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Resumo? Objetivo: apreender as representagdes sociais de mies acerca do cuidado
aos filhos com deficiéncia. Método: pesquisa descritiva, qualitativa, alicercada na
Teoria das Representagdes Sociais, realizada em Pernambuco com 10 cuidadoras.
Coletaram-se dados via entrevistas, processados por software de anilise lexical
mediante classificagao hierdrquica descendente, garantindo rigor estatistico na
formagao das classes. Resultados: as representacoes polarizaram-se entre dimensoes
sociocognitiva ¢ material. O primeiro eixo ancora-se na espiritualidade como
refugio e na objetivagio do estigma da "mie guerreira”. O segundo denuncia a rotina
exaustiva, a anula¢do da identidade feminina e a batalha burocratica por direitos. A
feminizagio do cuidado emergiu como nucleo central, evidenciando a sobrecarga
naturalizada. Conclusao: o cuidado figura como missio que exige rentincia integral,
onde a f¢ sustenta o enfrentamento do isolamento. O estudo contribui ao revelar a
urgéncia de a Enfermagem transcender o foco na pessoa com deficiéncia,
promovendo assisténcia centrada na familia que acolha a saide mental da mulher e
desconstrua a romantizacao do sofrimento materno.

Palavras-chave: Cuidadores informais, Vulnerabilidade social, Saitde da mulher,
Psicologia social, Satde coletiva..

Abstract: Objective: to analyze mothers' social representations regarding the care
of children with disabilities. Method: descriptive, qualitative research based on
Social Representation Theory, conducted in Pernambuco with ten caregivers. Data
were collected through interviews and processed using lexical analysis software
through descending hierarchical classification, ensuring statistical rigor in the
formation of classes. Results: representations were polarized between
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sociocognitive and material dimensions. The first axis is anchored in spirituality as a
refuge and in the objectification of the stigma of the “warrior mother.” The second
denounces the exhausting routine, the annulment of female identity, and the
bureaucratic battle for rights. The feminization of care emerged as a central theme,
highlighting the naturalized overload. Conclusion: care is seen as a mission that
requires complete renunciation, where faith sustains the confrontation of isolation.
The study contributes by revealing the urgency for nursing to transcend the focus
on the child, promoting family-centered care that embraces women's mental health
and deconstructs the romanticization of maternal suffering,

Keywords: Informal caregivers, Social vulnerability, Women's health, Psychology
social, Health community.

Resumen: Objetivo: comprender las representaciones sociales de las madres sobre
el cuidado de sus hijos con discapacidad. Método: investigacién descriptiva y
cualitativa, basada en la Teoria de las Representaciones Sociales, realizada en
Pernambuco con 10 cuidadoras. Los datosse,recopilaron mediante entrevistas y se
procesaron con un software de analisis léxico\mediante clasificacién jerdrquica
descendente, lo que garantizd el rigor ‘estadistico en la formacién de las clases.
Resultados: las representaciones se polarizaron entre las dimensiones sociocognitiva
y material. El primer ¢je se basa en lavespiritualidad como refugio y en la
objetivacion del estigma de “la‘madre guerrera”. El segundo denuncia la rutina
agotadora, la anulacién de laidentidad femenina y la batalla burocritica por los
derechos. La feminizacién/del cuidado surgié como nicleo central, poniendo de
manifiesto la sobrecarga naturalizada. Conclusion: el cuidado figura como una
misién que exige una fenuncia integral, donde la fe sostiene el enfrentamiento del
aislamiento. El estudioycontfibuye al revelar la urgencia de que la enfermeria
trascienda el enfoquelen lapersona con discapacidad, promoviendo una asistencia
centrada en la4familia‘que acoja la salud mental de la mujer y deconstruya la
romantizacién del sufrimiento materno.

Palabras claves, Cuidadores informales, Vulnerabilidad social, Salud de la mujer,
Psicologia social, Salud colectiva.
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INTRODUCAO

O cuidado a pessoas com deficiéncia frequentemente esta associado
ao papel da mulher, principalmente no contexto das dinimicas

familiares.! No Brasil, dados recentes registram que 18,6 milhoes de
g q
pessoas, com 2 anos ou mais, possuem deficiéncia, o que representa

8,9% da populagio nessa faixa etdria.® Nesse cendrio, as mics
protagonizam o contexto do cuidar, assumindo responsabilidades que
exigem dedicagio emocional e financeira, na maioria das vezes
renunciando as suas proprias necessidades, Além das incessantes
demandas praticas, elas vivenciam“constantemente uma alta
sobrecarga fisica e emocional, que pode levar ao comprometimento de

sua satude mental e fisica, manifestando-se em altos niveis de estresse,

. - 4
ansiedade e exaustio.>

Essa sobrecarga nao ¢ isoladasmas o reflexo de uma intersegao entre
desafios didrios, barreirasssociaisy'escassez de suporte e preconceitos,
perpetuando o  esgeredtipo do cuidado como  atribuigao

exclusivamente fendinina:® Compreender a vivéncia dessas maes
demanda uma ¢aborddgem que transcende as dimensoes
instrumentais, alcancando os significados subjetivos atribuidos as suas
experiéncias. PRara tanto, utiliza-se como referencial tedrico a Teoria
das Representacoes Sociais (TRS), desenvolvida por Serge Moscovici.
Essa perspectiva permite investigar uma realidade moldada pelo

cotidianoy, € analisar como fatores socioculturais, histdricos e

emocionais'moldam as experiéncias dessas mulheres.>

A /presente investigacdo justifica-se pela necessidade de dar
visibilidade as demandas dessas mulheres, fornecendo subsidios para a
formulacio de politicas publicas inclusivas. Ademais, busca-se
valoriza-las como sujeitos ativos na construgio de significados sobre
inclusao e cuidado, superando a visao passiva do sofrimento. Diante
do exposto, objetivou-se apreender as Representagoes Sociais (RS) de
maes sobre o cuidado atribuido aos seus filhos com deficiéncia.

METODO

Estudo descritivo, exploratério, de abordagem qualitativa, pautado
na TRS, seguindo as orienta¢oes da Consolidated criteria for reporting
qualitative studies (COREQ-32) tendo em vista agregar um rigor

metodolégico.” A pesquisa foi desenvolvida em um municipio de
grande porte no submédio do Vale do Sio Francisco, em
Pernambuco, situado a aproximadamente 720 km da capital estadual,
no periodo de agosto a novembro de 2025.

Foram selecionadas maes cadastradas na Organizagio da Sociedade

Civil (OSC) Sociedade Integrada de Pessoas Com Sindromes e
Doengas Raras, Familias ¢ Amigos do Vale do Sao Francisco. Para a
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elimitacao da amostra, utilizou-se o conceito de saturacao de dados,
delimitagao d tra, util to de saturagio de dad
produzido por Glaser, cessando a coleta de dados quando nao héd o

surgimento de nenhuma nova informacdo.® Essa técnica permite a
transposi¢ao de significados psicoculturais de seu contexto original,

quer seja de individuos ou grupos, para 0 ambiente do pesquisador.’

Como critérios de inclusdo consideraram-se: ser maior de 18 anos e
principal cuidadora da pessoa. Como critério de exclusio considerou-
se cuidadoras que nao residam no municipio de estudo.

Os dados foram coletados por intermédio de entrevistas
semiestruturadas,  utilizando  um 4_instrumento  contendo
caracterizagio socioecondmica e perguntas norteadoras para mapear
suas percepgoes do cuidado.

As entrevistas ocorreram em fencontros unicos. Imediatamente
ap6s o recolhimento do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) assinado, foram iniciadasias entrevistas, em local privativo no
domicilio da participante, na™presenca da equipe de pesquisa
(pesquisadora e auxiliar de pesquisa) ¢ a participante. Houve captagio
de dudio das entrevistas por.meio de gravador de voz portétil Sony
ICD-PX240, com dura¢do média de 30 minutos, e posteriormente
transcritas na ingégra’ no, Microsoft Word® para compor o corpus
textual.

Apés adequacaosas entrevistas foram submetidas ao processamento
do Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnatres (Iramuteq) versio 0.8 alpha 7, com classificacio
simples ‘sobre segmento de texto (ST), por meio da Classificagio
Hier4fquica Descendente (CHD) que gerou a representagio grafica
Dendrograma. Para a andlise lexical e formagao das classes, adotou-se
como critério de rigor estatistico a reten¢do de ST com qui-quadrado

(Xz) superior a 10, garantindo a significAncia das associagoes
vocabulares, as quais foram interpretadas ¢ nomeadas a luz dos
postulados da TRS e da literatura cientifica.

A pesquisa respeitou os preceitos éticos estabelecidos pela
Resolugao n.° 466/2012 do Conselho Nacional de Saide do Brasil. O
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos do Centro Integrado de Satde Amaury de Medeiros, da
Universidade de Pernambuco (CEP-CISAM/UPE), sob o Parecer n.°
7.655.219. Para garantir o cumprimento de todas as exigéncias legais e
éticas, as participantes foram identificadas por intermédio de
codinomes.

RESULTADOS

O estudo abarcou 10 participantes, todas com vinculo materno
com o dependente. O grupo caracterizou-se majoritariamente por
mulheres adultas, com faixa etdria variando entre 35 e 57 anos (média
de 43,1 anos), sendo que 70% (n=7) sio maes solo. Embora a
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escolaridade seja variada, a renda familiar ¢ predominantemente
baixa: 90% das participantes sobrevivem com até 2 saldrios minimos.
Destaca-se a dependéncia de suporte estatal, visto que 60% (n=6)
recebem auxilio financeiro para o cuidado da pessoa com deficiéncia.
O delineamento sociodemografico encontra-se descrito na Tabela 1.

Tabela 1
Caracterizacao sociodemogréfica das maes cuidadoras de pessoas com deficiéncia (N=10). Petrolina, PE,
Brasil, 2025.

Variaveis N %

Faixa etdria (n=10)

30 a39anos 3 30,0
40 a 49 anos 5 50,0
50 anos ou mais 2 20,0

Estado civil (n=10)

Solteira 7 70,0
Casada 3 30,0

Escolaridade
Ensino Fundamental (Incompleto) 2 20,0
Ensino Médio (Incompleto/Compléto) 6 60,0
Ensino Superior (Incompletd/Completo) 2 20,0

Renda familiar mensal'(n=10)

Até um salarieuminimo 3 30,0
1 a 2 saldrios minimos 6 60,0
3 a4 saldrios minimos 1 10,0

Recebimento de auxilio financeiro (n=10)
Sim 6 60,0

Nio 4 40,0

Autores, 2025

. Para a anilise dos dados textuais, utilizou-se a CHD. O corpus
geral fragmentou-se em 144 ST, dos quais 131 foram retidos para
andlise, resultando em um aproveitamento de 90,97%. A
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categorizacdo das classes baseou-se na frequéncia e na associa¢io
estatistica dos vocdbulos (teste Qui-quadrado). Para garantir maior

robustez e especificidade seméntica na interpretagao das RS, foram

considerados na descricio das classes apenas os vocabulos com x* >

10.

S—

Palavra X Palavra x Palera x
[T 753 Perceber 8,7 Mg 5.7 Salxhe 157
Adaptar 19,2 Sochedade ng bdsica Direito ize
Realickacke: 1.2 Preconcedio w60 Alimentacio 174 Grupo rancd 1%.2
Pensar 19.2 Prssson 158 Lewvantar 7o Prstler 17.0
Bem 14,2 Manter na Haite 18,0 apoia pablice
Compresnder 13,0 Camar ns Chegar 18,0 Rapido w3 Deigastante 148
Religlio L) Wiver LK Acordar 180 Téonkca de 140 Diftculdade 14,2

Vitima 6 Terapia 18.0 endermnagen Corseguir 130

Nh# 1.2 N 11,8 ALEE0 13,0

GUETTETa BRC 18 Haje 11.2

Exclusdo "z

social

Dendrograma da Classificaca quuica Descendente do corpus textual sobre o cuidado
aterno. Petrolina, PE, Brasil, 2025.

Autores, 2025
@ A anilise do dendrograma permitiu a identificagio e nomeagio das
classes lexicais, estruturadas em dois eixos temdticos que revelam a
arquitetura das RS do grupo. A leitura da 4rvore hierdrquica, da
esquerda para a direita, inicia-se pelo Eixo 1, composto pelas Classes 3
¢ 4, denominado “A Dimensiao Sociocognitiva: Ancoragem e
Identidade”. Neste eixo, fundamentado nos processos de ancoragem e
objetivagao, observa-se como as maes utilizam sistemas de crengas
para contornar a realidade familiar e como processam o estigma social.
O Eixo 2, denominado “A Materialidade do Cuidado e a Luta
Institucional”, formado pelas Classes 6, 5, 2 e 1, abarca o nucleo
funcional e politico da representagao. O subgrupo das Classes 6, 5 ¢ 2
descreve a “Vivéncia Concreta: Priticas, Rentincias e Suporte”,

evidenciando a dimensio pritica do fazer e a reconfiguragio
identitdria da mulher. J4 a Classe 1, nomeada “A Dimensao
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Institucional: Cidadania e Acesso”, conecta-se a esse nucleo e expande
a representagao para a esfera publica e a reivindicacao de direitos.

EIXO 1: A dimensao sociocognitiva: ancoragem e identidade

A classe 3 (13,7% dos ST), denominada “Ancoragem Espiritual e
Adaptagio a Realidade” retne vocidbulos como Deus, Adaptar,
Realidade, Religido, Bem e Compreender. A luz da TRS, a ancoragem
descreve-se como um mecanismo cognitivo que permite transformar
algo estranho e ameagador (o diagnéstico/deficiéncia) em algo
familiar e suportavel. As participantes buscam no universo religioso
um sistema de significagio para compreender a nova realidade,
utilizando a fé nao apenas como dogma, mas como recurso de
enfrentamento para "ficar bem".

Se ndo fosse a presenca de Deus“em ‘minha vida, ew ndo teria
sobrevivido ou teria enlouquecido. Nesses 11 anos, enfrentei crises de
pénico e depressdo, e acredito quecadmavango se deve a Ele. A religido ¢
a base fundamental para quen possasuperar tudo. (Maie 01)

Como diz o ditado, Deus sédd olencol conforme o frio. Ele sabe o que
vamos suportar, pois nent toda nide aguentaria. (Mie 07)

A vida se transformou em viver para eles; praticamente nio tenho
vida prépria. A rotinade todos na casa gira em torno das demandas
deles. Acredito quenisso séja comum, nio apenas na minha familia.
Tivemos que nos adaptar 4 realidade deles, e nio o contrario. (Mae 03).

A classe “47=Qbjetivacio do Estigma e Identidade Social,
Compreendendo 20,6% do contetdo, ¢ definida por termos como
Sociedade, Preconceito, Vitima, Mae guerreira e Exclusio social. A
nomeagaoy baseia-se no conceito de objetivagio e construgio da
identidade social. O estigma, um conceito abstrato, ¢ objetivado no
"olhar” da’sociedade e rétulos paradoxais impostos as maes. A classe
reyelata tensao entre a autoimagem da mulher e a categorizacao
externa, oscilando entre a romantizagao da "guerreira” e a exclusao da
“vitima".

(..) A maioria nos chama de guerreiras e fortes, mas nao somos de
ferro. Muitas vezes, sé nio temos opgio. (Mie 04)

Nio me vejo como guerreira, pois a guerreira so vive de luta. Somos
vencedoras, porque olhamos para nossos filhos, erguemos a cabeca e
seguimos correndo atrds de tudo. (Mae 06)

E como se nio existissemos. As pessoas se aproximam quando o filho
atipico ¢ pequeno, mas se afastam totalmente quando ele cresce. Parece
que a cadeira de rodas afasta as pessoas. (Mae 07)

EIXO 2: A materialidade do cuidado e a luta institucional

A Rotina Exaustiva ¢ o Cuidado Noturno, classe 6, Responsével
por 14,5% dos segmentos, destaca-se pelas palavras: Higiene bésica,
Alimentagao, Levantar, Noite e Acordar. A nomeagao reflete a
dimensio prética da representacio social (RS), o "fazer". O cuidado é
descrito aqui em sua materialidade bruta: uma acio corporal e
ininterrupta, marcada pela privacio do sono e medicalizagao do
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ambiente doméstico. E a representagio do cuidado enquanto trabalho
exaustivo.

A gente se vira nos 30. Acordo de manha, as vezes nem durmo, fago o
café, dou para ela e depois as medicacoes. Minha rotina é ela: passo o dia
cuidando dela e nio posso fazer outra coisa. (Maie 08)

Durante a madrugada, en ou meu esposo frequentemente levantamos.
Temos a rotina de observar através da janela de vidro que dd acesso ao
quarto, sem entrar, a menos que /mja urgéncia. (Mde 01)

Mesmo cansada, tenho que ir, porque, se parar, é pior. (Mie 03)

Fago as coisas da casa e cuido dele. E cansativo, mas me acostumei.
(Mde 07)

Quando estou cansada fisicamente, pego a Deus que a caminbhada seja
leve, e Ele me di essa resposta. O cuidadeo é'leve, apesar do cansago fisico
da rotina. (Mdze 09)

Na Classe 5, A Rentincia de‘Si e odfmpacto Biografico, com 19,9%
do corpus, apresenta vocabtlos_como Mudar, Deixar, Vida, Filho
atipico e Muito. A justificativa para este nome reside na reconstrucao
identitdria, pois a miaternidade atipica impoe uma “ruptura
biogréfica", na qual a“mulher precisa "deixar" seus papéis anteriores
(profissional e lazér) paravassumir integralmente a identidade de
cuidadora. A represéntagao da prépria vida ¢ marcada pelo verbo
"mudar” e pela abnegacio total.

Eu tive qué“mudar completamente. Nio trabalho fora e agora me
dedico apenas 4 casa e a ela. (Mae 10)

A vidaanudou totalmente. Vivemos praticamente sé para ele, ficando
estacionada. (Mae 07)

Me sinto'feliz pela minha filha, mas totalmente desgastada na minha

forma del existiv, de ser mulber e cidadi. Me percebo cumprindo
obrigagoes e uma missio. (Mae 01)

Classe 2: A Rede de Apoio e a Divisao do Cuidado representando
17,6% dos segmentos, agrupando termos como Ajuda, Responsavel,
Irma, Rede de apoio e Técnica de enfermagem. A nomeagao aborda a
dimensao relacional da representagao, entre o cuidado que nao ocorre
no véacuo social, mas necessita de "outros significativos". A classe
evidencia que a manutencio da rotina depende da presenga, ou da
angustiante auséncia, de familiares e profissionais, para dividir a carga
de responsabilidade.

Como as técnicas realizam os procedimentos e jd conhecem a rotina
fixa, fico apenas supervisionando, conferindo se falta algo e dando
assisténcia. (Mde 01)

Quando precisamos, nio temos rede de apoio; a rede é o niicleo
Sfamiliar. O pai fica com eles, mas voltam piores, desregulados e agitados,
0 que contribui para a piora. Meu irmdo vem raramente; tia e avd ndio
vém. (Mie 03)

Minha mae mora ao lado, mas ela é apenas o olbar’. Ela nao sabe dar
dgua ou trocar. Na verdade, tenho que ser cuidadora dela também, pois
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jd é uma senhora de idade; ¢é mais uma demanda. Se precisar apenas
olhar, ela fica olhando. (Mae 10)

A ajuda e o suporte vém apenas das irmas dela, do niicleo familiar,
que ficam quando preciso sair. Tenho parentes, mas minha familia sio
minhas filbas, que me ajudam muito. (Mie 06)

A classe 1: A Luta por Direitos e o Desgaste no Acesso a Satde,
(13,7% ST) conecta-se ao nucleo pratico através de palavras como
Direito, Poder publico, Satde, Acesso e Dificuldade. A nomeagao
reflete a dimensao politica e cidada da representagao social. O cuidado
extrapola o doméstico e torna-se uma luta burocritica. A mae
representa o Estado como um agente de barreira, exigindo dela uma
postura ativa de reivindicagio pardtgarantir a sobrevivéncia e a
dignidade do filho.

Nada é oferecido espontaneamente. E com muita luta, desgosto e idas
4 Defensoria Piblica. Tudo reqtier agaojudicial. (Mae 01)

As terapias do municipioge do_Estado dizem que ajudam, mas sio
insuficientes; se torna um desgaste. (Maie 03)

Buscar direitos no poder priblico é uma humilhagao. Hi 2 anos ¢ 8
meses luto por dieta e fraldas. (Mae 09)

DISCUSSAQO

A arquitettirasdo presente estudo a luz da TRS legitima o cuidado
enquanto ¢iéncia, pois o alicerca em um arcabougo teérico sélido,
compreendendo as condutas, significados, valores e afetos que as
orientam.%A TRS atua, portanto, como um mapa cognitivo que
dirg€iona a“interpretagio dos dados. Nesse sentido, para alcangar o
objetivo de apreender as RS de maes sobre o cuidado a pessoa com
deficiéncia, as classes emergidas pela andlise da CHD foram
dialogadas com os constructos tedricos da ancoragem, objetivagao e
dimensao pratica, sendo estruturadas em dois eixos, polarizados entre
a dimensdo sociocognitiva, marcada pela ancoragem espiritual e pelo
estigma, € a dimensiao material, expressa na rotina exaustiva e luta por
direitos.

No que tange 4 dimensio sociocognitiva (Eixo 1), a Classe 4
evidencia uma construgao social que atrela a figura feminina a
obrigatoriedade natural do cuidado. Sob a ética da TRS, observa-se o
processo de objetivacao do papel exclusivamente feminino. Pois, a
sociedade torna concreto o dever abstrato do cuidado através de

imagens tangiveis, oscilando entre a romantiza¢ao do rétulo de "mae

guerreira” e sua segregagéo.lo

Essa objetivagio cumpre uma fungio ideoldgica de mascarar a
exploragio do trabalho gratuito da mulher. Ao cristalizar a sobrecarga
na imagem socialmente valorizada de "heroismo" ou "dom", o corpo
social naturaliza o sacrificio feminino e isenta o Estado e a figura
paterna  de suas responsabilidades.’” Essa  dinimica de
responsabilizacao exclusiva se materializa na realidade vivenciada
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pelas participantes, majoritariamente maes solos e em vulnerabilidade
econdmica, demonstrando como a RS atua na manutengio das
desigualdades de género.

Diante dessa imposi¢ao social, a espiritualidade emerge tanto como
prética religiosa, quanto um recurso de saude mental e ancoragem.
Conforme a TRS, o desconhecido e o sofrimento precisam ser
ancorados em um sistema de valores familiares para se tornarem

suportéweis.S Para essas mulheres, a fé permite ressignificar a
experiéncia da deficiéncia, transformando a "dor" em "missao". A
literatura aponta que essa estratégia de enfrentamento (coping)
religioso ¢ fundamental para a manuten¢ie da resiliéncia, atuando

como um fator de protecio contra o adeccimento psiquico diante das

incertezas do diagn()stico.12

Em contrapartida, as Classes 6 €5 (Eixo 2) expoem a materialidade
bruta desse cuidado. A rotina descrita através de noites insones e
procedimentos técnicos, fefletida na dimensio pritica da RS,

conforme postula Jodelets a representacio orienta a conduta.!® A
conduta, neste caso, ¢ d anulagao de si.

A rentncia da vida profissional e social nio ¢ uma escolha livre, mas
uma imposi¢ao das circunstincias que resulta no isolamento e na
“invisibilidade" da mulher, enquanto sujeito de direitos. Estudos
recentes corroboram que a invisibilidade social e econémica dessas
atividades ;sao fatores determinantes para o adoecimento fisico ¢

mental de cuidadoras, inclusive aquelas que atendem pessoas com

necessidades complc:xas.14

Nesse ¢ontexto de exaustio, a Classe 2 (Rede de Apoio) emerge
como/umyponto nevrélgico. A representacao do cuidado deixa de ser
solitdria’ quando h4 a presenca de "outros significativos" (familia
extenisa, profissionais). A literatura aponta que a qualidade ¢ a eficicia

darede de apoio atuam como fatores determinantes para a reducio da

sobrecarga ¢ a preservacio do bem-estar de cuidadores familiares.!®

Contudo, a fala das participantes revela que essa rede ¢ muitas vezes
fragil ou informal, recaindo sobre outras mulheres (avds, irmas), o que
perpetua o ciclo do cuidado sem garantir o suporte necessario.

Por fim, a dimensio institucional revela a tensio entre a
necessidade vivida pela familia e a burocracia estatal. O acesso a satde
¢ representado, paradoxalmente, como um direito constitucional e
como um desafio desgastante. A necessidade de recorrer a
judicializagio ou de travar “batalhas” burocriticas para garantir
insumos e terapias transforma a mie em uma agente politica. Essa
barreira de acesso evidencia a falha do Estado no principio da
integralidade da assisténcia, obrigando a cuidadora a despender uma
energia vital na busca pela cidadania, ampliando sua vulnerabilidade,

desgaste, a0 mesmo tempo que a sobrecarrega com mais uma

atividade 1617
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Como limitagoes, destacam-se os desafios logisticos de acesso as
participantes residentes em dreas rurais, somada a dificuldade de
conciliar a coleta com as rotineiras das participantes. Essa sobrecarga
de tarefas e a escassez de tempo livre restringiram a disponibilidade ¢ a
acessibilidade delas, dificultando a ampliacio do campo empirico.
Contudo, ressalta-se que, na abordagem qualitativa fundamentada
nas TRS, o objetivo nio é a generalizagéo estatistica, mas o
aprofundamento da temdtica. Assim, a validade cientifica reside na
densidade da andlise compreensiva, revelando significados e afetos
que, embora situados, oferecem subsidios consistentes para a
compreensio do fendmeno em contextos socioculturais similares.

CONSIDERACOES FINAIS

A apreensao das RS de maes,cuidadoras revelou que o cuidado a
pessoa com deficiéncia ¢ esgruiturade sobre uma dualidade complexa.
Por um lado, existe a dimensao sociocognitiva, atrelada a "missao"
materna ancorada na espiritualidade com cristalizagao do estigma da
"mae guerreira’; por ‘outro, impoe-se a materialidade do cuidado,
marcada pela rotina’exaustiva de procedimentos técnicos, rentincia da
identidade profissional e/feminina ¢ uma drdua busca pelos direitos
garantidos na Constituicao.

Conclui-s¢*que. a feminizagio do cuidado permanece como o
nucleo central dessas representagoes. A sociedade ¢ o Estado, ao
naturalizar o\sacrificio materno, contribuem para o seu isolamento
social e o'sofrimento psiquico, que se veem obrigadas a transformar
suador em'militincia politica na garantia da sobrevivéncia dos filhos.

Como scontribui¢oes para a Enfermagem e a satde coletiva, este
estudoévidencia que a assisténcia nao pode se restringir a pessoa com
deficiéncia. F imperativo que os profissionais de satide implementem
o cuidado centrado na familia, oferecendo escuta qualificada e suporte
emocional as mies cuidadoras, desconstruindo a romantizacio de sua
sobrecarga.

Os achados também servem de subsidio para a gestao publica,
indicando que politicas de inclusio devem contemplar,
obrigatoriamente, a rede de apoio ao cuidador.

Destacam-se os desafios logisticos de acesso a zonas rurais e a
restrita disponibilidade de tempo das participantes, imposta pela
rotina exaustiva de cuidados, o que dificultou a amplia¢io da amostra.
Tais restri¢des sinalizam a pertinéncia de pesquisas futuras que nao
apenas ampliem o campo para a perspectiva paterna, mas que também
avaliem o impacto de intervengoes de suporte formal visando mitigar
essa sobrecarga evidenciada.

11
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