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RESUMO

O nascimento de um filho desperta varios sentimentos nos familiares tais como alegria,
felicidade e orgulho, sendo um momento de celebracao. Quando este filho nasce com algum
tipo de deficiéncia, demandas inesperadas podem surgir, sendo necessario que os familiares se
adaptem a esta nova situagdo. Um filho com alguma deficiéncia pode requerer cuidados e
aten¢do diferenciados, geralmente demandados as maes, se tornando fundamental compreender
0s processos e expectativas face a algo que ndo foi planejado, para que, desta forma a mae,
possa se desenvolver e estar adaptada ao filho. As demandas exigidas pelas deficiéncias podem
acarretar prejuizos no desempenho ocupacional das maes, uma vez que sua rotina ficara atrelada
ao do filho. Dessa maneira, este estudo teve como objetivo investigar o processo de adaptagao
da mae e se houve interferéncias no desempenho ocupacional. Trata-se de um estudo descritivo
e transversal com abordagem quanti-qualitativa. A amostra foi composta por 30 maes de
criancas com deficiéncia, entre elas Transtorno do Espectro Autista, Sindrome de Down e
Paralisia Cerebral. Para a coleta de dados foi utilizado a Escala Parental de Adaptacdo a
Deficiéncia (EPAD), a Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM) e um
Formuléario sobre Necessidades de Maes de Filhos com Deficiéncia elaborado pela
pesquisadora. A andlise dos dados ocorreu por meio de procedimentos proprios da EPAD e da
COPM, além de ser utilizado também para EPAD o Teste U de Mann-Whitney. Os dados do
Formulario sobre Necessidade de Maes de Filhos com Deficiéncia foram computados
individualmente e, posteriormente, comparadas para identificacdo de similaridades entre as
maes. Dentre os resultados, verificou-se que das 30 maes, 29 estao adaptadas a seus filhos e 1
ainda esta no seu processo de desenvolvimento sendo que o diagndstico da deficiéncia foi
recebido hd 4 meses, no momento da pesquisa. A influéncia de alguns fatores demonstrou
estatisticamente diferenga significativa na adaptagdo, especificamente nas dimensdes
mensuradas pela EPAD. Dentre estes fatores, o tipo e tempo de diagnostico, idade das criangas
e tipo de trabalho da mae. Quanto as necessidades das maes, observou-se que algumas
obtiveram informagdes sobre a deficiéncia, os familiares foram importantes enquanto um apoio
emocional e funcional, e a questao financeira familiar esteve afetada pelos custos gerados pela
deficiéncia dos filhos. Em relagdao ao desempenho ocupacional das maes, notou-se que algumas
ocupacdes antes realizadas ndo eram mais possiveis de se fazer apds o nascimento do filho, e
algumas ocupacdes diferentes passaram a ser realizadas para atender tanto as demandas das
maes, quanto dos filhos. Conclui-se que, por mais que as maes estejam adaptadas a seus filhos,

sua rotina e ocupagdes foram impactados, denotando que mudangas no desempenho



ocupacional acompanham o processo de desenvolvimento pessoal destas maes aliado ao tipo

de ambiente em que vivem e existéncia de apoio social.

Palavras-chave: deficiéncia, mae, desenvolvimento, adaptacao, desempenho ocupacional.



ABSTRACT

The birth of a child awakens several feelings in family members such as joy, happiness and
pride, being a moment of celebration. When this child is born with some kind of disability,
unexpected demands may arise, making it necessary for family members to adapt to this new
situation. A child with a disability may require special care and attention, usually demanded
from mothers, making it essential to understand the processes and expectations in the face of
something that was not planned, so that the mother can develop and to be adapted to the child.
The demands required by disabilities can cause damage to the mothers occupational
performance, considering that their routine will be linked to the child's. Thus, this study aimed
to investigate the mother's adaptation process and whether there were interferences in
occupational performance. This is a descriptive and cross-sectional study with a quantitative-
qualitative approach. The sample consisted of 31 children’s mothers with disabilities, including
Autistic Spectrum Disorder, Down Syndrome and Cerebral Palsy. For data collection, the
Parental Disability Adaptation Scale (PDAS), the Canadian Occupational Performance
Measure (COPM) and a Form on Needs of Children’s Mothers with Disabilities prepared by
the researcher were applicated. The data analysis was performed using PDAS and COPM own
procedures, in addition by apllying the Mann-Whitney U Test for PDAS. The data from the
Form on Needs for Children’s Mothers with Disabilities were computed individually and then
compared to identify similarities between mothers. Among the results, it was found that out of
the 30 mothers, 29 are adapted to their children and 1 is still in the process of development, it
is because the diagnosis of disability was received just 4 months ago, at the time of the research.
The influence of some factors showed a statistically significant difference in adaptation,
specifically in the dimensions measured by PDAS. Among these factors, the type and time since
of diagnosis, the children's age and the mother's type of work. As for the needs of mothers, it
was observed that some obtained information about the disability, family members were
important as an emotional and functional support, and the family financial issue was affected
by the costs generated by the children's disability. Regarding the mothers' occupational
performance, it was noted that some occupations performed before were no longer possible to
do after the birth of the child, and some different occupations started to be performed to meet
the demands of both mothers and children. It is concluded that as much as mothers are adapted
to their children, their routine and occupations were impacted, denoting that changes in
occupational performance accompany the process of personal development of these mothers

combined with the type of environment in which they live and the existence of social support.



Keywords: disability, mother, development, adaptation, occupational performance.
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APRESENTACAO

Quando terminei a graduacdo em Psicologia as oportunidades e principalmente
necessidades impostas pela vida me levaram a um caminho que até entdo era apenas mais uma
oportunidade de conhecimento, mas ndo algo que queria exercer por muito tempo. A éarea de
Recursos Humanos me agregou muito enquanto pessoa, enquanto empatia, generosidade e
acolhimento com o proximo. Mas, apds 8 anos trabalhando nesse segmento senti a necessidade
de retornar aos estudos para me encontrar de novo na escolha da profissdo que fiz, pois ja estava
muito afastada dela.

Foi quando entdo surgiu a oportunidade de realizar o mestrado em um programa de pos
graduacao pioneiro no pais, mas que nao era da minha area.

Iniciei essa jornada acreditando muito que a Psicologia e Terapia Ocupacional se
entrelacam em busca do bem estar humano, e que isso, poderia abrir novos caminhos de
conhecimento cientifico e novas oportunidades para mim.

Por isso, meu interesse se deu em pesquisar como as maes que tem filhos com algum
tipo de deficiéncia vivenciam as dificuldades no seu dia a dia, ja& que, enquanto psicologa
compreendo que o suporte emocional ¢ necessario principalmente diante de um fato inesperado
como ¢ o nascimento de um filho com alguma deficiéncia. Por outro lado, o cuidado com esse
filho se tornarad tdo extenso que a mae precisard, em muitas vezes, abrir mdo de algumas
atividades cotidianas para melhor atender a demanda da deficiéncia.

Entdo, assim seguir nesse caminho, para que cada vez mais as maes se sintam acolhidas
e possam falar das suas dificuldades, tanto emocionais como ocupacionais, para que 0s

profissionais de satide estejam cada vez mais capacitados para atende-las.
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1. INTRODUCAO

O presente estudo tem como tema de investigacdo o nascimento de um filho com
deficiéncia, especificamente o processo de adaptacdo pelo qual as maes passam e o desempenho
ocupacional destas maes apds o nascimento deste filho.

O processo de adaptacdo pelo qual passam as maes de filhos com alguma deficiéncia
esta sendo considerado e fundamentado a partir do Modelo do Processo de Adaptacao e
Desenvolvimento de Franco e Apolonio (2002).

O desempenho ocupacional das maes alvo desta investigacdo, ¢ compreendido e
fundamentado conforme o Modelo Canadense de Desempenho Ocupacional e Engajamento
(POLATAIJKO et al., 2013).

Assim, a seguir no subcapitulo 1.1 faz-se uma breve contextualizacdo sobre o
nascimento de um filho com deficiéncia para no 1.2 apresentar o Modelo do Processo de
Adaptacio e Desenvolvimento (FRANCO, APOLONIO, 2002). No subcapitulo 1.3 apresenta-
se 0 Modelo Canadense de Desempenho Ocupacional e Engajamento (POLATAJKO et al.,
2013) para definigdo e explicacdao sobre ocupagdo humana e desempenho ocupacional para no
1.4 elucidar especificamente sobre o desempenho ocupacional de maes com filhos com alguma

deficiéncia a partir de achados na literatura.

1.1 O nascimento de um filho com deficiéncia

O primeiro grupo no qual uma pessoa se insere ao nascer ¢ a familia. A familia ¢
delineada sociologicamente como sendo um sistema social interdependente no qual os membros
entre si sao influenciados e afetados. Quando ha algum tipo de situacdo que gera uma mudancga
no contexto familiar, cada membro da familia pode precisar se reestruturar para se adaptar a tal
situagdo exposta. Dependendo da nova demanda apresentada, cada membro precisara redefinir
seus papéis dentro do circulo familiar (BUSCAGLIA 2002; DE PADUA, RODRIGUES, 2013).

Quando os pais recebem a noticia de que seu filho possui algum tipo de deficiéncia,
considera-se que ¢ um momento complexo e desafiador, visto que as condi¢des relacionadas a
informag¢@o podem ou ndo minimizar a angustia familiar (PINTO et al., 2016).

Para algumas familias, o nascimento de um filho com algum tipo de deficiéncia, pode
gerar momentos de desespero, confusao e medo, principalmente nas figuras maternas e paternas

(BUSCAGLIA, 2002).
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De acordo com a Organizagdo Mundial da Saude (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2012, p. 4)

“A deficiéncia ¢ complexa, dindmica, multidimensional e questionada. [...] ndo deve
ser vista como algo puramente médico nem como algo puramente social: pessoas com
deficiéncia frequentemente podem apresentar problemas decorrentes de seu estado
fisico. [...] O ambiente de uma pessoa tem um enorme impacto sobre a experiéncia e
a extensdo da deficiéncia. Ambientes inacessiveis criam deficiéncia ao criarem

barreiras a participagdo e inclusdo”.

Londero et al. (2021) referem que a forma como o diagnéstico € apresentado tem grande
importancia para os pais, pois além de se sentirem informados, esclarecidos e orientados, eles
contam com a empatia do profissional para acolher seu sofrimento e reagao a noticia. Cumprir
com o papel de pais de uma crianga com deficiéncia ¢ complexo e novo, havendo a necessidade
de um diagnodstico médico compreensivel e de que ser preparado para as dificuldades que
enfrentard. A maneira como o proprio profissional reconhece o bebé e a crianga com deficiéncia
refletird na imagem e conceito que maes e/ou pais irdo formar dos seus filhos (CAMARGO,
WAGNER, 2008).

O contexto familiar ¢ de suma importancia para o desenvolvimento global de bebés e
criangas, tanto sem como com alguma deficiéncia, podendo se constituir como fator de protecao
ou de risco ao desenvolvimento infantil (MAIA, WILLIAMS, 2005).

A literatura aponta que com o nascimento de um bebé com alguma deficiéncia as
relacdes familiares podem ser alteradas (AZEVEDO, 2018; BUSCAGLIA,2002). Em conjunto,
a idealizagdo e as expectativas criadas pelas maes e pais em relagdo ao proprio filho, se
desfazem o que pode gerar uma crise familiar. Além disso, sabe-se que bebés e criangas com
alguma deficiéncia necessitam de uma atencdo maior no seu cotidiano (GLAT, 2012) o que
frequentemente podera ser causa de desconfortos familiares, confusdes e problemas financeiros
(BUSCAGLIA, 2002).

Por isso, o funcionamento diario ¢ a identidade de uma familia também podem sofrer
mudancas com o nascimento deste filho com maior demanda por cuidados. Havera a
necessidade de adaptagdo a nova realidade familiar o que consequentemente ird requerer
modifica¢cdes nos comportamentos, nas regras, acdoes e responsabilidades. Dessa forma, a
familia precisara adquirir novas competéncias e fun¢des para melhor atender as necessidades

deste filho (COELHO, 2009).
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Assim, haverd um impacto no estilo de vida de todos envolvidos com o filho
(BUSCAGLIA, 2002) e mudancas e adaptagdes serdo necessarias para muitas familias
(AZEVEDO, 2018). Segundo Xavier (2008), adaptar-se a deficiéncia e a pluralidade de
problemas advindos dela, faz com que a familia tenha uma concepcao diferente do seu modo
de vida.

O bebé e/ou a crianca com alguma deficiéncia deve ser considerada enquanto parte de
uma familia que ¢ constituida por pessoas que geralmente sofrem um grande impacto
emocional, tendo o curso do préprio desenvolvimento alterado e afetado. Por isso, para que
maes e pais de filhos com alguma deficiéncia se adaptem a este fato ndo desejado, necessitam
tanto compreender os proprios sentimentos e atitudes que sdo consequentes a presenc¢a de uma
deficiéncia, como receber apoio que considere os processos singulares e as expectativas face a
algo que nao foi idealizado (FRANCO, 2009).

Desta forma, se faz necessario que a intervengdo com a familia comece logo apos o
informe da deficiéncia. Esse apoio inicial ¢ um dos mais significativos pois possibilita a
reorganizacao familiar por meio de recursos e oportunidades que auxiliardo no enfrentamento
da nova situagdo advinda com o nascimento da crianga com deficiéncia (LONDERO et al.,
2021). O éxito de uma intervencao depende do modo como a familia se envolve e adere a ela

(FRANCO, 2016).

1.2 Modelo do Processo de Adaptacio e Desenvolvimento

Para Franco (2009), maes e pais que estdo desenvolvidos e adaptados a deficiéncia de
um filho conseguem desempenhar sua parentalidade da melhor maneira possivel. A adaptacao
das maes e pais a deficiéncia de um filho consiste em um processo composto por uma
diversidade de fatores e fases como descrito pelo Modelo do Processo de Adaptacio e

Desenvolvimento elaborado por Franco e Apolénio (2002). Tal modelo ¢ ilustrado na Figura 1.
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Figura 1- Modelo do processo de adaptacéo e desenvolvimento

Idealizacao
5 6
Apoio Social Resiliéncia
[ P 3y 1
Pré-histéria da 2 a 8
vinculacao
Crise Luto Re-idealizacdo
Bebé imaginario
Negacdo 3 Beleza 2
Capacidades
LT Pais e maes / P
Raiva funcionais e Futuro
técnicos
Culpa
Depressao

Fonte: Figura retirada da Estrutura Teérica da Escala Parental de Adaptacdo a Deficiéncia de Franco (2016) com
adaptagdo para o portugués brasileiro.

Esse modelo de adaptacdo e desenvolvimento de maes e pais de filhos com alguma
deficiéncia descreve o caminho percorrido antes do diagnostico da deficiéncia até a organizagdo
e retomada do desenvolvimento pessoal de cada um (CRUZ, 2019).

Segundo Franco (2009, 2017), antes mesmo de um bebé nascer este ja ¢ considerado
como um membro da familia. O bebé imaginario ¢ idealizado a partir de trés dimensdes, a saber
estética, de competéncia e de futuro.

A dimensao de estética ¢ composta pelas ideias preconcebidas para um bebé perfeito
como por exemplo gordinho, rosadinho, ativo e sorridente. A dimensdo de competéncia refere-
se as qualidades e estilo de vida esperados que o filho possua e que sdo correspondentes aos da
mae e/ou pai. A dimensdo de futuro constitui a imagem que a mae e/ou pai criam de um futuro
perfeito para o filho, como por exemplo bons estudos e boas capacidades profissionais

(FRANCO, 2009).
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Através da pré-vinculagdo da mae e do pai com seu filho, serdo desenvolvidos elos
precoces e fundamentais para a conexao emocional entre ambos. A ndo ocorréncia desses elos
por parte da mae e/ou pai, pode impactar na forma como cada um deseja e reserva um lugar na
propria vida para o bebé nascer, crescer e se desenvolver. (FRANCO, 2009).

Segundo o referido modelo, uma vez ocorrida a constru¢do do bebé imaginario e a pré-
vinculagdo a este, o nascimento de um filho com alguma deficiéncia repercutird na vivéncia de
uma crise pelas figuras maternas e paternas. Esta crise levard a ruptura do processo de vinculo
entre mae/pai e filho pois nesse momento nada mais sera como antes, ou seja, como foi esperado
ou imaginado. Com isso, haverd a necessidade de uma mudanga nas perspectivas de vida
presente e futura, pois estas ndo mais se ajustam a nova realidade (FRANCO, 2017). Durante
esta crise, observa-se que a mae e/ou pai desenvolvem alguns sentimentos como negagao,
revolta, raiva, culpa e a depressdo, sendo uma maneira de enfrentamento da situagdo
(FRANCO, 2009).

Diante da situacao de perda e crise, a mae e/ou pai podem seguir dois caminhos, ficarem
vinculados naquele bebé imaginario ou seguirem em frente no proprio desenvolvimento e se
organizarem no processo de luto. O processo de luto se torna importante para que a mae e/ou
pai possam elaborar a perda daquele bebé idealizado como perfeito, lembrando que o mesmo
continua existindo. Nesse processo de luto, alguns fatores de natureza contextual ou interna,
podem estar presentes e serem uteis na elaboragao do luto (FRANCO, 2009).

Como fatores contextuais podemos citar a rede social, que além da familia, fazem parte
0s amigos, vizinhos e pessoas da comunidade que atuam como uma rede de apoio para os pais.
Os fatores internos sdo as caracteristicas pessoais de cada mae e/ou pai, ou seja, suas historias,
personalidade e crengas (FRANCO, 2009).

A resiliéncia ¢ descrita por Franco e Apolénio (2002) como sendo a capacidade que a
pessoa tem de encarar as adversidades, reagindo e superando-as. Desta maneira, a resiliéncia
das maes e/ou pais de filhos com deficiéncia foi considerada resultante tanto da forga e da
resisténcia psicoldgica de cada um como da coesdo familiar existente. Assim, a resiliéncia de
maes e/ou pais de filhos com deficiéncia ndo esta ligada apenas a fatores de dimensodes internas,
mas também na forma como interagem com outro fatores de forma pessoal e unica (FRANCO,
2009).

Quando a mae e/ou pai ndo conseguem elaborar o processo de luto, eles se tornam pais
funcionais. Desta forma, em virtude do sofrimento emocional vivenciado, ndo sdo capazes de
se relacionarem emocionalmente com o filho, deixando de desempenhar uma parentalidade e

sendo dominados pela agdo. Os auxilios e cuidados com o filho ndo serdo feitos por
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envolvimento emocional, mas sim pela a¢do de cuidar daquele filho que necessita mais do que
os demais, se existirem. Criar lancos e vinculos com o filho ¢ de extrema importancia para o
seu desenvolvimento (FRANCO, 2009, 2017).

Assim, para que maes e/ou pais consigam se desenvolver e adaptar-se a deficiéncia do
filho, ha necessidade de re-idealizagdo deste filho. Uma vez que os filhos nascem na imaginagao
e fantasia dos pais, os filhos com deficiéncia precisardo nascer de novo na imaginag¢do para
serem idealizados e desejados pela mae e/ou pelo pai para que seja estabelecido um vinculo
(FRANCO, APOLONIO, 2002). Para Franco (2009) a re-idealiza¢io sera como um segundo
nascimento do filho, de forma que primeiro se nasce na realidade para que depois nas¢a na
imaginagao dos pais.

Para que haja essa re-idealizagdo, assim como na idealiza¢do inicial quando a gestagao
¢ descoberta, ¢ necessario investimento emocional da mae e/ou do pai nas trés dimensoes ja
citadas, estética, de competéncias e de futuro. A constituicio de um vinculo com filho
dependera da dimensdo estética, ou seja, da capacidade dos pais em enxergar a beleza do filho
mesmo apresentando alguma deficiéncia. Com isso, os pais perdem o medo do julgamento dos
outros, reconhecem que nao precisam esconder o filho em casa e fazem com que este seja visto
e apreciado por outras pessoas. O progresso no processo de re-idealizacdo também dependera
da dimensdo de competéncia, ou seja, conforme os pais enxergam capacidades e competéncias
em seus filhos e da dimensdo de futuro, com os pais sendo capazes de, para além de todas as
dificuldades, perspectivar sobre um futuro positivo para seus filhos, alimentando desejos e
esperancas (FRANCO, 2009).

Se por um lado os bebés e as criangas se desenvolvem por meio de seu contexto familiar,
por outro os pais também so6 poderdo ser bons cuidadores de seus filhos se estiverem em
constante desenvolvimento para atenderem as necessidades oriundas com a deficiéncia. Pais
que ndo aceitam a situagdo da deficiéncia e respectivas dificuldades de seus filhos, podem nao
conseguir contribuir para o desenvolvimento dos mesmos (FRANCO, 2017).

Ap0s os pais experimentarem todos os sentimentos e fases advindos com o nascimento
do filho e com o recebimento do diagndstico de uma deficiéncia, surge a possibilidade de
assumirem o controle da situagdo. Portanto, quando param de adiar o sofrimento e de negar
algo que ¢ real, os pais conseguem procurar e aceitar ajuda, permitem-se conhecer os filhos e
constituir um lar propicio para o seu desenvolvimento (SOUZA, MARANHAO, 2018).

A adaptagdo a deficiéncia e o cuidar do filho ocorrem de forma mais facil quando os
pais possuem compreensao sobre o desenvolvimento da crianca (BOIVIN, PETERS,

TREMBLAY, 2015). Quando a familia se adapta a essa nova realidade, ela consegue se
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reorganizar e conviver com as demandas da crianga com deficiéncia, reconstruindo o contexto
familiar (BALEIRO, BARBOSA, PETTENGILL, 2012).

De acordo com Franco (2016) a esperanca da cura por parte da mae e/ou pai € mais do
que esperada. Geralmente estes acreditam que logo apds o antincio da deficiéncia, vird a noticia
que a mesma tem cura, que sera rapida e acessivel. Franco e Apoldnio (2002) referem que as
duvidas sobre o futuro do filho e sua inser¢do na sociedade, sdo sempre as primeiras
apresentadas pelas maes e/ou pais. Ao mesmo tempo, maes e/ou pais que agem de forma
superprotetora, muitas vezes estdo vivenciando o sentimento de “raiva” frente a(s)
limitagao(des) que a deficiéncia do filho impde em vérias dimensdes da vida (GLAT, 2012).

Nesta direcdo, maes e/ou pais geralmente requerem auxilio para se adaptarem as
dificuldades exigidas pela deficiéncia do seu filho. Essas dificuldades podem ser equilibradas
através de profissionais da area da saude e/ou humanas capacitados para fornecerem o apoio e
orientacdes para o cuidado basico que bebés e criangas precisam e no enfrentamento das
situacdes estressoras (OLIVEIRA, 2016). O auxilio profissional devera prover informagdes
sobre os cuidados e saude do bebé e da crianga para que os familiares obtenham respostas para
as suas duvidas, sendo direito da familia possuir explicagdes e conhecimento sobre o
diagnostico, prognoéstico e necessidades do filho (BALEIRO, BARBOSA, PETTENGILL,
2012).

Os profissionais que atuam em programas de intervenc¢ao e acolhimento de familias com
bebés e criancas com deficiéncia, necessitam ter conhecimento sobre os processos internos e
emocionais, condi¢des sociais e de vidas destas familias (FRANCO, 2016). Segundo Buscaglia
(2002), algumas pesquisas tem demonstrado que as atitudes da mae com o filho com alguma
deficiéncia t€ém maior influéncia sobre a aceitagdo ou rejeicdo por parte dos demais membros
da familia.

No estudo desenvolvido por Crow e Michael (2011) ¢ apontado que a mae necessita de
uma aten¢do maior, por ser ela que além de administrar sua propria vida, também ¢ responsavel
pelo bem-estar dos outros familiares. Nesse sentido ¢ importante que os profissionais ajudem
as maes no manejo de seu tempo diario para assim facilitar suas ocupacdes dentro do contexto
familiar.

Com maior conhecimento e mais sensibilizadas sobre a nova condi¢do, mais capacitadas
as maes se sentirdo tanto para lidar com o desenvolvimento do bebé e da crianga como também
lidar com as préoprias emogdes, o que levara a rever crengas e valores sobre o filho (GLAT,

2012). Tornar-se mae e/ou pai de uma crianca com deficiéncia exige um movimento interno de
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superacdo e aceitacdo para o desenvolvimento de uma parentalidade saudavel (FRANCO,

2016).

1.3 Modelo Canadense de Desempenho Ocupacional e Engajamento (CMOP-E)

No inicio da década de 80, a forga tarefa de profissionais ligados a Associagdo
Canadense de Terapeutas Ocupacionais (CAOT) tendo por objetivo desenvolver diretrizes que
garantissem a qualidade na prestagao dos servigos de terapia ocupacional no Canada, elaborou
0 Modelo de Desempenho Ocupacional. Este modelo passou por reformulagdes pela CAOT
resultando no atual Modelo Canadense de Desempenho Ocupacional e Engajamento (CMOP-
E), cujos constructos tedricos estdo publicados no Enabling Occupation II: Advancing an
Occupational Therapy Vision of Health, Well-being, & Justice through Occupation
(TOWNSEND; POLATAJKO, 2013).

Segundo o CMOP-E, a ocupacao ¢ compreendida como uma necessidade basica humana
que da sentido a vida, sendo, portanto, considerada essencial para todas as pessoas. O
desempenho e o engajamento em ocupacoes sao resultados de um processo dinamico entre a
pessoa, o ambiente e a ocupagdao (POLATAJKO et al., 2013).

Este processo dindmico entre a pessoa, o ambiente € a ocupacdo € representado pelo

CMOP-E pela Figura 2.

Figura 2 - Modelo Canadense de Desempenho Ocupacional e Engajamento

Environmeant

oT
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Fonte: POLATAJKO et al., 2013, p 23.
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Conforme a Figura 2, a pessoa ¢ representada pelo triangulo central, sendo esta
composta por aspectos fisicos, cognitivos e afetivos, tendo como esséncia a espiritualidade. A
espiritualidade ¢ compreendida pelo COPM-E como para além da religido da pessoa, seria um
estado de bem-estar e uma forca interna que da sentido a vida e impulsiona a pessoa
(POLATAIJKO et al., 2013).

No circulo mais externo da Figura 2, s3o representados os diferentes ambientes nos
quais as pessoas se inserem € nos quais ocorrem as ocupacdes. Os ambientes sdo fisico,
institucional, cultural e social. O ambiente fisico consiste no ambiente materialmente
construido. O ambiente institucional é composto pelos aspectos econdmicos, politicos, pelas
leis, institui¢des e suas praticas sociais e organizacionais. O ambiente cultural refere-se ao
conjunto de crencas, valores, rituais e cerimonias que envolve cada pessoa. O ambiente social
consiste nos padroes de relacionamento interpessoais existentes em dada comunidade, baseados
em valores, crengas, interesses ¢ atitudes (POLATAIJKO et al., 2013).

J& o circulo que envolve o triangulo (ou seja, a pessoa) representa, na Figura 2, a
ocupagao, sendo esta definida como “[...] tudo o que as pessoas fazem [...], incluindo o cuidar
de si (autocuidado), aproveitar a vida (lazer) e contribuir para o tecido social e econdmico
(produtividade) (CAOT, 1997 apud POLATAJKO et al., 2013, p.17).

Assim, a categoria autocuidado refere-se as atividades de cuidados pessoais, mobilidade
funcional e funcionamento na comunidade. A categoria lazer consiste nas atividades de
recreacdo tranquila, ativa e/ou de socializagdo. A categoria produtividade ¢ composta pelo
trabalho remunerado ou nao, manutengao da familia por meio do manejo das tarefas domésticas,
pela escola e pelo brincar (POLATAJKO et al., 2013).

Para Wilcock (1993) a ocupagao se faz conforme as necessidades basicas humanas de
sobrevivéncia, sendo uma forma das pessoas se desenvolverem por meio de suas capacidades
de natureza biologica, social e cultural, que podem ser ajustadas as mudangas ambientais.

Pierce (2003) caracteriza a ocupagdo como sendo uma vivéncia individual e singular
decorrente de uma dimensdo percebida de espaco, tempo e condigdes socioculturais
estabelecidas. Como pessoa e o contexto social se transformarem constantemente, a ocupagao
se torna Unica e se faz diferente a cada experiéncia.

Desta forma, a ocupagdo ndo se define como algo normativo, mas que provém da
experiéncia subjetiva e da totalidade complexa entre pessoa e seu ambiente (IVARSSON,
MULLERSDORF, 2009).

Conforme COPM-E, a pessoa ¢ quem determina seu desempenho ocupacional,

baseando-se em suas experiéncias, ou seja, na capacidade que considera que possui para
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desempenhar variadas ocupagdes e também na sua satisfacio com o seu desempenho
(POLATAJKO, TOWNSEND & CRAIK, 2007).

Desta forma, o desempenho ocupacional ¢ proprio de cada ser humano e pode variar
conforme as caracteristicas pessoais como idade, capacidades, limitagdes e/ou condigdes

ambientais favoraveis ou nao ao desempenho, entre outros (LAW et al., 2009).

1.4 Desempenho Ocupacional de maes com filhos com deficiéncia

Como ja referido, o nascimento de um filho, principalmente com algum tipo de
deficiéncia, ocasiona mudancas significativas nas ocupacdes de cada membro da familia, mas
em especial nas ocupagdes realizadas diariamente pelas maes (HORNE, CORR, EARLE,2005).

Historica e culturalmente, a mde possui mais soberania no cuidado com a alimentagao,
educagao e saude de seus filhos (ROSA, ROSSIGALLI, SOARES, 2010) e se torna a cuidadora
principal do filho com deficiéncia. As demandas deste filho, pode exigir muito do tempo e
atencao desta mae e, por isso, acarretar em prejuizos no desempenho ocupacional da mesma
(ESTANIESKI, GUARANY, 2015), comprometendo sua propria saude emocional e fisica
(FIGUEIREDO, 2009), culminar em isolamento social, ansiedade (BECK, LOPES, 2007,
LUZARDO et al. 2006), altos niveis de estresse ¢ menor qualidade de vida (ESTANIESKI,
GUARANY, 2015). O conceito de qualidade de vida ¢ muito amplo, sendo referido por Minayo,
Hartz e Buss (2000) como o nivel de satisfacdo identificada na vida familiar, social, afetiva e
ambiental.

Assim, o nivel de dependéncia deste filho e a necessidade da mae ser a cuidadora
principal, dificulta que se dedique ao cuidado de si mesma. A mae ao vincular seu modo de
viver em funcdo do filho, sobrepde as demandas do filhos as proprias. Uma vez que esta mae
se reconhece como mae de um filho com deficiéncia e ndo mais como mulher, suas ocupagdes
enquanto mulher ficam em segundo plano, quando nao esquecidas (GUERRA et al., 2015). A
mae que nao conta com apoio de outros membros familiares para dividir os cuidados
necessarios ao filho, acaba por ter menos tempo para si e suas proprias ocupagdes
(CONCEICAO et al. 2020).

Em revisdo de literatura sobre desempenho ocupacional de cuidadores de criangas no
Transtorno do Espectro Autista realizado por Montenegro et al. (2020), verificou-se a existéncia
de alteragdes na qualidade de vida do cuidador, uma vez que cuidar de uma crianga no TEA

afetou a saude fisica e mental, a vida social, familiar ¢ financeira.
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Segundo Estanieski e Guarany (2015), os prejuizos no desempenho ocupacional e na
qualidade vida das maes de criangas no TEA estariam atrelados a um acumulo de tarefas e de
papéis ocupacionais que as sobrecarregavam diariamente, pois houve a necessidade da
adaptagdo as caracteristicas e demandas da crianga. Corroborando com isso, Silva et al. (2020)
obtiveram os mesmos resultados com maes de criangas no TEA, que em sua maioria, se sentem
sobrecarregadas e sozinhas nos cuidados com os filhos, levando a uma baixa qualidade de vida
e dificultando a realiza¢ao de ocupagdes de lazer.

Silva e Pontes (2016), ao estudarem maes de filhos com paralisia cerebral, verificaram
que o desempenho ocupacional das maes ficou atrelado a rotina com o filho, sendo que quanto
maior foi o nivel de comprometimento motor do filho, menor foi a autonomia da crianga e
consequentemente uma maior sobrecarga da mae.

Na mesma dire¢ao, Marchi (2012) ao investigar quais das trés areas da ocupagao
(autocuidado, lazer e produtividade) foram mais afetadas em maes de criangas com paralisia
cerebral, verificou dificuldade em conseguir realizar as tarefas domésticas, de recreagdo
tranquila e de autocuidado.

A categoria ocupacional lazer ¢ essencial, sendo que realizar algum tipo de lazer
favorece que a pessoa tenha tempo para si mesma enquanto faz aquilo que gosta e sente prazer.
Porém, maes de criangas com deficiéncia com frequéncia tendem a ter menos atividades de
lazer, pois ndo encontram tempo suficiente dentro das demandas por cuidados do filho com
alguma deficiéncia (RIBEIRO, 2018).

Havaei et al. (2019) e McGuire et al. (2004) referem que as maes de filhos com
deficiéncia assumem muitas responsabilidades o que contribui para que elas ndo tenham
estabilidade ocupacional entre atividades de autocuidado, lazer e produtividade. Estas maes nao
possuem tempo suficiente para realizar atividades pessoais ou com parceiros, estando até o sono
prejudicado. Desta forma, o desempenho ocupacional de maes com filhos com deficiéncia tem
se apresentando comprometido quando comparado com o de maes de criangas que ndo possuem
deficiéncia.

Para Ribeiro et at. (2018) o cotidiano de cuidadores de pessoas com deficiéncia se altera
devido as responsabilidades, rotinas e atribuigdes inerentes as demandas por cuidado destas
pessoas. As alteragdes ocupacionais afetam diretamente o bem estar e qualidade de vida do
cuidador, podendo levar ao adoecimento uma vez que se sentem sobrecarregados e esgotados
devido a dedicacao a pessoa com deficiéncia.

Na pesquisa de Tomaz et al. (2017), que investigou o impacto da deficiéncia intelectual

na dindmica e qualidade de vida familiar, detectou que houve uma interrup¢ao na carreira da
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mae, ou seja, houve a necessidade de deixar de lado seu trabalho fora de casa, pois o cuidado
com o filho ficava prejudicado. Tal achado corrobora com a ideia de que os cuidados com o
filho com deficiéncia estdo centrados na mae.

As maes que ainda conseguem exercer algum tipo de trabalho remunerado optam por
aqueles que sejam informais, devido a viabilidade de trabalhar em casa e assim fazer seu proprio
horario para que se ajuste a rotina do filho. A deficiéncia reduz a possibilidade de trabalho para
a mae, gerando impactos financeiros na estrutura familiar, pois ¢ necessario um grande
investimento no cuidado com o filho e com isso hd um menor desempenho de ocupagdes que
envolvem participacdo social e cuidados com a saide da mae (BARROS et al., 2017).

Comparado aos pais, as maes desenvolvem uma ansiedade maior quanto ao desempenho
de seus objetivos de vida, gerando a percepcao de que a propria vida estad sem rumo. Esta
ansiedade em relacdo ao proprio futuro podera ser prejudicial no desenvolvimento e
funcionamento das suas atividades parentais (BUINOWSKA et al., 2019).

O estresse constitui um grave problema de satde e se torna mais presente em familiares
de criancas com deficiéncias, pois os mesmos se tornam vulneraveis a isso devido as demandas
da situacdo (BARBOSA, OLIVEIRA, 2008).

No levantamento realizado por Santos e Pereira-Martins (2016) observou-se que maes
de criangas com deficiéncia intelectual necessitaram criar estratégias de enfrentamento para que
o estresse ndo prejudicasse a integridade fisica e psiquica. Quando a condi¢do estressante vivida
por estas maes persiste a longo prazo podem ocorrer prejuizos nas atividades didrias e de
trabalho.

Barrozo et al. (2015) identificou que cuidadores de pessoas com deficiéncia visual
tiveram um declinio nos seus papéis ocupacionais de trabalhador, estudante e membro familiar.
Muitos cuidadores, devido a necessidade do cuidar de um familiar com alguma deficiéncia,
precisaram parar de trabalhar ou passaram a trabalhar em empregos nos quais as fungdes e
condigoes salariais eram inferiores aos trabalhos exercidos anteriormente.

Vieira et al. (2008) também indicaram que essas maes vivem intensamente para seus
filhos e se abdicam muitas vezes do emprego ¢ atividades de lazer, devido a sobrecarga de
cuidados prestados ao filho, limites sociais e psicologicos, além de muitas vezes o preconceito
da sociedade interferir negativamente.

Porém, Conceicdo et al. (2020) constatou um grande desejo dos cuidadores na retomada
das ocupacdes trabalho e estudos.

No estudo realizado por Azevedo (2018) notou-se que
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“Quanto maior era a satisfagdo dos pais em relacdo a qualidade de vida, relagdo
conjugal e suporte social, menores eram as necessidades familiares, maiores eram os
niveis de suporte social disponivel, € mais habilidosos os pais poderiam de apresentar
na relagdo parental e matrimonial. Conclui-se que as demandas parentais se
modificam dependendo da deficiéncia e atraso no desenvolvimento que o filho possui.
Assim, torna-se importante prover servi¢os, projetos e programas que envolvam

familias e consideram suas reais demandas.”

Devido ao fato das maes ficarem em “dedicacdo exclusiva” aos seus filhos com
deficiéncia, aspectos como ambiente do lar, recursos financeiros, lazer e cuidados com a propria
saude ficam prejudicados. Por isso, a importancia de que elas tenham suporte psicologico, social
e até espiritual para que possam lidar com as necessidades da crianca de uma forma mais
adequada e também para que haja uma constru¢do de meios alternativos de engajamento em
atividades de lazer, por exemplo (MIURA, PETEAN, 2012).

Assim, empenhando-se em superar as dificuldades encontradas frente a deficiéncia, as
maes buscam encontrar apoio em familiares, amigos, pessoas proximas e na religiosidade, que
apresentam impacto diante as a¢des da mae com o filho.

Para que as maes possam realizar algumas de suas tarefas, a ajuda familiar e de amigos
¢ importante, mesmo sendo em pequenos gestos como levar para a escola, passear e até mesmo
ficar com o filho. Por outro lado, dependendo do grau de dependéncia dos filhos, algumas maes
preferem nao receber nenhuma ajuda familiar ou de amigos, mesmo sentindo necessidade. Isso
ocorre porque as maes ndo se sentem seguras em entregar seus filhos a pessoas que elas julgam

ndo estarem preparadas para lidar com esse tipo de situagdo (XAVIER, 2008).

1.5 Problema e Perguntas de Pesquisa

Em suma, a literatura aponta que as familias ndo estdo preparadas para o nascimento de
um filho com alguma deficiéncia pois durante a gestagao o idealizam perfeito, e receber o
diagnostico gera frustracdo, medo, preocupacdes, entre outros sentimentos negativos. Além
disso, o nascimento de um filho com algum tipo de deficiéncia acarreta em demandas
inesperadas e diferenciadas, as quais os familiares terdo que se adaptar. Tais fatos, podem
acarretar para as maes isolamento social, ansiedade, menor qualidade de vida, altos niveis de
estresse e, com isso, comprometer a adaptacdo a deficiéncia do filho e afetar o proprio

desempenho ocupacional.
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Apesar de existir uma vasta literatura sobre maes de criancas com alguma deficiéncia e
uma crescente produ¢do de conhecimento sobre o desempenho ocupacional destas maes, nao
se encontrou na literatura nacional estudos que relacionassem o processo de adaptacdo destas
maes ao filho com deficiéncia com o desempenho ocupacional das respectivas maes.

Por isso, considerou-se de relevancia académica estudar o processo de adaptacdo dessas
maes, especificamente os niveis de adaptacao considerando diferentes aspectos destas maes e
o respectivo desempenho ocupacional delas antes e apds o nascimento de um filho com alguma
deficiéncia.

Diante deste problema de pesquisa, o presente estudo teve como perguntas de pesquisa:
Quais as necessidades da mae no processo de adaptacdo? Caracteristica da mae (tipo de
trabalho) e da crianga (diagndstico, tempo de diagnostico e idade) podem interferir no processo
de adaptacao da mae? Houve impacto no desempenho ocupacional das maes comparando antes
e depois do nascimento do filho? Quais mudangas no desempenho ocupacional das maes podem

ocorrer em virtude da adaptagdo a deficiéncia do filho?

2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral:

e Verificar e analisar o processo de adaptagdo e o desempenho ocupacional de maes de

criancas com deficiéncia.

2.2 Objetivos Especificos:

e Analisar o processo de desenvolvimento e adaptagdo das maes a deficiéncia de seus
filhos;

e Identificar se ha diferenca nos niveis de adaptagdo das maes em relacdo com o
diagnostico do filho, com o tempo de diagnostico, com a idade das criangas e o tipo de
trabalho da mae;

e Identificar as necessidades que as maes enfrentam em decorréncia da deficiéncia dos
filhos;

e Verificar o desempenho ocupacional das maes adaptadas e nao adaptadas antes e depois

do nascimento dos filhos com deficiéncia;
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3. METODOLOGIA

3.1 Método

Trata-se de um estudo descritivo e transversal de abordagem quantitativa e qualitativa,
sendo que o design descritivo possibilita conhecer como uma ou mais caracteristicas, sejam
individuais ou coletivas, se distribuem na populacio (MEDRONHO, 2008). Desta forma, o
método descritivo visa descrever as caracteristicas de determinada populacao ou fendmeno e/ou
o estabelecimento de relagdes entre variaveis, por meio da utiliza¢do de técnicas padronizadas
de coleta de dados (GIL, 2002). Ja o design transversal refere-se a andlise de uma situag@o ou
fenomeno em um determinado momento, ou seja “apresenta-se como uma fotografia ou corte
instantaneo que se faz numa populacdo por meio de uma amostragem, examinando-se nos
integrantes da casuistica ou amostra, a presenga ou auséncia da exposi¢do e a presenca ou
auséncia do efeito” investigado (HOCHMAN et al., 2005).

A abordagem quantitativa responde as perguntas da pesquisa com precisdo e
consisténcia a partir da informagdes obtidas no estudo. O objetivo ¢ obter resultados através de
uma populacdo por meio de varidvel independente e varidvel dependente, com resultados a
partir de teste de hipoteses (POLIT, BECK, 2011). Ja a abordagem qualitativa, segundo Minayo
(2002), refere-se ao universo de significados, motivos, aspira¢des, crencas, valores e atitudes
que podem ser desvelados nas investigagoes.

Os dados quantitativos e qualitativos podem interagir dinamicamente, um

complementando o outro.

3.2 Caracterizacio dos Participantes

A amostra da pesquisa foi composta por 30 maes de criangas com diagnostico de
Transtorno do Espectro Autista (TEA), Sindrome de Down e Paralisia Cerebral.

Como critérios de composi¢ao da amostra, foi especificado uma idade limite de até 12
anos para as criangas, conforme o ECA, e sem obrigatoriedade de frequentarem uma institui¢ao
especializada, apenas um laudo diagndstico que comprove a presenca de uma deficiéncia e/ou
transtorno. Foram excluidas da amostra as maes que apresentavam alguma deficiéncia e/ou
doenca.

As maes desse estudo possuem idade entre 29 e 47 anos, sendo que 28 sdo casadas, 1

divorciada e 1 separada.
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Das 30 maes, 1 possui ensino fundamental incompleto, 1 ensino fundamental completo,
1 ensino médio incompleto, 8 ensino médio completo, 2 superior incompleto, 13 superior
completo e 4 pos graduacgao.

Em relagdo ao trabalho, 13 maes nao trabalham (donas de casa), 5 trabalham em casa
(artesd, doceira, manicure, empresaria, web design) e 12 trabalham fora de casa (1
administradora, 1 agente educacional, 1 ajudante de granja, 1 cirurgia dentista, 1 coordenadora
de operagdes, 2 enfermeiras, 1 engenheira agronoma e 4 professoras).

Todas estas caracteristicas das maes estdo sistematizadas na Tabela 1 sendo que cada

participante serd representada pela letra M e por um niimero (de 1 a 30).

Tabela 1 — Caracteriza¢do das 30 maes

MAE IDADE ESTADO CIVIL ESCOLARIDADE PROFISSAO

M1 42 SEPARADA ENS. MEDIO COMPLETO DONA DE CASA
M2 36 CASADA SUPERIOR INCOMPLETO DONA DE CASA
M3 42 CASADA SUPERIOR COMPLETO DONA DE CASA
M4 37 CASADA ENS. MEDIO COMPLETO ARTESA AUTONOMA
M5 47 CASADA POS GRADUAGCAO PROFESSORA

M6 33 CASADA SUPERIOR COMPLETO DONA DE CASA
M7 35 CASADA SUPERIOR COMPLETO PROFESSORA

MS 39 CASADA SUPERIOR COMPLETO DONA DE CASA
M9 32 CASADA ENS. MEDIO COMPLETO DONA DE CASA
M10 33 CASADA ENS. MEDIO COMPLETO DONA DE CASA
Mil 25 CASADA ENS. FUND. INCOMPLETO MANICURE AUTONOMA
M12 33 CASADA ENS. MEDIO COMPLETO AJUDANTE DE GRANJA
M13 37 CASADA ENS. MEDIO COMPLETO DONA DE CASA
Mi14 29 CASADA SUPERIOR COMPLETO ENFERMEIRA
M15 34 CASADA ENS. MEDIO INCOMPLETO DOCEIRA AUTONOMA
M16 36 CASADA SUPERIOR COMPLETO PROFESSORA
M17 39 CASADA ENS. FUND. COMPLETO BOLEIRA AUTONOMA
Mi8 34 CASADA SUPERIOR COMPLETO EMPRESARIA
M19 33 CASADA POS GRADUAGCAO ENFERMEIRA

M20 33 CASADA SUPERIOR COMPLETO CIRURGIA DENTISTA
M21 35 CASADA POS GRADUACAO ADMINSTRATORA
M2 41 DIVORCIADA POS GRADUACAO ENG AGRONOMA
M23 33 CASADA SUPERIOR COMPLETO COORD OPERACOES
M24 34 CASADA SUPERIOR COMPLETO DONA DE CASA
M25 31 CASADA ENS. MEDIO COMPLETO DONA DE CASA
M26 3 CASADA ENS. MEDIO COMPLETO DONA DE CASA
M27 26 CASADA SUPERIOR INCOMPLETO WEB DESING AUTONOMA
M28 34 CASADA SUPERIOR COMPLETO AGENTE EDUCACIONAL
M29 37 CASADA SUPERIOR COMPLETO DONA DE CASA
M30 39 CASADA SUPERIOR COMPLETO PROFESSORA

Fonte: Dados da autora
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As maes participantes dessa pesquisa possuem filhos com diferentes diagnosticos, sendo
1 com Sindrome de Down, 7 com Paralisia Cerebral e 22 diagnosticados com TEA. A idade
destes filhos variou de 2 até 9 anos. Em relagao ao tempo de recebimento do diagnostico, apenas
o filho com Sindrome de Down foi diagnosticado antes do nascimento. Aqueles diagnosticados
apods o nascimento, foram com alguns meses de vida e/ou apds muito tempo. No momento de
realizacdo do estudo, 17 filhos haviam sido diagnosticadas até 2 anos e 12 foram hé 3 até 9 anos

atras. Esses sdo representados pela letra F e o nimero correspondente a sua mae (Tabela 2).

Tabela 2 — Caracterizacao dos 30 filhos

DIAGNOSTICO - TEA

FILHO IDADE TEMPO DIAGNOSTICO
F1 9 3 A 9 ANOS
F2 4 ATE 2 ANOS
F3 4 ATE 2 ANOS
F4 2 ATE 2 ANOS
F5 8 3 A 9 ANOS
F6 5 3 A 9 ANOS
F7 3 ATE 2 ANOS
F8 6 3 A 9 ANOS
F9 3 ATE 2 ANOS

F14 4 ATE 2 ANOS
F16 4 ATE 2 ANOS
F17 < 3 A 9 ANOS
F19 6 ATE 2 ANOS
F20 2 ATE 2 ANOS
F21 4 ATE 2 ANOS
F22 6 3 A 9 ANOS
F23 4 ATE 2 ANOS
F24 3 ATE 2 ANOS
F25 4 ATE 2 ANOS
F26 8 3 A 9 ANOS
F27 4 ATE 2 ANOS
F28 4 ATE 2 ANOS
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DIAGNOSTICO - PARALISIA CEREBRAL

FILHO IDADE TEMPO DIAGNOSTICO
F10 6 3 A 9 ANOS
F11 8 3 A 9 ANOS
F12 5 3 A 9 ANOS
F13 8 3 A 9 ANOS
F18 8 3 A 9 ANOS
F29 3 ATE 2 ANOS
F30 2 ATE 2 ANOS

DIAGNOSTICO - SINDROME DE DOWN

FILHO IDADE TEMPO DIAGNOSTICO
F15 5 3 A9 ANOS

Fonte: Dados da autora

3.3 Procedimentos de Coleta dos Dados

A pesquisa teve inicio ap6s a aprovagio da pesquisa pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Federal de Sao Carlos, mediante o aceite e assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) pelas maes que tinham filho com algum tipo de deficiéncia.
(ANEXO III). Os dados foram coletados entre outubro/2020 e marco/2021.

O inicio da coleta de dados foi com as maes da Clinica Ludica Comportamento e
Aprendizagem LTDA (ANEXO II), na cidade de Ribeirdo Preto e sendo realizada na propria
institui¢ao, onde foi disponibilizado uma sala onde a pesquisadora fez as entrevistas com as
maes enquanto os filhos estavam em atendimento terapéutico. Para isso, a pesquisadora emitiu
uma mensagem para a instituicdo que por sua vez enviou as maes que se encaixavam na
pesquisa. As maes interessadas em participar entraram em contato com a pesquisadora, que
apresentou a pesquisa € com o aceite e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido foi agendado dia e horario para o encontro.

A coleta de dados ocorreu remotamente com as maes das criangas que recebem
atendimento pela linha de Cuidado da Infancia (ANEXO I) na Unidade Satude Escola (USE) da
Universidade Federal de Sao Carlos, uma vez que a instituicdo ndo estava oferecendo
atendimentos presenciais devido a pandemia da COVID 19. Para realizar as entrevistas com as

maes que frequentam a USE, a pesquisadora entrou em contato com a coordenadora da linha
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de Cuidado da Infancia divulgado a pesquisa e posteriormente as maes interessadas entraram
em contato com a pesquisadora que apresentou o tema e assim com o aceite em participar, foi
apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e depois foi agendado o melhor dia
e horario para que elas pudessem participar da pesquisa.

Além disso, a pesquisa foi divulgada em meios eletronicos da propria Universidade,
bem como, em sites de noticias da cidade, clinicas particulares de atendimento terapéutico em
Terapia Ocupacional. Dessa forma, as maes que se interessaram em participar da pesquisa
entraram em contato com a pesquisadora que lhe passou todas as informacgdes, apresentou o
TCLE e posteriormente foi agendado dia e horario para que a coleta fosse feita remotamente.
Tanto para essas maes, quanto as maes da USE, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
foi assinado de forma remota pela plataforma Google Forms e enviado para cada participante
uma via do Termo assinado pela pesquisadora e sua orientadora.

Todas as respostas das participantes aos instrumentos de coleta foram gravadas e

posteriormente transcritas na integra, para que fossem analisadas.

3.4 Instrumentos para Coleta dos Dados

3.4.1 Formulario sobre Necessidades de Mies de Filhos com Deficiéncia:

Instrumento elaborado pela autora para identificar quais sdo as necessidades de maes
com filhos com deficiéncia. Trata-se de um formulario com questdes fechadas e que envolvem
respostas afirmativas ou negativas, assinalando um X no SIM/NAO/NAO SE APLICA. As
questdes estao distribuidas em quatro tipos de necessidades nas quais as maes podem enfrentar,
sendo estas de informagao, de apoio emocional, de apoio funcional e financeira (ANEXO IV).
O formulario passou por um processo de validagdo por meio de andlise por especialistas
qualificados no dominio do conteido (MONTEIRO; HORA, 2013), ou seja, pesquisadores
experientes tanto na elaboragdo e aplicacdo de questionarios, como com a populacdo de maes

de criancas com deficiéncia.

3.4.2 Escala Parental de Adaptacao a Deficiéncia (EPAD):

Instrumento elaborado por Franco (2016) que tem por finalidade sua utilizacdo no
campo da investigacdo para avaliar programa e praticas de intervencdo; testar o valor dos

constructos que compdem o modelo; estudar a ligagdo das variaveis que compdem o modelo
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com outras de natureza psicologica, psicossocial ou demografica. E também no campo
clinico para avaliar o posicionamento dos pais em relacdo ao seu percurso de
desenvolvimento; promover estratégias de interven¢ao no quadro da Intervencao Precoce e
desenvolver programas de intervengao junto com as familias.

E um instrumento de avaliagio individual que esta dividido em 10 dimensdes, com 6
perguntas cada, que estdo enquadradas em duas subescalas: Desenvolvimento e Nao-
adaptagao.

A subescala de Desenvolvimento, avalia os aspectos da retomada ao
desenvolvimento dos pais € o bom processo a deficiéncia, ¢ dividida em dois fatores
denominados como re-idealizag@o e suporte € composta por 30 itens. O resultado ¢ obtido a
partir da soma dos dois fatores (re-idealizacao e suporte), considerando valor minimo de 30
e valor total de 180 (FRANCO, 2016). O fator Re-idealizacdo identifica como os
componentes de estética, capacidade e futuro sdo investidos emocionalmente pelo
pai/mae/cuidador principal. A dimensao de Estética, descreve como os pais demonstram
gostar do seu filho, tem orgulho dele, gostam que as outras pessoas o vejam e gostem dele
igualmente. A dimensdo de Capacidade refere-se ao modo como os pais conseguem
identificar qualidades e capacidades do filho, vendo de um modo positivo. E, por ultimo, a
dimensdo de Futuro que se refere como os pais conseguem ter expectativas positivas em
relacdo ao futuro e relacionar com o que ocorre no presente. Todas as trés dimensdes sdao
constituidas por 6 itens cada, sendo o resultado a soma das trés dimensdes e totalizando valor
minimo de 18 ¢ maximo de 90 (FRANCO, 2016). O fator Suporte que mostra como o
pai/mae/cuidador principal tragam recursos internos e externos para o seu processo de
adaptacdo. Dentro desse fator encontra-se a dimensdo de Resiliéncia que sdo os recursos
internos onde os pais se socorrem para enfrentar a adaptagao, sendo favoravel a sua retomada
do desenvolvimento. Outra dimensdo encontrada ¢ do Apoio Social, que refere-se ao apoio
recebido pelos pais, ajudando-os a responder as exigéncias que lhes colocam. Essas
dimensdes sdo constituidas por 6 itens cada, sendo o resultado a soma das 2 dimensdes e
totalizando valor minimo de 2 e méximo de 72 (FRANCO, 2016).

Na subescala de Nao-adaptacao, ha 5 dimensdes que irdo avaliar os obstaculos que
sdo formados para a adaptagdo e retomada ao desenvolvimento pessoal do pai/mae/cuidador
principal através dos aspectos negativos, composta por 30 itens. A primeira dimensdo ¢ da
Idealizacao que refere-se a maneira que os pais ainda estao ligados a idealizagao do filho,
sem levar em consideragdo as condigdes especificas da crianga, preservando dessa maneira

as suas expectativas iniciais. A dimensdo Diagnoéstico verifica a maneira que os pais estao
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dominados pelo impacto do diagndstico e associam o sofrimento a identificagdo da
deficiéncia. A dimensao de Depressao se caracteriza pelo mal estar depressivo que afeta os
pensamentos e comportamentos dos pais. A dimensdao de Culpa ¢ o modo que os pais
atribuem a culpa da situacdo que vivem a si mesmo, a outros € a entidades sociais. E, por
ultimo, a dimensdo de Funcionalidade que refere-se a maneira que os pais se empenham e
se esforgam para se despender. Essas dimensdes também sdo constituidas por 6 itens cada,
sendo o resultado a soma das 5 dimensdes e totalizando valor minimo de 30 e méaximo de
150 (FRANCO, 2016).

Para responder as questdes, o participante deverd considerar como se sente
atualmente, sendo as respostas dentro da escala de (1) discordo completamente; (2) discordo;
(3) ndo concordo nem discordo; (4) concordo; (5) concordo completamente (FRANCO,

2016) (ANEXO V).

3.4.3 Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM):

Instrumento elaborado por Law et al. (1990) com o objetivo de investigar o desempenho
ocupacional das pessoas, medindo mudancas na auto percep¢do em todos estagios de
desenvolvimento e mediante a presenca de diversos tipos de comprometimentos. Foi traduzida
e validada para a populagao brasileira por Magalhaes, Magalhaes e Cardoso em 2009. Para a
medida, o desempenho ocupacional ¢ determinado pela propria pessoa conforme suas
experiéncias e modo como realiza certas ocupagdes e, consequentemente, sua satisfacdo em
desempenha-las (LAW et al., 2009). A COPM constitui uma medida individualizada, realizada
por meio de entrevista semiestruturada, na qual a pessoa primeiro pontua 0os 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 também por meio de duas escalas de variacdo de 1 a 10
pontos para as respectivas tarefas funcionais. A medida abrange trés areas de desempenho
ocupacional: atividades de autocuidado (cuidados pessoais, mobilidade funcional e
funcionamento na comunidade), atividades produtivas (trabalho remunerado ou ndo, manejo
das tarefas domésticas, escola e brincar) e atividades de lazer (agdo tranquila, recreagdo ativa e
socializa¢dao). Na avaliacdo atribui-se um grau de importancia a essas atividades, que varia
numa escala de 1 a 10, de forma crescente (LAW et al., 1990; MAGALHAES, MAGALHAES,
CARDOSO, 2009) (ANEXO VI).
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3.5 Procedimentos para Analise de Dados

Os instrumentos EPAD e COPM possuem procedimentos proprios para analise de suas
respostas e obtencao de scores.

A EPAD concebe a analise comparativa dos valores totais obtidos nas subescalas de
Desenvolvimento e Passado/Nao adaptagdo, a analise comparativa da subescala Re-idealizacao
em relacao aos fatores de apoio social e ndo adaptagdo e a analise dos valores da subescala de
nao adaptacdo adquiridos em cada uma das 5 dimensdes (FRANCO, 2016).

Apo6s a obtencdo dos scores seguindo os procedimentos da EPAD, os mesmos foram
analisados por meio do teste U de Mann-Whitney com intuito de comparar os niveis de
adaptagao considerando diferentes aspectos das maes entrevistadas.

O teste U de Mann-Whitney ¢ um teste estatistico com poucas restricdes capaz de
comparar dois grupos independentes que ndo requerem uma grande amostra normalmente
distribuida. A hipotese nula (Ho) do teste U de Mann-Whitney considera que os dois grupos
vém da mesma populacgdo, ja a hipotese alternativa (Hi) pode ser testada de duas formas: no
teste bilateral, considera-se que o primeiro grupo possui uma distribui¢cdo diferente do segundo
grupo; e no teste unilateral, H; considera-se que a variavel em estudo € estocasticamente maior
do que a do outro grupo. Para esse estudo, serd considerado o teste unilateral. Para analise de
Ho x Hi optou-se por um nivel de significancia (a) de 10% (NACHAR, 2008) sendo
considerado que:

Ho - Independente dos aspectos das maes, ndo ha diferenca ao comparar os niveis de

adaptagao por dimensao.

Hi - Ao comparar os aspectos das maes, existe diferenc¢a ao nivel de significancia de 10%

entre os niveis de adaptagdo por dimensao.

A andlise dos resultados da COPM consistiu na computagdo das respostas de cada
participante relativas a: grau de importancia atribuida as ocupacdes (dentro das areas de
autocuidado, produtividade e lazer) variando de 1 (sem importancia nenhuma) até 10
(extremamente importante); mencao aos 5 principais problemas de desempenho ocupacional
classificando-os conforme a escala de desempenho que varia de 1(incapaz de fazer) até 10 (fago
extremamente bem) e grau de satisfagdo com o desempenho conforme a escala 1 (nada
satisfeito) até 10 (extremamente satisfeito). Com isso, juntamente com cada mae identificou-se
quais ocupagoes elas realizavam antes do nascimento do filho, quais foram afetadas apos o

nascimento e quais passaram a realizar apos o nascimento do filho (LAW et al., 1990). Foi
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realizado também andlise qualitativa do conteudo das falas das maes durante aplicagdo do
instrumento. Para Turato (2011) este tipo de andlise visa uma interpretacdo dos dados que
ultrapasse os significados manifestos, sendo feita a partir de uma leitura sistematica e repetida
do material com posterior enumeracao das caracteristicas do texto e por fim a inferéncia (ou
deducao logica) que relaciona as estruturas semanticas (significantes) com as estruturas
sociologicas (significados) dos enunciados e articula a superficie dos textos.

Ja as respostas dadas para as questdes do Formuldrio sobre Necessidade de Maes de
Filhos com Deficiéncia foram computadas individualmente e, posteriormente, comparadas para
identificagdo de similaridades entre as maes. Foi realizado analise quantitativa dos dados, assim
usando a andlise estatistica para expressar em porcentagens os resultados obtidos (POLIT,

BECK, 2011).

4. RESULTADOS

Os resultados serdo apresentados em subcapitulos conforme os obtidos com cada
instrumento utilizado, sendo o 4.1 para resultado do Formulario sobre Necessidades de Maes

de Filhos com Deficiéncia, 4.2 para resultados da EPAD, 4.3 com os resultados da COPM.

4.1 Identificando necessidades de informacio/apoio emocional/apoio funcional/apoio

financeiro

Por meio do formulario respondido por todas as maes participantes do estudo, foi
possivel identificar o que elas receberam de informagdes sobre a deficiéncia quando receberam
a noticia do diagndstico, se elas possuem apoio emocional, apoio funcional e/ou apoio
financeiro. As méies puderam responder entre SIM/NAO/ NAO SE APLICA, sendo este ultimo
dependendo do diagnostico, condi¢des da mae e/ou da crianga, a pergunta nao se enquadra para
mae.

Um pouco mais da metade das maes do estudo (52%) disseram que receberam
orientagdes sobre qual era o tipo deficiéncia no momento do diagndstico, o que esperar sobre o
desenvolvimento da crianca e quais seriam as suas dificuldades e necessidades da mesma.
Temos também que informacdes sobre dificuldades/necessidades em relagdo a fala e

comunicagdo, brincar e estudar foram as que mais as maes tiveram.
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Ja as outras 48% das maes (maior prevaléncia de maes de filhos com TEA) relataram
que ndo obtiveram informacgdes por parte do profissional que forneceu o diagnoéstico, tendo que
buscar informagdes por conta propria na internet para compreender melhor a deficiéncia. Foi
com o inicio dos atendimentos terapéuticos, que estas maes adquiriram informagdes e
orientacdes em relagcdo a potencialidades, alimentagdo, higiene, mobilidade e locomocao, fala
€ comunicagao, brincar e estudar dos filhos.

A Tabela 3 apresenta a frequéncia nas respostas relativas as informagdes obtidas e

necessidades de informacao.

Tabela 3 - Necessidade de informagéo

NECESSIDADES SIM NAO N.A
Recebeu informagdo sobre qual era a
deficiéncia, quais seriam as 39, i 97%

dificuldades e necessidades antes do
nascimento do seu filho?

Recebeu informagdo sobre qual era a
deficiéncia uais seriam as
. o quals , 52% 48%
dificuldades e necessidades apdés o
nascimento do seu filho?

Recebeu informagdo sobre como seria

o desenvolvimento da crian¢a e suas 65% 35% -
potencialidades?

Recebeu orientagdo sobre como lidar

com as dificuldades/necessidades do 65% 35% -

seu filho em relagdo a alimentacao?

Recebeu orientacdo sobre como lidar

com as dificuldades/necessidades do 58% 35% 6%
seu filho em relacdo a higiene?
Recebeu orientacdo sobre como lidar
com as dificuldades/necessidades do
seu filho em relacdo a mobilidade e
locomogdo?

Recebeu orientagdo sobre como lidar
com as dificuldades/necessidades do
seu filho em relacio a fala e
comunicagdo?

Recebeu orientagdo sobre como lidar
com as dificuldades/necessidades do 65% 35% -
seu filho em relagdo ao brincar?

Recebeu orientagdo sobre como lidar

com as dificuldades/necessidades do 68% 29% 3%
seu filho em relagdo ao estudar?

52% 39% 10%

68% 32% -

Possui davidas e necessidades de mais

. ~ 0 . . 35% 65% -
informagdes? Se sim, em quais areas

acima?
Fonte: Dados da autora

Destaca-se que a maioria das maes com filhos no TEA (73%) mencionaram que os

servigos que prestam atendimento aos seus filhos carecem de fornecer orientagdes sobre as
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dificuldades que as criangas podem ter nos contatos sociais tanto enquanto criangas, como na
vida adulta. Em conjunto, muitas destas maes referiram que ndo sabem como sera o futuro dos
filhos de um modo geral e que os profissionais se pautam no desenvolvimento presente da
crianga.

Em relag@o ao apoio emocional, 81% das maes indicaram que a propria familia era fonte
de apoio emocional, tendo elas alguém (a propria mae e/ou os maridos foram os indicados) para
desabafar sobre suas dificuldades e sentimentos em relagao ao filho.

As maes também disseram que conseguem explicar para seus familiares (81%) e para
os amigos (84%) o que ¢ a deficiéncia do seu filho. Algumas maes relatam também que o
convivio com 0s amigos se torna importante pois eles acabam sendo uma rede de apoio
emocional para elas, acolhendo seus filhos e assim consequentemente trazendo para elas esse
conforto emocional.

Uma porcentagem baixa das maes desse estudo, apenas 35% delas, estdo em
atendimento psicolégico no momento. Mas em contrapartida, 65% das maes consideram que
precisam de atendimento psicoldgico.

Um pouco a mais da metade das maes (n=52%) indicaram que fazem algum tipo de
atividade como forma de suporte, como por exemplo, algumas estdo apegadas a religido, outras
realizam algum tipo de artesanato, outras praticam algum esporte. As 9 maes com filhos com
TEA (que frequentam a mesma institui¢ao de atendimento terapéutico, relataram que buscam
apoio entre si, mantendo um grupo de WhatsApp onde podem conversar, tirar suas davidas e
trocar experiéncias sobre os filhos). Além disso, na sala de espera do servico que atende os
filhos, enquanto aguardam seus filhos que estdo nos atendimentos terapéuticos, elas conseguem
conversar e dar apoio as maes novas que chegam com muitas davidas.

A Tabela 4 apresenta a frequéncia nas respostas relativas as necessidades de apoio

emocional.

Tabela 4 - Necessidade de apoio emocional

NECESSIDADES SIM NAO N.A
Possui algum familiar com quem possa falar
sobre suas dificuldades e sentimentos vividos no 81% 19% -
cuidado do filho(a)?
Possui alguma amiga(o) com quem possa falar
sobre suas dificuldades e sentimentos vividos no 61% 39% -
cuidado do filho(a)?
Possui algum familiar que te ajuda na busca de 550, 45% )
informagdes sobre a deficiéncia do seu filho(a)?
Possui alguma amiga(o) que te ajuda na busca de 48% 529, )

informagdes sobre a deficiéncia do seu filho(a)?
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Ocorrem discussdes na familia para encontrarem

resolucdes de problemas advindos da deficiéncia 77% 23%

do filho?

Nos momentos dificeis, alguém da familia a o o

escuta e dd conselho? 68% 32%

Nos momentos dificeis, alguma amiga(o) a escuta 74% 26% .

e da conselho?

Vocé consegue explicar o que seu filho(a) tem o o

para os familiares? 81% 19% )

Vocé consegue explicar o que seu filho(a) tem 849 13% 3%
(V] (V] (V]

para os amigos?
Vocé possui alguém com quem possa conversar

em relagdo as suas necessidades e dificuldades, 68% 32% -
além do seu papel de mae?
Vocé estd em atendimento com um psicélogo? 35% 65% -

Vocé considera que precisa de atendimento com

um psicologo? 7% 23% -

Vocé realiza algum tipo de atividade como forma

de suporte emocional? Ex: grupo de autoajuda, 52% 48% -
pratica religiosa, atividade fisica, artesanato, etc.?
Fonte: Dados da autora

A respeito do apoio funcional, 90% das maes relataram que possuem ajuda de algum
familiar nos cuidados com os filhos, sendo esse familiar, na maioria das vezes, a propria mae
e/ou pai, sogros e/ou maridos. Essa ajuda ocorre nas tarefas de levar os filhos nas terapias e de
ficar com a crianca quando as maes precisam realizar algum compromisso pessoal, fazendo
com que se sintam menos sozinhas e desemparadas quando precisam de auxilio.

Um pouco mais da metade das maes (58%) relataram que fica sob responsabilidade
delas organizar a rotina da crianga, fazer a parte de higiene pessoal, se preocupar com
alimentacdo e atividades escolares. O mesmo ocorre com as tarefas de casa, sendo que 65% das
maes responderam que fazem sozinhas, sob justificativa de que como nao trabalham e os
maridos chegam em casa cansados por se desdobram no trabalho para dar conta dos gastos da
casa, acabam ajudando pouco em casa.

As maes referiram pouquissimo apoio funcional por parte de amigos. A Tabela 5

apresenta a frequéncia nas respostas relativas as necessidades de apoio funcional.

Tabela 5 - Necessidade de apoio funcional

NECESSIDADES SIM NAO N.A
Vocé possui algum familiar que a ajuda nos cuidados o o
A 90% 10% -
com seu filho(a) com deficiéncia?
Vocé possui alguma amiga(o) que a ajuda nos cuidados 13% 7% )

com seu filho(a) com deficiéncia?

Vocé possui algum familiar que a ajuda nos cuidados

com outro(s) filho(s) para que possa se dedicar ao 39% 13% 48%
cuidado do filho com deficiéncia?




Vocé possui alguma amiga(o) que a ajuda nos cuidados
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com outro(s) filho(s) para que possa se dedicar ao 13% 39% 48%
cuidado do filho com deficiéncia?

Vocé realiza as tarefas de cuidado dos filhos sozinha? 58% 42% -
Vocé realiza as tarefas de cuidado da casa sozinha? 65% 35% -
Vocé possui algum familiar para ajudar quando

necessita realizar alguma atividade ou compromisso 90% 60% 4%
pessoal?

Vocé possui alguma amiga(o) para ajudar quando

necessita realizar alguma atividade ou compromisso 10% 90% -

pessoal?

Fonte: Dados da autora

Sobre a necessidade de apoio financeiro, 94% das maes indicaram que um filho com

algum tipo de deficiéncia acarreta em custos relativos a médicos, medicamentos e terapias. Foi
citado pelas maes também o aumento de custo com combustivel para se deslocarem de uma

terapia para outra, irem todos os dias aos mesmos locais, e algumas maes que levam seus filhos

para fazer terapia em outra cidade.

As maes que possuiam plano de saude relataram que isso tem sido de grande valia para

a realizagcdo principalmente das terapias, algumas tem ajuda da familia para realizar esses

pagamentos e outras adequaram o or¢amento familiar para esses custos.

Um pouco mais da metade das maes, 55%, disseram que os pais, irmao e sogros ajudam

no custeio com os gastos em relacdo a médicos, medicamentos e terapias. E também 52% das

maes tem ajuda financeira dentro de casa, partindo assim de seus pais e sogros.

Tais informagdes sobre as necessidades financeiras sdo apresentadas na Tabela 6.

Tabela 6 - Necessidade de apoio financeiro

NECESSIDADES

SIM

NAO

N.A

A deficiéncia do seu filho acarretou em
custos relativos a médicos, remédios e
profissionais de reabilitagdo?

94%

6%

Hé4  dificuldades financeiras  para
pagamentos das despesas relativas a
deficiéncia do seu filho(a)?

35%

65%

Vocé possui algum familiar que a ajuda
financeiramente nas despesas relativas a
médicos, remédios e profissionais de
reabilitagdo?

55%

45%

Vocé possui alguma amiga(o) que a ajuda
financeiramente nas despesas relativas a
médicos, remédios e profissionais de
reabilitagdo?

3%

97%

Vocé possui algum familiar que a ajuda
financeiramente nas despesas relativas a
casa?

52%

48%
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Vocé possui alguma amiga(o) que a ajuda

financeiramente nas despesas relativas a 10% 90% -
casa?
Vocé recebe auxilio financeiro do 26% 74% _

governo por seu filho ser deficiente?

Esses gastos interferem no funcionamento 65% 35%
e rotina familiar?
Fonte: Dados da autora

Por fim, 65% das maes indicaram que por mais ajuda financeira que recebam, as
despesas com o filho acabam interferindo no funcionando e rotina familiar, sendo que esse
dinheiro gasto com terapia, por exemplo, poderia estar sendo investido em outra coisa, outras

atividades para a crianca.

4.2 Processo de desenvolvimento e adaptacio a deficiéncia

De modo a verificar se as maes estavam adaptadas aos seus filhos com alguma
deficiéncia, apresenta-se uma média geral de todas as maes (n=30) na relagdo:
Desenvolvimento vs Nao adaptacdo; Re-idealizacdo/Apoio social/ Nao adaptacdo; Nao

adaptagdo.

4.2.1. Desenvolvimento vs Nao Adaptacao

Na comparacdo entre a média dos escores obtidos nas subescalas de Desenvolvimento
e Passado/Nao Adaptagdo, o desejavel ¢ que o valor obtido dos fatores de desenvolvimento seja
superior ao dos fatores que se tornam obstaculos.

Em média geral, as maes apresentaram um maior indice de desenvolvimento ao processo
de adaptacdo a deficiéncia, conseguindo investir emocionalmente no filho através dos 3
componentes (estética, capacidade e futuro) e, também, encontrando suportes internos e
externos para seu processo de adaptacdo. Os aspectos negativos demonstraram nao interferirem
na retomada ao processo de desenvolvimento das maes.

O Grafico 1 ilustra estes achados.
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Grafico 1 — Média das mdes no Desenvolvimento vs Nao Adaptagdo
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Fonte: Dados da autora

4.2.2. Re-idealizacdo/Apoio Social/ Nao Adaptacgao

Para os valores médios ponderados relativos aos fatores de re-idealizacdo, apoio social
e ndo adaptagao, o desejavel ¢ que os valores dos fatores de re-idealizagdo e apoio social sejam
elevados, contrapondo aos valores da ndo adaptagao.

Os resultados obtidos indicam que as maes possuem os valores de suporte e re-
idealizacdo altos e bem proximos em suas médias enquanto o valor da ndo adaptacdo
apresentou-se bem inferior. Os escores do fator suporte, que sdo a soma dos valores das
dimensodes resiliéncia e apoio social, indicam que estas maes tiveram um apoio social
favoravel advindo de maridos, outros filhos e/ou da propria mae, assim como oriundo das
instituigdes, servigos e profissionais que frequentaram. A capacidade cognitiva das maes para
se adaptarem as mudangas e lidar com os problemas advindos da deficiéncia também atua
como suporte.

O escore apresentado para a re-idealizac¢do indica que as maes ja conseguem enxergar
as caracteristicas dos seus filhos e valoriza-las a partir da estética, capacidade e futuro.

No Grafico 2, os valores dos escores mencionados sao apresentados.
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Grafico 2 — Média das maes nos fatores de re-idealizagdo, apoio social e ndo adaptagdo
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Fonte: Dados da autora

4.2.3. Nao adaptacao

Na subescala de Nao adaptagao/Passado os valores obtidos em cada uma das 5
dimensdes necessitam ser inferiores aos valores que medem a adaptacdo e desenvolvimento.

As dimensoes diagnostico e culpa sdo as que apresentaram os menores escores dentro
da subescala ndo adaptacao. Tal dado, indica que por mais que nenhuma das maes durante a
gestacdo tenha idealizado que seu filho nasceria com alguma deficiéncia, no momento presente
demostraram que ndo estdo dominadas pelo impacto da noticia do diagnostico. Também ¢
indicativo de que ao terem conhecimento de que seu filho teria algum problema, buscaram
respostas para as duvidas sobre a real situagdo da crianca e de que o sentimento de culpa pela
deficiéncia do filho ndo constitui um obstaculo para o processo de re-idealizagao de uma nova
crianga e proprio desenvolvimento.

Ja os escore da dimensao depressdo mostra que, atualmente no desenvolvimento dessas
maes, existem sim pensamentos € comportamento das maes ligados a depressdo, porém sao
baixos ao nivel de nao serem dominadores para que ndo se tenha a re-idealizagdo. Isso ¢
identificado também na dimensao de passado, onde o escore sugere que essas maes nao estao
mais centradas nas suas expectativas iniciais de como seria o filho, mas sim estdo enxergando
as condi¢des especificas da crianga.

Em contrapartida com o escore mais alto, temos a dimensao de funcionalidade, o que

demonstra que em algum momento essas maes em virtude do seu sofrimento emocional nao
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conseguiam se desenvolver parentalmente ao filho. Ou seja, essas maes em algum momento
obtiveram dificuldades em criar vinculos afetivos com seus filhos, ndo conseguindo se envolver
emocionalmente.

Estas informacgoes estdo ilustradas no Grafico 3.

Grafico 3 — Média das maes em Nao adaptagdo por dimensoes

5]

Fonte: Dados da autora

4.2.4. Processo de desenvolvimento e adaptacio a deficiéncia: descri¢cao sobre uma mae

nao adaptada

Os resultados obtidos com a EPAD mostram que apenas uma mae (M23) da amostra
ndo esta adaptada a deficiéncia do filho. Conforme a pontuagdo obtida na comparacao das
subescalas de Desenvolvimento/Nao Adaptagdo, os fatores de desenvolvimento foram

inferiores ao que se constituem obstaculos caracterizando uma ndo-adaptacao (Grafico 4).
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Grafico 4 — Desenvolvimento vs Nao Adaptagdo
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Fonte: Dados da autora

Essa mae recebeu o diagnostico de TEA do seu filho em novembro/2020 durante a
pandemia da COVID-19. Diante do isolamento social, a mde passou a ter mais contato com o
filho, j& que antes ele passava o dia todo na escola, e com isso ela comegou a perceber nele
alguns comportamentos que chamaram a sua atengdo. Essa crianga ja havia passado por uma
médica neurologista pedidtrica ha alguns anos atrds, onde a profissional avisou (ndo foi
realizado o diagnostico no momento) que seu filho possuia sinais correspondentes ao TEA.
Nessa ocasido como a crianga acabara de sair de uma internacao prolongada em hospital devido
a problemas respiratorios, a mae acreditou que o comportamento do filho era um trauma por ter
passado tanto tempo internado e ndo considerou a opinido médica.

Atualmente, mae relata que esta sendo muito dificil o processo de aceitacdo, conforme

trecho de sua fala apresentado abaixo.

Entao olha foi bem dificil e continua sendo, porque faz pouco tempo né? Entdo
assim, por esse motivo eu estou até passando por terapia, exatamente porque
eu ainda estou no tempo assim no periodo de luto né? Entdo eu estou fazendo
exatamente esse tratamento, e o que eu fico pensando é que, o que passa na
minha cabega é que eu poderia ter visto isso antes. Entdo ld a primeira vez
que a Doutora Cristiane falou, seu filho é autista, que ela falou aquilo na sala
em uma consulta de dois minutos, que foi uma consulta de dois minutos, eu
poderia ter come¢ado uma investiga¢do ali, entdo hoje eu tenho na terapia
por exemplo, eu tenho que lidar muito com a culpa né? Como mde eu
fico muito apreensiva, me perguntando se muitas vezes eu ndo prejudique o
desenvolvimento do meu filho né? Talvez se eu tivesse mudado ele de escola
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antes ne? Porque eu confiei muito na escola em pensar que a escola tinha
profissionais adequados, e o que acontece eu como pedagoga e eu trabalhei
como professora, eu tinha um olhar muito clinico para isso muito rdpido.
Entdo toda vez que eu questionava escola, a escola falava assim Tali vocé ta
pegando pesado com seu filho, ele é seu filho vai com calma, cada crianca
tem seu tempo, e eu que estava falando ndo eu realmente eu té pegando muito
pesado né? Entdo assim hoje eu tenho que lidar com uma questdo de culpa
né? E isso (M24).

Tal relato detalha que mae ainda esta no processo de nao adaptagao ao filho.

Em relacdo aos resultados obtidos nas subescalas Re-idealizacdo/Apoio Social/Nao
Adaptagdo, observa-se que apesar do indice alto para ndo adaptacdo, a mae ja comeca a se
desenvolver no ambito da re-idealizagdo, ou seja, comeca a ver seu filho dentro de sua estética,

capacidade e também futuro (Grafico 5).

Grafico 5 — Fatores de re-idealizag@o, apoio social e ndo adaptagao
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Fonte: Dados da autora

O Grafico 5 também indica que, esta mae necessita de suporte, tanto de apoio social
como de resiliéncia, sendo que mae relatou que no momento a rede de apoio dela ¢ o marido,
mas ele também ndo entende muito bem a situacdo do filho e acaba niao conseguindo ajudé-la.

A respeito da subescala de Nao adaptacao/Passado, verificou-se que os valores obtidos
em cada uma das 5 dimensdes que a compde foram superiores aos valores que medem a

adaptagao e desenvolvimento. A dimensao funcionalidade e a depressdo foram as dimensdes
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com scores mais altos, seguidos da culpa. Tais escores sdo indicativos da ndo adaptacdo e sao

ilustrados no Grafico 6.

Grafico 6 — Nao adaptagdo por dimensdes
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Fonte: Dados da autora

4.2.5 Relacao entre a Adaptacio e fatores pessoais da mae e/ou da crianca

Para compreender as diferengas entre os niveis de adaptacdo das maes verificou-se a
possivel relacdo existente entre a adaptacdo com o tipo de diagnostico, com o tempo de
diagnéstico, com a idade das criangas e com tipo de trabalho da mae.

Como para alguns grupos de diagnostico o nimero amostral era insuficiente (<5) para a
realizacdo de testes estatisticos de comparacdo, a analise da relacdo entre adaptacdo e
diagnostico foi realizada apenas com maes de filhos no TEA e maes com filhos com paralisia
cerebral.

Conforme a Tabela 7, verifica-se que maes de filhos com paralisia cerebral na dimensao
resiliéncia estdo mais adaptadas a seus filhos do que as maes de filhos no TEA. E na dimensao
culpa as maes de filhos no TEA estdao mais adaptadas quando comparadas com as maes de filhos

com paralisia cerebral.
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Tabela 7 — Resultados teste U de Mann-Whitney entre mées de filhos no TEA e com paralisia cerebral.

. PARALISIA
DIMENSAO AUTISMO CEREBRAL
Resiliéncia Mcédia 22.28 26.43
U 12.50
P-valor 0.00
Culpa Meédia 10.61 14.57
U 19.50
P-valor 0.01

Fonte: Dados da autora

Em relagdo ao tempo de diagnostico, verificou-se que para as maes que obtiveram o
diagnostico em até 2 anos estdo mais adaptadas na dimensdo culpa, e as maes que obtiveram o

diagnostico de 3 a 9 anos estao mais adaptadas na dimensao depressao (Tabela 8).

Tabela 8 — Resultados teste U de Mann-Whitney entre maes com filhos com tempo de diagndstico até 2 anos e
maes com filhos com tempo de diagnostico de 3 a 9 anos.

DIMENSAO ATE 2 ANOS 3 A9 ANOS
Depressao Media 1711 14.07
U 80.50
P-valor 0.10
Culpa Media 10.82 12.61
u 76.50
P-valor 0.08

Fonte: Dados da autora

Na andlise da relagdo entre adaptacdo e idade das criangas, verificou-se que ha diferenca
no nivel de adaptacdo das maes com filhos com idade até 4 anos e das maes com filhos com
idade de 5 a 9 anos nas dimensdes apoio social, funcionalidade e culpa. Isto quer dizer que,
dentro das dimensdes apoio social e funcionalidade as maes com criangas maiores (5 a 9 anos)
estdo mais adaptadas a seus filhos. Ja dentro da dimensao culpa as maes de criangas até 4 anos

de idade estao mais adaptadas. Dados apresentados nas Tabela 9.
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Tabela 9 — Resultados teste U de Mann-Whitney entre mées com filhos com idade até 4 anos e maes com filhos
com idade de 5 a 9 anos.

DIMENSAO ATE 4 ANOS 5A9ANOS

Apoio Social Media 23.00 24 .87
U 78.05
P-valor 0.08

Funcionalidade Meédia 19.53 17.13
U 80.50
P-valor 0.09

Culpa Media 10.53 12.67
U 72.50
P-valor 0.05

Fonte: Dados da autora

Na andlise da relagdo entre niveis de adaptagdo e o tipo de trabalho da mae, verificou-
se que para as dimensdes capacidade, resiliéncia, depressao, diagndstico e passado/idealizagao,
as maes que trabalham em casa (exercem atividade remunerada) estdo mais adaptadas do que

as maes que trabalham fora, conforme dados da Tabela 10.

Tabela 10 — Resultados teste U de Mann-Whitney entre maes que trabalham fora e mées que trabalham em casa.

TRABATHAM TRABATLHAM EM

DIMENSAO FORA CASA
Capacidade Media 24.75 29.00
U 12.00
P-valor 0.01
Resiliéncia Meédia 23.50 26.29
[ 9] 19.50
P-valor 0.03
Depressio Media 18.08 13.14
u 14.00
P-valor 0.09
Diagnaostico Media 13.50 10.14
u 15.00
P-valor 0.01
Passado/Idealizacao Meédia 15.25 11.71
u 22.50
P-valor 0.05

Fonte: Dados da autora
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Na comparacdo entre as maes que trabalham fora e as que ndo trabalham, as maes que
ndo trabalham apresentaram-se mais adaptadas a seus filhos na dimensdo capacidade, apoio

social, diagnostico e funcionalidade, conforme dados apresentados na Tabela 11.

Tabela 11 — Resultados teste U de Mann-Whitney entre maes que trabalham fora e mées que nao trabalham.

DIMENSAO TRABALHAM X0 TRABALHAM
FORA
Capacidade Media 24.75 2745
U 40.50
P-valor 0.06
Apoio Social Media 23.42 25.64
U 44.00
P-valor 0.09
Diagnostico Media 13.50 10.45
U 28.50
P-valor 0.01
Funcionalidade Média 19.58 1727
U 45.00
P-valor 0.10

Fonte: Dados da autora

Por fim, foi encontrada diferenga significativa entre as médias das maes que trabalham
em casa ¢ das maes que ndo trabalham nas dimensdes capacidade, resiliéncia, apoio social e
passado/idealizacao. Nas dimensdes capacidade, resiliéncia e passado/idealizagdo as maes que
trabalham em casa estdo mais adaptadas. Na dimensao apoio social, as maes que nao trabalham

estdo mais adaptadas. Dados ilustrados na tabela 12.
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Tabela 12 — Resultados teste U de Mann-Whitney entre maes que trabalham em casa e maes que ndo trabalham.

” TRABALHAM =
DIMENSAO EM CASA NAO TRABALHAM
Capacidade Media 24.86 2427

u 22.00
P-valor 0.06
Resiliencia Meédia 26.29 22.09
u 20.00
P-valor 0.05
Apoio Social Media 22.14 25.64
u 17.50
P-valor 0.03
Passado/Idealiacao Media 11.71 14.27
u 24.50
P-valor 0.10
Fonte: Dados da autora

4.3 Desempenho Ocupacional das Maes

Por meio da COPM as maes foram instruidas para que pensassem nas ocupagdes e

atividades que realizavam antes e depois do nascimento do filho, dentro das trés areas de

ocupacdo (autocuidado, lazer e produtividade). Essas ocupa¢des foram classificadas em uma

escala de importancia, sendo elencadas as cinco mais importantes para si € posteriormente

atribuida a nota para o desempenho e a satisfagdo, conforme instru¢des da COPM.

Observa-se que as mdes mencionaram concretizar algumas ocupacdes iguais e outras

diferentes, mas atribuiram um valor diferente para o desempenho e a satisfacdo antes e depois

do nascimento do filho. Estas ocupagdes e valores para o desempenho e a satisfacdo sdo

apresentados no Quadro 1 sendo que em virtude das diferengas acima mencionadas ndo ¢

possivel ordenar as ocupacdes pelos valores atribuidos ao desempenho e a satisfagao.

Quadro 1 — Ocupagdes antes e depois do nascimento do filho deficiente

ANTES NASCIMENTO FILHO DEPOIS NASCIMENTO FILHO
MAE Ocupagao Desempenho  Satisfagdo Ocupagao Desempenho  Satisfagdo

M1 Ir ao saldao 10 10 Trabalhar 1 1
Assistir TV 5 10 Leitura 7 10

Ir a festas 10 10 Ir ao saldo 1 1
Viajar 10 10 Viajar 8 10

Leitura 10 10

M2 Viajar 10 10 Alimentacdo 8 10
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Ir ao saldo 10 10 Assistir TV 8 8
Passear 10 10 Visitar amigos 7 10
Visitar amigos 10 10 Festas 6 10
Ir a festas 10 10 Viajar 5 7
M3 Preparar refeicdes 9 10 Preparar refeigcdes 9 10
Visitar amigos 6 10 Viajar 3 10
Ir ao médico 4 7 Passear 3 10
Viajar 8 10 Visitar amigos 6 10
Fazer compras 6 8 Artesanato 3 10
M4 Sair para dangar 10 10 Artesanato 10 10
Viajar 9 10 Sair para dancar 10 10
Cuidar da casa 9 8 Cuidar da casa 5 6
Artesanato 10 10 Viajar 2 2
M5 Dormir 10 10 Trabalhar 8 7
Assistir série 10 10 Transporte publico 10 10
Trabalhar 10 10 Receber amigos 6 8
Estudar 10 10
Tomar banho 8 8
M6 Tomar banho 10 10 Trabalhar 3 3
Alimentagdo 10 8 Cuidar da casa 5 5
Trabalhar 10 10 Alimentagdo 7 5
Cuidar da casa 8 8 Preparar refeicdo 8 8
Tomar banho 7 5
M7 Viajar 9 10 Leitura 1 1
Ir ao saldao 10 10 Viajar 1 1
Atividade fisica 9 10 Visitar amigos 3 1
Fazer compras 10 10 Fazer compras 3 1
Ir ao banco 1 1
M8 Trabalhar 10 7 Atividade fisica 10 10
Ir a festas 10 10 Trabalhar 1 1
Assistir TV 10 10 Videochamadas 9 9
Visitar pais 10 10 Dirigir 7 7
Cinema 8 10 Compras 5 4
M9 Tomar banho 10 10 Tomar banho 10 10
Preparar refeigdo 10 10 Andar carro 7 9
Pescar 10 10 Preparar refeigao 7 7
Fazer compras 10 10 Assistir TV 6 8
Ir a0 mercado 10 10 Cuidar da casa 7 7
M10 Pagar contas 8 7 Passear 10 10
Passear 9 10 Viajar 10 10
Trabalhar 7 7 Atividade fisica 10 10
Mi11 Visitar o pai 10 10 Visitar familiares 10 10
Ir ao saldo 10 10 Estudar 1 1
Estudar 10 10 Viajar 1 1
Andar de bike 10 10
M12 Trabalhar 10 10 Trabalhar 10 10
Estudar 8 10 Dormir 10 10
Visitar amigos 6 8
Viajar 10 10
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Leitura 10 10
M13 Visitar familiares 10 10 Alimentagdo 7 7
Ir ao saldo 10 10 Ir ao médico 10 10
Atividade fisica 10 10 Fazer compras 8 6
Cuidar da casa 10 10 Trab voluntario 8 10
Leitura 10 10 Cuidar da casa 6 10
M14 Visitar familiares 10 10 Viajar 8 10
Trabalhar 7 9 Visitar familiares 8 10
Passear 9 10 Ir ao saldo 6 8
Assistir séries 8 8 Trabalhar 8 9
Fazer compras 9 10
M15 Cuidar da casa 10 10 Visitar familiares 10 10
Assistir TV 5 5 Alimentagdo 10 10
Trabalhar 5 5 Trabalhar 10 10
M16 Trabalhar 8 6 Trabalhar 6 4
Visitar familiares 8 9 Visitar familiares 10 10
Pilates 10 10 Tomar banho 5 5
Leitura 10 10 Leitura 3 6
M17 Cinema 10 10 Trabalhar 6 5
Cuidar da casa 10 10 Assistir filmes 5 8
Trabalhar 10 10 Preparar refeigcdes 8 8
Ir ao saldo 10 10 Visitar familiares 8 9
Visitar familiares 10 10
M18 Trabalhar 10 10 Viajar 8 10
Viajar 10 10 Trabalhar 5 5
Ir ao saldo 8 8 Visitar familiares 8 10
Ir a festas 7 4 Dangar 2 10
Dangar 8 8
M19 Viajar 6 8 Ir a restaurantes 7 6
Atividade fisica 9 10 Atividade fisica 6 9
Ir a restaurantes 9 10 Trabalhar 5 5
Visitar amigos 3 8
M20 Sair para jantar 10 10 Trabalhar 8 8
Visitar amigos 8 10 Bordar 10 10
Trabalhar 10 10 Ir ao saldo 2 10
Viajar 9 10
M21 Estudar 8 10 Atividade fisica 10 10
Visitar amigos 10 10 Trabalhar 7 10
Trabalhar 10 10 Alimentagdo 6 10
Atividade fisica 10 8
M22 Visitar amigos 8 8 Atividade fisica 3 9
Viajar 7 9 Jardinagem 2 9
Atividade fisica 6 10 Visitar amigos 7 7
Trabalhar 2 4
Viajar 3 9
M23 Trabalhar 10 10 Trabalhar 4 10
Cinema 8 10 Atividade fisica 8 10
M24 Estudar 10 9 Preparar refeicdo 8 10
Ir ao saldo 5 10 Cuidar da casa 10 10
Ir a restaurantes 5 10 Estudar 6 10
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Receber amigos 6 10
Ir ao saldo 5 10
M25 Trabalhar 10 10 Visitar familiares 8 9
Assistir filmes 8 9 Receber familiares 7 8
Ir a restaurantes 5 7 Alimentagao 10 9
Estudar 7 7 Atividade fisica 7 8
M26 Preparar refeicao 10 10 Preparar refeigdo 10 8
Ir a igreja 10 10 Ir a igreja 8 10
Viajar 8 8 Viajar 6 8
Estudar 10 9
Cuidados pessoais em 10 10 Cuidar da casa 10
M27 casa
Leitura 8 8 Trabalhar 7 10
Cuidar da casa 7 10 Atividade fisica 1 5
Assistir filme 7 7
Atividade fisica (Dar 8 10
M28 aula yoga) Receber amigos 7 10
At1v1§ade fisica 10 10
(Praticar yoga)
Atividade fisica 8 10
Receber amigos 8 10 Trabalhar 7 9
Viajar 6 8
Fazer massagem 5 10
M29 Trabalhar 10 10 Ir ao salao 4 5
Viajar 8 10 Atividade fisica 4 5
Estudar 7 8 Trabalhar 3 1
Ir ao saldao 10 10
Atividade fisica 10 10
M30 Trabalhar 8 10 Atividade fisica 5 10
Estudar 6 5 Trabalhar 8 8
Sair com amigos 8 8 Sair com amigos 10 10
Atividade fisica 7 10 Viajar 8 10
Alimentagdo 6 6

Fonte: Dados da autora

Verificou-se que houveram alteragdes no desempenho ocupacional tanto das maes

adaptadas como da mae ndo adaptada considerando passado e presente, ou seja, o antes € apos

nascimento do filho.

A diferenca encontrada ¢ que a mae ndo adaptada referiu possuir poucas ocupacdes

mesmo antes do nascimento do filho. Para esta mae, o trabalho foi relatado como uma ocupagao

muito importante em sua vida e que seu desempenho caiu consideravelmente dado o nascimento

do filho. Esta mae relatou também que como sempre trabalhou muito ndo tinha outras

ocupagoes, sendo o unico lazer ser ir ao cinema. Hoje, esta mae considera a ocupagdo de

atividade fisica a mais importante apos o trabalho, sendo que realiza caminhada juntamente
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com seu filho, ou seja, no desempenho do seu lazer inclui o seu filho. Os valores atribuidos

para o desempenho e satisfacdo estdo dispostos no Quadro 2.

Quadro 2 — Desempenho Ocupacional M23

ANTES NASCIMENTO FILHO DEPOIS NASCIMENTO FILHO
MAE | Ocupagio Desempenho Satisfagdo Ocupagdo Desempenho  Satisfacdo
M23 Trabalhar 10 10 Trabalhar 4 10
Cinema 8 10 Atividade fisica 8 10

Fonte: Dados da autora

Em relacdo ao desempenho ocupacional das maes adaptadas (n=29), serdo apresentadas
as 3 ocupagoes citadas como mais importantes em cada uma das trés areas de ocupacgao da
COPM antes e ap6s o nascimento do filho. As ocupagdes foram referidas pelas maes como
importantes independentes das maes conseguirem realiza-las ou ndo. Trechos de falas de
algumas maes serdo apresentadas para detalhamento das informagdes.

Dentre as ocupagdes mais indicadas no passado, ou seja, antes do nascimento do filho,
as que apareceram em maior frequéncia na categoria autocuidado foram ir ao saldo, tomar

banho e fazer compras, conforme ilustrado na Figura 3.

Figura 3 — Ocupagoes antes do nascimento na categoria autocuidado

Ir ao saldao — 30% Tomar Banho — 13% Fazer compras — 13%

Fonte: Dados da autora

Sobre o ir ao saldo, as maes atribuem essa ocupagdo como fundamental para ter uma
boa autoestima e principalmente por ndo terem no passado responsabilidades com a crianga,
podiam usufruir mais dessa ocupag¢do tanto em questdo de tempo como financeiramente. Tais

maes relataram que:

O cuidado comigo sempre foi importante para mim, eu sempre tive esse
tipo de cuidado. Sempre gostei de estar com o cabelo em ordem, as
unhas em dias, porque isso me fazia sentir bem. O tempo que eu tinha
para mim era maior, entdo eu conseguia me cuidar sim (M1).
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Na minha parte pessoal tipo uma manicure, o cabelo (...)Era bem
importante pelos cuidados comigo (M13)

(...) Coisas para mim, saldo de beleza eu gostava muito! Também né?
Recebia e so gastava comigo (...) (M18).

E, comigo eu tentava me cuidar sim, ndo sou louca da beleza, entdo em
alguns periodos eu fazia as unhas toda semana e em outros periodos
ndo era toda semana, mas eu procurava teoricamente tirar um periodo
semanal, vamos se dizer, para cuidar de mim (M20).

Em segundo lugar, o tomar banho foi indicado como importante, enquanto um
momento que a mae tem para si, para se cuidar e descansar da correria do dia a dia, sendo além

de uma higiene fisica, uma higiene mental. As maes relataram que:

Antes do meu filho nascer eu conseguia tomar meu banho
tranquilamente, era o meu momento, conseguia relaxar, me cuidar,
fazer uma hidrata¢do no meu cabelo... Enfim (...) (M5).

Eu podia tomar banho tranquilamente, sem me preocupar em quanto
tempo eu estaria demorando e se tem alguém me esperando, eu podia
descansar e aproveitar (M9).

(...) Eu sou assim, eu sou muito assim de agua, eu adoro tomar banho,

se deixar eu tomo banho 24hs por dia. Acho tdo importante tomar
banho quanto ir ao saldo, gosto de sair cheirosa, me sinto bem (M16).

O fazer compras sendo considerado tanto ida ao supermercado como também compras

pessoais de roupas, sapatos, entre outros. Da mesma maneira que o banho, as maes realizavam
essa ocupacdo de uma maneira melhor antes do nascimento do filho, pois ndo tinham tanta
preocupacdo com a questdo financeira e em preocupagdo ao levar o filho junto ao

supermercado, por exemplo. As maes relataram que:

Prefiro ir ao supermercado do que mandar meu marido, ele ndo sabe

escolher muito bem as coisas. Acho importante ir ao supermercado
(M7).

Eu ia no shopping fazer nada, comprar uma “brusinha’ como a gente
fala rsrsrs (...) Era mais compras para mim, no supermercado também
sempre fui (...) (M14).

Na categoria produtividade foram indicados o trabalhar, o estudar e o cuidar da casa

como as ocupagoes mais importantes no passado, conforme mostra a figura 4.
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Figura 4 — Ocupagdes antes do nascimento na categoria produtividade

Trabalhar — 50% Estudar — 30% Cuidar da casa — 23%

Fonte: Dados da autora

O trabalhar foi indicado por 50%, das maes como importante e desempenhado antes
do nascimento do filho, sendo que o trabalhar ndo foi considerado uma ocupagdo apenas para
manutencdo financeira, mas também enquanto uma realiza¢do pessoal. Além disso, o trabalhar
possibilita a interagdo pessoal e ajuda na construgao da identidade e existéncia enquanto sujeitos

em uma comunidade. As maes relataram que:

O trabalho sempre foi muito importante para mim, eu gostava muito de
trabalhar (...). Eu trabalhava até de sabado e domingo (M17).

Antes dele nascer eu trabalhava em periodo integral, entdo trabalhava
de segunda a sexta manhd e tarde, manhd e tarde, e ia almogar e depois
voltava para o consultorio... Entdo minha rotina era essa (M20).

Era, era bastante importante o trabalho...Sempre foi bastante
importante. Trabalhava até tarde, ndo tinha horario para trabalhar,
era uma época que a gente ainda ndo batia ponto entdo eu podia
trabalhar até de madrugada e, as vezes, chegar as 9 horas no trabalho.
Eu rendia, eu sempre rendi mais (...) ficava trabalhando a vezes até
tarde, até tarde e nao tinha horario para almogar (M22).

O estudar foi referido por 30% das maes enquanto importante e desempenhado, sendo
considerado uma fonte de conhecimento e aprendizagem tanto para a vida pessoal como
profissional, colaborando na construcdo da identidade e existéncia dentro da comunidade. As

maes relataram que:

Eu sempre fiz muitos cursos pela gandncia do meu servico que quanto
mais, porque quanto mais curso vocé faz, mais vocé pede aumento de
salario entdo a gandncia chegava em mim. Eu sempre estudei muito,
eu gostava de estudar e também de curso de aperfeicoamento, eu era
ouvinte em algumas disciplinas na USP entendeu? De literatura, entdo
eu gostava de estudar e também melhorar o meu salario por causa do
estudo em geral, entendeu? (M30).

Eu fazia tudo, eu tinha mais tempo para estudar (...) Eu me formei em
Direito em Pernambuco, mas ndo cheguei a trabalhar nisso porque ele
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montou uma empresa e a gente foi trabalhar com ele, eu e minha
cunhada entendeu? Ai depois eu sai para estudar para concurso, so que
ai meu pai faleceu foi 2017 (...) Mas depois voltei a estudar para
concurso. Quando estava estudando para concurso descobri que estava
gravida dele entendeu? Mas antes eu consegui fazer tudo, sempre.
Entdo eu planejava uma coisa e fazia entendeu? (M24).

O cuidar da casa foi indicado por 23% das maes como importante e desempenhado,

compreendido tanto como necessario quanto uma obrigagao.

Limpar a casa, eu tinha que limpar rsrsrs... Mesmo trabalhando fora

rsrsrs, super importante a limpeza, pra deixar tudo em ordem e
arrumado né? (M11)

(...)Se eu saisse 8hs, dava um jeito de limpar antes das Shs da manha
mesmo... Entdo é todo dia, todo dia limpar a casa. Acho muito
importante a casa estar bem cuidada, bem limpinha (M16).

Deixar a casa em ordem e arrumada, sempre gostei. Tinha que estar
tudo em ordem, tudo no seu lugar, tudo limpo. Isso para mim era uma
coisa que tinha que estar em dia, cuidar da minha casa sempre foi
importante pra mim (M17).

Na figura 5 observamos a categoria lazer no passado, foram indicados o viajar, a

atividade fisica e a leitura.

Figura 5 — Ocupagoes antes do nascimento na categoria lazer

Viajar — 40% Atividade fisica — 33% Leitura— 17%

Fonte: Dados da autora

O viajar foi indicado por 40% das maes enquanto importante e desempenhado, sendo
considerado fonte de lazer, bem estar fisico ¢ emocional, € uma forma de conhecer novas

culturas e adquirir novos conhecimento. As maes relataram que:

Bom, eu trabalhava, eu sempre trabalhei com essas coisas de museu e
tudo mais, entdo eu gostava de ir passear se possivel em museu, fazer
alguma viagem pra conhecer algum, algum lugar (M18).
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(...)Conheci muitos lugares, morei em outros paises, sempre estava
disposta assim para...Ndo tinha que planejar nada, podia ir né?
(M22).

E viajava muito, entdo todo final de semana sem paradeiro, saia do
servigo na sexta... Vamos descer vamos para ir, para Ubatuba? Vamos
agora! Se eu encontrasse com alguém na rua...Vamos fazer tal coisa no
domingo? Vamos! Vamos fazer? Vamos, agora! Tudo eu topava, eu ia
para todos os lugares, eu nunca viajei para longe porque eu nunca tive
um planejamento, eu nunca fiz viagens assim para o Nordeste porque
eu ndo sou planejada. Entdo, mas eu viajava muito para llhabela, para
Santos, para o interior, para qualquer lugar, era catar o carro e ir, e
eu ia (M30).

A atividade fisica foi referida por 33% das maes enquanto importante e desempenhada,

englobando ir a academia, fazer caminhadas, exercicio funcional, yoga e pilates. Foi
considerada como importante quando se faz o que faz bem, traz um bem estar fisico e

emocional, proporciona momentos de lazer e interagao social. As maes relataram que:

Eu sempre fui muito ativa, gostava de praticar exercicios fisicos, ndao
gostava de ficar parada em casa (M7).

Eu fazia academia antes dela nascer, sempre gostei, e ndo fazia por
questdo estética mas sim por causa da minha saude mesmo (M13).

(...)mas eu gostava de fazer Pilates e yoga. A yoga era a que eu mais
gostava, fazia gindstica na academia, na academia eu podia fazer os
exercicios que eu queria, eu fazia dang¢a, cada hora era uma maluquice
que eu inventava e fazia, coisa diferente (M22).

(...) eu era professora de yoga, eu gostava muito, gosto ainda mas nao
t6 mais praticando desde que ele nasceu. Entdo assim eu praticava
bastante e dava umas aulas ndo é nem por questdo financeira, eu dava
porque eu gostava, era como se fosse o meu lazer mesmo apesar de ser
uma ocupagdo sabe?(M28).

Eu nunca fui magra, mas eu sempre tive personal trainer, entendeu?
Antes dele eu fazia CrossFit, adorava atividade fisica, porque também
chegava nesse, nesse como que eu falava? Na brisa fazendo atividade
fisica, sentia muito prazer quando fazia atividade fisica (...)Vira e mexe
eu dava aula de tarde e de noite para ter uma vida maravilhosa, eu
acordava 10 horas e ia para academia, ligava para personal... Eu to
indo viu? (M30).
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A leitura foi referida por 17% das maes enquanto importante ¢ desempenhada, uma
recreacdo calma que além de trazer conhecimento, traz diversdo, estimula a criatividade e

exercita e memoria. As maes relataram que:

Lia bastante, sempre gostei de ler de tudo. A leitura sempre foi uma
distragdo pra minha cabe¢a, um momento que eu tinha para relaxar e
aprender coisas novas, estar em dia com as noticias (M1).

Eu gosto de assistir série e leio muito, tenho muitos livros e eu gosto de
ler porcariada, gosto de ler Harry Potter.... Adoro esses livros
assim sabe? Infanto Juvenis também sabe? (M16).

Eu sempre li, gostava de ler, era bem importante. Eu amava ler! (M17).

A seguir sao apresentadas as ocupagdes que as maes adaptadas realizam no presente, ou
seja, ap6s o nascimento do filho. Algumas maes ndo conseguem mais realizar as mesmas
ocupagdes como antes, mas ainda sim as consideram como sendo importante. Outras maes
deixaram de realizar algumas ocupacdes devido a deficiéncia do filho e outras maes passaram
a realizar algumas ocupagdes se adaptando a deficiéncia do filho.

Na categoria autocuidado foram indicadas a alimentacdo, o ir ao saldo e o tomar banho.

Conforme figura 6 abaixo.

Figura 6 — Ocupagdes depois do nascimento na categoria autocuidado

Alimentagao — 20% Ir a0 saldo — 17% Tomar Banho— 13%

Fonte: Dados da autora

A alimentacio foi referida por 20% das maes, ndo aparecia antes do nascimento
enquanto importante ¢ desempenhada, porém apos ela aparece como compreendida como
necessaria para garantir qualidade de vida e ter um bom rendimento fisico e mental na rotina

do dia a dia. As maes relataram que:

Me alimentar bem ¢é importante sim, eu também preciso de cuidados

além dela. Agora eu estou arrumando um tempinho para cuidar de mim
também (M13).

Depois que eu tive as criangas eu fiz a dieta lowcarb, eu emagreci
14kilos... (...) Alimenta¢do é muito importante. Alimenta¢do aqui em
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casa a gente mudou tudo de alimentagdo né? Até por causa do Moises,
porque esse negocio de Down obeso na minha cabeg¢a ndo existe
née? (M15).

Eu comecei a ter uma preocupagdo maior com alimenta¢do depois do
nascimento dele, eu comecei a passar na nutricionista. Eu me apeguei
mais, porque o depois da gestagdo eu ndo me aceitava, porque eu tive
estria na barriga sabe? Fiquei gorda, fiquei flacida, caiu o cabelo
(...)fiquei careca e ai ao cair o cabelo, caiu a paciéncia, caiu a bunda,
caiu tudo rsrsrsrs. Entdo eu comecei a me cuidar depois de ser mde,
né? (M21).

O ir ao saldo foi indicado por 17% das maes como importante e desempenhado, ou seja

houve uma diminui¢ao se comparado com o antes do nascimento, e elas relataram que:

Hoje eu ndo tenho mais tempo para ir no saldo, ndo tenho com quem
deixar meu filho. E também como parei de trabalhar fica um pouco
mais dificil gastar dinheiro com essas coisas (M1).

(...) s que ai hoje eu fago a unha toda semana, nessa parte de cuidar
eu ja faco também a sobrancelha, mas porque meu marido foi me
cobrando. Ele dizia que eu tinha que fazer alguma coisa para mim, por
conta dele (filho), ele dizia que eu tinha que sair da rotina de casa, né?
Entao hoje eu fago mais algumas coisas para mim, mas antes eu ndo
fazia nada, entdo nisso mudou e melhorou (M14).

(...) a questdo do cuidado comigo assim eu ndo deixei 100% de fazer
unha, por exemplo, mas é obvio que foi uma coisa bem esporddica.
Depois que veio o COVID ai caiu completamente, e depois que
melhorou um pouco até hoje assim eu, eu sinto que eu tento mas como
agora eu tenho outros, outros afazeres entdo eu ndo, eu ndao....
Primeiro eu fago os afazeres e teoricamente essas coisas comigo eu
deixo teoricamente em segundo plano (M20).

E importante, eu estou meio que procrastinando comigo mesmo (...),
porque quando eu tenho tempo eu prefiro descansar(...) (M24).

Entdo depois dos gémeos (um so é deficiente) eu tive que parar de
trabalhar, a minha faculdade eu tive que passar ela para a distancia
né? Fazer o EAD. A questdo financeira ai sim eu tive que realmente, eu
tive que realmente que justificar entdo todos os gastos ali tinha que
Justificar com meu esposo, pontuar com ele se aquilo é uma prioridade,
aquilo para aquele momento é uma necessidade, se pode deixar para
depois, ai normalmente tudo que é para mim fica para depois eu ou
nem fica, deixa passar batido e tem agora que eles estio fazendo 3
aninhos é que eu voltei a fazer unha, que eu voltei a fazer por exemplo
ne? luzes no cabelo, uma progressiva, que a gente que é mulher sabe
que essas coisas custam caro (M29).
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O tomar banho foi referido por 13% das maes enquanto importante e

desempenhado, ou seja, mantendo-se igual e conforme relatado por elas:

O banho sempre foi muito importante para mim tanto antes quanto
depois do meu filho. Eu ainda consigo ter o mesmo nivel de banho,
porque eu espero meu marido chegar do trabalho e ai ele fica com o
menino e eu posso ter esse momento tranquilo (M9).

Eu continuo meio neurdtica com banho ainda. Eu tomo banho e saio,
se eu ficar 1 hora fora eu volto e tomo banho. Se eu for sair de novo eu
tomo outro banho, entdo assim, pelo menos bdsico, porque eu ndo gosto
de ir esculachada. Entdo, as vezes, ndo da tempo de fazer uma

maquiagem, mas perfumada, essas coisas eu tenho que sair em ordem
(M16).

Na categoria produtividade, vemos na figura 7 que as maes indicaram o trabalhar, o cuidar

da casa e o preparar uma refeigao.

Figura 7 — Ocupagdes depois do nascimento na categoria produtividade

Trabalhar — 63% Cuidar da casa —20% Preparar refeigdo — 20%

Fonte: Dados da autora

O trabalhar continuou sendo a ocupacdo mais importante e também impactada para 63%
das maes, sendo que houve um aumento, mas respostas dadas se comparadas a antes do
nascimento do filho. Algumas maes precisaram parar de trabalhar depois do diagndstico,

conforme relatos a seguir:

Assim que eu tive o diagnostico, eu precisei parar de trabalhar porque
ndo tenho ajuda de ninguém para levar meu filho nas terapias todos os
dias (M1).

Minha familia é de Brasilia, aqui em Ribeirdo so estou com meu marido
e meus filhos, entdo eu precisei parar de trabalhar para dar esse
suporte que meu menino precisa em relagdo a terapias, em aten¢do no
geral (M8).

Eu parei de trabalhar para cuidar dela (M13).

E dai depois que a gente recebeu o diagnostico a gente sentou e
conversou, eu e o pai dele, a gente percebeu que os dois nao podiam
trabalhar pela demanda que a gente tinha com terapias e médicos, né?
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Entao a gente, um de nos vai ter que parar de trabalhar, dai eu e o pai

dele, o pai dele continuou trabalhando e eu parei, fiquei em casa
(M26).

Outras maes adaptaram a forma de trabalhar para estar mais com os filhos, conseguindo

trabalhar de casa, como contam as maes abaixo:

Sempre fiz artesanato e gostei muito. Quando eu tive o diagnostico e vi
que ndo conseguiria mais trabalhar, resolvi tornar o artesanato em
trabalho para mim. Entdo enquanto eu espero hoje ele nas terapias,
por exemplo, eu vou fazendo minhas coisas (M4).

(...) eu era funciondria publica né? Estava muito bom, porque
funcionalismo publico vocé ndo se preocupa porque vocé ser mandada
embora, recebia meu pagamento todo més, ta bom oh... bacana.
Precisava faltar para cuidar dele, eu faltava, entdo estava tudo legal
até precisar pagar as terapias dele e eu correr atras do plano B.
Comecei fazer um bolinho aqui, um bolinho ali e hoje eu sai da
prefeitura para trabalhar com isso devido a ele né? Hoje eu sai
prefeitura, eu pago as terapias do meu filho, eu pago uma casa que a
gente conseguiu comprar uma casinha para gente entendeu? E
trabalho realizada, tenho igual eu falei para vocé, hoje ele ndo estava
bem e eu nao trabalhei, fiquei na minha casa com meu filho, amanha
eu trabalho e compenso o dia de hoje (M15).

Eu montei uma passadoria, eu montei um negocinho proprio para
poder me virar e dar conta de cuidar dele, pode trabalhar né? (...)
porque eu vou trabalhando conforme vai aparecendo, conforme vai
dando, vou encaixando na minha rotina sabe? (M18).

Sou webdesinger autonoma e agora eu estou com um projeto novo.
Estou criando materiais adaptados para criancas especiais né? E logo
assim para criangas em geral, mas especialmente para criang¢a
especial. Logo depois que o Olavo nasceu para mim foi muito dificil
conciliar né? Entdo eu faco esse trabalho em casa, mas é depois que
ele dorme, geralmente de madrugada (M27).

Por fim, as maes que referiram continuar trabalhando contam com uma rede de apoio

nos cuidados com o filho, conforme trechos das falas destas maes:

(...)eu tenho que trabalhar e ele é muito importante, porque se eu nao
trabalhar eu ndo fa¢o nada (...) tem a minha sogra, como eu falei a
minha sogra, o meu sogro leva o Heitor em todas as terapias que ele
faz no periodo da manha, so na quarta-feira que eu ndao dou aula de
quarta-feira entdo eu que levo, eu que fago as coisas. Mas é meu sogro
e minha sogra, nunca reclamaram (M30).
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A minha mde me ajuda bastante quando eu estou trabalhando, ela que
acaba levando ele para mim e dando uma mado. (...) eu acho que o que
mudou assim ndo de importdncia, mas assim ele ja requer muito da
gente né? E as vezes, tipo assim, eu quero estar ali para cuidar dele
naquele momento por conta da preocupag¢do né? So que eu também ndo
posso pela parte financeira, que se eu também ndo tiver a financeira eu
ndo tenho um bom tratamento para ele em tudo, terapia, medica¢do,
em tudo, que eu acredito que ele precisa ter como saude (M19).

Meus pais me ajudam no cuidado com ele (...) porque agora meu foco
¢ dinheiro né? Como eu sou profissional liberal, na verdade eu
trabalho para mim, eu ganho por paciente. Entdo, por exemplo, o
paciente liga e eu encaixo porque quero ajudar o paciente e também
tem a questdo das contas né? Entdo o trabalho continua sendo
importante (M20).

Especificamente, as maes 22, 23 e 29 estdo trabalhando em home office devido ao

COVID, a seguir os respectivos relatos:

Tem meu pai e minha mde sdo dois anjos que vem aqui em casa para
me ajudar para poder trabalhar, meu marido também (...) Eu gosto do
meu trabalho e me faz bem porque é uma maneira que eu também fico
focada, vejo outras coisas, enfim... Mas meu desempenho, eu confesso
que agora que estou comegando a voltar o que era antes do diagnostico
(M21).

Eu tenho uma moga que fica com ela aqui de tarde, todo dia a tarde
fica com ela das 13 as 18 horas porque eu preciso trabalhar, meu
trabalho ndo parou nada eu trabalho 8 horas por dia (...) Ela é para
isso, para fazer o refor¢o das terapias, refor¢o da escola, ela é
estudante de pedagogia, brinca (...) Depois que eu tive ela, o trabalho
¢ importante porque ele que banca tudo isso (...) Hoje o desempenho ta
péssimo, ta horroroso, so a manuten¢do mesmo do basico (...) Com a
escola, quando tem escola eu consigo organizar bem as coisas (M22).

Eu tenho, é assim a minha maior rede de apoio hoje é minha sogra, a
gente mora com inclusive. Entdo, por exemplo, para eu trabalhar ela
que fica, principalmente agora nessa pandemia que ele nao esta indo
para escola, entdo na minha auséncia e do meu marido que também
trabalha, quem fica é ela (...) Mas hoje ndo, ndo so por seguran¢a
financeira mas também me pega assim a parte do prazer mesmo da
ocupagdo, por mais que ndo seja um trabalho super legal, mas para
mim tem essa funcdo hoje entendeu? (...) E um tempo que eu tenho, vou
respirar outras ares, vou falar com outras pessoas, ndo vai ter crianga
gritando e chorando na minha cabega o dia inteiro né? (M28).
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O cuidar da casa também continuou sendo importante e desempenhado por 20% das

pelas maes, havendo pequena diferenca do antes do nascimento em 3%. As maes relataram que:

Minha casa sempre foi bem arrumada, eu conseguia deixar ela sempre
limpa. Agora por conta da correria do dia a dia eu ja ndo consigo tanto,

mesmo sendo uma coisa que eu ainda acho que tem que acontecer
(M4).

Quando ele estd em terapia eu aproveito para fazer as minhas
atividades fora de casa, entdo quando estamos em casa fica um pouco
complicado de limpar, arrumar, porque eu ndo estou mais trabalhando
Jjustamente para ficar com ele. Mas eu sempre procuro fazer o bdsico
como lavar a louga, passar um pano sempre que consigo na casa (M6).

Agora continua importante (...) porque assim da tempo de fazer alguma
coisa hoje, daqui a pouco ndo dda mais, e assim é uma vida bem
apertadinha os horarios. Assim o que da para fazer dar, entdo cada dia
fago uma coisa, nunca da para fazer tudo no mesmo dia (M13).

Uma coisa que eu fico extremamente irritada, se eu ndo fizer uma
limpeza, eu detesto viver em chiqueiro. Eu tenho que deixar tudo
organizado para ele também (M26).

O preparar refeicio foi indicado por 20% das maes como importante e desempenhado

apo6s o nascimento do filho, sendo que nao € apenas importante para elas, mas por consequéncia

dos filhos, e por isso teve aumento de 10%. As maes relataram que:

Como ele tem seletividade alimentar eu sempre fiz comida em casa, mas
dai com ele eu acho que ficou fundamental isso porque eu consegui ir
introduzindo alimentos novos para ele (M3).

Eu ndo tinha muito esse cuidado, essa atengdo em fazer a comida em
casa. Mas agora por conta minha e também por ele eu acho necessario
ter esse preparo em casa (M6).

Eu ndo gosto muito de cozinhar ndo rsrsrsrs, mas a gente tem que
comer ne? Sempre fiz comida mesmo e acho que ndo mudou muita coisa
depois que ele nasceu (M25).

Na categoria lazer conforme mostra a figura 8, foram repetidas as indicagdes de viajar

e atividade fisica, e adicionada o visitar familiares.
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Figura 8 — Ocupagoes depois do nascimento na categoria lazer

Viajar — 43% Atividade fisica — 33% Visitar familiares — 27%

Fonte: Dados da autora

O viajar, apos o nascimento dos filhos, foi indicado como importante e desempenhado
por 43% das maes, ou seja, teve um aumento em 3%, sendo que algumas consideram esse
momento em familia como necessario, mas outras devido ao comportamento da crianga nao

conseguem realizar. As maes relataram que:

Agora por causa dele a gente viaja menos, mas eu sempre gostei. Mas
ja cheguei a viajar com ele sim (M2).

Sempre gostei muito de viajar, mas hoje em dia ¢ mais complicado,
entdo eu prefiro ndo arriscar por causa dele mesmo (M4).

Depois que ele nasceu na verdade, ha uns dois anos atrds, comegcamos
a viajar entdo nos viajamos so os dois e minha mde fica com as
criangas, e a gente viaja so os dois (M14).

Oh, viagens para mim sempre foi muito importante viajar, é até mais
importante do que antes, porque ¢ como se fosse uma valvula de escape.
Independente da onde for, sempre dar uma voltar e sair, e sempre em
familia, pra mim viagem é essencial (M18).

As viagens também que eu sinto bastante falta, eu consegui fazer
algumas depois que elas nasceu, mas muito pouco (...) ela da trabalho,
deixar com alguém, ou mesmo ndo é facil de levar (M22).

Sempre viajei (...)E ai mesmo que o Heitor a gente ainda viajou o ano
passado antes da pandemia também. A gente viajava com o Heitor

mesmo com as limita¢oes, vamos catar e vamos ir (...) E ai fomos,
vamos seguir a vida e vamos né? (M30).

A atividade fisica permaneceu sendo indicada como importante ¢ desempenhada por

33% das maes mesmo ap6s o nascimento do filho. Algumas maes preservaram a realizagdo da
atividade enquanto uma valvula de escape. Por outro lado, temos maes que praticam uma
caminhada ou andam de bicicleta, por exemplo, juntamente com o filho. As maes relataram

que:

Ir na academia ¢ um tempo que eu tenho para mim. Eu vou bem cedo
enquanto ele ta dormindo, e ai o meu filho mais velho fica tomando
conta dele para mim (MS).
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Depois dele eu acho que a academia se tornou mais importante pra
mim, é onde eu distraio a minha cabe¢a (M10).

Sempre fiz academia porque eu sempre gostei de cuidar da saude (...)
Mental também, porque dai é onde a gente conhece as pessoas, faz
amizade, a gente sai um pouco do problema né? Vocé esquece um
pouquinho né? (M16)

(..) e ai a gente comegou a fazer agora a bicicleta née? Comprei uma
bike e tudo e comecei a fazer, so que dai também ta com a pandemia a
gente acabou parando. At foi um pouco dificil que a gente tenta andar
com o Davi, s6 que ndo dava certo porque ele ficava irritado. Ai a gente
comegou a ir um lugar que tem aqui, ai foi onde deu certo e dai la tinha
um espaco, tipo assim, meu marido ficava um pouco e eu ia dar uma
volta para exercitar, ai a gente ia revezando. Foi ai que a gente
conseguiu, so que dai agora fechou tudo de novo e a gente acabou
parando (M19).

(...)eu vou aproveitar o tempo que ele ta na terapia, que é uma clinica
la perto da USP e vou caminhar e fazer algumas coisas ali no
kartodromo (M28).

O visitar familiares passou a ser um tipo de lazer importante e desempenhado depois

do nascimento do filho por 27% das maes. O visitar os familiares foi referido por proporcionar
maior interacdo entre os membros da familia, troca de contato e cuidados entre eles, e trazer

conforto psicoldgico. As maes relataram que:

Durante a semana estou sempre na casa da minha mde, eu vou na casa
da minha irmd as vezes, eu revezo, ou na minha sogra também que é
perto de casa...E mais familiar (...) E um lugar gostoso, as conversas,
o carinho que sempre que eu estou ld com a minha filha. Eles sao muito
carinhosos com ela, entdo ¢ isso que me satisfaz (M11).

Até hoje pra mim isso é sagrado, se eu estou de férias e ndo vou ver a
minha familia, porque minha mae mora comigo hoje né? Mas eu tenho
o resto da minha familia e ai eu sinto que ndo tive férias, eu fico muito
triste, entdo pra mim isso tem importancia (M14).

(...) Eu ndo frequentava a casa do meu pai porque eu ndo fiquei ele,
ndo tive muito contato com ele. Eu passei a frequentar a casa do meu
pai depois que meus filhos nasceram (M15).

A gente passou a visitar mais familia depois dele. E um ambiente
controlado, bacana né? todo mundo sabe, todo mundo... (M17).

E mais mde, sogra, irmd que mora em outra cidade. Entdo eu também
gosto de visitar ela (irmd), eu gosto que ela vem aqui também, a gente
¢ bem apegada que é 50 eu e ela, entdo é bem apegada (M18).
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5. DISCUSSAO

A literatura refere que o nascimento de um filho consiste em um momento de alegria,
orgulho e de celebragao de uma nova vida, portanto, nenhuma mae espera por um filho com
algum tipo de deficiéncia. O filho com alguma deficiéncia primeiramente nasce na imaginagao
de sua mae e/ou pai como perfeito, competente e promissor. O nascer com alguma deficiéncia
representa uma interferéncia no desenvolvimento do proprio filho, da mae e /ou pai, e na ligagao
entre ambos (BUSCAGLIA, 2002; FRANCO, 2016).

Segundo Milbrath (2008), a mae representa a cuidadora principal do filho com algum
tipo com deficiéncia, fato este também corroborado pelas maes desta pesquisa que referiram
estarem a frente na busca por informagdes, terapias e recursos para melhorar o bem estar fisico
e cognitivo do filho.

Por meio do Formulério sobre as Necessidades de Maes de Filhos com Deficiéncia
identificamos a necessidade de compreensdao das maes sobre o que ¢ a deficiéncia do filho e
como sera seu desenvolvimento a partir do momento do diagnéstico. Também verificamos a
demanda por apoio emocional, funcional e financeiro. Importante destacar que com tal
formulario obteve-se as necessidades elencadas pela investigadora do estudo, mas nao as
necessidades de suporte espontaneamente indicadas por cada participante.

As maes que referiram ndo receber informagdes sobre a deficiéncia por parte do(s)
profissional(ais) que emitiu(ram) o diagndstico, buscaram fontes para obtengao de explicagdes
e orientagdes junto a outros profissionais, servicos, internet, dentre outros.

Sabe-se que cabe ao profissional transmitir a mensagem de forma clara, verdadeira e
compassiva, sendo o mais empatico e compreensivel possivel, pois nesse momento 0s
sentimentos vivenciados pelas maes como choque, frustacao, tristeza, rejei¢ao e negacao podem
fazer com elas ndo compreendam a mensagem que o profissional de saude estd passando
(SILVA, ALVES, 2021). Hé de se levar em consideracdo que o momento de descoberta de um
diagnodstico pode ocasionar momentos de dor, medo e incertezas para elas, dificultando a
absor¢ao das informacgdes fornecidas, repercutindo posteriormente na sensagao de que as
informagdes nao foram transmitidas.

O acesso a internet pelas maes participantes da pesquisa foi referido como usual para
suprimento da necessidade de informacgdes sobre a deficiéncia e para o cuidado com o filho(a).
As maes referiram usar sites e redes sociais (grupos de maes no Facebook e Whatsapp) para
obterem informagdes, construirem novos saberes de forma autonoma e coletiva para

proporcionarem uma melhor qualidade de vida para os filhos, e para se sentirem pertencentes e
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acolhidas a uma comunidade de pessoas que vivem situagdes semelhantes. Entretanto,
importante destacar que apesar da internet propiciar uma rede de apoio para tais maes, ndo ha
garantia de que as informagdes sejam cientificamente comprovadas. Dessa forma, as maes ainda
necessitam de um acolhimento maior pelos profissionais de saude, apesar de a internet
proporcionar a elas influencias nas relagdes sociais (LIMA, 2018).

Como percebido durante as entrevistas, dispor de informagao sobre a deficiéncia de seus
filhos traz a mae maior conhecimento sobre as condi¢des da crianga, 0 que propicia mais
seguranca para que ela possa realizar os cuidados necessarios ao filho, e conforme citado por
Barbosa et al. (2009), a confianga, apoio e dignidade sdo formas de se conseguir melhor
adaptacao a situacdo vivida.

As maes de filhos com TEA, em sua maioria, relataram durante a pesquisa que os
servicos onde realizam os atendimentos a seus filhos carecem de certo tipo de informagdes. O
mesmo foi encontrado na pesquisa realizada por Franco e Castro (2021), que identificaram as
necessidades de informacao, como por exemplo, sobre o futuro, a saude e o desenvolvimento
do filho, como as necessidades que mais surgem entre as maes de criancas com TEA. Segundo
Spinazola (2017), uma das maiores necessidades de informagdao das maes ¢ sobre como a
crianga ird crescer e se desenvolver, sobre como lidar com o filho no futuro e quais tipos de
tratamentos ele podera usufruir ao longo de sua vida.

Como forma de minimizag¢ao do sofrimento e desgaste enfrentado pelas maes de filhos
com alguma deficiéncia e/ou transtorno do desenvolvimento, ¢ de extrema importancia que as
mesmas tenham uma rede de apoio, composta tanto por familiares e amigos como também por
profissionais, recursos e servigos. Observa-se que tais maes, durante o percurso de busca por
solugdes para o cuidado necessario ao filho(a), se deparam com barreiras no acesso as
informacdes, o que as leva passar por diversas instituicoes (CERQUEIRA et al., 2016).

O apoio familiar, principalmente com a propria mae e com o marido, conforme apontado
na pesquisa, também representa uma forma de amparo emocional, de escuta e que conforta. Em
estudo realizado com maes de criangas com PC, Pfeifer et al. (2014) observaram que as maes
demonstraram receber apoio principalmente dos maridos e de suas proprias maes,
respectivamente, além também de citarem apoio de amigos. Nesta pesquisa, algumas maes
relataram que depois da descoberta da deficiéncia os amigos acabam se afastando fisicamente
da familia, contando apenas com a escuta. Tal ocorréncia também foi encontrada por Figueiredo
(2009) onde os cuidadores se queixaram de pouca ajuda dos amigos como suporte.

As maes que participaram da pesquisa de Spinazola (2020), indicaram a necessidade de

ter o apoio de forma mais frequente de um profissional de satide, conversar com outras maes e
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pais de criangas com alguma deficiéncia e contar um algum apoio para que ela possa se distrair
da situagdo que vivida.

Os achados do presente estudo demonstram que os familiares ajudam na logistica das
terapias e em eventuais compromissos pessoais que as maes precisam realizar, sendo o mesmo
encontro no estudo de Pinto et al. (2016). Quando ha o conhecimento da deficiéncia por parte
de toda familia influencia na participacdo dos cuidados e tomadas de decisao (BARBOSA et
al. 2009), apesar da centralidade dos cuidados recai sob a mae.

As redes de apoio s3o meios importantes para superagdo das dificuldades vividas por
familiares (BRONFENBRENNER, 2011). Quando as maes tem com quem compartilhar seus
anseios e responsabilidades elas se sentem protegidas, ja que essas informagdes € apoios
interferem diretamente na propria capacidade para desenvolver meios de enfrentamentos diante
das condic¢des que estdo sendo expostas. As redes de apoio sejam elas advindas dos familiares,
amigos, vizinhos e/ou grupo de pais, compdem mecanismos importantes para o bem estar
psicologico das maes (SPINAZOLA, 2020) e, com isso, conseguem se adaptar melhor a
situagdo (MILBRATH et al., 2011).

Quando o cuidado vai além de ser apenas com a crianga, ou seja, quando ha intervengdes
que preconizem a familia também, por mais que seja relatado por elas a existéncia de pouco
suporte social e inclusdo na comunidade, os programas de interven¢des podem suprir esse tipo
de necessidade (FRANCO, APOLONIO, 2008).

Dessa maneira, esses suportes para compartilhar seus sentimentos servira para que a
mae que tanto esperava a chegada de uma crianga perfeita, aceite e se adapte a situacao de algo
que vai muito além de suas expectativas iniciais (BUSCAGLIA, 2002). Tendo em conta que
um filho com deficiéncia ¢ um desafio tanto em aspectos de funcionamento emocional, afetivo
e social, estar adaptada e desenvolvida perante a deficiéncia favorece que a mae seja uma
cuidadora de forma mais bem sucedida (FRANCO, 2016).

Uma vez que as maes precisam se dedicar ao seu filho, comumente acabam deixando
de trabalhar. Porém, os cuidados necessarios para este filho geram um aumento no custo de
vida desta familia pois ha gastos com medicamentos, terapias e transportes (ASA, FAUK,
MWANRI, 2020). A figura paterna nesta pesquisa representou a maior responsavel pela parte
financeira resultando em menos participagdo ativa em alguns tipos de cuidado com o filho,
sendo o mesmo verificado por Pinto et al. (2016).

Figueiredo (2009) destaca a importancia do cuidador conhecer as caracteristicas da
crianca e as si proprias, para assim ter uma melhor qualidade de vida e amenizar o sofrimento

para ambos.
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Ao nascer um filho com alguma deficiéncia, ¢ posto em xeque as expectativas e crengas
que a mae possui, oriundas de suas proprias experiéncias de vida, o que pode afetar a relacio
com a crianca e consequentemente o processo de aceitacdo a ela (DANTAS et al., 2019).

As maes participantes do estudo, em sua maioria (n=29) apresentaram-se adaptadas aos
seus filhos e com retomada do proprio desenvolvimento, com indices nas dimensdes de
Desenvolvimento (estética, capacidade, futuro, resiliéncia e apoio social) mais elevados que as
da Nao Adaptacao/Passado. Importante mencionar que estes resultados devem ser considerados
dentro de um continuum de adaptagao/desenvolvimento, ou seja, algumas maes podem estar

mais adaptadas e desenvolvidas que outras e vice-versa.

O modelo desenvolvido por Franco e Apolénio (2002) que descreve o percurso de
desenvolvimento de maes e/ou pais perante o filho com alguma deficiéncia, informa sobre a
importancia da mae re-idealizar novamente o filho para que possa restabelecer vinculos afetivos
com este que ndo foi o desejado. Para Franco (2015), tal ocorréncia equivale a existéncia de
uma fertilidade emocional nessas maes, que possibilita que as maes deem a essas criangas nao
esperadas um lugar para nascerem novamente, sendo estas maes capazes de pensar como 0s
filhos realmente sdo e ndo ficaram presas na ideia de como poderia ter sido se ndo houvesse a
deficiéncia.

O investimento emocional da mae sobre a crianga € necessario para que a mae consiga
olhar para o filho e por exemplo acha-lo bonito (dimensdo de estética), reconhecer as suas
competéncias e capacidades para que possa desejar algo de bom a partir da realidade
momentanea e dos possiveis limites futuros (dimensdo capacidade) e alimentar esperangas e
possibilidades para essa crianga (dimensio futuro) (FRANCO, APOLONIO, 2002).

Outros contextos e fatores também sdo essenciais para essa adaptagao, ou seja, por meio
da resiliéncia que tem sua base na coesao familiar e na propria crianga, a mae ¢ capaz de usar
recursos proprios para prosseguir em seu desenvolvimento. Além disso, a harmonia familiar, o
suporte de servigos especializados, amigos, vizinhos, grupos de autoajuda, se tornam apoios
fundamentais para o desenvolvimento das maes perante a deficiéncia (FRANCO, 2009).

Os indices da presente amostra demonstraram que a maioria das maes (n=30) estdo com
as dimensdes de Desenvolvimento (estética, capacidade, futuro, resiliéncia e apoio social) mais
elevadas quje as da Nao Adaptagdao/Passado. Para Franco (2015), tal ocorréncia equivale a
existéncia de uma fertilidade emocional nessas maes, que possibilita que as maes deem a essas

criangas ndo esperadas um lugar para nascerem novamente, sendo estas maes capazes de pensar
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como os filhos realmente sdo e ndo ficaram presas na ideia de como poderia ter sido se nao
houvesse a deficiéncia.

Foi identificada uma mae que nao estava ainda adaptada ao seu filho, sendo o
diagnostico recebido novamente recentemente, uma vez que na primeira vez o filho havia recém
saido de uma internacdo, o que influenciou na credibilidade dada ao diagnostico.

A partir do momento que esta mae passou a considerar o diagnostico, instalou-se uma
crise emocional e cognitiva, na qual se culpa por ndo ter considerado a deficiéncia na primeira
vez que lhe foi informado. Assim, essa mae apresentou um alto escore na dimensdo de
funcionalidade, o que pode estar atrelado a este sentimento de culpa que faz com que seja
dominada pela acdo do cuidar, ndo conseguindo se envolver emocionalmente (FRANCO,
2009). O reestabelecimento desse envolvimento emocional se daria a partir de um novo vinculo
com um “novo filho”, re-idealizado a partir dos componentes de estética, capacidade e futuro.
Para isso, € necessario considerar o processo de luto por algo que foi perdido e reconhecer que
o filho permanecera existindo, mas ndo da forma perfeita idealizada no momento da gestacao
(FRANCO, 2009).

Por meio do teste U de Mann-Whitney, se comparou o nivel de adaptagao de maes de
filhos no TEA com as maes de filhos com paralisia cerebral. Foi identificado que as maes de
filhos com paralisia cerebral estdo mais adaptadas na dimensdo resiliéncia e as maes de filhos
no TEA mais adaptadas na dimensao culpa.

A paralisia cerebral ¢ distirbio de neurodesenvolvimento que decorre de uma lesdao no
cérebro e afeta o tonus muscular, movimento e habilidades motoras (Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais: DSM-5, 2019). J& o TEA ¢ um transtorno do
neurodesenvolvimento que dificulta a capacidade de iniciar e sustentar a comunicagdo e
interacdo social, promove interesses restritos € comportamentos estereotipados, que se tornam
excessivos para o individuo e seu contexto sociocultural (World Health Organization, ICD-11,
2021).

As maes de filhos no TEA estdo mais desenvolvidas na dimensdo culpa quando
comparadas as maes de filhos com PC. Pela dimensao culpa se constituir pela presenca de
sentimentos de revolta e negacdo perante a situagdo (Franco, 2009), infere-se que por conta da
existéncia de tais sentimentos, as maes de filhos com PC estariam preservando a idealizagao
inicial do filho, tendo dificuldades para romper com o bebé imaginado.

Por outro lado, essas maes de filhos com PC por apresentarem maior escore na

resiliéncia, indicam que estdo conseguindo ressignificar as suas vidas perante a deficiéncia do
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filho. A resiliéncia para Lemos (2015) ¢ definida enquanto fruto das caracteristicas pessoais em
associacdo com as da familia e do ambiente em que se insere.

Esses achados vao ao encontro com os de Cunha et al. (2019) que avaliaram 92 maes de
filhos com paralisia cerebral e encontrou elevados escores de resiliéncia que estavam associados
a fatores como espiritualidade, adaptabilidade, persisténcia, aceitacdo positiva, auto eficacia e
controle.

Cruz (2019) também comparou as dimensdes da EPAD entre maes de filhos no TEA
com maes de filhos com paralisia cerebral encontrando que as maes de criangas no TEA tinham
mais esperanca em relagdo ao futuro se comparadas com as maes de filhos com paralisia
cerebral.

A respeito do desenvolvimento das maes relacionado ao tempo de recebimento do
diagnostico, as maes que receberam o diagnoéstico dos filhos até 2 anos atras apresentaram-se
mais desenvolvidas na dimensdo culpa e menos na dimensdo depressdo. O inverso foi
identificado nas maes que receberam o diagnostico dos filhos ha 3 até 9 anos atras.

A dimensao culpa indica que as maes em algum momento buscam por um culpado para
explicar a situagdo do filho. J& o mal estar depressivo acompanha o momento em que a
representacdo do filho perfeita deixa de existir para as maes que imaginaram o bebé perfeito
(FRANCO, 2009). Nas maes do presente estudo, culpa e depressdo ndo se apresentaram juntos
conforme o tempo de recebimento do diagnostico.

Os resultados do desenvolvimento das maes em relacao a idade dos filhos apontaram
que as maes com filhos com até 4 anos de idade estdo mais adaptadas na dimensao culpa e
menos nas dimensdes apoio social e funcionalidade, sendo que o inverso ocorre com as maes
com filhos com idade entre 5 a 9 anos.

Maes que possuem apoio social, ou seja, que contam com a existéncia ou
disponibilidade de suporte da familia, de amigos, da comunidade e/ou de servigos terapéuticos,
conseguem desenvolver a parentalidade e criar lagcos emocionais em relacao ao seu filho. Com
isso, ndo sdo dominadas pela acdo e ndo se tornam maes funcionais, ou seja, maes que focam
no atendimento de necessidades fisicas/fisiologicas dos filhos desconsiderando as necessidades
emocionais/sentimentais que compde o desenvolvimento de toda pessoa (FRANCO, 2009).
Com o desenvolver das maes dentro do seu processo de luto, as que tinham filhos com idade
entre 5 ¢ 9 anos demonstram dispor de mais fatores favoraveis a elaboragdo desse processo,
como coesao familiar, apoio de amigos, a comunidade e servigos de saude. Sendo assim, infere-

se que quanto mais tempo tém de convivéncia com o diagndstico e as limitagdes decorrentes
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mais conhecimento e experiéncia tém sobre o que € preciso fazer e como/onde encontrar apoio
para tal.

Nesta pesquisa, observamos que muitas maes deixaram de trabalhar para cuidar
exclusivamente do filho, da mesma maneira que muitas maes acabaram por buscar algum
trabalho que pudessem realizar em casa e estar mais perto do filho.

As maes que trabalham em casa apresentaram-se mais adaptadas nas dimensdes
capacidade, resiliéncia, depressdo, diagndstico e passado/idealizacao, quando comparadas as
maes que trabalham fora. A capacidade para Franco (2009) refere-se as maes conseguirem
identificar as qualidades e competéncias dos filhos. Assim, o fato de trabalharem em casa e
passarem mais tempo com os seus filhos pode estar favorecendo o reconhecimento de certas
qualidades e competéncias dos filhos, colaborando na re-idealizacao do filho e na superagao do
estar presa a noticia da deficiéncia e consequente mal estar depressivo. Certamente que a
resiliéncia nestas maes tem estado presente, uma vez que Franco (2009) refere que a resiliéncia
constitui a capacidade de usar recursos internos e situagdes para superar as adversidades.

Ja as maes que ndo trabalham (ndo exercem nenhuma atividade remunerada) e que
exclusivamente cuidam dos filhos, da casa e demais componentes da familia nuclear, ao
compararmos com as maes que trabalham fora, apresentaram-se mais desenvolvidas nas
dimensdes nas dimensdes apoio social, diagnostico e funcionalidade. Dessa maneira, apesar de
ndo ter sido foco do estudo investigar a(s) razao(des) pelas maes ndo trabalharem fora de casa,
infere-se que estas possuiam formas de apoio familiar, ou da comunidade, ou de profissionais
e instituicdes especializadas. Para Franco (2015) a rede de apoio minimiza o esfor¢o, cansago
ou isolamento, o que leva a um menor sofrimento pela noticia do diagnostico e
consequentemente a uma melhor relagdo parental, favorecendo que as maes nao fiquem presas
no cuidado funcional da crian¢a sem ter envolvimento emocional.

Nos resultados apresentados na comparagao entre as maes que trabalham em casa com
as que ndo trabalham, tivemos que as maes que trabalham em casa sdo mais desenvolvidas nas
dimensdes capacidade, resiliéncia e passado/idealizagdo. De acordo com Barbosa e Oliveira
(2008) o trabalhar, mesmo em casa, faz com que a mae se torne menos estressada, favorecendo
assim a resiliéncia e ao olhar a crianca como ela €, conseguindo identificar suas competéncias,
ndo ficando presa ao bebé idealizado.

O processo de aceitar e se adaptar a deficiéncia ndo ¢ facil para nenhuma mae, por isso
as intervengdes nao devem envolver apenas as criancas, mas sim focar no desenvolvimento

familiar. Existindo um cuidado que seja centrado na familia, podera ser oferecido servigos que
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nao atendam somente a crianga, mas a familia como um todo, € contar com assisténcia médica,
educacdo e servigos sociais para serem oferecidos (PERRIN et al., 2007).

Quando existe algum fato que dificulte que a mae desempenhe e se engaje em alguma
ocupagdo que queira ou precise, sua saude e bem estar podem ser prejudicados. Da mesma
maneira, se houver um excesso de ocupacdes para desempenhar ou permanecer totalmente
engajada em uma tnica ocupacao, ocorrera um desequilibrio ocupacional que também impacta
negativamente na satde e bem-estar (POLATAJKO et al., 2013).

Com os resultados obtidos a partir da COPM temos que independente da mae estar
adaptada ou ndo ao seu filho, houveram alteracdes no desempenho ocupacional. Mesmo as
maes referindo que conseguiam desempenhar as ocupacdes o nivel de satisfacdo com este
desempenho diminuiu. Considerando a importancia e centralidade das ocupagdes para a
existéncia humana (POLATAIJKO et al., 2013), ao essas maes deixarem de desempenhar
algumas ocupacdes que faziam sentido em suas vidas ou ndo ficarem satisfeitas com o
desempenho atual, compreendemos que hd um impacto na expressio da propria
individualidade, na constitui¢ao de sua identidade pessoal e social (POLATAJKO et al., 2013).

Em levantamento realizado por Dantas et al. (2019), os autores abordam a ocorréncia
de perda de identidade em cuidadores de criangas com deficiéncias multiplas, pois em
consequéncia a aten¢do integral a crianca, deixam de desempenhar suas ocupagdes
profissionais, de lazer e autocuidado.

Antes do nascimento dos filhos, as maes investigadas referiram que tinham mais
possibilidades para ir ao saldo, tomar banho e realizar compras para casa e para si mesma. Apds
0 nascimento, algumas deixaram de realizar tais ocupagdes seja pela questdo de tempo como
por questdes financeiras. O cuidado com a alimentagdo passou a ser mais importante para ter
uma boa saude e conseguir cuidar melhor da crianga.

Barrozo et al. (2015) referem que o tipo de deficiéncia e o grau de dependéncia da
crianca influenciam diretamente nas tarefas da mae, alterando a sua rotina. Na maioria das
vezes, a mae dispde de tanta atencdo ao filho que acaba tendo menos oportunidades para realizar
suas atividades (BUSCAGLIA, 2002). Halberstadt (2019) também concluiu em seu estudo que
maes e/ou pais de filhos com deficiéncia tinham dificuldades no desempenho ocupacional
relativos aos cuidados pessoais e de realizar compras.

O trabalho foi considerado como a ocupagdo mais importante antes e depois do
nascimento do filho, sendo a ocupacao que mais sofreu muitas alteragcdes no seu desempenho.
Algumas maes precisaram sair do emprego, outras conseguiram exercer alguma atividade com

fonte de renda dentro de casa e outras maes conseguiram trabalham fora de casa pois possuem



76

uma rede de apoio que ficam e cuidam de seus filhos na sua auséncia. Sim et al. (2021) também
identificaram, em revisdo de escopo, maes que trabalham em casa, outras que conseguem
trabalhar fora por meio periodo e algumas que possuem seu negdcio proprio, tendo assim
formas de trabalho flexiveis e que possibilitem que elas permane¢am cuidando dos filhos com
alguma deficiéncia.

As maes estudadas por Machado et al. (2018) e Alves e Costa (2014) também
precisaram parar de trabalhar e isso foi considerado por elas como algo negativo em suas vidas.
Nessa direcdo, Barrozo (2015) verificou que papel ocupacional de trabalhador foi o mais
afetado entre os cuidadores de criangas com alguma deficiéncia.

O estudar também foi indicado pelas maes como importante e desempenhado antes do
nascimento do filho, mas apos o nascimento parte delas deixaram de considerar importante e
de desempenhar. No lugar do estudar, estas maes consideraram que cuidar da casa ¢ mais
importante porque torna o ambiente mais apropriado para os filhos se desenvolverem. Em
conjunto, preparar refeicdes também foi apontado como mais importante principalmente no
caso de maes de filhos no TEA com seletividade alimentar.

Em Figueiredo (2009), foi apontado que os cuidadores antes da descoberta da epilepsia
ndo tinham em suas rotinas o cuidar da casa como importante, o que passou a acontecer depois
que precisaram parar de trabalhar e/ou estudar para cuidar exclusivamente da crianca.

Marchi (2012) refere que o tempo limitado de maes de filhos com deficiéncia acaba por
criar dificuldades na realizagao do estudar. Na pesquisa realizada por Polezi (2021) as maes de
filhos com deficiéncia também tiveram um impacto no desempenho da ocupacao estudar,
mesmo esta sendo considerada importante para a mae.

Na categoria lazer, o viajar, praticar atividade fisica e leitura foram indicadas pelas maes
como sendo importantes e desempenhadas antes do nascimento dos filhos. Apds o nascimento,
0 viajar e a pratica de atividades fisicas permaneceram importantes e desempenhados, mas a
leitura foi substituida por visitar os familiares. Conforme destacado por Barrozo (2015), o lazer
¢ fundamental para a qualidade de vida de cuidadores de pessoas com deficiéncia, sendo uma
forma de enfrentar a situacao.

E possivel destacar que principalmente as mées com filhos com TEA, PC e deficiéncia
intelectual, acabam por terem suas vidas sociais alteradas, ja que pelos cuidados ndo conseguem
muitas vezes terem um tempo reservado para o convivio com outros membros da familia, por
exemplo (SEN, YURTSEVER, 2007).

Sousa (2019) ao estudar a representatividade do lazer para mulher negras e maes de

pessoas com deficiéncia, verificou que o lazer ¢é realizado dentro do tempo livre em que a maes
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possuem, que nao sdo muitos. E como identificado através das falas das maes, vemos que elas
realizam algumas atividades de lazer em que possam incluir a crianga, 0 mesmo encontrado por
Tomaz et al. (2017) em seus estudos sobre a dindmica e qualidade de vida familiar a partir da
deficiéncia intelectual, onde as atividades de lazer se reorganizam para assim satisfazer a todos
os membros familiares.

O visitar os familiares, se remete ao conforto emocional que a mae sente quando esta
em meio aos seus familiares que compreendem a deficiéncia de seu filho. Na pesquisa de Vieira
et al. (2018) as maes investigadas apontaram que por meio da interacdo com seus familiares
conseguiam superar as dificuldades do dia a dia no cuidado, além de se constituir um ambiente
acolhedor e favoravel para o desenvolvimento da crianga.

A partir da consideragdao de que todo ser humano ¢ um ser ocupacional sob influéncia
de seus valores e interesses para o desempenho de ocupagdes, e de que o desempenho de cada
ocupacao se constitui uma experiéncia unica para cada pessoa (POLATAJKO et al., 2013), o
significado que cada ocupacdo tem para cada mae ¢ singular e ao conseguirem desempenhar as
ocupagdes que desejam mesmo apds o nascimento de seus filhos com deficiéncia, isso
possibilita que retomem sentidos para o viver e o senso de identidade.

Além disso, considerando que o desempenho ocupacional ¢ resultado da interagdo entre
a pessoa e a ocupacao em um dado ambiente (POLATAIJKO et al., 2013), o desempenho
ocupacional das maes depende das condi¢des favorecedoras ou ndo propiciadas por cada
ambiente que transita (ambiente fisico, cultural, social e institucional).

As maes que no momento da pesquisa estavam em trabalho home office e contavam com
o suporte dos proprios pais e/ou sogras ou de uma acompanhante terapéutica dando suporte no
periodo em que a crianga ndo estava na escola, conseguiram desempenhar a ocupagao trabalho
de forma que consideravam satisfatorio, sendo exemplos de como as condigdes ambientais
influenciam no desempenho ocupacional. O contrario foi visto com as maes que precisaram
parar de trabalhar ou tiveram que alterar o lazer ou o autocuidado uma vez que seu ambiente
ndo propicia o apoio necessario para desempenhar as ocupacdes da forma como deseja.

Maes de criangas com deficiéncia sao vulneraveis a terem comprometimentos na saude
fisica e mental, na realizacao do autocuidado e do lazer, na participagao social e na condi¢cdo
econdmica. Por isso, ¢ fundamental a existéncia de programas de suporte e de empoderamento
materno que estimulem a reflex@o sobre o uso de tempo para a satde e atuem na conscientizacao
sobre como proteger e promover o proprio bem estar. Estas maes carecem de orientagdes e
estratégias para buscarem apoio, para fazerem algo para si mesmas sem sentir-se culpadas, para

deixar a crianca ser cuidada por outro familiar, para reservar um momento para suas atividades
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de lazer e voltarem a ter um trabalho remunerado se assim desejarem (BOURKE-TAYLOR,
JANE, 2018). Quando uma pessoa conta com um suporte terapéutico cuja pratica seja baseada
no cliente e na ocupagao, suas necessidades ocupacionais serdo acolhidas e tera um papel ativo
na defini¢ao das metas terapéuticas (PONTES, POLATAJKO, 2016). No caso de maes de filhos
com deficiéncia que estdo com alteragdo e dificuldade para com o proprio desempenho
ocupacional, a interven¢do terd como foco as ocupagdes que sdo significativas para a mae e as

caracteristicas do ambiente em que vive.

6. CONCLUSAO

O presente estudo objetivou investigar a adaptacdo € o desempenho ocupacional de
maes de criancas com deficiéncia e obter respostas para as perguntas de pesquisa: Quais as
necessidades da mae no processo de adaptacdo? Caracteristica da mae (tipo de trabalho) e da
crianca (diagnostico, tempo de diagndstico e idade) podem interferir no processo de adaptagao
da mae? Houve impacto no desempenho ocupacional das maes comparando antes e depois do
nascimento do filho? Quais mudangas no desempenho ocupacional das maes podem ocorrer em
virtude da adaptagdo a deficiéncia do filho?

A partir dos resultados obtidos com as 30 maes participantes do estudo, identificou-se que
apenas uma nao se apresentava adaptada e ainda em fase de superar o luto e os sentimentos nele
envolvidos para que se desenvolva.

Além disso, verificou-se que alguns fatores como tipo de diagnéstico dos filhos, tempo
do diagnéstico, idade das criangas e tipo de trabalho das maes podem fazer diferenca no nivel
de adaptacdo quando comparados as dimensdes estabelecidas pela EPAD.

Com o Formulario sobre Necessidades de Maes de Filhos com Deficiéncia, observou-se
que as mudangas na rotina e as limita¢cdes causadas pela deficiéncia dos filhos exigem que a
mae tenha diferentes tipos de apoios para o enfrentamento da situagdo como informagdes sobre
o diagnostico e prognostico da crianga e da deficiéncia. Em conjunto, o apoio de familiares e
de profissionais de saude se constituiram fundamentais para o acolhimento, minimizacao de
medos e angustias, aumento da seguranca diante das situagdes vivenciadas com o filho. Possuir
apoio funcional também demonstrou importante para ndo haver sobrecarga para a mae diante
das demandas dos filhos e a questdo financeira familiar esteve afetada pelos custos gerados pela
deficiéncia dos filhos.

O desempenho ocupacional das maes, conforme a COPM, passou por transformagdes

com o nascimento de um filho com deficiéncia. Algumas ocupagdes deixaram de ser
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importantes apdés o nascimento e ndao foram mais desempenhadas. As ocupagdes que
continuaram sendo consideradas importantes passaram a ser desempenhadas dentro do encaixe
de tempo que elas conseguiam realizar e conforme o suporte dado pelo ambiente em que vivem,
sendo que o filho e os cuidados demandados foram relatados como prioridade. Algumas
ocupacdes passaram a ser realizadas apos o nascimento para atender tanto a necessidades dos
filhos como das maes em relagdo ao seu filho.

Mesmo as maes que se apresentaram adaptadas a seus filhos, observa-se que a rotina
e as ocupagdes foram e ainda permanecem impactados, denotando que mudancas no
desempenho ocupacional acompanham o processo de desenvolvimento pessoal destas maes
aliado ao tipo de ambiente em que vivem e existéncia de apoio social.

Como limitagdes ao presente estudo, o mesmo foi realizado durante a pandemia da
COVID- 19 o que dificultou a composicao de uma amostra estatisticamente significativa e
quantitativamente homogénea, ou seja, foram 30 maes com filhos com diferentes diagnosticos
(TEA, PC e Sindrome Down), idades e tempo de diagnéstico. As proprias maes tinham variadas
idades, condi¢des socioecondmicas, educacionais, entre outras. Por isso, ndo ha nimeros iguais
de maes e filhos com mesmas caracteristicas, o que limitou a obten¢do de comparacdes
estatisticamente significativas em relagdo a adaptacdao e desempenho ocupacional. Foi possivel
realizar um tipo de teste estatistico e encontrar relacdo entre algumas variaveis, mas os achados
se circunscrevem a estas caracteristicas da amostra.

Além disso, a propria situacdo pandémica (envolvendo adoecimento, morte, caréncia de
informacdes sobre uma doenca infecciosa e contagiosa) e respectiva medida de isolamento
social com fechamento de servigos de atendimento aos filhos, escolas, distanciamento dos
amigos e familiares, podem ter influenciado nas respostas dadas pelas maes diante de uma
situagdo nunca antes vivida por elas e por todo mundo.

Por fim, apesar de existir uma vasta literatura sobre maes de criangcas com alguma
deficiéncia e uma crescente produgdo de conhecimento sobre o desempenho ocupacional destas
maes, ndo foi encontrado na literatura nacional estudos que relacionassem o processo de
adaptagao destas maes ao filho com deficiéncia com o desempenho ocupacional das respectivas
maes. Por isso, aponta-se a necessidade de realizagdo de novas pesquisas nesta temadtica para
obtencdo de mais informagdes sobre as dificuldades na adaptacdo e desenvolvimento de maes

a deficiéncia de seus filhos e o impacto destes na vida ocupacional destas maes.
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ANEXO I — Parecer da Comissao de Pesquisa e Extensdao da USE

o Universidade Federal de Sdo Carlos

- Unidade Satide Escola (USE)
U'FLTI"::. » Rodovia Washington Luis, km 235 ~CP 676 -
13565-905 ~ Sdo Carlos - SP

Fone (16) 3351.8645 — e-mail: use@ufscar.br RARADE 84008 ESCNA - S¥BCer

* Sao Carlos, 18 de maio de 2020
Parecer da Comissdo de Pesquisa e Extensdo da USE

Dados do projeto:

1) Natureza do Projeto:
(X) Pesquisa: ( ) Doutorado (X)Mestrado ( ) Iniciagdo Cientifica
( )Trabalho de Graduagao ( ) Outro:
( ) Extensdo: ( )Atividade ( )Curso ( ) Programa
() Outro:
( ) Outro:
Titulo do Projeto: Adaptacdo e desempenho ocupacional das maes de criangas com deficiéncia.

2) Dados do Proponente/Coordenador do projeto:

Nome completo: Roberta Giampa Roiz

E-mail:

Telefone:

Instituicdo de Origem: Departamento de Terapia Ocupacional (DTO)

3) Para pesquisa, dados do orientador:

Nome completo: Profa. Dra. Profa. Dra. Mirela de Oliveira Figueiredo.
E-mail: mirelafigueiredo@gmail.com

Telefone:

Instituicdo de Origem: Departamento de Terapia Ocupacional (DTO)

4) Para extensdo: N°. processo: Reoferta:

Considerando as informagdes e documentos enviados a esta comissao, este projeto de pesquisa tem
PARECER FAVORAVEL a sua realizagdo, com ciéncia/aceite das condi¢des descritas a seguir.
Condigdes gerais:

1) Apresentar o projeto (por via remota) e participar das atividades da Linha de Cuidado da USE ao

qual esta ou devera estar inserido;

2) Entregar ANTES do inicio da pesquisa o parecer do Comité de Etica em Pesquisa. Enviar 8 CoPEXx
- email i mi ufscar.br.

/%?.ﬁo’z‘ﬁ/;q ;%xﬁ/ USE




ANEXO II — Declaracao de anuéncia

Declaragio de Anuéncia

Atesto para os devidos fins que a Clinica Ludica Comportamento ¢
Aprendizagem LTDA localizada no endereco Av. Independéncia n® 1286, na cidade
de Ribeirdo Preto, serd coparticipante do projeto de pesquisa intitulado “Adaptacdo e
desempenho ocupacional das mies de criancas com deficiéncia” sob responsabilidade
da mestranda Roberta Giampéd Roiz e orientagio da profa. Mirela de O. Figueiredo.

Dessa forma, as mées das criancas que frequentam esta clinica que aceitarem
participar do estudo, esta clinica também serd favordvel a concretizagdo do mesmo.

Importante ressaltar que a coparticipagdo da clinica e participacio das maes
ndo ¢é obrigatéria, ambas tém liberdade para recusar, desistir e retirar seu
consentimento, em qualquer fase da pesquisa, sem penalizacio alguma e nem prejuizo
para a clinica, para as mies e/ou filho(a) atendidos.

A participacio nesta pesquisa ndo gerard nenhum custo a clinica ou as mées
uma vez que as maes que aceitarem participar escolherd pelo dia/hordrio que lhes for
conveniente. Também ndo haverd compensacido em dinheiro pela coparticipacio e

participacdo na pesquisa.

Nome da l)lrigenE iapomivd pela Instituicio
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ANEXO III - Termo De Consentimento Livre E Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Universidade Federal de Sao Carlos
Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Satude
Departamento de Terapia Ocupacional

Nome do Projeto: Adaptagdo e desempenho ocupacional das maes de criancas com
deficiéncia.

Responsaveis pela conducio da pesquisa: Profa. Dra. Mirela de Oliveira Figueiredo e
Roberta Giampa Roiz.

Prezada Senhora, vocé esta sendo convidada para participar da pesquisa “Adaptacdo e
desempenho ocupacional das maes de criangas com deficiéncia”. Abaixo segue esclarecimentos
sobre esta pesquisa e sua concretizacao:

1. Descricdo da justificativa, objetivos e procedimentos que serdo utilizados na pesquisa:
Vocé foi selecionada pois ¢ a mae de uma crianga com alguma deficiéncia.

Temos por objetivo investigar o seu processo de desenvolvimento e adaptacdo a deficiéncia de
seu/sua filho(a), as necessidades que enfrenta em decorréncia dessa deficiéncia, seu
desempenho ocupacional antes e depois do nascimento do filho(a) com deficiéncia e relacionar
o seu processo de adaptacdo a deficiéncia com seu o desempenho ocupacional passado e
presente.

Vocé aceitando terd que responder a um questiondrio que as pesquisadoras formularam e
questdes existentes em dois instrumentos padronizados denominados Escala Parental de
Adaptacao a Deficiéncia e Medida Canadense de Desempenho Ocupacional.

A sua participag@o ndo ¢ obrigatoria, vocé tem liberdade para recusar a participar, desistir de
participar e retirar seu consentimento, em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma
e nem prejuizo para o seu/sua filho(a), de forma alguma ird interferir na permanéncia da crianga
na institui¢ao.

A participagdo nesta pesquisa ndo gerara nenhum custo a vocé uma vez que que ira escolher
pelo dia e horario que lhe for conveniente. Também nao havera compensagdo em dinheiro pela
sua participagdo na pesquisa.

2. Descricao dos possiveis riscos e 0s beneficios esperados:

Um dos riscos esta na modificacdo da rotina das maes pois estas terdo que responder um
questionario e questdes de dois instrumentos e isso envolve o tempo que ela necessitard para
isso. A mae podera se sentir constrangida com algumas perguntas ou cansada pelo nimero de
perguntas. Também, ird requerer um espago/sala dentro da institui¢do para realizacao da
pesquisa. Dentre os procedimentos a serem adotados para a minimizagao destes riscos sera feito
com antecedéncia um agendamento com os participantes € com a instituicdo. Também sera
garantido as maes pararem de responder a qualquer momento assim como ndo responder
questdes que ndo queiram ou sintam-se confortavel em falar sobre. O agendamento com as
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participantes e com a instituigdo ocorrera mediante a disponibilidade e preferéncia que estes
apresentarem em relagdo ao dia e horério.

Os beneficios desta pesquisa, primeiramente esta na identificacao de possiveis necessidades e
dificuldades que as maes possam estar enfrentando para aceitarem e se adaptarem a deficiéncia,
assim como para concretizarem e desempenharem suas ocupagoes. Portanto, dependendo do
resultado da pesquisa, ou seja, no caso de identificacdo de necessidades e dificuldades, a
pesquisadora ira tanto realizar as orientagdes as participantes como realizar o0s
encaminhamentos necessarios para os servicos de atendimento do municipio. Além disso, por
se tratar de uma pesquisa cientifica propiciara a sistematizacao de informagdes sobre o tipo de
necessidades e dificuldades para a aceitacdo e desempenho ocupacional das maes de criangas
com deficiéncia. Com isto, fornecera dados para incremento da produgao cientifica sobre o tema
e que elucidardo a fundamentacdo de futuras praticas profissionais voltadas o cuidado desta
populagao.

3. A pesquisadora mestranda Roberta Giampa Roiz, ird realizar as entrevistas com as
participantes assim como a andlise e descricdo dos dados coletados, sob orientagdo da profa.
Dra. Mirela de Oliveira Figueiredo.

4. A pesquisadora explicard as participantes os objetivos, procedimentos e instrumentos de
avaliacdo a serem utilizados, e sobre os riscos e beneficios desta pesquisa. Apos as participantes
lerem, concordarem e assinarem este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
serd dado inicio a pesquisa. Aquelas que, por alguma razao, ndo conseguirem realizar a leitura
de forma autonoma ou ndo compreenderem claramente o conteudo deste TCLE, a pesquisadora
ira fazer a leitura e explicar todo o contetido.

5. Garante-se que as informagdes obtidas através dessa pesquisa serdo confidenciais e assegura-
se o sigilo sobre a participacdo. Todas as informagdes serdo de carater impessoal, preservando
a privacidade das participantes avaliadas, sendo divulgadas como parte de informagdes de um
grupo de pessoas em meios cientificos, ou seja, por meio de publicacdes, participagdo em
congressos, aulas e palestras.

6. Voce receberd uma copia deste termo onde consta o telefone e o enderego do pesquisador,
podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participagdo, agora ou a qualquer momento.

Roberta Giampa Roiz Mirela de O. Figueiredo

Nome e assinatura da pesquisadora e orientadora

Enderego: Via Washington Luiz SP-310, Km. 235 - Caixa Postal 676, CEP 13.565-905, Sao
Carlos, SP. Brasil. Telefone: (16) 33518342. E-mail: mirelafigueiredo@gmail.com
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Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participaciao na pesquisa e
concordo em participar. O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pré-Reitoria
de Pos-Graduacido e Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos, localizada na
Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sao Carlos -
SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletronico: cephumanos@ufscar.br

Local e data:

Participante da pesquisa
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ANEXO IV — Formulario sobre as Necessidades das Mdes

Formuldrio elaborado por Roberta Giampd Roiz e Mirela de Oliveira Figueiredo, utilizagdo na
integra ou parcial é permitida mediante referéncia a autoria.

Formulario sobre as Necessidades de Maes de Filhos com Deficiéncia

O formulério destina-se a identificacdo das necessidades enfrentadas por maes de filhos com
deficiéncia.

As perguntas envolvem respostas afirmativas ou negativas, assinalando um X no
SIM/NAO/NAO SE APLICA.

Nome da mae:

Idade:

Estado civil:

Grau de escolaridade:

Profissao:

Nome da crianca:

Idade:

Diagnostico:

Frequenta escola? Qual?

Frequenta alguma institui¢do de reabilitacdo ou algum tipo de terapia? Qual?




Formuldrio elaborado por Roberta Giampd Roiz e Mirela de Oliveira Figueiredo, utilizagdo na
integra ou parcial é permitida mediante referéncia a autoria.

NECESSIDADE DE INFORMACAO

SIM NAO N.A

Recebeu informagdes sobre qual era a deficiéncia, quais seriam as | | | ]
dificuldades e necessidades antes do nascimento do seu filho(a)?

Recebeu informagdes sobre qual era a deficiéncia, quais seriam as | | | ]
dificuldades e necessidades apos o nascimento do seu filho(a)?

Recebeu informagdes sobre como seria o desenvolvimento da crianga | | | |
e suas potencialidades?

Recebeu  orientagdo  sobre  como  lidar com as | | | |
dificuldades/necessidades do seu filho em relacao a alimentacao?

Recebeu  orientagdo  sobre  como  lidar com as | | | |
dificuldades/necessidades do seu filho em relagao a higiene?

Recebeu  orientagdo  sobre  como  lidar com as | | | |
dificuldades/necessidades do seu filho em relacdo a mobilidade e
locomoc¢ao?

Recebeu  orientagdo  sobre como  lidar com as | [ [ |
dificuldades/necessidades do seu filho em relacio a fala e
comunicagao?

Recebeu  orientagdo  sobre  como  lidar com as | | | |
dificuldades/necessidades do seu filho em relagao ao brincar?

Recebeu  orientagdo  sobre como  lidar com as | | [ |
dificuldades/necessidades do seu filho em relacao ao estudar?

Possui duvidas e necessidades de mais informagdes? Se sim, em | | | |
quais areas acima?




Formuldario elaborado por Roberta Giampda Roiz e Mirela de Oliveira Figueiredo, utilizagdo na
integra ou parcial é permitida mediante referéncia a autoria.

NECESSIDADE DE APOIO EMOCIONAL

SIM NAO NA
Possui algum familiar com quem possa falar sobre suas dificuldades e ( [ [ |
sentimento vividos no cuidado do filho(a)?

Possui alguma amiga(o) com quem possa falar sobre suas | [ [ |
dificuldades e sentimentos vividos no cuidado do filho(a)?

Possui algum familiar que te ajuda na busca de informagdes sobre
a deficiéncia do seu filho(a)?

Possui alguma amiga(o) que te ajuda na busca de informagdes | [ [ |
sobre a deficiéncia do seu filho(a)?

Ocorrem discussdes na familia para encontrarem resolucdes de | [ [ |
problemas advindos da deficiéncia do filho(a)?

Nos momentos dificeis, alguém da familia a escuta e da conselhos? [ [ [ |

Nos momentos dificeis, alguma amiga(amigos) a escuta e da | [ | |
conselhos?

Vocé consegue explicar o que seu filho(a) tem para os familiares? | [ [ |

Vocé consegue explicar o que seu filho(a) tem para os amigos? | | | |

Vocé possui alguém com quem possa conversar em relacdo as suas | [ [ |
necessidades e dificuldades, além do seu papel de mae?

Vocé esta em atendimento com um psicologo? | [ [ |

Vocé considera que precisa de atendimento com um psicélogo? | | | |

Vocé realiza algum tipo de atividade como forma de suporte | [ [ I
emocional? Ex: grupo de autoajuda, pratica religiosa, atividade fisica,
artesanato, etc.




Formuldario elaborado por Roberta Giampda Roiz e Mirela de Oliveira Figueiredo, utilizagdo na
integra ou parcial é permitida mediante referéncia a autoria.

NECESSIDADE DE APOIO FUNCIONAL
SIM NAO NA
Vocé possui algum familiar que a ajuda nos cuidados com o seu | | | |
filho(a) com deficiéncia?

Vocé possui alguma amiga(o) que a ajuda nos cuidados com o seu filho | | I |
com deficiéncia?

Vocé possui algum familiar que a ajuda nos cuidados com outro(s) | [ [ |
filho(s) para que possa se dedicar ao cuidado do filho com deficiéncia?

Vocé possui alguma amiga(o) que a ajuda nos cuidados com outro(s) | | | |
filho(s) para que possa se dedicar ao cuidado do filho com deficiéncia?

Vocé realiza as tarefas de cuidado dos filhos sozinha? | [ I |

Vocé realiza as tarefas de cuidado da casa sozinha? | [ [ I

Vocé possui algum familiar para a ajudar quando necessita realizar | [ [ |
alguma atividade ou compromisso pessoal?

Vocé possui alguma amiga(o) para a ajudar quando necessita realizar | | | |
alguma atividade ou compromisso pessoal?
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Formuldario elaborado por Roberta Giampda Roiz e Mirela de Oliveira Figueiredo, utilizagdo na

integra ou parcial é permitida mediante referéncia a autoria.

NECESSIDADE FINANCEIRA

A deficiéncia do seu filho acarretou em custos relativos a médicos,
remédios e profissionais de reabilitagdo?

Ha dificuldades financeiras para pagamentos das despesas relativas a
deficiéncia do seu filho(a)?

Vocé possui algum familiar que a ajuda financeiramente nas despesas
relativas a médicos, remédios e profissionais de reabilitacdo?

Vocé possui alguma amiga(o) que a ajuda financeiramente nas
despesas relativas a médicos, remédios e profissionais de
reabilitacdo?

Vocé possui algum familiar que a ajuda financeiramente nas despesas
relativas a casa?

Vocé possui alguma amiga(o) que a ajuda financeiramente nas
despesas relativas a casa?

Vocé recebe auxilio financeiro do governo por seu filho ser

deficiente?

Esses gastos interferem no funcionamento e rotina familiar?

SIM NAO N.A




ANEXO V — Escala Parental de Adaptacao a Deficiéncia (EPAD)

Escala Parental de Adaptagao a Deficiéncia — EPAD (v.1)
Versdo autonizada exclusivamente para investigagdo
© Vitor Franco / Universidade de Evora, Portugal, 2016

Ter uma crianga com um problema de desenvolvimento afecta muito a vida dos seus pais e cuidadores.
Através deste questionario pretendemos conhecer melhor a sua experiéncia pessoal como pai ou mée.

Pedimos-lhe que responda de acordo com aquilo que sente neste momento. Nao ha respostas certas
nem erradas. Por isso pedimos que responda com a maxima sinceridade. As suas resposta sao
completamente confidencias, serdo usadas apenas para fins de investigagéo e pessoa alguma tera
acesso a sua identificagdo

Mae Pai Idade Idade do filho(a) Distrito/Estado

Diagnostico da crianga/jovem com deficiéncia/problema de desenvolvimento
- Paralisia Cerebral ou deficiéncia motora

- Deficiéncia Intelectual
- Deficiéncia visual
- Deficiéncia Auditiva

- Autismo
- Doenga Rara ( )
- Qutro ( )

Grau de Autonomia

| Motora | Comunicagao | Atividades de vida diaria |
O Completamente independente ] Comunica com facilidade através O Completamente
de linguagem oral independente
- 'Com alguma dependénciamas ] Tem algumas dificuldades na fala, (] Necessita de alguma ajuda
autonomo mas expressa as suas necessidades e
desejos
O Dependente mas com O Utiliza algumas palavras, mas O Necessita de muita ajuda
mobilidade comunica principalmente através de
sons, gestos e expressdes faciais
[0 Completamente dependente O Néo tem linguagem oral, mas O E completamente
comunica através de expressdes, dependente

gestos ou sons
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discordo

completament

discordo

ndo concordo

nem discordo

concordo

concordo
completament

Todas as pessoas acham o meu filho(a) bonito(a)

2 | Sinto orgulho em que as outras pessoas o(a) conhegam
3 | Apesar das suas dificuldades, tenho orgulho nas
capacidades do meu filho(a)
4 | Reconhego as competéncias do meu filho(a)
5 | O futuro dele(a) depende do que ele(a) aprender
6 | Estou totalmente empenhado em que ele(a) adquira o
maximo de capacidades
7 | Desde que o meu filho(a) nasceu, tenho estado mais triste e
deprimido
8 | Aminha vida perdeu o sentido
9 | Sempre que me lembro de quando me deram o diagnostico
fico nervoso ou ansioso
10 | Sempre tive medo que me dissessem que o meu filho(a)
tinha uma deficiéncia
11 | Tenho de ser forte para o(a) ajudar
12 | As limitagdes dele(a) ddo-me forgas para enfrentar a situagdo
13 | Sempre imaginei ter um filho bem diferente dele(a)
14 | Quando penso na gravidez e no nascimento dele(a) sinto-me
muito triste
15 | Estou sempre a dizer a mim mesmo que tenho de aceitar a
situacdo
16 | A minha principal fungéo é ganhar dinheiro para sustentar o
meu filho(a)
17 | Acho que a culpa da situagéo do meu filho(a) € da minha
mulher/ marido
18 | Acho que a culpa é da equipa médica
19 | A minha familia tem sido uma grande ajuda
20 | O meu marido/ mulher tem sido uma grande ajuda
21 | Independentemente do que as outras pessoas pensam, eu
acho o meu filho(a) bonito(a)
22 | Fico muito incomodado com os comentarios das pessoas
sobre ele(a)
23 | Ele(a) tem algumas qualidades que me enchem de alegria.
24 | Nao consigo identificar nele (a) qualidades que sejam Uteis a
ele(a) ou amim
25 | Quando penso no futuro fico sem saber que fazer
26 | O futuro dele(a) depende da ajuda que os pais e os técnicos
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Ihe possam dar

Vivo um sofrimento insuportavel, em grande parte por causa
da situacdo dele(a)

Sinto-me esgotado(a) e sem forcas

O diagnostico dele(a) ajudou-me a ajustar o meu
comportamento e expectativas

Era melhor ndo saber o diagndstico

Os comportamentos ou atitudes dele(a) ajudam-me a encarar
melhor 0 futuro

Nunca pensei ser tao forte como tenho sido para cuidar
dele(a)

O nascimento dele(a) foi uma grande desilusdo

Prefenia que ele(a) ndo tivesse nascido

O meu filho(a) da-me muito trabalho com transportes,
alimentacao ou higiene.

Penso que ndo dou ao meu filho(a) 0 que ele(a) precisa

Acho que a culpa da situagdo do meu filho(a) € minha

Ninguém tem culpa pela deficiéncia do meu filho(a)

Nao tenho tido ajuda de ninguem

Os meus amigos tém sido uma grande ajuda

Gosto de levar o meu filho(a) comigo a lugares publicos

N&o gosto gue as pessoas 0 vejam e comentem

Consigo encontrar nele(a) qualidades positivas

Ha outras criangas com menos capacidades que parecem
mais felizes

Gostaria que ele(a) um dia aprendesse uma profissao

Penso que o meu filho(a) nao pode vir a ser feliz

Sinto muitas vezes vontade de chorar

Tenho dificuldade em dormir

Deixei de acreditar na felicidade quando conheci o
diagnadstico

Ter um filho(a) com deficiéncia também tem muitas coisas
boas

51

Desde que o meu filho(a) nasceu, sinto-me mais fragil e
infeliz

Tomei-me uma pessoa melhor por causa do meu filho(a)

Tenho esperanca que um dia haja uma cura para ele(a)

52
53
54

Se ele tiver os tratamentos certos pode vir a ndo ter qualquer
deficiéncia

55

Vale a pena fazer sacrificios por ele(a)

56

Sinto que nao sei cuidar do meu filho(a) adequadamente

57

Estou sempre a lembrar-me de quem € a culpa pela
deficiéncia dele(a)

58

Se vivéssemos noutro pais 0 meu filho ndo teria as
dificuldades que tem

59

Tenho recebido muita ajuda dos servigos, instituigdes e
profissionais

60

Sinto-me sozinho(a) no cuidado do meu filho(a)

EPAD- Escala Parental de Adaptagdo a Deficiéncia - Versdo autorizada exclusivamente para investigagao

© Vitor Franco | Universidade de Evora, Portugal, 2017
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ANEXO VI — Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM)

Canadian Occupational Performance Measure.
Versao Braslera preparada por Lilian V. Magalhaes, Livia C. Magalhdes & Ana Amélia Cardoso (2009)

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)® € uma medida
individualizada, criada para ser utilizada por Terapeutas Ocupacionais para detectar

alteracdes na auto-percepcdo 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.°:

Entrevistado (se nao for o cliente):

Data da Avaliacao:

Data Prevista para a
Reavaliacao:

Data da Reavaliacao:
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Canadian Occupational Performance Measure.

Versao Brasleira preparada por Lilian V. Magalhaes, Livia C. Magalhdes & Ana Amélia Cardoso (2009)

Terapeuta:

Clinica/Hospital:

Programa:

Passo 1: )
Identificagao das Areas de Desempenho Ocupacional

Para identificar problemas, preocupacdes e questoes 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-o0 a pensar num dia tipico. Em seguida, peca que
identifique quais dessas atividades atualmente sdo de dificil
realizacdo, de forma satisfatoria. Registre estas atividades
problematicas nos Passos 1A, 1B ou 1C.

Passo 1A: Atividades de Auto-cuidado
Cuidados pessoais

(ex. vestuario, banho,

Passo 2:
Classificagao do
Grau de Importancia

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

Importancia

alimentacdo, higiene)

Mobilidade funcional

(ex. transferéncias, mobilidade

dentro e fora de casa)

Independéncia fora de casa

(ex. transportes, compras, finangas)

0 0 (L

Passo 1B: Atividades Produtivas

Trabalho (remuneradoinio
remunerado)

(ex. procurar/manter um emprego,

atividades voluntarias)

Importancia

L
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Canadian Occupational Performance Measure.
Versao Braslera preparada por Lilian V. Magalhaes, Livia C. Magalhdes & Ana Amélia Cardoso (2009)

Tarefas domésticas
(ex. impezas, lavagem de roupas,

preparacdo de refeicdes)

Brincar/Escola

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

i




Canadian Occupational Performance Measure.
Versao Braslera preparada por Lilian V. Magalhaes, Livia C. Magalhdes & Ana Amélia Cardoso (2009)

Passo 1C: Atividades de Lazer Importancia
Recreacao tranquila
(ex. hobbies, leitura, artesanato)

Recreacao ativa
(ex. esportes, passeios, viagens)

Socializacdo

(ex. vistas, telefonemas, festas, escrever
cartas)

L L EE

Passos 3 & 4: Pontuagao - Avaliagao Inicial e Reavaliagao

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 satisfacdo, depois calcule a pontuacdo total. Para calcular a pontuacdo total
some a pontuacdo do desempenho ocupacional ou da satisfacdo de todos os problemas e
divida pelo numero de problemas. Na reavaliacdo, o cliente classifica novamente cada
problema, no que se refere ao desempenho e a satisfacdo. Calcule as novas pontuacoes e as
mudancas de pontuacdo.

Avaliacao Inicial: Reavaliaggo:

Problemas de Desempenho | Desempenho | Satisfacdo 1 | Desempenho | Satisfacdo 2
Ocupacional: 1 2

% I I I I
2 I I I l L1
3. I I L1 I
4. | ) I (I L]
5. | | | 1] ]
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Canadian Occupational Performance Measure.
Versado Braslera preparada por Lilian V. Magalhaes, Livia C, Magalhdes & Ana Amélia Cardoso (2009)

108

Pontuaga Pontuacao
o: Total do
= desempenho
Pontuacao ouda
Total Satisfacio
N° de
Problemas

| e ——— |
Pontuacao do

Desempenho

Pontuacdo do | Pontuacao do
Satisfacdo 1 | Desempenho
2
/
/

Pontuacdo
do
Satisfacdo 2

/

MUDANGA NO DESEMPENHO = Pontuagéo do desempenho 2

MUDANCA NA 3ATISFAGAO

= Pontuacdo da satisfacdo 2

- Pontuacdo da satisfaféo 1
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ANOTAGOES ADICIONAIS E INFORMAGOES DO CLIENTE:

Avaliacdo Inicial:

Reavaliacado:




