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1. INTRODUCAO

O nascimento de uma crianca com deficiéncia, traz consigo diversas
alteracdes no cotidiano familiar, repercutindo nos ambitos emocional, fisico, social,
comportamental e econémico. (FREITAG; MILBRATH; MOTTA, 2020). A familia
passa por um processo de reorganizacdo para acolher o novo integrante e para
cuida-lo. A mulher ao tornar-se mae de uma crianca com deficiéncia, vivencia
fatores estressores ligados a maternidade, agregado ao desenvolvimento do papel
de cuidadora principal, estudos (MILBRATH et al, 2008; MILBRATH, 2013)
mostram que a mae é a cuidadora principal do filho com deficiéncia.

Nessa perspectiva considera-se que méde é aquela que, mais do que
qualquer outra pessoa, precisa se reinventar para cuidar do filho, desenvolvendo
uma nova perspectiva de ser e estar no mundo. Além disso, costuma ser a pessoa
gue mais realiza adaptacdes no cotidiano para exercer o cuidado ao filho com
deficiéncia. Nao € incomum vé-la renunciar a si mesma e dos papéis que antes
desempenhava, para viver com e pelo seu filho (FREITAG; MILBRATH; MOTTA,
2020), no intuito de atender as diversas demandas necessarias a sobrevivéncia do
seu filho (NEVES, CABRAL, 2009).

No estudo de Constantinidis et al. (2018), sdo abordados aspectos
referentes ao cuidado das maes aos seus filhos com deficiéncia, onde elas acabam
deixando a sua propria identidade, interesses e aspiracées em segundo plano, para
viver a realidade e a histdria de vida dos seus filhos. Dessa maneira, essas maes
vivenciam a sobrecarga de tarefas e a sua vulnerabilidade existencial, bem como,
dos seus filhos, devido a rotina de cuidados e dedicacao intensa ao filho, muitas
vezes, associados ainda, aos afazeres domésticos e cuidados aos outros membros
da familia. Dessa maneira, as maes relataram ndo ter tempo e nem disposicdo para
0 seu autocuidado.

Dessa maneira, o objetivo deste trabalho foi conhecer a percepcdo de uma
mae sobre o cuidado ao filho com deficiéncia.

2. METODOLOGIA

Trata-se de uma entrevista piloto, realizada para testar a eficacia do
instrumento de pesquisa elaborado para coleta de dados de uma dissertacéo de
mestrado, a qual sera uma pesquisa de abordagem qualitativa guiada pelo
referencial tedrico e metodolégico da Teoria de Enfermagem Humanistica de
Paterson e Zderad

Esse referencial busca compreender e interpretar, de maneira auténtica,
profunda e detalhada, aspectos subjetivos relacionados aos participantes, em
busca de desvelar o significado dos fenbmenos descritos (TAQUETTE; MINAYO,
2016).

A entrevista piloto foi desenvolvida na Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) em um municipio do Rio Grande do Sul, mesmo local onde a
pesquisa ocorrera. A participante foi uma mée indicada pela coordenacdo da
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instituicdo. O convite foi realizado de forma presencial, sendo explicado os objetivos
do estudo, e assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias.

A entrevista aconteceu em uma sala privada, onde estavam apenas a
pesquisadora e a participante, seguindo o roteiro do instrumento de pesquisa e teve
duracéo de aproximadamente 25 minutos e foi gravada. Visando assegurar o sigilo
a mae sera identificada pela consoante “M”, seguida pela consoante “P” a qual se
refere ao teste piloto. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa,
sob o parecer n° 7.602.660.

ApOGs a realizacdo da entrevista, a mesma foi transcrita manualmente na
integra e contou com dupla checagem. Logo as informacdes foram colocadas no
software WebQDA (Qualitative Data Analysis), o qual auxilia na organizagdo dos
dados em pesquisas qualitativas.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Participou da entrevista piloto uma méae de crianca com deficiéncia com 47
anos, com ensino fundamental incompleto.

Os dados foram organizados com auxilio do webQDA e primeiramente foi
elaborado a nuvem com as 100 palavras mais frequentes (Figura 1).

meses

Figura 1: Nuvem com as 100 palavras mais frequentes.
Fonte: Souza, 2025.

Com base na nuvem identificou-se que as palavras ‘sangue’, ‘gestacao’,
‘placenta’, ‘cesarea’, ‘nascimento’ estdo relacionadas as vivéncias da mae no
momento do nascimento do filho. As palavras ‘cuidar’, ‘casa’, ‘cadeira’, ‘rodas’
(cadeira de rodas), ‘rotina’, ‘banho’, ‘remédios’ estéo relacionadas a rotina diaria de
cuidados ao filho. Enquanto isso os termos ‘médico’, ‘diagndstico’, ‘hospital’,
‘paralisia’, ‘cerebral’, ‘saude’, ‘deficiéncia’, ‘meses’ estao relacionados ao processo
de diagndstico e tratamento. Por fim, as palavras ‘Deus’, ‘marido’, ‘filhas’, ‘relacao’,
‘apoio’, ‘APAE’ indicam as redes de apoio dessa mae no cuidado ao filho com
deficiéncia.

Com base nesses codigos iniciais elaborou-se trés categorias para
apresentacao dos resultados: Dificuldade e facilidades vivenciadas no diagnostico
e tratamento do filho com deficiéncia; Rotina diaria no cuidado ao filho com
deficiéncia; Rede de apoio no cuidado ao filho com deficiéncia.

Na categoria dificuldade e facilidades vivenciadas no diagnéstico e tratamento
do filho com deficiéncia identificou-se que as principais dificuldades dessa mae
estdo relacionadas ao enfrentamento do diagnéstico tardio, o qual aconteceu
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quando a criancga tinha cinco meses e a falta de compreensao sobre a paralisia
cerebral, além disso, a participante refere sentir-se culpada pela condicdo do filho
ao mesmo tempo que destaca uma relacdo de cuidado solicito e reciproco.

Pesquisa realizada com méaes de criancas com paralisia cerebral também
identificou que os sentimentos vivenciados pelas maes de criangas com deficiéncia
se entrelacam, com ambiguidade emocional: duvidas, questionamentos, culpa,
medo e anseios sobre a crianga, sua condi¢cdo e o seu futuro. Mas, ao mesmo
tempo, ha dedicacdo, amor, ternura e reciprocidade na relacdo (MILBRATH, et. al
2008).

Na categoria rotina diaria no cuidado ao filho com deficiéncia a mae descreveu
o cotidiano de ambos, evidenciando-se a dedicagdo em tempo integral da mée para
com os cuidados ao filho.

Em seu estudo Neves e Cabral (2009) destacam a complexidade que envolve
o cuidado a uma crianca com deficiéncia, bem como a importancia de realiza-lo de
maneira efetiva e cientificamente correta, embora seja uma realidade que né&o
pertencia ao cotidiano das méaes. O que faz com que essas mulheres passem a
dedicarem-se quase que integralmente ao cuidado do filho. Em seu estudo,
Astolpho, Okido e Lima (2014) discorrem sobre os sentimentos que as maes
vivenciam na rotina de cuidados ao filho, citando a exaustdo, o estresse, a
ansiedade, além de experiéncias de isolamento e exclusdo social, bem como a
sobrecarga fisica e emocional. Tais sentimentos podem ser identificados nas falas
da mée que relata os desafios presentes nos cuidados diarios, como o esforco fisico
necessario desde a troca de fraldas até o momento do banho, ja que o filho ja é um
adolescente e apresenta caracteristicas de peso e estatura condizentes com a
idade.

O cuidado desempenhado pelas méaes vai além do aspecto pratico e cientifico:
envolve zelo, solicitude e desvelo, mesmo que ndo haja palavras, pois, a interacao
se da por meio do envolvimento, da dedicacdo, da atencdo, do interesse e da
responsabilidade (FREITAG, 2015). O cuidado se revela por gestos, posturas,
olhares e toques (WALDOW, 2014). Ele nasce de uma for¢ca capaz de mover a
capacidade humana de cuidar, expressando-se ao atender as necessidades de
alguém téo importante quanto um filho é para a mae (WALDOW, BORGES, 2011).
Nesse contexto, MILBRATH (2013) aponta que as maes transformam seus filhos
no centro de suas vidas, dedicando-se totalmente a cuidar deles, o que as leva a
colocar o cuidado consigo em segundo plano.

Na categoria rede de apoio no cuidado ao filho com deficiéncia foi
explicitada a fragilidade nas redes de apoio dessa mée. A ineficacia das redes de
apoio por parte dos proprios membros da familia, dos servicos de saude e da
comunidade, caracterizam-se como uma das principais dificuldades enfrentadas
pela mae no cuidado ao filho. Esse fator contribui para a sobrecarga de tarefas e
consequente exaustao fisica e mental.

Para que o cuidado a uma crianca com deficiéncia ocorra sem a sobrecarga
de apenas uma pessoa, se faz necessaria uma rede de apoio solida, composta por
familiares, amigos, por servigos e profissionais de saude, pela comunidade e até
grupos de apoio por outras maes de criancas com deficiéncia (BARBOSA et al,
2016). Nesse sentido, a mée destaca em seu depoimento a importancia das
amigas, que sao outras maes que frequentam a instituicdo da APAE.

Astolpho, Okido e Lima (2014) apontam a dificuldade da mae em encontrar
momentos de descanso, levando em consideracdo, que muitas vezes, 0S outros
integrantes da familia ndo detém o conhecimento e as habilidades necessaérias para
desempenharem o papel de cuidador.
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4. CONCLUSOES

O processo de cuidado da crianca com deficiéncia é permeado por
dificuldades, incertezas e fatores estressantes, como a sobrecarga e o0s
sentimentos de culpa e dor emocional, mas em contrapartida, ha um envolvimento,
amor e entrega genuinos em cada ato de cuidado, zelo e dedicacdo. Ao mesmo
tempo, evidencia-se uma caréncia de redes de apoio. Diante disso, torna-se
fundamental reconhecer a importancia das redes de apoio, especialmente para a
mae de uma crianga com deficiéncia, visto que elas constituem uma ferramenta
essencial para o enfrentamento dos desafios vivenciados no cotidiano de cuidados
ao filho com deficiéncia.
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