RELATO DE EXPERIENCIA

0)irpE CARAVANA . A

Didlogos entre Extensio e Sociedade B pemambuco

CUIDANDO DE QUEM CUIDA: PROMOVENDO O EMPODERAMENTO DE
CUIDADORES DE CRIANCAS COM DEFICIENCIA ATENDIDOS EM UMA
INSTITUICAO FILANTROPICA

CARING FOR THOSE WHO CARE FOR: PROMOTING THE EMPOWERMENT OF
CAREGIVERS OF DISABLED CHILDREN AT A PHILANTHROPIC INSTITUTION

CARVALHO, Valdirene Pereira da Silva

Instituto Federal de Pernambuco; valpscarvalho@yahoo.com.br
PEREIRA, Brenda Roberta da Silva

Instituto Federal de Pernambuco; brendaroberta2014@outlook.com
CABRAL, Karina Dyanna Salvador

Instituto Federal de Pernambuco; karinacabral06 @gmail.com
SILVA, Fernanda Kallyne Bezerra da

Associacdo PODE, Pesqueira — PE; nandakalline@hotmail.com

Resumo

Este trabalho teve como objetivo identificar as principais necessidades apresentadas pelos pais e/ou
familiares cuidadores de criangas com deficiéncia acompanhados por uma instituicdo filantropica.
Trata-se de um estudo descritivo de abordagem qualitativa, acerca das experiéncias vivenciadas em
um projeto de extensdo desenvolvido com cuidadores de criangcas com deficiéncia através de uma
Instituicdo Filantrépica localizada no municipio de Pesqueira no Agreste pernambucano, tendo como
instituicdo proponente o Instituto Federal de Pernambuco (IFPE) - Campus Pesqueira. Dessa forma,
tendo em vista que ser cuidador provoca importantes modifica¢cdes na vida de quem efetua o papel,
urge a necessidade de serem desenvolvidas mais a¢des voltadas para esse publico, pois estes tém
sido cada vez mais negligenciados, ndo recebendo a atencdo de que necessitam.

Palavras-chave: Cuidado, Acolhimento, Educacéo em saude.

Abstract

This study aimed to identify the main needs presented by parents and / or family caregivers of children
with disabilities accompanied by a philanthropic institution. This is a descriptive study of a qualitative
approach, about the experiences lived in an extension project developed with caregivers of children with
disabilities through a Philanthropic Institution located in the municipality of Pesqueira in the Agreste of
Pernambuco, having as proponent institution the Federal Institute of Pernambuco (IFPE) - Campus
Pesqueira. Thus, because being a caregiver causes important changes in the lives of those who play
the role, there is an urgent need to develop more actions aimed at this audience, since they have been
increasingly neglected and not receiving the attention they need.

Keywords: Care, Reception, Health education.

79

Revista Caravana - Didlogos entre Extensdo e Sociedade | V.4 N.1, ano 2019, p.79-88.



RELATO DE EXPERIENCIA

1 Introducéo

Os pais ao vivenciarem a gestacao, idealizam uma crianca sem deficiéncia e,
ao vivenciar essa situagcao tem sonhos e ideais interrompidos. Ao notarem-se com um
recém-nascido com deficiéncia, diferente do sonhado, passam por sensacbes de
perda e de fragilidades, levando-os a enfrentar um processo de luto da crianca téo
sonhada (BALTOR, DUPAS, 2013; MILBRATH, 2008; 2013).

Dessa forma, o nascimento do filho ndo idealizado pode desencadear
sentimentos em seus cuidadores como frustracéo. Situacao essa que podera produzir
uma dor que nado cessa, de dificil e lenta recuperacdo, rompendo por vezes com 0
equilibrio que havia naquela familia. A deficiéncia acarreta em importantes
repercussdes emocionais na vida dos envolvidos, uma vez que estes passarao pela
perda da crianca sonhada e pela cobranca social e familiar. Sentimentos como
fracasso, incapacidade e inferioridade se fazem presentes constantemente pelo fato
da néo possibilidade de geracao do filho ideal (SANTOS, FONSECA, 2016).

Assim, os pais e ou cuidadores carecem de apoio emocional, sendo esta pratica
indispensavel, podendo ser realizada por meio de espacos de acolhimento,
compreensao e partilha de sentimentos, fragilidades e dificuldades com outros
individuos. E dai que nota-se a importancia da atencdo que os profissionais de satde
devem oferecer aos sentimentos dos cuidadores familiares dessas criangas, tomando
conhecimento de quais sdo, ndo s6 das condi¢cdes emocionais em que estes se
encontram, mas também das expectativas que os cuidadores tém quanto ao futuro
(ANTONIO et. al., 2016).

Percebe-se entédo a importancia de que o cuidador compreenda que pessoas
com deficiéncia apresentam comportamentos e reacdes que poderdo efetivamente
dificultar o cuidado que lhes é prestado, no entanto, para enfrentar essa realidade
estes devem encontrar formas de cuidado, conhecer outros cuidadores e trocar
experiéncias para que assim saibam melhor lidar com o processo de enfrentamento
(BRASIL, 2009).

A Classificagao Brasileira de Ocupagodes (CBO) define o cuidador como alguém
que cuida, sejam cuidadores diretos ou instituicdes especializadas, os quais devem
zelar pelo bem estar, saude, alimentagdo, higiene pessoal, educagado, cultura,

recreacgao e lazer da pessoa que necessita de cuidados (BRASIL, 2010).
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Assumir o papel de cuidador acarretara em inumeras mudangas na vida de
quem o faz, pois cuidar de alguém que se encontra incapacitado exige esforgo no
aspecto fisico e emocional. E uma tarefa que exige do cuidador, e em grande parte
das vezes pode Ihe desencadear desconforto e desagrado devido ao longo periodo
de tempo que executa esta atividade (CASTRO, SOUZA, 2016).

Nota-se entdo, que existem formas de proporcionar melhoras na qualidade de
vida dos cuidadores e consequentemente na de seus filhos, uma vez que estes podem
modificar suas posturas e transformar seu relacionamento, a partir de novas formas
de interagir com suas criangas, e de identificar seus potenciais e capacidades
(DITTBERNER, 2017).

Ao se tratar de criancas com deficiéncia, o que se observa é que toda atencéo
€ dada para estas criancas, sendo esquecidos e deixados de lado seus cuidadores.
Estes ndo sdo notados como deveriam ser e acabam por ndo receber a atencéo de
gue necessitam. Os cuidadores, por vezes, carecem de instru¢cées no que se refere
as suas criangas, seja sobre como cuidar adequadamente, como fazer o correto
manuseio, a troca de posi¢ao, os direitos da pessoa com deficiéncia, como alimentar,
realizar sua higiene pessoal, entre outros fatores, causando assim prejuizos em sua
vida cotidiana e repercutindo também nos cuidados prestados a seus filhos. Dessa
forma, este estudo objetivou identificar as principais necessidades apresentadas pelos
pais e/ou familiares cuidadores de criancas com deficiéncia, acompanhadas por uma

instituic&o filantropica.

2 Fundamentacao Tedrica

Os pais, quando vivenciam a gestacao, imaginam como sera seu filho e quais
serdo suas caracteristicas fisicas, criam em sua imaginacdo a imagem de seu filho e
seu futuro junto a ele. E nessa situacgéo, ndo vislumbram o nascimento de uma crianca
com deficiéncia (MILBRAT et al., 2017).

A situacdo de deficiéncia pode fragmentar a sensacdo de capacidade e
confiabilidade dos pais, causando lenta e profunda ferida que demora a se recuperatr.
A familia tenta adaptar-se a essa nova realidade para enfrentar a experiéncia de viver
e conviver com o filho deficiente. Mas a situacédo € complexa e requer tempo para o
reajuste emocional (BARBOSA, BALIEIRO, PETTENGIL, 2012).
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Quando ndo se pode reverter a situagcdo, como em casos de Sindrome de
Down, resta aos pais adaptar-se as novas mudancas. Nessa fase de adaptacéo, de
aceitacao do filho real, muitas vezes a familia precisa de muito mais ajuda do que a
propria crianca. A adaptacdo pode ocorrer de varias formas, por acesso a
informacgdes, maior tempo de convivio com a crianca, conformismo dos pais, entre
outras atitudes e comportamentos (PORTO, 2004).

Ao lidar com portadores de deficiéncia, tendo em vista que 0s mesmos tem
suas especificidades e que requerem maior cuidado, o cuidador, que na maior parte
das vezes faz parte da familia, sente-se sobrecarregado, situacdo essa que reflete
mudanc¢a em sua rotina, diminui¢do na vida social e profissional, perdas financeiras,
realizacdo de tarefas excessivas e supervisdo de comportamentos probleméticos do
individuo a ser cuidado, resultando em uma baixa qualidade de vida (BARROS et al.,
2017).

O cotidiano dessas familias passa a ser o enfrentamento diario de desafios, de
se apropriar dos direitos da crianga, aprender como cuidar dessas criancas, buscar
por servigos de saude acessiveis e de qualidade e na luta por sua inclusédo social. Tais
desafios se tornam ainda maiores em meio a uma sociedade que discrimina as
pessoas com deficiéncia e as ofertam poucas possibilidades (FIGUEIREDO, SOUZA,
GOMES, 2016).

Dessa forma, a rotina do cuidador e as responsabilidades que Ihes advém,
geram impacto sobre sua qualidade de vida, podendo afeta-los negativamente, e
gerando importantes consequéncias em todas as esferas de sua vida (SILVA,
GOMES, FRANZOLIN, 2013).

A Qualidade de Vida Geral (QVG) € definida pela Organizacdo Mundial da
Saude (OMS) como a visdo que o individuo tem sobre sua posicdo na vida; no
contexto cultural e socioeconbmico ao qual esta inserido, junto a expectativas,
objetivos de vida, padrdes e preocupacdes (CAMPOS, NETO, 2014).

Assim, € de suma relevancia a participacdo da equipe de saude na atencao as
dificuldades cotidianas dos cuidadores, a fim de que seja proporcionada seguranca
para que estes possam cuidar da criangca com suas necessidades ampliadas,
permitindo que os mesmos esclarecam suas duvidas sobre a deficiéncia e sintam-se
encorajados a buscarem qualidade de vida dentro dos limites impostos a crianga
(SANTOS, DIAS, 2005; COUTO, 2007).
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3 Metodologia/ Materiais e Métodos

Trata-se de um estudo descritivo de abordagem qualitativa, acerca das
experiéncias vivenciadas em um projeto de extensdo desenvolvido com cuidadores
de criangcas com deficiéncia através de uma Instituicdo Filantropica localizada no
municipio de Pesqueira no Agreste pernambucano, tendo como instituicdo proponente

o Instituto Federal de Pernambuco (IFPE) - Campus Pesqueira.

O local da pesquisa € uma entidade filantropica, sem fins lucrativos, politicos e
religiosos, que tem como finalidade desenvolver acbes junto a criancas e
adolescentes com deficiéncia, prioritariamente aquelas que se encontram em situacao

de vulnerabilidade social.

As atividades do projeto envolveram: revisao bibliogréfica de artigos pertinentes
ao tema, identificacdo do perfil sociodemogréfico dos cuidadores, construcdo de
cronograma de atividades, contato direto com o publico alvo, elaboracéo e execuc¢ao

das intervencgdes, submissao e apresentacao de trabalho em eventos tematicos.

Apbs a apresentacao do projeto a Instituicdo Filantrépica e ao publico-alvo, foi
obtido o consentimento para a realizacdo do mesmo, onde tiveram inicio as atividades.
Os cuidadores, ao aguardarem as atividades de reabilitacdo que eram desenvolvidas
com suas criangas, passavam seu tempo ocioso em uma area de convivéncia, sendo

as intervencdes realizadas com 0s mesmos neste espaco de tempo.

Para conhecimento do perfil sociodemogréfico do publico-alvo e
consequentemente das suas maiores necessidades e duvidas, foram aplicados
guestionarios semiestruturados, o primeiro era composto de perguntas gerais sobre
os dados dos cuidadores, a saber: nome, idade, sexo, raca, renda, tipo de moradia,
entre outras. E o segundo era composto de trés eixos, Perfil sociodemografico do
cuidador/familiar da criangca com deficiéncia; Questdes relacionadas ao ato de cuidar
e Questbes relativas a qualidade de vida do cuidador. Cada eixo continha onze, sete

e nove perguntas, respectivamente.

Depois de extensas pesquisas sobre a tematica, atrelada ao levantamento de
artigos relevantes na literatura, foi possivel obter o embasamento necessario para que

fossem executadas as a¢cdes de empoderamento com os cuidadores.

83

Revista Caravana - Didlogos entre Extensdo e Sociedade | V.4 N.1, ano 2019, p.79-88.



RELATO DE EXPERIENCIA

4 Resultados e Discussao

A partir da aplicacdo dos questionérios detectamos as principais dividas dos
cuidadores e, com isso, foi observado que o apoio emocional para 0s pais torna-se
indispensavel, através de espacos de acolhimento, compreensédo e partilha de seus
sentimentos, fragilidades e dificuldades (ANTONIO, 2016). Proporcionamos esses
aspectos ao publico-alvo através das a¢bes que foram realizadas, como as rodas de
conversa, tendo assim os cuidadores, a oportunidade de compartilhar com o grupo

seus sentimentos/anseios/duvidas.

Dentre as rodas de conversa realizadas, destacou-se a primeira, com o tema:
“‘Desafios e Alegrias de se ter um Filho com Deficiéncia”. Mesmo sendo a primeira
vez, foi observada uma boa adeséo. Nela foram abordados diversos aspectos que os
cuidadores vivenciam, os sentimentos diarios que Ihes surgem, os momentos de
vulnerabilidade a que ficam expostos, em especial aqueles que ndo tém com quem
dividir o cuidado dos filhos, tornando-se sobrecarregados e sem tempo para praticar
0 autocuidado, corroborando com o que € afirmado por Stajduhar (2013). Os encargos
do cuidador familiar podem incluir ndo apenas tarefas fisicas, mas também sofrimento
emocional, uma vez que estes tendem a negligenciar suas préprias necessidades em
favor da pessoa cuidada (STAJDUHAR, 2013).

No primeiro momento, foi possivel verificar que parte dos cuidadores
apresentavam sentimentos de duvida em relacdo a deficiéncia das criancas e aos
cuidados que deveriam lhes prestar, bem como sentimentos de medo em relacéo ao
futuro, sobre como estes serdo tratados e se conseguirdo conquistar seu espago na
sociedade, tendo em vista o preconceito que ainda perdura. Verifica-se na literatura
que a vivéncia da familia com um filho deficiente é permeada pela auséncia de
informacdes e pelo distanciamento do profissional de saude, os quais nao os
proporcionam ajuda em relagdo a construcdo de metas e a escolher caminhos para
seu préprio cuidado e o do filho deficiente (BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008);
(HOHER, WAGNER, 2006).

Também foi possivel detectar que alguns dos cuidadores ainda estavam
passando pelo processo de aceitacdo da deficiéncia dos filhos, em especial aqueles

gue haviam recebido o diagnéstico ha pouco tempo. Desse modo, os profissionais de
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salde precisam estar capacitados para que consigam fornecer a assisténcia
articulada no ambito da Rede de Atencdo em Saude, de forma integral e humanizada
aos cuidadores, compreendendo as repercussdes ocasionadas no contexto de vida
dessas familias e das caréncias que elas apesentam (ASTOLPHO; OKIDO; LIMA,
2014).

Com o inicio e a promocao do didalogo das extensionistas para com 0s
cuidadores a cada encontro, grande parte destes conversavam sobre suas vivéncias,
familias, medos e sempre havia interacdo, onde eram compartiihados momentos
semelhantes como situacdes vivenciadas, permitindo assim que ficasse visivel a

importancia de dividir os sentimentos com outras pessoas.

No decorrer dos encontros foi perceptivel o fortalecimento do vinculo entre o
proprio publico alvo e a equipe executora, estes demonstravam mais seguranca e
maior relacao de intimidade, onde ndo havia mais vergonha de perguntar ou conversar
sobre qualquer assunto. Sendo observado também o nivel de empoderamento ao qual
os cuidadores chegaram, pois apresentavam mudanca em seus discursos e duvidas

sandas.

5. Consideracfes Finais

O projeto contribuiu com o empoderamento do familiar/cuidador atendido na
Associagdo PODE, bem como com a interagdo dos mesmos, entre si e com as
extensionistas. Oprojeto oportunizou ainda a expressao dos sentimentos, anseios e
frustracdes dos cuidadores, uma vez que o publico apresentou boa adesdo e

interagcdo com a equipe, podendo dividir com outrem seus sentimentos.

A relacdo estabelecida entre as extensionistas e a equipe da Instituicao
Filantropica trouxe bons frutos, com ambas as partes trabalhando em prol do
cuidador, facilitando a vivéncia das atividades de extensdo e a comunica¢cdo com o
publico alvo, sendo firmada a confianca nas discentes e na Instituicdo a qual

pertencem.

A experiéncia académica permitiu as extensionistas o entendimento e
compreensao do que é ser cuidador. Os relatos de vida dos cuidadores e da equipe

da Instituicdo comovem e reafirmam a importancia de dar atencdo ao publico em
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guestdo, de modo que quem cuida também possa ser cuidado, pois seu papel na
sociedade é vital e necessita de cuidados especiais, tal quais os cuidados que
prestam.

Dessa forma, tendo em vista que ser cuidador provoca importantes
modificacdes na vida de quem efetua o papel, percebe-se a importancia de haver mais
acOes voltadas a esse publico, uma vez que os mesmos sao negligenciados e passam
por despercebidos. H4 uma significante atencéo para os portadores de deficiéncia,
mas seus cuidadores ainda ndo sao devidamente cuidados e acompanhados. Nessa
perspectiva, enfatiza-se a importancia desse estudo, uma vez que o mesmo contribuiu
significativamente com a vida dos cuidadores e, consequentemente, repercutiu na

vida das pessoas cuidadas.
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