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APRESENTACAO

A formacdo em Psicologia, por meio de experiéncias vividas durante os estagios
realizado na graduagdo, me permitiu observar o cotidiano de familias e cuidadores versus
mudancas cotidianas e reflexos na saude geral. Em algumas situaces os cuidadores de
pacientes convalescentes ou vulneraveis apresentavam sinais de adoecimento em virtude
da tarefa de cuidar. Observei que mées de bebés nascidos pré-termo internados em UTI
Neonatal apresentavam sintomas de ansiedade e depressao, além de comprometimento na
qualidade de vida. Também realizei um estudo de revisdo bibliografica sobre cuidadores
de idosos com Alzheimer e a literatura encontrada apontou que eles apresentavam

desgastes fisicos e psicoldgicos oriundos do cuidado ao idoso.

A partir destas experiéncias, em que a tarefa de cuidar apresentou significativos
impactos nos cuidadores, surgiu-me o interesse em estudar como a vivéncia do cuidar de
um filho com deficiéncia influenciaria no desempenho das ocupagdes das maes, ou seja,
se haveria um impacto no desempenho ocupacional e consequentemente nos papeis
ocupacionais em virtude da vivéncia de cuidar de um filho com deficiéncia, o que levou

a constituir o problema e perguntas de pesquisa deste estudo
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RESUMO

O nascimento de uma criangca com deficiéncia representa um impacto na estrutura
familiar. Estudos especificamente com maes de criangas com deficiéncia demonstram que
h& uma quebra na idealizacdo do filho esperado, acompanhada de sentimentos como
frustacdo e medo, e uma ruptura no cotidiano e na forma de concretizacdo da vida
ocupacional. O objetivo do presente estudo foi investigar mudancas nos papéis e no
desempenho ocupacional das mées apds o nascimento do filho com deficiéncia. Trata-se
de um estudo transversal descritivo com abordagem qualitativa realizado com 05 maes
de criancas com diagnostico de deficiéncia com idade entre 03 e 14 anos. Para a coleta de
dados, foi aplicada a Lista de Papéis Ocupacionais, a Medida Canadense de Desempenho
Ocupacional (COPM) e um roteiro de entrevista semiestruturado. Os dados coletados
foram discutidos com base no paradigma da ocupac¢do humana e sob a perspectiva do
Modelo Canadense de Desempenho Ocupacional e Engajamento. Com isso, identificou-
se que as mdes logo apds o nascimento do filho, tiveram alteracbes nos papéis
ocupacionais de trabalhadora, estudante, passatempo, religioso e amigos. Contudo, no
presente, as maes passaram a exercer o papel de voluntarias junto a outras maes que
também tiveram filhos com alguma deficiéncia. Em relacdo ao desempenho ocupacional,
considerando o nascimento do filho com deficiéncia, mées que atualmente tem filhos com
03 anos de idade e dependéncia para realizar as atividades de vida diéria, apresentaram
comprometimento na realizacéo das ocupacdes de autocuidado, lazer e produtividade, tais
como trabalho remunerado, estudos, cuidados estéticos, socializacdo com amigos e
religido. Ja as maes cujos filhos se encontravam na faixa dos 06 a 14 anos e que possuiam
trabalho remunerado nédo relataram problemas no desempenho ocupacional, referindo
conseguirem concretizar o autocuidado, o lazer e a produtividade. As mées que relataram
receber suporte e apoio social de familiares, como de suas proprias mées e conjugues,
foram as mesmas que ndo indicaram ter problemas no desempenho ocupacional. Conclui-
se, entdo, que a vivéncia de cuidar de um filho com deficiéncia impactou inicialmente nos
papeis e desempenho ocupacional das maes, porém maes que tiveram suporte e apoio
social adaptaram-se, voltaram a desempenhar papéis e ocupacOes antes abandonados e

conseguiram ainda ter aprendizados positivos.

PALAVRAS-CHAVE: filhos com deficiéncias; maes; papeis ocupacionais; analise e

desempenho de tarefas.



ABSTRACT

The birth of a child with a disability represents an impact on the family structure. Studies,
specifically with mothers of children with disabilities, demonstrate that there is a break
in the idealization of the expected child, followed by feelings such as frustration and fear,
and a rupture in daily life and in the way of realizing occupational life. The aim of the
present study was to investigate changes in the roles and occupational performance of
mothers after the birth of their disabled child. This is a cross-sectional descriptive study
with a qualitative approach conducted with 05 mothers of children diagnosed by
disabilities aged between 03 and 14 years old. For data collection, the Occupational Roles
List, the Canadian Occupational Performance Measure (COPM) and a semi-structured
interview scrip were applied. The collected data were discussed based on the human
occupation paradigm and from the perspective of the Canadian Model of Occupational
Performance and Engagement. As a result, it was identified that mothers, shortly after the
birth of their child, has changes in their occupational roles as workers, students, hobbies,
religious and friends. However, at the present days, mothers started to play the role of
volunteers with other mothers who also had children with disability. In relation to
occupational performance, considering the birth of a child with a disability, mothers who
currently have children aged 3 years old and dependence to perform daily life activities
showed impairment in carrying out self-care, leisure and productive occupations, such as
paid work, studies, aesthetic care, socializing with friends and religion. On the other hand,
mothers whose children were between 6 and 14 years old who had paid work did not
report problems in occupational performance, referring to achieving self-care, leisure and
productivity. The mothers who reported receiving support and social support from family
members, as well as from their own mothers and spouses, were the same ones who did
not indicate having problems in occupational performance. It is included, then, that the
experience of caring for a child with disability initially impacted the mother’s roles and
occupational performance, but mothers who had social support and adapted support,
returned playing roles and occupations that were previously abandoned and managed to

still have positive learnings.

Key-words: children with disabilities; mothers; occupational roles; task performance and

analysis.
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1 INTRODUCAO

Apesar dos crescentes avancos tecnoldgicos e cientificos, a sociedade atual ainda
estrutura 0s papeis sociais em termos de caracteristicas bioldgicas, isto é, ha uma
dicotomia, uma definicdo bem dividida entre quais sdo as atividades que 0s sexos
feminino e masculino devem exercer (BOTTON et al., 2015). Scavone (2001) afirma que,
até o periodo da Segunda Guerra Mundial, a sociedade conservadora atribuia a mulher,
como um determinismo bioldgico, o papel de ser mae. A mulher era, antes de tudo e acima

de qualquer coisa, educadora, mée e criadora da sociedade futura (CORREIA, 1998).

Correia (1998) refere que, devido os homens sairem de suas casas e irem para a
guerra, as mulheres passaram a ocupar e realizar suas atividades, fato este que as levou a
enxergar suas potencialidades e entender que poderiam fazer mais do que ter filhos e
educa-los. Conforme destaca Scavone (2001), no periodo de p6s 22 guerra mundial, surgiu
0 movimento feminista que, por meio de seus desdobramentos e debates, trouxe o
questionamento acerca do papel da mulher e da maternidade o que contribuiu para a

compreensdo destes como algo complexo e de construgdo social, histdrica e politica.

O surgimento de métodos contraceptivos, possibilitou as mulheres optarem por
terem filhos ou ndo. Com isso, o papel de méae deixou de ser central e fonte Unica de
felicidade e realizacdo por parte da mulher e passou a ser mais um projeto em meio a
tantos outros, como profissionais, educacionais, econdmicos. Desta forma, ser mae deixa
de ser uma obrigacdo e passa a ser uma opc¢do (CORREIA, 1998; RODGER; ZIVIANI,
2006).

Além de representar uma mudanca social para as mulheres, a nova forma de
entender a maternidade também trouxe mudangas na constituicdo familiar como familias
compostas pelas figuras do casal (casais que optam por ndo terem filhos); no exercicio da
parentalidade igualitaria na qual o casal divide as tarefas de cuidar dos filhos; no
adiamento da maternidade/paternidade para idades mais avancadas do ciclo de vida em
virtude da realizagdo de outros projetos (educacionais, profissionais, pessoais)
(CORREIA, 1998; SCAVONE, 2001).

Bortoletti, Silva e Tirado (2007) referem que vivenciar a experiéncia da
maternidade é uma fase muito importante no ciclo de vida das mulheres e tal fato pode

ser entendido como uma experiéncia que representa o apice do desenvolvimento
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psicossexual feminino, além de possibilitar condi¢cbes favordveis ao seu
desenvolvimento. Tornar-se méde € um processo, antes de tudo psicoldgico, e o periodo
da gestacdo seria 0 momento de preparacdo para a mulher constituir a maternidade
(SMITH, 1999).

A psicéloga e pesquisadora Maria Tereza Maldonado dedicou grande parte de
seus estudos a diade mée-filho e, em seu trabalho de 1981, afirma que para a futura mée
h& a necessidade de reestruturacdo e ajustamento em varias dimensdes da vida como
mudanca de identidade e nova definicdes de papéis. A mulher transcende do papel de
filha para o de mée, o que acarretard alteracdo de como ela se enxerga e despertara
pensamentos e sentimentos diversos, fazendo com que a futura mée reviva experiéncias
anteriores, como seu préprio relacionamento com sua mde (MALDONADO, 1981).
Piccinini et al. (2008) destacam outras transformac6es que as mulheres vivenciam como
fisicas pela alteracéo do corpo anterior a gestacao, psicoldgicas e sociais, como a alteracéo
no papel de trabalhadora e na relagdo conjugal.

O nascimento do primeiro filho traz também a formacéo do subsistema parental,
ou seja, o casal que anteriormente tinham o papel de homem e mulher passam a ter
também o papel de pai e mae (AZEVEDO et al., 2017). O termo parentalidade, segundo
Gorin et al. (2015) diz respeito ao processo de construgdo social no qual as pessoas que
compde o casal se tornam pai e/ou mée. Por isso, € um processo que vai além da questéo
bioldgica e resulta em uma dinamica que envolve questdes afetivas, de cuidados com a
crianca e de valores culturais, historicos e pessoais de cada um dos pais. Desta forma, 0s
pais se constituirdo neste novo papel, de forma psicolégica e social, e esta forma
influenciara na formacéo dos filhos e na dindmica do sistema familiar (GORIN et al.,
2015).

Minuchin (1982) refere que a familia é considerada a unidade basica e primaria
de cuidados, responsavel pela protecdo e transmissdo de valores e conhecimentos. A
familia consiste num sistema no qual cada pessoa € um componente e que funciona por
meio de padrfes transacionais que sdo determinados por comportamentos repetitivos e
que regulam o comportamento de seus membros a partir das relagdes estabelecidas entre
eles (Minuchin, 1982).

Durante a gestacéo, tanto a mulher quanto a familia criam fantasias e expectativas
acerca do bebé que esta sendo gerado. O bebé habita o imaginario dos pais muito antes
do nascimento, e atribui-se a ele caracteristicas e capacidades, tornando-o idealizado
(FERRARI; ZAHER; GONCALVES, 2010).
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O nascimento de uma crian¢a pode gerar mudancas em toda a estrutura familiar
(STUMER; MARIN; OLIVEIRA,; 2016). Estas alteracdes podem ser sentidas pelos pais
em diversas esferas do cotidiano requerendo novas organizagdes para os cuidados do
bebé. Segundo Bradt (1995, p.206), "ndo existe nenhum estagio que provoque mudanca
mais profunda ou que signifique desafio maior para a familia nuclear e ampliada do que
a adicdo de uma crianca ao sistema familiar”.

Apesar do nascimento de uma crianga por si s6 trazer mudancgas e alteracGes a
todos os atores envolvidos, a esse evento pode ser ainda acrescido mais tensdes e
mudancas como a constatacdo de uma méa formacao ou deformidade do bebé.

Em virtude do grande impacto que o nascimento de um filho com deficiéncia pode
desencadear na vida das maes, este passou a ser objeto de estudo de muitas areas do
conhecimento, tais como medicina, enfermagem, sociologia, psicologia, terapia

ocupacional, entre outros.

Com a finalidade de compor o referencial tedrico para embasamento do presente
estudo no que tange ao tema nascimento de um filho com deficiéncia e impacto deste
filho para as maes, realizou-se um levantamento da literatura que serd apresentado no
item 1.1. O Nascimento de um Bebé com Deficiéncia: revisdo na literatura.

Em adicdo, por este estudo ter como foco o desempenho ocupacional de maes de
filhos com deficiéncia, adotou-se 0 Modelo Canadense de Desempenho Ocupacional e
Engajamento como referencial teérico para fundamentar o desempenho ocupacional
destas mées. Tal modelo em Terapia Ocupacional considera o ser humano enquanto um
ser ocupacional sendo seu desempenho e engajamento em ocupacdes o resultado de um
processo dinamico e multifatorial (POLATAJKO et al., 2013) e sera apresentado no item

1.2 Ocupacdo Humana e Desempenho Ocupacional.

1.1. O Nascimento de um Bebé com Deficiéncia: revisdo na literatura

Foram analisadas a base de dados Scielo e periodicos especificos da area de
Terapia Ocupacional, a saber Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional, Revista de
Terapia Ocupacional da USP, Revista Interinstitucional Brasileira de Terapia
Ocupacional e a Revista Baiana de Terapia Ocupacional. As buscas ocorreram por meio
das palavras-chave “(mées de filhos com deficiéncia) AND (mé&es de criangas com
deficiéncia) AND (maes filhos deficiéncia) AND (mdes criancas deficiéncia)”. Foram
encontradas 118 publicacbes no Scielo, 2 nos Cadernos Brasileiros de Terapia

Ocupacional e 1 na Revista de Terapia Ocupacional da USP. A Figura 1 descreve o
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processo de captura das publicacdes e exclusdo daquelas que estavam duplicadas e das

que ndo tratavam sobre a tematica.

Figura 1: FLUXOGRAMA DE CAPTURA E EXCLUSAO DAS PUBLICAGOES:

Resultados busca:
Sciele = 118
Cademos Brasileiros de Terapia Ocupacional= 03
Revista de Terapia Ocupacional da TSP =102
Revista Baiana de Terapia Ocupacional =00
Bevista ABRATO =00

Publicacdes repetidas entre os termos de
busca:

Scielo =20

Cademos Brasileiros de Terzpia
Ocupacional =00

Revista de Terapia Ocupacional da USP =00

Publicacdes que ndo tratavam da tematica:

Scielo = 60

Cademeos Brasilewos de Terapia Ocupacional =02
Bevista de Terapia Ocupacionzl da USP =01

/— Publicacies relacionados ao impacto 1:]1::\II
nascimento de filhos com deficiéncia:

Scielo = 38
Cademos Brasilemros de Terapia
Ocupacional =01
Bevista de Terapia Ocupacionzl da USP =
\ 01 /

Total de trabalhos dz amostra = 40 publicacdes

Fonte: elaborado pela autora

Em conjunto com a busca sistematizada na base e periddicos acima referidos,
tambem se fez uma pesquisa na Biblioteca BVS sendo encontradas e incluidas algumas
publicacdes que ndo constavam no Scielo.br e fornecem subsidios para composic¢ao do
referencial tedrico almejado.

De acordo com a literatura, o avango da medicina e da tecnologia possibilitou o
surgimento e crescimento de programas e estratégias para cuidados da saide da mulher e
da crianca, sendo o acompanhamento pre-natal um desses dispositivos. No Brasil, 0
Ministério da Saude implementou nos anos 2000 o Programa de Humanizacéo no Pré-

natal e Nascimento que previa, entre outras coisas, assegurar a evolugdo normal da
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gravidez, preparar a mulher em gestacéo para o parto, o puerpeério e a lactacdo normais,
identificar o mais rapido possivel as situacdes de risco, garantindo assim a salde da
gestante e do bebé. O pré-natal contempla exames que acompanham o desenvolvimento
do feto e, em algumas situacdes, € possivel detectar problemas de ma-formacéo
embrionaria que podem resultar em deficiéncias nos bebés (DUARTE; ANDRADE,
2008).

Ter um filho com alguma deficiéncia traz a recente mée a dificil tarefa de assimilar
as limitacGes do bebé e lidar com a frustacdo, fato este que gera um enorme conflito
interno além de profundas mudancas nos habitos familiares, sonhos e projetos de vida
(FIGUEIREDO, 2007). Miller (1995) descreve quatro fases que mdes de bebés com
deficiéncia podem transitar no enfrentamento da frustracdo e adaptacdo a nova realidade
frente as limitacdes de seus filhos e apds experenciarem nitidas mudancgas no senso de
controle sobre a propria vida, na autoconfianca e habilidades no papel materno. Estas
fases sdo denominadas de fase de sobrevivéncia, fase de busca, fase de ajustamento e fase
de separacéo.

A primeira fase, de sobrevivéncia, é marcada pelo sentimento de total abandono
sentido pela mae devido ao inesperado nascimento de um bebé com deficiéncia. Essa fase
pode ter a duracdo de semanas ou anos e alguns sentimentos podem permanecer durante
a vida toda. Neste sentido, sobreviver significa reagir e enfrentar os sentimentos e
emocBes como medo, confusao, culpa, vergonha e raiva (MILLER, 1995).

A fase de busca diz respeito a procura por entendimento do ocorrido. Ela pode ser
externa — quando a mae busca por diagnosticos e servicos de salde, ou interna — com o
questionamento da mae sobre o porqué dessa situacdo, o que teria dado errado, se teria
formas de se alterar e o que isso iré significar na vida da méae e na do filho. E neste periodo
ainda que os pais tentam encontrar uma identidade nesse novo papel e cada um reage de
maneira diferente a essa vivéncia (MILLER, 1995).

A terceira fase é a de ajustamento e pode-se observar a mudanca de atitude e
acomodacéo dos sentimentos experenciados. Isto &, comega-se a delinear um equilibrio e
a conciliacdo entre as necessidades do filho e a vida cotidiana da mae, fato este que a
possibilita compreender que as mudancas levam tempo e que ha todo um processo de vida
(MILLER, 1995).

A quarta e Gltima fase, a de separagdo, constitui 0 momento em que 0s pais
comecam a se separar dos filhos para que estes comecem a realizar suas atividades

sozinhas, de maneira autbnoma. Em criangas com deficiéncia esta aprendizagem é mais
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demorada e necessita de maior assisténcia. A separacdo desperta sentimentos ja vividos
na primeira fase, como a culpa e luto e confuséo sentimental (MILLER, 1995).

Séa e Rabinovick (2006) referem que pais de criangas com deficiéncia comumente
passam por um periodo de luto devido a projecdo que fazem em relacdo aos filhos e com
isso sentem-se envergonhados, sofrem um golpe na propria autoestima, acompanhada
geralmente de um sentimento de culpa. O impacto do nascimento de uma crianga com
deficiéncia evidencia, nos pais, suas duvidas em relacdo a sua capacidade de agir, de
produzir algo bom, comprometendo a formacdo do vinculo, a aceitacdo do filho e a
compreensdo das informacdes, mudando radicalmente o curso de vida e a organizagédo
desta familia, sua rotina, seus sonhos, seus projetos, seu lazer (SA, RABINOVICK,
2006).

Analisando os 40 artigos resultantes da busca, foi possivel observar que muitos
dos trabalhos realizados encontraram nos relatos dos participantes ou como resultados de
aplicacdo de instrumentos, apontamentos referentes ao impacto do nascimento de um
filho com deficiéncia (BRUNHARA; PETEAN,1999; PIMENTEL, MENERES, 2003;
SILVA, DESSEN, 2003; SOUZA, BOEMER, 2003; SILVEIRA, NEVES, 2006;
BASTOS, DESLANDES, 2008; FALKENBACH et al., 2008, MEDEIROS;
SALOMADOQ, 2012; MADER et al., 2013; YAMASHIRO, MATSUKURA, 2014; SILVA,
RAMOS, 2014; CERQUEIRA et al., 2016; FRANCO, 2016; ROCHA, SOUZA, 2018;
MESSA et al., 2019; TRINDADE et al.,, 2020). Este impacto foi muitas vezes
relacionados a sentimentos negativos desencadeados pela constatacdo da deficiéncia da
crianca, tais como: culpa, raiva, vergonha, negacdo, frustracdo, ansiedade, depresséo,
estresse (SOUZA; BOEMER, 2003; SILVA, DESSEN, 2003; PIMENTEL, MENERES,
2003; CHERUBINI et al., 2008; FALKENBACH et al., 2008; TOCHETTO et al., 2008;
PEROSA et al., 2009; ALBUQUERQUE et al., 2013; MADER, et al., 2013; PALAMIN
et al., 2014; SILVA; RAMOS, 2014; CERQUEIRA et al., 2016; FRANCO, 2016;
RAMIRES et al., 2016; AZEVEDO, DELLA BARBA, 2017; TOMAZ et al., 2017;
ROCHA, SOUZA, 2018; MESSA et al., 2019; FARIA, 2020; SA et al., 2020).

Mudancas na estrutura familiar e problemas conjugais também foram sinalizados
pelos participantes dos estudos (PIMENTEL, MENERES, 2003; PEROSA et al., 2009;
MEDEIROS, SALOMAO, 2012; AZEVEDO, DELLA BARBA, 2017; TOMAZ et al.,
2017; SPINAZOLA et al., 2018; FARIA, 2020; SA et al., 2020).

Em um trabalho de 2016, Franco relata que os primeiros estudos realizados com

mées de criangca com deficiéncia tinham como foco principal os impactos e aspectos
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negativos do nascimento e uma visdo deste como determinadamente disfuncional e
perturbador aos pais. Porém, o autor afirma haver uma mudanca de paradigma nas ultimas
décadas na qual o evento da deficiéncia do filho passou a ser compreendido como algo
multifacetado e complexo levando-se em conta entdo outros aspectos como a resiliéncia
dos pais, suporte social e aspectos positivos vivenciados pela familia. Tal dado corrobora
com o resultado da presente revisdo e observa-se um crescimento na realizagdo de
trabalhos que investigam o suporte social das familias (PIMENTEL, MENERES, 2003;
SILVEIRA, NEVES, 2006; BASTOS, DESLANDES, 2008; CHERUBINI et al., 2008;
FALKENBACH et al., 2008; MATSUKURA, YAMASHIRO, 2012; PALAMIN et al.,
2014; YAMASHIRO, MATSUKURA, 2014; RAMIRES et al.., 2016; SILVA, PONTES,
2016; PORTES et al., 2016; TOMAZ et al., 2017; MESSA et al., 2019; SA et al., 2020;
TRINDADE, 2020; HAYASHI et al., 2021; VALE et al., 2021). O suporte social foi
apontado pelos estudos como um dos fatores que contribuem para a resiliéncia e
enfrentamento das adversidades sentidos pelas familias das criancas com deficiéncia e as
pessoas apontadas como fornecedoras deste suporte foram principalmente familiares e
conjugues. Outro aspecto que também foi relacionado a adaptacdo das familias foi a
crenca religiosa e a espiritualidade (BASTOS, DESLANDES, 2008; TOMAZ et al.,
2017; SAetal., 2020), no estudo de Tomaz e colaboradores (2017), as mées participantes
referiram que os filhos que apresentavam deficiéncia eram uma bencéo de Deus e 0 seu
nascimento delas uma oportunidade de autoconhecimento e crescimento pessoal.

Em virtude da deficiéncia que a crianca apresenta, podem ocorrer
comprometimentos em seu desenvolvimento, fato este que podera acarretar prejuizos e
dificuldades na realizacdo de suas atividades de vida diéria ou, como explicita a Lei
12.470 de 31 de agosto de 2011 da Constituicdo Federal, a Pessoa com Deficiéncia (PCD)

¢ considerada como:

aquela que tem impedimentos de longo prazo de natureza
fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacao
com diversas barreiras, podem obstruir sua participacéo
plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigGes com
as demais pessoas (BRASIL, 2011).

As dificuldades que a criangca com deficiéncia pode apresentar ird requerer maior
dedicacédo e cuidado por parte dos pais, situacdo esta que pode leva-los a abdicar de
atividades, papéis e planos que tinham antes do nascimento do filho. Esta conjuntura foi
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encontrada na fala de muitas mées dos estudos analisados e as atividades apontadas como
abandonadas ou deixadas de lado foram: estudos, lazer, autocuidado e socializagdo com
amigos (SILVEIRA, NEVES, 2006; BASTOS, DESLANDES, 2008; CERQUEIRA et
al., 2016; SILVA, PONTES, 2016; TOMAZ et al., 2017; ROCHA, SOUZA, 2018;
SPINAZOLA et al., 2018; WILLIAMSON, 2018; MESSA et al., 2019; PETEAN,
MURATA, 2000).

Estudos da vivéncia da maternidade com mdes de criangas tipicas (ndo apresentam
deficiéncia) apontam que, geralmente, € a made que assume a maior parte das
responsabilidades de cuidado do filho/a (RAPOPORT; PICCININI, 2011) e, esta situacao
se intensifica nos casos de criangas com deficiéncia, sendo a mée, a cuidadora principal
e responsavel por grande parte dos cuidados a criangca (BRUNHARA; PETEAN, 1999;
SILVA, DESSEN, 2003; LITTIG, 2012; ALBUQUERQUE et al., 2013; BRUNHARA,
SILVA, RAMOS, 2014; RAMIRES et al., 2016; ROCHA, SOUZA, 2018;). Em
decorréncia dessa dedicacdo das mées, outra atividade apontada como impactada e
também abandonada foi a atividade laboral/trabalho fora de casa sendo estas, muitas
vezes, vivenciadas de forma negativa pelas maes (BRUNHARA; PETEAN,1999;
BASTOS, DESLANDES, 2008; CHERUBINI et al., 2008; CERQUEIRA et al., 2016;
RAMIRES et al., 2016; TOMAZ et al., 2017; ROCHA, SOUZA, 2018; WILLIAMSON,
2018; MESSA et al., 2019; FARIA, 2020; SA et al., 2020; SOARES et al., 2020).

Em resumo, os trabalhos encontraram, em grande parte, nas falas das mées que o
nascimento do filho com deficiéncia acarretou impactos e prejuizos a rotina e atividades

das maes.

1.2 Ocupagdo Humana e Desempenho Ocupacional

Um dos conhecimentos legitimados na Terapia Ocupacional é o de que o ser
humano é um ser ocupacional, ou seja, que sua vida é composta e estruturada por distintas
ocupacoes que no dia a dia interferem na forma de
utilizacdo do tempo, estruturam e organizam a rotina, compdem a identidade e a
percepcdo de estilos de wvida individuais e culturais (POLATAJKO
etal., 2013).

Assim, a participacdo na ocupacao é um direito humano fundamental sendo que
0s seres humanos precisam de satisfacéo e equilibrio na vida diaria (CHRISTIANSEN;
MATUSKA 2006, JONSSON; PERSSON 2006). Para a concretizacdo bem sucedida de

uma ocupacdo se faz necessario um equilibrio entre o(s) desafio(s) da atividade e a(s)
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habilidade(s) do individuo (CSIKSZENTMIHALY]1, 1990) e os contextos culturais e
ambientais em que uma pessoa vive criam as influéncias, o apoio e as barreiras para a
participacdo nas ocupacgdes. Desta forma, todas as pessoas tém o direito de participarem
plenamente da vida cotidiana por meio do engajamento em ocupaces significativas, ou
seja, as pessoas tém o direito de escolherem as suas ocupacdes, a forma de concretiza-las
e/ou de superarem as dificuldades que podem vir a impossibilita-las (LAW, 2010).

Law et al. (2009) afirmam que, no campo da Terapia Ocupacional norte
americana, especificamente canadense, a pratica centrada no cliente tem sido uma
tendéncia nas intervencdes realizadas pelos profissionais da area. Tal pratica, tem raizes
na obra do psicologo Carl Rogers e considera o cliente um sujeito ativo nas decisdes
relativas aos objetivos e metas do tratamento a ser adotado e que suas necessidades sdo
objeto principal na avaliacdo do terapeuta (SUMSION, 2000). Um dos modelos tedricos
fundamentado na pratica centrada no cliente é o Modelo Canadense de Desempenho
Ocupacional e Engajamento, cuja sigla em inglés € CMOP-E (POLATAJKO et al., 2013,
p.27-32).

Especificamente sobre o Brasil, Pontes e Polatajko (2016) verificaram que o
referido modelo canadense e a sua adocdo na pesquisa e em relatos de casos clinicos
comecaram a aparecer na literatura nacional da Terapia Ocupacional por volta dos anos
2000.

O CMOP-E foi desenvolvido por uma forca tarefa de profissionais ligados a
Associacdo Canadense de Terapeutas Ocupacionais (CAOT) com objetivo de
desenvolver diretrizes que garantissem a qualidade na prestacdo dos servigos de terapia
ocupacional no Canada. O resultado deste trabalho foi a publicagdo de um guia cujo
conteudo referenciava normas para a Terapia Ocupacional centrada no cliente. Este atual
Modelo Canadense de Desempenho Ocupacional e Engajamento (CMOP-E), cujos
constructos teoricos estdo publicados no Enabling Occupation Il: Advancing an
Occupational Therapy Vision of Health, Well-being, & Justice through Occupation
(TOWNSEND; POLATAJKO, 2013).

O CMOP-E define que o objeto de estudo focal da Terapia Ocupacional € o
desempenho e 0 engajamento das pessoas nas ocupagOes que querem Ou precisam
concretizar considerando o significado e o interesse atribuidos pelas pessoas e investidos

as ocupacdes. Assim, a ocupacdo € essencial para todas as pessoas e 0 desempenho e
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engajamento em ocupacdes é resultado de um processo dinamico entre a pessoa, 0O
ambiente e a ocupacdo (POLATAJKO et al., 2013).
Desta forma, 0 CMOP-E possui 0 esquema representativo apresentado na Figura

Figura 2. Modelo Canadense de Desempenho Ocupacional e Engajamento

B

Leisure

Fonte: POLATAJKO et al., 2013, p 23.

De acordo com a figura, a pessoa constitui o triangulo central, sendo esta dotada
de aspectos fisicos, cognitivos e afetivos, tendo como esséncia a espiritualidade. O
CMOP-E considera a espiritualidade como um estado de bem-estar, uma forga interna
que confere significado a vida e impulsiona o ser, portanto é para além da religido da
pessoa (POLATAJKO et al., 2013).

O circulo mais externo, da Figura 2, representa os diferentes ambientes que a
pessoa esta inserida e nos quais ocorrem as ocupacdes. Os ambientes sdo especificados
em ambiente fisico, ambiente institucional, ambiente cultural e ambiente social. O
ambiente fisico corresponde o ambiente natural e construido. O ambiente institucional
compreende 0s aspectos econdmicos, politicos, as leis, instituicBes, praticas sociais e
organizacionais. O ambiente cultural é composto pelos valores, crencas, rituais e
cerimonias que circundam a pessoa. O ambiente social esta relacionado aos padrdes de
relacionamento interpessoais das pessoas que vivem em uma determinada comunidade,

baseadas em interesses, valores, atitudes e crencas (POLATAJKO et al., 2013).
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Na Figura 2, o circulo que envolve o triangulo representa a ocupacdo, sendo que

Ocupacédo refere-se a grupos de atividades e tarefas da vida
cotidiana, denominadas, organizadas e dado valor e significado
por individuos em uma cultura. Ocupacdo é tudo o que as
pessoas fazem para se ocuparem, incluindo cuidar de si
(autocuidado), aproveitar a vida (lazer) e contribuindo para o
tecido social e econdmico (produtividade) (CAOT, 1997 apud
POLATAJKO etal., 2013, p.17)

O autocuidado refere-se as atividades de cuidados pessoais, mobilidade
funcional e funcionamento na comunidade. O lazer esta relacionado com as atividades de
recreacdo ativa, tranquilas e de socializacdo. A produtividade constitui acBes que visam
obtenc¢des econbmicas sendo trabalho remunerado ou ndo, manutencdo da familia e do
lar como o manejo das tarefas domésticas, trabalho voluntéario, escola e brincar
(POLATAJKO et al., 2013).

Assim, conforme o CMOP-E, a ocupacdo é essencial a todo individuo e esta
diretamente relacionada ao estado de saude e bem-estar (POLATAIJKO et al., 2013).

Para Wilcok (1999) a ocupacdo repercute no bem-estar da pessoa pois esta além
do fazer, inclui o ser e o tornar-se no mundo. Portanto, o fazer é inerente ao ser humano
que alinhado a esséncia interna/as caracteristicas pessoais possibilita a pessoa ser no
presente assim como tornar-se conforme se desenvolve por meio do seu fazer. Desta
forma, envolver-se em ocupacdes e realiza-las, confere a pessoa propo6sito de vida, senso
de realizacdo, bem-estar e consequentemente salde em seu conceito mais amplo e
relacionada aos aspectos biopsicossociais (WILCOK, 1999).

O desempenho ocupacional constitui, portanto, o resultado das interagOes entre
a pessoa, 0 ambiente e a ocupacao, ou seja, trata-se da realizacao de atividades por parte
do ser humano levando-o a desempenhar 0s papéis ocupacionais no ambiente no qual esta
inserido. O constructo de desempenho ocupacional constituiu base para o
desenvolvimento do conceito tedrico de engajamento ocupacional. Entretanto, sdo
constructos diferentes apesar de inter-relacionados (POLATAJKO et al., 2013). Kennedy
e Davis (2017) destacam que ha uma confusdo acerca do entendimento do engajamento
ocupacional sendo muitas vezes usado como sinénimo de termos como participando,

desempenhando ou fazendo. No entanto, as autoras destacam que o0 engajamento estéa para
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além da capacidade de desempenho de uma ocupacao, esta associado a subjetividade e ao
significado que o desempenho de uma ocupacdo tem para o individuo. Assim, o
engajamento esté relacionado com o interesse, motivacdo e/ou auto eficacia percebida
pelos individuos (KENNEDY, DAVIS, 2017)).

Tanto o desempenho como o engajamento em ocupacfes, culminam no(s)
papel(is) ocupacional(ais) que as pessoas irdo assumir (RODGER; ZIVIANI, 2006). Os
papeis ocupacionais que as pessoas assumem sao definidos culturalmente e tem a fungéo
de organizar o tempo e as ocupacdes dos individuos, grupos ou comunidades (CAOT
2002 apud RODGER; ZIVIANI, 2006, p. 136). Desta forma, todos o0s papéis
ocupacionais (como o de trabalhador, de estudante, de esportista, de cuidador, de
religioso, etc) estdo vinculados a padrdes de desempenho definidos culturalmente. Os
individuos podem possuir varios papéis ocupacionais concomitantes, porém
desempenham apenas um em cada momento e estes também se modificam de acordo com
o ciclo de vida de cada pessoa, isto €, novos papéis podem ser iniciados dependendo da
idade e fase que o individuo se encontra e outros podem ser descontinuados (RODGER,;
ZIVIANI, 2006).

1.3 Problema e Perguntas de Pesquisa

Considerando a literatura que refere que o papel ocupacional de cuidador €
desempenhado pelas pessoas quando estas cuidam de seus filhos, companheiros, de seus
préprios pais e/ou outros familiares (RODGER; ZIVIANI, 2006) e de que as maes de
criangas com alguma deficiéncia, frequentemente, assumem a maior parte do cuidado do
filho/a (RAPOPORT; PICCININI, 2011), logo elas possuem o papel ocupacional de
cuidadoras primarias de seus filhos.

A partir de uma vasta literatura que refere que a chegada de uma crianga com
deficiéncia pode impactar de diferentes formas e ocasionar distintas mudangas no
cotidiano materno (PETEAN; MURATA, 2000; SILVEIRA; NEVES, 2006; BASTOS;
DESLANDES, 2008; CERQUEIRA et al., 2016; SILVA; PONTES, 2016; TOMAZ et
al., 2017; WILLIAMSON, 2018; ROCHA; SOUZA, 2018; SPINAZOLA et al., 2018;
MESSA et al., 2019). Em virtude de ter-se encontrado poucos trabalhos na literatura
nacional que tratam especificamente sobre o desempenho ocupacional e o papel
ocupacional destas mées, considerou-se de relevancia académica estudar a vivéncia

dessas mées e investigar a forma como desempenham suas ocupacfes e se houve um



23

impacto neste desempenho ocupacional, e consequentemente nos papeis ocupacionais,
em virtude dos cuidados necessitados pelo filho com alguma deficiéncia.

Desta forma, as perguntas de pesquisa do presente estudo foram: Ser mae de uma
crianca com deficiéncia traz impacto ou influencia nos papéis e no desempenho
ocupacional? Qual seria o impacto nos sentimentos das mées apds o nascimento de seu
filho(a) com deficiéncia? Quais ocupacdes deixaram de desempenhar ou tiveram
dificuldades para desempenhar? Quais papeis ocupacionais deixaram de ser

desempenhados e/ou que tiveram dificuldades para desempenhar?
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral
O presente estudo teve como objetivo geral identificar e descrever os papeis

ocupacionais e o desempenho ocupacional de mées de criangas com deficiéncias.

2.2 Objetivos Especificos
- ldentificar e descrever os sentimentos das maes diante dos cuidados com o
filho(a) com deficiéncia.
- Identificar e descrever quais ocupacfes as maes deixaram de desempenhar ou
tiveram dificuldades para desempenhar.
- Identificar e descrever quais papeis ocupacionais deixaram de ser

desempenhados e/ou tiveram dificuldades para desempenhar.
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3 METODOLOGIA

3.1 Método

Trata-se de um estudo transversal descritivo com abordagem qualitativa. Os
estudos descritivos possibilitam conhecer como uma ou mais caracteristicas que sejam
individuais ou coletivas, se distribuem na populacdo (MEDRONHO, 2008). Por sua parte,
Gil (2002) define a pesquisa descritiva como a que visa descrever as caracteristicas de
determinada populacdo ou fendmeno ou o estabelecimento de relacdes entre variaveis e

envolve o uso de técnicas padronizadas de coleta de dados.

3.2 Caracterizacao dos Participantes

O publico-alvo pretendido inicialmente para o presente estudo eram maes de
criancas com diagnostico de deficiéncia atendidas em instituicbes com faixa etéaria de 03
a 06 anos. No inicio do ano letivo de 2020 foi realizado um contato com responsaveis de
algumas instituicGes e, a direcdo da Associacdo de Pais e Amigos do Excepcional (APAE)
do municipio de Matéo, interior do estado de S&o Paulo, concedeu Anuéncia para
realizacdo da coleta de dados (Anexo C). Algumas mées que se enquadravam nos critérios
da pesquisa foram contatadas e consentiram com a realizacdo das entrevistas, contudo,
no periodo em que a coleta aconteceria a Organizacdo Mundial de Satde (OMS) definiu
o status da Covid-19 (sindrome respiratoria aguda grave causada pelo coronavirus) como
pandémica e sugeriu como uma das medidas de conten¢do para a disseminacao do virus
o distanciamento social (SILVA et al., 2020). A OMS publicou um documento onde
propbs como medidas para o distanciamento social o fechamento temporéario de escolas
e locais de trabalho, bloqueio de fronteiras e a recomendagéo para a populagéo ficar em
casa (WHO, 2020). O governo estadual decretou o distanciamento social e, como uma
das medidas, suspendeu atividades escolares ocasionado assim a interrupcdo das
atividades da APAE para os alunos. Essa medida também impactou a coleta de dados
pois, impossibilitou as entrevistas de forma presencial. Como alternativa para a realizagédo
da coleta de dados, surgiram aplicativos virtuais que possibilitaram conversas online,
porém as mées previamente selecionadas ndo responderam ao contato realizado para
coleta virtual. Com o objetivo de conseguir novas participantes, foram realizados contatos
com profissionais da area da saide que trabalhavam com a populagéo alvo para identificar

possiveis participantes bem como uma divulgacdo em midias sociais sobre a pesquisa
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objetivando a busca espontanea de participantes. Como resposta, obteve-se a confirmacgéo
de 5 mées sendo: 1 por busca espontanea e as demais por indicacdo dos profissionais de
salde. Realizou-se entdo contato telefonico com as mdes e foram realizados os
agendamentos para as entrevistas.

Dentre os critérios para composicdo da amostra, os filhos deveriam ter diagnostico

de alguma deficiéncia e as mées deveriam ser as cuidadoras principais.

3.3 Instrumentos e Procedimentos para a Coleta dos Dados

Para a coleta de dados, foi utilizado um aplicativo virtual chamado Google Meet
que possibilitou a realizagdo de uma video chamada. A interagdo com as participantes foi
gravada, mediante autorizacdo e a duracdo das entrevistas, em média, foi de uma hora e
quinze minutos. Apos explicacdo sobre o objetivo do trabalho e leitura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), as participantes concordaram em participar
voluntariamente da pesquisa.

Os instrumentos utilizados para a coleta de dados foram: Lista de Papeis
Ocupacionais (CORDEIRO; CARMELIER; OAKLEY, 2007), Medida Canadense de
Desempenho Ocupacional (COPM) (LAW; MAGALHAES et al. 2009) e entrevista
semiestruturada (autoria propria):

1) Lista de Papeis Ocupacionais: Este instrumento foi originalmente construido em 1986
pela terapeuta ocupacional norte-americana Frances Oakley, intitulado The Role
Checklist e foi traduzido e validado para uso no Brasil por Cordeiro et al. (2007). O
instrumento permite observar a percepcdo do individuo sobre a participacdo nos
principais papeis ocupacionais, mensurando o tempo que se dedica a execucao do papel,
e 0 grau de importancia atribuido pela pessoa a cada um destes papéis. A lista é
estruturada em duas partes: Guia de Aplicacdo, trazendo as informacdes sobre
fundamentacdo e a forma de utiliza¢éo do instrumento; e Impresso para Coleta de Dados,
que é o formulério o qual consta as instrugdes de preenchimento para o entrevistado e
onde anotara suas respostas. Esta segunda parte € dividida em Partes | e I, que apresentam
e definem dez papéis ocupacionais. Na Parte | sdo coletadas informagdes sobre papeis
desempenhados ou planejados no passado, presente e futuro. Na Parte |1 marca-se o grau
de importancia atribuida a cada papel, apresentado em trés colunas denominadas:

nenhuma importancia, alguma importancia ou muita importancia (CORDEIRO, 2005).
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2) Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM): elaborada, validada e
publicada por Law et al. em 1990 e traduzida e validada para a populacgao brasileira por
Magalhdes, Magalhdes e Cardoso em 2009, tem por objetivo capturar os principais
problemas de desempenho ocupacional vivenciados pelas populacGes alvo das
intervencdes e/ou investigacdes em Terapia Ocupacional. A COPM constitui uma medida
individualizada, realizada por meio de entrevista semiestruturada, na qual a pessoa
primeiro identifica os problemas para realizar as ocupagdes €, na sequéncia, pontua 0s
cinco principais problemas de desempenho ocupacional vivenciados, listando as
atividades comprometidas conforme o grau de importancia estabelecido. Em seguida, a
pessoa auto avalia seu desempenho e satisfacdo com esse desempenho em escala de 1 a
10 pontos para as respectivas tarefas funcionais (LAW et al., 1990; MAGALHAES,
MAGALHAES, CARDOSO, 2009). A medida abrange trés areas de desempenho
ocupacional: atividades de autocuidado (cuidados pessoais, mobilidade funcional e
funcionamento na comunidade), atividades produtivas (trabalho remunerado ou néo,
manejo das tarefas domesticas, escola e brincar) e atividades de lazer (acdo tranquila,
recreacdo ativa e socializa¢do). Magalhédes, Magalhdes e Cardoso (2009) apontam que a
COPM pode ser utilizada na realizacdo de estudos explanatérios, onde busca-se
compreender a relagdo entre a ocupacdo e outras diversas variaveis, como questdes
pessoais e ambientais.

3) Entrevista Semiestruturada: Foi elaborado pela pesquisadora um roteiro de perguntas
abertas e fechadas para realizacdo da entrevista, composto por duas partes, sendo uma
referente aos dados pessoais e outra para caracterizagao da historia de vida pregressa a
chegada do filho. Manzini (2003) orienta que, as entrevistas semiestruturadas devem
contemplar um planejamento prévio, objetivando elaboracdo de questdes que atinjam 0s
objetivos almejados, a adequagdo da sequéncia de perguntas, a elaboracgdo de roteiros, a
necessidade de adequacao de roteiros por meio de juizes, para assim adequar o roteiro e
a linguagem. Tendo tal orientagdo em vista, o roteiro de entrevista foi submetido a
avaliacdo e validado por trés juizes sendo estes membros docentes e pesquisadores do
programa de pds graduacdo a qual este estudo esta vinculado. As respostas foram

gravadas por meio digital.

3.4 Andlise dos dados
Para a analise dos dados oriundos da Lista de Identificacdo dos Papeis

Ocupacionais e da Medida Canadense de Desempenho Ocupacional foram seguidos 0s



28

procedimentos aritméticos estipulados em cada instrumento. As respostas de cada
participante em cada instrumento citado foram somadas sendo expressas em gréaficos e
quadros que respectivamente mostram o quantitativo de papeis ocupacionais no passado,
presente e futuro e grau de importancia atribuido a cada um e desempenho nas ocupagoes
relativas ao autocuidado, produtividade e lazer. Tais dados também foram analisados
qualitativamente relacionando-os com os relatos nas entrevistas, sendo possivel descrever
as participantes, no que tange aos papeis ocupacionais, de forma individualizada.

As gravacOes de todas as entrevistas foram transcritas na integra, isto €, o discurso
oral entre o participante e o entrevistador foi transformado em discurso escrito
(AZEVEDO et al., 2017) gerando dados passiveis de andlise.

As respostas das entrevistas foram analisadas de forma qualitativa por meio da
técnica de analise categorial ou temética (BARDIN, 2006) que consiste em descobrir 0s
“nucleos de sentido” que compdem a mensagem e cuja presenca, ou frequéncia de
apari¢do, pode significar alguma coisa para o objetivo analitico escolhido. O mérito desta
forma de andlise esta por se constituir em um modo criativo e, a0 mesmo tempo rigoroso
de leitura sistematica de primeiro plano do material empirico, visando atingir uma
interpretacdo que ultrapasse os significados manifestos (TURATO, 2011). Desta forma,
a andlise, em termos gerais, relaciona as estruturas semanticas (significantes) com as
estruturas sociolégicas (significados) dos enunciados e articula a superficie dos textos,
descrita e analisada, com os fatores que determinam suas caracteristicas, podendo ser
estas variaveis psicossociais, contexto cultural, contexto e processo de producdo da
mensagem.

Minayo (2011) afirma que compreender consiste no verbo principal que rege a
analise qualitativa sendo definido como “a capacidade de colocar-se no lugar do outro”
sendo para isso necessario considerar a singularidade de cada individuo. Além disso,
compreender envolve reconhecer que “a experiéncia e a vivéncia de uma pessoa ocorrem
no ambito da histdria coletiva e sdo contextualizadas e envolvidas pela cultura do grupo
em que ela se insere” (p.622). Minayo (2011) também refere que interpretar € um ato
continuo que ocorre em conjunto com a compreensdo, enquanto se elabora algo que esta
sendo compreendido, e também sucede a compreensao, consistindo na “apropriacao do
que se compreende”. Desta forma, toda a compreensdo, seja dos pesquisadores como dos
participantes da pesquisa, deve ser considerada como parcial e inacabada, uma vez que

h& limites para o que compreendemos e interpretamos (MINAYO, 2011).
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Por fim, Minayo (2011) indica que o produto final do estudo requer uma sintese
do objeto investigado sendo que a mera descricdo pode tornar o trabalho pobre ou
incompleto. Por isso, seguindo este principio definido por Minayo (2011), no presente
estudo a apresentacdo do dado bruto e sua respectiva interpretacdo pela investigadora
serdo apresentados numa mesma secdo, denominada de Resultados e Discussdo. Com
iss0, realiza-se 0 processo de compreensdo, interpretacdo e sintese tanto da singularidade
de cada individuo como das generalidades que possam existir entre as participantes da

pesquisa.

3.5 Aspectos éticos da pesquisa

O presente projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica da
Universidade Federal de Sado Carlos sob o CAAE de nimero 18040719.8.0000.5504.
Todos os participantes consentiram de forma verbal e por escrito com o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido para preservacao de seus direitos.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO
Os resultados e a discussdo sdo apresentados em trés subcapitulos a saber 4.1.
Caracterizacéo das Participantes e de seus filhos, 4.2. Papeis e Desempenho Ocupacional

das Mées e 4.3 Categorias Oriundas das Entrevistas.

4.1 Caracterizacao das Participantes
Para apresentacdo dos dados de forma que a identidade das participantes seja
preservada, sdo atribuidas letras e niUmeros para designar cada uma, a saber: N1, N2, N3,
N4 e N5.
O Quadro 1, apresenta estas informagOes que caracterizam as participantes de
acordo com a idade, nivel de escolaridade, renda familiar, profissdo, trabalho, estado civil

e nimero de filhos.

QUADRO 1- CARACTERIZAGAO DAS MAES PARTICIPANTES

Participante N1 N2 N3 N4 N5
Idade 39 anos 40 anos 46 anos 37 anos 28 anos
Escolaridade Ensino Ensino Médio | Ensino Ensino Médio | Ensino Médio

Superior Superior Incompleto
Renda 8 salérios 7 salarios 18 salérios 1 salério 2 salarios
Familiar minimos minimos minimos minimo minimos
Profisséo Psicologa Comerciante Bancaria Montadora de | Cuidadora de

Joias Idosos

Exerce Sim Né&o Sim Sim Néo
trabalho
remunerado
Estado Civil Casada Casada Casada Separada Unido estavel
N° Filhos 02 02 02 01 02

Fonte: elaborado pela autora

Sobre as caracteristicas dos filhos que apresentam deficiéncia, a idade variou de

03 a 14 anos e os diagnosticos foram de Sindrome de Down?!, Sindrome de Kabuki?,

! Sindrome de Down: condigio genética que afeta o desenvolvimento intelectual e pode também ter outros
acometimentos como cardiopatia, hipotonia, problemas neurolégicos, entre outros (Moreira et al., 2000).

2 Sindrome de Kabuki: sindrome genética rara, de dificil diagnostico, com poucos casos na literatura médica
e grande variabilidade de sinais e sintomas, podendo apresentar como caracteristicas - face dismorfica,
palato alto e fendido, fenda labial, fistulas peri-auriculares, retardo de crescimento pés-natal, retardo
mental, de leve a moderado, com manifestacGes variaveis como: problemas alimentares, convulsdes,
microcefalia e anomalias visuais como estrabismo ou nistagmo (SCHOEN-FERREIRA et al., 2010).
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Transtorno do Espectro Autista® e Paralisia Cerebral*, sendo que um dos filhos possuia
dois diagnosticos concomitantes. As caracteristicas e 0s comprometimentos associados

séo descritos no Quadro 2.

QUADRO 2- CATEGORIZACAO DOS FILHOS

Participante N1 N2 N3 N4 N5
Idade filhos
com 06 anos 03 anos 13 e 11 anos 14 anos 10 anos 03 anos
deficiéncia
Segundo Segundo filho Apenas Filha Gnica Apenas Apenas
Fratria filho esses filhos esses filhos esses
filhos
Sindrome | Sindrome de Ambos Paralisia Paralisia Transtor
de Down | Kabuki Transtorno Cerebral e Cerebral. no do
Diagnéstico do Espectro perda total (PC) Espectro
Autista de viséo Autista
(TEA) (TEA)
Déficit Face Baixo tonus | Perdatotal | Dificuldade | Hiperati-
intelectual | dismdrfica, muscular, da viséo, de comunica | vidade,
Comprome- | e palato fendido, | dificuldade comprome- | ¢éo, problema
timentos cardiopatia | retardo no na timento na | comprometi- com
associados crescimento e | comunicacdo fala, mento motor | atencdo e
neurologico, Jhiperativida equilibrio | membros comporta
problemas de postural, inferiores - mento
alimentares dificuldade agressivo
andar

Fonte: elaborado pela autora

Ainda sobre a caracterizacdo dos filhos, as mades informaram sobre a
independéncia ou necessidade de apoio para realizar as atividades de vida diaria (AVDSs)

dos seus filhos. As informacdes sdo apresentadas no quadro abaixo.

3 Transtorno do Espectro Autistas (TEA): grupo de distirbios do desenvolvimento neuroldgico,
caracterizado por comprometimento das habilidades sociais e de comunicagdo, comportamentos
estereotipados e questdes intelectuais com diferentes graus que podem variar desde graves déficits até
individuos com desenvolvimento intelectual normal. As comorbidades geralmente associadas sao:
hiperatividade, distdrbios de sono, gastrintestinais e epilepsia. (GRIESI-OLIVEIRA; SERTIE, 2017).

4 Paralisia Cerebral: encefalopatia crénica ndo evolutiva, com quadro clinico heterogéneo, com
sintomatologia predominantemente motora, que pode apresentar comorbidades diversas (ROTTA, 2002).
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QUADRO 3 — NECESSIDADE DE APOIO NAS ATIVIDADES DE VIDA DIARIA DOS FILHOS
COM DEFICIENCIA

Participante N1 N2 N3 N4 N5
Atividade de | Filho com | Filho com | Filhos com | Filho Filho Filho com
Vida Diaria | Sindrome de | Sindrome de | TEA comPC | comPC TEA
Down Kabuki
Andar Independente | Independente | Independentes | Precisa | Precisa Independente
de de Apoio
Apoio
Comer Independente | Precisa de | Independentes | Precisa Precisa Precisa de
Apoio de de Apoio Apoio
Apoio
Tomar Precisa de | Precisa de | Independentes | Precisa Precisa Independente
Banho Apoio Apoio de de Apoio
Apoio
Vestir-se Precisa de | Precisa de | Independentes | Precisa | Precisa Precisa de
Apoio Apoio de de Apoio Apoio
Apoio

Fonte: elaborado pela autora

A participante N1 possui um filho com 10 anos com desenvolvimento tipico e um
filho mais novo de 06 anos que apresenta o diagndstico de Sindrome de Down. Devido a
sindrome, a crianca apresenta necessidade de apoio e assisténcia para a aprendizagem e a
realizacdo das AVDs como por exemplo tomar banho e vestir-se.

J& a participante N2 possui um filho com 12 anos com desenvolvimento tipico e
um filho mais novo diagnosticado com Sindrome de Kabuki. Em virtude da severidade
da sindrome, varios aspectos do desenvolvimento da crianca sdo afetados e por isso a mée
auxilia o filho em quase todas as atividades. A locomocéo e caminhar com independéncia
da crianca foram desenvolvidos recentemente.

A participante N3 relatou que os filhos s@o independentes para a realizacdo das
AVDs e que 0 mais velho apresenta comprometimento somente na interacdo social. J& o
filho mais novo apresenta desatencao e hiperfoco e comprometimento da interagao social.

A filha da participante N4, por possuir comprometimento motor, neurologico e a
perda total da visdo, segundo a mée, nédo realiza nenhuma AVD de forma independente,

necessitando de ajuda da mée para todas elas.
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Ja N5 referiu que o filho mais velho, que apresenta Paralisia Cerebral, tem
dificuldade de comunicacao, ndo se expressando verbalmente e comprometimento motor
dos membros inferiores que dificulta sua locomocéo. Ja o filho mais novo, possui um
diagnostico ainda em estudo de TEA e seus comprometimentos sdo hiperatividade,

problema com atencdo e comportamento agressivo.

4.2 Papeis e Desempenho Ocupacional das Maes

Em relacdo aos papeis ocupacionais das maes, as participantes referiram ter
deixado de exercer alguns deles ap6s o parto, assim como houve outros que passaram a
serem exercidos com o nascimento do filho. Dentre os papéis citados por algumas mées
como ndo mais realizados apds o parto foram o de Estudante, Trabalhadora, Amiga,
Passatempo e Religiosa.

No Gréfico 1, os papéis ocupacionais sdo apresentados, sendo que, considerou-se
0 evento do nascimento do filho com deficiéncia como um marco divisor e para isso as
mées foram questionadas sobre o “passado” antes do parto, o “passado” mais recente
(antes da pandemia do Covid-19 e consequente isolamento social), o “presente”
(momento atual até o dia da entrevista) e no “futuro” (liberagdo para realizagdo de

atividades ap6s controle da pandemia do Covid-19 e término do isolamento social).



GRAFICO 1 - PAPEIS OCUPACIONAIS DESEMPENHADO PELAS MAES PARTICIPANTES

Papéis Ocupacionais
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Fonte: elaborado pela autora
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Todas as participantes mencionaram o papel de trabalhadora no passado, ou seja,
antes do nascimento do filho, sendo que as participantes N2, N4 e N5 deixaram de exercer
este papel apds o parto devido a necessidade de cuidar dos filhos. Contudo, N4 voltou a
exercer o papel de trabalhadora, porém em outro ramo e de maneira informal e esporadica.
As maes N2 e N5 relataram ter interesse em voltar a exercer a funcdo de trabalhadora no
futuro. Tais dados corroboram com muitos trabalhos da literatura que apontam impactos
sociais nos papéis de maes de crianca que apresentam deficiéncia (SA, RABINOVICK,
2006; VIEIRA et al., 2008; GAIVA et al., 2009; ALVES, COSTA, 2014; TOMAZ et al.,
2017; ROCHA, SOUZA, 2018; MESSA et al., 2019).

Miller (1995) afirma que, devido as mées assumirem a maior parte dos cuidados
e se tornarem as cuidadoras principais, tanto suas vidas pessoais quanto as atividades
profissionais sdo bastante afetadas. Machado et al. (2018) em um estudo com familias de
criangas autistas também identificaram que as mées participantes tiveram alteracdes em
sua rotina e uma grande parcela deixou de trabalhar. O estudo de Alves e Costa (2014)
encontrou no relato das mées de filhos com necessidades especiais varias falas sobre
abandono do trabalho em decorréncia do cuidado ao filho. Rocha e Souza (2018)
realizaram uma revisdo da literatura e encontraram trabalhos que apontaram que as méaes
abdicaram de suas atividades remuneradas e devido a isso tiveram impacto na qualidade
de vida e maiores niveis de estresse. Assim como dos autores supracitados, as maes do
presente estudo apontaram sentir a alteracdo ou abdicacdo do trabalho formal como algo
negativo em suas vivéncias.

O papel de Amigo deixou de ser exercido pelas participantes N2 e N5. As mesmas
referiram ndo ser possivel exercer tal papel devido as atividades e cuidados demandados
pelos filhos e expressaram desejo de, no futuro, poderem exercé-lo novamente. O impacto
nas relacOes sociais também foi relatado por mées cuidadoras de criancas e adolescentes
com autismo no estudo de Estanieski e Guarany (2015) no qual as maes afirmaram que
quase nunca sobrava tempo para realizar atividades que gostavam.

Sobre o papel Passatempo, as mdes N2 e N5 afirmaram deixarem de exercé-lo
apos o nascimento do filho e que desejam voltar a exerce-lo no futuro. Vieira (2008), em
um estudo sobre o cotidiano de maes de criangas com paralisia cerebral avaliou que,
devido a sobrecarga sentida pelas méaes em virtude da prestacdo de inimeros cuidados
aos filhos com deficiéncia, estas acabam por ter pouco tempo livre e tal fato pode ser um
dos motivos pelos quais deixam de realizar atividades de lazer, hobbies, passatempo e

também interacdo com amigos. Crowe e Michael (2011), realizaram um estudo
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comparando o uso do tempo de maes de criangas com desenvolvimento tipico e mées de
criancas com deficiéncia e os achados apontaram que o segundo grupo despendeu de
menor tempo para participacdo em atividades de socializacdo e recreativas e tal fato
afetou a percepcéo das mées das criancas com deficiéncia sobre a qualidade dos seus dias,
avaliando-os como ruins.

Trés participantes afirmaram que estudavam antes do nascimento do filho sendo
gue, uma mae concluiu o curso apos o0 parto e por isso ndo deixou de exercer esse papel
(N3), outra mée trabalha na area da saude e por isso participa semanalmente de estudos
dos casos atendidos, exercendo entdo o papel até hoje e a terceira participante afirmou
ndo ter terminado os estudos para cuidar do filho e desejar fazé-lo futuramente (N5). O
fato de ndo conseguir terminar os estudos corrobora com dados de Rocha e Souza (2018)
0S quais ao revisarem a literatura sobre estresse parental de cuidadores de criangas com
sindrome de Down encontraram que o abandono do estudo e do trabalho é comum em
maes com filho com alguma deficiéncia em decorréncia da necessidade de dedicagdo aos
cuidados necessarios aos mesmaos.

Por ultimo, o papel Religioso, definido especificamente pelo instrumento como
frequentar cultos ou instituicdes religiosas, foi apontado como deixado de ser exercido
apos o nascimento dos filhos com deficiéncia por duas maes (N2 e N3). Novamente, o
fator tempo foi citado como impeditivo na execucdo do papel pela mde N2, porém, a
participante expressou desejo de voltar a exercer tal papel. Gaiva et al. (2009)
encontraram em seu estudo relatos de maes e familiares de criangcas com deficiéncias que
citaram a religido e a fé como fator muito importante no enfrentamento das adversidades
frente as exigéncias dos cuidados aos filhos além referenciar que a crenca em um ser
superior deu sentido as suas vidas e fortalecimento.

O papel de Voluntério foi apontado por trés participantes como sendo iniciado
apos o nascimento do filho com deficiéncia (N1, N3 e N4) e, sobre o desejo de realiza-lo
no futuro, além das trés mées que ja exercem, uma outra participante expressou o desejo
de também iniciar a realizagdo desse papel (N2). As quatro participantes relataram que a
acdo voluntéria iniciada ou pretendida esti ligada a vivéncia de ter um filho com
deficiéncia. Todas elas afirmaram achar importante o compartilhnamento da experiéncia
com outras maes para contribuir no enfrentamento das adversidades frente ao nascimento
de um filho com deficiéncia, relato também encontrado por Oliver (2004) em seu trabalho

com Grupo de Convivéncia onde as maes de criangas com deficiéncia relataram que a
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participacdo no grupo com outras mées possibilitou conhecerem pessoas e adquirir novos
conhecimentos, obtendo escuta e apoio de seus pares.

Além de quais papeis ocupacionais eram exercidos no passado, no presente e
desejados para o futuro, as participantes referiram o grau de importancia para cada um

dos papéis, sendo apresentado no Quadro 4.

QUADRO 4 — ATRIBUICAO DO GRAU DE IMPORTANCIA DOS PAPEIS OCUPACIONAIS

Papéis Ocupacionais Nenhuma Alguma Muita
Importancia Importancia Importancia
Estudante 2 1 2
Trabalhador 2 3
Voluntério 1 4
Cuidador 5
Servigo Domeéstico 1 3 1
Amigo 1 4
Membro da Familia 3 2
Religioso 1 4
Passatempo 5
Participante 5
organizagOes

Fonte: elaborado pela autora

Observa-se que o papel de Passatempo e de Cuidador foram apontados como
tendo grande importancia por todas as mées. A funcédo de cuidar, segundo varios autores
da literatura, como Winnicott (1993), inicia-se para as mulheres ainda na infancia, quando
vivenciam essa relacdo com suas mées e também se desenvolve nas brincadeiras infantis
e ao longo de toda sua vida. Este papel de cuidadora também foi sendo construido e
vinculado ao género feminino de forma historica e social (ALVES, COSTA, 2014,
FARIA, 2020). As mées acabam por ser a cuidadora principal dos filhos e por isso, podem
desenvolver este forte senso de responsabilidade frente aos cuidados do filho e atribuir a
ele grande importancia. Ribeiro et al. (2016) encontraram no discurso das maes de seu
estudo, falas que apontaram para a percepc¢do do cuidado aos filhos como sendo algo
positivo, prazeroso, uma oportunidade de novas ocupacfes e de crescimento pessoal,

além de relatarem sentir-se amadas pelos filhos.
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Os papéis de Religioso, de Voluntario e de Amigo foram apontados com alto grau
de importancia por quatro das cinco mées. Ja o papel de Trabalhador foi apontado como
muito importante por trés participantes e tendo alguma importancia por duas delas. Tal
fato também foi destacado por Barrozo et al. (2015), cujo estudo sobre a alteracdo nos
papéis ocupacionais de cuidadores de pessoas com deficiéncia visual, encontrou como
resultado da utilizacdo da Lista de Papéis Ocupacionais escores que indicaram que 0s
cuidadores deixaram de exercer os papéis de trabalhadores e estudantes apesar de os
avaliarem como importantes.

O desempenho das participantes nas ocupagOes relativas ao autocuidado,
produtividade e lazer, foi mensurado por meio da COPM. Para a aplicacéo, foi solicitado
as participantes que dissessem quais

ocupacdes apresentavam desempenho

comprometido, ou seja para quais encontravam dificuldade para realiza-las. No Quadro 5

o desempenho ocupacional de cada participante é apresentado.

QUADRO 5 - DESEMPENHO OCUPACIONAL AVALIADO PELA COPM

Ocupacbes N1 N2 N3 N4 N5
Autocuidado N&o  referiu | Problemas para: N&o  referiu | Ndo  referiu | Problemas
(Cuidados Pessoais, | problemas de | -Cuidar dos | problemas de | problemas de | para:
Mobilidade desempenho cabelos desempenho desempenho - Manicure
Funcional - Manicure - Cuidados
Independéncia) - Fazer compras estéticos
- Ir ao banco
Nao  referiu | Problema para | Ndo  referiu | Ndo  referiu | Problema
Atividades problemas de | exercer: problemas de | problemas de | para exercer:
produtivas desempenho - Trabalho desempenho desempenho - Trabalho
Remunerado Remunerado
- Estudar
N&o  referiu | Problema  para | Ndo  referiu | Ndo  referiu | Problema
Atividades de Lazer | problemas de | exercer: problemas de | problemas de | para exercer:
desempenho - Andar de desempenho desempenho -
bicicleta Socializacéo
- Sair com amigos com amigos
- Iraigreja

Fonte: elaborado pela autor




39

Duas participantes (N2 e N5) referiram dificuldades em desempenhar as
ocupacdes de Autocuidado, Produtividade e Lazer.

A participante N2, relatou ndo conseguir desempenhar atividades de autocuidado,
produtivas e de lazer devido a necessidade de dedicagdo integral de seu tempo aos
cuidados com seu filho, pois, ele ndo consegue realizar as AVDs sozinho, conforme
mencionado anteriormente. No estudo supracitado de Estanieski e Guarany (2015), um
dos poucos publicados sobre essa tematica nacionalmente, os resultados oriundos da
aplicacdo da COPM junto as médes cuidadoras também apontou para esses
comprometimentos sendo que, 0s trés principais comprometimentos no desempenho
ocupacional das mées relatados pelas participantes foi Lazer, o Autocuidado (cuidar da
parte estética e até mesmo fisica) e tempo para relaxar e ficar so.

N5 relatou que, além da questdo do tempo necessario para apoiar os filhos nas
AVDs, a questdo financeira era também um dos motivos para ndo desempenhar algumas
ocupacdes de autocuidado, pois, prioriza as necessidades dos filhos. Gaiva et al. (2009)
destacam em seu estudo que, muitas vezes a familia precisa arcar com custos do
tratamento dos filhos, fato este que compromete o orcamento familiar e pode
comprometer atividades que envolvam custos financeiros.

Alves e Costa (2014) em uma pesquisa realizada com mées de criangas com
necessidades especiais encontrou evidéncias que, as maes abdicam de vérias atividades
cotidianas para ficar quase que exclusivamente no cuidado de seus filhos, o que refletiu
em prejuizo em ac¢des pessoais (como o autocuidado) e sociais (como trabalho). Law
(2010), destaca que as ocupacdes sdo de extrema importancia para a experiéncia humana
e gue, desta forma, a ndo ocupacdo ou a falta dela pode acarretar prejuizos na salde e
bem-estar dos individuos que apresentam dificuldade no desempenho. Wilcock (2006)
(apud Rizk et al., 2011) traz o conceito de desequilibrio ocupacional, onde este refere-se
a incapacidade dos individuos de se engajarem em ocupagdes desejaveis e benéficas para
sua saude devido a demandas impostas por fontes externas. Rizk (2011), ressalta que o
fato de ter um filho com deficiéncia pode ocasionar a falta de participagéo e desequilibrio
ocupacional, assim como foi achado no presente estudo, fato que pode acarretar prejuizo

no bem-estar das maes.

As outras trés maes referiram ter conseguido adaptar suas atividades as
necessidades dos filhos e, atualmente, conseguem conciliar e exercer todas as atividades

sem apresentarem dificuldades no desempenho (N1, N3 e N4).
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Levando-se em conta a literatura cientifica ja citada anteriormente, é possivel
notar que muitos trabalhos enfocam os impactos do nascimento de uma crianga com
deficiéncia, a sobrecarga da familia e da mae, transtornos emocionais vivenciados pela
familia como estresse, ansiedade e depresséo (BRUNHARA; PETEAN, 1999;
PIMENTEL, MENERES, 2003; TOCHETTO, 2008, PEROSA et al., 2009;
ALBUQUERQUE et al., 2013; CERQUEIRA et al., 2016; RAMIRES, 2016; TOMAZ et
al., 2017; ROCHA, SOUZA, 2018; SA et al., 2020). Porém, pode-se observar também
que, alguns estudos tém destacado a possibilidade de enfrentamento e superacdo deste
evento tdo marcante, inclusive apontando para o fortalecimento das familias (BOEMAR,
2003; SILVA, DESSEN, 2014; MESSA et al., 2019; SOUZA, PETEAN, MURATA,
2000). Fiamenghi Jr e Messa (2007) afirmaram ser importante revisar 0 senso comum de
que todas as familias de criangas com deficiéncia sdo prejudicadas em sua qualidade de
vida e apontaram que, uma rede de apoio, tanto social quanto profissional pode contribuir
para adaptacdo das familias frente as necessidades das criangas com deficiéncia e ajudé-

las a ter um desenvolvimento positivo.

4.3 Categorias Oriundas das Entrevistas.

Apbs leituras e releituras repetidas do material coletado nas entrevistas, cinco
categorias tematicas se destacaram, sendo elas: 4.3.1 Impacto do Diagndstico; 4.3.2.
Desempenho Ocupacional ap6s Nascimento do Filho com Deficiéncia; 4.3.3 Papel
Ocupacional surgido em decorréncia da Deficiéncia do Filho; 4.3.4 Suporte e Apoio;
4.3.5 Cuidado ao Cuidador.

4.3.1 Impacto do diagnostico

Durante o periodo gestacional, tanto a mulher quanto a familia vivenciam
expectativas, fantasias e medos em relacdo ao bebé e € no momento do parto que a mée
tera o primeiro contato com seu filho (KLAUS; KENNEL, 1993; FIAMENGHI JR,
MESSA, 2007; FALKENBACH et al., 2008; FRANCO, APOLONICO, 2009; FRANCO,
2016). Por vezes, é somente na hora do nascimento ou mesmo no periodo pds-parto que
as maes descobrem que seus filhos apresentam alguma deficiéncia e esta noticia tem um
impacto muito grande. No caso das cinco participantes, nenhuma delas soube da
deficiéncia do filho no periodo pré-natal e todas afirmaram que a noticia do diagnostico

foi sentida como algo muito assustador.
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“Foi um baque, foi uma coisa muito assustadora... A gente fica...
perde o ch&o, porque vocé nédo sabe o que vai ser...” (N2)

“Naquele devido momento foi a situacdo de qué o meu chao se
abriu... Eu entrei em choque e eu fiquei desesperada com
bastante medo de todas as situa¢des que estavam chegando até a
mim. “(N5)

“FE ai a gente fica tipo anestesiada, a gente ndo sabe mais o que
fazer, ndo sabe o que falar... ai vocé ficava meio neurotica, e
“nossa vai acontecer isso com o meu filho!” (N4)

“FE ai vem o [diagnéstico] a Sindrome, era como se eu ndo fosse
dar conta e quando eu escutei Sindrome de Down, esse nome veio
como um monstro assim, na minha cabeca, era um nome muito
grande.” (N1)

“Entéo foi um momento de desespero né, como que meu filho ndo
é perfeito né? Quando chegou da barriga era... 0 susto do
diagnostico, eu cheguei em casa desesperada... (N3)

A imagem mental do bebé sonhado e idealizado pela mée durante a gestacao é
agora confrontada com a imagem do bebé real e ela sofre um tipo de perda, uma espécie
de luto (FALKENBACH et al., 2008; MADER et al., 2013; GUERRA et al., 2015).
Klaus, Kennel e Klaus (2000) referem que um sentimento aterrorizador é sentido pelos
pais quando um filho nasce com algum distdrbio. Para que os pais retomem suas
expectativas frente ao futuro do filho, ocorrera uma sobreposicdo de luto e de adaptacéo,
associados com a necessidade de aprendizado de novas formas de cuidar dos filhos.

Este processo de luto foi mencionado pelas mées participantes deste estudo:

“Entdo... € um luto, sempre comento que ndo tem outra
explicacdo, aquele momento eu perdi um filho, morreu, e ganhei
um extraterrestre. ” (N3)

“vivi um luto assim, intensidade mil” (N1)

Apesar de ndo haver a perda fisica do bebé, este processo de enfrentamento da
nova realidade é semelhante ao processo de luto normal, pois, conforme afirma
Vendrusculo (2014), a constatacdo da deficiéncia do bebé leva a morte simbolica, a perda

do filho sonhado e desejado:
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“Muda com o diagnostico..é... ndo é facil, porque frustra tudo
que vocé sonhou, que vocé planejou, que vocé programou,
ninguém conta que vai ser assim né”. (N3)

“Quando ele falou Sindrome de Down veio na minha cabeca:
terapia pra vida inteira, fisio, fono, TO, dependéncia, acabou
com a minha vida, ndo vou ser mais feliz, ndo tenho mais
autonomia, vou ter que viver a vida dele, resumo da dépera: nao
serei feliz! 7 (N1)

Algumas maes experenciam também o sentimento de culpa pela deficiéncia do
filho (BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008; DANTAS et al., 2019):

“eu me culpava muito pela deficiéncia do (nome do filho). Entéo
por causa desse fato, eu precisei bastante trabalhar, que a
psicologa que me atendia la no ambulatério ela disse “(nome da
mae), ndo foi culpa sua, vocé fez tudo aquilo que vocé tinha que
fazer né. Entdo foi uma negligencia médica na época, entdo nédo
foi culpa sua, vocé correu atras ”. Mas eu demorei muito pra cair
a ficha nessa questédo . (N5)

Alguns autores como Sé e Rabinovick (2006), Sprovieri e Assumpc¢éo Jr (2001) e
Miller (1995) descrevem que o processo de luto vivido pelas familias, e particularmente
pela mée de uma crianca com deficiéncia, transcorre em etapas ou fases sendo que, estas
ndo sdo lineares e podem variar quanto ao tempo e podem ainda serem revividas mesmo
apos elas terem experenciado uma nova fase.

Miller (1995) e Bastos e Deslandes (2008) destacam quatro fases, sendo elas fase
de sobrevivéncia, fase de busca, fase de ajustamento e fase de separacdo. Geralmente apds
o diagndstico, inicia-se a fase de sobrevivéncia, Miller aponta que podem surgir

sentimentos e emog¢des como medo, confuséo, culpa, vergonha e raiva.

“E ai eu neguei, eu choreli, eu briguei com Deus, eu briguei com
a vida, eu entrei em depressdo, eu tinha vergonha, vivi um luto
assim, intensidade mil, eu falava tanto do que eu sentia, eu dava
nome, eu tinha raiva, se Deus baixasse na minha frente eu ia
enforcar ele porque ele tinha culpa, falava um monte de
abobrinha né. E eu ndo guardava nada, entdo eu chorava, eu
falava da minha raiva, eu falava que ele era feio, eu falava que
ele era esquisito. ” (N1)

“Eu muitas vezes eu mesmo fiz preconceito com meu filho, de que
muitas vezes ele tava no carrinho, ele ficou com carrinho até os
seus trés anos de idade...carrinho de bebé a gente ia pro médico,
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e ele sabia se arrastar e as vezes que ele queria ir para o chéo e
ai eu ndo deixava porque aquelas pessoas me olhavam e olhavam
para ele com dd, com piedade e isso me doia a alma. Sabe me
doia muito e eu me culpava muito na época e ndo vou mentir ”.
(N5)

Ja na fase de busca, a familia procura entender o ocorrido, buscando respostas
externas como na medicina, consultando servigos de saude, ou razdes internas — quando
a mée questiona sobre o porqué da situagdo, o que teria dado errado, e 0 que isso implicar

na sua vida méae e na do filho:

“ Entdo, no dia seguinte, o otorrino...No outro dia eu ja tava na
fono. E... e tentando entender o que que era, indo atrds de
profissionais de dia e lendo doutor google a noite. E olhando
ainda pro outro filho e falando meu Deus! ”(N3)

“a psicologa do servico me disse — made, N&0 procura na internet
nada sobre a doenca dele, eu disse t4, ai ela disse — vocé vai

pesquisar né, e eu respondi, assim que eu sair por essa porta”
(N2)

“Por que aconteceu isso se tava tudo bem?’’ e é uma coisa que
foge do nosso controle, ndo tem como controlar isso, e... é isso
que aconteceu. “(N4)

Franco e Apolonico (2009) afirmam que, por a familia ndo perder o filho
fisicamente e estabelecer com ele uma rotina de cuidados, pode-se entdo ocorrer o
processo de “renascimento” da crianga, onde 0s pais passam a ressignificar ou re-idealizar
esse filho, projetando novos sonhos e fantasias. Para Miller (1995), esta seria a fase de
ajustamento, onde a mée passa a ter uma nova atitude frente as necessidades do filho com

deficiéncia enxergando-o além de suas limitacdes.

” mas ai depois o extraterrestre foi embora e voltou um filho
novo. Todas as minhas antigas expectativas né...morreram, a
partir dali vamos comecar de novo” (N3)

“Eles séo esse conjunto né, que ai entendendo como funciona e
aceitando que é esse seu filho, ndo é aquele que vocé sonhou...
Aquele que vocé sonhou nao existe né.” (N3)

“tem uma coisa que mae de filho especial vive que nenhuma outra
vive, € a contemplacéo, €, as conquistas, as comemoracoes... a
mae do filho especial, nossa ela tem o privilégio, a oportunidade
de ter mil comemoragoes, a cada conquista. ’"NOSSA, PEGOU
NA COLA! NOSSA... quando vocé vé ali a coisa acontecendo, e
ai a gente tem essas comemoragdes a todo momento, tem as
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dificuldades? Tem! Mas as comemoracgdes também... é muito
gostoso assim, da gente acompanhar.” (N1)

A quarta fase, denominada por Miller (1995) de separacdo, seria 0 momento em
que os pais “soltam” os filhos para que exer¢am atividades de forma autonoma. Esta fase
pode despertar sentimentos de angustia nos pais e isto pode ser bastante influenciado pelo
tipo de deficiéncia que o filho apresenta pois, quanto maior as limitacGes, mais os pais
podem se sentir inseguros em relacdo ao sucesso do filho em realizar suas tarefas. No
entanto, esta fase apresenta uma grande importancia pois, o desenvolvimento da
autonomia dos filhos é fundamental para que estes consigam se preparar para os desafios

da fase adulta.

“claro que a intencéo é jogar pra fora do ninho né. Eu crio
0S meninos para eles serem, isso desde o comego do
diagnostico, a primeira ideia é ser feliz, dai a gente vai
tentando fazer o proximo. Ja ta feliz, entdo ok, vamos tentar
ser produtivo né... independente e depois produtivo. é
independéncia entdo vamos 14! Quero ver eles voarem...A
intencdo é jogar pra fora do ninho mesmo, com muita dor
no coracgao, mas isso ninguém precisa saber (risos)” (N3)

4.3.2 Desempenho Ocupacional apds Nascimento do Filho com deficiéncia

A rotina de toda mulher que se torna mée é modificada pois, neste momento, as
necessidades do bebé sdo a prioridade. No caso das maes de bebés com deficiéncia isto é
ainda mais complexo em virtude de cuidados especiais que a crianga possa necessitar.

Para as méaes participantes, uma das ocupacdes referidas como bastante impactada
apos o nascimento do filho que apresenta deficiéncia foi o trabalho remunerado. Quatro,
das cinco participantes, relataram ter sofrido mudancas nessa ocupagéo: uma delas mudou
para um cargo de menor lideranca e trés tiveram que abandonar o trabalho logo apds o
nascimento do filho para poder realizar os cuidados requeridos pelo filho deficiente.
Marinho (2015) afirma que a participa¢do da mulher no mercado de trabalho trouxe uma
mudanca no papel social da mulher e proporcionou as mesmas maior autonomia e poder
de decisdo. Em sua pesquisa sobre o desempenho ocupacional de cuidadoras de pessoas
com transtornos mentais, Marinho (2015) observou que as mulheres participantes do
estudo indicaram que exercer a ocupacdo de trabalhadoras remuneradas trouxe ainda a

sensacédo de realizacdo pessoal.
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As participantes do presente estudo perceberam a quebra no desempenho

ocupacional do trabalho como sendo algo negativo, desestruturante e com reflexos em

suas identidades. Gil e DeCarlo (2015) apontam que o papel de trabalhador € estruturante

para os individuos, pois a pessoa sente-se produtiva e socialmente integrada, assim, a ndo

vivéncia deste papel, pode acarretar desiquilibrio para os individuos.

“gente mais como assim? Eu tenho que trabalhar, como assim?
Ai assistente social fez até uma reunido comigo e falou assim mae
vocé vai ter que mudar sua vida, e agora vai ser como a gente
tem que entender que a gente tem que trocar nossa rotina. Entao
foi um ano e meio de processo... Eu acho que eu fiquei muito
estressada, porque eu tive que me renovar, eu tive que entender
0 que estava acontecendo, porque ela precisava de tudo isso,
essas coisas, entdo foi uma coisa tentando administrar” (N4)

“eu deixei de ser A profissional... Eu acho que esse momento foi
mais dolorido que o diagnostico, que feio falar isso, mas é uma
realidade, né. O diagndstico eu ia correr atras e ia resolver,
perder o cargo depois de 24 anos foi dificil né. Eu sé sabia viver
disso” (N3)

“ Eu parei de trabalhar por causa do meu filho... Me dedico
100% a ele”...O tempo inteiro em casa, de castigo... Nao da
tempo de fazer outra coisa... é sO fazer o servigo de casa e
cuidar dele” (N2).

“E também uma coisa que eu sempre gostei, que eu sempre me
senti prazerosa gue foi o sentido do servico, do trabalhar... o que
me importava é o trabalhar. Hoje em dia eu néo sinto sabe, eu
me sinto uma pessoa desmotivada, porgue pra mim ja é a mesma
rotina, ja € a mesma cor.” (N5)

Ainda sobre a ocupacdo relacionada a Produtividade, o “Estudo” também foi

apontado por uma participante como sendo comprometida apds o nascimento do filho

deficiente:

“A minha pendencia era concluir o terceiro colegial e fazer um
curso de auxiliar de enfermagem, porque assim desviou todos 0s
meus sonhos... Dizer assim morreu, ndo morreu eu ainda tenho
essa vontade dentro de mim, que é de ainda me tornar nem que
seja uma auxiliar de enfermagem” (N5).

Um estudo realizado por Ribeiro et al. (2016) com 21 mées de filhos com

Sindrome de Down apontou que, algumas mdes encontram dificuldade em retomar as
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atividades e planos de vida tracados antes do nascimento do filho que apresenta
deficiéncia e avaliou também que, por se dedicar aos cuidados dos filhos, elas acabam
por abdicar de ocupagdes como o estudo e trabalho. Neste estudo, Ribeiro et al. (2016)
relacionam o abandono dessas ocupacdes como preditor de sobrecarga emocional das

maes.

Sobre a ocupacdo Lazer, as mdes também apontaram dificuldades para
desempenhar algumas atividades ap6s o nascimento da crianga: socializa¢cdo com amigos,

atividades fisicas e hobbies:

“ Deixei de sair, de passear, de ficar com 0s amigos... agora meu
sair é ir na minha mé&e de vez em quando ”(N2)

“eu tinha comegado a andar de bicicleta.. estava aprofundando
nisso, comprando roupa, trocando a bicicleta, uma boa... agora
abandonei...” (N2)

“nos primeiros trés anos eu queria fazer uma atividade fisica e
nao conseguia ne, foram trés anos totalmente voltada pra ele.”
(N2).

“entdo nos tivemos um tempo que nos paramos tudo, ndo tinha
lazer no comeco do diagnostico, foram muitos anos que a gente
se recolheu, ndo por querer esconder, era porque realmente era
muita coisa”. (N3)

No estudo de Ribeiro et al. (2016), as maes também referiram deixar de realizar
atividades fisicas e de lazer e relacionaram a descontinuidade das atividades ao fato de se
dedicarem aos cuidados dos filhos. No estudo de Costa et al. (2013) as mées relataram
abdicar de atividades de lazer em prol do cuidado ao filho com deficiéncia. Gaiva et al.
(2009) afirmam que em casos em que a crianga apresenta maior comprometimento em
decorréncia da deficiéncia, os cuidadores podem vivenciar isolamento social ainda maior
e terem maior desgaste fisico e emocional. A participante N2, relatou vivenciar este

isolamento:

“ de vez em quando meu marido vai (nos passeios de bicicleta) e
eu ndo, eu fico aqui... Antes, todo dia o jantar era na casa da
minha mae, ai depois do (nome do filho), foi muito dificil, sofri
muito porgue eu sabia que tava todo mundo l4 e eu aqui sozinha.
Eu sentia e sinto ainda muita falta. *“(N2)
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As participantes N1 e N3 referem que apesar de sentirem dificuldade em exercer
tal ocupacdo apds o nascimento do filho, atualmente, com o desenvolvimento deles, elas

se organizaram melhor e essa ocupacéo foi retomada.

Duas participantes referiram deixar de realizar atividades de autocuidado apds o
nascimento do filho, ora por motivo de tempo ora por motivos econdmicos para priorizar

as necessidades do filho:

“O que eu sentia mais prazer e ndo tenho hoje tanto isso € de me
olhar no espelho, gostava muito de me embelezar. Hoje eu penso
que me falta assim, ah se eu for R$50 reais na unha é R$50 reais
que vai fazer falta no cabelo deles, R$50 reais que alguma coisa
para eles. Entdo assim eu ndo me sinto como Se... eu nao
existisse” (N5)

“Depois que (meu filho) nasceu, da pra contar nos dedos quantas
vezes fui no cabeleireiro pintar os cabelos, fazer a unha... quase
que impossivel” (N2)

Este dado corrobora com estudo de Guerra et al. (2015) onde afirmam que
assumir o papel principal de cuidados aos filhos com deficiéncia pode levar as mées a
renunciar ao autocuidado e distanciamento de si proprias e de sua identidade de mulher

assumindo somente o papel de mée a fim de oferecer o melhor cuidado e desenvolvimento
do filho.

O Modelo Canadense de Desempenho Ocupacional e Engajamento tem como foco
a pessoa, suas ocupacdes e as interagdes com o meio. Além disso, € um modelo que
destaca a espiritualidade como elemento central para as pessoas pois, € através dela que
se encontra o significado para a vida e a determinacdo para a realizacdo das ocupacdes
(POLATAJKO et al., 2013). Uma participante referiu ter deixado de frequentar cultos
religiosos:

“Devido os probleminhas dele, a sonda e tudo, eu parei de ir a
missa, ia todo domingo mas, depois eu parei... isso me faz falta
porque eu gostava muito de ir... e minha familia também néo vai
porque era eu que os incentivava, agora nao vai ninguém” (N2)

Ja outra participante destacou como a espiritualidade foi importante para enfrentar

o impacto do diagnostico e ressignificar sua relacdo com o filho:



48

“naquele dia era como se Deus falasse comigo: “olha eu vou
operar um milagre na vida dessa mée, pra mostrar pra ela que
eu to com ela, que ela ndao esta sozinha’’, e ai foi naquele
momento que eu senti Deus falando comigo e a minha relagdo
com o [nome do filho] mudou desse dia em diante. Era como se
naquele dia o amor tivesse se aproximado de mim e tudo mudou.
Foi a partir dai, dessa cirurgia, que eu passei a ver com outros
olhos, que tudo comecou a ficar mais leve, que tudo ficou menos
pesado, que eu entendi que Deus estava comigo apesar de toda a

dificuldade que eu vivia, que o [nome do filho] vivia. (N1)

Alguns estudos apontam que a religiosidade, elemento que tem como componente
a espiritualidade, contribui para o enfrentamento das adversidades e adaptacao frente aos
cuidados dedicados aos filhos com deficiéncia e despertam nas mées o sentimento de
esperanca e resignacdo (VIERIA et al., 2008; BASTOS, DESLANDES, 2008; GAIVA et
al., 2009; DANTAS et al., 2010; TOMAZ et al., 2017, SA et al., 2020). Dantas et al.
(2019) em seu estudo de revisdo identificou estudos que apontaram que a fé e a crenca
em algo superior foi um importante fator a adaptagdo das familias frente as adversidades

do cuidado a crianca com deficiéncia resultando em resiliéncia e ajustamento.

Todas as mées referiram mudancas significativas em suas ocupagfes, mas foi
possivel observar que algumas maes conseguiram ressignificar suas rotinas e isso as
possibilitou retomar algumas ocupagdes (N1, N3 e N4) e em seus relatos disseram que,
atualmente, ndo ha nenhuma ocupacéo que deixem de realizar em virtude das demandas

do cuidado ao filho:

“E uma das minhas propostas foi organizar a minha agenda ...
Ah eu tento me organizar pra fazer exercicios em casa, eu vou na
fisioterapia cuidar do meu joelho, eu tento seguir uma
alimentacdo adequada, eu cuido da minha unha, eu mesmo que
cuido”. (N1)

“QOuando eu consegui pegar o ritmo, eu acho que ela ja estava
com dois anos ja... eu aprendi a me adaptar, né? Entdo eu
comecei a fazer academia, fazer doces para vender, é pra mim ter
uma renda a mais” (N4)

“Ela fica com as pessoas, nos atendimentos, entdo eu fico livre
eu fico de boa, entdo eu tenho os horarios vagos que eu estou
sempre sem ela eu faca as coisas, e eu vou pra academia, vou
almogar no shopping, porque sabe eu sou filha de Deus!” (N4)



49

“a corrida virou até mais objetivo ainda. E muito terapia, muito
terapia. E meu momento de ficar bonita sabe rsrsrsrs. Ainda paro
e tiro foto, todos os dias. (N3) E de 14 pra cé eu aprendi que eu
preciso ter isso também, e ai eu descobri que eu tenho um monte
de coisa que eu gosto. E, ent&o hoje eu sou bancaria, sou mae, eu
to fazendo a parte de pedagoga e terapeuta, mas eu sou
corredora, bailarina.” (N3)

Apesar do nascimento de um filho com deficiéncia causar impacto inicial,
despertando medo e inseguranca diante do diagnostico, levando ao luto do bebé
idealizado durante a gestacao, trazer alteracGes nas rotinas e ocupacdes realizadas pelas
mdes e familiares, ha estudos apontando que algumas maes vivenciam um momento de
adaptacdo e superacdo das adversidades apresentadas ao nascimento do filho. Nunéz
(2003) relata que em sua experiéncia com cerca de 600 familias de criancas que
apresentaram algum tipo de deficiéncia, pdde observar que as dificuldades vivenciadas
pelas familias ndo eram resultado direto da deficiéncia dos filhos, mas sim, da forma
como a familia conseguia ou ndo se adaptar a situacéo.

Guerra et al. (2015), entrevistando méaes de criangas com deficiéncia e
investigando suas vivéncias, encontrou em seus discursos, vivéncias positivas no ato de
cuidar e atribuiu tal fato a resiliéncia. O conceito de resiliéncia tem sido bastante estudado
nos ultimos anos dentro do campo da Psicologia e pautando-se na defini¢do do Dicionario
de Psicopatologia da Crianca e Adolescente temos que resiliéncia é “disposicdes
identificaveis de determinados individuos para atravessar, sem danos sensiveis,
acontecimentos da vida com alto risco” (HOUZEL, EMMANUELLI, MOGGIO, 2004,
p. 884). Segundo Pesce et al. (2005), a resiliéncia € um fendmeno complexo e
multifatorial que envolve aspectos individuais, contexto ambiental e presenca de fatores
de protecgdo (tais como caracteristicas de personalidade, como a autoestima, flexibilidade,
habilidade para resolugcdo de conflitos; coesdo e bom relacionamento na familia; e
disponibilidade de suporte externo). Desta forma, pode-se supor que, as participantes
podem ter elaborado o luto do bebé imaginario através da resiliéncia, puderam se adaptar

a situacdo adversa de cuidado ao filho que apresenta deficiéncia.

4.3.3 Impacto no Desempenho Ocupacional e Fatores Associados
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Desempenho ocupacional é conceituado como habilidade de realizar atividades e
desempenhar papéis ocupacionais objetivando o autocuidado, produtividade e lazer, em
resposta as demandas do ambiente onde o individuo esta inserido (CALDAS;
FACUNDES; SILVA, 2011). Apds o parto, todas as mades mencionaram terem tido um
impacto no desempenho de algumas ocupagdes, porém, algumas ndo vivenciam na
atualidade tal impacto.

Pode-se observar que duas participantes relataram ter dificuldades atualmente
para realizar suas ocupacdes em virtude das demandas dos filhos o que acarretou num
comprometimento do préprio desempenho ocupacional apesar de possuirem habilidades
para tal. Ambas as participantes possuem filhos pequenos (03 anos) que apresentam
dependéncia para realizar as AVDs. Salehi et al. (2017) pesquisaram a qualidade de vida
de mdes de criancas com transtornos do espectro autista e identificaram que houve uma
relagdo negativa entre a avaliacdo de qualidade de vida das mdes e a gravidade do
transtorno, isto é, maes cujos filhos apresentavam desempenho ocupacional
comprometido devido as dificuldades decorrentes da deficiéncia avaliavam sua qualidade
de vida como ruim. Ainda segundo estes pesquisadores, emissdo de comportamentos
desafiadores por parte das criangas foram um dos maiores fatores a impactar na qualidade
de vida das mées, fato relatado por uma das participantes:

Porque eu tenho que passar o dia inteiro gritando, eu tenho que
passar o dia inteiro vendo aonde que ele ta, ver o que que ele ta
fazendo... sexta-feira mesmo passada, ele me fugiu...Com o (filho
mais velho PC) eu sei lidar, agora o (filho com TEA), é mais
dificil... € muito mais dificultoso trabalhar com o mental do que
com o fisico. (N5)

Desta forma, se as mées se ocupam integralmente das demandas dos filhos, ndo
conseguem realizar suas proprias ocupacbes e atividades, apresentam assim
comprometimento no desempenho ocupacional e tem sua qualidade de vida afetada.

Ja as trés participantes que referiram ndo vivenciar atualmente comprometimento
no desempenho ocupacional possuem em comum filhos com idades entre segunda
infancia e adolescéncia (06 a 14 anos) e realizam atividade laboral remunerada. Soares et
al. (2020), em estudo sobre o efeito de filhos com deficiéncia intelectual na oferta de
trabalho das mées no Brasil, consultando bases de dados estatisticos, verificaram que as
mées com filhos com idade abaixo de seis anos séo significativamente menos propensas
a trabalhar, quando comparadas a maes cujos filhos sdo mais velhos. Levando-se isso em

conta, pode-se pensar que, filhos em idades mais avangadas podem representar, para as
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mdes do presente estudo, uma maior adaptacdo a rotina de cuidados requeridas pelas
limitagdes dos filhos. Com isso, tais méaes conseguem se vincular e re-idealizar o filho
real, desenvolvendo assim um sentimento de empoderamento (GUERRA et al., 2015) o
que pode ter favorecido a retomada de seus planos e atividades desejadas, como o

trabalho.

hoje eu digo que consigo olhar pra outras coisas porque eles
estdo bem. (N3)

Mas tem uma coisa que mae de filho especial vive que nenhuma
outra vive, é a contemplacéo, €, as conquistas, as comemoragdes.
Nossa, eu falo que é orgasmo multiplo quando vocé vé ali a coisa
acontecendo, e ai a gente tem essas comemoracdes a todo
momento, tem as dificuldades? Tem! Mas as comemoracdes
também... é muito gostoso assim, da gente acompanhar. (N1)

Barbosa e Oliveira (2008) afirmaram em seu estudo que ter um trabalho laboral
pode se caracterizar como um fator de protecdo frente ao estresse para os cuidadores

primarios de criancas com necessidades especiais.

“entdo é um trabalho que me nutre muito sabe? Eu gosto do que
eu faco, é...a palavra é essa, eu me sinto nutrida emocionalmente,
eu amo o que eu fago! Eu gosto do que eu fago, entdo acho que o
que me mantem em pé também € isso, eu estar fazendo ainda o
que eu gosto, eu estar fazendo, estar tendo esse privilégio” (N1)

Tal fato também pode ser entendido tomando por base 0 COPM-E que reforca que
pela ocupagdo os individuos realizam atividades produtivas que colaboram para a
satisfacdo de demandas pessoais, para o desfrute da companhia de outras pessoas, para o
relaxamento pessoal e na mesma medida contribuem para a sociedade (POLATAJKO; et
al., 2013).

4.3.4 Papel ocupacional surgido em decorréncia da deficiéncia do filho
De acordo com os relatos das participantes na entrevista, e nas respostas dadas na
Lista de Papéis Ocupacionais, foi possivel identificar que trés participantes passaram a

realizar uma nova ocupacao e com isso obtiveram um novo papel ocupacional apds o
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nascimento do filho com deficiéncia sendo que tal ocorréncia foi influenciada pelas
vivéncias oriundas da deficiéncia dos filhos:

“ eu encontrei uma outra mde que tem gémeas autista e ai nos
montamos um grupo, nos duas, hoje tem 500 pais com filhos
autistas... 0 que existe muito € assim....eu tenho uma amiga que
acabou de receber um diagnéstico de autismo, cara eu tenho isso
uma ou 2 vezes por semana, né.... € um apoio a pais e maes, eu
faco muito isso, muito muito... saio pra tomar café e conversar...”
(N3)

“Eu sinto essa necessidade de fazer algo pros outros ne, que eu
acho que o que vocé da voceé recebe, e essa troca é muito boa,
aquilo que vocé ndo recebe em dinheiro, recebe além do dinheiro
ne.” “Hoje na verdade eu utilizo de trocas de experiéncias ne?
Entéo eu converso com outras méaes, eu partilho dificuldades, eu
partilho conquistas, entdo hoje eu ndo tenho essa necessidade de
buscar respostas ne? E sim de compartilhar, de trocar.” (N1)

“‘consegui ajudar outras méaes, € entdo eu tinha um projeto, nesse
projeto tem o projeto guia, e o projeto maes empreendedoras... E
ai eu consegui ajudar essas maes a fazer croché, fazer bolsa e
vender” (N4)

Uma outra mae relatou ter o desejo de poder contribuir de forma voluntaria com
outras maes no futuro, compartilhando suas vivéncias no enfrentamento das dificuldades

frente a deficiéncia de seu filho:

“depois que eu tive 0 (filho), eu acho super importante e gostaria
de poder ajudar as outras maes, assim, com conversa, falar tudo
0 que eu passei, como eu passei, dar um apoio moral... gostaria
muito de poder ajudar” (N2)

Dessa forma, as maes referiram bem-estar e satisfagdo no desempenho do papel
ocupacional de voluntario. Tais sensagdes positivas poderiam estar associadas com o
fendmeno que ocorre nas atividades que se realizam em grupos de pares, nas quais,
segundo Zimerman (1997), os individuos compartilham de vivéncias, sentimentos e
pensamentos similares e atraves de trocas podem refletir sobre si e ressignificar suas
experiéncias.

Salazar et al. (2015) em seu estudo sobre a motivacdo do trabalho voluntario

destaca que, diferente do trabalho remunerado onde as motivacGes para a realizagdo séo
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de cunho socioeconémico, realizar alguma atividade voluntaria, onde a pessoa €
mobilizada a realizar algo em favor de outro de forma espontinea, resulta de uma
complexidade de fatores intrinsecos e extrinsecos ao ser. Isto €, 0 que motiva a realizagédo
de uma acao de forma voluntaria sdo fatores relacionados a histdria do individuo, suas
vivéncias e sua relacdo com o ambiente. Os autores destacam ainda que, o resultado do
trabalho voluntério para quem o realiza é a sensacdo de prazer e satisfacdo pessoal.
Outro conceito que também contribui para o entendimento do inicio do
desempenho do papel voluntario por parte das mées € o de crescimento pds-traumatico.
Segundo os psicologos Richard G Tedeschi e Lawrence G Calhoun, autores do conceito,
diante de situacBGes estressantes, ou também denominadas traumas, os individuos
investem esforgos para supera-los e neste processo podem ser levados a transformacoes
positivas significativas. Os autores relacionam as transformac@es a cinco dominios, sendo
eles: RelagOes Interpessoais (busca por suporte na rede de relacionamento fortalecendo e
aproximando relagdes), Novas Possibilidades (desenvolvimento de novas perspectivas de
realizacdo pessoal), Competéncias Pessoais (auto percepcdo de forca interior e
capacidade de superacdo), Desenvolvimento Espiritual (ligacdo com questdes
relacionadas a religiosidade/espiritualidade podendo esta contribuir para enfrentamento
da situacdo) e Valorizacdo da Vida (apreciagdo do cotidiano e valorizagdo de questdes
positivas em detrimento de aspectos negativos) (TEDESCHI; CALHOUN, 2004). O
nascimento do filho com deficiéncia pode ser definido como uma situacdo estressante e,
ao se dedicar ao enfrentamento das adversidades, pode-se supor que as méaes tiveram
transformacdes que as levaram a desenvolveram novas possibilidades, estreitamento de
relacBes, compartilhamento de suas vivéncias e superacdo atraves do papel voluntéario.
Zhang et al. (2015) investigando crescimento pds-traumatico em mdes de criangas com
autismo, encontrou no discurso das participantes varias situagdes de compartilhamento
entre mées que passavam pela mesma situagdo com os filhos e uma maior vivéncia de

troca e acolhimento de outras maes que também tiveram filhos com autismo.

4.3.5 Suporte e Apoio

Sabe-se que para um individuo exercitar a resiliéncia e superar ou se adaptar a um
evento potencialmente causador de estresse é preciso alguns fatores que contribuam para
esse “amortecimento”. Um destes fatores € o suporte externo ou também conhecido como
suporte social. De acordo com Llewellyn e McConnell (2002) o suporte social pode

incluir diferentes acdes sendo estas 0 apoio pratico ou ajuda material (a¢cdes que podem
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envolver ajuda financeira, apoio em atividades praticas, transporte); 0 apoio
emocional, companhia e/ou interagdo social positiva, o recebimento de informacdes,
conselhos ou sugestdes (LLEWELLYN; MCCONNELL, 2002 apud ARAUJO;
AIELLLO, 2013).

Apesar da quantidade de estudos sobre o tema, Ornelas (1994) e Aradjo e Aiello
(2013) apontam que ha um grande debate sobre a definicdo do termo suporte social e suas
vertentes. Porém, observa-se que as raizes do termo estao relacionadas as ligacdes que o
individuo estabelece com as pessoas ao seu entorno. Matsukura et al. (2007), em um
estudo com 75 mées de criangas com necessidades especiais, encontraram como atores
principais da rede social das maes os familiares, especificamente conjugue e avds; fato
também destacado por Oliveira e Matsukura (2013) em estudo com 50 cuidadores de
criancas com paralisia cerebral que avaliaram que a familia, tanto préxima como extensa,
configura-se como a principal fonte de apoio social.

Dentre as participantes do atual estudo, trés apontaram ter recebido suporte e
apoio dos maridos:

“ Meu marido ajuda quando pode... de fim de semana, quando ta
de folga, ou a noite... (N2)

“Meu marido é super paizdo, ta la ajudando no banho... Facgo
tudo o que eu tenho vontade. Mas é assim porque eu tenho marido
que socorre também... Entdo se ndo tiver essa estrutura ndo tem
como fazer, ndo ia ta fazendo nada, porque eles (filhos)
dependem da gente o tempo todo... “(N3).

“«

. alguns dias eu vou pro consultorio ai ele fica com meu
marido que ta em casa, e vou me organizando desse jeito.”(N1)

Trés das participantes também referiram receber o suporte e apoio dos proprios
pais, isto €, os avés da crianca:

“Entdo assim, tem as vezes que ela (avld) vé que eu t6 bem
sobrecarregada, eu chego & na casa dela eu digo mée, eu nédo
aguento, ai ela fica um pouco aqui, eu me saio um pouco...eu Vou
respirar ou sendo o préprio pai deles” (N5).

A cada quinze dias em uma sexta eu saia com 0 marido, pra gente
tomar um chopinho, comer alguma coisinha, sé nds dois sem as
criangas, ai minha méae dorme aqui...(N1)

“Meu pai e minha mde sdo as pessoas que mais ajudam...” (N2)

Tais falas corroboram com um estudo realizado por Matsukura e Yamashiro

(2012) com familias de criancas com deficiéncia onde as autoras buscaram estudar o
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relacionamento intergeracional e as praticas de apoio entre avos e maes de criangas com
deficiéncia e identificaram que, as avos contribuiram tanto com apoio instrumental (ajuda
com a tarefas domésticas e cuidados com as criancas) como também emocional. Estudos
internacionais também tém apontado para a importancia do apoio intergeracional
destacando-o como um dos preditores de ajustamento das mées e qualidade de vida frente
ao cuidado dedicado aos filhos com deficiéncia (HASTINGS; THOMAS; DELWICHE,
2002; MITCHELL, 2007).

Uma das participantes referiu ter recebido apoio também de uma mae que tinha

um filho com deficiéncia:

“Na hora do desespero que eu ndo sabia o que fazer eu ndo
conhecia um autista, é... Alguém me deu um papelzinho na mao e
falou, liga pra essa pessoa. E ai eu liguei e a gente ficou, nédo
sabia nem quem era, a gente ficou 2 horas no telefone. ” (N3)

Bastos e Deslandes (2008) ao analisarem a narrativa de mées de filhos com
deficiéncia mental, encontraram que amigos, vizinhos e participantes de instituicdes
também podem constituir figuras importantes no suporte social a maes contribuindo para

o enfrentamento do desgaste frente ao cuidado permanente do filho.

Contudo, uma das mées referiu sobre a falta de apoio social nos cuidados com sua
filha. Observa-se pela fala desta participante que a falta de compreensao sobre o que a
crianca tem e quais suas necessidades constituem um fator que limite o oferecimento de

suporte e apoio.

“tipo se eu falar assim: me ajuda com a (nome da filha)? Todo
mundo some. Tipo: ndo e se ela chorar? Eles tem medo... “e se
ela chorar? E se ela engasgar? Se ela chamar vocé, o que que eu
faco?” (N4)

Mitchell (2007), em um estudo de revisdo bibliografica, encontrou alguns
estudos que apontaram a falta de conhecimento sobre a deficiéncia dos netos como um
dos fatores que afetaram oferecimento de apoio por parte das avos devido a sensacao de
ndo se sentirem capazes de oferecer cuidados. Em adi¢éo, os profissionais da salde sdo
de fundamental importéncia para a orientagdo destes avos sobre a deficiéncia da crianca
para que possam compreender da situacdo do neto (MITCHELL, 2007). Machado et al.
(2018) também relacionaram a pouca compreensdo sobre a deficiéncia da crianca por
parte da familia extensa ao ndo oferecimento de apoio e ainda relacionou a dificuldade de

aceitarem o diagnostico como agravante.
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Uma das participantes relatou que o pai da crianga se divorciou por ndo aceitar a

deficiéncia da filha:

Porque o que ddéi mais em mim € o pai ndo aceitar as condicdes
da vida que a gente tem, sabe. Ele falou assim pra mim: “eu ndo
aceito essa vida, eu ndo escolhi essa vida. Eu quero ter uma vida
igual a de outras pessoas ld fora, eu ndo quero sua vida!”

Em um estudo de metassintese sobre crianca com deficiéncia e familias, Dantas
et al. (2019) encontraram alguns estudos que relacionaram o nascimento da crianga com
deficiéncia a desgastes nas relagdes familiares e destacaram a vergonha dos pais como

um dos motivos que levaram ao divorcio dos casais.

4.3.6. Cuidado a Mae Cuidadora

Nos estudos de Barbosa e Oliveira (2008), Costa et al. (2013) e Estanieski e
Guarany (2015) é apontado para o surgimento de um desgaste fisico, emocional e/ou
social nas maes que se dedicam quase que exclusivamente aos cuidados de seus filhos
com deficiéncia e por isso acabam abandonando as ocupacdes anteriormente exercidas.
Este desgaste pode ser apenas inicial, até o ajustamento da mée cuidadora a nova tarefa
ou perdurar por muito tempo. Por isso, é de suma importancia que sejam criadas
estratégias e formas de apoiar estas méaes para que estas tenham menos impactos em suas
vidas fisicas, emocionais e sociais (BARBOSA; OLIVEIRA, 2008; COSTA et al. 2013;
ESTANIESKI; GUARANY 2015).

O desgaste destas mées também pode ser entendido tomando por base o COPM-
E, pois segundo Polatajko et al. (2013) toda pessoa necessita de um equilibrio entre as
demandas internas, do meio e das ocupacBes. Assim, o desequilibrio de uma das
dimensdes impacta as demais, levando a uma disfungéo e desarmonia, prejudicando assim

0 bem estar e saude das pessoas, levando a disfungdo ocupacional.

Duas participantes (N1 e N3) relataram sobre a analise que fazem sobre a
importancia de realizarem ocupacOes e atividades de lazer e de cuidados voltados
especificamente para seus desejos e satisfacdo pessoal. Tais mées destacaram a
importancia de tais ocupacOes e fazer para que elas pudessem continuar oferecendo um

cuidado adequado dos filhos.

“«“

na verdade era sempre ai eu quero fazer atividade fisica,
aprender um instrumento musical, ou fazer um curso da minha
profissdo, mas como existe um custo com os tratamentos dele, eu
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sempre me deixava pra segundo plano. Né, porque tinha um
custo, pagar as terapias dele e, mas de um ano pra c4, dois anos
pra ca, eu tenho flexibilizado mais, pensado em mim, sabe cuidar
de quem cuida? Cuidar de quem cuida agora, porque eu vi a
importancia de eu estar bem para poder cuidar dele de uma
forma mais adequada.”(N1)

“eu acho que isso é extremamente importante porque a gente
precisa lutar e ndo adianta se vocé (mae) ndo estiver bem, a
familia ndo anda e tudo trava. Porque se eu ndo tiver bem,
ninguém fica bem em casa. Entdo é muito importante, a gente as
vezes olha pro deficiente so... E cadé o cuidador? T4 la
estourado e morre antes ainda” (N3)
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5 CONCLUSAO

Atraveés das falas das participantes foi possivel observar que o nascimento de um
filho com alguma deficiéncia gerou grande impacto na vida das médes comprometendo
inicialmente seus papéis e desempenho ocupacionais e também desencadeou sentimentos

negativos diante da confirmacgdo do diagnostico da deficiéncia do filho.

A comunicacdo do diagnostico médico repercutiu nas mdes um choque, além de
despertar sentimentos como medo, raiva, confusdo e culpa. Surgiu, entdo, para as mées o
desafio de realizar o luto do filho idealizado durante a gestacdo, a necessidade de lidar

com a frustracdo dos sonhos relacionados ao bebé e se adaptar a nova realidade.

Os dados obtidos mediante utilizacdo dos instrumentos apontaram que as
participantes sofreram impacto tanto em seus papéis ocupacionais quanto no desempenho
de suas ocupacdes. No que se refere aos papéis, todas as maes foram unénimes em afirmar
um impacto logo apds o nascimento do filho, sendo que os papéis de trabalhadora,
passatempo, amigos, estudante e religioso foram apontados como sendo deixados de
serem exercidos. As maes referiram ainda desejo de futuramente voltar a exercer 0s
papéis por ora descontinuados. Apesar do impacto, as participantes referiram que
passaram a exercer um papel novo apds o nascimento do filho que foi o de voluntéria.
Quatro das cinco mdes passaram a exercer trabalho voluntario sendo este realizado junto
a outras mées que também tiveram o nascimento de um filho com alguma deficiéncia.
Em relacéo ao desempenho ocupacional, observou-se que as mées cujos filhos tinham 03
anos e possuiam comprometimento nas AVDs apresentaram desequilibrio no
desempenho ocupacional deixando de realizar ocupacbes de autocuidado, lazer e
produtividade, tais como trabalho remunerado, estudos, cuidados estéticos, socializacdo
com amigos, religido. Ja as maes cujos filhos se encontravam na faixa dos 06 a 14 anos e
realizavam atividade laboral, relataram ndo sentir impacto atualmente no desempenho

ocupacional, encontrando-se em equilibrio.

Um dos fatores que também pode estar relacionado a superacdo do impacto nos
papéis e desempenho ocupacionais, além da resiliéncia das proprias maes, é o suporte e
0 apoio recebidos. Corroborando com outros estudos, as participantes referiram receber
apoio e suporte instrumental e emocional principalmente de membros da familia como

maées e conjugues. Contudo, uma participante relatou falta de apoio e também o abandono
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do pai da crianca resultando em divércio do casal devido a ndo aceitacdo da deficiéncia
de sua filha.

Duas participantes referiram ainda que avaliavam de suma importéancia, para as
mées cujos filhos apresentam deficiéncia, realizar ocupacdes e atividades de lazer e de
cuidados voltados especificamente para seus desejos e satisfacdo pessoal pois, desta
forma, além de garantir o bem-estar e a satide prdpria, também conseguiriam oferecer um

cuidado adequado as necessidades dos filhos.

O presente estudo apresenta como limitagdes a pequena amostra de participantes
e o fato destas terem respondido os instrumentos no proprio ambiente domiciliar e de
forma virtual. Ha de se considerar os pros e contras das investigacGes serem realizadas
no préprio ambiente domiciliar da pessoa e de forma virtual. Sobre 0 ambiente domiciliar,
por um lado pode ser positivo por ser um local da pessoa permitindo que ela se sinta
segura e a vontade, mas ao mesmo tempo pode haver outras pessoas no domicilio e a
inexisténcia de um local que preserve sua privacidade. Sobre a forma virtual de coleta,
por um lado o distanciamento pode favorecer o conforto no compartilhamento das
préprias vivéncias e sentimentos, mas por outro depende do grau de familiaridade da
pessoa para usar o dispositivo eletrénico e a plataforma social e a qualidade da internet
no momento da realizacdo das perguntas e respostas.

Por fim, aponta-se a necessidade de realizacdo de novas pesquisas dentro desta
tematica pois, identificar de forma ampla quais os impactos que as maes podem ter em
seus papéis e desempenho ocupacional ao assumir a tarefa de cuidar de um filho com
deficiéncia € de extrema importancia e esses dados podem contribuir para a organizagédo

de futuros programas de intervencdo e praticas profissionais.
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APENDICE A. PROTOCOLO DE ENTREVISTA MAES

Identificacéo

Nome:

Idade: Escolaridade:

Estado civil: Ndmero de filhos:

Quiais as idades dos filhos?

Quantas pessoas moram no domicilio:

Quantas pessoas que residem no domicilio trabalham?
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Renda Familiar:

Exerce trabalho remunerado atualmente?: ( ) Sim ( ) Ndo Se ndo,

porque?

Trabalhou anteriormente de forma remunerada?

Profissao:

Qual ldade do seu filho (a) que apresenta deficiéncia :

Qual o Diagnéstico:

Seu filho vai a escola? Se sim, qual série?

Seu filho tem independéncia para realizar as atividades:

Andar: ( )Sim ( ) Nao Tomar Banho: () Sim ( ) Nao
Comer: () Sim () Né&o Vestir-se: ( )Sim ( ) Nao
Roteiro para entrevista com as méaes

1) Quando vocé soube da deficiéncia do seu filho?
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2) Ele /ela realiza algum outro tratamento além do realizado nesta instituicdo? E vocé,

realiza algum atendimento? (médico ou psicoldgico?)
3) Quem ¢é a principal responsavel pelo cuidado da crianga?
4) Caso seja vocé, ha outras pessoas que te ajudam nesse cuidado? Quem?

5) Além do cuidado com a crianga, quais as atividades vocé realiza?

6) Ha alguma atividade que vocé parou de realizar apds o nascimento do seu filho, qual?

Se sim, qual o motivo?

7) Ha alguma atividade que vocé gostaria de desenvolver, mas ndo esta realizando no

momento? Qual o maior obstaculo para essa realiza¢ao?
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ANEXO A. LISTA DE PAPEIS OCUPACIONAIS

LISTA DE IDENTIFICACAO DE PAPEIS OCUPACIONAIS

Data: ___ /[

Nome: Idade:

Sexo: Masculino . Feminino

Vocé é aposentado (a)? Sim Nao

Estado civil:  Solteiro Casado Separado Divorciado Viavo

O proposito desta lista é identificar os principais papéis em sua vida.

A lista de identificacao, que é dividida em 2 partes, apresenta 10 papéis e define
cada um.



PARTE 1

Ao lado de cada papel, indique, marcando a coluna correspondente, se vocé
desempenhou o papel no passado, se vocé o desempenha no presente, e se planeja
desempenha-lo no futuro. Vocé pode marcar mais de uma coluna para cada papel. Por
exemplo, se vocé foi voluntario no passado, nao € voluntario no presente, mas planeja

isto no futuro, deve marcar as colunas passado e futuro.
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PAPEL

PASSADO

PRESENTE

FUTURO

ESTUDANTE:
Frequentar escola de tempo parcial ou integral.

TRABALHADOR:
Emprego remunerado de tempo parcial ou integral.

VOLUNTARIO:
Servicos gratuitos, pelo menos uma vez por semana,

em hospital, escola, comunidade, campanha politica,
elc.

CUIDADOR:

Responsabilidade, pelo menos uma vez por semana,
em prestar cuidados a fitho, esposo(a), parente ou
amigo.

AMIGO:
Tempo empregado ou fazer alguma, pelo menos uma
vez por semana, com amigo.

MEMBRO DE FAMILIA:

Tempo empregado ou fazer alguma coisa, pelo menos
uma vez por semana, com um membro da familia tal
como filho, esposo(a), pais ou outro parente.

RELIGIOSO:

Envolvimento, pelo menos uma vez por semana, em
grupos ou atividades filiadas a sua religiao. (excluindo-
se o culto religioso)

PASSATEMPO / AMADOR:

Envolvimento, pelo menos uma vez por semana, em
atividades de passatempo ou como amador tais como
costurar, tocar um instrumento musical, marcenaria,
esportes, teatro, participacao em clube ou time, efc.

PARTICIPANTE EM ORGANIZAGOES:
Envolvimento, pelo menos uma vez por semana, em
organizacoes tais como Rotary ou Lions Club,
Vigilantes do Peso, elc.

OUTRO:
Um papel nao listado que vocé tenha desempenhado,
desempenha no momento e/ou planeja para o futuro.
Escreva o papel na linha acima e marque a(s) coluna(s)
correspondentes(s).




PARTE 2
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Os mesmos papéis sao listados abaixo. Junto de cada papel, marque a coluna que
melhor indica o valor ou importancia que esse papel tem para vocé. Responda cada
papel, mesmo que nunca o desempenhou ou nao planeja desempenha-lo.

PAPEL

NENHUMA
IMPORTANCIA

ALGUMA
IMPORTANCIA

MUITA
IMPORTANCIA

ESTUDANTE:
Freguentar escola de tempo parcial ou integral.

TRABALHADOR:
Emprego remunerado de tempo parcial ou
integral.

VOLUNTARIO:

Servicos gratuitos, pelo menos uma vez por
semana, em hospital, escola, comunidade,
campanha politica, etc.

CUIDADOR:

Responsabilidade, pelo menos uma vez por
semana, em presiar cuidados a filho, esposo(a),
parente ou amigo.

SERVIGCO DOMESTICO:

Pelo menos uma vez por semana, responsavel
pelo cuidado da casa atraves de servicos como,
por exemplo, limpeza, cozinhar, lavar, jardinagem,
efc.

AMIGO:
Tempo empregado ou fazer alguma, pelo menos
uma vez por semana, com amigo.

MEMBRO DE FAMILIA:

Tempo empregado ou fazer alguma coisa, pelo
menos uma vez por semana, com um membro
da familia tal como filho, esposo(a), pais ou outro
parente.

RELIGIOSO:

Envolvimento, pelo menos uma vez por semana,
em grupos ou atividades filiadas a sua religiao.
(excluindo-se o culto religioso)

PASSATEMPO / AMADOR:

Envolvimento, pelo menos uma vez por semana,
em atividades de passatempo ou como amador
tais como costurar, tocar um instrumento musical,
marcenaria, esportes, teatro, participacao em
clube ou time, etc.

PARTICIPANTE EM ORGANIZAGOES:
Envolvimento, pelo menos uma vez por semana,
em organizacoes tais como Rotary ou Lions Club,
Vigilantes do Peso, elc,

OUTRO:
Um papel nao listado que vocé tenha
desempenhado, desempenha no momento e/ou
planeja para o futuro. Escreva o papel na linha
acima e marque a(s) coluna(s)
correspondentes(s).




LISTA DE IDENTIFICACAO DE PAPEIS OCUPACIONAIS — SUMARIO

Nome:

ldade:

Data:

I__1

Sexo: Masculino _Feminino Aposentado (a): Sim Nao
Estado civil: Solteiro Casado Separado Divorciado

Viavo

Incumbéncia Percebida Importancia Designada

PAPEL Passado | Presente Futuro Nenhuma Alguma Muita
ESTUDANTE
TRABALHADOR
VOLUNTARIO
CUIDADOR

SERVICO DOMESTICO

AMIGO

MEMBRO DE FAMILIA

RELIGIOSO

PASSATEMPO /
AMADOR

PARTICIPANTE EM
ORGANIZACOES

OUTRO:

Comentarios:
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ANEXO B. MEDIDA CANADENSE DE DESEMPENHO
OCUPACIONAL

MEDIDA CANADENSE DE DESEMPENHO
OCUPACIONAL

AUTORES:
Mary Law, Sue Baptiste, Anne Carswell,
Mary Ann McColl, Helene Polajko, Nancy Pollock

A Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM)®> é uma medida
individualizada, criada para ser utilizada por Terapeutas Ocupacionais para

detectar alteracdes na auto-percepcéao de problemas no desempenho ocupacional,
ao longo do tempo.

Publicado pela CAOT Publications ACE ®M. Law, S. Baptiste, A. Carswell, M. A. McColl, H. Polatajko, N. Pollock, 2000

Nome do Cliente:

Idade: Sexo: registro n.c:

Entrevistado (se nao for o cliente):

Data da Avaliacéo: Data Prevista para a | Data da Reavaliac&o:

Reavaliacao:

5 Canadian Occupational Performance Measure. Versso Brasileira preparada por Lilian V. MagalhZes,
Livia C. Magalhdes & Ana Amélia Cardoso
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Terapeuta:

Clinica/Hospital:

Programa:

Passo 1:
Identificacdo das Areas de Desempenho Ocupacional

Para identificar problemas, preocupacdes e questdes relativas ao
desempenho ocupacional, entreviste o cliente questionando sobre
as atividades do dia-a-dia no que se refere as atividades
produtivas, de auto-cuidado e de lazer. Solicite ao cliente que
identifique as atividades do dia-a-dia que quer realizar, que
necessita realizar ou que € esperado que ele realize, encorajando-
0 a pensar num dia tipico. Em seguida, peca que identifique quais
dessas atividades atualmente sdo de dificil realizacdo, de forma
satisfatéria. Registre estas atividades problematicas nos Passos
1A, 1B ou 1C.

Passo 2:

do

Grau de Importéancia

Classificacao

Usando os cartdes de
pontuagcdo, peca ao
cliente que classifique,
numa escalade 1 a 10,
a importancia de cada
atividade. Coloque as
pontuacdes nos
respectivos quadrados
nos Passos 1A, 1B e

1C.

Passo 1A: Atividades de Auto-cuidado

Cuidados pessoais

(ex. vestuéario, banho,

alimentacéo, higiene)

Mobilidade funcional

(ex. transferéncias, mobilidade

dentro e fora de casa)

Importancia

U0 UUL




Independéncia fora de casa

(ex. transportes, compras, finangas)

UL
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Passo 1B: Atividades Produtivas

Trabalho (remunerado/ndo
remunerado)

(ex. procurar/manter um emprego,

atividades voluntarias)

Tarefas domésticas

(ex. limpezas, lavagem de roupas,

preparacéo de refeigdes)

Brincar/Escola

(ex.: habilidade para brincar, fazer o dever
de casa)

Importancia

U0 OO0 bd L
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Passo 1C: Atividades de Lazer Importancia

Recreacéao tranquila

(ex. hobbies, leitura, artesanato)

Recreacéo ativa

(ex. esportes, passeios, viagens)

Socializacao

(ex. visitas, telefonemas, festas, escrever

cartas)

JU0 000 DOL

Passos 3 & 4: Pontuacgéo - Avaliacéo Inicial e Reavaliagéo

Confirme com o cliente os 5 problemas mais importantes e registre-os abaixo. Usando os
cartdes de pontuacdo, peca ao cliente para classificar cada problema no que diz respeito ao
desempenho e satisfagdo, depois calcule a pontuagao total. Para calcular a pontuacao total
some a pontuacdo do desempenho ocupacional ou da satisfacdo de todos os problemas e
dividida pelo numero de problemas. Na reavaliagdo, o cliente classifica novamente cada
problema, no que se refere ao desempenho e a satisfacdo. Calcule as novas pontuacdes e as

mudancgas de pontuacao.

Avaliacao Inicial: Reavaliagéo:

Problemas de Desempenho Desempenho Satisfacdo 1 | Desempenho @ Satisfacao 2

Ocupacional: 1 2
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MubancaNa saTisracko = Pontuacdo da satisfacéao 2

- Pontuacio da satisfaggio 1-----+ L

1. [ 1] [ 1] [ 1] [ 1]
2, [ 1] [ 1] [ ] [ ]
3. [ 1] [ 1] [ ] [ ]
4, [ 1] [ 1] [ ] [ ]
5. [ 1] [ 1] [ 1] [ 1]
Pontuaca Pontuacao Pontuacdo do  Pontuacdo | Pontuacdo do  Pontuacao
0: Total do Desempenho do Desempenho do
desempenho 1 Satisfacéo 1 2 Satisfacéo 2
ou da
Pontuac&o W
Total / / / /
N° de
Problemas _ {1 _ i} |- I P
Mupanca No Desempento = Pontuacao do desempenho e Pontuacao do desempenhé—:——: -
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ANOTACOES ADICIONAIS E INFORMACOES DO CLIENTE:

Avaliacéao Inicial:

Reavaliagéo:
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ANEXO C. TERMO DE ANUENCIA

Declaragiio de Anuéncia

Atesto para os devidos fins que a CLMML N-M-’ de PM L bwb\'-% don

SIS APAE localizada na cidade de Matdo - &P, no enderego
Af(mlu\l\_ C\k ,X(lxwlmi,ly 7n° JOC) \}d (v ’VL\,LL\C\_, > serd
coparticipante do pro_lelo de pesquisa intitulado “Papeis e Desempenho Ocupacional

de Mies de Criangas com Deficiéncias” sob responsabilidade da profa. Mirela de O.

Figuciredo e da mestranda Suelen Cristina Polezi.
Dessa forma, mediante o aceite dos pais e/ou responsaveis das criangas que frequentam

esta instituigio aceitarem participar do estudo, esta instituig@o também sera favoravel a

concretizagiio do mesmo.

a&u-)( gxwwmcl,o’ me.\/

) :
Nome da Dirigente/Rernsével pela Instituigao

s

/
Assinatura da Dirigéntg/Responsavel pela Instituigao

RG 35
oire\oc de Escola

'45 341 245/0001-10

APAE, - ASSOCIAGAO DE PAIS E
AMIGOS DOS EXCEPOIONASS DE MATAC

Alameda da Saudede, 100
Vi, Pereira - CEP 15880-000

| MATAO - 8P



