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RESUMO

A maioria dos cuidadores de pessoas com deficiéncia ainda permanece sem suporte e
por isso precisam ser incluidas no planejamento e execucdo do cuidado dentro da
instituicdo. A presente pesquisa objetivou caracterizar cuidadores de pessoas com
deficiéncia atendidas em instituicao filantropica, conhecer suas percepcdes acerca do
impacto da deficiéncia em suas vidas para assim elaborar e aplicar uma intervencao
para estes mesmos cuidadores e, posteriormente, verificar suas opinides a respeito do
que foi realizado. Trata-se de uma pesquisa-agao de abordagem qualitativa realizada
com 8 cuidadores, todas maes, em uma instituicdo filantrépica da cidade de
Pedralva/MG. Os sujeitos participaram inicialmente de uma entrevista aberta individual,
em seguida de uma proposta de intervencdo grupal composta de 16 encontros
semanais e finalmente realizou-se uma nova entrevista aberta individual. A intervencéo,
elaborada com base nas entrevistas com os cuidadores, constituiu-se de oficinas de
artesanato (pintura em madeira e confeccdo de tapetes) e encontros com 3
profissionais convidados: psicologa, terapeuta ocupacional e assistente social.
Observou-se, por meio dos resultados obtidos, que os cuidadores apresentam uma
rotina sobrecarregada, isolamento social e caréncia de apoio e seguranca em suas
fungbes com seus filhos, caracteristicas estas que convergem com a revisdo da
literatura. Além disso, os cuidadores se mostraram muito interessados e satisfeitos com
as atividades desenvolvidas durante a interveng¢do, o que confirma a sua importancia
quando elaborada de acordo com as proprias necessidades dos cuidadores. Foi
possivel concluir que a presente pesquisa contribuiu para a melhoria das condi¢des dos
cuidadores, uma vez que ela possibilitou a troca de experiéncias, reestruturagdo de
suas rotinas sobrecarregadas, novos aprendizados e mudancas positivas em suas
vidas e na vida de seus filhos. Estes resultados apontam também, para a necessidade
de estabelecer espaco de acolhimento e atendimento contextualizado, ou seja, de
acordo com suas necessidades e expectativas, para cuidadores de pessoas com
deficiéncia nas instituicdes onde estas sdo atendidas.

Palavras chave: cuidadores, familia, pessoas com deficiéncia, processos grupais.
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ABSTRACT

Most caregivers of disabled persons still remain unsupported and therefore in need of
being included in care’s planning and implementation within the institution. This study
aimed to characterize caregivers of disabled persons cared by philanthropic institutions,
learn about their perceptions over the impact of disability on their lives in order to
develop and apply an intervention into these same caregivers and then verify their
opinions about what was accomplished. This is an action-research of qualitative
approach study with 8 caregivers, all mothers, in a philanthropic association in the city of
Pedralva MG. The subjects initially participated in an open individual interview, followed
by a collective intervention proposal composed by 16 weekly meetings and finally new
individual open interviews were carried out. The intervention, based on interviews with
the caregivers, consisted of handicraft workshops (wood painting and weaving carpets)
and meetings with three visiting professionals: psychologist, occupational therapist and
social worker. It was observed through the results, the overloaded routine, social
isolation and lack of support and security that caregivers had in their roles with their
children, characteristics that converge with the literature review. In addition, caregivers
were very interested and pleased with the activities developed during the intervention,
which confirms its importance when elaborated according to their own needs. It was
feasible to conclude that this research contributed to improve the caregivers’ conditions,
since it allowed an exchange of experiences, the restructuring of their overburdened
routine, new learning and positive changes in their lives and the lives of their children.
These results also point to the need for establishing of space to host and assistance in a
contextualized environment, that is to say, according to their needs and expectations, for
caregivers of disabled persons in institutions where they are cared.

Key words: caregivers, family, disabled persons, group processes.
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1. INTRODUCAO

1.1. Motivacao e trajetdria

Inicialmente, ainda na faculdade de fisioterapia, o desejo de ser professora
universitaria ja& era enorme dentro de mim. Porém, antes disso, era preciso adquirir
conhecimentos, experiéncia profissional e, acima de tudo, maturidade.

Nos dois ultimos anos de faculdade eu realizei um estagio extracurricular
durante as férias em uma pequena clinica de Fisioterapia da cidade de Pedralva, sul de
Minas Gerais. L4 eu tive contato com a mae de uma crianga com hidrocefalia
extremamente positiva, confiante e dedicada ao processo de reabilitagdo da filha. O
caso da crianga era grave e a sua tomografia cerebral ndo apontava para um bom
prognostico. A mae ouviu de varios médicos que a crianga iria “vegetar”. Todas estas
informagdes “negativas” ou mau prognosticos de nada serviram para aqueles pais que
tinham além de fé, muita forca e otimismo. Estudaram, buscaram todo tipo de apoio,
ofereceram todo tipo de estimulo para a filha ainda bebé e venceram!

A minha convivéncia com este caso se deu em torno dos dois e trés primeiros
anos de vida da crianca e imensa foi a minha felicidade de participar de cada etapa e
de cada vitéria. A crianca teve seu desenvolvimento neuropsicomotor absolutamente
normal, exceto pelo atraso. E isso me marcou especial e profundamente. Verifiquei na
pratica o poder da familia no enfrentamento da deficiéncia e a importancia de se dar
mais valor a esta familia no ambiente terapéutico.

O meu primeiro emprego foi na AACD (Associacdo de Assisténcia a Crianca
com Deficiéncia), uma grande instituicao filantropica de reabilitacdo infantii em Sao
Paulo, onde pude conviver e aprender ainda mais com as pessoas com deficiéncias e
seus familiares. Todas as experiéncias ali compartiihadas ultrapassavam os
aprendizados da faculdade e me deixavam cada vez mais envolvida e apaixonada por
esta area de atuacgao.

De repente eu tinha encontrado a grande motivacdo para desenvolver um
projeto de pesquisa. Um momento crucial naquela instituicdo ligado a experiéncia do
estagio, relatada anteriormente, fez toda a diferenca em minha vida. Este momento
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pode ser resumido com a fala de uma mae no meio de um atendimento fisioterapéutico.
Ela me disse chorando: “Ah... Eu estou tdo nervosa... Nem consigo entender nada que
vocé fala, as orientacées que vocé me passa... Eu vim pra Sdo Paulo e aluguei um
barraco la na favela, mas nao durmo nenhuma noite de tanto pavor... Aquilo tudo pode
pegar fogo, algo de ruim pode acontecer comigo ou com meu filho... A vida é dificil,
viu...”

Em minha formacdo académica, todos os ensinamentos foram muito técnicos.
Portanto, a minha atuagéo profissional foi muito técnica, principalmente no primeiro
emprego. Em quase todos os atendimentos a preocupacdo foi Unica: encontrar os
melhores recursos e técnicas para avaliar, tratar e orientar. Porém, o episodio citado
acima mudou muito a minha postura profissional. Era preciso um olhar mais carinhoso
e uma atitude mais cuidadosa para com a familia da pessoa com deficiéncia. Era
preciso cuidar do cuidador...

Lendo um livro do médico pediatra Eduardo Goldenstein, fiquei admirada com
suas palavras tao sinceras sobre suas experiéncias profissionais e que neste momento
ilustram perfeitamente o que quero dizer:

‘Isso também haviam me ensinado na residéncia: como
preparar o leite artificial, se fosse necessario, como preparar
a comida do bebé, como incentivar a amamentacdo, ou
seja, como, como, como! Nao me foi ensinado nada do
emocional, como lidar com isso tudo.” (p.20)

“Foi s6 muito mais tarde, anos depois de formado, que
aprendi que cada pessoa tinha uma histéria. Uma histéria
absolutamente impar e original, uma histéria intransferivel...
O que difere uma histéria da outra e a individualiza €
exatamente o conteldo emocional embutido nelas... A
maioria dos meédicos, esse tipo de saber nao foi
suficientemente ensinado e aprendido, o que dificulta muito
a relacdo médico-paciente e gera conflitos desnecessarios.”

(p-23) (1)

O tempo passou e se encarregou de aprofundar ainda mais minhas experiéncias
profissionais, além de me presentear com uma nova familia: marido e filha! No
momento certo, surgiu a oportunidade de ingressar no Mestrado Profissional da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp e realizar meu grande sonho, unindo dois

grandes objetivos pessoais e profissionais: realizar um trabalho cientifico com os
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cuidadores de pessoas com deficiéncia e me qualificar para dar continuidade a vida

académica.
1.2. Instituicdo e seu Historico'

Em janeiro de 1999, o Conselho Municipal dos Direitos da Crianga e do
Adolescente da cidade de Pedralva, sul de Minas Gerais, convocou representantes da
comunidade e entidades para uma reunidao e la foi discutida a necessidade e
importancia da APAE (Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais) naquele
municipio para o atendimento das pessoas com deficiéncia. Apos dois meses, uma
segunda reunidao ocorreu com 0 objetivo de sensibilizar a comunidade por meio da
presenca de profissionais de outras APAEs que demonstraram como é o seu
funcionamento.

Sendo assim, no dia 25 de abril de 1999, em Assembleia Geral no Orgéo
Municipal de Educagéo, a APAE de Pedralva foi fundada e a sua primeira diretoria
eleita por aclamacao.

Em seu primeiro ano de existéncia, a instituicdo contava apenas com trés
profissionais da saude (médica, fisioterapeuta e fonoaudidloga), além de um secretario,
um professor e uma diretora escolar. A sala especial da Escola Municipal foi transferida
para a APAE e nove criancas freqlientavam a pré-escola.

No ano seguinte, trés novas turmas iniciaram na pré-escola e para suprir esta
nova demanda a APAE objetivou a designacao de professores custeados pelo Estado
por meio de um convénio entre a SEE (Secretaria de Estado da Educacdo) e a
Federagcédo das APAEs do Estado de Minas Gerais. Tal objetivo foi alcangado e os trés
professores foram contratados e designados pela Escola Estadual P6lo do municipio.
Contando apenas com recursos provenientes do Quadro Social (contribuicdo dos
associados), de eventos realizados pela diretoria e do repasse de subvencao pela
Prefeitura, a APAE conseguiu vencer seus primeiros desafios. Porém ainda eram

necessarias agbes conjuntas entre o poder publico, pais, comunidade e diretoria para

! Informagdes obtidas segundo documentos internos da Institui¢io, gentilmente cedidos pela diretora escolar.
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conseguir subsidios e dar continuidade as suas atividades, sendo que determinados

recursos exigem tempo de funcionamento da instituicao.

Somente no ano de 2002, a APAE conquistou alguns recursos fundamentais para
sua sobrevivéncia. Dentre eles sdo destacados:

* Doagdes da Central Geral do Dizimo — Fundagéo Pr6-Vida — (aparelhos eletrdnicos,
eletrodomésticos, utensilios de cozinha, mobiliario escolar e equipamentos terapéuticos);
Participacdo do Programa Nacional de Alimentacdo Escolar — PNAE — (R$ 0,06 por aluno
por dia?);

» Convénio com o Fundo Nacional de Desenvolvimento da Educacdo — FNDE — para
receber o beneficio do Programa Dinheiro Direto na Escola — PDDE — (R$ 75,00 por aluno
por ano).

Durante os seis primeiros anos de existéncia, a APAE se manteve instalada em uma
pequena casa cedida pela prefeitura. Devido ao espaco fisico restrito, em julho de 2005, se
mudou para uma casa mais ampla, sendo que o seu aluguel era custeado pela propria
entidade. Porém, este imével ainda nado era apropriado, pois ndo atendia ao perfil
exigido pela SEE de Minas Gerais. A Unica solugdo seria entdo uma sede propria,
planejada e construida para atender as pessoas com deficiéncia.

Sendo assim, a APAE desenvolveu um projeto para viabilizar a construgéo da nova
Sede Institucional. Por intermédio dele a diretoria conseguiu pleitear junto a Prefeitura
Municipal e a Camara de Vereadores a doacao de um terreno com &rea de 2.637 metros
quadrados. Com o montante de doac¢des e mais recursos angariados com eventos
realizados pela APAE, as obras da construcao tiveram inicio em novembro de 2006 e o
ano de 2008 foi iniciado na tdo almejada sede propria. Durante este ano foram
atendidas cerca de 71 pessoas com deficiéncia de Pedralva e cidades vizinhas, oferecendo
servigcos especializados, além de educacéo especial na pré-escola e ensino fundamental.

Atualmente a APAE atende 72 pessoas com deficiéncia, sendo 65 em sala de
aula e 7 em atendimentos especiais e possui 15 funcionarios: 1 diretora escolar, 1
supervisora pedagogica, 8 professores, 2 serventes, 1 fonoaudidloga, 1 fisioterapeuta e 1
psicéloga. De acordo com a organizagao funcional da instituicdo, direcionada as pessoas

* Segundo informagdes obtidas pela diretora escolar, atualmente, o valor do PNAE é de R$ 0,30 por aluno por dia,
sendo que este valor € repassado pela Prefeitura Municipal por meio de alimentos.
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com quadros mais graves de deficiéncia e consequentemente com niveis mais altos de
dependéncia, os cuidadores destas pessoas devem permanecer na instituicdo para
acompanha-los e auxilia-los em suas atividades de higiene e alimentacdo, sendo 15 o
numero de pessoas que necessitam de tais cuidadores acompanhando-os.

Com o passar dos anos, a APAE de Pedralva conquistou recursos e pode planejar e
executar mudancas e avancos baseando-se sempre na construcdo de uma sociedade

sensivel, consciente, acessivel e, acima de tudo, inclusiva.

1.3. Pessoas com deficiéncia — Contextualizacao histérica

As pessoas com deficiéncia foram consideradas em determinados momentos
histéricos como pessoas doentes e incapazes, que nao podiam participar dos espacos
sociais nos quais circulavam (2). Excluidas da vida em sociedade, as pessoas com
deficiéncia ganharam, durante muito tempo, o papel de seres que precisavam de
caridade ou assisténcia social, € ndo de sujeitos com direitos sociais (3).

De acordo com Foucault (4), mais importante que buscar explicar a cultura, a
ciéncia ou as idéias de uma época ou determinada sociedade é “buscar o que em uma
sociedade é rejeitado e excluido”. As imagens de deficiéncia produzidas pelas
sociedades ao longo de seu desenvolvimento s&o produtos de suas formas de
organizacdo. Assim, a eficiéncia/deficiéncia, constitui o par responsavel pelas
justificativas para as diferentes praticas de exclusdo, inclusive o exterminio nas
sociedades gregas e romanas.

Na Antiguidade, de acordo com o estudo do autor Pessotti (5), pessoas com
deficiéncia que possuiam uma limitagdo funcional ou uma necessidade especial, tal
como surdos, cegos, pessoas com deficiéncias mental e/ou fisica, 6rfaos, doentes,
idosos, entre outros, eram abandonadas e, algumas vezes, eliminadas do convivio
social.

Na Idade Média, as pessoas doentes, com deficiéncias e/ou com disturbios
emocionais ndo mais podiam ser eliminadas e banidas do convivio social, devido ao
dominio da Igreja Catdlica que propagava suas idéias cristas, considerando estas

pessoas como criaturas de Deus. Mas, ainda sim, eram aparentemente lancadas a
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propria sorte, dependendo, para sua sobrevivéncia, da boa vontade e caridade humana
(4).

No final do periodo medieval surgiu a pratica assistencial voltada ao atendimento
das pessoas com deficiéncia. Segundo Castel (6), a assisténcia e a caridade abrangem
um conjunto diversificado de praticas que possuem uma estrutura comum determinada
pela existéncia de grupos carentes e pela necessidade de atendé-los. A possibilidade
de receber assisténcia estava vinculada a dois critérios - 0 pertencimento comunitario e
a inaptiddo para o trabalho. Dessa forma, recebiam auxilio aquelas pessoas que
residiam na comunidade e que comprovassem a sua falta de autonomia para o
trabalho.

A partir do século XVI comecou a mudar a concepcgao de deficiéncia, passando
a ser compreendida como produto de causas naturais. Esse processo ampliou-se no
século XVIl e o desenvolvimento da Medicina nesta mesma época trouxe como
consequéncia a concepg¢do de que o unico tipo de atendimento a pessoa com
deficiéncia era por meio da acdo do médico. Nos séculos XVII e XVIII, ficou conhecida
a institucionalizagdo por meio do surgimento dos conventos, asilos, hospitais
psiquiatricos e outros locais especializados para abrigar pessoas com deficiéncia (2).

No Brasil, os primeiros registros de atendimento especializado aos individuos com
deficiéncia sdao de 1854, quando D. Pedro Il fundou, na cidade do Rio de Janeiro, o
Imperial Instituto dos Meninos Cegos, posteriormente (a partir de 1891) chamado de
Instituto Benjamin Constant (IBC). Em 1857, também no Rio de Janeiro, foi criado o
Instituto dos Surdos-Mudos, que recebeu posteriormente o nome de Instituto Nacional
de Educacao de Surdos (INES) (7).

Jannuzzi (8) ressalta que a preocupacdo com a educacdo de pessoas com
deficiéncia iniciou no final do Império, quando as ideias do liberalismo comegaram a ser
discutidas e o Império deu lugar a Republica, onde se consolidaram as ideias liberais.
Todavia, mesmo assim, as instituicbes foram incipientes e s6 foram fortalecidas na
segunda metade do século XX.

Em 1926 foi criado o Instituto Pestalozzi por um casal de professores em Porto
Alegre, Rio Grande do Sul, introduzindo no Brasil a concepcao da ortopedagogia das

escolas auxiliares europeias. No ano seguinte o instituto foi transferido para Canoas
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(RS) como internato especializado no atendimento de pessoas com deficiéncia mental
(9).

Alguns anos mais tarde, em 1954, foi fundada a primeira Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) na cidade do Rio de Janeiro por iniciativa de Beatrice
Bemis, que era membro do corpo diplomatico norte-americano e mae de uma pessoa
com Sindrome de Down. A origem da APAE compreende um movimento em prol da
mobilizacao das instituicbes representadas, na maioria das vezes, por iniciativa de
pessoas isoladas. Este movimento logo se expandiu para outras capitais e depois para
o interior dos Estados, sendo que em 1962 existiam 16 unidades no Brasil. Neste ano
aconteceu em S&o Paulo a primeira reunido nacional dos dirigentes apaeanos, com a
presenca de representantes de doze unidades, além de grupos familiares e técnicos
que discutiam a questdo da deficiéncia no pais. Para facilitar a articulagédo e o
intercambio de ideias os participantes desta reunido fundaram a Federacdo Nacional
das APAEs que funcionou inicialmente em Sao Paulo, dois anos depois teve sua sede
construida no Rio de Janeiro e posteriormente foi transferida para Brasilia (10, 9, 11).

O crescimento das instituicdes para pessoas com deficiéncia em todo o mundo
proporcionou o desenvolvimento da Educacéo Especial como campo de conhecimento
e como pratica de atuacédo. A partir da década de 50, continuou o crescimento de
entidades assistenciais privadas, ampliando-se também o numero de pessoas
atendidas na rede publica. Houve uma unido das entidades assistenciais em
federacdes estaduais e nacionais, sendo que o sistema publico comecou a oferecer
servigcos de Educacdo Especial vinculados as Secretarias Estaduais de Educacéo e
realizou campanhas nacionais vinculadas ao MEC (Ministério da Educacao e Cultura).
Na década de 60, surgiram no Brasil os centros de reabilitagdo para todos os tipos de
deficiéncia, voltados para a integracao da pessoa com deficiéncia na sociedade (2).

As pessoas com deficiéncia eram retiradas de suas comunidades de origem e
mantidas em instituicbes residenciais segregadas ou escolas especiais,
freqUentemente situadas em localidades distantes de suas familias. Somente no século
XX, por volta de 1960, € que o Paradigma da Institucionalizagcdo comegou a ser
criticamente examinado. Trabalhos publicados de diversos autores revelaram a

inadequacao e ineficiéncia da instituicdo para realizar aquilo que seu discurso se
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propunha a fazer: favorecer a preparacdo ou a recuperagdo das pessoas com
necessidades especiais para a vida em sociedade (2).

De acordo com Sassaki (12) o uso da terminologia correta “pessoa com
deficiéncia” é especialmente importante nos dias de hoje, uma vez que este assunto
costuma ser eivado de preconceitos, estigmas e esteredtipos. A Convencao
Internacional da Organizacdo das Nagdes Unidas (13) sobre os direitos das pessoas
com deficiéncia utilizou a seguinte definicdo para o termo: “Pessoas com deficiéncia
sado aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, intelectual ou
sensorial, os quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua
participacao plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigbes com as demais

pessoas”.

1.4. Familia e Cuidador Informal

As relacdes familiares sdo fundamentais para toda e qualquer crianca e pode-se
dizer que a crianca € a expressao da sua heranca genética/hereditaria, modulada pelo
ambiente familiar, principalmente pelas relagbes afetivas. O vinculo afetivo e social
estavel da crianca € tdo ou mais importante que a oferta de alimentos (14).

Com o passar do tempo, em decorréncia do processo de modernizacao da
sociedade, ocorreram mudancgas significativas que atingiram a estrutura da familia
atual. J&4 na segunda metade do século XX esta transformacéo gerou novo padrédo
demogréfico na realidade brasileira, pois houve redugcédo no numero de filhos. Enquanto
nos anos 60 a média de filhos por familia era de 6,3, este numero foi reduzido para 2,3
segundo o censo de 2000 e para 1,6 segundo o censo 2010 (14,15).

A mulher era vista até o século XVIIl como reprodutora, submissa e dedicada ao
lar, sendo que na atual realidade ela tem um papel muito diversificado, assumindo
varias fun¢des: méae, esposa, dona de casa e profissional, competindo muitas vezes
com o sexo oposto nessa area. As mulheres passaram a ter filhos mais tardes, a partir
dos 30 anos, e também a ser chefes de casa, com jornada dupla de trabalho (14).

No imaginario social, ora a pessoa com deficiéncia € percebida como debilitada

e fragil, ora como alguém com muita coragem e forca de vontade. Mesmo quando
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contextualizada social, cultural e temporalmente, a deficiéncia traz consigo forte carga
emocional as pessoas envolvidas no processo - pais, criangas e demais familiares (16).

A familia a qual pertence a pessoa com deficiéncia exerce importante papel
contrapondo-se a sua marginalizacao. Tem a fungcédo de transformar os impulsos das
pessoas com deficiéncia em desejos, buscando realiza-los dentro do quadro de sua
diferenga e por meio dela. Por meio das relagées de cuidado, a familia transmite
valores como o0s de tolerdncia e respeito as diferencas, colaborando para um
desenvolvimento adequado, especialmente quando o0s servicos sociais sao
inadequados e as politicas publicas insuficientes (16).

Desta forma, a familia assume, na maioria das vezes, o papel de cuidador, que
também pode ser de um profissional da saude ou de outra pessoa da comunidade que
tenha vinculos de afeto para com a pessoa com deficiéncia. Numerosos fatores
influenciam a maneira como cada familia assume os cuidados. Neste contexto, cuidar
de uma pessoa com deficiéncia requer, ndo s6 uma reestruturagéo da rotina da familia,
mas também na sua dinamica (17).

Os cuidadores leigos, informais ou nao profissionais tém sido geralmente a
familia, mas a mulher merece destaque neste cenério (18). Historicamente, a mulher é
a cuidadora tradicional; geralmente as que residem no mesmo domicilio, se tornam as
cuidadoras de seus maridos, de pais e até mesmo de filhos. Devido a razbes
predominantemente culturais, o papel da mulher cuidadora ainda é uma atribuicao
esperada pela sociedade (19). Apesar das alteracbes das funcbes e estruturas
familiares registradas nas ultimas décadas, continuam a ser, na maioria dos casos, 0s
familiares do sexo feminino que apdiam as pessoas com algum tipo de deficiéncia (20).

Cuidador pode ser definido entdo como aquela pessoa que vivencia o ato de
cuidar, zelar, dar atencdo, trocando experiéncias com a pessoa cuidada (18).
Representa mais que um momento de atencdo. E na realidade uma atitude de
preocupacao, ocupagao, responsabilizagdo e envolvimento afetivo com o ser cuidado
(21). Cuidar é servir, é ajudar o outro a manifestar o que ha de melhor em si (18).

Como uma atitude e caracteristica primeira do ser humano, o cuidado revela a
natureza humana e a maneira mais concreta de ser humano. Sem o cuidado, 0 homem

deixa de ser humano, desestrutura-se, definha, perde o sentido e morre. Se ao longo
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da vida nao fizer com cuidado tudo o que empreender, acaba por prejudicar a si
mesmo e por destruir o que estiver a sua volta (22). Segundo 0 mesmo autor (22) o
cuidado apenas aparece quando a existéncia de alguém adquire significado para nés.
Nesse sentido, passamos a cuidar e participar do destino do outro, de suas buscas,
sofrimentos e sucessos.

Por outro lado, o cuidador familiar assume uma grande responsabilidade pela
pessoa cuidada, sendo que a relagao entre eles é permeada, na maioria das vezes, por
um sentimento de dever e obrigagdo. Mesmo que exista 0 amparo de outras pessoas, a
sobrecarga maior acaba sempre sendo de um s6 membro da familia (23). Os
cuidadores acabam por sofrer um grande desgaste emocional por ndo se lembrarem
que também precisam de cuidados (24).

A presenca de deficiéncias fisicas em uma pessoa cria uma crise ndo so6 para a
familia, como também para o individuo. Uma deficiéncia é uma condicdo que requer
periodos longos de supervisdo, observacao e cuidado. Por causa das necessidades em
longo prazo, a pessoa com deficiéncia, freqientemente, depende de seus familiares
para o cuidado fisico, contatos sociais, apoio emocional e ajuda financeira. O grau de
recuperagdo pode depender da habilidade familiar em oferecer apoio a pessoa com as
deficiéncias que, freqientemente, transforma-se em uma sobrecarga significativa para
a familia (25, 26).

Qualquer mudanca de comportamento em um de seus membros podera
transformar toda a familia. E provavel que os problemas sejam mais intensos na familia
de uma pessoa com deficiéncia, sendo que a relacdo entre eles dependera,
inicialmente, da maneira como o diagnéstico foi informado (27).

Toda situacao diagnéstica é caracterizada por uma relacéo de ajuda, na qual o
paciente e a sua familia necessitam do profissional para a resolucdo de uma situacao
de crise. Esta situacdo € permeada por sentimentos tanto do profissional quanto do
paciente e da familia, sendo que o primeiro espera estabelecer um novo contato para
atuar de forma competente, Util, acolhedora e principalmente tolerante ao sofrimento
alheio, apesar das dificuldades em lidar com suas préprias limitacées. O paciente e sua
familia tém a esperanca de que o profissional seja o responsavel pela diminuicdo do
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sofrimento e da angustia, assim como desejam ser acolhidos, amparados e nao
responsabilizados pela situagdo em que se encontram (28).

Hoher e Wagner (29) realizaram um estudo para apreender e analisar
concepcoes de profissionais e estudantes da area da saude (Medicina e Enfermagem)
quanto a vivéncia e ao preparo para fornecerem diagnosticos e orientar pais de
criangas com necessidades especiais. Suas conclusdes apontaram que o0s
profissionais da saude entrevistados se julgam tecnicamente despreparados para
informar o diagndstico e orientar esse grupo de pais.

Independente da forma como a noticia de uma deficiéncia chega a familia,
invariavelmente ela vai passar por uma fase dificil. Na fase de gestacdo, os pais,
parentes e pessoas préximas projetam na crianca que vai nascer uma série de desejos
e expectativas que nao poderao ser concretizadas quando esta crianca é portadora de
paralisia cerebral (30). E fato que ninguém espera ter um filho com deficiéncia, mas sim
que todos os pais almejam filhos aptos, inteligentes e que se sobressaiam na
sociedade competitiva em que vivemos. Neste sentido, o final da gravidez é entao
marcado pela ansiedade e preocupacado, tornando-se o0s pais profundamente
angustiados quando o bebé nascido ndo corresponde ao esperado e idealizado por
eles (31).

Segundo Finnie (32), é natural que os pais se preocupem com o futuro dos
filhos. A sua preocupacao é constante sobre isto e fazem sempre perguntas como: “Ele
andara?”, “Ele falara?”, “Ele sera capaz de trabalhar?”, “O que acontecera a ele quando
noés morrermos?” Estas perguntas devem ser respondidas com toda a sinceridade pelo
médico da familia, tdo logo seja possivel fazé-lo. De qualquer maneira, € mais
importante que os pais se concentrem em ajudar a crianga agora, do que se
preocuparem com o seu futuro.

Ha, na maioria das vezes, um forte choque emocional, um misto de magoa,
raiva, ressentimento, culpa e vergonha. Ter que cuidar de uma crianga com paralisia
cerebral é origem de muitos problemas para os pais que, como todos 0s outros,
estavam se preparando ansiosos pela chegada de uma crianga normal (30). Os
sentimentos despertados nos pais oscilam entre polaridades: amor e édio, aceitacao e

rejeicdo. De acordo com Buscaglia (27), inicialmente é dificil separar a crianca da
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deficiéncia, mas, caso essa diferenciagdo nao aconteca, o ressentimento que a familia
sente em relacdo a deficiéncia pode inconscientemente transformar-se em rejeicao
pela criangca. Os pais apresentam um estado psiquico de perda e “morte” do filho
desejado e por isso a noticia da deficiéncia produz um choque ou despersonalizacao,
com pensamento irracional, confusédo, desejo de fuga e negagéo da realidade. Os pais
necessitam viver o processo de luto: choque, dor, raiva, pena, tristeza e negacao para
aceitarem o filho real com sua deficiéncia. Depois desta fase, os pais se organizam
psiquicamente, assumem a problematica, “livram-se” da culpa e retornam ao equilibrio,

com crescente confianga na propria capacidade de cuidar da crianca (33).
1.5. Condicoes dos cuidadores informais — Uma visao panoramica

O cuidador apresenta uma vida ocupacional deficitaria, pois despende tempo,
energia fisica e emocional, sofrendo perdas, sobrecarga de atividades e
comprometendo a sua qualidade de vida (17). Pesquisas realizadas com cuidadores
revelam os efeitos negativos do cuidar sobre a saude fisica e mental, refletindo em
prevaléncia de doencgas psiquiatricas, utilizagdo maior do que o usual de drogas
psicotrépicas, mais doencas somaticas, isolamento social, stress pessoal e familiar
(18).

O desempenho do papel de cuidador interfere com aspectos da vida pessoal,
familiar, ocupacional e social, predispondo os cuidadores a conflitos. Frequentemente,
eles entram em situacdo de crise, manifestando sintomas como: tensao,
constrangimento, fadiga, stress, frustracéo, reducao de convivio, depressao e alteracao
de autoestima. Esta sobrecarga ou tensdo pode acarretar problemas fisicos,
psicolégicos, emocionais, sociais e financeiros, que acabam por afetar o bem estar do
doente e do cuidador (20).

A discussdo sobre as condicbes de pais e cuidadores de pessoas com
deficiéncia vem crescendo nos ultimos anos e este fato pode ser percebido pelo
aumento na publicacao de artigos sobre o tema.

Uchéa-Figueiredo (17) realizou um estudo para conhecer as mudangcas que
ocorrem na vida cotidiana de cuidadores de pacientes com doenga crbnica e avaliar a
qualidade de vida e a sobrecarga desses cuidadores. Os resultados demonstraram que
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houve mudanga, diminuicdo do convivio social, alteracdo na vida profissional e stress
na vida do cuidador em decorréncia do ato de cuidar. Concluiu-se que o impacto do
adoecimento da crianca interfere diretamente na vida cotidiana e nas relagcdes dos
cuidadores, assim como na qualidade de vida.

Panhoca e Pupo (34) avaliaram a qualidade de vida de 30 cuidadores de
pessoas afasicas e constataram que o cuidador do afasico apresenta sobrecarga fisica
e emocional, comprometendo assim a sua qualidade de vida e interferindo de forma
negativa no processo de reabilitacdo da pessoa cuidada.

Gracdo e Santos (35), em seu estudo sobre a percepcao materna da paralisia
cerebral, relatam que as maes ndo compreendem bem o que é esta patologia e que
elas nao receberam as devidas orientacdes dos profissionais responsaveis.

Ribeiro, Barbosa e Porto (36) pesquisaram o nivel de conhecimento e
informacao dos pais sobre a paralisia cerebral e a sindrome de Down por meio de uma
revisdo bibliografica com limitagdo temporal de 1997 a 2007. Todos os estudos
pesquisados pelos autores apontaram para a falta de conhecimento e/ou insatisfagao
dos pais com as informacdes recebidas da equipe de saude, limitando assim a
participacédo deles no tratamento dos filhos.

Vieira et al. (37) analisaram a rotina das maes cuidadoras de pessoas com
deficiéncia e descreveu as dificuldades enfrentadas por elas, tais como: abdicacao do
emprego, alteragbes na vida profissional e financeira, tempo de lazer reduzido,
sentimentos de culpa e isolamento, redugdo dos contatos sociais e culturais,
dependéncia excessiva da pessoa com deficiéncia, falta de suporte familiar e
sobrecarga de responsabilidades. Tudo isso gera uma rotina com maior nivel de stress,
interferindo no relacionamento familiar.

Beck e Lopes (38) entrevistaram 50 cuidadores de criangas com cancer e
demonstraram como a atividade do cuidar afeta suas vidas. As autoras concluiram que
estas atividades ocasionam sérios prejuizos na vida dos cuidadores, tais como: medo
de perder o emprego e até mesmo o abandono for¢gado, diminuigdo das horas de sono
e lazer, conflitos no relacionamento conjugal, diminuicdo do apetite sexual, mudanca

e/ou anulacao de planos para o futuro e manifestacdo de complicagdes de saude.
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Matsukura et al. (39) realizaram um estudo para avaliar a associacao entre
stress e suporte social em maes de criangcas com necessidades especiais € 0s
resultados indicaram elevada porcentagem de maes estressadas, sendo que elas
contam com um menor niumero de pessoas para lhes oferecerem suporte, quando
comparadas com maes de criangas com desenvolvimento tipico. As mées de criangas
com necessidades especiais ndo estdo satisfeitas com o suporte social que elas
recebem e esta situagao aponta para uma adequacao de proposi¢oes e implantagao de
programas de intervencdes em saude para as familias.

Nunes (40) tracou um perfil dos cuidadores de pessoas com deficiéncia de
acordo com duas escalas de avaliacdo de sintomas psiquiatricos. A autora constatou
que eles tendem a ter mais tremores nas maos, a sentir mais nervosos, tensos ou
preocupados e a ter mais dificuldades de pensar com clareza para realizar com
satisfacdo suas atividades didrias, quando comparados com cuidadores de pessoas
sem deficiéncia. Além disso, eles tendem a sentir mais receio pelo futuro das pessoas
que cuidam, percebendo que elas pedem mais ajuda e que sao mais dependentes. A
tarefa de cuidar de uma pessoa dependente é desgastante e implica em riscos de
doencas para seus cuidadores, com uma rotina, na maioria das vezes estressante para
eles. Neste estudo foi comprovado que os cuidadores tendem a ter problemas na
saude fisica e emocional e nas atividades sociais e financeiras.

O estudo de Azevedo e Santos (41) objetivou analisar os significados do cuidar
para cuidadores/familiares que compartilham o cuidado domiciliar de pessoas com
deficiéncias fisicas, por lesdo medular traumatica. Os resultados revelaram uma pratica
de cuidar com muito sofrimento e privagdes, alicercado na culpa e na religiosidade,
suportado por ambiglidade afetiva e marcado por desgastantes mudancas
socioeconOmicas e falta de suporte técnico-institucional.

Freitas et al. (42) desenvolveram um estudo para analisar a qualidade de vida de
maes de criangas com paralisia cerebral e observou que elas apresentavam sinais de
sobrecarga emocional, dificuldade de aceitar o diagnéstico, culpa, necessidade de
apoio do cbnjuge e busca ineficiente de apoio familiar. A autora concluiu que as
dificuldades impostas pela rotina de cuidados podem desencadear desordens como

depressao, disturbios do sono, ansiedade e somatizacao.
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O estudo de Lima (43) analisou o envolvimento materno no tratamento
fisioterapéutico de pessoas com deficiéncia e foram constatadas as seguintes queixas:
sobrecarga emocional das maes pela suas préprias dificuldades, pela discriminacao e
reacdo social a pessoa com deficiéncia e, freqiientemente, pela auséncia ou pouco
apoio recebido; o tempo representa um fator desestimulante para o tratamento ndo sé
pelo cansaco fisico provocado pelo nivel de exigéncia do tratamento, mas, sobretudo,
porque se encarrega de mostrar de forma mais evidente as conseqiéncias da doenca
sobre o desenvolvimento da crianca e as limitagcbes do tratamento; exaustao e
abandono dos demais membros da familia; dificuldades de transporte e auséncia de
equipamentos facilitadores para o tratamento e manuseio didrio da crianga.

Segundo Raina et al. (44), a tarefa de cuidar de uma crianca com deficiéncia em
casa pode ser um pouco assustadora para os cuidadores. A prestacao de cuidados
pode revelar-se prejudicial a saude fisica e bem-estar psicolégico dos pais de criangas
com deficiéncia crbnica. Sendo assim, os autores desenvolveram um estudo para
analisar a saude fisica e psicolégica de cuidadores de criancas com paralisia cerebral e
concluiram que os fatores de maior influéncia sdo o comportamento da crianca e a
demanda de cuidados que atuam diretamente na funcdo familiar por meio da
autopercepcao e controle do stress. Os autores sugerem que estratégias de controle de
comportamento da crianca com deficiéncia podem ter o potencial para mudar a saude
do cuidador.

Castro e Piccinini (45) fizeram uma revisdo teorica sobre as implicagdes da
doenca crbnica na infancia para as relacoes familiares e observaram que a presenca
da doenca crbnica pode afetar negativamente a dindmica de interacao de maes e pais
com seu filho, fazendo com que esta relacdo seja permeada de medos, culpa e
sofrimento. O isolamento social da familia em que um dos membros é portador de
doenca crénica é um acontecimento freqlente que pode deixar o doente mais
vulneravel a transtornos emocionais, perpetuar o estigma da doenca e criar problemas
para o enfrentamento da enfermidade. Isso pode ocorrer por diversas razbes, dentre
elas a natureza da propria doencga, o estigma social e o fato da familia evitar em falar
sobre a doenga.
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Brunhara e Petean (46) realizaram um estudo sobre a percepgéo e reagdes das
maes frente ao diagnéstico da deficiéncia e concluiram que as méaes manifestaram
sentimentos de negacao, tristeza, resignacao, revolta e apresentaram expectativas a

cura. Independente da problematica, a noticia choca.
1.6. Atuacao da equipe profissional

Os profissionais responsaveis pelo tratamento de pessoas com deficiéncia
precisam estar preparados para uma situacdo bem mais complexa do que imaginam,
pois ela ndao s6 diz respeito a pessoa em questdo, como também abrange toda a
estrutura familiar.

Segundo Lopes, Kato e Corréa (47), o processo de interacao entre pais e filhos
somente serd benéfico para ambas as partes, a medida que 0s processos emocionais
e afetivos dos pais forem compreendidos, analisados e orientados pelo terapeuta. As
autoras ainda completam que a relacao entre pais e terapeuta torna-se uma adaptacao
primordial a situacao da deficiéncia, de maneira que 0s pais possam visualizar nessa
relacdo uma base de apoio, sem tornar a crianga com deficiéncia dependente ou
incapaz de enfrentar situagdes sociais cotidianas.

Takatori (48) diz que na proposta de atencdo as familias nas quais ha um
integrante com deficiéncia é fundamental na relacao terapéutica a escuta, a informacéao
e 0 suporte para a construcdo de caminhos e solugdes criativas para as dificuldades
apresentadas. Tais elementos sdo necessarios ndo como justificativa e causa da
permanéncia de sentimentos de Iuto e desamparo no seio familiar, mas para
constituirem-se a base de uma relacdo de confianga que se inicia entre o profissional
de saude e a familia da pessoa com deficiéncia que chega a assisténcia.

E fundamental uma abordagem multiprofissional, que envolva ndo sé os seus
aspectos clinicos, mas suas repercussoes psicoldgicas e sociais, tanto para a pessoa
com deficiéncia como para a familia. Torna-se necessario que os profissionais de
saude estejam atentos aos aspectos que transcendem o tratamento clinico da doenca,
pois sem uma visdo abrangente sobre sua evolugéo, o éxito do tratamento pode ficar

comprometido. Além disso, uma boa relagdo entre a pessoa cuidada, o cuidador e 0s
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profissionais de saude facilita a tomada de consciéncia sobre a extensao e a gravidade
da enfermidade bem como sobre a adesdo ao tratamento (45).

A equipe multidisciplinar € formada por profissionais de diversas areas
(medicina, enfermagem, psicologia, servico social, fisioterapia, terapia ocupacional,
fonoaudiologia, pedagogia, entre outras) treinados e habilitados para tratar o paciente
e, além disso, quando trabalham com cuidadores, precisam passar seus
conhecimentos e técnicas para pessoas nao preparadas. Torna-se fundamental evitar o
uso de termos técnicos e linguagem rebuscada para que o cuidador possa
compreender todas as informag¢des necessarias. Desta forma, acredita-se que o
profissional efetivamente estara trabalhando com a realidade de cada familia,
contribuindo para sua reconstrucao (14, 46).

A crianca e a familia devem ser preparadas por orientagdes claras e bem
definidas a respeito da doenga e tratamento, bem como sobre o lugar que ambos
ocupam na sociedade. A equipe de saude que se mostra simpatica e prestativa adquire
valores herdicos, fato que pode intervir positivamente na adaptacdo da familia a
doenca. Além disso, uma adequada relacdo entre a triade (crianca, familia e
profissionais) facilita a conscientizacdo sobre a extensédo e a gravidade da doencga, a
adesdo ao tratamento e a confianga entre todos os envolvidos (49).

Sobretudo, o papel da equipe multidisciplinar € levar alento e esperanca ao
paciente e a familia, por meio do acolhimento e compreensao da situacao de cada um
(14). Beck e Lopes (38) colocam que a equipe multiprofissional deve assistir o
cuidador no sentido de conscientiza-lo sobre a importancia de dividir responsabilidades,
de aceitar apoio da familia, amigos e vizinhos para diminuir a sobrecarga que ele
assume.

Enquanto na equipe multiprofissional a modalidade de trabalho coletivo consiste
na relacao reciproca e interacao entre as multiplas intervengdes técnicas, na equipe
transdisciplinar as decisées sdo tomadas em conjunto, ou seja, cada disciplina contribui
na avaliacao, no planejamento e na execuc¢ao da intervencao por meio de um propésito
comum (50).

A transdisciplinaridade compreende o emprego da avaliacdo de forma a buscar

coletivamente solucbes para os problemas enfrentados, exigindo um esforco coletivo
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de capacidade e aprendizagem para a agdo. Ela abre caminho para um exercicio
democratico na tomada de novas decisbes, auxilia na diregdo de uma avaliagdo que
seja voltada para os grupos humanos envolvidos e interessados nos resultados
produzidos, permite recuperar vinculos existentes entre as diversas disciplinas e
mantém o foco nas necessidades identificadas durante a implantagdo do grupo, a partir
das quais se organiza a atengao ao cliente (51).

De acordo com o Guia Pratico do Programa Saude da Familia (52),

‘A acao entre diferentes disciplinas pressupde, além das
ligacOes tradicionais, a possibilidade de a pratica de um
profissional se reconstruir na pratica do outro,
transformando ambas na intervencao do contexto em que
estdo inseridas. Assim, para lidar com a dindmica da vida
social das familias assistidas e da prépria comunidade, além
de procedimentos tecnoldgicos especificos da area da
saude, a valorizacdo dos diversos saberes e praticas
contribui para uma abordagem mais integral e resolutiva.”

(pag 74).

1.7. Grupo como forma de intervencao

De acordo com Zimerman (53), um grupo constitui-se por varios individuos com
leis e mecanismos préprios e especificos, reunidos em torno de uma tarefa e de um
objetivo comuns ao interesse deles. Um grupo ndo € um mero somatério de individuos,
mas uma nova entidade que, apesar de ter uma identidade grupal prépria € genuina,
deve separar e preservar as identidades especificas de cada individuo componente do
grupo.

O grupo oferece oportunidade para que as pessoas possam aprender, criar e
executar atividades. Além disso, representa instrumento facilitador na discussédo de
assuntos de interesse, de necessidades a respeito da deficiéncia da criangca no
contexto familiar. O grupo proporciona troca de experiéncias entre seus participantes,
sendo que as mesmas dificuldades, os mesmos anseios, dluvidas e expectativas
apresentadas em um grupo possibilitam a exposicao de sentimentos com menos receio
(54).
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Rasera e Japur (55) propéem uma redescrigdo da terapia de grupo, definindo o
grupo como uma pratica discursiva, ou seja, uma forma de criar realidades relacionais
por meio da linguagem. A partir dai, a distincdo entre o processo de preparacao e
composicdo do grupo é redimensionada. As acdes de preparacao consistem numa
forma de criar uma arena conversacional na qual seja possivel o didalogo. A composicao
grupal nao € orientada por critérios sdcio-demograficos ou diagnosticos privilegiados
pelo terapeuta, mas enfatiza a atencado aos sentidos dados por cada participante as
caracteristicas dos outros. Trata-se de um processo de negociacdo que evita uma
definicko a priori dos processos de inclusdo/exclusao, bem como da
homo/heterogeneidade grupal. O grupo passa a ser entendido como um processo de
construcdo de auto-descricoes dos participantes, que se inicia num dialogo com o
terapeuta e se desenvolve por meio da interacédo ativa entre os mesmos.

Guanaes e Japur (56) apontam dois aspectos relevantes para um bom
desenvolvimento do grupo: inicialmente o cuidado na selecdo dos participantes,
visando definir os critérios de inclusdo exclusdo. Uma selecao adequada reduz o indice
de abandono, além de contribuir para a coesao grupal. Outro aspecto € que a dinamica
nestes grupos deve ser orientada por um foco. A postura do terapeuta deve estimular a
troca de experiéncias e questdes similares entre os participantes. Isso néo significa que
o terapeuta vai controlar o processo do grupo, mas vai buscar manter o foco tematico e
encorajar a participacao ativa dos participantes.

Segundo Schopler e Galinsky (57), os grupos de apoio tém a funcao de ajudar
as pessoas a lidarem com stress relacionado a situagdes de crises comuns, a
transicdes de vida e a fases de dificuldades econ6micas. Por isso, geralmente, tais
grupos destinam-se ao encontro de individuos com problemas semelhantes, dispostos
a compartilhar de suas experiéncias pessoais e a se engajarem no desenvolvimento de
um Processo coeso e suportivo.

Para estes autores (57), espera-se que, nos grupos de apoio, os membros
assumam papéis ativos ao compartilharem suas experiéncias, oferecendo informacoes,
conselhos e estimulando a participacdo de outros membros. Por outro lado, as
intervencées do coordenador tendem a ser variadas, embora seja usual que a

discussao no grupo seja nao estruturada e que nao se centre em interpretacdées sobre
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fatores psicolégicos. Assim, o terapeuta busca intervir tanto ajudando os membros a
confrontarem o que é mal adaptado ou patoldégico no comportamento um dos outros,
como atuando no oferecimento de apoio, na valorizacao das capacidades positivas
entre os pacientes e no fortalecimento de suas defesas.

Entre alguns dos efeitos positivos referidos por participantes de grupos de apoio,
encontram-se a melhora em seus recursos sociais, um maior nivel de conhecimento
sobre as questbes discutidas no grupo, a maior capacidade de enfrentamento das
situacbes de vida, a melhora na autoconfianga, a diminuicio do medo e da
ambiguidade, o alivio emocional e a redugéo da desesperanca (57).

O trabalho grupal pode ajudar as familias a ressignificar sua prépria atuacao
junto ao filho com deficiéncia. O que os pais procuram num trabalho em grupo € um
espaco no qual possam dialogar e expressar suas alegrias e frustragdes. O grupo
possibilita a identificagdo por problemas semelhantes, apoio mutuo, troca de
experiéncias e quebra de isolamento social (58).

1.8. Redes de apoio social

A estrutura das relagbes sociais refere-se a organizagdo do vinculo entre
pessoas e € composta pela rede de relagdes formais e informais. As relacoes formais
sao relagcoes mantidas devido a posicao e papéis na sociedade e incluem profissionais
como: médico, dentista, professor, advogado, dentre outros. As relacbes sociais
informais sdo compostas por todos os individuos (familia, amigos, vizinhos, colegas de
trabalho, comunidade) e pela ligagdo entre individuos com quem se tem uma relagao
familiar proxima ou com envolvimento afetivo. Medir a estrutura da rede social permite
avaliar o grau em que o individuo esté socialmente conectado com os outros, seu nivel
de isolamento ou de integragéo social (59).

Segundo Bocchi e Angelo (60) a funcao do apoio social compreende o nivel de
recursos fornecidos por outros e pode ser especificada em quatro aspectos:

1. Apoio emocional (envolve expressdes de amor e afei¢do);
2. Apoio instrumental (se refere aos auxilios concretos, provimento de

necessidades materiais, ajuda para trabalhos praticos e ajuda financeira);
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3. Apoio de informacao (referente a informagdes, aconselhamentos, sugestbes e
orientagcdes que podem ser usadas para lidar com problemas e sua resolucao);

4. Interacao social positiva (compreende a disponibilidade de pessoas com quem é
possivel se divertir e relaxar).

Desde que as primeiras investigacdes sobre a influéncia das relagdes sociais na
saude foram realizadas entre as décadas de 1970 e 1980, avancou-se nos
conhecimentos e na compreensao sobre a riqueza e complexidade do apoio social,
sendo ele um constructo multidimensional. O apoio social € uma das variaveis
intervenientes na qualidade de vida do cuidador ao Ihe conferir a liberdade em retomar
0 seu plano de vida (60, 61).

O suporte familiar, a rede social formal e informal constituida por instituicoes,
servicos oficiais publicos ou privados, rede de amigos e voluntarios, desempenham um
papel importante, pois constituem fatores facilitadores no controle de situacbes
problematicas. A promocédo do bem estar dos cuidadores e a prevencdo de crises
merecem por parte dos profissionais de saude uma atencado particular, pois deles
dependem os doentes a seu cargo, bem como a sua permanéncia na comunidade (20).

A familia tem papel fundamental na integracéo da pessoa com deficiéncia, mas
nem sempre recebe destaque em discussbes académicas e no préprio processo de
reabilitacdo. Esta questdo tem sido pouco contemplada no Brasil, sendo que as
discussoes centralizam-se na pessoa com deficiéncia e nas dificuldades do sistema em
recebé-las (54). A maioria dos estudos publicados sobre os cuidadores, assim como foi
demonstrado anteriormente por meio do levantamento bibliografico da presente
pesquisa, demonstram suas condigdes e necessidades, porém poucos sao os estudos
que oferecem algum tipo de intervencdo para os cuidadores de pessoas com
deficiéncia.

Diante do numero crescente de enfermidades cronicas no atual contexto de
saude publica do Brasil, torna-se extremamente importante a participagéo da familia no
cuidado e na adesdo do individuo doente ao tratamento, diminuindo possiveis

complicagdes e riscos. Na pratica profissional, o foco de atencao é somente o individuo
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doente, sendo o cuidador principal percebido apenas como um recurso na reabilitacao
do doente e ndo como objeto de atencao e cuidados. Deve-se considerar que o ato de
cuidar € um processo que acarreta desgastes significativos a saude do cuidador, os
quais, se nao considerados e amenizados, podem leva-lo a condicao de cronicidade,
passando de cuidador a pessoa a ser cuidada (62).

A funcdo de prevenir perdas e agravos a saude devera abranger, igualmente,
tanto as pessoas com deficiéncia como a figura do cuidador. Para isso devem ser
desenvolvidos programas destinados a prevenir a sobrecarga e o impacto emocional
negativo que podem afetar a saude e a qualidade de vida de cuidadores (63).

A grande maioria dos cuidadores informais no Brasil ainda esta sem suporte
como informacgdes e orientagdes necessarias para dar assisténcia as pessoas com
deficiéncia. Contudo se o cuidador familiar tivesse acesso as orientacbes e dicas de
como cuidar do outro e também de como se cuidar, o trabalho seria menos arduo e
mais facil de suportar (64, 65).

As familias, assim como as pessoas com deficiéncia, também precisam ser
incluidas no planejamento e execugdo do cuidado dentro da instituicdo. Elas
necessitam da atencao, do respeito e do acolhimento da equipe de saude, sendo que o
profissional precisa estar atento as suas necessidades e se dispor a ouvir e a
compreender seus temores, dificuldades e inquietacdes. Desta forma, ele pode buscar
meios de facilitar a adaptacao e convivéncia com a deficiéncia (66).

Muitos problemas das pessoas com deficiéncia e dos seus familiares podem ser
resolvidos e atenuados quando eles se sentem compreendidos e respeitados pelos
profissionais. A falta de acolhimento e de continéncia aos seus aspectos emocionais
pode conduzir ao abandono ou a rejeicao do tratamento. Portanto, a singularidade da
pessoa com deficiéncia e de seu cuidador, englobando suas emocgdes, crencas e
valores, ndo pode ficar em segundo plano (67).

Os profissionais de saude devem avaliar a dindmica familiar, com uma atitude de
respeito e de valorizacdo das caracteristicas peculiares a cada familia, buscando
reconhecer e acompanhar o membro responsavel pelo cuidado. Entendendo e
colocando em prética o conceito de que saude ndao € um estado, mas um processo

multidimensional que envolve sistemas biol6gicos, sociais, culturais, e ambientais, o
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profissional sera capaz de auxiliar o sujeito que cuida em seus problemas cotidianos,
independente da esfera de cuidado em que esteja inserido (68). Estes mesmos autores
(68) sugerem que as equipes de saude déem uma atengdo especial aos cuidadores
familiares informais ja que eles necessitam de um preparo técnico e emocional para
isso. A formacao de grupos de apoio deve ser estimulada, pois acredita-se que, uma
vez em grupo, o cuidador serd capaz de reconhecer-se no outro, fazer
questionamentos a si proprio e buscar respondé-los a partir da interacado com o grupo.

Sabe-se que as praticas fisioterapéuticas podem ser desenvolvidas em todos os
ambitos de Atencdo a Saude. Porém, gracas a aspectos de ordem politico-econémica e
organizacional, sua funcao € pouco divulgada e subutilizada, uma vez que sua forma
mais tradicional de atuacdo € centralizada nas éareas curativas e reabilitadoras,
voltadas para as praticas hospitalares e ambulatérias, em detrimento dos novos
modelos assistenciais. Assim, em seu processo de trabalho na Atencdo Baésica, o
fisioterapeuta deve suprir a demanda da comunidade reduzindo danos e agravos, com
uma pratica integral que perpasse pela educacdo em saude, acolhimento,
atendimentos individuais, grupos operativos e realizando visitas domiciliares,
quebrando o paradigma de ser uma profissdo apenas reabilitadora (69, 70).

Nesse sentido, todos profissionais que atuam no contexto da deficiéncia ou
doenca crbénica devem assistir o paciente, oferecer informacgdes e orientacdes a familia,
mas também propor cuidados aos integrantes da familia, j& que ela € um sistema de
relagdes interligadas e vista como o ambiente que facilitara, de fato, que cada pessoa
crie sua propria familia e histéria (48).
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2. OBJETIVOS

O presente estudo teve como objetivos:
- Caracterizar cuidadores de pessoas com deficiéncia inseridas no processo
terapéutico de uma instituicéo filantrépica;
- Verificar percep¢des dos cuidadores em relagcao ao impacto da deficiéncia em suas
vidas, bem como suas necessidades;
- Elaborar e aplicar intervencdo em grupo junto a estes cuidadores de pessoas com
deficiéncia;
- Verificar opinido dos cuidadores a respeito da intervengcdo e de possiveis

modificagdes ocorridas em seu cotidiano.
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3. METODOLOGIA

3.1. TIPO DE ESTUDO:

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa que, segundo Chizzotti (71),
tem como ponto de partida a compreensao e descricdo das relacdes e significados dos
fenbmenos em um grupo de pessoas. No contexto da metodologia qualitativa aplicada
a saude nao se busca estudar o fendmeno em si, mas entender seu significado
individual ou coletivo para a vida das pessoas. Tal significado tem funcao estruturante,
fazendo com que as pessoas organizem suas vidas em torno dele (72). A metodologia
qualitativa é aquela capaz de incorporar a questao do significado e da intencionalidade
como inerentes aos atos, as relagdes e as estruturas sociais (73).

Realizou-se pesquisa-a¢do associada a pesquisa documental.

A pesquisa-acéo vem se destacando como uma metodologia para intervencgao,
desenvolvimento e mudanca no ambito de grupos, organizacdes e comunidades, nao
se ajustando ao modelo classico de pesquisa cientifica, cujo propdsito € proporcionar a
aquisicao de conhecimentos claros, precisos e objetivos (74).

A pesquisa-acdo é um tipo de pesquisa com base empirica concebida em
estreita associagdo com uma ag¢ao ou com a resolucdo de um problema coletivo, onde
0 pesquisador e participantes representativos da situagdo estao envolvidos de modo
cooperativo ou participativo (75).

A pesquisa documental se baseia em documentos impressos conservados em
diversos locais, desde 6rgaos publicos até instituicdes privadas. Existe uma categoria
de documentos que nao receberam nenhum tipo de tratamento analitico, como cartas
pessoais, didrios, fotografias, gravacdes, memorandos, regulamentos, oficios, boletins
e outra categoria de documentos que de alguma forma ja foram analisados, tais como:
relatérios de pesquisa, relatérios de empresas, tabelas estatisticas, etc. Este tipo de
pesquisa apresenta uma série de vantagens, onde se destaca o fato de ser uma fonte
rica e estavel de dados, além de apresentar baixo custo e ndo exigir contato com os
sujeitos (74).
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3.2. LOCAL E DURACAO DA PESQUISA:

A pesquisa foi realizada na APAE - Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais — do municipio de Pedralva / Sul de Minas Gerais e teve duracao de 9
meses (de fevereiro a outubro de 2010).

Tal instituicdo, fundada ha 12 anos, foi escolhida por reunir as caracteristicas
necessdarias para a realizagdo da pesquisa e devido a viabilidade de acesso da

pesquisadora.

3.3. ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA:

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade
de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas e esta em conformidade
com a Resolucdo 196/96 do CONEP (Conselho Nacional de Etica em Pesquisa),
processo n°. 1061/2009.

O diretor da Instituicdo tomou conhecimento da presente pesquisa, bem como
seus objetivos, e assinou um documento autorizando a realizagdo dela pela
pesquisadora.

Foram redigidos dois tipos de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), ambos aprovados pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias Médicas da Unicamp, sendo um deles utilizado com sujeitos do pré-teste e o
outro com os sujeitos da pesquisa. O TCLE (Apéndices 1 e 2) foi apresentado, lido e
explicado para todos os sujeitos antes da aplicagdo da entrevista, tanto no pré-teste
como na entrevista definida posteriormente a ele.

Os sujeitos foram esclarecidos oralmente quanto aos objetivos da pesquisa
pela pesquisadora e assinaram o TCLE, no qual constaram informagbes sobre os
procedimentos aos quais foram submetidos, além das garantias asseguradas pela
pesquisadora, onde se destacam:

- Auséncia de riscos e desconfortos previsiveis. Porém, caso ocorram, imediatamente
serdo tomadas as medidas cabiveis.
- A pesquisa podera ser interrompida a qualquer momento pela solicitacao dos sujeitos,

sem que eles sofram qualquer dano;
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- A pesquisa possui total independéncia do tratamento terapéutico ja realizado pela
instituicao;

- Utilizag&o dos dados somente para fins didatico-cientificos, sendo que a pesquisadora
resguarda a identidade do sujeito e a confidencialidade das informagdes;

- Isencéo de qualquer énus financeiro referente a pesquisa;

- O sujeito podera pedir esclarecimentos a pesquisadora a qualquer momento sobre
quaisquer aspectos da pesquisa;

- Serdo fornecidos telefones e endereco para contato com a pesquisadora e com 0
CEP — Comité de Etica em Pesquisa — da FCM/UNICAMP.

3.4. SUJEITOS:

Devido a organizacao funcional da instituicdo, apresentada a pesquisadora pela
diretora escolar, foi possivel focar em um grupo de sujeitos para a pesquisa. Tal organizacéo
institucional solicita aos cuidadores de pessoas que utilizam apenas o servico terapéutico ou
aquelas totalmente dependentes para suas atividades praticas que permanecam no local
durante todo o periodo em que recebem o servico. Sendo assim, a pesquisadora optou em
selecionar tais cuidadores para que suas rotinas ndo fossem alteradas, evitando assim
qualquer ajuste por parte deles para a participacao da pesquisa.

A pedido da pesquisadora, a diretora escolar selecionou e forneceu todos os quinze
prontudrios das pessoas que eram cuidadas pelo grupo de sujeitos previamente escolhidos,
sendo que o0 convite de participacdo na pesquisa foi realizado para todos eles.
Aleatoriamente, quatro sujeitos foram selecionados para o pré-teste, trés sujeitos se
recusaram a participar da pesquisa e, finalmente, o corpus da pesquisa se constituiu de
8 cuidadores de pessoas com deficiéncia que os acompanhavam e permaneciam na
Instituicdo.

Nos estudos qualitativos, a questao “quantos?” é de importancia secundaria em
relagdo a questdo “quem?”, pois 0 que ha de mais significativo nas amostragens de
carater qualitativo € a maneira como se concebe a representatividade dos elementos e
a qualidade de informacgdes obtidas deles e ndo a quantidade final desses elementos
(76).
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Diferentemente das pesquisas quantitativas, a selecdo dos elementos amostrais
em pesquisas qualitativas ndo decorre da mensuragdo da distribuicdo de categorias,
mas sim da preocupacao de que a amostra contenha e espelhe certas dimensdes do
contexto, sendo que algumas delas estdo em continua construcao histérica (76).

3.4.1. Critérios de inclusao dos sujeitos:

» Ser cuidadores (pais ou responsaveis) de pessoas com deficiéncia que
permanecessem na Instituicdo acompanhando-as.

 Aceitar participar da pesquisa, estando ciente de todos os itens descritos no

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e assinando o referido termo.

3.4.2. Critérios de exclusao dos sujeitos:
» Cuidadores de pessoas com deficiéncia que nao estavam presentes na
Instituicdo acompanhando-os.

» Cuidadores que nao aceitaram participar do estudo.

3.5. INSTRUMENTOS:

Instrumentos sdo técnicas utilizadas para obtencédo de informagdes de sujeitos
de pesquisa, sendo que a elaboracdo desses instrumentos depende do grau de
dificuldade de obtencdo dos dados, ou seja, a simplicidade de um instrumento para
obter dados referentes a sexo, idade e estado civil se contrapée a complexidade de
elaboracdo de um instrumento para obter informagdes sobre sentimentos, crengas e

padrdes de acao (74).
3.5.1. Pesquisa documental:

Foi o primeiro instrumento utilizado na presente pesquisa, possibilitando assim a
andlise dos prontudrios de cada um dos sujeitos selecionados para que as variaveis

observadas pudessem caracteriza-los segundo os dados sécio-demograficos.

3.5.2. Entrevista aberta inicial:
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Esta entrevista foi elaborada pela pesquisadora, a partir de questées que
pudessem esclarecer a concepcao dos sujeitos sobre a deficiéncia, bem como a
repercussao dela em suas vidas. Objetivou-se ainda com esta entrevista conhecer as
necessidades pessoais dos sujeitos e de seus filhos, além das atividades que lhes
interessam realizar dentro da instituicao.

A questdo das atividades de interesse por parte dos sujeitos surgiu com base na
literatura que relata a necessidade de programas de apoio apropriados para 0s
cuidadores, a fim de potencializar ao maximo suas proprias capacidades. Baseou-se
também na experiéncia profissional da pesquisadora que observou, em muitos casos, o
desejo por parte dos cuidadores de realizar atividades capazes de amenizar suas
rotinas atribuladas.

Apés a realizacdo do pré-teste, a entrevista aberta inicial (Apéndice 3) foi
adequada de modo que suas questdes ficassem perfeitamente compreendidas pelos
sujeitos e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
Médicas da Unicamp.

3.5.3. Intervencao:

Visando a melhor adequacdo da intervengdo a realidade dos sujeitos desta
pesquisa, ela foi delineada apds a coleta de dados por meio da entrevista inicial. Tal
intervengao (Apéndice 4) foi aplicada em grupo exclusivamente junto aos cuidadores

de pessoas com deficiéncia, semanalmente, totalizando 16 (dezesseis) encontros.

Os encontros caracterizaram-se pela pratica de técnicas artesanais e encontros
com profissionais convidados. Durante a realizagdo das atividades artesanais, a
pesquisadora nao objetivou descrever e analisar a postura e comentarios dos
cuidadores, sendo que tais encontros foram somente fotografados. No entanto, os
encontros com profissionais convidados, sugeridos pela pesquisadora e escolhidos
pelos sujeitos, tiveram o audio gravado em midia digital, a fim de que seu contelido
fosse transcrito e submetido a posterior analise.

3.5.4. Entrevista aberta final:

40



Da mesma forma que a entrevista inicial, esta também foi elaborada pela
pesquisadora por meio de questdes bem gerais, evitando sugerir ou influenciar
qualquer resposta dos sujeitos e foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp.

Esta entrevista foi composta por trés questdes com objetivo de conhecer a
opinido dos sujeitos acerca do que foi realizado e sugestfes para novas atividades
dentro da instituicdo. O audio da entrevista aberta final (Apéndice 5) também foi

gravado em midia digital para posterior transcricao e analise dos dados.

3.6. VARIAVEIS:

As variaveis (caracteristicas que variam entre os individuos) utilizadas nos
levantamentos sociais podem ser facilmente observaveis e mensuraveis, como por
exemplo a idade e nivel de escolaridade. Porém, outros fatos ou fenbmenos nédo séo
passiveis de observacdo imediata e muito menos de mensuragdo, como por exemplo o
“status social” e nivel de socializagao urbana. Desta forma, torna-se necessério realizar
a definicdo operacional da variavel que fara referéncia aos seus indicadores e
elementos, possibilitando assim a identificagcdo dessa variavel de maneira pratica (74).

Em trabalhos de natureza qualitativa as variaveis ocupam uma posicédo
fundamental, pois a argumentacdo técnica deve ser elaborada com base no
conhecimento dessas variaveis (77).

A seguir estdo relacionadas as variaveis observadas na presente pesquisa:

3.6.1. Da pesquisa documental:

As variaveis aqui encontradas foram os dados sécio-demograficos (sexo, idade,
ocupacao, numero de filhos, grau de parentesco do cuidador com a pessoa com
deficiéncia, situagdo conjugal e condicdo de moradia), além da construcdo do
heredograma familiar para identificar a posi¢éo do filho com deficiéncia na familia e ha
quanto tempo ele se encontra nesta situagao.

3.6.2. Da entrevista inicial:
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Encontraram-se as seguintes variaveis: reagdo dos cuidadores ao receberem o
diagnoéstico da deficiéncia, presenca ou nao de duvidas com relagdo a deficiéncia, tipo
de rotina diaria, mudancas ocorridas apés a descoberta da deficiéncia, presenca ou
nao de apoio dos familiares e amigos, necessidades dos cuidadores, necessidades das
pessoas cuidadas (na opiniao dos cuidadores) e preferéncia de atividades para serem
realizadas dentro da Instituicéo.

3.6.3. Da entrevista final:

As variaveis foram: opinido dos sujeitos sobre do que foi realizado com a
presente pesquisa, possiveis mudancas em suas vidas e sugestdes de outras
atividades para serem desenvolvidas na Instituigao.

3.7. PRE-TESTE:

Aleatoriamente, alguns sujeitos foram gentilmente convidados a participarem do
pré-teste, que consistia na aplicacdo da entrevista aberta inicial, devidamente aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp,
com objetivo de ajustar e definir as suas questdes. Mesmo participando do pré-teste,
estes sujeitos poderiam participar da intervengéo, porém nao seriam considerados nos
resultados da pesquisa.

Inicialmente dois sujeitos foram convidados a participar do pré-teste, assinando
assim o TCLE (Apéndice 2) e respondendo as questdes da entrevista inicial, sendo que
o seu audio foi gravado em midia digital. De acordo com determinadas falas dos
sujeitos, realizou-se modificagdes nas questdes e aplicou-se a entrevista reestruturada
com mais dois sujeitos. Neste momento, ndo se verificou necessidade de outras

modifica¢des, o que permitiu a conclusao do instrumento.

3.8. PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS:

A coleta de dados foi realizada inicialmente por meio de pesquisa nos quinze
prontuarios dos sujeitos selecionados. Cada um dos prontuarios selecionados pela
diretora escolar foi lido atentamente pela pesquisadora em uma sala disponibilizada

dentro da Instituicdo e os dados relevantes foram anotados em fichas individuais para
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cada sujeito da pesquisa. Apds a realizacao do pré-teste com quatro sujeitos e trés
deles néo terem aceitado participar da pesquisa, a pesquisadora deu continuidade a
coleta de dados através da entrevista inicial com 8 sujeitos.

A entrevista inicial foi realizada pela pesquisadora de forma individual na prépria
Instituicao durante o0 més de fevereiro de 2010. De acordo com a disponibilidade de
horario de cada sujeito, eles foram sendo chamados para uma sala oferecida pela
diretoria da Instituicdo exclusivamente para o desenvolvimento da pesquisa.

Apé6s assinado o TCLE, por cada um dos oito sujeitos, as entrevistas foram
realizadas, sendo todas gravadas em midia digital. Todas elas transcorreram de forma
bastante tranquila, demonstrando a partir dai uma participagéo positiva e colaborativa
dos sujeitos.

Apés a andlise dos dados desta entrevista inicial, a pesquisadora elaborou uma
intervencao baseada nas necessidades relatadas pelos sujeitos, além de se basear nos
dados levantados pela literatura e por sua prévia pratica profissional.

A intervencao ocorreu durante 16 (dezesseis) encontros, entre os meses de abril
e outubro de 2010 e compreendeu basicamente dois tipos de atividades:

» Pratica de técnicas artesanais: Foram realizados 10 (dez) encontros para
praticar duas técnicas diferentes de artesanato, escolhidas pelos préprios sujeitos
durante a entrevista inicial. Alguns encontros foram fotografados, com fins meramente
ilustrativos, sendo que a pesquisadora nao objetivou trabalhar de forma terapéutica e
sim estimular a capacidade de expresséo de cada sujeito. Em virtude da frequéncia dos
cuidadores na instituicado ocorrer em periodos diferentes (quatro no periodo matutino e
quatro no periodo vespertino), a pesquisadora realizou 0s mesmos encontros com dois
grupos de cuidadores nos dois periodos.

» Encontros com profissionais convidados: Foram realizados 4 (quatro) encontros com
3 (trés) profissionais externos a Instituicdo, convidados pela pesquisadora e
autorizados pela diretoria da instituicdo. Estes convites originaram-se apds analise das
entrevistas individuais por meio das quais foi possivel observar algumas expectativas e
necessidades dos sujeitos, permitindo assim que a pesquisadora sugerisse alguns
profissionais e que os cuidadores os escolhessem. Cada encontro ocorreu com a

presencga da pesquisadora, o profissional convidado e os sujeitos da pesquisa em uma
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sala fechada, sendo que o audio de todos os encontros foi gravado em midia digital,
mediante consentimento de todos os presentes. Os temas abordados foram propostos
e desenvolvidos em comum acordo entre o profissional convidado e os sujeitos. Em
decorréncia da disponibilidade de horario dos profissionais convidados, estes encontros
ocorreram apenas no periodo vespertino, com a presenca de todos os sujeitos no
grupo, sendo que a pesquisadora se responsabilizou pelo transporte e alimentacédo dos
sujeitos do periodo matutino.

A entrevista final foi realizada pela pesquisadora de forma individual na prépria
Instituicdo durante o més de outubro de 2010 e teve seu audio gravado em midia
digital.

3.9. PROCEDIMENTO DE ANALISE DOS DADOS:

Os registros das entrevistas foram realizados por meio da gravagdo do audio e
posterior transcricdo ortografica. Para garantir o sigilo das informagdes e da identidade
dos entrevistados foi criado um codigo para identificar os sujeitos (C1 a C8), ja que eles
compreendem 8 (oito) cuidadores de pessoas com deficiéncia.

Os dados coletados na entrevista inicial e nos encontros com os profissionais
convidados (durante a intervencdo), ja transcritos para um arquivo de texto, foram
analisados por meio da Andlise de Conteudo.

Segundo Minayo (73) a técnica de andlise de conteudo é empregada pelas
ciéncias humanas e sociais em pesquisas de cunho qualitativo e consiste num conjunto
de procedimentos de tabulagcédo e organizacao de dados discursivos.

Entende-se por analise de conteddo o processo de codificagdo do material,
transformando-o de um estado bruto para se atingir uma possivel representacédo do
conteudo (78).

Ainda segundo esta autora (78), a andlise de conteddo ndo se limita ao
conteldo manifesto, mas também busca perceber o contetdo latente, evidenciando as
questdes especificas de cada um dos membros do grupo de pesquisa, além de
compreender e interpretar os significados a partir de contextos de inser¢cdo dos

sujeitos.
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Os dados foram analisados a partir da categorizagdo proposta por Bardin (78),
onde cada categoria € formada por um grupo de elementos com caracteristicas
comuns. Porém, esta analise ndo deve deter-se apenas na categorizacdo, pois é
importante evidenciar e compreender os significados a partir da insercdo dos sujeitos
em um contexto historico, temporal e social.

Justificando o uso das técnicas de agrupamento, pode-se considerar que,
embora todas as situacées humanas sejam sempre originais e unicas, isto ndo impede
a identificacdo de elementos com um grau de homogeneidade entre si e que se

repetem com mais frequéncia, pois o individual nao exclui o geral (79).

3.10. MATERIAS E EQUIPAMENTOS:
* Notebook HP;
* Impressora Multifuncional HP;
» Gravador digital de audio Motorola;
* Folhas A4;
» Camera fotografica digital Motorola;
» Pecas em MDF (caixas e porta-chaves);
* Tinta Acrilex (diversas cores);
* Pincel Tigre (diversos tamanhos e modelos);
* Folhas de decoupage;
* Lixa de parede (numeros 200, 100, 60 e 20);
* Verniz a base de agua Suvinil;
» Tear de madeira (modelo de moldura com pregos);
» Barbante 4x16 Roma (cru e colorido)
* Tecido de juta;
* Retalhos de malha;
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4. RESULTADOS E DISCUSSOES

4.1. Caracterizacao dos sujeitos:

A pesquisa nos prontuarios dos sujeitos selecionados os caracterizou como
cuidadores do sexo feminino (C1 — C8), todas maes trabalhadoras informais do lar e
com idade variando entre 19 e 57 anos. Seus filhos apresentaram deficiéncias fisicas
e/ou mentais, sendo que das 8 pessoas, 5 tinham como diagndstico a paralisia
cerebral, 2 a sindrome de Down e 1 a mielomeningocele + hidrocefalia + malformagéo
congénita. Todos os diagndsticos foram realizados no momento do nascimento da
pessoa com deficiéncia, com excecao do sujeito C8, onde a filha teve paralisia cerebral
como sequela de meningite aos sete meses de vida.

Abaixo estédo os heredogramas familiares de cada sujeito da pesquisa (C1 a C8),
onde se pode identificar o numero de filhos de cada um deles, bem como o

posicionamento do filho com deficiéncia na familia.

SO0 e 0L
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O quadro abaixo apresenta outras caracteristicas relevantes dos sujeitos, sendo

elas obtidas pela pesquisa documental realizada nos prontuarios e pelos relatos

durante a entrevista inicial, permitindo assim uma melhor contextualizagao dos sujeitos.

SUJEITOS OCUPACAO OCUPACAO SITUACAO CONDICAO DE
ATUAL ANTERIOR CONJUGAL MORADIA
Estudante. Solteira. Reside com os
Parou de estudar O pai da crianca foi pais em casa
C1 quando embora 1 ano apds | propria na zona
engravidou seu nascimento. rural.
(concluiu o Atualmente namora
ensino médio). outro rapaz.
Trabalhador do Nunca trabalhou Casada. Mora com Reside em casa

servico domeéstico

fora de casa.

pai de seus filhos.

prépria na zona

C2 em geral* (néo rural.
remunerado).
Trabalhador do Nunca trabalhou | Casada. Mora com o | Reside em casa
servigo domeéstico fora de casa. pai de seus filhos. | prépria na cidade.
C3 em geral* (ndo
remunerado).
Trabalhador do Antes do Casada. Mora com o | Reside em casa
servico domeéstico casamento: pai de seu filho. propria na zona
C4 em geral* (ndo Operadora do rural.
remunerado). comércio em lojas
e mercados”.
Trabalhador do Nunca trabalhou Separada. Mora Reside em casa
C5 servico doméstico fora de casa. somente com os 3 propria na zona
em geral* (ndo filhos mais novos. rural.
remunerado).
Trabalhador do Nunca trabalhou | Casada. Mora com o | Reside em casa
C6 servico doméstico fora de casa. pai de seus filhos. | prépria na cidade.
em geral* (ndo
remunerado).
Trabalhador do Antes do Viuva. Mora Reside em casa
servico doméstico | nascimento da filha | somente com a filha | prdpria na zona
em geral* (ndo com deficiéncia: mais nova. rural.
remunerado). Trabalhador do
Cc7 servico doméstico
em geral”
(remunerado).
Cc8 Trabalhador de | Sempre exerceu a | Casada. Mora com o | Reside em casa
apoio a mesma ocupacao. pai de seus filhos. propria na zona

agricultura®.

rural.

* De acordo com a CBO - Classificacao Brasileira de Ocupacoes (80).

O quadro acima revela cuidadoras que nunca trabalharam fora de casa, com

excecao de C4, C7 e C8 e que continuam trabalhando em seus lares, todas elas, com
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excecao de C8. Além disso, verifica-se que todas elas residem em casa propria (seis
na zona rural e duas na cidade) e a maioria delas é casada e vive com o0 pai de seus

filhos.

4.2. Dados coletados pela entrevista inicial:

A maioria dos procedimentos de anélise organiza-se em redor de um processo
de categorizacdo que tem como primeiro objetivo fornecer, por condensacédo, uma
representacdo simplificada dos dados brutos (78). A categorizagdo é uma tarefa de
construgdo que carrega consigo a teoria e material de pesquisa, sendo que a uniao
entre estes dois elementos ndo acontece de imediato. O pesquisador necessita dar
tempo suficiente para sua orientacdo, emendas e treinamento (81).

ApoOs a leitura das entrevistas, organizadas em torno de eixos tematicos
sugeridos por meio de sua analise, buscou-se definir as categorias empiricas que
emergiram dos discursos dos sujeitos entrevistados. Para a selecao das categorias,
procurou-se identificar aspectos recorrentes, convergentes ou divergentes, assim como
as excecgoes (16). Trechos compilados foram utilizados de modo a esclarecer o
conteudo de cada uma das categorias e permitir uma analise comparativa com as
pesquisas e demais estudos ja realizados por outros autores.

Sendo assim, nesta etapa do trabalho, a andlise dos resultados constituiu-se em

sete categorias apresentadas a seguir.

* Vivenciando a dificuldade ao receber o diagnoéstico da deficiéncia.

De acordo com os relatos abaixo, pode-se observar que a maioria dos
cuidadores apresentou dificuldades ao receber o diagnéstico, expressando assim
sentimentos de tristeza, negacgao e culpa que sdo comumente encontrados na literatura

que abarca a questao da deficiéncia.

“[...] No inicio eu e minha familia ndo queria acreditar. A gente falava que néo era

nada, querendo negar mesmo. Foi muito dificil, foi um tempo muito sofrido. [...]” (C3)
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“l...] Aceitar, aceitar é dificil, né? A mée vé o filho mais com o coragdo, né? As vezes eu
fico pensando: o que eu fiz de errado para o meu filho nascer prematuro? Se eu
pudesse voltar ele na barriga... [...]” (C4)

“l...] Eu me senti muito mal, fiquei bem triste. [...]” (C5)

“l...] De primeiro eu ndo aceitava ndo. Nossa! N6s somos em 8 mulheres e so eu fui ter
um filho assim? N&do é possivell Sera que eu fiz alguma coisa errada e Deus me
castigou? [...]” (C6)

“l...] Eu fiquei assustada, fiquei pensativa... Queria que viesse igual a outra, né? Senti
muita tristeza, mas raiva ngo! [...]” (C7)

“[...] Ai, eu fiquei muito triste, porque a menina ja estava quase engatinhando quando

teve a meningite. Foi dificil pra mim. [...]” (C8)

Ao nascer uma crianga com deficiéncia, o real vai de encontro aos sonhos € 0s
pais encontram-se diante de uma nova realidade, uma situagcdo traumatica,
desestabilizante, um desafio. A aceitagao da deficiéncia e o processo de reestruturacao
familiar dependem, em grande parte, de como 0s pais recebem e entendem o
diagnéstico, atribuindo a ele um significado para suas vidas e de seu filho (16).

Cada familia reage de forma muito peculiar a noticia da deficiéncia, algumas
passam por periodo de crise aguda e recuperam-se gradativamente, outras acabam
estabelecendo uma situagao crénica de desequilibrio (28).

Damiéo e Angelo (82) relatam que no momento da descoberta do diagnéstico, a
familia ndo consegue ter uma visdo ampla e realista do significado da doenca, suas
conseqliéncias e tratamento e por isso 0s sentimentos nesse momento sao
principalmente de incredulidade, desespero, tristeza e culpa. As autoras dizem ainda
que é dificil para a familia aceitar a doenga por causa de sua falta de controle tanto
sobre a nova situagdo como sobre o futuro da crianca.

Domingues (58) exemplifica algumas perguntas comumente realizadas pelos
familiares no momento do recebimento do diagnéstico, assim como se observa nas
falas de C4 e C6, sendo que estas perguntas se referem a busca incessante por uma

explicacdo para suas experiéncias, em termos de causa e efeito.
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Vale ressaltar aqui as duas excegdes encontradas nesta categoria, onde C1 e
C2, as duas maes mais jovens, com idades de 19 e 26 anos respectivamente,
relataram nao sentir dificuldade ao receber o diagnéstico da deficiéncia e nao sofrer
com tal situacdo. Apesar de se considerar a subjetividade destas falas, que pode
sugerir total negagcdo da situacdo vivenciada, Levitt (83) pode justificar tal atitude
quando diz que os pais jovens e adolescentes de pessoas com deficiéncia nao
apresentam uma prontidao psicologica, em virtude de serem menos racionais em suas
decisdes, menos capazes de fazer julgamentos morais e cognitivos e terem menos
informacgdes sobre o desenvolvimento infantil, podendo levar a uma interacdo menos

responsiva com o filho.

* Evitando falar sobre a deficiéncia.

As falas dos sujeitos descritas abaixo revelam uma situa¢ao que vai ao encontro
do estudo de Castro e Piccinini (45), onde os autores relatam que a familia evita falar
sobre a doenca em decorréncia de suas préprias dificuldades e muitas vezes pelo
estigma social. A auséncia de davidas e a indisposicao para falar sobre a deficiéncia

por parte dos sujeitos podem sugerir aqui uma fuga desta realidade.

“[...] Eu acho que falar sobre o assunto incomoda um pouco porque tem que remexer
em tudo que a gente ja viveu. [...] Me explicaram tudo direitinho e eu ndo tenho
duvidas. [...]" (C1)

“[...] Eu ndo tenho duvidas n&o. [...]” (C2)

“l...] Hoje eu entendo tudo direitinho. Ja passei por tanta coisa, me explicaram tanto...
Eu procuro viver um dia de cada vez. [...]” (C3)

“[...] Eu ndo gosto de entrar nesse detalhe ndo. Isso pra mim é a mesma coisa que
mexer numa ferida. [...]” (C4)

“l...] Ah!!! Eu fico escutando muita coisa ha muito tempo! Muita coisa os médicos ja me
falaram. Parece que agora eu ndo quero escutar mais nadal! [...]" (C5)

“[...] Eu ndo entendo direito o que ele tem. O médico disse que ele nédo ia ser uma
criangca normal, que ia depender da gente. [...] Eu tenho curiosidade sim para saber
melhor o que é que o meu filho tem. [...]” (C6)
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“[...] Eu sei o que ela tem, mas néo sei explicar ndo. Eu queria tirar muitas duvidas. [...]
(C7)
“l...] Eu entendi tudo certinho e ndo tenho nenhuma duvida. Eu ndo acho que preciso

ficar falando sobre isso. [...]” (C8)

Alguns estudos apontam para a falta de compreensao e conhecimento dos pais
e cuidadores sobre a deficiéncia de seus filhos, bem como a falta de orientagdes e
esclarecimentos dos profissionais responsaveis. (35, 36, 54). Ribeiro, Barbosa e Porto
(36) afirmam que as duvidas e incertezas sobre a deficiéncia aumentam os
questionamentos, gerando angustia e ansiedade. Afirmam ainda que a falta de clareza
e de exatidao conceitual dos termos cientificos dificulta a compreensao dos pais e
diminui a adesao ao tratamento.

Por esta raz&o, os cuidadores da presente pesquisa foram questionados sobre
suas duvidas e necessidades de orientacdes acerca da deficiéncia de seus filhos,
sendo que os resultados chamaram a atencdo da pesquisadora, uma vez que foi
verificada a auséncia de duvidas pela maioria do cuidadores.

Uma questao relevante que pode ser discutida aqui € o tempo de diagndstico
que pode ou ndo influenciar nesta postura dos cuidadores. Verificou-se que a auséncia
de duvidas foi relatada por seis cuidadores, sendo que o periodo de convivéncia deles
com a deficiéncia variou bastante, desde 3 anos até 25 anos. Os dois cuidadores que
relataram necessidade de esclarecimentos sobre a deficiéncia convivem com tal
situacdo ha 16 e 18 anos. Portanto, esta pesquisa n&o permite concluir que o0s
cuidadores que convivem ha menos tempo com a deficiéncia possuem duvidas sobre
esta condicao de seus filhos, apesar da sugestdo da maioria das literaturas revisadas.

* Enfrentando dificuldades para receber apoio no cuidado da pessoa com
deficiéncia.

Observa-se aqui uma dificuldade dos cuidadores em poder contar com o apoio
de familiares, amigos ou simplesmente de pessoas conhecidas, assim como

demonstram os relatos abaixo que vao de encontro com a revisao da literatura:
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“[...] N&o posso contar com a familia que mora muito longe e o meu marido trabalha o
dia todo fora. Numa emergéncia eu conto com a vizinha. [...]” (C3)

“l...] Da minha familia eu ndo conto com ninguém. Da familia do meu marido eu até
posso contar porque eles querem ajudar, mas eu ndo gosto e ndo peco. [...] Eu sempre
penso assim la em casa: sou proibida de ficar doente. Ndo pode acontecer nada
comigo, porque né&o vai ter outra pessoa para cuidar do meu filho. [...]” (C4)

“l...] Eu ndo posso contar com ninguém! Nem pagando eu consigo uma pessoa para
cuidar dele. [...]” (C5)

“[...] A minha familia e a do meu marido moram longe. N&o tenho amigos. N&do posso
contar com ninguém nem numa emergéncia. [...]” (C6)

“l...] Tenho muitos amigos e converso bastante com eles, mas ndo posso contar com
eles para cuidar da minha vida e da minha filha. [...]” (C7)

“[...] Eu até tenho pessoas para contar, mas o meu grande problema é que a R. néo
aceita qualquer um. Ela so aceita 3 pessoas: minha mae, minha cunhada e minha outra
filha. Minha méae esta muito doente, minha filha casou e foi morar longe e a minha

cunhada néo oferece ajuda, mas eu pegco mesmo assim. [...]” (C8)

Parece plausivel que o stress experienciado pelas maes de pessoas com
deficiéncia ndo provenha somente dos cuidados dispensados aos seus filhos e de suas
preocupacdes com alimentagdo, higiene ou saude, mas também dos demais deveres
de suas rotinas que as obrigam a enfrentar diariamente condigcbes de vida bastante
dificeis (39).

O estudo de Freitas et al. (42) analisou a qualidade de vida de maes com
caracteristicas semelhantes aos cuidadores desta pesquisa e observou que elas
apresentavam necessidade de apoio do cénjuge e busca ineficiente de apoio familiar.

Lima (43) analisou o envolvimento materno no tratamento fisioterapéutico de
pessoas com deficiéncia e constatou com grande frequéncia sobrecarga emocional das
maes pela auséncia ou pouco apoio recebido.

Vieira et al. (37) concluiram em seu estudo sobre a rotina das maes cuidadoras
de pessoas com deficiéncia que a maioria das entrevistadas relataram nao receber

suporte familiar ou ajuda com os cuidados diarios do filho, aumentando assim a
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sobrecarga de responsabilidades. Além disso, os autores afirmaram que as maes
vivenciam sentimentos de distanciamento da familia e de pessoas conhecidas,
revelando o resultado da exclusao social ainda existente na sociedade.

A experiéncia de assumir o cuidado sem uma rede social de apoio desencadeia
no cuidador sentimentos de desamparo e insegurancga para se afastar do doente. O
cuidador sente-se sozinho, sem ter com quem compartilhar os problemas e, por vezes
sente-se punido por Deus, 0 que gera uma pressao para se livrar do problema, uma
vez que o ato de cuidar nao se configura como prazeroso (60).

Assim como sugere Machado, Freitas e Jorge (68) torna-se importante salientar
a formacgéao de grupos de apoio ao cuidador para fortalecé-lo emocionalmente e assim
repercutindo positivamente no cuidado prestado.

* Vivendo em fung¢ao do filho com deficiéncia.

Os relatos abaixo demonstram o quanto os cuidadores de pessoas com
deficiéncia organizam suas rotinas e seus projetos de vida em funcao de seus filhos
“‘especiais”, termo utilizado pelas proprias maes da presente pesquisa, talvez como

forma de justificar tanta dedicagéo.

‘[...] Eu parei de estudar quando engravidei. Dai tentei voltar no ano passado, mas
meu filho ficou meio assim... Entdo eu parei de novo. Quando ele ficar maior, entender
melhor, eu volto a estudar. [...] As vezes sinto dor nas costas porque fico muito com ele
no colo. [...]" (C1)

“l...] Minha preocupagédo é nao conseguir me dedicar mais para a E. Preciso fazer os
exercicios da estimulacdo e eu sei que o que eu faco € muito pouco. [...] Hoje em dia
eu ja nem sei quem eu sou. A coisa mais dificil é eu me lembrar de mim. [...] Eu sinto
que eu deixei de lado a filha que veio antes da M. Ela tinha 2 anos quando a M. nasceu
e por causa de todas as complicagdes da doenca da M. ndo consegui dar atengao para
ela. [...] (C3)

“l...] Meu filho ndo fica sozinho um s6 minuto. Nem para fazer xixi eu tenho sossego.

[..]"(C4)

53



“l[...] Eu fico muito cansada e com dor nas costas na hora de dar banho no meu filho,
mas 0 que eu posso fazer, né? A coisa que ele mais gosta é tomar banho e as vezes
toma 2 ou 3 banhos por dia. [...] Eu tenho muita vontade de sair, mas dai quando eu
penso no M., acabo desistindo. Na verdade eu queria ser duas: uma para sair e a outra
para ficar em casa cuidando dele. E tem que ser duas de mim mesma! Porque eu nao
ia querer uma outra pessoa cuidando do meu filho. [...]” (C5)

‘l...] O meu tempo é muito corrido porque tenho que acompanhar a S. em tudo o que
ela faz. [...] Antes eu trabalhava, fazia faxina. Depois que a S. nasceu eu SO vivo em
fungéo dela. [...]" (C7)

“[...] Tudo tem que ser em fungdo da minha filha. Eu sempre trabalhei na roga com

plantacéo e continuo até hoje, mas so vou na horta quando o tempo esta bom para ela.

[.]"(C8)

O cuidador familiar assume uma grande responsabilidade pela pessoa cuidada,
sendo que a relacao entre eles é permeada, na maioria das vezes, por um sentimento
de dever e obrigacdo. A sobrecarga maior acaba sempre sendo de um sé membro da
familia (23).

Frequentemente observa-se que a vida de uma pessoa com deficiéncia tende a
girar em torno de suas incapacidades, ao invés de girar em torno de suas aptidoes,
levando os cuidadores a superprotegerem seus filhos, realizando muitas tarefas por
eles desnecessariamente. E muito dificil estabelecer os limites entre a ajuda excessiva
e a exigéncia prejudicial (58). H4 um acumulo de atividades exercidas pelos cuidadores
em busca da melhor qualidade de vida de seus filhos, demonstrando entdo que as
maes vivem intensamente para eles (37).

Machado, Freitas e Jorge (68) pontuam em estudo realizado sobre cuidador
familiar a desisténcia dos sonhos ou planos de vida por parte dos cuidadores, uma vez
que ter um filho com deficiéncia pode gerar alteracdes na sua forma de encarar a vida
e seus desafios diarios.

Dentre varios aspectos observados na rotina de cuidadores de pessoas
dependentes por meio do estudo de Bocchi e Angelo (60), destacam-se alguns que vao

de encontro aos relatos mencionados nesta categoria: os cuidadores se sentem
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inseguros para se afastarem da pessoa cuidada; eles se sentem presos no papel
assumido de cuidador; e, finalmente, eles véem a vida familiar comprometida em
decorréncia de sua propria desorganizacao e postura.

A nova jornada de tarefas que os cuidadores deverdao assumir e todos os sonhos
que eles deverdo abdicar levam a um padrdo de comportamento inconsciente: fazer
tudo pelo filho com deficiéncia. Isso pode ser uma forma de os pais mostrarem a
sociedade que sao muito dedicados a crianca, evitando assim a culpa (16).

* Rendendo-se ao isolamento social.

Quando os cuidadores foram questionados acerca das mudangas ocorridas em
suas vidas apdés o nascimento do filho com deficiéncia, o que se destacou foi o
isolamento social. Aqui sdo observados sentimentos de privacdo e até mesmo de

anulagao principalmente do lazer.

“l...] E muito dificil eu sair de casa, mesmo tendo pessoas para ficar com meu filho.
[..]'(C2)

“[...] Depois do nascimento do meu filho eu ndo saio mais. Me sinto mais cansada, mais
desgastada hoje em dia. [...]” (C4)

“[...] Fica dificil pra poder sair de casa. Ndo tem como mesmo... No colo ndo tem como,
eu ndo aguento. Ele so pode ficar no chdo e as vezes é frio. Eu ndo dirijo o carrinho
que tem la em casa, ndo consigo subir no énibus e s6 posso depender da Kombi da
prefeitura. [...]” (C5)

“l...] Eu ndo saio mais de casa porque ele tem crise convulsiva e eu tenho medo de dar
uma crise nele e eu ndo aguentar com o seu peso. [...]" (C6)

“l...] Antes eu podia sair e agora ndo da mais... Deixo de ir em muitos lugares porque

penso que minha filha vai passar frio, ficar cansada e que eu vou judiar dela. [...]” (C8)
Em seu estudo Vieira et al. (37) citou o isolamento e a reducdo dos contatos

sociais como uma das dificuldades enfrentadas por cuidadores de pessoas com
deficiéncia.
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Castro e Piccinini (45) analisaram as implicagdes da doenga crénica na infancia
para as relagdes familiares e observaram que o isolamento social € um acontecimento
frequente, podendo deixar o doente mais vulneravel a transtornos emocionais e criar
problemas para toda a familia no enfrentamento da enfermidade.

E importante que o cuidador encontre um tempo para cuidar de sua saude fisica,
intelectual e emocional, a fim de prevenir 0 stress e 0 esgotamento que geralmente
acompanham o ato de cuidar. Importante também que ele se dedique ao lazer,
negociando periodos de folga do cuidado e mantendo elevada sua autoestima. As
prioridades devem ser estabelecidas, focando de forma positiva o cuidado de si préprio

por meio de um estilo de vida saudavel (18).

* Buscando realizar desejos proéprios.

Os relatos a seguir se referem a uma situagéo curiosa e nova dentro do contexto
dos cuidadores de pessoas com deficiéncia, uma vez que sdo escassas pesquisas
sobre tal situacao.

A pesquisadora questionou os cuidadores sobre suas necessidades ou desejos
préprios e se surpreendeu com algumas respostas, pois inicialmente pensou que o0s
cuidadores teriam grande facilidade para falar das necessidades de seus filhos e
grande dificuldade para falar de suas necessidades préprias.

No entanto, é muito interessante saber que alguns cuidadores estao cientes de

seus desejos e que possuem uma motivagcao para conquista-los.

‘[...] Eu queria fazer alguma coisa diferente, aprender alguma coisa nova. Esta rotina
de dona de casa esta me cansando! [...]” (C4)

“l...] Eu queria tirar carteira de motorista. Eu tenho um fusca la na garagem que o meu
filho mais velho deixou pra mim e se eu pudesse dirigir, eu ia levar o M. pra todo lugar.
[..]'(C5)

“l...] Eu queria uma televisdo bem chic! A minha é muito pequena e é preto e branca.

[..]” (C7)
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“[...] Eu queria muito arrumar minha aposentadoria, porque trabalhei a vida inteira na
roca e na hora de receber o meu direito, foi negado por causa do beneficio da minha

filha. Eu é que recebo por ela. [...]” (C8)

Takatori (48) afirma que quando os cuidadores voltam a pensar em suas vidas
pessoais eles se percebem novamente como sujeitos com necessidades, vontades e
desejos que nao, necessariamente, estdo relacionados com o filho com deficiéncia e

suas preocupacoes com ele.

* Possibilitando um momento para si proprio.

Por meio de viabilidade de oferta das atividades pela pesquisadora e de
possiveis interesses dos cuidadores, a pesquisadora selecionou algumas atividades
que foram apresentadas aos cuidadores para que eles pudessem escolher e
desenvolvé-las dentro da Instituicdo, sendo que as escolhidas foram dois tipos de
atividades artesanais: pintura em madeira e confeccao de tapetes.

Os discursos abaixo demonstram o quanto o0s sujeitos da pesquisa
apresentaram interesse em realizar atividades que lhes proporcionassem novas
vivéncias, diferentes de suas rotinas relacionadas com o cuidado da pessoa com

deficiéncia.

“[...] Seria 6timo se a gente pudesse fazer alguma coisa diferente enquanto espera o
filho fazer as terapias... A gente fica aqui a tarde inteira sem fazer nadal! [...]” (C1)

“l...] Nossa! Ter um momento pra gente ndo pensar nos problemas que enfrentamos
todos os dias com 0s nossos filhos vai ser maravilhoso! S6 aqui mesmo pra fazer isso,
pois em casa hdo tenho tempo pra nadal! [...]” (C3)

“[...] Eu ndo quero saber da doenca do meu filho, assistir filme, palestra. [...] Eu queria
fazer alguma coisa diferente, aprender alguma coisa nova. [...]” (C4)

“l...] Ai que legal, nao vejo a hora de comecgar a pintural [...]” (C5)

‘l...] E a gente ainda pode ganhar um dinheirinho com essas coisas. Deve ficar bem

bonito, né? Eu vou querer fazer pra vender. [...]” (C7)
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“[...] Eu sempre estou fazendo alguma atividade para me distrair. Arrumo tempo pra
fazer de tudo, quero aprender coisas novas e ensinar também... Essas atividades
deixam a cabeca da gente mais leve, a gente ndo pensa em nada enquanto esta
fazendo. [...]” (C8)

Os cuidadores precisam de programas de apoio apropriados para
potencializarem ao maximo suas préprias capacidades. Seus direitos configuram-se na
igualdade de acesso continuo ao espag¢o comum da vida em sociedade e a todo tipo de
oportunidade. Intervengbes que contextualizem a vida deles na comunidade séo
essenciais, no sentido de promover as adequacgdes e condicbes para conquistarem
seus espacos na sociedade (66).

Num cotidiano em que a maior parte do tempo é dedicada ao tratamento da
pessoa com deficiéncia, proporcionar um espaco destinado exclusivamente ao
cuidador € de extrema importancia para estimular sua recolocagdo como ser humano
dentro da sociedade, uma vez que ele deixou de fazer suas atividades de lazer e
trabalho desde o nascimento da pessoa com deficiéncia. Muitas vezes o cuidador nem
se apresenta pelo nome, mas sim pelo grau de parentesco com a pessoa com
deficiéncia (48). E os relatos apresentados acima sugerem uma disposicdo dos

cuidadores para buscar esta recolocacéo.

4.3. A intervencao:

Os cuidadores acabam por sofrer um grande desgaste emocional por ndo se
lembrarem que também precisam de cuidados (24) e por isso a proposta do grupo era
ser um espago e tempo para o cuidado de si mesmos, para a realizagao de atividades
que pudessem possibilitar aos cuidadores um tempo de prazer, experimentacao e
descoberta.

A familia ou cuidador da pessoa com deficiéncia considera que contar com uma
instituicdo especializada lhe permite receber orientagbes e informagdes acerca do
cuidado com a deficiéncia, uma vez que esta instituicdo € um importante instrumento
de avaliagdo, de informagédo e de suporte emocional. Quando a equipe profissional

interage com o cuidador em grupo e incentiva a sua participacdo, ele se sente mais
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seguro e ainda ajuda no esclarecimento de suas duvidas. O cuidador espera encontrar
na instituicdo os recursos necessarios para estimulacdo da pessoa com deficiéncia e
informacdes sobre os direitos da mesma. A convivéncia com outros cuidadores na
instituicao favorece a troca de experiéncias de vida, ajudando-os a melhor se adaptar
as situagdes vivenciadas no cotidiano com a pessoa com deficiéncia. Esse contato é
bastante confortavel e tranquilizante, pois os cuidadores percebem que outros também
vivenciam experiéncias semelhantes as suas (66).

Beck e Lopes (38) recomendam que as instituicbes que acompanham pacientes
com doengas cronicas tenham grupos de suporte para familiares, acompanhados por
equipe multiprofissional, objetivando oferecer aos cuidadores atividades, orientagdes e
troca de experiéncias. Sugerem ainda que as instituicdes promovam reuniées sobre o
cuidado e educacao das pessoas com deficiéncia, incluindo a imposicao de limites e a
demonstracdo de afeto e estimulo, sobre a importancia de dividir responsabilidades e
aceitar o apoio de outras pessoas e também sobre a necessidade do lazer.

A intervencao elaborada e aplicada junto aos cuidadores na presente pesquisa

constituiu-se de 16 encontros semanais em grupo, descritos a seguir:

Encontro 1

Apresentacao da intervencao e esclarecimentos sobre o seu funcionamento

A pesquisadora apresentou as atividades escolhidas por meio da entrevista,
assim como os profissionais que seriam convidados para um encontro com o0 grupo na
instituicdo. Esclareceu que as oficinas de artesanato seriam realizadas por periodo
determinado pelo préprio grupo de cuidadores, de acordo com sua vontade e
satisfacdo. A programacéao da intervencao ficaria aberta para sugestées e mudancas.

Todo o grupo entendeu e concordou com as colocagdes da pesquisadora, sendo
que o grande desejo desse grupo foi iniciar a intervengao com a oficina “pintura em
madeira”. Sendo assim, a pesquisadora questionou que tipo de objeto de madeira o
grupo gostaria de pintar e ofereceu algumas sugestées, tais como: caixas, porta-lapis,
quadros, placas, porta-chaves, bandejas, porta-guardanapos. Os objetos escolhidos
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pela maioria foram: caixa e porta-chaves, sendo que eles pertenceriam aos préprios
sujeitos da pesquisa.

Encontros 2,3,4,5e 6

Oficina “Pintura em madeira”

A pesquisadora disponibilizou todo o material utilizado nesta oficina (pecas de
MDF, pincéis, tintas, etc.) e ensinou a técnica de pintura em madeira, confeccionando
uma peca juntamente com o grupo. Cada etapa da técnica foi explicada e executada
lentamente para que o0 grupo observasse e conseguisse repetir o processo. Em alguns
momentos, a pesquisadora ofereceu auxilio individual devido a solicitacdo daquela
pessoa (por exemplo: escolha de cores ou retirada de marcas do pincel com a lixa).

Durante os cinco encontros cada cuidador pintou e confeccionou dois produtos
de madeira (1 caixa e 1 porta-chaves), sendo que todos eles se mostraram muito
satisfeitos e orgulhosos de suas producoes.

Fotos 1, 2 e 3: Grupo de cuidadores realizando a oficina de pintura em madeira.
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Foto 6: Caixinhas e porta-chaves pintados pelo grupo de cuidadores.

Os préximos quatro encontros (dois com a psicéloga, um com a terapeuta
ocupacional e um com a assistente social) foram realizados na Instituicdo, em uma sala
exclusivamente cedida para tal, com duragdo de uma hora e meia cada. Tais encontros
ocorreram por meio de uma dindmica de grupo, onde os participantes puderam expor
suas dificuldades, trocando assim experiéncias relacionadas ao cuidar e como este
acaba afetando suas vidas, além de ouvir os relatos e orientagbes dos profissionais
convidados.

O grupo existe para servir de auxilio, de cooperagao e de orientagdo no trabalho

dos cuidadores familiares. Seu papel seria de agente catalisador e aglutinador de
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familiares e cuidadores (profissionais ou ndo) que passam pelo mesmo problema,
oferecendo muita informagao e troca de experiéncias, aliada a toda solidariedade que
possa obter. Esses grupos podem proporcionar alivio emocional, diminuindo a
angustia, a ansiedade e o stress dos participantes. Também estimulam o autocuidado
ressaltando a importancia da consciéncia do cuidador em perceber suas necessidades
e seus limites (18).

Estes quatro encontros tiveram o audio gravado em midia digital para posterior
transcricdo e andlise dos dados coletados. Apds a leitura e andlise dos textos, a
pesquisadora também buscou definir algumas categorias que pudessem demonstrar
aspectos relevantes dos cuidadores, participantes do grupo.

Encontros 7 e 8
Encontros com a Psicdloga

A psicéloga convidada pela pesquisadora realizou dois encontros com o0s
cuidadores dentro da instituicdo devido ao grande interesse demonstrado por eles e
pela quantidade de assuntos abordados. A profissional permitiu que os cuidadores
fizessem suas colocagcées de acordo com seus interesses, sendo que os encontros
fluiram de maneira bastante livre. No entanto, ela orientou os cuidadores que falassem
sobre suas relagdes com seus filhos e sobre suas duvidas e desconfortos.

Abaixo estdo as categorias definidas de acordo com os temas abordados pelo
grupo:

* Vivenciando a angustia dentro do prazer.

Os momentos de lazer estdo bastante restritos na vida de cuidadores de
pessoas com deficiéncia e a tendéncia maior é a rendicdo destas pessoas ao
isolamento social, assim como verificamos anteriormente. No entanto, em raros
momentos, 0s cuidadores se permitem uma oportunidade de lazer que, ao invés de
gerar prazer, diversdo e descontracdo, acabam gerando angustia, preocupacao e até

mesmo culpa, assim como ilustram os relatos abaixo:
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“[...] A minha filha tem seqlielas graves e sempre que eu vou fazer alguma coisa para
me divertir, distrair, eu me sinto culpada, me sinto como se estivesse em débito com
ela. [...] Como a condicdo dela é muito delicada eu fico preocupada de acontecer
alguma coisa... O outro ndo vai cuidar como eu cuido. [...]” (C3)

‘l...] A gente sai e so fica pensando no filho, né? Fica preocupada, pensando se ele
esta bem... Quando eu saio, ligo toda hora para o meu irmé&o. [...]” (C1)

“l...] Eu saio, me divirto... Mas sempre junto com o meu marido e meu filho. Eu so ndo
gosto quando as pessoas olham para o meu filho e falam: “Ah, tadinho! Olha que
pena... Tadinho dele!” [...]" (C4)

* Se tornando vitima dos julgamentos da sociedade.

Os relatos abaixo demonstram como os cuidadores estdo sujeitos aos
julgamentos da sociedade a cerca da deficiéncia de seus filhos, bem como sobre suas
atitudes perante tal situacdo. Frente a esses julgamentos, os cuidadores podem
desencadear os mais variados sentimentos, desde a humilhacdo e vergonha até a raiva

e revolta.

“[...] Arrumar uma pessoa pra ficar com o filho da gente pra gente sair, se divertir a
noite inteira é dificil, né? Eu so pego pra alguém ficar la em casa nos casos de extrema
necessidade ou em alguma emergéncia. Dai sim aparece alguém para ajudar [...]” (C8)
“[...] A sociedade cobra, o povo fala: “Nossa! Vocé esta aqui e deixou o filho em casa?”
[..]” (C3)

“[...] Eles criticam a gente, mas ndo sabem o que a gente passa dentro de casa. [...]”
(C1)

“l...] Ah, eu tenho vontade de esganar! Esganar todo mundo que fala mal de mim. Eles
ndo vém na minha casa, ndo pagam minhas contas. [...] Eu ndo gosto de sair com meu
filho, mostrar ele para as pessoas. Uma vez levei o M. na escolinha particular aqui do
lado e as criangas de la ficaram olhando assustadas. E eu falei pra elas: Ta pensando
que é bicho? Ele ndo morde n&o. [...] A pessoa ta vendo que a crianca é diferente e

ainda faz questao de comentar, de perguntar. Nossa, que coisa chatal! [...]” (C5)
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“[...] Pra gente ndo importa como o filho é, mas para os outros isso € motivo de
especulacdo. [...] A gente que tem filho especial, vem muita cobrangca em cima da
gente. E a gente acaba sentindo culpada. [...]” (C4)

“l...] As pessoas falam, mas é muito dificil alguém viver a nossa realidade. O nosso dia

a dia ndo é pra qualquer um néo. [...]” (C8)

A doenca carrega estigmas e preconceitos, permitindo que fontes nao-familiares
(vizinhos, amigos ou estranhos) sejam causadores de stress quando fazem
comentarios preconceituosos ou langam olhares sobre a pessoa com deficiéncia (49).

Colnago (84) afirma em seu estudo com pais de criangcas com Sindrome de
Down que eles sofrem rejeicdo e preconceito da familia e da sociedade em relacao a
deficiéncia. Além disso, eles relataram a cobranca que a sociedade e alguns membros
da familia fazem em relacé&o ao desenvolvimento da crianga e atitudes dos cuidadores.
Complementando, Vieira et al. (37) referem que as maes de criangas com deficiéncia

sofrem limites sociais e psicol6gicos, sendo as atitudes da sociedade negativas.

* Encontrando um caminho para educar o filho com deficiéncia.

Os cuidadores sendo também maes de pessoas com deficiéncia se cobram
excessivamente a respeito da melhor maneira de lidar com seus filhos, principalmente
na questao educacional. Os relatos apresentam variacao de condutas, que vao desde a
superprotecéo até a facilidade de impor limites, sendo que elas se relacionam com o
tempo de convivéncia com a deficiéncia, ou seja, as maes de criangas mais novas
adotam uma postura mais protetora e insegura, ao contrario das maes de pessoas
mais velhas.

“[...] Eu tento fazer tudo o que eu posso para o meu filho. Mesmo tendo dor nas costas,
eu fico muito tempo com ele no colo. N&o consigo ver ele chorando. [...]” (C1)

“l...] Eu ndo acho que fagco o melhor que eu posso. Tenho muitas duvidas e sempre me
pergunto se estou fazendo o certo. [...] Ndo sei se posso ser dura com meu filho... Eu

fago tudo de acordo com as vontades dele. [...]” (C4)
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“[...] Se eu deixar, meu filho quer tomar 10 banhos por dia! Eu tenho que ser mais firme
e impor as regras... Ele pensa que so porque é deficiente vou fazer tudo o que quer?
Nada disso... [...]” (C5)

‘l...] Eu ja consegui encontrar uma maneira da R. me respeitar. Quando tem que ser

dura, eu sou sim! Filho a gente educa tudo igual: impondo regras e limites. [...]” (C8)

As duvidas dos pais vém centradas nas formas de lidar com a crianga com
deficiéncia, ou seja, eles costumam questionar sobre a maneira mais adequada de
cuidar e educar a crianga (84).

Nem sempre os genitores adotam uma forma adequada para lidar com as
situagbes advindas de se ter uma pessoa com deficiéncia na familia. Ora eles se
mostram condescendentes demais, ora impacientes demais e as vezes até revelam
atitudes de depreciagdo em relagao ao proprio filho (85). Segundo Silva e Dessen (86),
as estratégias que os pais adotam para lidar com a situacdo e educar o filho com
deficiéncia sdo muito diversificadas. As mesmas autoras (85) dizem que as maes sao
as maiores responsaveis pela transmissao de regras as criancas e outras autoras (16)
dizem que as maes apresentam niveis mais elevados de stress na construgdo da
relacdo com seu filho com deficiéncia.

Percebe-se que conceitos errbneos advém da prépria familia, pois os pais nao
sabem usar a disciplina para impor regras e limites, fazendo uso apenas da protecao
excessiva que pode gerar comportamentos sociais indesejaveis. As criancas podem e
devem desenvolver comportamentos socialmente aceitos. Quando isso ocorre na
pratica, a crianca é capaz de levar suas atitudes de casa para os ambientes externos.
Os pais precisam estar conscientes da condicao de seus filhos para compreender suas
necessidades. Portanto, esforgco, perseveranga e paciéncia sdo fatores essenciais na
superacao dos obstaculos (37, 47).

* Possibilitando um momento para si proprio.

Novamente percebeu-se o interesse dos cuidadores em realizar atividades que
os distraissem de suas rotinas relacionadas com o cuidado da pessoa com deficiéncia.
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“[...] Eu queria muito ter mais tempo para fazer as coisas pra mim mesma e ndo para o
meu filho. [...]” (C4)

E todas concordaram e disseram: “Isso! Ter mais tempo livre!”

A psicéloga perguntou entdo: “Nesse momento, se vocés pudessem fazer algo em
beneficio proprio, o que seria?

Uma mae respondeu: “Ir para o saldo de beleza e ter um dia de princesa: unha, cabelo
e depilagdo.” (C3)

Todas riram e concordaram, exceto uma mae que disse: “Eu consigo fazer isso la em

casa. O que eu queria mesmo era Sair mais a noite, me divertir...” (C1)

Como demonstram Bini et al. (18), é importante que o cuidador tome tempo para
cuidar fisica, intelectual e emocionalmente de si mesmo, que dedique um tempo
moderado ao lazer, que negocie periodos de folga do cuidado, que mantenha elevada
a autoestima e que estabeleca prioridades. E esta categoria demonstrou que o
cuidador esta seguindo nesta direcdo, uma vez que ele quer aproveitar as
oportunidades que lhe sdo apresentadas.

Nobre, Montilha e Temporini (54) verificaram em estudo realizado com maes de
criangcas com deficiéncia visual uma acentuada preferéncia por atividades como
crochet, ponto-cruz e porta-retrato, ndo sendo destacada pelas maes a confecgao de
brinquedos adaptados para seus filhos com deficiéncia. Tais resultados vao de
encontro com a categoria aqui apresentada, uma vez que as maes procuram atividades

para satisfagéo proépria.

* Enfrentando dificuldades na relagdo com o marido.

Aqui foi possivel verificar o comprometimento da relagdo conjugal apdés o
nascimento de um filho com deficiéncia, uma vez que o tempo exclusivo para o casal
esta restrito e as responsabilidades e preocupag¢des com o filho cada vez maiores.
Houve um consenso na opinidao das participantes sobre seus maridos ao relatarem o
distanciamento e indiferenca deles nas questdes da deficiéncia do filho, sendo que a
dedicacao dos pais estd mais voltada para as questdes financeiras e administrativas do

lar.
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“[...] Em casa eu n&o acho tempo para dar atengdo ao meu marido. Faz muito tempo
que a gente ndo bate um papo... De noite fico super cansada e o marido vai ficando de
lado, né? Antes do filho a gente saia mais. [...]” (C4)

“l...] Pra mim, depois que meu filho nasceu, a rotina de casa mudou muito. Eu me sinto
esgotada, porque além do servigo de sempre, tem as preocupacdes e os afazeres com
o filho. Mas para o marido, parece que ndo mudou nada. Ele continua trabalhando do
mesmo jeito, senta no sofa ao voltar pra casa e ainda quer a janta pronta. [...]” (C6)

“[...] As vezes eu falo com o meu marido como a nossa vida mudou e ele concorda
dizendo: “Nossa, é mesmo, né? N&o temos tempo mais pra nada...” Ele concorda, mas
ndo faz nada para melhorar! [...] A gente espera uma atitude melhor do marido, o
marido espera uma atitude melhor da gente e no final das contas nada acontece! [...]”
(C4)

“[...] Eu fico muito chateada porque meu marido ndo gosta de sair junto comigo, mas
sozinho ele gosta. Eu deixo de sair, de me divertir porque o meu marido nunca quer me

acompanhar. [...]” (C6)

Apbés o0 nascimento de uma pessoa com deficiéncia, o processo de
desorganizagdo pode acarretar crises entre o casal, principalmente no que se refere a
redistribuicao de tarefas, quando as maes sentem-se sobrecarregadas por ter que
cuidar de todos os servicos domésticos, além dos cuidados com o filho e todas as
implicagdes desta nova situacao (terapias e consultas médicas) (16).

O suporte nas tarefas diarias € de responsabilidade dos conjuges e deveria
significar apoio mutuo e empenho de ambos na criagéo dos filhos. Tal fato, na pratica,
ainda nao se consolidou amplamente, sendo que o pai assume poucas tarefas de
cuidados diarios e supervisao dos filhos, ficando com ele apenas prover o sustento
financeiro da familia (84).

O estreitamento das relagdes conjugais € um importante recurso para unirem
forcas e cuidarem dos filhos, além de dividirem a sobrecarga vivida com a doencga,
proporcionando conforto aos familiares. Para superar o medo e o sofrimento, faz-se

necessario que as maes tenham um bom relacionamento com o parceiro (49).
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O papel do pai € fundamental, principalmente quando caminha lado a lado com
a mae, dando o suporte emocional e financeiro necessarios para as iniciativas de suas
esposas. Entretanto, os pais sentem frequentemente menor satisfacdo com a vida
familiar devido as demandas extras da crianca. Para amenizar sua dor, podem afastar
de si 0 que os faz sofrer, diminuindo seu contato familiar, envolvendo-se menos com a
rotina da casa e desempenhando um papel secundario no processo de potencializagao
da pessoa com deficiéncia (16, 86).

A psicologa ofereceu apoio e orientagbes aos cuidadores em varios momentos
dos encontros, destacando a importancia da autovalorizagdo em todos os aspectos de

suas vidas.

Encontro 9
Encontro com a Terapeuta Ocupacional

Abaixo estdo as duas categorias definidas de acordo com os temas abordados

pelo grupo:

* Conhecendo uma nova abordagem terapéutica.

Desde o inicio desta pesquisa, os cuidadores demonstraram grande interesse
pela terapia ocupacional, mesmo sem conhecé-la. Talvez fosse esta a razdo do
interesse: 0 desejo de conhecé-la! As falas a seguir apareceram logo no inicio do
encontro, quando a profissional convidada questionou sobre o nivel de conhecimento
do grupo em relagéo a terapia ocupacional.

“[...] N6s nunca tivemos contato com terapeuta ocupacional aqui na Apae. [...]” (C8)

“[...] Eu ja vi numa revista, mas nunca tive contato pessoalmente. [...]” (C4)

“l...] Uma vez me encaminharam para um centro especializado da prefeitura de
Varginha e la me disseram que o H. so precisava de uma botinha para os pés e que
estava tudo bem com os bracinhos. Mas eu ndo falei com nenhuma terapeuta
ocupacional. [...]" (C1)
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A terapeuta ocupacional convidada ofereceu aos cuidadores uma explicagao
sobre esta profissdo e destacou suas principais fungdées dentro de uma instituicdo de
reabilitagcdo. Além disso, citou e descreveu alguns conceitos bastante utilizados na sua
area, tais como: papel ocupacional, habilidades, independéncia e funcionalidade,
avaliagao funcional, recursos terapéuticos, AVD ou AVP (atividades de vida diaria ou
atividades de vida pratica), comunicagéo alternativa, érteses, préteses e adaptagoes.

As maes demonstraram grande interesse pelos materiais mostrados pela
profissional, como érteses e adaptacoes, além dos catalogos de empresas para ilustrar
maior quantidade de modelos existentes no mercado. O grupo relatou o desejo de
confeccionar alguns materiais, como por exemplo, a calga de posicionamento e o
engrossador de objetos.

Tal situacdo demonstra a caréncia das maes pelo servico da terapia

ocupacional, uma vez que ele ndo é oferecido na instituicao.

* Identificando aptidoes em seus filhos.

Por meio dos esclarecimentos realizados pela profissional sobre os objetivos de
atuacdo da terapia ocupacional, os cuidadores puderam perceber seus filhos de uma
forma diferente, identificando neles suas aptidées ao invés de suas incapacidades
somente, como é de costume. No entanto, quando isso aconteceu, os cuidadores
puderam aprender que apesar das dificuldades de seus filhos, um estimulo correto e

alternativo pode desencadear suas potencialidades.

“l...] Meu filho consegue pegar um biscoito, um pirulito ou um objeto pequeno para
brincar. [...]" (C4)
“l...] Meu filho segura um copinho pequeno para mamar e também objetos para comer
e brincar. Mas para comer comida, eu prefiro dar na boquinha dele para ndo fazer
bagunca e sujeira. [...]” (C1)
“l...] O meu tem dificuldade na hora do banho, pois ele ndo sabe onde estdo as partes
do corpo. [...]" (C6)

Neste momento a terapeuta ocupacional orientou a méae para trabalhar com seu

filho na frente do espelho, mostrando e ensinando as partes do corpo.
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“[...] A minha filha é totalmente dependente para todas as atividades, ndo apresenta
funcédo alguma, inclusive se alimenta por sonda. Eu queria que ela se comunicasse
melhor com as pessoas ao seu redor. [...]" (C3)

A terapeuta perguntou para a mae como era a comunicacao dela com a filha.
Ela respondeu que a comunicagéo era feita basicamente pelos olhos e que conhecia
cada olhar da filha. Entdo foi sugerida pela profissional a utilizagdo da comunicagéo

alternativa, utilizando placas com diferentes simbolos e imagens.

Para finalizar o encontro, a terapeuta ofereceu algumas orientagdes para as
maes sobre o autocuidado, técnicas de transferéncias para evitar a sobrecarga,
atendimento com a psicéloga e participacdo dos grupos de apoio. As maes se
mostraram muito satisfeitas e agradecidas pelas orientacbes e esclarecimentos

recebidos.

Encontro 10
Encontro com a Assistente Social

A Assistente Social convidada, inicialmente apresentou aos cuidadores, um
resumo do seu trabalho de conclusdo de curso a respeito do servico social dentro das
instituicbes de reabilitacdo. Descreveu sua experiéncia como estagiaria na secretaria
de assisténcia social da prefeitura municipal de Pedralva e apresentou seu projeto para
criacao de um “Centro social de apoio aos portadores de necessidades especiais”, que
esta em processo de aprovagao na camara municipal.

A profissional realizou alguns esclarecimentos sobre o funcionamento do servigo
social dentro da Prefeitura do municipio, afirmando que até o ano de 2009 havia um
“Orgdo de Assisténcia Social” dentro da prefeitura sob responsabilidade de um
profissional contratado e ndo concursado. A partir de 2010, o 6rgdo passou a ser
secretaria, porém nao ha profissional concursado para assumir o cargo, 0 que
compromete os possiveis beneficios a populagéo.

Além disso, a assistente social esclareceu sobre a distribuicdo gratuita de

medicamentos, uma vez que trés maes relataram ja ter ouvido da assistente social da
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prefeitura que ndo podem retirar o remédio de gratuitamente no posto de saude por ja
receberem o BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada). A profissional convidada
afirmou que todo cidadao brasileiro possui direito a saude que inclui também, além de
atendimentos médicos e hospitalares, os medicamentos. Dentre os programas de
assisténcia a saude oferecidos pelo governo federal, estd o BPC que é outro direito do
cidadao idoso ou com deficiéncia. Concluiu sua fala dizendo que estes direitos sédo
totalmente independentes, sendo que um nao anula o outro.

Por meio dos relatos compartilhados pelo grupo, foi possivel definir a seguinte
categoria abaixo, sendo que a assistente social convidada ouviu atentamente todos os
relatos e ofereceu orientagbes quando necessario.

* Compartilhando experiéncias e identificando problemas comuns.

Os relatos abaixo demonstram os participantes do grupo compartilhando
experiéncias, principalmente aquelas mais dificeis ou que os incomodam mais e, como
consequéncia disso, eles passam a identificar situacbées semelhantes que os ap6iam

de alguma maneira.

“[...] Até o comego desse ano estava bem facil consequir as coisas la na prefeitura.
Minha filha faz acompanhamento com uma cardiologista desde que nasceu e as
consultas eu sempre paguei. Mas quando tinha que fazer o ECO a prefeitura pagava.
Agora com essa mudanca ai, eles falam que ndo podem dar a autorizacdo do exame.
[..]” (C3)

“[...] Aconteceu isso comigo também. Ja faz um tempo que eu estou arcando com as
despesas de consultas, exames e remédios e pra mim fica muito puxado. Da udltima vez
gastei 130 reais. [...]” (C8)

“I...] Uma vez meu marido teve que ir comprar todas as caixas de remédio na farmacia
porque ndo tinha no postinho. Custava 60 reais cada caixa e tinha que comprar 6
caixas. Ele até levou um susto com o valor. Dai a moga da farmacia disse que é muito
comum n&o ter os medicamentos no postinho porque eles esquecem de fazer o pedido.

Deu uma raiva na gente de escutar isso! [...]" (C6)
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“[...] As pessoas tem que ter interesse para trabalhar a nosso favor. Mas néo é isso que
acontece, né?. [...] Eu costumo pegar remédio para 2 meses por causa da validade da
receita. Ai um dia a moga do postinho falou pra mim: “Vocé pode levar mais essas
caixas aqui porque ta tudo vencendo.” Olha que absurdo! Eu néo quis néo. [...]” (C8)
“[...] Os motoristas dos Onibus néo respeitam a gente. Parece que estdo fazendo
favor... Mal a gente sobe, eles ja saem e a gente quase cai! [...] A minha casa é tao
longe do ponto que o meu marido tem que parar o servigo no cafezal para me levar de
carro até o ponto. [...]" (C4)

“[...] Quando chove n&o tem jeito de vir. A estrada perto da minha casa é muito ruim e o
6nibus nem passa por la. [...] Quando a gente precisa ir em outra cidade para uma
consulta ou exame, nunca tem carro ou motorista disponivel. Mas ndo é nosso direito?
A pessoa com deficiéncia ndo tem prioridade? [...]” (C8)

“[...] Eu também tenho muita dificuldade com a condugdo, pois o ponto é longe da
minha casa, tenho que andar bastante com a E. no colo e ainda tenho outros filhos
pequenos que vao andando comigo. [...]” (C3)

Segundo Zimerman (53) o campo grupal se constitui como uma "galeria de
espelhos”, onde cada um pode refletir e ser refletido nos e pelos outros. O grupo
proporciona troca de experiéncias entre seus participantes e, devido a semelhanca das
dificuldades, dos anseios, duvidas e expectativas, eles conseguem expor seus

sentimentos com menos receio (54).

Encontros 11,12, 13,14 e 15

Oficina “Confeccao de Tapetes”

Assim como na oficina anterior, a pesquisadora ofereceu todo o material
necessario para a execucao desta atividade, sendo que os modelos de tapetes foram
escolhidos pelos proprios cuidadores de acordo com a sugestdo de C8, uma mae que
ja possui experiéncia e se prop6s a ensinar. Os materiais utilizados para tais modelos
de tapetes foram barbantes, retalhos de malha (doados por uma confec¢ao) e quadros

de madeira (existentes na prépria instituicdo).
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Como a confeccéao de tapetes € um processo mais lento, exigindo maior tempo e
dedicacdo de quem o realiza, o grupo de cuidadores, inclusive a pesquisadora,
aprendeu cada técnica e iniciou a confec¢ao na instituicao, finalizando o trabalho em

casa.

Fotos 1 e 2: Grupo de cuidadores realizando a oficina de confecgéo de tapetes.

Foto 3: Quadro de madeira Foto 4: Tapetes de barbante Foto 5: Tapete de barbante

Foto 6: Tapetinho de malha Foto 7: Tapete de juta com retalhos de malha

No dia 21 de agosto de 2010 aconteceu um evento de abertura das
comemoragoes da “Semana Nacional da Pessoa com Deficiéncia”, promovido pela

instituicdo, sendo que o grupo de maes participante da presente pesquisa foi convidado

73



para expor seus produtos na Feira Municipal, juntamente com todos os trabalhos da
instituicdo. A prefeitura cedeu um espago para a instituicdo na Feira Municipal que
acontece no centro da cidade em todas as manhas de sabado. L4, a instituicao
promoveu a “Manha da sobremesa”, vendendo varios tipos de doces e também expss
os artesanatos de seus alunos e familiares.

A ARTEPE - Associagdo dos Artesdos de Pedralva, por intermédio de sua
coordenadora, demonstrou enorme interesse pelos produtos e ofereceu o espaco da
Associacdo para vendé-los, sem que seja cobrada qualquer comissdo. Tal oferta

deixou os diretores da instituicdo, assim como o grupo de cuidadores, muito felizes.

Encontro 16

Encerramento e Confraternizacao

A pesquisadora ofereceu um lanche especial para todos os alunos e cuidadores
presentes em ambos os periodos: matutino e vespertino. Entregou para todos os
cuidadores, participantes ou ndo da pesquisa, assim como para todos os funcionarios e
equipe gestora uma mensagem final de agradecimento pela experiéncia compartilhada.

Este momento foi muito emocionante! As maes relataram que ja estavam
sentindo falta do trabalho e se mostraram muito agradecidas por tudo que receberam e
aprenderam. Colocaram, ainda, que tal intervencao nao poderia acabar.

4.4. Dados coletados pela entrevista final:

A entrevista final, destinada aos 6 (seis) cuidadores restantes, confirmada a
desisténcia de outros 2 (dois), foi aplicada pela propria pesquisadora dentro da
instituicdo de forma individual. O 4udio das entrevistas foi gravado em midia digital e
transcrito ortograficamente para analise de conteudo.

Por motivo de forga maior, dois cuidadores deixaram a Instituicdo, nao
participando dos ultimos encontros da intervencao e consequentemente nao puderam
responder as questodes finais.

Seguem abaixo as categorias definidas de acordo com as trés questdes

levantadas pela pesquisadora:
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* Identificando os beneficios de uma intervencao.
Os relatos abaixo corroboram com a literatura no que se refere a importancia de
uma intervencdo junto aos familiares de pessoas com deficiéncia dentro de uma

instituicdo.

“l...] Nossa, foi maravilhoso! A gente ficava aqui sem fazer nada e depois de vocé,
conseguimos aprender coisas novas, passar o tempo de uma forma mais proveitosa...
Eu achei muito bom mesmo e quero continuar fazendo essas coisas! [...]" (C1)

“[...] Foi muito proveitoso, porque este ano eu estava me sentindo muito desanimada
com a E. (filha). O caso dela € muito raro e muito grave e eu achei que ndo tivesse
mais jeito. Mas tudo o que eu vivi aqui foi muito importante, principalmente as
conversas com a psicologa. Me senti com mais 4nimo para continuar a luta. Foi uma
ressurreigdo mesmo! [...]” (C3)

“l...] Eu gostei, gostei muito. Pude aprender umas coisinhas diferentes que no dia a dia
a gente ndo faz. Eu gostei... E uma pena terminar, né? [...]” (C4)

“[...] Foi bom. Foi bem proveitoso. Ja estou até sentindo falta. (risos) Aprender coisas
novas, diferentes, foi muito bom, né? [...]” (C6)

‘l...] Pra mim foi importante, né? Porque as coisas que eu ndo sabia eu aprendi
bastante e isso mexe com a cabega da gente, né? E uma pena que ndo vai continuar
mais, né? Eu gostei muito mesmo! E queria aprender mais coisas ainda. [...]" (C7)

“[...] Nossa, pra mim foi muito bom, bom mesmo. Eu adorei porque vi uma pessoa com
vontade de ajudar a gente, ensinar... Queria que vocé ficasse aqui com a gente 1 vez

por semana. Nossa, foi bom demais! [...]” (C8)

Estudos que aplicaram algum tipo de intervengdo junto aos cuidadores de
pessoas com deficiéncia ou doencga crénica apontaram resultados positivos na vida
destes sujeitos, tais como: diminuigdo do stress da rotina de cuidar, propiciando o bem
estar, esclarecimentos de duvidas, troca de experiéncias, mudancas favoraveis na
expressao de sentimentos, estabelecimento de limites, retomada de atividades de lazer
e melhoria do estado psicolégico (18, 42, 54, 63).
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Gracdo e Santos (35) ressaltam a importancia de programas educativos
voltados para cuidadores de pessoas com deficiéncia na rotina das clinicas de
reabilitacdo a fim de estreitar o relacionamento entre profissionais e familiares e

proporcionar um processo reabilitacional mais completo.

» Beneficiando os filhos indiretamente.

E possivel observar, de acordo com os relatos abaixo, que as maes, ao se
sentirem acolhidas e amparadas, conseguem agir com maior seguran¢a e autonomia,
atingindo assim as demais pessoas ao seu redor, principalmente seus filhos com
deficiéncia que em momentos anteriores demandavam situacdes desgastantes e

duvidosas.

“[...] Aqueles encontros com a psicologa serviram muito pra mim! Pude falar e ouvir
outras experiéncias e assim aprender como lidar com meu filho. A gente pensa que por
ser especial ndo pode colocar limites... Hoje eu consigo educar meu filho de verdade e
ele me respeita! [...]" (C1)

“[...] Fiquei com mais coragem de correr atras das coisas, tanto pra mim como pra
minha familia. Me deu um novo &nimo de lutar por ela. [...]” (C3)

“l...] Eu acho que aprendi a ndo fazer tudo o que ele quer. Agora eu tenho mais
paciéncia! Ndo fico tao irritada e nervosa com o choro do B. Agora eu sei lidar mais

com a situagéo. [...]" (C4)

Vieira et al (37) consideram imprescindivel um apoio por parte dos profissionais
de saude aos familiares de pessoas com deficiéncia, diminuindo assim o stress familiar
e possibilitando a integracdo com o filho.

» Apontando sugestoes.

Esta categoria revela a capacidade dos cuidadores em apontar suas
necessidades e desejos dentro da instituicdo que frequentam, além de incentiva-los a
concretizar tais propostas.
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A partir do momento em que os cuidadores tém a oportunidade para expressar
seus anseios, eles se tornam mais conscientes de seu papel dentro da instituicdo e

mais ativos para buscar resultados de seus interesses.

“l...] Eu acho que precisa muito de uma assistente social aqui dentro da APAE, so para
resolver 0s nossos problemas. Quando eu vou la na Prefeitura, ndo consigo nadal! [...]”
(C1)

“l...] Eu penso nas mées que véem da roga e que ficam muito tempo aqui, sem comer
nada, as vezes sem dinheiro para comprar alguma coisa. Poderia ter um lanchinho
para as maes também. [...] Seria muito bom pra mim e pra E. se tivesse aqui dentro
uma orientagdo nutricional. [...]” (C3)

“[...] Eu queria que tivesse mais oficinas de artesanato. Eu quero aprender mais coisas!
Tem que continuar oferecendo coisas pras maes fazerem aqui. QOutra coisa muito
importante & melhorar o transporte para as pessoas daqui. [...]" (C4)

“l...] Deveria ter um médico aqui para atender essas pessoas com problemas... E
deveria melhorar a fisioterapia também para que todas as pessoas pudessem ser
atendidas. [...]” (C6)

“[...] Eu queria muito que tivesse reunibes dos funcionarios com a gente. Acontece
muita coisa aqui dentro que nés nem ficamos sabendo. [...]” (C7)

“[...] Eu acho que essas atividades que nds aprendemos aqui também poderiam ser
ensinadas para as criancas. Varias delas tém condicbes de aprender e praticar. Eu
mesma posso ensinar alguma coisa. As criangas precisam sair da sala de aula, fazer
alguma coisa diferente, como, por exemplo, mexer na horta, para nao ficarem paradas

numa coisa so. [...]” (C8)
Dentro de instituicbes, as maes demonstram interesse por atividades que vao

além da resolugdo de seus conflitos. O ser humano tem uma tendéncia inata para
querer saber, criar, brincar, curtir prazeres e lazeres (54).
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5. CONSIDERACOES FINAIS

O reconhecimento de que os cuidadores sdo essenciais nos cuidados de saude,
principalmente nas situagdes cronicas e de longo prazo, tem incentivado a investigacao
das dificuldades por eles apresentadas. Muitos sdo os estudos que descrevem as
condicoes e necessidades de cuidadores de pessoas com deficiéncia e a maioria deles
sugere algum tipo de intervencdo ou programa de apoio, porém Sao escassos 0S
trabalhos publicados referentes especificamente a intervengéo realizada, dificultando
assim a analise da aplicabilidade e dos resultados desta conduta.

A presente pesquisa caracterizou os cuidadores de pessoas com deficiéncia
como sendo 8 cuidadores do sexo feminino, todas maes, trabalhadoras informais do
lar, residentes em casa prépria, 5 casadas, 1 vilva, 1 separada e 1 solteira e com
idade variando entre 19 e 57 anos.

No que diz respeito as percepcoes dos cuidadores em relagdo a deficiéncia de
seus filhos, foi possivel constatar dificuldades e sofrimentos por parte dos cuidadores
no enfrentamento de tal situacdo, como por exemplo, a falta de apoio no cuidado da
pessoa com deficiéncia e isolamento social. As necessidades dos cuidadores aqui
observadas foram no sentido de viabilizar momentos para eles préprios, onde
pudessem trocar experiéncias e realizar atividades diferentes de suas rotinas como
cuidadores.

Considerando os resultados apresentados, a presente pesquisa contribuiu para
a melhoria das condi¢des dos cuidadores, uma vez que eles relataram satisfacao pela
intervengéo proposta e ocorréncia de mudancgas positivas em suas vidas, bem como na
vida de seus filhos. A intervencao em grupo funcionou como uma rede de apoio, na
qual as maes puderam trocar experiéncias e diminuir a sobrecarga relacionada ao fato
de ter um filho com deficiéncia. Além disso, a intervencdo em grupo possibilitou o
aprendizado e a préatica de técnicas artesanais que repercutiram positivamente em
suas vidas, uma vez que os cuidadores tiveram a oportunidade de mudar o foco de
suas rotinas sobrecarregadas e cheias de preocupagodes.

A pesquisa amplia suas contribuicbes para a pratica profissional com
cuidadores, pois oferece subsidios para sua continuidade e aprofundamento, onde
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propostas similares possam ser aplicadas. Observou-se também que a motivagéao e
satisfacdo dos cuidadores da presente pesquisa pelas atividades desenvolvidas na
intervengao provavelmente estdo relacionadas com o fato de tal intervengéo ter sido
elaborada de acordo com as suas proprias necessidades. Estes resultados apontam
entdo, para a necessidade de estabelecer espaco de acolhimento e atendimento
contextualizado, ou seja, de acordo com as necessidades e expectativas dos
cuidadores de pessoas com deficiéncia nas instituicdes onde estas sao atendidas.
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6. REPERCUSSOES INSTITUCIONAIS DESTA PESQUISA

Alguns meses apds o término da realizacdo desta pesquisa na APAE de
Pedralva, a pesquisadora foi convidada pela diretora escolar para uma reunido onde
foram apresentadas algumas repercussdes do trabalho Ia desenvolvido:

* Criacao da “Oficina de Maes” — um espacgo exclusivo para a realizacao de atividades
artesanais. Foram doados uma quantia em dinheiro para aquisicao de materiais e um
armario para o armazenamento deles.

» Contratacdo de dois novos profissionais que fardo atendimentos na prépria
instituicdo: uma pediatra (atendimentos quinzenais) e uma terapeuta ocupacional (dois
atendimentos semanais).

» Criagdo de uma horta pelo grupo de maes do periodo da manha, sendo elas as
Unicas responsaveis pelo manejo do terreno, pela aquisicdo das mudas e manutencao
dos canteiros. Segundo o0 grupo de mées, a produgao sera exclusivamente utilizada na
instituicdo e alguns alunos estdo colaborando com esta nova atividade dentro da
instituicdo.

Tais repercussdes podem ter ocorrido em virtude de uma nova postura dos
cuidadores que ampliaram seus conhecimentos e metas dentro da instituicdo que

frequentam.
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APENDICE 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, RG ,
dou meu consentimento livre e esclarecido para participar do projeto de pesquisa:
“Cuidadores de pessoas com deficiéncia atendidas em instituicdo filantropica:
caracteristicas, percepcoes e participacao de intervencdo terapéutica” sob
responsabilidade da pesquisadora Camila Fernandes de Barros e da orientadora Profa.
Dra. Rita de Cassia letto Montilha. Fui esclarecido (a) pela pesquisadora responsavel e
tenho ciéncia de que:

- Esta pesquisa justifica-se pela necessidade de oferecer suporte aos cuidadores de
pessoas com deficiéncia, pois muitos estudos mostram que mesmo apo6s a adesao dos
cuidadores ao tratamento, eles continuam se sentindo inseguros, desinformados ou
desestimulados e, no entanto, pouco tem sido realizado na intencdo de reverter e/ou
melhorar esta situagao.

- O objetivo é caracterizar tais cuidadores, conhecer suas percepgdes acerca do
impacto da deficiéncia em suas vidas para assim elaborar e aplicar uma intervengéao
terapéutica para estes mesmos cuidadores e, posteriormente, verificar a opiniao deles
sobre o que foi realizado.

- Os procedimentos adotados serdo: aplicacdo de 2 entrevistas (inicial e final), cujo
audio sera gravado em midia digital. Sera realizada elaboragdo e aplicagdo de
intervengao terapéutica semanal, totalizando 20 sessdes. Ambos os procedimentos
serdo aplicados exclusivamente aos cuidadores pela pesquisadora na prépria
Instituicéo.

- Visando a melhor adequacao da intervencgéo terapéutica a realidade dos cuidadores,
ela sera detalhada apés a coleta de dados na entrevista, seguindo as bases do modelo
assim definido:

MODELO DE INTERVENCAO TERAPEUTICA
Esclarecimentos sobre a deficiéncia;

12. Semana Esclarecimentos de aspectos gerais importantes para o cuidador
2% Semana Oficina de atividade ludica (artesanato ou danca)
32. Semana Oficina de atividade ludica (artesanato ou danca)
42 Semana Oficina de atividade ludica (artesanato ou danca)
52 Semana Oficina de atividade ludica (artesanato ou danca)
6%. Semana Oficina de atividade ludica (artesanato ou danca)
72. Semana Orientagdes e esclarecimentos de duvidas
82. Semana Encontro com um profissional convidado
94 Semana Encontro com um profissional convidado
102. Semana Encontro com um profissional convidado
112. Semana Oficina de atividade ludica (artesanato ou danca)
122. Semana Oficina de atividade ludica (artesanato ou danca)
132. Semana Oficina de atividade ludica (artesanato ou danca)
142, Semana Oficina de atividade ludica (artesanato ou danca)
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152. Semana Oficina de atividade ludica (artesanato ou danca)
162. Semana Orientacoes e esclarecimentos de dlvidas
172. Semana Encontro com um profissional convidado
182. Semana Encontro com um profissional convidado
192. Semana Encontro com um profissional convidado
20%. Semana Encerramento e Confraternizacao

- Nao ha riscos nem desconfortos previsiveis para os sujeitos, porém caso ocorram, 0s
procedimentos poderdo ser interrompidos a qualquer momento pela pesquisadora ou
pela solicitacdo dos sujeitos;

- A pesquisadora assegura que nenhum sujeito sofrera danos caso resolva desistir da
pesquisa;

- A participacao na pesquisa nao implica em nenhum gasto adicional para os sujeitos e,
portanto, a pesquisadora ndo prevé nenhuma forma de reembolso e nenhum tipo de
ressarcimento, bem como estdo isentos de qualquer 6nus financeiro referente a
pesquisa. No caso de ocorrerem quaisquer despesas em funcdo da participagao na
pesquisa, estas serdo ressarcidas integralmente pela pesquisadora. O ressarcimento
destina-se as despesas que 0s sujeitos venham a ter pela participacao exclusiva na
pesquisa e que nao teriam se nao participassem. Este item ndo se aplica aos gastos
que 0os mesmos tém na rotina do atendimento terapéutico realizado na Instituicao, bem
como o transporte de casa para o atendimento;

- A pesquisadora responsavel garante o sigilo da identidade do sujeito e de dados
confidenciais ou que, de algum modo, possam provocar constrangimentos ou prejuizos
ao voluntario, garantindo que os dados serdo utilizados exclusivamente para fins
didaticos e/ou cientificos;

- A pesquisadora responsavel assegura que uma copia deste termo ficara com cada
participante da presente pesquisa;

- Posso solicitar quaisquer esclarecimentos sobre a pesquisa a qualquer momento.

Data: Assinatura:

Contatos:

Pesquisadora responsavel: Camila Fernandes de Barros

Enderecgo: Praca Urbana Carolina de Azevedo, 06, Centro - CEP: 37540-000 — Santa
Rita do Sapucai — MG

Telefone: (35) 3471 4084 ou (35) 9965 4956

E-mail: camilafb@fcm.unicamp.br

Instituicdo a que pertence a pesquisadora responsavel: Centro de Estudos e Pesquisas
em Reabilitagdo “Prof. Dr. Gabriel Porto” (CEPRE) da Faculdade de Ciéncias Médicas
da Universidade Estadual de Campinas.

Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP:
Enderecgo: Rua Tessdlia Vieira de Camargo, 126 - Caixa Postal 6111 - CEP: 13083-887
— Campinas — SP

Telefone: (19) 3521 8936 Fax: (19) 3521 7187

E-mail: cep@fcm.unicamp.br
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APENDICE 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, RG ,
dou meu consentimento livre e esclarecido para participar do pré-teste do projeto de
pesquisa: “Cuidadores de pessoas com deficiéncia atendidas em instituicao
filantropica: caracteristicas, percepcoes e participacao de intervencao
terapéutica” sob responsabilidade da pesquisadora Camila Fernandes de Barros e da
orientadora Profa. Dra. Rita de Cassia letto Montilha. Fui esclarecido (a) pela
pesquisadora responsavel e tenho ciéncia de que:

- Esta pesquisa justifica-se pela necessidade de oferecer suporte aos cuidadores de
pessoas com deficiéncia, pois muitos estudos mostram que mesmo apo6s a adesao dos
cuidadores ao tratamento, eles continuam se sentindo inseguros, desinformados ou
desestimulados e, no entanto, pouco tem sido realizado na intencao de reverter e/ou
melhorar esta situagao.

- O objetivo é caracterizar tais cuidadores, conhecer suas percepgdes acerca do
impacto da deficiéncia em suas vidas para assim elaborar e aplicar uma intervencéo
terapéutica para estes mesmos cuidadores e, posteriormente, verificar a opinido deles
sobre o que foi realizado.

- O pré-teste consiste em aplicar a entrevista individual em cuidadores com
caracteristicas semelhantes as dos sujeitos da pesquisa para adequar e/ou modificar
as questdes ja propostas pela pesquisadora. O audio da entrevista sera gravado em
midia digital e transcrito ortograficamente para analise. Desta forma, a entrevista
definitiva podera ser construida e validada para aplicacdo junto aos cuidadores de
pessoas com deficiéncia.

- Nao ha riscos nem desconfortos previsiveis para os sujeitos, porém caso ocorram, 0
procedimento podera ser interrompido a qualquer momento pela pesquisadora ou pela
solicitagcao dos suijeitos;

- A pesquisadora assegura que nenhum sujeito sofrera danos caso resolva desistir de
sua participacao no pré-teste;

- A participagéo no pré-teste ndo implica em nenhum gasto adicional para os sujeitos e,
portanto, a pesquisadora ndo prevé nenhuma forma de reembolso e nenhum tipo de
ressarcimento, bem como estdo isentos de qualquer énus financeiro referente a
pesquisa. No caso de ocorrerem quaisquer despesas em funcdo da participacdo no
pré-teste, estas serdo ressarcidas integralmente pela pesquisadora. O ressarcimento
destina-se as despesas que 0s sujeitos venham a ter pela participagcao exclusiva na
pesquisa e que nao teriam se nao participassem. Este item ndo se aplica aos gastos
que 0os mesmos tém na rotina do atendimento terapéutico realizado na Instituicao, bem
como o transporte de casa para o atendimento.

- A pesquisadora responsavel garante o sigilo da identidade do sujeito e de dados
confidenciais ou que, de algum modo, possam provocar constrangimentos ou prejuizos
ao voluntario, garantindo que os dados serdo utilizados exclusivamente para fins
didaticos e/ou cientificos.

- A pesquisadora responsavel assegura que uma cépia deste termo ficara com cada
participante da presente pesquisa;
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- Posso solicitar quaisquer esclarecimentos sobre a pesquisa a qualquer momento.

Data: Assinatura:

Contatos:

Pesquisadora responsavel: Camila Fernandes de Barros

Enderecgo: Praca Urbana Carolina de Azevedo, 06, Centro - CEP: 37540-000 — Santa
Rita do Sapucai — MG

Telefone: (35) 3471 4084 ou (35) 9965 4956

E-mail: camilafb@fcm.unicamp.br

Instituicdo a que pertence a pesquisadora responsavel: Centro de Estudos e Pesquisas
em Reabilitacdo “Prof. Dr. Gabriel Porto” (CEPRE) da Faculdade de Ciéncias Médicas
da Universidade Estadual de Campinas.

Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP:
Endereco: Rua Tessalia Vieira de Camargo, 126 - Caixa Postal 6111 - CEP: 13083-887
— Campinas — SP

Telefone: (19) 3521 8936 Fax: (19) 3521 7187

E-mail: cep@fcm.unicamp.br
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APENDICE 3

ROTEIRO DA ENTREVISTA INICIAL

DADOS PESSOAIS:

- Nome

- Idade

- Estado civil

- Naturalidade

- Profissao/Trabalho

QUESTOES DA ENTREVISTA INICIAL:

1 — O que vocé sentiu, qual foi a sua reacao ao receber o diagnéstico da deficiéncia?

2 — Com relagao ao diagnéstico, vocé quer falar sobre o assunto, esclarecer alguma
duvida?

3 — Como é seu dia-a-dia de cuidadora? Como vocé se sente com esta rotina?
4 — Vocé tem apoio de seus familiares e amigos?

5 — A sua vida mudou apéds a descoberta da deficiéncia de seu filho (a)? Em que
sentido?

6 — O que vocé mais quer para SUA vida hoje?
7- Nas sua opiniao, qual é a principal necessidade de seu filho (a)?

8 — Dentre as atividades abaixo, selecione as que vocé gostaria de realizar aqui dentro
da Instituigédo:

() Croché ou tricot () Confeccao de Tapete ( ) Horta
( ) Culinaria ( ) Pintura em madeira ( ) Bordado
( ) Pintura em tecido ( ) Danca ( ) Fisioterapia
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APENDICE 4
MODELO DE INTERVENGAO TERAPEUTICA

A intervencao terapéutica foi aplicada exclusivamente junto aos cuidadores de
pessoas com deficiéncia sendo ela semanal e totalizando 16 (dezesseis) sessoes.

Apresentagéo da Intervencao e esclarecimentos sobre o seu
12. Semana funcionamento
2% Semana Oficina de artesanato — Pintura em madeira
32. Semana Oficina de artesanato — Pintura em madeira
42 Semana Oficina de artesanato — Pintura em madeira
54 Semana Oficina de artesanato — Pintura em madeira
62. Semana Oficina de artesanato — Pintura em madeira
78. Semana Grupo com a Psicdéloga
82. Semana Grupo com a Psicéloga
94 Semana Grupo com a Terapeuta ocupacional
102. Semana Oficina de artesanato — Confeccao de tapetes
112. Semana Oficina de artesanato — Confeccao de tapetes
122. Semana Oficina de artesanato — Confeccao de tapetes
132. Semana Oficina de artesanato — Confeccao de tapetes
142 Semana Oficina de artesanato — Confeccao de tapetes
152. Semana Grupo com a Assistente social
162. Semana Encerramento e confraternizacdo
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APENDICE 5

ROTEIRO DA ENTREVISTA FINAL

Nome:

1 — Como foi pra vocé participar deste trabalho realizado aqui na Instituicao?
2 — Houve mudangas em sua vida ou na sua relagdao com seu filho(a)?

3 — Dentre outras atividades que poderiam ser trabalhadas com os cuidadores, o que
vocé gostaria que fosse realizado?
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