( ) Masculino ( ) Outros

Estado Civil: ( ) Solteiro ( ) Casado ( ) Unido Estavel ( ) Viuvo

Nivel de parentesco da pessoa com deficiéncia: ( ) 1° grau ( ) 2° grau

( ) Coénjuge ( ) sem parentesco

Com quantas pessoas mora:

Renda Pessoal e Familiar: ( ) Menos que um salario minimo () Um sal&rio minimo
( ) Entre 1 a 3 salarios minimos () Mais que 3 salarios minimos ( ) sem renda
Escolaridade:

( ) Analfabeto

( ) Fundamental incompleto

( ) Fundamental completo

( ) Médio incompleto

( ) Médio completo

( ) Superior incompleto

( ) Superior completo

Ocupacéo anterior

Ocupacéo atual

Tipo de moradia: ( ) propria ( ) alugada ( ) doada por amigo/familiar

Acomodacao da residéncia: ( ) adaptada ( ) sem adaptacdes
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APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Como tem sido para vocé ter uma crianca (nome da deficiéncia) na familia?
Alguém te ajuda? Se sim, quem?

Quais os direitos que vocé conhece que o/a (nome da crianga) tem por sua (nome
da deficiéncia)? E quem lhe orientou?

O (nome da crianca) recebe ou recebeu algum recurso financeiro, transporte ou
material como: medicacao, Ortese/prétese? Se sim, qual? De quem? Recebeu
orientagdo de como usar?

Quais os servigos de saude que vocé leva seu filho? Para que? Como vocé acha
que estes servicos contribuem para o cuidado dele?

Quais os lugares (escola, esporte, lazer, igrejas, outros) que vocé leva seu filho?
Para que? Como vocé acha que estes lugares contribuem para o cuidado dele?
Quando iniciou o tratamento nesses servigos, 0 que VOCcé esperava?

Quais informacdes sobre (nome da deficiéncia) vocé gostaria de saber?

Quais dificuldades a familia enfrenta no cotidiano tendo uma crianga com (nome
da deficiéncia)?

10. O que tem de bom em ter uma crianca com deficiéncia na familia?

11. O que vocé e sua familia gostariam de ter para atender melhor seu filho?
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