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OCUPACOES COTIDIANAS E A SOBRECARGA DO CUIDADO FAMILIAR
JUNTO A CRIANCA COM AUTISMO: ESTUDO DE CASO COM UMA
PROFISSIONAL DA ATENCAO PRIMARIA A SAUDE

RESUMO

A Atencdo Primaria a Saude (APS) diz respeito ao primeiro nivel de atencédo a saude, trata-se
da porta de entrada preferencial no Sistema Unico de Satde (SUS). Desse modo, o profissional
da satde que trabalha na Atencdo Primaria atende diferentes necessidades do territorio, o que
torna o processo de cuidar um desafio. Este papel de cuidado é intensificado quando se é
profissional da saude mulher, pois lida com as demandas de cuidado da atencdo béasica e com
demandas feminilizacdo do cuidado, o que pode desencadear sobrecarga. O objetivo deste
estudo foi identificar e compreender as ocupacdes cotidianas e o nivel de sobrecarga de
cuidadora familiar de crianca com autismo que é profissional da Atengdo Primaria a Salde.
Esta pesquisa é de carater qualitativo com abordagem narrativa, foi utilizado um roteiro de
entrevista semi-estruturado para compreender as ocupacdes cotidianas, bem como uma escala
para mensurar o nivel de sobrecarga. As categorias tematicas resultantes foram: 1- A sobrecarga
cotidiana; 2- A interferéncia do cuidado familiar no trabalho em salde; 3- O sofrimento
psiquico e a sobrecarga da cuidadora. Foi possivel identificar que as ocupagdes cotidianas da
cuidadora sdo estritamente a rotina de cuidados com o filho autista, o trabalho, tarefas
domeésticas e cuidar dos filhos. Ademais, através da aplicacdo da escala, constatou-se elevado
nivel de sobrecarga. Portanto, conclui-se que o processo de cuidado desempenhado pelo género
feminino acarreta no acumulo de papéis ocupacionais. Além disso, esse fator atrelado aos
cuidados de uma crianca autista, interfere significativamente no desempenho pleno das
ocupacgdes cotidianas, em funcdo da demanda de cuidados necessérios, acarretando em

impactos na satde mental.

Palavras-chave: Profissionais da Salde; Atencdo Primaria & Saude; Sobrecarga; Familiar
cuidador.



OCUPACOES COTIDIANAS E A SOBRECARGA DO CUIDADO FAMILIAR
JUNTO A CRIANCA COM AUTISMO: ESTUDO DE CASO COM UMA
PROFISSIONAL DA ATENCAO PRIMARIA A SAUDE

ABSTRACT

Primary Health Care (PHC) concerns the first level of health care, it is the preferred entry point
into the Unified Health System (SUS). In this way, the health professional who works in
Primary Care meets different needs in the territory, which makes the care process a challenge.
This care role is intensified when you are a female health professional, as you deal with the care
demands of primary care and the feminization of care demands, which can trigger overload.
The objective of this study was to identify and understand the daily occupations and the level
of overload of family caregivers of children with autism who are professionals in Primary
Health Care. This research is qualitative in nature with a narrative approach, a semi-structured
interview guide was used to understand the daily occupations, as well as a scale to measure the
level of overload. The resulting thematic categories were: 1- Daily overload; 2- The interference
of family care in health work; 3- Psychological suffering and caregiver overload. It was possible
to identify that the caregiver's daily occupations are strictly the routine of caring for the autistic
child, work, domestic tasks and taking care of the children. Furthermore, through the
application of the scale, a high level of overload was found. Therefore, it is concluded that the
care process performed by females leads to the accumulation of occupational roles.
Furthermore, this factor linked to the care of an autistic child significantly interferes with the
full performance of daily occupations, due to the demand for necessary care, resulting in
impacts on mental health.

Keywords: Health Professionals; Primary Health Care; Overload; Family caregiver.
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1. INTRODUCAO

A Atencdo Primaria a Saude (APS) trata-se do primeiro nivel de Atencédo a Saude, diz
respeito a porta de entrada preferencial para o Sistema Unico de Saude (SUS), desse modo, é
responsavel pela admissdo do usuario no SUS bem como organiza os fluxos do sistema de
salde, interconectando os demais Niveis de Atencdo a Satde (Ministério da Saude, 2022). Este
nivel primario de atencdo tem por objetivo gerenciar as questdes de salde mais recorrentes na
comunidade e, a partir disso, busca levantar e solucionar as demandas da populacdo que ali
residem e convivem, considera as popula¢es em seu territério por meio da sua singularidade e
cultura (PNAB, 2006), e compreende que 0 acesso a salde € um direito humano. Em sua
operacionalizacdo, a Atencdo Primaria a Salde possui sete atributos e trés papéis, sendo quatro
atributos essenciais que sdo primeiro contato, longitudinalidade, integralidade e coordenacéo,
e 0s ultimos trés sendo os atributos derivados tais: focalizagdo na familia, orientacdo
comunitaria e competéncia cultural; os papéis sdo a resolutividade, a coordenacdo e a
responsabilizacdo (CONASS, 2015).

Desse modo, infere-se que a Atencdo Primaria a Salde pode oferecer uma vasta
abrangéncia a populacdo por tratar-se da porta de entrada do SUS e pelos servicos, 0s quais sao
prestados no ambito individual e coletivo, abrangendo uma gama de a¢es em salde, sendo
estas a “promocdo e a protecdo da salde, a prevencado de agravos, o diagnéstico, o tratamento,
a reabilitacdo e a manutencéo da satde” (PNAB, 2006, p. 47). Neste contexto, o profissional da
salde que atua na Atencdo Primaria possui uma série de demandas relacionadas aos servicos
que sdo prestados e lida constantemente com diversas formas de cuidado, uma vez que seu
trabalho é intrinsecamente relacionado com o cuidar do outro, considerando os contextos

sociais, 0s aspectos da subjetividade deste, bem como as caracteristicas da doenca.

O cuidar do outro é um desafio mais intenso principalmente para os profissionais de
salde que fazem parte da Atencao Primaria a Saude, em funcéo das caracteristicas do servico,
descritas anteriormente. Além disso, quando o profissional de saude também desempenha o
papel de cuidador familiar, subentende-se que ha duas dimensées de cuidado, sendo a primeira
dimensao referente ao processo de trabalho e a segunda, que diz respeito ao processo sécio-
familiar. Outrossim, quando além de ser profissional da satde da Atengdo Priméria & Salde e
cuidador principal familiar, se é do género feminino, o processo de cuidado € tido como algo

natural, pois a construgéo socio-historica atribui o cuidado como algo inerente da mulher “(...)



culturalmente, a sociedade atribui a figura da mulher a responsabilidade das tarefas da casa, da
educacao e cuidado dos filhos e da satude dos membros de sua familia” (Vieira, 2012, p. 259).

A partir disso, a mulher € vista como cuidadora potencial, pois segundo Baptista et al
(2012), a feminilizacéo do cuidado é naturalizada uma vez que o cuidado esté inserido no papel
de maternagem, incluindo também os cuidados domésticos, independentemente se a mulher
exercer ou ndo atividade laboral. Desse modo, depreende-se que a mulher desempenha diversos
papéis de cuidado em seu cotidiano, pois o cuidador familiar principal sdo, majoritariamente,
mulheres, uma vez que “tradicionalmente, cuidar dos individuos que possuem alguma
incapacidade, principalmente daqueles que fazem parte do circulo familiar, tem sido uma

responsabilidade das mulheres” (Baptista et al, 2012, p. 152) .

O cuidado “significa uma ocupacéo, preocupacdo e uma responsabilizacdo decorrente
de um envolvimento afetivo com o outro” (Boff, 2014, p. 109), desse modo, infere-se que o0
cuidado é um processo em que ha dedicacdo constante e doacdo de si para promover o bem-
estar do outro diante de uma situacdo que o torne impossibilitado de exercer suas atividades.
Além disso, o cuidado é tido como uma acdo inerente da natureza humana (Boff, 2013, p. 109),
a partir disso, espera-se que um sujeito desempenhe o papel de cuidar do outro, principalmente
guando este apresentar limitacdes e incapacidades, ocasionando em uma dependéncia. O
cuidado pode ser desempenhado através de alguns modelos de cuidadores, os quais podem ser
cuidadores formal e informal. O cuidador formal, diz respeito ao cuidador com formagéo na
area da saude e exerce o servico de prestacdo de cuidados, enquanto o cuidador informal é a
pessoa que nao possui algum tipo de graduacdo na area da salde, entretanto, executa o papel de

prestador de cuidados (Duarte apud Gongalves et al, 2005, p. 316).

Além disso, existem trés tipos de cuidadores: primario, secundario e terciario. O
cuidador primario é designado o cuidador principal, assumem a maior responsabilidade do
cuidado, ja os cuidadores secundarios também sdo responsabilizados por prover cuidado,
entretanto, possuem um nivel reduzido de responsabilizacdo do cuidado, e por fim, os
cuidadores terciarios séo aqueles que substituem o cuidador primario quando se faz necessario,
entretanto trata-se de uma substitui¢cdo por um curto periodo de tempo (Eliopoulos apud Vieira
et al, 2011). A grande parte dos cuidadores sdo oriundos do sistema familiar e, geralmente, é
um papel a ser executado por uma Unica pessoa, esta denominada de cuidador principal (Vieira,
2012). Outrossim, a designagéo do cuidador principal inserido no contexto familiar diz respeito

ao grau de parentesco bem como ao lago afetivo existente na relagéo entre aquele que presta o



cuidado e aquele que recebe o cuidado. A partir disso, infere-se que o papel de cuidador pode
surgir por livre arbitrio do sujeito que cuida ou pelo dever social de retribuir o cuidado que lhe

foi concedido um dia daquele que hoje é o ser cuidado.

O processo de prestacdo de cuidados é desafiador, diante das demandas que surgem
do sujeito que é cuidado, sobretudo quando hd demandas de cuidado relacionadas a deficiéncia
e/ou transtorno mental, tais demandas acabam por intensificar o processo de provimento de
cuidados daquele que cuida. Desse modo, os profissionais da saude sdo pessoas que estdo em
constante defronte com os cuidados, uma vez que sua ocupacgdo diz respeito unicamente ao
cuidado do outro. De acordo com Campos et al, 2010, p. 47 “O profissional de saide é um
cuidador sob tensdo, na medida que seu objeto de trabalho € uma pessoa doente. No seu
cotidiano, vé-se compelido a suportar um conjunto de angustias, de conflitos, de obstaculos
diante de cada ato, de cada pessoa com quem se defronta na prética”. A partir disso, é
perceptivel que o profissional da satde é sua propria ferramenta de trabalho, com isso infere-se
que para este, 0 processo de cuidado é permeado predominantemente por fatores extrinsecos

que, por sua vez, irdo influenciar no seu processo de prestacao de servicos.

Desse modo, as mulheres que sdo profissionais da salde da Atencdo Primaria possuem
ou estdo em algum nivel de sobrecarga em funcdo da pluralidade de papéis que sdo
desempenhados em seu cotidiano. Segundo Baptista et al (2012), a sobrecarga pode ser dividida
em dois tipos: objetiva e subjetiva. A sobrecarga objetiva diz respeito as consequéncias
negativas e concretas que sao perceptiveis, decorrentes de desempenhar o papel de cuidador, ja
a sobrecarga subjetiva é referida a percepcao e reacdo emocional que o familiar apresenta em
relacdo ao desempenho do papel de cuidador, incluindo os sentimentos negativos sobre as
tarefas de cuidado bem como as mudancas cotidianas referentes a esse papel. Além do mais, de
acordo com estudos, as mulheres cuidadoras sofrem mudancas nas suas ocupacdes cotidianas,
as quais sdo reducéo da jornada de trabalho ou abandono da ocupacdo laboral (Fonseca, 2008;
Rocha, 2008), isolamento social, falta de tempo para si proprio (Rocha, 2008) e déficit no

autocuidado (Fonseca, 2008).

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € definido como Transtorno Global do
Neurodesenvolvimento que se manifesta durante o inicio do desenvolvimento infantil,
apresenta como caracteristicas déficits neste desenvolvimento, o que afeta diversas areas de
funcionamento do sujeito. Estes déficits podem se manifestar nas habilidades de comunicacao,

interacdo social, comportamento, habilidades processuais, motoras e sensoriais. Tais déficits
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interferem no funcionamento do sujeito, bem como nos seus contextos reais de vida (Manual
DSM 5). Portanto, a partir da alteracdes da funcionalidade decorrentes do TEA, o sujeito torna-
se dependente de cuidados, o que impGe a cuidadora ter que ponderar entre dedicar-se aos
cuidados do sujeito ou a sua vida pessoal, principalmente no que diz respeito ao trabalho, uma
vez que acarreta na sobrecarga entre as demandas oriundas do trabalho e as demandas do
processo de cuidado relacionados a pessoa autista (CONSTANTINIDIS; SILVA; RIBEIRO,
2018, p. 53).

A literatura apresenta lacunas acerca da sobrecarga de mulheres profissionais da
Atencdo Primaria a Satde que desempenham o papel de cuidadoras familiares. Portanto, este
estudo buscou identificar e compreender as ocupacdes cotidianas e o nivel de sobrecarga de
uma mulher que, além de ser profissional da saude, realiza o papel cuidadora familiar de uma

crianga com autismo.

2. OBJETIVO GERAL:

Identificar e compreender as ocupacfes cotidianas e o nivel de sobrecarga de uma
mulher profissional da Atencéo Primaria a Saude que é cuidadora familiar de uma crianga com

autismo.

3. METODOLOGIA:

Este Trabalho de Conclusdo de Curso esta vinculado ao projeto de Pesquisa Guarda-
Chuva: “Ensino e pratica da Terapia Ocupacional na Atencdo Primaria a Satde: vida cotidiana,
necessidades em saude e cuidado integral junto a adultos e idosos" aprovado no CEP: UFS-
Lag/HUL sob o registro CAAE: 65355922.5.0000.0217 e que tem como responsavel o Prof,
Dr. Rodrigo Alves dos Santos Silva. De modo que, este estudo de caso busca compreender
como séo realizadas as ocupaces cotidianas da mulher que é profissional de saide da Atencéo
Primaria e que vivencia, além do papel de trabalhadora de salde, o papel de ser cuidadora
familiar de uma crianga com autismo. Também espera-se identificar se h4 sobrecarga desta

profissional de satde que é cuidadora familiar, bem como o nivel desta sobrecarga.

A metodologia utilizada neste trabalho sera a pesquisa de abordagem qualitativa, na

gual busca-se investigar um fenémeno considerando a dindmica e a estrutura que envolvem a
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perspectiva das pessoas que estdo diretamente envolvidas (HOGA; BORGES, 2016). O enfoque
deste tipo de pesquisa sdo os significados e as esséncias que sdo intrinsecas ao fendmeno
estudado, desse modo, ndo busca mensurar estatisticamente os eventos estudados (GODOQY,
1995). Além disso, sera utilizada também a abordagem narrativa, pois busca-se a compreensao
da experiencia narrada pelos sujeitos participantes da pesquisa, uma vez que esta metodologia
tem como objetivo a coleta de historias para compreensdo do fenémeno (HOGA; BORGES,

2016), considerando a subjetividade da experiéncia do fenbmeno a ser estudado.

Para isso, foi realizado um Estudo de Caso que na pesquisa qualitativa, possibilita
identificar o contexto real dos participantes, para que haja a compreensdo de maneira ampla e
detalhada deste contexto. A partir disso, o Estudo de Caso pode incluir variadas fontes de dados
gue permitam compreender ou ampliar a compreensdo do fendmeno estudado, de maneira
aprofundada. De acordo com YIN apud FREITAS; JABBOUR (2011, p. 11) “o estudo de caso
€ uma investigacao empirica que investiga um fendmeno contemporaneo dentro de seu contexto

da vida real”.

3.1 Participante da pesquisa

A participante da pesquisa foi uma profissional da saide trabalhadora da Atencéo
Primaria a Satde de uma Unidade Bésica de Saide (UBS) de um municipio de médio porte, no
estado de Sergipe, e que desempenha o papel de cuidadora familiar de uma crianca com
Transtorno do Espectro Autista. A selecdo da participante ocorreu de maneira intencional por

ser o perfil necessério para a realizacdo da pesquisa.

3.2 Caracterizagao da participante

A participante deste estudo trata-se de uma mulher de 37 anos que trabalha como
Agente Comunitaria de Saude (ACS) em uma cidade de médio porte do interior de Sergipe. O
contato inicial com a participante deu-se através das praticas desenvolvidas pela subunidade
Pratica de Integracdo Ensino-Servico em Terapia Ocupacional 1l (PIESTO II), do
Departamento de Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Sergipe (UFS), ao decorrer
do ano letivo de 2023.
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Desse modo, em funcdo dos atendimentos da Terapia Ocupacional que foram
realizados com a participante em PIESTO |Il, possibilitou e facilitou a compreensdo das
ocupacdes cotidianas. A participante realizou dez atendimentos na mesma Unidade Bésica de
Saude (UBS) com um grupo de discentes da subunidade, sob supervisdo do Prof. Dr. Rodrigo

Alves dos Santos Silva.

Em seu relato, seu filho mais velho, na época, foi encaminhado ao servico de Terapia
Ocupacional pela psiquiatra da Universidade Federal de Sergipe, com hipdtese diagnostica do
Transtorno do Espectro Autista (TEA). Os primeiros sinais do TEA, relatados pela mae,
surgiram aos 3 anos de idade com as seguintes caracteristicas: seletividade alimentar, andar na
ponta do pé, sensibilidade olfativa, sensibilidade auditiva, hiperresponsividade, dificuldade em
interacdo e comunicacgdo social, necessidade instruc@es na realizacdo das Atividades de Vida

Diérias (AVDs), ndo apresenta brincar funcional, hiperfoco e autoagressao.

Outrossim, a participante é casada e possui outra filha, mais nova. Apresenta rede de
suporte familiar fragil, pois reside em uma cidade diferente da sua familia de origem e seu
esposo trabalha em outra cidade, além de ter quadro depressivo e alteracdes de humor o que
afetava também o relacionamento tanto do esposo com os filhos, quanto com a participante.
Durante o periodo da realizacdo dos atendimentos, ela relatou estar sentindo-se sobrecarregada
fisica e mentalmente porque além das demandas do filho, havia também as demandas da filha

mais nova, da casa e do trabalho.

Além disso, a participante apresentava necessidade de cuidado em saude mental
psicologo ou psiquiatra, pois apresentava crises de choro, insbnia, tricotilomania, com
pensamentos acelerados (SIC) bem como interferéncia no sono. Ademais, apresentava
sentimento de culpa pelo diagnoéstico do filho. A partir disso, foi realizado o encaminhamento
para 0 Ambulatério Psicossocial de Terapia Ocupacional (APTO) para continuidade de

cuidados em saude mental voltados a singularidade da participante.

3.3 Local de realizagdo da pesquisa:

Unidade Béasica de Satide em um municipio de médio porte do estado de Sergipe.

3.4 Procedimentos e técnicas de coleta de dados:
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Foi realizado o convite para as profissionais da salde da Equipe de Estratégia de Satde
da Familia (ESF) e da e-MULT], de uma Unidade Basica de Saude, através do contato com a
pesquisadora. Posteriormente, foi agendado um encontro que ficou a critério da participante se
o local seria a Unidade Basica de Salde ou a Universidade Federal de Sergipe, campus Lagarto,

para coleta de dados.

A entrevista, por escolha da participante da pesquisa, foi realizada na Universidade
Federal de Sergipe, campus Lagarto. Inicialmente, foram apresentados a pesquisa e o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), foi esclarecido também que a entrevista seria
gravada e que seria aplicado sigilo ético. Apds o aceite e assinatura do TCLE, foi iniciada a
coleta de dados, feita através do Roteiro de Entrevista “Narrativa de Ocupagdes Cotidianas
(Adultos e ldosos)” (APENDICE 1). Antes da aplicacdo do Roteiro de Entrevista, foi

apresentado qual o objetivo da pesquisa.

Ao final da entrevista, foi realizada a aplicacdo da Escala de Zarit (ANEXO I) com o
objetivo de compreender o grau de sobrecarga apresentado pela entrevistada. A entrevista foi

gravada em &udio e posteriormente foi feita a transcricao dos relatos.

3.5 Andlise e interpretacdo de dados:

A analise dos dados foi feita por meio da Analise Tematica (BRAUN; CLARKE,
2006) que se trata de um método analitico qualitativo que permite a compreensdo do fenémeno
por meio da perspectiva dos sujeitos participantes da pesquisa e, além disso, considera que 0

contexto € um elemento indissociavel do tema investigado.

O método Anélise Tematica foi aplicado de acordo com as instru¢des dos seus autores,
as quais sao: 1- familiarizacdo com os dados; 2- geracao codigos iniciais; 3- busca de temas; 4-
revisao de temas; 5- definicdo e nomeacdo de temas e 6- producdo do relatério (BRAUN;
CLARKE, 2006). Por meio da Analise Tematica foi possivel identificar significados e padrdes
que posteriormente foram agrupados em temas e subtemas, possibilitando a compreenséo de

forma aprofundada do fenémeno investigado.

O resultado desta pesquisa foi gerado a partir da aplicacdo do questionario Narrativa
das Ocupacdes Cotidianas, que gerou 46 codigos cujo estes, apds submetidos a analise de dados,
geraram seis categorias, as quais foram: trabalho, lazer, autocuidado, Atividades Instrumentais

de Vida Diaria (cuidar do lar e o cuidar dos filhos com enfoque nos cuidados do filho autista),
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rede de suporte e saide mental (sofrimento psiquico em funcdo do processo de cuidado), e

posteriormente convertidas em trés temas e dois subtemas.

3.6 Etica em pesquisa:

Esta pesquisa foi desenvolvida de acordo com as recomendagdes da ética e pesquisa
com seres humanos, considerando, principalmente, a Declaragdo 466/12 do Ministério da
Saude. De modo que a coleta de dados ocorreu mediante o consentimento e autorizacao através
da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) por parte dos
entrevistados. Por fim, foi preservada a identidade da participante da pesquisa por meio da

utilizacdo de codinome “Participante” ao inves do seu home.
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4. RESULTADOS E DISCUSSOES

4.1 A sobrecarga cotidiana

4.1.1 O cuidado familiar a crianga com Transtorno do Espectro Autista

Boff (2014) afirma que o cuidado diz respeito a uma ocupagdo, bem como
preocupacéo, e responsabilizacdo que surge por meio de um envolvimento afetivo com o outro.
Tal afirmacdo corrobora que o papel de cuidar estd intrinsecamente relacionado a

responsabilidade afetiva. Além disso, trata-se de um papel que, por sua vez, é ocupacional.

“Tradicionalmente, cuidar dos individuos que possuem alguma incapacidade,
principalmente daqueles que fazem parte do circulo familiar, tem sido uma responsabilidade
das mulheres” (Baptista et al, 2012, p. 152). Quando se analisa a perspectiva do cuidado, €
perceptivel que este papel é direcionado para o0 género feminino, principalmente em casos em
que ha uma pessoa com deficiéncia. Neste tipo de caso, a demanda de cuidados € intensa e
massiva, como nota-se no relato da participante do estudo:

Participante: “Meu filho é autista, nivel 1 de suporte. Ele precisa de terapias
diariamente. A gente tem uma rotina de terapia bem intensa, assim, apesar de ser
nivel 1. Assim, a gente faz quatro dias na semana, de segunda a sexta, menos a
quinta. Na segunda sdo duas terapias, terga uma, quarta uma e sexta uma. E ai tem
a escola, né? 'Banca, que assim, que demanda bastante tempo pra gente.”

Este relato demonstra que o cuidado com uma pessoa com deficiéncia demanda
dedicacdo constante e intensa que interferem na rotina de quem cuida. Além de acompanhar os
filhos nas sessdes de terapia, a participante é responsavel por busca-lo na escola e na banca.
Desse modo, percebe-se que as demandas do cuidado pautadas na deficiéncia ndo englobam
somente as questdes referentes a essa tematica, mas também as outras dimensdes da rotina
cotidiana:

Participante: “E... Na segunda-feira, geralmente na segunda-feira eu acordo por

volta das seis horas da manha, coloco o filho, arrumo o filho pra ir pra escola. Filho
sai de casa as seis e quarenta mais ou menos.”

1 Banca: reforgo escolar, realizado no contraturno da escola regular, sendo este um servigo privado independente
da escola regular que a crianga estuda.
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4.1.2 O cuidado dos filhos e do lar

“A carga emocional envolvida na relagdo familiar entre mae e filho influencia
diretamente nessa funcdo que oscila entre obrigacdo e gratiddo. O ser filho (a) determina a
responsabilidade de assumir o cuidado.” (MANOEL, F.; et al, 2013, p. 349). Através desta
afirmacao, é perceptivel que o cuidado é determinado pela responsabilidade que o papel de ser
filho impde. Diante disso, nota-se através do relato da participante que, independentemente da
quantidade de demandas que ela precise lidar no seu cotidiano, o cuidar dos filhos se faz sempre

como prioridade:

Participante: “Eu ndo tenho, assim. Eu ndo tenho, assim... Eu vivo tio em fungio
deles que eu ndo penso em fazer outra coisa. (...) Eu fago toda a minha
programacdo didria, eu faco tudo relacionado as criancas. Eu nao tenho... “Ah, eu
quero fazer alguma coisa so (para si mesma)”. Ndo penso.”

Desse modo, este relato corrobora com a afirmacdo de Manoel (2013), de que o
cuidado com os filhos se trata de uma relacdo familiar entre mée e filho intrinsecamente pautada
na responsabilizacdo do cuidado, 0 que consequentemente provoca um pensamento de cuidado

direcionado mais para o outro do que para Si.

Além do cuidado com os filhos, surgem as demandas referentes ao ambiente
doméstico, estas que, por sua vez, diante das outras demandas cotidianas, ndo sao
desempenhadas de forma plena em funcdo das demandas de cuidado dos filhos. A partir disso,
surge um sentimento de insatisfacdo constante por ndo conseguir dar conta de tudo, conforme

relata:

Participante: “Talvez, a parte, é... que é uma coisa que me incomoda bastante,
assim, que me deixa, talvez é uma das questdes que me deixam muito ansiosa, é a
parte de eu ndo conseguir dar conta da casa, porgue eu tenho o trabalho e o filho e
afilha, assim, eu digo os dois porque eu, os dois, né?”

Também conforme o relato, nota-se fragil rede de suporte, pois a participante necessita
desempenhar diversos papéis ocupacionais em seu cotidiano, estes relacionados as demandas
de cuidado dos dois filhos, principalmente com as demandas do filho no Transtorno do Espectro
Autista, além da casa e do trabalho. Como afirma Vieira (2012, p. 259) “(...) culturalmente, a
sociedade atribui a figura da mulher a responsabilidade das tarefas da casa, da educacao e

cuidado dos filhos e da saude dos membros de sua familia”.



17

Participante: Eu queria uma forma de melhorar o0 meu desempenho no trabalho,
tentar dividir mais um pouco o meu filho com o0 meu esposo, por exemplo, eu queria
mais, que ele levasse mais para poder eu conseguir fazer mais alguma coisa.”

4.2 A interferéncia do cuidado familiar no trabalho em saude

O trabalho realizado na Atencdo Primaria & Satde (APS) demanda bastante tempo e
dedicacdo, uma vez que o profissional da saude é a sua prépria ferramenta de trabalho e
desempenha cuidados, principalmente, para com sujeitos que estdo apresentando complicacdes
de saude, como afirma Campos et al (2010, p. 47) “o profissional de saide é um cuidador sob
tensdo, na medida que seu objeto de trabalho é uma pessoa doente. No seu cotidiano, vé-se
compelido a suportar um conjunto de angustias, de conflitos, de obstaculos diante de cada ato,

de cada pessoa com quem se defronta na pratica”.

Entretanto, em caso de mulheres que sdo profissionais da Atencdo Primaria a Salude
(APS) que cuidam de familiar com algum tipo de deficiéncia, experenciam uma dualidade no
desempenho do cuidado: o cuidar do outro e o cuidar do seu. Essa dualidade de papéis interfere

significativamente no desempenho da ocupacéo laboral, como corrobora o relato:

Participante: “Eu me sinto um pouco em falta com o meu trabalho, porque eu tenho
que acompanhar o meu filho, as vezes eu ndo consigo dar conta de tudo que eu
preciso fazer, fazer todas as visitas do més que eu preciso. Eu dou meu nimero de
telefone para todo mundo, para caso alguém precise e eu néo estiver |4, entendeu?
Assim, eu fico um pouco, é... Eu sinto isso, que eu teria que dar mais atengéo,
entendeu? Mas ao mesmo tempo eu ndo consigo.”

Além disso, mesmo com a solicitacdo de reducdo da carga horéria de trabalho, direito
assegurado pela Lei N° 13.370, de 12 de dezembro de 2016, que garante o direito de horério
especial ao servidor publico que possua sob seus cuidados sujeitos com algum tipo de
deficiéncia, ainda assim héa acentuada dificuldade em abranger as demandas do trabalho em

funcédo do cuidado com o filho no Transtorno do Espectro Autista:

Participante: “Por exemplo, as vezes eu tenho que dar mais aten¢do na minha
microdrea, né? Mas ai tem a parte de que a minha tarde é praticamente totalmente
ocupada com o filho, apesar de que agora eu consegui a redugéo de carga horaria,
né? Eu tenho agora 50% de reducéo de carga horaria. S6 que assim, diminuiu mais
a parte da culpa pra mim de, por exemplo, eu tenho que estar trabalhando agora,
mas estou aqui com o filho. Agora eu sei que mais ou menos eu estou coberta,
entendeu? Porque antes eu simplesmente ndo ia e falava com a enfermeira, mas
ndo era nada certo, eu ndo tinha redugdo de carga horaria. Hoje eu tenho, s6 que
a reducdo de carga horaria me impede um pouco de fazer tudo que eu preciso
fazer.”
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Este relato comprova que as mulheres que desempenham o papel de cuidadora familiar
sofrem alteragOes significativas nas suas ocupacdes cotidianas, as quais, de acordo com Fonseca
(2008) sdo reducéo da jornada de trabalho ou abandono da ocupacéo laboral. Neste caso, ha a
reducdo da jornada de trabalho, como assegurado por lei, entretanto ainda assim continua
invidvel lidar com as demandas do trabalho, pois o cuidado com o filho com deficiéncia
demanda muito da participante, o que acaba interferindo em outros papéis ocupacionais do seu
cotidiano. Ademais, por ndo conseguir abranger as demandas do trabalho, relata sentimento de

culpa por ndo desempenhar essa ocupacéo de forma plena.

4.3 O sofrimento psiquico e a sobrecarga da cuidadora

A sobrecarga das demandas de cuidado atrelada aos papéis ocupacionais tem como
consequéncia implicacOes psicossomaticas. De acordo com Batista (2013, p. 360) “a sobrecarga
subjetiva se refere a percepcao e reagdo emocional do familiar em relacdo ao papel de cuidador,
incluindo o sentimento de incOmodo com as tarefas de cuidado e com as mudangas permanentes

em sua vida social e profissional.”

Participante: “Assim. Eu ndo tenho nenhum diagndstico de saude, mas eu tenho...
eu sofro de ansiedade, s6 que assim, nunca fui no psiquiatra, nunca fui no médico
especialista, j& fui em clinico geral, que ja passou algumas medica¢des para mim,
que eu comego a tomar e no meio do caminho eu paro. Ai eu td assim, inclusive
ultimamente eu té sentindo muito a necessidade de ajuda, assim, de ir no médico.
Eu t6 vendo que eu td precisando de tomar alguma medicacdo, alguma coisa,
porque eu ndo t6 conseguindo sozinha, entendeu? Assim, sem a ajuda de uma
medicacdo. Eu td tendo muita crise de ansiedade e que t& me dando muita crise de
enxaqueca.”

O relato da participante confirma a afirmacdo feita por Batista (2013), em que ha
evidente presenca de sintomas psicossomaticos consequentes do desempenho do papel de
cuidador. Além disso, hd também o sentimento de culpa associado ao fato de ndo conseguir
desempenhar todos os papéis ocupacionais do seu cotidiano de forma plena, como relatado no

subtema anterior.

Desse modo, a partir dos relatos da participante da pesquisa, apos a realizacdo da
entrevista foi aplicada a Escala de Zarit (APENDICE 1) para identificar se a participante
apresenta sobrecarga, bem como o nivel desta sobrecarga. De acordo com o resultado, a
participante desta pesquisa apresentou escore de 34 pontos, segundo a pontuacdo da Escala,
acima de 22 pontos é considerado sobrecarga grave. A partir deste resultado, comprova-se que
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a participante esta acima do nivel de sobrecarga grave, o que reflete que as diversas demandas
do seu cotidiano, as quais majoritariamente estdo sob sua responsabilidade, afetam seu
desempenho ocupacional, bem como seu funcionamento psiquico. Portanto, este resultado
corrobora com a afirmacdo de PEGORARO; CALDANA (2008, p. 296) “E sobre o familiar
que se encarrega mais intensamente dos cuidados que a sobrecarga recai mais

significativamente.”
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo qualitativo e narrativo possibilitou compreender como sdo desempenhadas
as ocupac0es cotidianas de uma mulher que desempenha o papel de cuidadora familiar de uma
pessoa com deficiéncia e que também desempenha o papel de trabalhadora na Atencdo Priméaria
a Saude (APS). Além disso, foi possivel identificar prejuizo no desempenho das ocupacdes

cotidianas e acentuado nivel de sobrecarga.

No resultado da presente pesquisa, evidenciou-se que o cuidado direcionado a uma
pessoa com deficiéncia exige bastante dedicacdo da cuidadora, o que, consequentemente,
interfere no desempenho pleno das suas ocupaces cotidianas. E que, além de ser a cuidadora
principal do filho com autismo, a profissional da Atencdo Priméaria a Saude também é a
responsavel principal por prover cuidados a filha, esta mais nova, o que causa um sentimento
de culpa significativo por ndo suprir as demandas da filha em fungdo das demandas do filho

com autismo.

Além da responsabilizacdo de cuidar dos filhos, a participante também é encarregada
dos cuidados do lar. Desse modo, infere-se que ha um acumulo de papéis ocupacionais
referentes ao contexto familiar que interferem significativamente no desempenho ocupacional
no trabalho, mesmo apos a reducdo da carga horaria. Outrossim, nota-se que este acimulo de
papéis ocupacionais interfere significativamente também na salde psiquica da participante,
com recorrentes momentos de sofrimento psiquico além de sobrecarga acentuada em

decorréncia do acimulo destes papéis em seu cotidiano, com fragil rede de suporte.

Por fim, em relacdo as limitacfes desta pesquisa, vale ressaltar que ha escassez de
estudos referentes a compreensdo do desempenho ocupacional e nivel de sobrecarga dos
profissionais que sdo trabalhadores da Atencdo Primaria a Saude (APS), bem como
relacionados ao cuidador de pessoas com deficiéncia, considerando o género feminino, o que

torna necessario o avango em estudos qualitativos e quantitativos sobre essa populagéo.
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7. APENDICES
APENDICE | — INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

Roteiro de entrevista — narrativa das Ocupagdes Cotidianas (Adultos e 1dosos)
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Caracterizagao do participante

Nome:

Idade:

Escolaridade/formagé&o profissional:

Tempo de prestacédo de servico na UBS:

Composic¢édo do ndcleo familiar:

Grau de parentesco do ser cuidado (genitor(a), filho(a), sobrinho(a), avo(d), sogro(a) etc):

Deficiéncia/Transtorno Mental/Limitacdes e/ou dificuldades da pessoa cuidada:

Possui alguém para auxiliar nos cuidados prestados:

Data da realizacdo da entrevista:

Local (Unidade Basica de Saude):

Perguntas norteadoras da entrevista

I- Relate sua condicdo atual de satde e/ou patologias ja diagnosticadas por profissional
responsavel.

I1- (Escolha um dia da semana — seg. a sex.) — Descreva em detalhes as
atividades/ocupacdes cotidianas (autocuidado, estudo, trabalho, lazer e sociabilidade) que
realiza no seu dia a dia.

I11- (Escolha um dia do final de semana — sab. A dom.) — Descreva em detalhes as
atividades/ocupacdes cotidianas (autocuidado, estudo, trabalho, lazer e sociabilidade) que
realiza no seu dia a dia.
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IV — O fato de prover cuidados e ser profissional da Atencdo Priméria a Saide implica em
prejuizo e/ou dificuldade na participacdo e na realizacdo de suas atividades
cotidianas/ocupagdes?

V — Se houve resposta positiva na questao anterior — poderia relatar qual(is) prejuizo(s) e/ou
dificuldade(s) enfrentadas na participacédo e na realizacdo de suas atividades
cotidianas/ocupacdes.

VI — Vocé esta satisfeito com a forma como consegue realizar suas atividades
cotidianas/ocupacdes, considerando o processo de prestacdo de cuidados?

VIl — O que vocé tem desejo de realizar em seu cotidiano e ndo consegue em funcédo da
prestacdo de cuidados?

VIII - Gostaria de falar sobre alguma tematica que eu ndo tenha perguntado?

Fonte: Adaptacédo do Projeto de Pesquisa Guarda-Chuva de Silva (2023).

ANEXO |

ESCALA DE ZARIT REDUZIDA

1. Sente que, por causa do tempo que utiliza com o seu familiar/doente ja ndo tem tempo

suficiente para vocé mesmo?

Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente | Quase sempre
1 2 3 4 5

2. Sente-se estressado/angustiado por ter que cuidar do seu familiar/doente e a0 mesmo tempo

ser responsavel por outras tarefas? (ex.: cuidar de outros familiares, ter que trabalhar).

Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente | Quase sempre
1 2 3 4 5

3. Acha que a situacdo atual afeta a sua relagdo com amigos ou outros elementos da familia

de uma forma negativa?

Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente | Quase sempre
1 2 3 4 5

4. Sente-se exausto quando tem de estar junto do seu familiar/doente?

Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente | Quase sempre
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1 2 3 4 5

5. Sente que sua saude tem sido afetada por ter que cuidar do seu familiar/doente?

Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente | Quase sempre
1 2 3 4 5

6. Sente que tem perdido o controle da sua vida desde que a doenca o seu familiar/ doente se

manifestou?

Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente | Quase sempre
1 2 3 4 5

7. No geral, sente-se muito sobrecarregado por ter que cuidar do seu familiar/ doente?

Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente | Quase sempre
1 2 3 4 5

Ministério da Saude: Caderno de Aten¢do Domiciliar — Volume 2

APENDICE Il - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

A senhora esté sendo convidada a participar de uma pesquisa descritiva, transversal e qualitativa
- intitulada: “Ocupacdes cotidianas e nivel de sobrecarga de mulheres cuidadoras familiares que
séo profissionais da Atengdo Primaria a Satide”, sob responsabilidade do pesquisador Rodrigo
Alves dos Santos Silva, docente adjunto do Departamento de Terapia Ocupacional do [Campus
Lagarto/SE] da UFS, que tem como objetivo geral do projeto guarda-chuva (2023-2027):
identificar, descrever e analisar as ocupacges cotidianas, as necessidades em salde e as praticas
de cuidado de Terapia Ocupacional na APS junto a populacdo adulta e idosa (maior de 18 anos,
de ambos os sexos). Vocé receberd todos os esclarecimentos necessarios antes, durante e apos
a finalizacdo da pesquisa, e Ihe asseguro que o seu nome nao sera divulgado, sendo mantido o
mais rigoroso sigilo mediante a omissao total de informacfes que permitam identifica-lo/a.
Dessa forma, sera garantido o seu anonimato durante todo o processo da pesquisa e a sua
identidade sera preservada, sendo descrito no lugar de seu nome um cédigo numérico, por

exemplo (Participante 01, 02, 03).

O estudo comecard em abril de 2023 (a partir da aprovacdo do CEP/CONEP) e terminara em
dezembro de 2027, contudo este € o cronograma de todas as etapas deste projeto de pesquisa.
Mas, a sua participacdo nesta pesquisa consistira, apos o seu consentimento, em participar de
uma entrevista individual por meio da gravacdo de audio (com transcri¢do posterior) mediada

por roteiros semiestruturados (com questdes abertas que respondam ao objetivo desta pesquisa)
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em sala reservada da Unidade Bésica de Salde que a senhora faz parte do quadro de
profissionais da salde. VVocé poderé se recusar a responder algumas ou todas as questdes dos
questionarios, ndo havendo nenhum prejuizo para sua participacao, se esta for a sua deciséo.
De acordo com o OFICIO CIRCULAR No 2/2021/CONEP/SECNS/MS - o armazenamento
das gravacdes ndo poderé ser feito em hd virtuais ou “nuvens”, devendo ser armazenados em
midias fisicas (HD e/ou externo ou pen drives.], garantindo, portanto a ciberseguranca

necessaria.

Apos a realizacdo deste estudo, os participantes poderdo ser informados acerca dos resultados,
se assim o quiserem; também haverd a disseminacdo do trabalho realizado em revistas
cientificas, relatdrios e apresentacdo em encontros e/ou congressos, preservando-se, sempre, 0
anonimato dos participantes e da instituicdo estudada, levando em consideracdo 0s
compromissos com o0s termos éticos. Além de preservar a identidade dos participantes.
Reconhecemos que toda pesquisa, envolvendo Seres Humanos, esta passivel de oferecer riscos
aos participantes da mesma. A Resolucdo CNS no 510 de 2016, em seu Artigo 2°, Inciso XXV,
cita: “risco da pesquisa: possibilidade de danos a dimensao fisica, psiquica, moral, intelectual,
social, cultural do ser humano, em qualquer etapa da pesquisa e¢ dela decorrente”. Sua
participagdo envolve os seguintes riscos: invasdo de privacidade, respostas a questdes sensiveis
e guebra de sigilo. Para minimizar os riscos de invasdo de privacidade os pesquisadores irdo
assegurar a confidencialidade e privacidade das informacdes reportadas pelos participantes.
Caso algum participante ndo se sinta a vontade para reportar determinada informacdo sera
possivel omitir a resposta. Com relagdo as respostas de questdes sensiveis as perguntas foram
cuidadosamente elaboradas para que as chances desses eventos sejam minimizadas. Esperamos
que a coleta de informacg6es ndo promova riscos. Contudo, caso surjam possiveis desconfortos
relacionados a participacdo na entrevista, encaminharemos o (a) senhor (a) para o acolhimento
em Unidades Bésicas de Saude e Centros de Atencdo Psicossocial da sua regido. Sua
participacdo pode ajudar os pesquisadores a entender melhor como o papel de cuidadora
familiar, sendo profissional da Atencdo Primaria a Saude, pode ocasionar sobrecarga e como
esta sobrecarga interfere no desempenho das ocupacfes cotidianas. Assim, vocé esta sendo
consultado sobre seu interesse e disponibilidade de participar dessa pesquisa. Vocé € livre para
recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou interromper sua participacdo a qualquer
momento. A recusa em participar ndo acarretard nenhuma penalidade. VVocé ndo recebera
pagamentos por ser participante. Se houver gastos com transporte ou alimentacado, eles seréo

ressarcidos pelo pesquisador responsavel. Todas as informacdes obtidas por meio de sua
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participacdo serdo de uso exclusivo para esta pesquisa e ficardo sob a guarda do/da

pesquisador/a responsavel.

Se houver algum dano, decorrente da pesquisa, deixamos claro que o participante tera direito a
buscar indenizagdo, por meio das vias judiciais (Codigo Civil, Lei 10.406/2002, Artigos 927 a
954 e Resolugdo CNS no 510 de 2016, Artigo 19). Os pesquisadores firmam compromisso de
divulgar os resultados da pesquisa, assim que ela se encerrar, caso seja de interesse dos
participantes. A divulgacdo deverd ser feita de forma acessivel e clara para todos os
participantes. Se voce tiver qualquer divida em relacdo a pesquisa, vocé pode entrar em contato
com o pesquisador através do(s) telefone(s): +55 79 3632-2072 e +55 16 982450618, pelo e-
mail rodrigo.ass@academico.ufs.br e endereco: UFS/Campus Lagarto, Av. Governador
Marcelo Déda, 13, Centro Lagarto/SE CEP 49400-000. Este estudo foi analisado por um
Comité de Etica em Pesquisa (CEP). O CEP é responsavel pela avaliagdo e acompanhamento
dos aspectos éticos de todas as pesquisas envolvendo seres humanos, visando garantir
dignidade, os direitos e a seguranca dos participantes de pesquisa. Caso vocé tenha davidas
e/ou perguntas sobre seus direitos como participante deste estudo, ou se estiver insatisfeito com
a maneira como o estudo esta sendo realizado, entre em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Sergipe Lagarto/ Hospital Universitario de Lagarto (CEP
UFS Lag/HUL), situado na Av. Governador Marcelo Déda, 13, Centro, Lagarto/SE, telefone
(79) 3632-2189, de segunda a sexta, das 08:00 as 12:00hs ou pelo e-mail: cephulag@ufs.br. No
caso de aceitar fazer parte como participante, vocé e o pesquisador devem rubricar todas as
paginas e também assinar as duas vias desse documento. Uma via é sua. A outra via ficara com

o(a) pesquisador(a).
Consentimento do participante

Eu, abaixo assinado, entendi como é a pesquisa, tirei ddvidas com o(a) pesquisador(a) e aceito
participar, sabendo que posso desistir em qualquer momento, durante e depois de participar.
Autorizo a divulgagdo dos dados obtidos neste estudo mantendo em sigilo minha identidade.
Informo que recebi uma via deste documento com todas as paginas rubricadas e assinadas por

mim e pelo Pesquisador Responsavel.
Nome do(a)

participante:

Assinatura;
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Local e data:

Declaracéo do pesquisador

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria, o Consentimento Livre e Esclarecido deste
participante (ou representante legal) para a participacdo neste estudo. Declaro ainda que me

comprometo a cumprir todos os termos aqui descritos.

Nome do Pesquisador:

Assinatura;

Local/data:

Nome do auxiliar de pesquisa/testemunha (Se houver):

Assinatura;

Local/data:

Nos casos em que o participante for iletrado, considere se é pertinente/adequado substituir a
assinatura pela impressao digital; também deixar espaco para assinatura de ao menos uma

testemunha que presenciou o esclarecimento/consentimento.

Assinatura Datiloscépica (se néo alfabetizado)

Presenciei a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do

participante.
Testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores)

Nome:

Assinatura;

Local/data:




