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SPECIAL NEEDS OF CARE

EL BIENESTAR DE LOS/AS CUIDADORES/AS DE NINOS/AS CON Y SIN
NECESIDADES ESPECIALES
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RESUMEN

El presente trabajo es sobre un estudio exploratorio descriptivo de abordaje cualitativo, realizado en un ambulatorio de pediatria de una
universidad federal de la region del Triangulo Minero, Brasil. Tuvo como objetivo, investigar el bienestar de cuidadores de nifios tipicos y
nifios con necesidades especiales de salud, desde el nacimiento hasta los 12 afos de edad. Participaron de la pesquisa 20 cuidadores en el
periodo de noviembre de 2018 hasta mayo de 2019. Los instrumentos de recoleccion de datos fueron un cuestionario cerrado y una entrevista
semiestructurada. El tratamiento de los datos se obtuvo a través del andlisis de contenido temdtico de Bardin. El estudio correspondio la
resolucion 466/12 del Consejo Nacional de Salud, fue aprobada por el Comité de Etica en Pesquisa, y por los participantes a través del Termo
de Consentimiento Libre y Esclarecido. Por medio de la lectura, andlisis y la organizacion de las informaciones obtenidas, fueron elaboradas
tres categorias tematicas: 1) ELimpacto de la maternidad en el cotidiano de los cuidadores; 2) Relacion bienestary apoyo social; 3) El bienestar
influenciado por la condicion de salud del nifio. Se concluye que, las alteraciones en el cotidiano materno, en las posibilidades de eleccion en la
vida diariay del apoyo social recibido o no, irdn interferir en el bienestartanto de los cuidadores de nifios tipicos cuanto de nirios con necesidades
especiales, siendo que estas sufren mayor impacto en su bienestar, con interferencia en las esferas psicologica, fisica, social y economica.
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ABSTRACT

To carry out this study, an exploratory-descriptive and qualitative approach was used, in a pediatric outpatient facility from a federal university
of Triangulo Mineiro’s region, Brazil. The main goal of the following study is to investigate the well-being of caregivers of typical children, and
with special needs of care, from birth to the age of 12 years old. Twenty caregivers participated of this research between November 2018 to
May 2019. The data collection instruments were a questionnaire and a semi-structured interview, and the collected information was processed
through a Bardin themed analysis. The study followed the 466,12 Resolution of the National Health Council and was approved by the Research
Ethics Committee of the same University and by the participants through a Consent Form. After reading, analyzing and organizing data, three
themed categories were created: 1) The motherhood impact on the caregiver’s routine; 2) Relation between well-being and social support; 3)
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The child's health condition’s influence on the well-being of the caregiver. It was concluded that the changes in the maternal routine, the choices

in everyday life and existing or nonexisting social support, will interfere in the well-being of the caregivers and the children, both typical and

with special needs; it is important to note that the ones with children with special needs will suffer greater impact in all aspects of life, such as

psychological, physical, social and economic.
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INTRODUCAO

O avanco tecnoldgico na drea de terapia intensiva neo-
natal e pedidtrica tem contribuido para a diminuicao
da morbimortalidade infantil de criancas com doen-
cas cronicas e/ou incapacitantes (Zamberlan, 2014).
Como consequéncia deste progresso, surgiu um gru-
po de criangas clinicamente frageis e dependentes de
tecnologia e/ou cuidados de saude, denominadas na
literatura nacional como Criangas com Necessidades
Especiais de Saude - CRIANES (Silveira & Neves, 2012).

Devido a fragilidade clinica e a vulnerabilidade de sau-
de, a crianca com necessidades especiais decorrentes
de doenca cronica demanda cuidados de natureza
temporaria ou permanente, dependéncia continua
dos servicos de saude e de diferentes profissionais, e
ainda necessidades intermitentes de cuidados mater-
nos (Neves & Cabral, 2008). Assim, essa crianca requer
cuidados especificos mesmo no pds-alta hospitalar, por
isso torna-se imprescindivel que os profissionais de sau-
de atentem para as suas necessidades e de suas familias,
a fim de que haja continuidade nos cuidados desen-
volvidos em ambito domiciliar (Silveira & Neves, 2012).

Cuidadores desempenham um papel fundamental na
manutencao da vida dos individuos doentes ou com
condicoes cronicas de saude que necessitam de cui-
dados intermitentes. Entretanto, estudos relatam que
inerentes a prestacao de cuidados, a experiéncia de
cuidar de um familiar doente pode acarretar uma gran-
de sobrecarga emocional, fisica e financeira, afetando
a qualidade de vida, pois cuidar de um familiar exige
disponibilidade, tempo e dedicacao (Delalibera, Presa,

Barbosa & Leal, 2015) assim como adequagdo da rotina
de trabalho. A familia tem um papel importante no cui-
dado da crianca, sendo responsavel pelo bem-estar fisi-
co, emocional e social, além de ser no ambito familiar
que a crianca tem seu referencial; portanto, a inclusao
da familia em seu tratamento é de extrema importan-
cia para o seu desenvolvimento (Comaru & Monteiro,
2008; Silveira & Neves, 2012).

Em cadafase do desenvolvimento infantil surgem diver-
sas demandas de cuidados, muitos dos quais se asse-
melham aqueles de familias com criancas em desen-
volvimento tipico (Minatel & Matsukura, 2014). Con-
tudo, familias com filhos com necessidades especiais
também enfrentam, acrescidos as demandas tipicas, as
exigéncias advindas da propria condicdo de deficiéncia
da crianca, pois as necessidades especiais, as dificulda-
des em realizar tarefas da vida diaria e a maior depen-
déncia ocasionam uma sobrecarga fisica e psicologica
aos familiares (Sprovieri & Assumpcao Junior, 2001). Pais
de criancas com doencas ou condigOes cronicas além
de restringirem o tempo pessoal dedicado a seus com-
panheiros e amigos, também apresentam comprometi-
mento na estabilidade emocional, qualidade de vida e
na funcdo fisica didria e laboral. (Goldbeck, 2006).

Segundo a revisao sistematica de Delalibera, Presa, Bar-
bosa e Leal (2015), 0 apoio social, juntamente com a
esperanca e a capacidade do cuidador de atribuir um
significado a experiéncia de cuidar, foram associados a
menores niveis de sobrecarga na vida desses cuidado-
res. Cochran e Niego (1995), definiram rede de apoio
social como instituicoes ou pessoas de fora da familia
que dao aos pais algum tipo de suporte, podendo ser
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material, emocional, e informacdo sobre cuidado e
educacdo. Neste sentido, a rede de apoio auxiliaria na
diminuicdo do estresse e da sobrecarga, colaborando
paraa melhora no bem-estar; oferecendo ainda, supor-
te psicoldgico e material para os pais, e os encorajando
no exercicio da maternidade (Ribas, Junior & Valente,
2006).

Segundo Misquiatti, Brito e Assumpcao (2015), a avalia-
cao davivéncia e sobrecarga do cuidadoratravés do seu
proprio ponto de vista contribui para o entendimento
do real impacto que uma condicao determina em sua
vida, merecendo uma atencao especial por parte dos
profissionais de saude. Assim, a compreensao das inte-
racdes da familia com a condicdo da crianga permite
ao profissional perceber que os cuidadores familiares
também precisam de cuidados e orientagoes para uma
melhor qualidade de vida (Manoel, Teston, Waidman,
Decesaro & Marcon, 2013).

Nessa perspectiva, o objetivo desse estudo foi investi-
gar e descrever o bem-estar dos cuidadores de crian-
cas com desenvolvimento tipico e de CRIANES afim de
entender o impacto do cuidado, as mudangas e sobre-
cargas na vida do cuidador por meio de sua propria
percepcao. Logo, esse entendimento oferece subsidios
paraa produgdo cientifica acerca desta tematica, e para
a assisténcia centrada nas reais necessidades e deman-
das de cuidado voltados para essas pessoas.

METODOS

Este estudo consistiu em uma pesquisa descritiva e
exploratoria com abordagem qualitativa, com cuida-
dores de criancas com desenvolvimento tipico e de
CRIANES do nascimento até 12 anos de idade, realizada
emambulatdrio de pediatria de uma universidade fede-
ral da regiao do triangulo mineiro, Brasil. Entende-se
por cuidadores aqueles individuos que moram com
a crianca na mesma residéncia, aqueles que realizam
os cuidados de vida diaria ou cuidados com a satude
da crianca, ou que permanecem diariamente com
a crianca.

Através desse desenho metodolégico foi possivel
explorar e descrever caracteristicas da populacao ou
fendmeno e a relacao entre variaveis (Gil, 2010), pois
essa abordagem preconiza os aspectos ndo quantifi-
caveis da realidade, e é centrado na compreensao e

explicacdo da dinamica das relacdes sociais. Enfoca
ainda o universo de significados, motivos, aspiragoes,
crencas, valores e atitudes que nao podem ser reduzi-
dos a operacionalizacdo de variaveis (Minayo, 2014, p.
22).

Os dados foram obtidos a partir da aplicagdo de um
questionario fechado e uma entrevista semiestruturada,
elaborado pelas pesquisadoras com base em estudos
prévios sobre atematica abordada, e analisados a partir
de plotagem em tabelas do Microsoft Word versao 2010.
Os dados foram analisados pela técnica de analise de
conteudo de Bardin, que proporcionou o conhecimen-
to do significado existente por tras das palavras men-
cionadas ou fenébmeno pesquisado. Essa metodologia
ainda objetiva organizar a mensagem para confirmar os
indicadores que permitem inferir sobre realidades que
ndo sejam da mensagem (Mozzato & Grzybovski, 2011).

As entrevistas foram heteroaplicadas com os partici-
pantes, em sala para atendimento individual no refe-
rido local de coleta e teve duracdo aproximada de 40
minutos. O questionario continha informacdes socio-
demogréficas como idade, sexo, naturalidade, profissao,
escolaridade, estado civil, composicao familiar, renda,
além de dados da gestacao e do parto da crianca dos
participantes. A entrevista englobava questionamentos
acerca do manejo de tempo diario, necessidades de
mudanca na rotina, da relacdo das atividades de vida
diaria com as demandas de cuidado da crianca, parti-
cipacoes e desejo por envolvimento adicional de lazer,
além de questoes subjetivas como niveis de sobrecarga,
estresse e sentimentos atuais relacionados ao papel de
cuidador. Como forma de assegurar o anonimato das
participantes foi utilizado codigo alfanumérico para
cada respondente, sendo que as cuidadoras de crian-
cas com desenvolvimento tipico receberam aletraTno
codigo (exemplo: T1) e as cuidadoras de CRIANES, a letras
C (exemplo: C1).

A pesquisa foi realizada respeitando todas as Normas de
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos (Res. CNS 466/12)
do Conselho Nacional de Satde e foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Huma-
nos da Universidade Federal do Triangulo Mineiro, sob
o protocolo 2.983.455, CAAE: 92964618.7.0000.5154,
bem como aceita pelos participantes por meio da assi-
natura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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RESULTADOS lar, com faixa etdria entre 25 e 59 anos, com ensino fun-
damental completo, renda de 1 a 2 saldrios minimos e
Participaram do estudo 20 cuidadores e asinformagdes  com residéncia propria constituida por até 3 pessoas. A
foram coletadas de novembro de 2018 a maio de 2019.  tabela1 demonstra a caracterizagdo dos participantes e
Dentre os participantes, todas do sexo feminino, dez  a comparacao dos dados sociodemograficos entre os
eram cuidadoras de criangas tipicas e dez de criaNES, cuidadores desses dois grupos de criancas.
majoritariamente eram casadas, desempregadas e do

TABELA 1. DADOS SOCIODEMOGRAFICAS DE CUIDADORES DE CRIANCAS TiPICAS E DE CRIANES.

VARIAVEL DADOS GERAIS CUIDA-  CUIDADORES DE CUIDADORES DE CRIANCAS

DORES (n=20) em % CRIANES (n=10) TiPICAS (n=10)
PAPEL DO RESPONDENTE
Mae 85 8 9
Avo Materna 15 2 1
FAIXA ETARIA
18 - 24 Anos 25 2 3
25-59 Anos 65 7 7
+ 60 anos 10 0
ESCOLARIDADE
Analfabeto 10 2 0
Ensino Fundamental 40 6 2
Ensino Médio 25 1 4
Ensino Superior 20 0 4
Ensino Técnico 5 1 0
ESTADO CIVIL
Solteiro 40 5 3
Casado 60 5 7
OCUPACAO
Do lar 55 9 2
Estudante 5 0 1
Autobnomo 10 0 2
Vinculo empregaticio 30 1 5
RENDA
1 salario-minimo (BPC) 20 4 0
1 a 2 salarios-minimos 35 3 4
3 a 4 salarios-minimos 20 2 2
> 5 salarios-minimos 15 0 3
Sem renda fixa 10 1 1
MORADIA
Propria 30 1 5
Aluguel 40 3 5
Outra (COHAB, parentes) 30 6 0
N° PESSOAS QUE RESIDEM
Ta2 5 1 0
3a4 75 6 9
+5 20 3 1

Fontes: Dados da Pesquisa. * Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) € um beneficio de renda no valor de um saldrio-minimo para pessoas com
deficiéncia. ** Companhia de Habita¢do do Estado de Minas Gerais - Cohab Minas, promove o acesso a habitagdo de interesse social
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A caracterizagdo e comparagao dos dados de gestagao
e parto das CRIANES e das criancas tipicas estdo descri-
tas na Tabela 2. As idades das criancas foram divididas
seguindo as fases do desenvolvimento infantil de Pia-
get: Periodo Sensdriomotor (o a2 anos); Pré-operatorio
Preconceitual (2 a 4 anos); Pré-operatorio Intuititvo (4
a 7 anos) e Operatdrio Concreto (7 a 12 anos) (Bee &
Boyd, 20m).

Dentre as dez CRIANES, com um ou mais diagnosticos
concomitantes, se encontram os seguintes diagnosti-
cos: paralisia cerebral, epilepsia, microcefalia, hidro-
cefalia, mielomeningocele, toxoplasmose congénita,
deficiéncia visual, calcificacdo cerebral, Sindrome de
Dandy Walker, Sindrome de Perisylviana, Sindrome
de Asperger, autismo e atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor.

A maioria das criangas nasceu a termo, permaneceu
internadas por poucos dias ap6s nascimento (até 10 dias
no maximo) e suas maes nao tiveram nenhuma intercor-
réncia durante a gestacdo. A respeito das intercorrén-
cias ocorridas durante o parto, 50% das criancas (8 cRrIA-
NES e 2 tipicas) tiverem complicacoes associadas como:
anoxia (n=4), ictericia (n=4), convulsdao (n=1), parada
cardiorespiratoria (n=1), reanimacao (n=1), hemorragia
periventricular (n=1), sepse (n=1); alimentacao porsonda
(n=2) e transfusdo sanguinea (n=2).

Um fato observado, foi a auséncia das notas do Indice
de Apgar em 55% das carteiras de nascimento/vacina-
cdo, referido pelas cuidadoras. O estudo de Ermel e
Grave (2011) menciona a importancia do referido teste
paraaavaliacao davitalidade do recém-nascido e escla-
rece que a nota do quinto minuto € considerada impor-
tante para previsao de prognostico da saude e desen-
volvimento do bebé. Ou seja, uma nota mais baixa no
primeiro minuto nao € tdo importante quando compa-
rada a uma nota baixo no quinto ou décimo minuto
de vida. Evidenciasse nas pesquisas existentes, que os
recém-nascidos que recebem notas do Apagar abaixo
de sete no quinto minuto, apresentem complicacoes
com possivel comprometimento no desenvolvimento
neuropsicomotor, por isso aimportancia de analisar as
notas de Apgar (Ermel & Grave, 2011).

Dentro das notas do Apgar verificadas na pesquisa
atual (45% da amostra), todas as criancas receberam
nota maior que 7 no quinto minuto, o que nao carac-
terizaria necessidade de intervencdo precoce ou que

desenvolveriam comprometimento no desenvolvimen-
to neuropsicomotor. Apesar das CRIANES também terem
recebido nota superior a 7 no quinto minuto, outras
intercorréncias durante e apds o parto, como anoxia,
convulsdo e ictericia, podem ter sido fatores primor-
diais para que esses bebés se tornassem criangas com
necessidades especiais de saude.

A partir da leitura, analise e a organizagdo das infor-
macoes obtidas, por meio das entrevistas realizadas
com as cuidadoras, elaborou-se trés categorias temati-
cas que destacaram os conteudos principais das respos-
tas obtidas. Essas categorias serdo discutidas adiante e
foram nomeadas 1) O impacto da maternidade no coti-
diano dos cuidadores; 2) Relacao bem-estar e suporte
social; 3) O bem-estar influenciado pela condigdo de
saude da crianca.

DiscussAO

a importancia de se estudar o cuidador, dentro das
mais variadas populacdes, esta no fato de que sobre
eles recai uma sobrecarga, decorrente, entre outros
fatores, de uma pesada rotina de cuidados despendi-
das que afeta sua satde fisica e mental. Conforme Sales
(2003), ha dois tipos de sobrecarga a que sdo subme-
tidos os cuidadores: a objetiva, que inclui o tempo
oferecido as necessidades concretas do cotidiano do
paciente, como a supervisao das necessidades diarias
e financeiras; e a sobrecarga subjetiva, definida como
uma experiéncia que gera um grande estresse de carater
emocional, podendo ser constituida pelo sentimento
de culpa, vergonha, tristeza, baixa autoestima e preo-
cupacdo excessiva com o familiar doente.

O impacto da maternidade no cotidiano dos
cuidadores

Voltado para uma sobrecarga objetiva, todas as cuida-
doras relataram mudancas significativas no cotidiano
apos a maternidade, principalmente relacionadas ao
trabalho, estudos, atividades de lazer, participacao
social, tempo para si mesmas, descanso e rotina de
cuidado com a crianca. No que se diz respeito ao lazer
e participacdo social, Pontes (2008) traz em seu estudo
que a maior parte das maes participantes vivenciavam
momentos de lazer e descontracdo, porém essas vivén-
cias eram pouco frequentes, sobretudo, pelas limitagdes
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TABELA 2. DADOS DAS CRIANCAS SEGUNDO GESTA(;AO, NASCIMENTO E DESENVOLVIMENTO.

DADOS GERAIS DAS CRIANCAS TiPICAS

VARIAVEL CRIANCAS (n-20) em % CRIANES (n=10) (n=10)
SEXO

Feminino 65 5 8
Masculino 35 5 2
FAIXA ETARIA

0a2anos 30 3 3
2 a4 anos 30 3 3
4 a7 anos 30 3 3
7 al2anos 10 1 1
INTERCORRENCIAS NA

GESTACAO

Doenca infectocontagiosa 10 2 0
Acidentes 10 2 0
Nao 80 6 10
MEDICACAO NA GESTACAO

Sim 10 2 0
Nao 90 8 10
SITUACAO DO NASCIMENTO

Hospital 95 10 9
Casa 5 0 1
TIPO DE PARTO

Cesariana 55 7 4
Natural 45 3 6
IDADE GESTACIONAL

Pré-termo extremo 10 1 1
Pré-termo 15 3 0
Atermo 75 6 9
APGAR 5’

>7 45 5 4
Nao consta 55 5 6
PESO AO NASCIMENTO

Muito baixo peso (< 1500g) 10 1 1
Baixo peso (1500 a 2500g) 15 2 1
Peso normal (2500 a 3800g) 55 5 6
Sobre peso (> 3800g) 10 0 2
DIAS DE INTERNACAO

0a 10 dias 70 6 8
11 a30 dias 10 1 1
> 60 dias 20 3 1
INTERCORRENCIAS NO PARTO

Nao 55 2 9
Sim 45 8 1

Fonte: Dados da pesquisa.
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da condicdo de saude da crianca e suaintensa rotina de
cuidados. Este fato ficou evidenciado na pesquisa atual
pelas respostas sobre a participacao em eventos sociais
e delazer, em que a maioria das cuidadoras de CRIANES
nao participava devido a condigdo de saude da crianga,
que as impedia de frequentar certos locais ou por nao
terem um cuidador secundario com quem pudessem
deixar a crianca. Essa questdo pode ser ilustrada pelas
falas de cuidadores participantes:

“Assim, eu ndo participo mais dessas coisas por-
que € mais dificil né. Acho que mudou tudo, pra-
ticamente tudo, porque na verdade eu vivo so
para ele mesmo, eu ndo saio de casa (...) antiga-
mente eu ia bastante (eventos sociais), agoranao
vou mais, € muito dificil sair por causa da cadeira
de rodas dele.” (C1)

“Até no fim de semana o tempo é para os filhos.
Dieta, medicagdo, ndo saio de casa para nada.”
(c6)

“Nao (participo) ...quando a D. recebeu o diag-
ndstico da sindrome, me afastei muito das pes-
soas e de tudo. Me sentia melhor no meio de
outras mdes com crianca especial, identificava
mais (...). Entdo dedico mais meu tempo a D. e
irmdo mesmo.” (C7)

Silveira e Neves (2012) alegam que o cuidado a CRIANES
acabara sendo desenvolvido pelos familiares mais pro-
Ximos e restrito aos pais e/ou vos, exigindo da familia
tempo integral, o que dificultava a vida social destes
cuidadores. As falas acima dos participantes vém de
encontro ao que a literatura de Silveira e Neves (2012)
apresentaram em seu estudo.

Outro impacto no bem-estar que pode ser verificado
em relacdo a nao participagdo foi em decorréncia da
falta de tempo por causa da rotina de cuidado da casa,
de outros filhos e/ou trabalho, assim como outras cui-
dadoras de criancas tipicas, que participavam pouco
devido aos mesmos motivos mencionados.

“Ndo, mas ndo é devido somente a minha neta,
€ mais devido a outras tarefas de casa; mas a V.
ndo é um impedimento para eu fazer as coisas.”
(c8)

“Antes eu saia para festa show, barzinho, trabalho,
fazia academia, cuidava de mim... Agora mais
nada, nem penso em mim nem me importo nis-
50.”(C4)

“Raramente, mudou minha rotina de lazer, saidas
anoite, encontro com amiqos e barzinhos.” (T15)

Sobre isso, Ribas et al (2006) traz que, com frequéncia
pessoas que vivenciam estresse e sobrecarga reduzem
horas de sono, sentem-se aprisionadas pela rotina, sem
tempo para descanso e lazer, e relatam que o tempo
para estar com filhos, amigos e familiares ¢ insuficiente.

Em contrapartida, na pesquisa atual foi verificado pela
fala das participantes cuidadoras de criancas com des-
envolvimento tipico, que amaioriatinha a possibilidade
de participar de eventos sociais e de lazer. Tais mencoes
sdo ilustradas nas falas:

“Sim, mas ndo levo minha filhaem alguns lugares
por ndo ser apropriados para crianca, mas em
outras ocasioes € bem tranquilo.” (T16)

“Maior parte das vezes, apos um ano (do nasci-
mento)”(T19)

Quando questionadas sobre tempo para realizar as
atividades de vida diaria e de cuidado, metade das
cuidadoras de criancas com desenvolvimento tipico,
tinham tempo para realizar o que gostariam além das
obrigacoes com a crianca, principalmente aos finais de
semana:

“Sim, consegui encaixar E. em nossa rotina entdo
ndo mudou muita coisa” (T14)

“Em partes sim, o que me toma mais tempo no
momento é a faculdade, fora ela os demais
assuntos fluem relativamente bem.” (T18)

“Eu divido o fim de semana com o pai e familia
paterna (...) entdo dependendo do dia consigo
um pouco mais de tempo livre enquanto ela estd
com eles.”(T11)

Os dados da pesquisa atual mostram que algumas maes
de criancas com desenvolvimento tipico conseguiram
se adaptar a rotina nova, e dedicaram algum tempo ao
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descanso e lazer, mesmo com a sobrecarga darotina de
cuidado e outras ndo possuiam esse tempo. As cuidado-
ras de CRIANES, relataram ndo possuir tempo suficien-
temente bom para realizar as tarefas didrias, tampouco
para lazer, pois o tempo delas era dedicado exclusiva-
mente a crianca, inclusive aos finais de semana.

“Nao, meu tempo é totalmente para ela, para cui-

dar dela, ela precisa de atenc¢do todo o tempo.
Antes eu gostava muito de me cuidar com mani-
cure, cabelo, sobrancelha, nunca mais.” (Cs)

“Com certeza ndo (tenho tempo suficiente). Ele
tem que estar junto comigo 24 horas por dia,
para ele dormir, se eu lavar louca ele tem que
ficar do meu lado, sendo chora, entra em pran-
tos e gritos.” (C4)

“Ndo, médico demais, escolinha, problema respi-
ratorio. O tempo que tenho descanso ou arrumo
acasa”(C3)

Corroborando com esses dados, o estudo de Pinho,
Da Silva, Souza e Correa (2019) sobre cuidadores de
pessoas em cuidados paliativos oncologicos, também
alegaram que em diversas situacoes, o cuidador ndo
cumpria esse fazer apenas para com o familiar. Em casa,
tinha afazeres que envolviam outras ocupacoes de cui-
dar, como cuidar dos filhos, do marido, da organizacao
da casa ou trabalho, assim, a responsabilidade de ser
um cuidador tornava-se ainda maior.

Dentre as mudancas ocorridas decorrentes da mater-
nidade no quesito ocupacoes e tempo para si mesmas,
dez cuidadoras de CRIANES e seis de criangas tipicas
tiveram que desistir do emprego, oportunidades mel-
hores e/ou estudos paratertempo de cuidar da crianca.
Esta questdo foi recorrentemente trazida pelas entrevis-
tas como algo que faz muita falta na vida e as maes/cui-
dadoras mencionaram ainda que gostariam de mudar
se fosse possivel, tanto na questao financeira quanto na
independéncia e realizagdo pessoal. Algumas familias ja
possuem condicdo precaria, algumas vezes dependen-
do apenas do Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC),
0 que causa uma outra preocupacao e um impeditivo
em certas situacoes. Esse BPC é um beneficio/renda
minima de assisténcia social no Brasil, previsto na Lei
Organica da Assisténcia Social (LOAS) numero 8.742,
de 7 de dezembro de 1993, desde entdo oferecido a
idosos com mais de 65 anos de idade e pessoas com

deficiéncia que nao possuem capacidades para uma
vida independente e para insercao/reinsercao social e
no mercado de trabalho. Ou ainda para aqueles que
ndo possam ser mantidos financeiramente por seus
familiares (Brasil, 1993).

Em congruéncia com este fato, a investigacao de Pon-
tes (2008), também constatou a modificacdo darelacdo
com o filho, no sentido de um aumento de dedicacao
e cuidado, levando as cuidadoras, sem excecdo, a uma
reorganizagdo da vida profissional ou ao seu completo
abandono. Em relacao avida profissional das mulheres,
¢é importante ressaltar sobre a desigualdade de género
no mercado profissional e a divisao do trabalho tra-
dicional, que de modo geral reconhece que as ativi-
dades produtivas (trabalho remunerado) e as funcoes
com maior valor social, fazem parte de um espaco pre-
dominantemente masculino, enquanto as atividades
reprodutivas (esfera familiar e doméstica), sao preva-
lentemente femininas (GUIGINSKI; WAJNMAN, 2019).
Portanto, a desvalorizacdo cultural e institucional das
atividades tradicionalmente associados a mulher - ser-
vicos de cuidado e domésticos - traz pouca motivacao
para que os homens se dediquem a estas atividades,
fazendo com que a dimensdo dos cuidados, em parti-
cular com osfilhos, permaneca substancialmente como
atribuicdo feminina (FOLBRE, 2012).

Esses dados foram mencionados nas falas:

“(...)euamo trabalhar, fico com vontade de traba-
lhar de novo, sou cozinheira. A minha vontade é
de podertrabalhar de novo mesmo de cozinheira,
mas eu ndo posso (...)acho que distrai a cabega e
ajuda a renda, agora so vivo com o BPC é muito
dificil. Mas ele estd em primeiro lugarem tudo e
porenguanto ndo da.” (C1)

“Sim, tive que parar a minha vida, porque eu sai
do trabalho para cuidar da minha neta pra min-
ha filha (mde dela) poder trabalhar (...) e me
angustia porque eu sou mde, mas ndo sou ao
mesmo tempo, porque eu sou avo. (...) como eu
te explico... € como vocé escrever um livro e ndo
assinar, ndo estar seu nome, vocé ndo ser a auto-
ra.”(C8)

“(desisti de) Oportunidades de trabalho e um
intercambio” (T18)
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“Parei de trabalhar... Mudou muito, antes eu tra-
balhava de sequnda a sabado de diarista, saia
mais... Agora é viver pra ela. Eu costumava sair
mais e cuidar mais de mim, mas € no momento
o dinheiro do beneficio (BPC) que tem é o que da
pra pagar as coisas dela e s6” (C5)

“Desisti de empregos e cursos” (T13)

Como visto no estudo de Da Silva e Barros (2019), o
afastamento do cuidador responsavel pela crianga de
seu papel ocupacional de trabalhador, gera sobrecarga
financeira da familia, pois a renda sofre um declinio e
se faz necessario o uso de reservas financeiras. Traub e
Mengarda (2016) enfatizam ainda que as familias mais
atingidas por essa sobrecarga financeira sdo aquelas
que ja possuiam salarios baixos.

“Toda minha rotina mudou. Antes era so eu, tra-

balhava pra mim, tinha tempo livre pra fazer o
que eu quisesse, mesmo trabalhando em shop-
ping, hoje eu trabalho pra sustentar principal-
menteela. Se pudesse eu trabalharia pelo menos
em um emprego que fosse de sequnda a sexta,
assim teria mais tempo livre para mim e pra L.”
(T11)

“Nao tenho muitas escolhas, trabalho pela man-
ha e cuido da minha filha o restante do dia. Gos-
taria de cuidar mais do corpo se tivesse tempo.”

(T19)

Este ponto convergente entre os dois grupos de cui-
dadores, ilustrou o impacto da maternidade nas ocu-
pacoes e escolhas profissionais dessas mulheres, que
estavam majoritariamente em idade produtiva. O
estudo de Beltrame e Donelli (2012), apontou que a
tentativa de conciliar a maternidade e a carreira podia
provocar um conflito e nesse sentido, as mulheres que
optavam ou se tornavam maes sofriam estigma social e
sobrecarga emocional, além de terem uma tendéncia
a postergar o retorno ao trabalho. Segundo Guiginski e
Wajnman (2019), a persisténcia cultural das desigualda-
des de género tanto no mercado de trabalho quanto na
esfera privada, resulta em uma sobrecarga de responsa-
bilidade e trabalho para as mulheres brasileiras, dificul-
tando a conciliagao das responsabilidades familiares e
profissionais e assim, afetando o seu bem-estar.

Relacao bem-estar e suporte social

O apoio social é fundamental ao longo do desenvolvi-
mento humano, principalmente em periodos de tran-
sicoes e mudancas, quando sdo exigidas adaptacoes a
novavida e o individuo passa por situacoes de estresse;
o nascimento de um filho, por exemplo, é uma dessas
situagdes (Rapoport & Piccinini, 2006).

Os dados do presente estudo mostraram que a relacao
entre a sobrecarga sentida e o apoio social recebido,
principalmente dos conjuges e/ou familiares, é inver-
sa, ou seja, quanto maior o apoio recebido, menor a
sobrecarga sentida. A maioria de cuidadoras de crian-
castipicas consideraram suficiente o apoio recebido do
companheiro e/ou familiar proximo, e foram as mes-
mas que se sentiam as vezes ou nunca sobrecarregadas
porserem cuidadoras. Tal relagdo esta ilustrada nas falas
seguintes:

“Sim, total apoio (suficiente)” e “Nao sinto

(sobrecarga), é um prazer cuidar dele” (T12)

“Nao me sinto sobrecarregada pois tenho pes-
soas que me ajudam muito” (T14).

Segundo Brito e Koller (1999), pessoas que tém boas
redes de apoio social e afetivo sdo mais competentes
para oferecer apoio e estabelecer relagdes proximas
e significativas, integrando a rede de apoio de outras
pessoas, e tendem a ter capacidade aumentada para
enfrentar eventos estressantes da vida.

Entretanto, o inverso também foi observado na pes-
quisa atual. As cuidadoras de criancas tipicas que nao
recebiam apoio suficiente, sentiam sobrecarga em seu
papel de cuidador. O apoio da familia ao cuidador,
quando acontecia, ocorria de formas diferentes e com
algumas condicoes, no sentido de agilizar o cuidado
ou de permitir que o familiar cuidador pudesse suprir
suas proprias necessidades, enquanto designava tem-
porariamente sua funcdo de cuidar. Entretanto, pode
ocorrer afragilizacao do cuidador principal quando nao
acontece ou ndo existe este apoio (Lima, de Paulo &
Higarashi, 2013). Isso pode ser evidenciado através de
seguintes falas:
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“Ndo tenho (apoio suficiente)” e “Bastante sobrecarga,
pois mesmo tendo ajuda do pai e da familia, ela passa a
maior parte do tempo comigo. Ougo muitas coisas ruins
das pessoas (até da minha familia), cobranga desnecessd-
ria, desvalorizacdo, e isso so me afeta negativamente.”(T11)

As cuidadoras de CRIANES que relataram nao receber
apoio suficiente ou nenhum apoio, trouxeram em seus
relatos maiores niveis de sobrecarga, emocional efisica,
comparado aquelas que recebiam apoio suficiente dos
companheiros e/ou familiares.

“(Suficiente)Nao, tenho apoio da minha mae
apenas. Pai dele nao, nem familia, ndo convive,
ndo ajuda e nao visita.” e “Uns 90% (sobreca-
rregada), € muito desgastante. Até por ele ndo
aceitar outras pessoas pra olhar ele, mesmo
que minha mae esteja ali, ele nao ficacom nin-
guém entdo me sobrecarrega bastante”. (C4)

“Nenhum apoio, em casatem até mas podiaser
mais, porque sou eu pratudo, entao precisava
de muito mais.” e “Extremamente sobrecarre-
gada, o cansaco, correr, vigiar, € muito exaus-
tivo” (C6)

As cuidadoras que nao recebiam nenhum apoio, foram
as mesmas mulheres que se encontravam solteiras no
momento e que ndo possuiam ajuda do pai e ou/ fami-
lia paterna, além de ndo terem tido apoio social den-
tro da propria familia e rede de amigos. Estas relataram
maiores sobrecargas, objetivas e principalmente sub-
jetivas e emocionais. Essa sobrecarga subjetiva maior
pode ser explicada segundo De Araujo, Reichert, Oli-
veira e Collet (2011), que afirmam que apoio emocional,
que consiste em afeto, em estima e em consideracao
a familia, em acompanhamento e em escuta, ajuda
os familiares a se sentirem mais seguros, confiantes e
recompensados pelo cuidado prestado a crianca. Afala
a seguir exemplifica a falta de apoio emocional:

“Ndo, é mais dos meus filhos de 9 e 20 anos, mas
ndo é suficiente (o apoio). Exemplo, o pouquinho
que vocé esta mal e fica no colo da sua mae 15
minutos jd ajuda, eu ndo tenho isso nunca. Tem
coisa que ndo posso desabafar com meus filhos,
ndo tenho ninguém para poder dividir os proble-
mas e as coisas” e “Ndo tenho familia aqui perto,
que posso sair, conversar, eles na Bahia e eu aqui.
Amigos também ndo tenho, so para pedir coisas,

mas para ajudar e dar apoio nenhum. Entao
somos eu e meus 3 filhos apenas.” (C5)

A falta de apoio emocional ocasiona maior sobrecarga
sobre os cuidadores, visto que é muito importante que
eles tenham um espaco para trabalhar e verbalizar as
emocdes e sentimentos, ajudando-os a compreender
as reacOes comuns nessas situacoes de estresse (Bifulco
& Caponero, 2016).

Em compensacdo, algumas dessas maes solteiras, rela-
taram ter bastante contato e convivéncia com maes de
outros CRIANES, e que isso as auxiliavam em certos
processos de preocupacao, estresse e era uma forma
de lazer em certos momentos. Este auxilio foi muito
importante, visto que para Rapoport e Piccinini (2006),
quando o apoio conjugal esta ausente, arede de apoio
social de amigos e parentes € o principal sistema de
apoio.

“O grupo “mades de anjos especiais” que temos no
Whatsapp...fazemos reunioes as vezes de sabado,
€ muito divertido e gostoso. Falamos de coisas
sérias e tambem diverte.” (C6)

As outras cuidadoras que consideraram receber apoio
suficiente, relataram uma sobrecarga diaria menor, e
especificaram que se sentiam mais sobrecarregadas
devido a correria de dias especificos, afazeres domés-
ticos, ou problemas externos pontuais.

“(Me sinto) muito cansada por causa de vdrias ati-
vidades no dia, terapias fora de casa.” E Muito
apoio do meu marido e filhos. E muito cansativo
todo dia e ele chega do trabalho e faz tudo que
precisa com as crian¢as e com a casa, desde sem-
pre. Quando precisa tirar leite para a D. interna-
da, ele tirava o leite pra mim de madrugada mes-
mo eu dormindo na metade de tao exausta.”(C7)

“Sim (tenho apoio), agora esta dando certo, tive
que resolver umas questoes, mas agora estd tudo
certo” e “Tem dia que sim (sobrecarregada), por-
que sdo gémeos muito diferentes e cada um exige
de um jeito” (C3)

“Do esposo e filhos sim (apoio suficiente). Do
resto da familia ndo tem muito contato, cada
um no seu canto, Somos amigos e s0. Eu néao
faco questdo e nem eles.” e “Sobre 0 A. ndo sinto
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(sobrecarga), mas quando tenho que entrar em
briga de esposo e filhos, me desestabiliza um
tempo” (C19)

Nesse sentido, De Araujo, Reichert, Oliveira e Collet
(2009) enfatizam que a propria familia é a principal
rede de apoio e que ndo ¢ a quantidade de pessoas que
faz essa rede fortalecida, mas a qualidade das relagoes.
Assim, pode-se observar que as cuidadoras da atual pes-
quisa que possuiam apoio suficiente, mencionaram que
esse apoio advinha de uma ou duas pessoas da familia,
e aqualidade era tdo boa que consideravam suficiente
para elas, ndo necessitando de outros apoios para dimi-
nuicao da sobrecarga.

O bem-estar influenciado pela condicao de
saude da crianca

Sabe-se que, desde muito tempo, o papel de cuidador
principal é destinado a figura materna, tratando-se de
umaideia difundida a partir do século XVIIl, onde amae
se tornara cuidadora do filho numa ligagdo intrinseca
com aquele a quem dispensava os cuidados (Badinter,
1985). Frisando esta questao cultural de género, sobre a
concepcao de maternidade, diversos estudos tém afir-
mado que, embora todos os membros da familia sofram
e sejam afetados pela condicao cronica da crianca, € a
figura materna que acaba por sofrer mais intensamente
(Pontes, 2008)

Segundo Delalibera, Presa, Barbosa e Leal (2015), as
demandas exigidas de cuidado de um ente familiar,
muitas vezes doente, tém prioridade sobre as demais
atividades, ocupagoes, relacoes sociais e lazer do cui-
dador. O cuidador principal, na maioria das vezes amae,
quase nao tem tempo para si, para atividades sociais,
muitas vezes precisa reduzir a carga horaria de traba-
Iho ou abandona-lo para cuidar do seu familiar; além
de que com o excesso de tarefas de cuidado a serem
desempenhadas, o cuidador fica sobrecarregado e
como consequéncia € muito provavel que a sua satde
também fique prejudicada (Delalibera, Presa, Barbosa
& Leal 2015).

Este fato pode ser evidenciado através dos relatos das
cuidadoras de CRIANES, sobre as restricoes em suas
rotinas devido a condicdo de satde das criancas e suas
demandas diarias de cuidado. Exemplificado pelasfalas:

“Tudo, ndo saio para lugar nenhum, se ele nao se
sente bem em certos lugares, como mercado, ele
chora, entdo me restringi de tudo. S posso estar
em lugares que ele fique bem.” (C4)

“Sim restringe para tudo, mas é uma restri¢do gos-
tosa, melhor estar assim do que ndo ter, pois na
mesma hora que esta aqui pode ndo estar mais.
Nao aproveito outras coisas, mas aproveito os
filhos ao maximo. Eu e os dois irmdos brigam
pela atencdo da )."(C6)

“(...) sim, porque eu preservo muito ele. Ele tem
resisténcia muito baixa entdo nao exponho mui-
to ele a lugares que possa trazer alguma com-
plicagdo.” (C20)

Sobre as perguntas a respeito dos sentimentos em
relacdo ao futuro da crianca e a convivéncia com outras
pessoas e familiares, todas as maes relataram sentimen-
tos de medo e preocupacdo a respeito do futuro da
crianca. As maes, principalmente de criangas com sin-
dromes ou necessidades mais incapacitantes relataram
também sentimentos negativos derivados de olhares
diferentes e preconceituosos vindo de terceiros e de
dentro da propria familia, como relatado a seguir:

“Enquanto eu viver eu cuido dele. E cansativo é,
ndo vou mentir. Mas n6s mdes temos forca. £
filho da gente, posso estar cansada, estressada,
mas vou fazer o infinitivo por ele. Tenho muito
medo das outras pessoas, dos outros ndo cuida-
rem dele direito igual a mim. Hoje em dia tem
muito preconceito, jd sofri muito preconceito na
vida porser negra, e ainda quando tem filho com
deficiéncia, é mais ainda. Jd vivi na pele de pes-
soas xingar a mim e xingar ele, entdo esse é meu
medo, de fazerem maldade, judiar...”(...) as pes-
soas tem muito preconceito, é tabu até mesmo da
familia. Entdo as vezes evitamos familiares, dis-
cussoes, mdgoas, entdo nos afastamos.”

“Vou ser capaz de cuidar dele para o resto davida.

Sinto bastante medo, do convivio social e pelo
preconceito. Penso no futuro dele na escolinha,
como vai ser, se ele vai ser aceito...” (C4).

“Sinto muito medo, peco a Deus para que tudo dé
certo, até prefiro que leve ela antes de mim por-
que ndo vaiter quem cuidar, gosto nem de pensar
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nisso. Filho sem necessidade ja a dependente, na
condicdo dela entdo, ela é total dependente de
mim.”(C6)

“Ndo tenho muito contato com a familia porque
ndo entende que eles precisam de cuidado espe-
cial, nem olham a deficiéncia dela “bem”. A gente
vive nos 5.”(C7)

Com relacdo a essas percepgdes de olhares de
terceiros, corroborando com o que Green (2007)
encontrou, muitas vezes o estresse e sofrimento
emocional decorre mais da discriminagdo e pre-
conceito de outras pessoas para com a crianga,
do que necessariamente da rotina de cuidados da
crian¢a; podendo resultar em autoestima e con-

fianga afetados pelo estigma social.

Ainda, Pontes (2008) traz em seu estudo que o
temor pela vida do filho, a incerteza quanto ao
seu futuro, e a constatacao de que sua depen-
déncia e a falta de autonomia sdo aspectos, dire-
tamente relacionados a vida da crianga, que se
refletem de maneira negativa nessa experiéncia

de maternidade.

A maior parte das entrevistadas, quando ques-
tionadas sobre o cansacgo/exaustao psicologica
e fisica relacionados ao papel de cuidador, re-
lataram sofrer muito mais cansago e sobrecarga
emocional do que fisica. Tem-se as seguintes

falas:

“E muito cansativo, na cabeca é mais do que no
corpo. Ea cabega gue comanda tudo, se ndo tiver
bem da cabega, o corpo néo vai.” (Cs)

“Muito cansada, extremamente, mde € o extre-
mo da felicidade, da raiva, do cansago. Muito
sentimento para uma cabega s0.” e “muito mais

emocional. Fisico da para deitar e descansar, o
emocional parece que ndo passa”(C3)

“Com certeza, por enquanto ainda é mais emo-
cional, mas o fisico também é bem desgastan-
te.”(Cq)

“Mais emocional, quando ele nasceu chorei muito,
agora é um milagre na minha vida. (Cansaco)
Fisico ndo sinto.” (Cg)

Corroborando com os achados do presente estudo,
Mendes, Figueiredo, Santos, Fernandes & Fonseca
(2019) em sua investigacdo sobre sobrecarga de cuida-
dores informais de idosos, apresentou que os cuidado-
res com maior sobrecarga sao aqueles que tém mani-
festado uma pior satde subjetiva, ou seja, no ambito
emocional e psicoldgico.

Sobre as implicagoes disto, Bastos (2008) traz que a
sobrecarga subjetiva quando tdo intensa e ardua, pode
alterar a qualidade de vida de quem cuida e nao ape-
nas de quem ¢é cuidado, pois pode acarretar alteracoes
emocionais, como depressao, ansiedade, e problemas
fisicos.

Apesar de toda a sobrecarga e fatores negativos pre-
sentes no cotidiano dessas cuidadoras, ao serem inda-
gadas sobre os sentimentos relacionados ao papel de
cuidadora, todas, sem excecao, relataram apenas senti-
mentos positivos de amor, dedicagdo, orgulho, alegria,
aprendizado e de forca. Explicitados abaixo:

“(Sentimentos) De muito amor e gratiddo a Deus
por ter me emprestado um ser tdo importante
e especial, que me ensina a ter forca e determi-
nacao para vencer qualquer obstaculo. A cada
dia vejo o quanto a V. é forte e esperta, uma vito-
riosa. Sou muito feliz por acordar todos os dias
e ver o sorriso lindo que ela me presenteia, com
sua “sapequisse” me chamando a atencdo para
algo novo que ela estd fazendo. As gargalhadas
de alegria quando brinco om ela, e um amor
incondicional que nada no mundo vai apagar.
Sou feliz porque sei que ela é feliz, ela me mos-
tra isso a cada instante de nossas vidas.” (C2)

“Pra consequir ser mde, vocé precisa de amor.
Sendo vocé ndo cuida, ndo dd conta, entdo o que
eu sinto € puramente muito amor. Sinto que dou
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meu melhor, fago tudo que posso, as vezes a gen-
te se sente culpada por uma falta de paciéncia,
por estresse, mas acho que me saio bem como
made e cuidadora.” (C4)

“Sentimento bom, muito feliz, independentemen-

te de qualquer coisa, da chuva e do sol. Porque
acho que se eu ndo tivesse isso tudo, eu estou
sendo bem preparada por Deus, a gente recla-
ma, mas passa porque ndo vive sem.” (C5)

“Sentimento de muito amor, carinho e preocu-
pacao. As vezes vocé pode estar mal, eles mos-
tram um lado bom, eu aprendo mais com ele do
que eles comigo. Quanto € bom ver o aprendi-
zado deles, eles sdo muito bons, ndo veem mal-
dade em ninguém e estao sempre alegres, para
cima.”(C7)

“Cuidar de uma crian¢a é uma coisa que te acorda
para avida, vocé vé que vocé tem uma forca que
vocé ndo sabe que tem. Eu estou muito cansada,
mas eu fago coisas que... eu ndo sei como con-
sigo fazer tudo isso de novo, porque meu rendi-
mento € menor devido a minha idade, é diferente
quando fui mde aos 30 anos. Mas é satisfato-
rio eu me sinto muito feliz de cuidar das minhas
duas netas, ver elas aprendendo, o carinho que
elas tém comigo.” (C8)

Segundo Folbre (2012), as motivagdes que fazem com
que as mulheres tomem para si as responsabilidades
pelos cuidados, tém origem nas normas sociais e nos
valores morais, mesmo que fatores biologicos impli-
quem diferencas entre homens e mulheres. A maior pre-
disposicao das mulheres para o cuidado com os filhos
€ muito mais influenciada pelas normas e imposicoes
socioculturais e amplificada pelas instituigdes sociais
do que estritamente devido a fatores biologicos. Entre-
tanto, independentemente da origem das motivacoes
e preferéncias, a atribuicdo do papel de cuidadora para
as mulheres resulta em riscos econdmicos e desvanta-
gens na esfera produtiva, podendo ou ndao aumentar
sua satisfacdo na esfera familiar (FOLBRE, 2012).

Segundo Mafra (2011), o ato de cuidar, em sua esséncia,
esta contido em umarelacao de obrigacdo e de respon-
sabilidade para com a pessoa dependente, sendo uma
norma social influenciada por eventos socioculturais.
Assim, o sentimento de cumprimento de normas sociais

e anecessidade de autopreservacao, na busca de evitar
sentimento de culpa e julgamentos externos, sao alguns

fatores que levam a uma pessoa a cuidar de alguém

(MAFRA, 2011). Além disso, realizando a tarefa do cuidar,
o cuidador passaria a sentir-se bem, receberia reconhe-
cimento social e uma melhora no senso de realizacao

pessoal, por conseguir fazer aquilo que se espera dele,
porém, quando essatarefa perdura por muito tempo ou

exige muito, o cuidador passa a se sentir sobrecarrega-
do e por vezes, passa a nao mais perceber os aspectos

positivos nesta relagdo, por sentir que “recebe” pouco

comparado ao que se “doa”. (MAFRA, 2011).

Poroutro lado, Aitken (2014) afirma que cuidar de quem

se ama pode ser, a0 mesmo tempo, uma das experién-
cias mais dolorosas e uma oportunidade de se descobrir
habilidades antes desconhecidas, como pontos fortes e

fracos, e que ao mesmo tempo sentira orgulho e bem-
estar por estar fazendo o que realmente deve fazer.

CoNcLusao

O presente estudo possibilitou investigar e compreen-
der as experiéncias vividas pelas cuidadoras partici-
pantes. A maioria dessas maes e avos, principalmente
cuidadoras de CRIANES, ao se dedicarem integralmente
a essas criancas, abdicaram de vivencias pessoais em
prol dos filhos/netos, ocasionando em perda de papéis,
frustracao profissional e financeira, restricao social e de
lazer, mudancas em relacdes e abandono do olhar e
cuidado consigo mesmas, mas também descobriram
sentimentos positivos em relacao aos cuidados. A par-
tirdos resultados do estudo, infere-se que as alteracdes
no cotidiano materno, nas possibilidades de escolhas
na vida diaria e do suporte social recebido ou nao, irao
interferir no bem-estar tanto de cuidadoras de crian-
cas tipicas quanto de criancas com necessidades espe-
ciais, sendo que estas sofrem maior impacto em seu
bem-estar.

Em vista dos resultados, compreende-se ainda que
os cuidadores também precisam de cuidado e geral-
mente recebem pouco, por isso, € importante que os
profissionais da saude, proponham intervengoes que
objetivem minimizar o sofrimento, a sobrecarga e cola-
borar paraumamelhorano bem-estare na qualidade de
vida desses cuidadores de CRIANES. Essas intervencoes
nao precisam se restringir necessariamente ao atendi-
mento individual do cuidador, é vidvel também, realizar
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em ambientes hospitalares, ambulatérios ou casas de
apoio, os grupos terapéuticos, oficinas e terapia comu-
nitaria, por exemplo. Proporcionando assim, uma assis-
téncia mais integral a saide, uma pratica centrada nas
demandas do cliente e de suafamilia. Uma das possiveis
limitagdes desse estudo foi a falta de investigagdo mais
detalhada sobre como redes de apoio poderiam contri-
buir com ou assistir melhor os cuidadores participantes
dessa pesquisa. Outra possivel limitagdo desse estudo
esta relacionada ao nimero de participantes que, ape-
sar das riquezas de informagoes fornecidas por eles, foi
considerado pequeno. Logo, novas pesquisas podem
ser realizadas com grupos maiores de cuidadores.

Visto que ha uma escassez de dados e pesquisas sobre
o tema especifico do bem-estar de cuidadores de
criangas com necessidades especiais, e de como se dda
sobrecarga e o impacto do cuidado dessas criangas nas
diferentes areas da vida desses cuidadores, principal-
mente no campo da Terapia Ocupacional, este estudo
foi importante para ampliar os conhecimentos sobre o
cuidador e suas dimensoes, podendo contribuir com
os demais profissionais da area da satde para um olhar
mais atento a esta populacao.
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