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ldentificando as possiveis alterac6es nos
papeéis ocupacionais de pais e cuidadores
apos o nascimento de uma crianca com
deficiéncia

Identificar posibles cambios en las funciones ocupacionales de los padres y
cuidadores después del nacimiento de un nifio con discapacidad.

Identifying possible changes in the occupational roles of parents and caregivers

after the birth of a child with a disability.
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RESUMO

O nascimento de uma crian¢ga com deficiéncia transforma o cotidiano de uma familia,
alterando os papéis ocupacionais desempenhados, bem como suas ocupacdes. O objetivo
do estudo foi identificar possiveis alteracdes nos papéis ocupacionais de pais e cuidadores
apos o nascimento de uma crianga com deficiéncia. E uma abordagem quantitativa e



gualitativa. A coleta de dados se deu utilizando o instrumento Lista de Identificagdo dos
Papeéis Ocupacionais e uma entrevista semiestruturada. Os resultados foram analisad os
com estatistica simples e a partir da analise de contetudo. Participaram do estudo dez pais e
cuidadores de alunos de uma Escola e Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais da
regido central do estado do Rio Grande do Sul — Brasil. Os resultados apontaram que, existe
influéncia no desempenho dos papéis ocupacionais a partir do nascimento de uma crianca
com deficiéncia destacando uma queda de 70% e 60%, respectivamente, nos papéis de
estudante e trabalhador. Estes, foram considerados por todos os participantes como muito
importantes no cotidiano. Considera-se dessa forma que, as familias estabeleceram no
decorrer do tempo, estratégias para adaptacéo e reestruturacdo na dindmica familiar, sendo
0 resgate de papéis ocupacionais ou aquisicao de novos papéis um importante caminho
para intervencgdes junto a essa populagao.

Palavras-chave: Terapia Ocupacional. Criangas com deficiéncia. Ocupagoes.
RESUMEN

El nacimiento de un nifio con discapacidad transforma la vida diaria de una familia,
cambiando los roles ocupacionales que las persolas desempefas, asi como sus
ocupaciones. El objetivo del estudio fue identificar posibles cambios en los roles
ocupacionales de los padres y cuidadores después del nacimiento de un nifio con
discapacidad. Es un enfoque cuantitativo y cualitativo. La recoleccion de datos se realizo
mediante el instrumento Lista de Identificacién de Roles Ocupacionales y una entrevista
semiestructurada. Los resultados fueron analizados utilizando estadisticas simples y
basadas en analisis de contenido. Participaron del estudio diez padres y cuidadores de
estudiantes de una Escuela y Asociacién de Padres y Amigos de los Excepcionales en la
region central del estado de Rio Grande do Sul - Brasil. Los resultados mostraron que existe
influencia en el desempefio de roles ocupacionales desde el nacimiento de un nifio con
discapacidad, destacando una caida del 70% y 60%, respectivamente, en los roles de
estudiante y trabajador. Estos fueron considerados por todos los participantes como muy
importantes en su vida diaria. De esta forma, se considera que, a lo largo del tiempo, las
familias han establecido estrategias de adaptacion y reestructuracion en la dindmica familiar,
siendo el rescate de roles ocupacionales o la adquisicion de nuevos roles un camino
importante para las intervenciones con esta poblacion.

PALABRAS CLAVE: Terapia Ocupacional. Nifios con discapacitado. Ocupacion.
ABSTRACT

The birth of a child with a disability transforms the daily life of a family, changing the
occupational roles performed, as well as their occupations. The aim of the study was to
identify possible changes in the occupational roles of parents and caregivers after the birth of
a child with a disability. It is a quantitative and qualitative approach. Data collection took
place using the Occupational Roles Identification List instrument and a semi-structured



interview. The results were results with simple statistics and from the content analysis. Ten
parents and caregivers of students from a School and Association of Parents and Friends of
the Exceptional in the central region of the state of Rio Grande do Sul - Brazil participated in
the study. The results showed that there is an influence on the performance of occupational
roles from the birth of a child with a disability, highlighting a fall of 70% and 60%,
respectively, in the roles of student and worker. These were considered by all participants to
be very important in their daily lives. Thus, it is considered that, over time, families establish
adaptation for adaptation and localization in the family dynamics, with the rescue of
occupational roles or the acquisition of new roles being an important path for intervention
with this population.

KEYWORDS: Occupational Therapy. Disabled children. Occupation.

Introducéao

O nascimento de um filho representa
em muitos casos a realizacdo social,
emocional e pessoal de uma familia. Desde
o inicio do periodo gestacional os familiares
constroem um somatério de expectativas,
sonhos e desejos em relagdo a crianga. No
entanto, quando nasce uma crianga com
deficiéncia a familia enfrenta uma nova
realidade, podendo acarretar no luto pelo
bebé idealizado. Algumas expectativas,
sonhos e desejos se perdem e o impacto
do nascimento de uma crianga com
deficiéncia € indefinivel, pois, cada familia
terd um enfrentamento diferente diante a
nova realidade (SANTOS et al., 2007).

Em muitos casos, 0 impacto
causado pela noticia de um filho com

deficiéncia diferente do idealizado, provoca
nos familiares muitas mudancas. Dentre as
alteracbes comumente ocorridas nho
contexto dessas familias pdde-se citar:
modificagdes na rotina, no ambiente, no
contexto social, financeiro, bem como,
alteracdes relacionadas aos papéis
ocupacionais. Os papéis ocupacionais sao
definidos como um conjunto de
comportamentos definidos pelo sujeito, que
foram se constituindo a partir do contexto
no qual esta inserido (AOTA, 2015). Por
meio dos papéis ocupacionais 0s
individuos constroem sua identidade
pessoal, se expressam e realizam suas
atividades, orientando dessa forma suas
ocupacoes.



Segundo Dickie (2011) a ocupacdo se
constitui a partir da experiéncia subjetiva e
cotidiana dos sujeitos e possui grande
relacdo com a saude, o bem estar e a
participacdo social. Além disso, as
ocupacdes sao influenciadas pelo contexto
no qual os individuos estdo inseridos,
sendo, portanto, composto por valores,
habitos, rotinas e papéis.

Tanto a terapia ocupacional, quanto
a ciéncia ocupacional, compreendem o0s
sujeitos como seres ocupacionais. Através
disso, buscam analisar como cada um
deles percebe as suas ocupacdes e como
estas influenciam no desenvolvimento, na
adaptacdo, na saude e na qualidade de
vida (CRUZ et al; 2013). Assim, os
terapeutas ocupacionais buscam
compreender a  complexidade das
ocupacfes humanas, uma vez que essas
estao interligadas pelos papéis
ocupacionais de cada individuo.

Entende-se que 0s papéis
ocupacionais desempenhados pelas
pessoas influenciam diretamente no seu
dia a dia e que, no decorrer da vida podem
se modificar e sofrer rupturas. Dessa
forma, a terapia ocupacional podera
encontrar junto aos sujeitos caminhos,
tanto para a descoberta de novos papéis,
qguanto para o resgate dos que possuem
significado para o individuo diante do seu
contexto (CRUZ et al., 2013).

Deste modo, o objetivo do presente
estudo foi identificar e compreender se, a
partir do nascimento de uma crianca com
deficiéncia ocorreram mudancas nos
papéis ocupacionais de pais e cuidadores
de alunos matriculados em uma APAE
(Associacdo de pais e amigos dos
excepcionais), localizada na regido central

do Rio Grande do Sul, e também
apresentar como estas mudancas
influenciaram no cotidiano, na saude e
qualidade de vida dessa populacéo.

Metodologia

Trata-se de um estudo com uma
abordagem qualitativa e quantitativa,
visando proporcionar a integracdo e
discussdo conjunta, indo além das
limitacbes de uma Unica abordagem
(CREWELL, 2010).

A investigacdo quantitativa busca
trazer dados mensuraveis, indicadores e
tendéncias observaveis, enquanto a
abordagem qualitativa busca obter uma
compreensao particular do objeto que
investiga, fornece uma analise mais
detalhada sobre investiga¢cdes, atitudes,
valores, habitos e opinibes (MARCONI;
LAKATOS, 2017).

O presente estudo fez uso de ambas
as abordagens a fim de ampliar o
entendimento acerca dos dados
guantitativos e vice-versa. Assim, os dados
guantitativos foram coletados a partir do
instrumento  denominado: Lista de
Identificacdo dos Papéis Ocupacionais
(LIPO). Este foi utilizado a fim de obter a
percepcao do individuo acerca dos papéis
ao longo da vida (passado, presente e
futuro), bem como o grau de importancia
que atribuem a cada um deles.

A abordagem qualitativa se deu por
meio de um roteiro de entrevista
semiestruturada, que buscou compreender
de forma mais detalhada aspectos
relacionados ao tema do estudo.

A pesquisa foi desenvolvida em uma
escola especial, a APAE, localizada em



uma cidade da regido central do Rio
Grande do Sul. A escola € uma entidade
filantropica que possui uma equipe
composta por professores, técnicos e
profissionais da salde e atende
mensalmente cerca 150 pessoas, sendo

estes, criangas, jovens e adultos.

Foram considerados como critérios
de inclusdo para o0 estudo pais e
cuidadores de criancas e adolescentes,
regularmente matriculadas na escola-
APAE, que possuiam a idade minima de
dois e maxima de quinze anos. A amostra
foi por conveniéncia.

A coleta de dados foi realizada no
periodo de dezembro de 2020 a janeiro de
2021. Os pais e cuidadores que atenderam
ao critério de inclusdo foram contatados e
informados sobre objetivo do estudo e
assim de acordo com a disponibilidade e
aceitacdo de cada um dos participantes a
coleta foi agendada individualmente.

Ao todo, participaram do estudo, 10
pais e cuidadores. Em um primeiro
momento 0S participantes foram
informados sobre o uso de gravadores e 0
sigilo das informagdes, assim como ocorreu
a leitura do Termo de Consentimento Livre
Esclarecido (TCLE), reforcando a cada
participante seus direitos.

A coleta de dados consistiu
primeiramente na aplicacdo da Lista de
Identificacdo de Papéis Ocupacionais,
sendo esta uma autoavaliagdo baseada no
Modelo da Ocupacao Humana
desenvolvida primeiramente por Oakley,
Kielhofner, Barris e Reichler em 1986,

sendo traduzido para portugués e validado
por Junia Cordeiro e seus colaboradores.

O instrumento é dividido em duas
partes, sendo a primeira capaz de avaliar
os dez principais papéis ocupacionais
como: estudante, trabalhador, voluntério,
cuidador, servico doméstico, amigo,
membro da familia, participante em
organizacoes, religioso, e
passatempo/amador. Na segunda parte o0s
dez papéis ocupacionais séo analisados de
acordo com sua importancia (CORDEIRO
et al, 2007).

Em um segundo momento foi
realizada uma entrevista semiestruturada
com perguntas abertas elaboradas pela
pesquisadora. A mesma procurou estimular
0 depoimento livre dos participantes,
desenvolvendo  questdes sobre as
possiveis mudancas que ocorreram no
cotidiano ap6s a chegada do filho com
deficiéncia, bem como, os desafios e
percepcdes. O instrumento e as entrevistas
foram realizados concomitantemente e
tiveram duragdo média de 30 minutos.

Para andlise dos dados qualitativos
foi utilizada a técnica de analise de
contetdo de Bardin (2011). A mesma
busca analisar sistematicamente os dados
por meio de um conjunto de etapas. Apos
transcricdo dos audios e leitura detalhada
das entrevistas foi realizada uma
codificacdo dos resultados, listando-os de
maneira que pudessem posteriormente
gerar subcategorias. Apd6s a primeira
codificacdo, foram se agrupando as
subcategorias que deram origem as
categorias. Para a elaboracdo dessas
categorias, procurou-se identificar os
conceitos que foram recorrentes nos



discursos, analisando as semelhancas,
assim como também as divergéncias.

Para garantir a confidencialidade e a
ética dos participantes utilizou-se a
codificagéo F (n°), buscando primeiramente
convergéncias entre o0s participantes,
portanto a letra F evidenciada é referente a
inicial da palavra “Familiar”, pois todos os
participantes se enquadram nesse perfil.
Os respectivos nameros, de 1 a 10, foram
estabelecidos de acordo com a ordem de
realizacdo das entrevistas.

Os dados quantitativos foram
analisados estatisticamente através do
programa Microsoft Excel versdo 16.0 e
foram calculados em forma de frequéncias
absoluta e relativa com valores inseridos, e
assim apresentados por meio de tabelas e
gréficos.

Aspectos éticos

O estudo foi aprovado pelo Comité
de FEtica e Pesquisa da Universidade
Federal de Santa Maria sob parecer n°
4.263.794, homologado em 08 de setembro
de 2020.

Participaram do estudo 10
individuos, dos quais a maioria eram do
sexo feminino (n=9; 90%), ndo aposentado
(@) (n=9; 90%). A média de idade foi de
41,8, variando de 26 a 65 anos, dos quais,
(n=7; 70%) eram casados e (n=3; 30%)
solteiros. No Grafico 1 sdo apresentados 0s
papéis ocupacionais obtidos por meio da
LIPO e como sdo desempenhados
segundo os tempos passado, presente e
futuro. A categoria “Outros” foi excluida do
gréfico, pois ndo apresentou demanda nas
entrevistas.

Grafico 1 — Desempenho nos papéis ocupacionais entre os participantes do estudo.

Desempenho nos papéis ocupacionais entre os
participantes do estudo.
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Os dez papéis ocupacionais listados
foram analisados de acordo os critérios
adotados e descritos na metodologia. O
papel de estudante foi citado por 70% dos

participantes como um papel
desempenhado no passado, e para 30%
além de ja terem exercido esse papel no



passado, existe o desejo de retoméa-lo no
futuro.

No papel de trabalhador, 40% dentre
0s participantes realizam este papel no
presente, 58% desempenharam no
passado e pretendem recupera-lo no
futuro. Ainda, apenas 10% nunca foram
trabalhadores e ndo desejam ser no futuro.

Quanto ao papel de voluntario, a
maioria  dos participantes (55,6%)
respondeu que pretende realizar no futuro,
sendo algo que nunca vivenciaram, e uma
pequena porcentagem (20%) ja realizaram
no passado.

O papel de cuidador obteve uma
grande porcentagem entre os participantes
como papel que realizaram no passado,
realizam no presente e pretendem realizar
no futuro (70%). S&o poucos 0s
participantes que ndo desempenham este
papel no presente, mas ja desempenharam
no passado e pretendem desempenhar no
futuro  (20%). Apenas 10%  dos
participantes ndo haviam desempenhado
este papel no passado, mas realizam no
presente e pretende realizar no futuro.

Referente ao papel ocupacional de
servico doméstico, a maioria (80%) dos
participantes do estudo responderam que
desempenharam no passado,
desempenham no presente e pretendem
prosseguir no futuro. Apenas 20%
desempenham esse papel no presente e
pretendem continuar no futuro.

No papel de amigo, 60% dos
entrevistados realizam este papel no
presente, realizaram no passado e tem o
desejo de continuar no futuro, 30%
responderam que no presente nao

realizam, mas que ja realizaram no
passado e pretendem retoma-lo no futuro.

Em relacdo ao papel ocupacional de
membro de familia, apenas 11,2% dos
entrevistados relataram que néo realizavam
este papel no passado, mas realizam no
presente e pretendem continuar no futuro.
Uma porcentagem de 44,45% relatou
desempenhar no passado, desempenham
no presente e pretendem desempenhar no
futuro. E 44,45% realizam no presente e
tem o desejo de continuar no futuro.

O papel de religioso possui
porcentagem de 50% no passado, 30%
realizavam no passado e pretendem voltar
a realizar no futuro, apenas 10% dos
participantes realizam no presente e 10%
realizou no passado, presente e futuro.

Passatempo/amador, neste item
apenas 20% dos entrevistados realizam no
presente, 10% tém o desejo de realizar no
futuro, 40% ja realizaram e pretendem
retoma-lo. Ainda, 30% relataram ter
desempenhado no passado, presente e
futuro.

Ainda, no papel de participantes em
organizagcbes, 66,6% tem o desejo de
realizar esse papel no futuro, 16,7%
realizam atualmente e manifestam vontade
de continuar no futuro.

Observando individualmente os
resultados, € notavel que todos os papéis
ocupacionais apresentaram diminuicdo nas
porcentagens de realizacbes entre o
passado e o presente. Este dado indica
gue, de alguma maneira a rotina desses
individuos sofreu impactos diante dos
papéis desempenhados. Dentre esses
papéis, os que mais sinalizaram quedas
foram o de trabalhador e estudante, sendo



0s mesmos assinalados pelos
entrevistados com maior desejo de
retomada ou continuidade no futuro. Esse
indicativo tem relacdo com o nascimento
dos filhos e as transformac¢des advindas da
nova realidade vivenciada.

Na tabela 2, apresentam-se os
dados referentes a segunda parte da LIPO,
gue avalia o grau de importancia atribuido
a cada papel.

Tabela 2 — Importancia dos papéis ocupacionais para os participantes do estudo (n=10).

Papéis ocupacionais Nenhuma Alguma Muita
importancia importancia  importancia
n (%) n (%) n (%)
Estudante 0 4 (40) 6 (60)
Trabalhador 0 1(10) 9 (90)
Voluntario 1 (10) 3 (30) 6 (60)
Cuidador 0 0 10 (100)
Servico doméstico 0 3 (30) 7 (70)
Amigo 0 1 (10) 9 (90)
Membro da familia 0 0 10 (100)
Religioso 0 5 (50) 5 (50)
Passatempo/amador 0 1 (10) 9 (90)
Participante em organizagfes 3 (33,35) 4 (44,45) 2 (22,2)

n: frequéncia absoluta.

Os dados referentes a tabela 2
demonstram que todos os participantes dao
maior importancia aos papéis de cuidador e
membro de familia. Os papéis de
estudante, trabalhador, voluntério,
cuidador, servico doméstico, amigo,
membro da familia e passatempo/amador
também aparecem com o grau de muita
importancia para maioria dos entrevistados.
Os sujeitos consideraram o papel de
participante em organiza¢cfes, com alguma
importancia. Quanto ao papel atribuido a
religioso, os resultados indicam que 50%
consideram 0 mesmo muito importante e
50% atribuem alguma importancia.

A analise qualitativa foi realizada
com base na andlise de contetdo proposto
por Bardin (2011), que consiste em uma

Produzido pela autora.

analise sistematica e em etapas. Apls a
realizacdo das entrevistas os dados foram
transcritos, analisados e discutidos. Foram
identificados, nos excertos dos
participantes, conceitos significativos de
acordo com o objetivo do estudo. Desse
modo, os dados foram codificados de
acordo com similaridade gerando pré-
categorias e posteriormente, ap6s nova
analise foram criadas categorias. Assim,
duas categorias foram destacadas, essas
denominadas: Aprendendo a
compreender a deficiéncia: vivéncias de
luto e preconceito; A importancia dos
papéis ocupacionais: rupturas e
descobertas.

Discussao



Aprendendo a compreender a
deficiéncia: vivéncias de luto e
preconceito

O nascimento de um filho € um dos
momentos mais importantes e marcantes
na vida da familia. Desde o momento em
gue se descobre uma gestacao, diversos
sentimentos se fazem presentes, entre 0s
guais: alegria e inseguranca pelas
transformacdes que se aproximam e
consequentemente a idealizagdo do filho,
assim como a preparagcdo do nucleo
familiar para a chegada de um novo
membro. Este € um periodo de grandes
expectativas, sonhos e desejos em relagao
ao bebé e como sera a vida ap6s a sua
chegada (PICCININI et al., 2008).

Ao longo da gestacdo, mae, pai e
familiares concebem o bebé, de acordo
com suas expectativas e desejos. Segundo
laconelli (2015), o bebé idealizado
constituiu-se de uma imaginacao interna de
cada sujeito e do discurso social que o
rodeia. Nos relatos a seguir, pode-se
identificar como o nascimento do filho com
deficiéncia causou impacto na rotina.

“No comeco foi dificil, porque planejamos
algo durante nove meses e na hora é tudo diferente,
entdo até se acostumar com isso foi muito dificil,
passei por um luto até conseguir entender, essa
fase foi a mais dificil, eu compreender a deficiéncia
do meu filho e também ao mesmo tempo aprender a
lidar com isso.” F4

A gente tem que ser forte né, ndo adianta
chorar, ficar naquele luto pelo teu filho ndo ser como
tu imaginou. No inicio a gente passa por tudo né,
porque era algo que eu ndo esperava.” F6

O luto esta dentre os sentimentos
mais recorrentes apds 0 nascimento de
uma crianga com deficiéncia, pois a familia
enfrenta uma nova realidade, na maioria
das vezes diferente daquela que foi

idealizada (BARROZO et al., 2015). Ainda,
de acordo o autor ocorre diversas
mudancas, na vida pessoal e cotidiana dos
pais e cuidadores, relacionadas ao
nascimento e ao cuidado de pessoas com
deficiéncia, sendo um exemplo, a
compreensdo e comportamento social de
cada familia. Esse dado se confirma no
trecho a seguir:

“Ser mée, para mim, foi tipo um resgate,
pois quando tu € mée, e acho que principalmente
mae de uma crian¢a com deficiéncia, tu sente muita
coisa, sentimento que nunca havia sentido antes, no
inicio aceitar a deficiéncia nao foi facil, mas depois
gue compreendi, eu aprendi muita coisa também e
aprendo até hoje” F9

Com base nos relatos, pode-se
compreender que esse momento é
permeado por diversos sentimentos e
emocdes, passando primeiramente pelo
sofrimento e incompreensdo da situacao
vivida, em seguida, vivenciando o luto pela
perda do filho idealizado e posteriormente a
aceitacdo da nova realidade. Ainda assim,
0os pais e a rede familiar compreendem
COMO um processo, que exige a busca de
alternativas para a adaptacdo com 0 novo
contexto de vida.

“Foi uma grande mudanca, desde o
nascimento, até o diagnéstico dele, mas sempre
busquei o melhor, eu ndo sabia muito bem como
lidar, isso me afetou muito, ficava com medo.“ F6

O nascimento de uma crianca
significa para o0s pais uma experiéncia
singular, permeada por diversas mudancgas,
gue muitas vezes estdo interligadas aos
aspectos sociais, fisicos, emocionais ou
comportamentais da rede familiar. Ainda,
ocorrem mudancgas nos papéis
ocupacionais, entretanto essas alteracdes
ndo se referem apenas as rupturas, mas
também a aquisicdo de novos papéis, como
o de cuidador (BARROZO et al., 2015).



De acordo com os dados
apresentados na LIPO, observou-se que os
papéis ocupacionais de cuidador e membro
de familia mantiveram-se com alta
porcentagem de participacdo no decorrer
do tempo. Estes papéis, também foram
identificados  pelos participantes com
grande  importdncia para a vida
ocupacional.

“Eu sou cuidadora, todos os dias, ndo tem
hora, preciso estar sempre disposta a cuidar dele,
na maioria das vezes sou eu que sei fazer tudo
como ele precisa realmente, entdo acaba ficando
tudo pra mim.” F8

“Eu sou cuidadora, todos os dias, ndo tem
hora, sou eu quem cuido, ele precisa de muitos
cuidados e cuidar dele é o que mais demanda do
meu tempo, é praticamente vinte e quatro horas por
dia, pois tem que estar sempre de olho, e eu sou a
Unica que fica somente em casa, ndo estou
trabalhando, entéo € tudo comigo, cuidar dele, da
casal...]"F4

“Acredito que depois do nascimento dele,
comecamos a ter mais momentos em familia, a
ficarmos mais juntos e isso foi uma das melhores
coisas que aconteceu” F6

Dados similares a esses foram
encontrados na pesquisa de Parreira et al
(2013) onde o papel de membro de familia
apresentou grande importancia para a vida
cotidiana dos sujeitos entrevistados, sendo
considerado um elemento de apoio social,
gue favorece o empoderamento e os auxilia
no enfrentamento da nova realidade.

Ainda, segundo Barrozo et al (2015)
a familia costuma ser a principal origem do
cuidador informal, sabe-se também que
guando um membro da familia exerce esse
papel, denota sobrecarga, principalmente
se esse “cuidar” for em tempo integral. A
sobrecarga ocorre devido as atividades de
cuidados diarios e continuos. De acordo
com os dados obtidos nessa pesquisa por

meio da LIPO, o] papel de
passatempo/amador diminuiu em relagdo
ao passado. Ainda, segundo os relatos,
logo apés 0 nascimento  muitos
participantes relatam n&do possuirem tempo
para realizar essas atividades de lazer,
porém pretendem recupera-la no futuro.

“Eu nédo tenho atividade de lazer mais, acho
gue a Unica coisa, € escutar musica e ainda assim é
muito raro eu conseguir fazer isso sem ser
interrompida” F3

“No inicio eu abri mdo de quase tudo na
minha vida, meu trabalho, minha vida social, meu
lazer... Agora estou aos poucos planejando
recuperar, por exemplo, més que vem eu vou
comecar a ir na academia, que era meu
passatempo, era onde eu me conectava comigo
mesma, acredito que isso ja é um avango” F9

O papel de passatempo/amador foi
considerado por 90% dos participantes
como de muita importancia, destacando o
desejo de retomar/iniciar esse papel no
futuro. Acredita-se que, envolver-se em
ocupacdes e papéis que oferecam lazer
possa ser uma estratégia de enfrentamento
para nova realidade, assim como é
importante para a qualidade de vida dos
sujeitos. Segundo Giné et al (2010), o lazer
€ um dos fatores que contribui com a
gualidade de vida dos sujeitos, a satisfacao
pessoal e a salde, tornando-se peca-chave
para o bem-estar fisico e mental.

De modo geral, o presente estudo
identificou mudancas nos papéis
ocupacionais dos sujeitos entrevistados
relacionadas com o nascimento do filho, o
luto, o preconceito e mudangas na
dindmica familiar. Essas mudancas se
relacionam tanto pela possibilidade de
adquirir novos papéis, quanto pela perda de
outros. Contudo, pode-se observar que as
familias apesar de algumas dificuldades,
como por exemplo: inseguranca, a



impossibilidade de realizar suas metas e
desejos projetados (estudar, trabalhar); a
falta de estabilidade e de estrutura familiar
e 0 preconceito vivenciado, conseguem
ultrapassar essas fragilidades, fazendo uso
de estratégias, formas de adaptacdo e de
reestruturacdo na dinamica familiar.

A importancia dos papéis
ocupacionais: rupturas e descobertas

As ocupacOes sao compreendidas
como um modo ativo do sujeito intervir no
mundo e, assim, ativamente, estar consigo
e com os outros (HOCKING, 2011). Além
disso, as ocupacdes séo influenciadas pelo
tempo, pelo lugar e pelas condi¢gdes sociais
e econbmicas de cada sujeito. Sao
consideradas um meio prético e cotidiano
de auto expresséo, composto por meio de
valores, rotinas e papéis (CRUZ et al.,
2013). Acredita-se que papéis ocupacionais
estejam diretamente ligados as ocupacdes
dos sujeitos. Estes papéis orientam 0s
individuos para que desempenhem as suas
diversas funcdes sociais. Ainda, Cruz et al
(2013) ressaltam que os sujeitos agem de
acordo com as implicacbes do contexto e
grupo social o qual estd inserido,
abarcando tanto elementos individuais,
guanto grupais.

De acordo com os dados dessa
pesquisa, 0 papel de trabalhador se
destaca como um dos mais
comprometidos, apresentando uma queda
significativa no presente, apesar de ser um
dos papéis mais desempenhados no
passado. Além disso, obtém alto indice de
pretensdo de retomada no futuro, sendo
considerado por 90% dos participantes
como muito importante. Esse dado
comprova como 0S acontecimentos
gerados a partir de uma demanda social,

de saude ou familiar, podem interferir nos
papéis desempenhados, bem como, no
desejo em retomar este papel,
demonstrando que a alteracdo no mesmo
representa grande perda no seu cotidiano.

Por conta da nova realidade, muitos
pais veem-se impossibilitados de conciliar a
rotina de cuidados dos filhos com o
emprego, e acabam por abdicar deste para
se dedicarem integralmente aos filhos,
como nos relatos a seguir:

“Logo apos o nascimento do G. precisei
largar meu emprego, o que no inicio foi bem dificil,
mas fui dando meu jeito e sigo assim, infelizmente
precisei deixei de trabalhar para poder cuidar dele
da melhor maneira” F5

“O trabalho foi uma das principais coisas
que precisei abrir mdo e me faz muita falta, ndo
somente pelo lado financeiro, mas também porque
eu gostava de ter meu dinheiro, gostava do meu
trabalho e colegas.” F7

Nesse sentido, observou-se que
60% dos sujeitos entrevistados deixou de
realizar suas atividades profissionais devido
ao cuidar. Segundo Mendes (2005), a
atividade de cuidar requer a adaptacéo dos
demais papéis e funcbes de todos os
membros da familia, sendo que seus
projetos de vida, relacbes pessoais e
sociais geralmente séo redimensionados.

O trabalho possui valores individuais,
sendo a ocupacdo que demanda maior
tempo na vida de um adulto. Através dele o
sujeito consegue seu reconhecimento
perante a sociedade e conquista
independéncia financeira, e, ainda quando
exercido de forma prazerosa, promove
inimeros beneficios a saude (ARTEIRO,
2017).



Além da rendncia ao papel de
trabalhador, os resultados obtidos indicam
um declinio nos papéis de amigo e
estudante, que deixaram de ser exercidos
guando comparados ao passado, mas
obtém um indice significativo de pretenséo
para o futuro. Cabe destacar que, 60% dos
participantes responderam que o papel de
estudante possui muita importancia ja em
relacdo ao papel de amigo 90% dos
participantes relataram ser um papel muito
importante.

Com a aquisichio do papel
materno/paterno surgem novas demandas
na rotina dos individuos, sendo assim,
guando questionados sobre as mudancas
nos papéis ocupacionais apés o0
nascimento do filho, surgiram em todos os
relatos mudancas envolvendo a
participacdo social. Esta é caracterizada
pelo envolvimento do individuo com seus
pares e amigos, sendo uma interacao que
pode ocorrer pessoalmente ou virtualmente
(ARTEIRO, 2017). O papel de amigo foi
mencionado pela maioria dos participantes,
além disso, apresentou um ndmero
significativo em sua realizag&o no passado,
entretanto, o indice de desempenho do
presente obteve queda, mesmo com alto
indice de interesse para o futuro.

“Eu senti muita falta da minha vida social, eu
tinha muitos amigos, eu saia, eu vivia mais, eu
dancava, eu ia a festas, frequentava clubes, e
guando o R. nasceu, eu ndo consegui fazer mais
nada disso e eu senti muita falta, ali eu percebi que
era muito importante para mim minha vida social,
até hoje depois de nove anos me faz muita falta” F7

Os discursos ressaltam que, com a
nova rotina os sujeitos priorizam momentos
com seus filhos, diminuindo a frequéncia
com que saem e uma maior seletividade
com relacdo aos lugares que os levam

afetando assim a manutencdo de papéis
gue envolvem as relacdes sociais.

“A vida social foi algo que mudou muito, foi
bastante afetado, ele era muito apegado a mim, eu
nao encontrava ninguém para me ajudar a cuidar,
ndo conseguia confiar em ninguém para cuidar do
meu filho” F9

“Minha vida social mudou, eu saia, visitava
as pessoas, as pessoas me visitavam, e desde que
0 G. chegou, eu precisei ajustar tudo a rotina dele,
eu precisei entender, respeitar e ajustar de acordo
com o que ele se sente melhor, ele ndo consegue
ficar muito tempo longe de mim, o que dificulta a
volta das minhas atividades de lazer, mas aos
poucos vamos conseguindo” F10

Tal aspecto se caracteriza como
ambivalente, a0 mesmo tempo em que 0s
sujeitos sentem falta da sua vida social
como era antes, demonstram priorizarem a
permanéncia com seus filhos. Isso pode se
justificar pelas demandas de cuidados
especificos que cada crianca necessita,
assim como, a inseguranca em atribuir a
outras pessoas tais cuidados. Segundo
Barbosa et al (2009) o circulo de vida social
da familia com uma crianga com
deficiéncia, geralmente é suprimido de
maneira que o0s pais e cuidadores por
muitas vezes abdicam de momentos de
lazer, de participacdo social e autocuidado
para atender as demandas de cuidado ao
filho.

Dos entrevistados, 100%
consideraram o papel de cuidador como
muito importante, sendo que 70% ja
realizaram esse papel no passado,
realizam no presente e pretendem realizar
no futuro. Ainda, 8 dos 10 sujeitos
entrevistados relataram que além de
tornarem-se pais, realizam a fungcdo de
principal cuidador.



“Deixei de trabalhar, e de sair também,
precisei me dedicar aos cuidados a ele, pois tem
coisas que sb eu consigo fazer, é dificil encontrar
alguém que tenha o cuidado necessario e aceite
realizar todo o cuidado que ele necessita, entdo eu
sou mée, cuidadora, dona de casa, tudo isso...” F4

Nesse sentido, constata-se que as
mudancas na rotina, bem como nas
relacdes interpessoais entre os membros
da familia, sao inevitdveis. Entretanto,
conforme os dados deste estudo, quando
pais e cuidadores abdicam de suas
atividades de trabalho, relagdes sociais,
lazer, existe claramente um desconforto e
desejo em retoma-los, visto que s&o papeéis
que fazem falta no cotidiano. E
imprescindivel que n&do haja naturalizacao
dessas rupturas, uma vez que, ao tornar-se
cuidador de uma pessoa com deficiéncia
existe uma sobrecarga e a diminuicdo de
atividades que estimulam o bem-estar e
lazer, 0 que pode ocasionar prejuizos na
gualidade de vida bem como adoecimento.

“Eu tive depressao, no inicio foi muito dificil,
mas agora eu estou bem. Eu comecei a fazer tipo
uma caixinha organizadora na minha vida, e
comecei a separar, me dei conta que, eu sou mae
da E., do G., sou esposa, sou filha e sou mulher
também, entdo eu precisava também me colocar
como prioridade” F5

Ainda assim, € possivel observar a
partir desse estudo que existe um desejo
dos pais e cuidadores em retomar algumas
atividades, bem como uma adaptacdo de
acordo com a nova realidade. Apesar da
sobrecarga de cuidados, os participantes
do estudo demonstraram modos de
enfrentamento, se adaptando ao processo
de ter uma pessoa com deficiéncia na
familia e considerando esse, um periodo de
aprendizagem.

“Me tornar mée do R. me fortaleceu, aprendi
a ser uma méae melhor, tanto para meu filho mais
novo quanto para o meu filho mais velho, aprendi a
ter mais empatia, passei a olhar as pessoas e 0
mundo de uma forma diferente” F4

@) envolvimento  com outras
atividades que ndo as da rotina de
cuidados da crianga, € um fator importante
para que estes pais e cuidadores
encontrem  possibilidades  para dar
continuidade a sua vida e relagdes sociais.
Um fator importante envolvendo as
relacdes sociais, e que esteve presente em
5 dos relatos coletados, foi a troca de
experiéncias de vida entre pais e
cuidadores, sendo considerada uma
estratégia que ajudou na adaptacdo as
situagdes vivenciadas no cotidiano. Esse
contato, de certa forma, gera tranquilidade,
pois os individuos percebem que outros
também vivenciam experiéncias
semelhantes a sua.

“O nascimento do D. foi uma aprendizagem,
uma nova forma de amar. A melhor coisa que
aconteceu na minha vida... Tu aprende a amar
também o filho do outro, eu conheci pessoas
incriveis, que pude compartilhar experiéncias e que
me ajudou a perceber que tudo é aprendizado” F9

Desta maneira, percebe-se a
importancia do estabelecimento de uma
rede minima de suporte social para que o
cuidador possa realizar, além das
atividades destinadas ao  cuidado,
atividades e estratégias para que o0 seu
autocuidado, entretenimento e lazer sejam
mantidos.

A pesquisa ainda identificou atraves
da LIPO e da entrevista, dados que
mostram inicialmente a busca dos
familiares pela compreensdo a cerca da
deficiéncia, considerando esse um
processo de aprendizagem.



“O que mudou bastante para mim, foi a
guestdo de enxergar as pessoas com deficiéncia,
antes me lembro de chamar as pessoas de
“doentinhas”, e achar que tudo bem. Hoje eu
percebo que estava errado, aprendi muito e ainda
estou aprendendo, hoje sei que € uma deficiéncia,
que faz parte dela... A sociedade muitas vezes
trata as pessoas com deficiéncia de outra maneira,
entdo eu mudei totalmente meus pensamentos, hoje
em dia busco sempre estar informado e passar
informagéao a outras pessoas” F2

Ainda, identificaram-se semelhancas
entre as falas dos participantes, assim
como expressdes que indicam realizagoes,
desejos e mudancas, ou seja, expectativas
em relacéo ao futuro.

"Meu desejo é que tenha mais divulgacéo
sobre 0 que realmente € o autismo, pois eu ja ouvi
de tudo sobre o autismo e a maioria sdo coisas que
nao sao verdades, entdo sempre que falam eu vou
l& e corrijo, explico, porque muitas vezes €
desconhecimento das pessoas, sei disso porque eu
também né&o tinha esse conhecimento” F5

“Ela precisa da nossa ajuda com certeza,
mas a gente precisa sempre investir nela, fazer ela
ficar mais independente ainda, entdo eu nunca vou
deixar de fazer nada em funcéo das limitacdes dela
e também vou sempre incentivar ela a tentar,
mesmo com as dificuldades” F1

Percebe-se entdo que as fases de
negacdo e luto inicial cedem lugar para
uma fase de aceitacdo e reorganizagcédo. A
percepcdo de possibilidades, mantém a
esperanca nos pais e cuidadores, que
demostram a partir de suas falas
expectativas e idealizacbes. Para Nunez
(2008), cada familia neste percurso, ira
implementar seus préprios  recursos,
encontrar suas respostas e solucdes
criativas, sendo este um processo de
ajustes nas relacdes de forma saudavel,
com entendimento das  diferencas,
potencialidades e limites impostos pela
deficiéncia.

Ainda, neste estudo identificou-se
um processo ativo de resisténcia e
reestruturagdo, assim como, 0 crescimento
em resposta ao desafio, demonstrando
proporcionar ao individuo ser transformado
por esses fatores muitas vezes estressores,
adaptando-se ou superando tais
experiéncias. Segundo Ferreira et al (2012)
a resiliéncia € wuma ferramenta de
transformacdo humana, pois da o poder
aos individuos de se transformarem e de
transformar a realidade em que vivem,
além de oferecer condicdo de encontrar,
em si mesmo e ao redor de si, todos o0s
elementos que Ihe permitem criar essa
capacidade de superacéao.

‘A gente aprende muito com as criangas
com deficiéncia, hoje eu me tornei um ser humano
melhor, eu aprendi a valorizar muitas coisas e
valorizar as pessoas, hoje eu dou muito mais valor a
tudo, devido aos ensinamentos que meu filho me
trouxe” F6

“O S. deu um novo sentido pra minha vida,
mudou muita coisa, me trouxe ensinamentos
valiosos, ensinar as coisas pra ele, ver as
conquistas dele, tudo isso € a coisa mais importante
pra mim” F9

Diante do exposto, pode-se observar
0 quanto o nascimento de uma crianga com
deficiéncia representa um universo de
desafios e mudancas no cotidiano da
familia. Indmeras situacdes sdo as
situagbes vivenciadas e colaboram de
maneira positiva e/ou negativa para o
convivio familiar. Ainda assim, identificou-
se que as alteracbes na rotina se
caracterizam por um processo de
adaptacdo desenvolvido conforme a
capacidade de resiliéncia de cada rede
familiar. Por fim, destaca-se que apesar
dos problemas que perpassam a questao
da deficiéncia na familia, os familiares



reagiram as adversidades, adaptaram-se
as alteracdes e encararam essa realidade
com persisténcia, solidariedade,
criatividade e principalmente, amor.

Consideracdes finais

Com base neste estudo, foi possivel
observar que ap06s o nascimento da crianca
com deficiéncia, as familias entrevistadas
apresentaram alterac6es no desempenho
de seus papéis ocupacionais. Dentre esses
papéis, destacaram-se os de trabalhador,
amigo e estudante. Além disso, nota-se que
os familiares tiveram seu dia a dia, suas
tarefas e papéis modificados, por um tempo
gue varia de acordo com a realidade de
cada nucleo familiar, devido aos cuidados
necessarios a crianga, 0 que acarretou na
gueda de atividades de autocuidado, lazer
e nas relagbes sociais. Diante da
identificacdo de que houve uma diminui¢cao
na participacdo de papéis desempenhados
para o tempo presente, quando comparado
ao passado e as perspectivas futuras,
considera-se a necessidade de
readaptacdo desses sujeitos e do incentivo
a participacdo em papéis ocupacionais que
sdo considerados importantes no cotidiano
dos entrevistados.

no ambito familiar apés o nascimento de
uma crianca com deficiéncia para que
possa ser possivel a compreensdo da
realidade que os cerca. Da mesma forma,
entende-se ser fundamental que o
terapeuta ocupacional considere essas
alteragdes, acolhendo e auxiliando o
cuidador em suas dificuldades diarias,
possibilitando que tenha qualidade de vida
e consequentemente possa realizar seu
papel de cuidador de maneira mais
adequada. Acredita-se que este estudo

Os papéis ocupacionais de cuidador
e servicos domésticos mantiveram-se
durante todos os periodos, sendo citados
como 0s principais papéis realizados no dia
a dia, isso ocorre devido a muitos dos
familiares se tornarem 0s principais
cuidadores, sendo responsaveis também
pelas demandas de cuidado da casa. Os
entrevistados foram buscando 0
desenvolvimento de estratégias para se
adaptarem as mudancas no seu cotidiano,
entretanto, esse foi considerado um
processo lento, sendo necessaria a
reestruturacdo familiar, redefinicdo de
papéis e criacdo de novas possibilidades.

Como desafio encontrado para
elaboracdo desse estudo, revela-se a
escassez de producbes da terapia
ocupacional voltada para a tematica, sendo
necessario o desenvolvimento de mais
estudos a cerca desse tema. Além disso, o
namero de participantes foi limitado, devido
ao enfrentamento da pandemia de COVID-
19, que dificultou o acesso e contato com
as familias.

Por fim, se faz necesséario que seja
ampliada a percepc¢ao dos profissionais da
saulde, a cerca das alteragGes encontradas

possa contribuir por meio de tais
informac6es em relacdo as familias de
criancas com deficiéncia, assim como
podera subsidiar futuras pesquisas de
intervencdo do terapeuta ocupacional,
buscando ampliar o cotidiano e recuperar o
desempenho ocupacional e de papéis
ocupacionais, estimulando o resgate de
cada individuo.
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