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RESUMO

COSTA, Elisa Maria Almeida, M.Sc., Universidade Federal de Vicosa, maio de 2012.
Paralisia Cerebral: o significado do cuidar no contexto familiar de camadas
populares. Orientadora: Neide Maria de Almeida Pinto. Coorientadoras: Ana Louise
Carvalho Fiuza e Eveline Torres Pereira.

Nessa pesquisa, buscou-se analisar o significado do ato de cuidar e as implicacfes que o
cuidado, de pessoas com Paralisia Cerebral (PC), geram para o cuidador principal e para
a familia de tal pessoa. Especificamente, os objetivos do trabalho foram: analisar como
essas familias, provenientes de camadas populares, reconhecem e elaboram a
deficiéncia de seu familiar; compreender as possiveis modificacbes que ocorreram, na
dindmica e na organizacao da familia, em decorréncia de um familiar com deficiéncia e
quais as repercussdes desse fato nas esferas fisica (do domicilio), social, econdmica e
cultural da familia; compreender qual é o significado do cuidado do familiar com
deficiéncia, bem como o custo social e econdémico desse cuidar para o cuidador
principal; e identificar a influéncia das redes de suporte social (institucionais e ndo
institucionais) no provimento de cuidados a pessoa com deficiéncia. O aporte tedrico foi
baseado em trés categorias — deficiéncia, familia e cuidado —, a fim de entendermos
como a pessoa com deficiéncia foi tratada e cuidada historicamente, tanto pelo Estado,
quanto pela familia. Além disso, visamos compreender como esse cuidado se
materializa no contexto familiar, em termos dos papeis desempenhados pelos membros
familiares, em relagdo a esse cuidar, e do papel das redes de suporte social as familias.
Definimos a APAE (Associacdo de Pais e Alunos Excepcionais), localizada na cidade
de Vigcosa — MG, como nosso campo empirico. A amostra foi composta por doze
cuidadoras de pessoas com PC e o método utilizado, para a coleta de dados, foi o
Estudo de Caso, apoiado nas seguintes técnicas: diario de campo, questionario e
entrevista semiestruturada. A analise dos dados foi pautada em uma abordagem
qualitativa e as informac@es, oriundas das entrevistas e do diario de pesquisa, foram
analisadas a partir da analise das falas; ja as informacGes obtidas, por meio dos
questionarios, foram analisadas e reduzidas a termos descritivos, sendo posteriormente
quantificadas. Foi constatado que a maneira, através da qual a familia reconhecia e
elaborava a deficiéncia de seu familiar, esteve relacionada ndo somente a imagem
construida, historicamente e socialmente, em torno da deficiéncia, mas também a uma
série de fatores que variaram desde a forma como o diagnostico foi transmitido, pela
equipe de saude, até o estado emocional dos familiares; os quais, por vezes, ndo se
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sentiam preparados para entender o que aconteceu ou nao desejavam adquirir maiores
informagdes sobre o quadro clinico da crianga, limitando seu conhecimento relacionado
ao assunto. Além desses aspetos emocionais de carater subjetivo, a presenca de um
familiar com PC envolveu mudancas de carater objetivo, tais como: modificacGes na
rotina, na estrutura fisica da residéncia e nas relacfes sociais. Essas mudancas afetaram
mais intensamente as vidas das cuidadoras principais, as quais assumiam nao somente
as atividades ligadas ao cuidado cotidiano do familiar com PC, mas também
desempenhavam multiplas funcdes, como as de mae, esposa, dona de casa e, em alguns
casos, de lavradoras, empregadas domeésticas e balconistas. Tais afazeres e
responsabilidades, assumidos pelas cuidadoras, se materializaram como fatores
preponderantes para um possivel desgaste fisico e emocional das mesmas. Em virtude
desse desgaste, as maes, na maioria das vezes, encontravam, nas redes de suporte social,
apoio para minimizarem a sobrecarga do cuidado e/ou para se adaptarem a nova
dindmica de vida. Os resultados reforgaram a importancia do suporte social no processo
de adaptacdo familiar, uma vez que o mesmo influencia aspectos do comportamento
familiar. Em especial, destacamos aqueles relacionados a capacidade de resolucdo de
problemas, por meio de varios tipos de apoios, 0s quais variam desde contribuicdes
econdmicas e suporte emocional, até o fornecimento de informacdes e/ou de auxilio no

provimento de cuidados a pessoa com deficiéncia.
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ABSTRACT

COSTA, Elisa Maria Almeida, M.Sc., Universidade Federal de Vigosa, May, 2012.
Cerebral Palsy: the meaning of care in the family context in the low-class. Adviser:
Neide Maria de Almeida Pinto. Co-Advisers: Ana Louise Carvalho Filuza and Eveline
Torres Pereira.

This research aimed to analyze the meaning of care and the implications of caring for
disabled people to the main caregiver and to their family. The purposes of this work
were specifically: to analyze how these families from lower classes recognize and
elaborate the disability of the family member; to understand possible changes that
happen in the family organization and interaction because of a family member with
disability and which are the repercussions of this fact on house structure (furniture,
space), social, economic and cultural spheres of the family; to understand what is the
meaning of caring for a disabled family member and the social and economic cost of the
care to the main caregiver; and to identify the influence of the social network support
(institutional or not institutional) in the care provision to the person with disability.
The theoretical background was based on three categories — disability, family and care —
in order to understand how the individual with disability was historically treated and
taken care by the State and the family. Besides that, we aim to understand how the care
actually happens in the family, in the family members’ roles towards care, and in the
social support network to the families. We defined APAE (Associacdo de Pais e Alunos
Excepcionais — Parents and Exceptional Students Association), located in Vicosa, MG,
as our empirical field. The sample consists of twelve women caregivers of people with
cerebral palsy. The data collection method was case study supported in the techniques:
field diary, questionnaire and semistructured interview. The data analysis was based on
a qualitative and quantitative approach from interviews and the field diary, was
analyzed by the speech analysis. The information obtained by questionnaire were
analyzed and reduced to descriptive terms which were subsequently quantified. Was
detected that the way through the family used to recognize and elaborate the family
member disability was related to the historically and social image built for disability and
to several factors, from the way the diagnosis was communicated by the health care
professional staff to the emotional state of the family members. Sometimes, the relatives
did not feel ready to understand what happened or did not want to receive further
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information about the child clinical picture, which limited their knowledge on the
subject. Besides those subjective emotional aspects, the presence of a disabled family
member with cerebral palsy involved objective changes, such as: routine changes, in the
house structure and in the social relations. These changes intensely affected the main
women caregivers’ lives. They used to assume the activities related to everyday care of
the family member with cerebral palsy. Besides that they also used to do many activities
as mother, wife, housewife and sometimes farm workers, maid, store clerk. These
responsibilities assumed by women caregivers became factors that contributed to
possible physical and emotional distress. Due to that, the mothers several times found in
the support social network the support to reduce the burden from the act of care or to
adapt themselves to the new routine. The results reinforce the importance the social
support in the family adaptation process, once it influences the family aspects of
behavior. We specially remark those aspects related to the human capacity to solve the
problems through many types of support, which vary from economic contribution and
emotional support to the information supply and the help or assistance in the care of the

person with disability.
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1- INTRODUCAO GERAL

O interesse por estudar a deficiéncia, especificamente no ambito familiar, advém
de uma experiéncia pessoal da autora desse trabalho, visto que a mesma € irma de um
rapaz, com 24 anos de idade, que possui Paralisia Cerebral (PC) *: fato que a permite
vivenciar o cotidiano do cuidado, bem como suas implicacbes na dinamica e na
organizagao familiar.

O convivio diario com esse irmao exige mobilizacOes e esfor¢os constantes, por
parte de toda familia, em funcdo dos afazeres que envolvem o cuidar. A divisdo das
tarefas rotineiras de cuidado, como higienizacdo, alimentacdo, medicacéo,
acompanhamento a tratamentos médicos e manuseio, envolve todos 0os membros da
familia da autora, ainda que de forma diferenciada. O cuidar resulta em mudancas e, até
mesmo, em abdicacdes de planos e de metas futuras. Porém, também traz experiéncias,
permeadas de aprendizado e de crescimento pessoal, que permitem, a familia da mesma,
ver a vida a partir de outros prismas.

De modo geral, em algumas familias, a presenca de uma pessoa com PC pode
manter os membros mais unidos para enfrentar as dificuldades e as adversidades da
vida, embora essa ndo seja uma realidade de todos os circulos familiares. A presenca de

uma pessoa com deficiéncia

, No ambito familiar, pode se tornar um evento
desestabilizador do grupo, gerando, em alguns casos, o rompimento de relacdes
familiares e sociais.

E comum que, nessas familias, os pais ndo se facam presentes: ora porque 0s
mesmos abandonam suas esposas, ao saber que terdo uma crianga com deficiéncia, ora
porque evitam, ao maximo, o contato com o filho deficiente, agindo como se 0 mesmo
ndo existisse. Esse fato acaba sobrecarregando as maes, uma vez que as mesmas tendem

a cuidar de seus filhos sozinhas.

! Segundo Piovesana (2002), a PC, também conhecida como Encefalopatia Cronica da Infancia (E.C.1.),
é, dentre as doencas fisicas, a que mais acorre na primeira infancia, além de ser uma doenca crénica, de
carater ndo evolutivo, que leva o portador & necessidade de tratamento prolongado - devido ao fato de o
curso natural das lesbes ser de longa duracdo. Essa doenga pode trazer efeitos ligados ndo apenas ao
crescimento e ao desenvolvimento fisico, mas também a destreza, a personalidade, a capacidade
cognitiva, as atividades sociais e pessoais; ligadas as emocGes e/ou as interacdes da familia.

2 Para designar o publico em questo, usar-se-a, nessa pesquisa, 0 termo “pessoa com deficiéncia”, em
virtude de o mesmo ter sido, segundo Sa e Rabinovich (2006), a terminologia desejada pelos movimentos
mundiais de pessoas com deficiéncia, incluindo o Brasil. De acordo com Favero (2004), a utilizacdo desse
termo é o mais adequado porque transfere o foco de atencdo da deficiéncia para a pessoa. Além disso,
esse autor diz que quanto mais natural for o modo de se referir a deficiéncia, como sendo qualquer outra
caracteristica da pessoa, mais legitimo € o texto que a ela se refere.



Outra situacdo diz respeito a quando o pai e a mae abandonam o filho com PC,
tentando manter certo distanciamento do mesmo e direcionando a responsabilidade do
cuidado a um individuo que é pago para isso e/ou a instituicdes. Esse fator restringe o
contato do filho com os outros membros da familia e pode, inclusive, limita-lo em
relacdo a possibilidade de realizar atividades culturais e de lazer, de conviver com
outras pessoas e de se desenvolver a partir do contato com 0s outros.

Situagbes como essas constituiram-se como motivacdo para 0 estudo,
sistematizado e académico, a partir de tedricos e de pesquisadores que ja falaram sobre
0 assunto, o impacto da deficiéncia nas familias de camadas populares®, buscando
entender porque, em alguns casos, a presenca dos individuos com PC eram
enriquecedoras e prazerosas e, em outros, eram permeadas por conflitos estressantes e
desestabilizadores.

Além disso, tivemos a pretensdo de tentar entender como essas familias, de
camadas populares, lidam com as possiveis mudancas que o cuidado, demandado pelo
familiar com deficiéncia, pode ocasionar e quais sdo as suas repercussdes. Sobre isso,
cabe ressaltar que, nesse estudo, focamos as familias de camadas populares por
acreditarmos que a presenca de um familiar com deficiéncia, nesses nucleos, pode afetar
mais intensamente sua dindmica e rotina, podendo trazer prejuizos econémicos e de
insercdo no mercado de trabalho, especialmente para os cuidadores principais, e
acirrando os conflitos familiares.

Diante disso, optamos pela PC, devido a motivacdo pessoal da pesquisadora,
mas também por acreditarmos que, apesar das diversidades * apresentadas no quadro
clinico da PC, os individuos que a possuem, geralmente, demandardo maiores cuidados
diarios, podendo alterar intensamente a rotina familiar; principalmente porque as lesdes
que ocorrem, no cérebro, podem influenciar a aquisicdo e o desenvolvimento ndo
somente de atividades motoras basicas (como rolar, sentar, engatinhar, andar, etc.), mas

também de atividades da rotina didria (como tomar banho, se alimentar, se vestir e

* Devido a diversidade de composicdo das classes populares, existe uma dificuldade em conceitua-la,
além de uma variedade de defini¢des que sdo utilizadas, na literatura, para fazer referencia a esse termo.
Nesse estudo, entretanto, adotamos a perspectiva mencionada por Heilborn (1997), a qual relaciona classe
popular ao universo de categorias sociais que se encontram em posicdo subordinada ou inferior a
sociedade de classes moderna e urbana.

* A PC pode ser classificada com base na localizagdo dos problemas de movimento, ou seja, de como ela
afeta a face, os bragos, o tronco e as pernas, 0 que pode ser tido como monoplegia, diplegia, hemiplegia,
tetraplegia e hemiplegia dupla. A monoplegia afeta somente um dos membros da crianga: brago ou perna,
em um dos lados do corpo; a diplegia afeta principalmente as pernas da crianga, colocando-as na posicéo
vertical; na hemiplegia, um dos lados do corpo da crianga é afetado; a tetraplegia afeta todo o corpo: face,
tronco, bracos e pernas e a hemiplegia dupla também afeta todo o corpo da crianca, porém difere da
tetraplegia quanto ao fato de que sdo 0s bragos e ndo as pernas os membros mais afetados pela PC, além
de poder gerar maiores dificuldades na alimentagdo e na fala (GERALIS, 2007).



outros), as quais podem limita-los a adquirir maior independéncia. Nesse contexto, o
presente estudo, como foi dito, visa analisar as implicacbes e os significados que o
cuidado da pessoa com deficiéncia possuem para o cuidador principal > e para as

familias de camada popular.

1.1. Justificativa

No Brasil, existe um nimero razoavel de pesquisas relacionadas as familias de
pessoas com deficiéncia. Porém, a maioria delas se concentra em analisar falas de mées
sobre as reacGes e os sentimentos que surgem diante da deficiéncia do familiar
(REGEN, ARDORE E HOFFMAN, 1993; SANTOS, 1991). Outros estudos tém focado
os efeitos gerados a partir da comunicacdo do diagnostico da deficiéncia, como foi o
caso do estudo de Omote (1980). Alem disso, outras pesquisas destacam as analises de
problematicas, expectativas e distarbios familiares (Amaral, 1995; Marques, 1995; etc.).
Assim, a presente pesquisa se diferencia das demais porque discute a deficiéncia
mediante as suas implicacGes para o ambito familiar; especialmente no que se refere ao
cuidado que o familiar com a deficiéncia, pertencente as camadas populares, demanda.

A categoria diferenga torna-se necessaria para o estudo da deficiéncia, uma vez
que carrega, em si mesma, a possibilidade do preconceito (aversdo ao diferente), o qual
gera implicacdes na maneira como a pessoa com deficiéncia e a sua familia vao se
portar na sociedade, além de quais serdo os padrbes de conduta, dos outros individuos
da sociedade, ao interagirem com a pessoa deficiente.

Carvalho (2004) faz mencéo a dois tipos de diferenca: as “diferengas comuns” e
as “diferencas significativas”. A primeira é tida como algo aceitavel e que néo cria
impacto na percepcdo ideal do outro, como, por exemplo, os atributos ligados a cor dos
olhos, dos cabelos e outros; ja o segundo tipo de diferenca é aquela manifestada nos
sujeitos ou em um grupo de sujeitos que, a partir de normas sociais, ndo correspondem
ao modelo padronizado, ou seja, ndo possuem as caracteristicas fisicas, sensoriais,
mentais e psiquicas tidas como ideais.

De acordo com Goffman (1998), a sociedade estabelece meios de categorizar as
pessoas e seus atributos como naturais e comuns ou como anormais e que fogem as
regras. Dessa forma, quando um estranho nos é apresentado, temos a tendéncia de

prever sua categoria e 0s seus atributos, com base em pré-concepcfes e em expectativas

5 Cuidador principal é a pessoa responsavel pelo cuidado direto e diario da pessoa com deficiéncia,
podendo ser o pai, a mde, a avo, a baba ou qualquer pessoa que exerca esse papel (TUNA et al., 2004
apud ROCHA, 2008).



normativas que se relacionam aquilo que a pessoa deveria ser. Tracamos uma identidade
social virtual que diverge dos atributos que o individuo na realidade possui, ou seja, que
diverge de sua identidade social real. Classificamos e reclassificamos os sujeitos, a
partir de categorias socialmente previstas, e esperamos que haja acordo entre 0s
predicados de sua identidade, segundo os padrdes de conduta que sdo “criados” para
homens e mulheres, criangas e idosos, deficientes e ndo deficientes. Assim, quando
esses padrdes ndo sdo atendidos, surge a possibilidade de excluséo e de estigmatizacgéo.

Ainda segundo Goffman (1998), existem trés tipos de estigmas: as culpas de
carater individual; os estigmas de raca, nacdo e religido, que podem ser transmitidos
através de linhagens, e o estigma das abominagdes do corpo, o qual é o mais relevante
para nossa pesquisa, pois se refere as deformidades fisicas de modo geral, incluindo as
pessoas com PC. Esses individuos, por possuirem corpos diferentes e disformes, passam
a ser categorizados, dentro de uma sociedade gque visa a homogeneidade, com base em
atributos depreciativos.

O estigma tem como efeito uma perigosa reducdo da identidade social do
individuo, a qual é baseada em um atributo indesejavel. Para Goffman (op. cit.), existe
uma tendéncia, por parte da sociedade, de inferir uma série de imperfeicGes a partir da
imperfeicéo original, ou seja, o atributo que tornou determinado individuo diferente dos
outros o faz um sujeito reduzido aquela imperfeicdo, podendo ser rotulado como
aleijado, louco e outros.

Segundo Carvalho (2004), essa reducdo da identidade reforca a questdo das
“diferengas significativas”, as quais sdo construidas com base em uma oposicao binéria
- “ou € isso ou ¢ aquilo”, sendo que 0 “dessemelhante, atipico, anormal” encontra-se em
oposi¢do ao que ¢ “ideal, normal”. Isso reduz as chances de convivio social dessas
pessoas e faz com que, possuir uma deficiéncia, seja um modo de experimentar um
corpo fora da norma e do padrédo estabelecido pela sociedade, os quais correspondem as
caracteristicas e expectativas da identidade social virtual.

Durante muito tempo, a deficiéncia teve como base o paradigma bioldgico, no
qual o “anormal” remetia questdes patoldgicas. Por esse motivo, a deficiéncia tornou-se
um campo de estudos exclusivamente biomédico, voltado para o cuidado do corpo
deficiente e para suas acgdes, visando a medicalizacdo do corpo como uma forma de
incluir, na sociedade, a pessoa com deficiéncia.

Na década de 70, os estudos sobre a deficiéncia sairam do campo biomédico,
relacionado ao bioldgico e as doencas, para penetrarem o campo das humanidades, onde

houve reconhecimento do corpo com lesdo, mas também denuncia da estrutura social



que oprime a pessoa com deficiéncia (OLIVER; BANER, 1998 apud GUIMARAES,
2008).

Esse foi o desafio dos estudos sobre a deficiéncia: deixar de vé-la como
expressao de restricdes ligadas a funcionalidade ou as habilidades do corpo, para
percebé-la como uma experiéncia de opressdao pelo proprio corpo. Diante disso,
elencamos, a seguir, as correntes tedricas que versam sobre essa temética, a fim de

entendermos a eminéncia da relagdo entre deficiéncia e cuidado no campo teorico.

1.1.1. O Modelo Médico e o Modelo Social

Durante muito tempo, a deficiéncia esteve relacionada exclusivamente as
questdes patologicas. Os estudos, sobre essa tematica, ancoravam-se em explicacdes
médicas que a tomavam como consequéncia natural de uma lesdo ou como disfuncdes
do organismo que, por sua vez, merecia cuidados biomédicos.

No entanto, a partir da década de 1970, surgiram, no Reino Unido, estudos sobre
deficiéncia que eram feitos a partir de outro viés: diferentemente do modelo médico,
que defendia a ideia de que a lesdo limitaria a participacdo social, os teéricos do modelo
social acreditavam que 0s contextos € que eram pouco sensiveis a diversidade,
estigmatizando a pessoa com deficiéncia.

Desse modo, se para 0 modelo médico ndo havia diferenciacdo entre lesdo e
deficiéncia, para o0 modelo social, isso era fundamental, ja que a lesdo seria um dado
corporal isento de valor, ao passo que a deficiéncia seria o resultado da interagéo entre
um corpo com lesdo e uma sociedade discriminatéria. Assim, uma pessoa pode
experimentar a deficiéncia sem ter uma lesdo, como pode ter alguma lesdo e ndo
experimentar a deficiéncia (DINIZ, 2007; GUIMARAES, op. cit.).

Os tedricos, do modelo social da deficiéncia, entendiam a mesma como uma
forma de opressdo social e ndo como uma “tragédia pessoal”, isto €, para eles a
deficiéncia ndo deve ser vista como um problema individual, mas como uma questdo
eminentemente social. O ponto de partida teérico do modelo social é o de que a
deficiéncia &€ uma experiéncia resultante da combinacdo de limitacdes, impostas pelo
corpo - como algum tipo de perda ou de reducdo de funcionalidades (carater médico),
com uma organizacdo pouco sensivel a diversidade corporal (MEDEIROS; DINIZ,
2004).

O modelo social compreendia a deficiéncia a partir do conceito de estigma,
proposto por Erving Goffman (1998). Esse modelo correspondia ao estigma das



abominacg6es do corpo, 0 qual era demarcado por sinais que antecipavam 0s papéis a
serem exercidos pelos individuos, j& que 0 mesmo encontrava-se marcado por
caracteristicas que se diferenciavam daquelas padronizadas pela sociedade. Dessa
forma, a pessoa com deficiéncia era segregada socialmente por causa dos sinais
corporais, experimentando a estigmatizacéo.

Assim, a primeira geragdo do modelo social contribuiu no sentido de tragcar um
novo olhar sobre a deficiéncia, passando a tratad-la como uma questdo multidisciplinar,
diferentemente do discurso médico. Contudo, foi nos anos 1990 e 2000 que a entrada de
abordagens pds-modernas e de criticas feministas definiram a segunda geracdo de

tedricos do modelo social, os quais serdo discutidos no item seguinte.

1.1.2. A critica feminista ao modelo social

Os precursores do modelo social acreditavam que as desvantagens, das pessoas
com deficiéncia, estavam ligadas as barreiras sociais, de modo que, se as mesmas
fossem eliminadas, essas pessoas se tornariam independentes. No entanto, as tedricas
feministas, que eram, em geral, pessoas com deficiéncia ou cuidadoras dessas,
criticaram essa teoria, devido ao fato de ela ndo considerar a diversidade de experiéncias
geradas pela deficiéncia. A sobrevalorizacdo da independéncia é um ideal perverso para
pessoas com lesdes mais graves e cronicas, visto que dificilmente poderdo vivé-la,
mesmo que as barreiras sejam eliminadas (DINIZ, 2007).

De acordo com Diniz (op. cit.), as tedricas feministas foram as primeiras a falar
sobre as questdes do cuidado, da dependéncia e da interdependéncia, no que se refere a
pessoa com deficiéncia. Essas mulheres acreditavam que o cuidado havia sido
esquecido pelos precursores do modelo social, ja que, para eles, o cuidado substituiria o
projeto de independéncia, além de colocar a pessoa com deficiéncia em um espaco de
subalternidade e de exclusdo.

Na intencdo de refutar o modelo médico, distanciando-se completamente da
ideia de que a lesdo causa a deficiéncia, os tedricos da primeira geracdo do modelo
social ndo consideraram a pluralidade dentro da deficiéncia e ndo se atentaram para suas
diferentes formas e/ou manifestacfes. Tanto os pesquisadores do modelo médico, como
os da primeira geracdo do modelo social procuravam explicar a deficiéncia como algo
sem variag0es, 0 que acabava por excluir ou generalizar importantes dimens6es da vida
das pessoas com deficiéncia, como, por exemplo, o fato de poderem necessitar de

cuidados como uma questdo de sobrevivéncia.



Além disso, as tedricas feministas ressaltaram a interdependéncia como uma
condicdo indispensavel a vida social, inclusive para pessoas ndo-deficientes, ja que
todos os individuos, em diferentes momentos da vida, sdo dependentes: seja na infancia,
na velhice ou na experiéncia da doenca (DINIZ, 2007). No entanto, devemos considerar
que algumas pessoas, especialmente aquelas com deficiéncias cronicas, tendem a
depender dos cuidados, de outros sujeitos, por um periodo constante e indeterminado de
suas vidas.

A partir da discussdo sobre as correntes tedricas relacionadas ao estudo da
deficiéncia, essa pesquisa se baseara, entdo, na segunda corrente do modelo social, pois
analisard o impacto da mesma sobre o contexto familiar - em termos de mudancgas que
pode gerar em relagdo ao cuidado da pessoa com PC - e entendera a deficiéncia a partir
das situacbes que podem demandar cuidados diferenciados e, possivelmente, afetar a
dindmica e a organizacdo familiar.

Além disso, consideraremos o cuidado como algo relacionado ndo somente as
pessoas que cuidam e/ou que sdo cuidadas, mas também como um complexo de

relaces familiares e sociais permeadas de interdependéncias (redes sociais).
1.2. A Construcao do Problema

O impacto da identificacdo da deficiéncia, em um membro da familia, pode ser
entendido como uma ruptura no desenvolvimento do relacionamento e da rotina
familiar. Tal ruptura possivelmente resultara em mudancas nas diversas esferas desse
universo.

Essas mudancas podem ser de carater subjetivo, envolvendo aspectos
emocionais e mudancgas nas relacdes sociais e familiares, e/ou de carater objetivo,
referentes as dificuldades sociais ligadas ao ato de cuidar desses individuos; o que,
geralmente, envolve alteracGes na rotina do lar, no lazer e nas financas. No entanto,
essas mudancas tendem a se apresentar de modo diferenciado, segundo o tipo de
deficiéncia, as caracteristicas da pessoa que a possui e as necessidades especificas de
cuidado que a mesma demanda (SILVA; DESSEN, 2001).

Como ja dito anteriormente (no item 1), optamos, nessa pesquisa, por um tipo
especifico de deficiéncia: a PC. Essa decisdo se deve ao fato de que as pessoas com essa
deficiéncia, geralmente, possuem limitacdes de mobilidade e de autocuidado, ligadas a
atividades como higienizacdo (tomar banho, vestir-se, etc.), alimentacdo, estimulacéo,

etc.



Acreditamos que essas limitacGes podem alterar, em multiplos aspectos, a vida
dos familiares dessas pessoas e, principalmente, a vida de seus cuidadores principais.
Glat (2004) acrescenta que a extensdo das adaptacOes e acomodagdes, impostas pela
presenca de uma pessoa com deficiéncia, pode incluir desde transformacdes internas de
carater afetivo, temporal e/ou econdmico, até as requisitadas pela interacdo de forcas
externas - oriundas da sociedade mais ampla. Além disso, Buscaglia (2002) diz que a
reorganizacdo familiar € um processo que pode durar dias, meses ou anos, mudando o
estilo de vida da familia, seus valores e papéis.

Contudo, vale ressaltar que a forma, com a qual a familia vai lidar com essa
nova situacdo, dependera de sua estrutura enquanto grupo e de seus membros
individualmente, além das experiéncias prévias (vividas por ela), da capacidade de
enfrentar situacdes de mudanca, da personalidade de seus membros, do sistema de
crencas, da existéncia ou ndo de redes sociais de apoio, do nivel cultural e
socioecondmico, dentre outros (BRITO; DESSEN,1999).

Diante disso, limitamos nossa pesquisa a analise de familias de camadas
populares, devido ao fato de tais unidades possuirem um funcionamento peculiar; o que
pode ser percebido em relacdo as diferencas ligadas aos papéis de género, aos arranjos
familiares, a vinculacéo entre trabalho remunerado e trabalho doméstico, aos modos de
organizacao e as estratégias de sobrevivéncia. Essas organizacfes familiares, ainda que
sofram a influéncia dos valores transmitidos pelas demais camadas da populacéo,
diferem significativamente das outras, pois necessitam desenvolver meios de
sobrevivéncia que sejam compativeis com suas condicdes de existéncia (AMAZONAS
et al., 2003).

Assim, diante do exposto, é possivel perceber que a presenca de uma pessoa com
deficiéncia, no ambito familiar, pode ocasionar um agravamento das condicdes de vida,
sobretudo, para as familias de camadas populares, as quais, além do énus financeiro
impactante, podem néo estar preparadas para lidar com as demandas de cuidado que o
familiar com PC possivelmente exigird. Nesse contexto, entdo, surge uma questao
importante e pertinente para o tema de pesquisa proposto: De que forma a presenca de
um familiar com deficiéncia influi na dindmica e na organizacdo de familias de

camadas populares?



2. OBJETIVOS

Definiu-se como objetivo geral compreender o significado do cuidado do
familiar com PC em familias de camadas populares, bem como o custo social e
econdmico deste cuidar para a familia e o cuidador principal. Para tanto, elegeram-se 0s
seguintes objetivos especificos:

e Analisar como as familias reconhecem e elaboram a deficiéncia de seu familiar;

e Compreender as possiveis modificaces ocorridas na dinamica e organizacdo da
familia em decorréncia de um familiar com PC e suas repercussdes nas esferas
fisicas (do domicilio), social, econémica e cultural da familia;

e Compreender o custo do cuidar a vida pessoal, social e econdmica do cuidador
principal de pessoas com PC;

e Identificar a influéncia das redes de suporte social no provimento de cuidados a

pessoa com PC.

3. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Neste estudo, optamos pela abordagem qualitativa, na qual segundo Thiollent
(1996) a “objetividade estatica” é substituida pela “relatividade observacional”, onde a
realidade n&o é fixa e o observador desempenha papel ativo na captacdo da informagao.
Acreditamos que este tipo de abordagem seja a mais adequada ao objetivo do estudo,
uma vez que a pesquisa ndo se limita a observar ou medir os aspectos aparentes de uma
situacdo, indo além, trabalhando com aspiracdes, motivacdes, crencas, valores e atitudes
que permeiam o universo familiar da pessoa com deficiéncia.

Sendo assim, esta pesquisa ndo se preocupa em ser traduzida em nimeros ou
informacBes quantificaveis, pois lida com questbes muito particulares no universo dos
significados, e este universo de producdo humana pode ser resumido no mundo das
relacbes, das representacGes e das intencionalidades que configuram um nivel de
realidade ndo visivel exteriormente aos sujeitos, sendo preciso ser exposta e
interpretada, em primeira instancia, pelos pesquisadores (MINAYO, 2010).

Assim, pautados em uma metodologia qualitativa, apresentaremos a seguir
aspectos metodoldgicos que serdo utilizados na operacionalizacdo da presente pesquisa,
bem como as fases metodoldgicas do estudo, que consistiram na fase exploratéria da

pesquisa, no trabalho de campo e analise e tratamento do material empirico e



documental. Estas fases, como Minayo (op. cit.) bem afirma, estdo relacionadas a um
ciclo de pesquisa que ndo se fecha, funcionando como um processo de trabalho em
espiral que produz conhecimento e gera novas indagacoes, ndo sendo estas fases etapas

estangues, mas planos que se complementam e se comunicam no decorrer da pesquisa.
3.1. Justificativas para selegdo do campo empirico

A fim de definir o campo empirico de pesquisa buscamos informacdes sobre as
instituicdes em Vicosa-MG® ' que atendiam pessoas com deficiéncia e constatamos que
0 municipio dispunha de instituicGes publicas e privadas que prestavam servigos a este
publico. A maioria delas, escolas que por determinacéo legal buscam realizar a inclusdo
escolar de alunos com deficiéncia. Identificamos também a existéncia de clinicas de
fisioterapia® de atendimento privado que prestavam esses servicos e pontuamos alguns
projetos ligados a Universidade Federal de Vigosa (UFV) que prestavam atendimento as
pessoas com deficiéncia®, além de associacdes como a APONE (Associacdo dos
Portadores de Necessidades Especiais) e a APAE (Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais).

Ap06s mapearmos as instituicdes presentes no municipio percebemos que a Unica
instituicdo que fornecia atendimentos clinicos e educacionais voltados especificamente
as pessoas com deficiéncias era a APAE. Além disso, percebemos no decorrer da
pesquisa que a maioria das pessoas com deficiéncia que freqlientava esta associacao,
também estudava em escolas regulares e/ou participava de algum projeto ligado a UFV,
e/ou era atendida por alguma clinica de fisioterapia, ou ainda contava com algum tipo

de auxilio da APONE como o transporte até a APAE, dentre outros. Este fato revelou-

% O interesse em desenvolver este trabalho nesse municipio deu-se em fungdo do nimero reduzido de
pesquisas com pessoas com deficiéncia, principalmente no que se refere a dindmica familiar destes
individuos e por causa de uma motivacgdo pessoal da pesquisadora que possui um irmdo com PC.

" O municipio de Vicosa esta localizado na Zona da Mata, entre as Serras da Mantiqueira, do Caparad e
da Piedade. Possui uma area de 300,264 km? e limita-se ao norte com os municipios de Teixeiras e
Guaraciaba, ao sul com Paula Candido e Coimbra, a leste com Cajuri e S8o Miguel do Anta e a oeste com
Porto Firme. E atualmente formado por quatro distritos: a sede, Cachoeira de Santa Cruz, S3o José do
Triunfo e Silvestre e bairros. (PREFEITURA MUNICIPAL DE VICOSA, 2009).

® Conforme levantamento apuramos oito clinicas que prestam esses servicos, a saber, a All fisio, Fisioclin,
Fisiovital, Neofisio, Reabilitar, fisio center, Clinica de Fisioterapia Campos Rocha, Centro de
ReabilitacdoGeral e Cardiorespiratorio).

% Como exemplo de alguns desses projetos, citamos o Projeto Fortalecer que tem por objetivo realizar
musculacdo e treinamento funcional para pessoas com deficiéncia fisica, sensorial e intelectual. J& o
Projeto interagir que realiza atividades de natacdo e atletismo adaptados para pessoas com deficiéncia
fisica, sensorial, intelectual e transtornos mentais e o Projeto Psicomovimentar-se que realiza atividades
de estimulacdo psicomotora para pessoas com qualquer tipo de deficiéncia. Todos estes projetos fazem
parte do Programa de Atividade Fisica Adaptada (PROAFA) que é financiado pelo Programa de Extenséo
Universitaria (PROEXT 2010), vinculado ao departamento de Educagdo Fisica da UFV e orientado pela
Professora Eveline Torres Pereira.

10



nos as redes criadas em busca de um melhor atendimento aos familiares com
deficiéncia.

Diante do exposto, escolhemos a APAE como nosso campo empirico devido a
maior possibilidade de alcangarmos informacdes sobre as familias de pessoas com a PC,
além da riqueza de dados e dos maiores detalhes que poderiamos obter destas familias.
Ajudou-nos também na escolha dessa instituicao, aspectos como a facilidade de acesso,
a possibilidade de maior contato com os profissionais da instituicdo que conhecem as
familias h4 mais tempo e a possibilidade de conversarmos varias vezes com as
cuidadoras que levavam seus familiares ao local, o que dificilmente seria possivel se

entrevistassemos familias sem nenhum suporte institucional.

3.2. Campo empirico®

Definimos como nosso campo empirico a APAE, instituicdo fundada em 04 de
abril de 1981, reconhecida por lei como entidade filantropica sem fins lucrativos, de
carater educacional, assistencial, cultural, de salde, de estudos, pesquisas, e outros, que
tem por missao “contribuir com a melhoria da qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia do municipio de Vigosa e da micro-regiao”.

Esta associagdo esta regularmente registrada no Conselho Nacional de
Assisténcia Social e possui Certificado de Entidade Beneficente de Assisténcia Social.
Mantém a Escola de Educacdo Especial Ainda Mariz, em que sdo oferecidos 0s
seguintes niveis de ensino: Educacdo Infantil, Estimulacdo Essencial, e Pré-Escola.
Além disso, a APAE oferece o Ensino Fundamental (séries iniciais), Educacdo
Profissional, (Nivel Basico) além de Projetos Pedagogicos Alternativos; Oficina
Pedagogica de Marcenaria e Arte; Apoio Pedagdgico Especializado ao aluno incluido
no ensino comum e Servigo de Itinerancia.

Para o desenvolvimento das atividades relacionadas a Educacdo Profissional, a
APAE conta com as instalacdes da APAE-Rural — Centro de Formacéo Profissional Dr.
Gerhardus Lambertus Voorpostel e Casa Experimental, ambos situados na BR 120
Km.41, antigo CBIA, onde funciona hoje o CENTEV, orgéo ligado a Universidade
Federal de Vicgosa.

Além dos Programas Educacionais, a APAE também oferece gratuitamente para

pessoas com deficiéncia de Vigosa e micro regido, atendimento na area de Saude:

9 As informagBes que seguem neste item foram adquiridas por meio de um documento cedido pela
diretoria da instituicdo que trazia o histdrico da APAE.
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Médicos (Pediatra, Neurologista e Psiquiatra) Psicologia, Fonoaudiologia, Fisioterapia,
Terapia Ocupacional, Odontologia e Assisténcia Social. Para realizacdo das suas
atividades a APAE conta com recursos oriundos do Fundo Nacional de Assisténcia
Social — FNAS, Sistema Unico de Saude — SUS e doacdes da comunidade vigosense.

Quanto aos Recursos Humanos, a entidade conta com 57 funcionarios sendo:

* Cedidos pela Secretaria Estadual de Educagdo — 19 professoras e 01
supervisora.

* Cedidos pela Prefeitura Municipal de Vigcosa — 03 supervisoras , 07
professoras, 01 auxiliar de consultorio odontoldgico, 05 auxiliares de servigos.

* Contratados pela APAE — 03 médicos, 02 psicologos, 02 fonoaudidlogas, 02
fisioterapeutas, 01 dentista, 01 terapeuta ocupacional, 01 assistente social, 02
pedagogas, 06 auxiliares de sala, 02 auxiliares de servicos, 01 motorista e 01 secretéria.

Atualmente a instituicdo possui sua sede na Rua Cristévao L. Santana, 116 no

bairro de Fatima, Vicosa-MG.

3.3. O trabalho de campo

Esta fase consistiu em levar para a pratica empirica a construcdo teorica
elaborada na primeira etapa. Para Silva (2000), o envolvimento com o campo pode,
inclusive, iniciar antes da chegada do pesquisador ao lugar a ser pesquisado e continuar
mesmo quando ele ja o abandonou, ndo existindo, na pratica, fases lineares que o
pesquisador deve seguir, j& que o projeto de pesquisa e o trabalho de campo se
comunicam e se constituem em forma circular ou espiral, um trabalho de idas e vindas
por parte do pesquisador.

Ainda, segundo o autor supracitado, no trabalho de campo o pesquisador
dificilmente consegue se manter neutro, ou acima da vida de seus observados e nela néo
interferir, porém o mesmo precisa encontrar 0 grau adequado de proximidade e
distancia para “sobreviver ao campo”, tendo em vista que nem sempre € satisfatorio a
intimidade total com o objeto de pesquisa.

Neste caso especifico de pesquisa existe uma motivacio pessoal'! muito forte
com o tema abordado, além de uma trajetoria de experiéncia vivida com o grupo
pesquisado, fatores esses que levam-nos a buscar desenvolver alguns cuidados em
decorréncia do movimento de aproximacdo e distanciamento. Para Silva (op. cit.),

utilizar-se ou nédo desta estratégia conscientemente apresenta vantagens e desvantagens.

11 Conforme explicitado na introducéo deste trabalho.
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Vantagens, porque permite ao pesquisador saber como se inserir e trafegar pelos
ambientes observados, relacionar-se com seus membros e ler as entrelinhas de seus
discursos, sendo uma ferramenta Util para abrir portas e facilitar o contato com os
sujeitos da pesquisa. E desvantagens porque o trabalho de campo passa a ser pautado
para além de se aproximar para entender o discurso de seus interlocutores ou observar
suas acOes e passa a ter que se distanciar para estranhar seu objeto de pesquisa em busca
de uma viséo exterior.

Além disso, para Minayo (2010), nesta fase tem-se um momento relacional e
pratico de fundamental importancia exploratéria, de confirmacdo e refutacdo de
hipoteses e de construcdo de teoria, sendo considerada por esse motivo a fase central
para 0 conhecimento da realidade, ¢ a “ama de leite” de toda pesquisa social.

Logo, fizeram parte desta fase, a selecdo e contato com os sujeitos da pesquisa, 0
conhecimento da populacdo e os critérios para a sele¢cdo da amostra, assim como 0s

métodos e técnicas de coleta de dados adotados.
3.4. Selecdo e contato com os sujeitos da pesquisa

Definido nosso campo empirico enviamos uma carta a diretoria da APAE de
Vigosa, MG, a fim de conseguirmos a liberacdo para realizar a pesquisa, bem como a
colaboragdo para o fornecimento de dados e a permissdo para a utilizagdo do espaco
fisico para a realizacdo das entrevistas com os responsaveis/cuidadores das pessoas com
deficiéncia'?.

Iniciamos nossas visitas a instituicdo buscando uma insercdo mais proxima da
realidade do local, no intuito de conhecer os movimentos do cotidiano desta instituicdo,
sem estabelecermos dias da semana especificos. Esse contato deu-se durante todo 0 més
de margo, sobretudo, durante as aulas préaticas da disciplina Introducdo a Educacéo
Fisica Adaptada (EFI 348)" que era ministrada por uma professora do departamento
de Educacdo Fisica da UFV na instituicdo. Buscavamos conhecer os alunos que
freqientavam a APAE, bem como assegurar um primeiro contato com os cuidadores

que acompanhavam seus familiares. Este foi um momento de grande aprendizado, pois

2Desenvolvemos nossa pesquisa com a aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Vigcosa (UFV), sob o registro nimero 61109261762 em respeito as diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos, Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de
Saude (BRASIL,1996).

3 A disciplina Introdugdo a Educacéo Fisica Adaptada (EFI 348) possui como ementa: Estudos sobre a
pessoa com deficiéncia e a sociedade. NogOes gerais sobre deficiéncia Fisica, sobre deficiéncia mental,
sobre condutas tipicas e dificuldades de aprendizagem. Educagdo Fisica “adaptada”. A disciplina ¢
dividida em aulas tedricas e aulas praticas que ocorrem na APAE-Vicosa (UFV, 2005).
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0 contato constante com as criangas, adolescentes e adultos permitiu a desconstrucao de
varias idéias preconcebidas. Uma delas foi a de acreditar que algumas dificuldades
fisicas e motoras poderiam limitar os individuos que a possuem, de praticar atividades
esportivas, como jogar futebol. Pude perceber que ndo existem barreiras para a pratica
de esportes, sendo possivel adapta-los a cada realidade, a cada limitacdo apresentada e
que o0s requisitos bésicos para o éxito nestas atividades sdo habilidades técnicas,
competéncia profissional, juntamente com a paciéncia e o0 respeito ao tempo do outro.
No entanto, no que se refere ao contato com os cuidadores principais que constituem a
unidade de analise da pesquisa, ndo obtivemos éxito, pois as aulas de educacéo fisica
eram realizadas na quadra da instituicdo e que esta situada na parte superior da
associacdo. Os cuidadores, por sua vez, acompanhavam seus familiares ficavam
geralmente os aguardando na sala de espera ou 0s aguardando em areas préximas ao
estacionamento da instituicdo — situacdo que ndo permitia a nossa aproximacao a elas.
Assim, passamos a direcionar nossas visitas aos locais onde poderiamos estabelecer um
contato direto com estes acompanhantes.

Estabelecemos também que este contato deveria ser direcionado aos cuidadores
de pessoas com PC, pois como mencionado anteriormente (item 1) acreditamos que
estes, na maioria das vezes, demandavam maior cuidado e atencdo dos seus familiares
uma vez que podem exigir maior mobilizagdo para atividades rotineiras, que vao deste a
locomocdo (o que pode ser ainda mais dificultado no caso de tetraplegia) até cuidados
com a higienizacdo e alimentacdo. Assim, diante desde contexto, entramos em contato
com a coordenacdo da instituicdo a fim de que nos fornecesse a lista de alunos atendidos
com PC. A partir desse direcionamento, apuramos que a APAE atendia 65 pessoas com
PC, sendo 63 familias, ja que em uma familia havia trés pessoas com este tipo de
deficiéncia, o que, portanto, seria a populacédo da nossa pesquisa.

De posse desta informacdo, buscamos estabelecer o contato com os cuidadores
que comporiam a nossa populacdo, a partir de um contato direto em suas residéncias.
No entanto, quando tentamos obter o endereco de cada uma destas familias com a
coordenacao da APAE, esta informacdo ndo nos foi repassada uma vez que ela era tida
como sendo de carater pessoal do cadastro de cada atendido e que sua divulgacéo feriria
0S preceitos éticos da instituicao.

A época, a coordenacdo da APAE nos colocou as seguintes opgdes: enviar uma
carta a cada um dos cuidadores dos atendidos com PC e agendarmos um possivel
encontro para a entrevista ou conseguir 0s horarios dos atendimentos de cada individuo

com PC a fim de estabelecermos os primeiros contatos com os cuidadoraes que 0s
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acompanhavam e, a partir desses, a realizacdo da entrevista. A primeira opgédo
imediatamente foi descartada, uma vez que ndo era nossa intengdo somente estabelecer
um unico contato com estas cuidadoras devido & delicadeza do tema abordado. Assim,
achamos mais oportuno, dado 0 nosso objetivo de pesquisa, estabelecer o contato com
os cuidadores nos dias que estivessem acompanhando seus familiares aos atendimentos
a instituicdo. Para isso, tivemos que contar mais uma vez com a colaboracdo da
coordenacgdo da APAE para o fornecimento dos horarios de cada um dos atendidos que
possuiam PC. De porte desses horarios, passamos a fazer nossas visitas em funcdo dos
mesmos. Assim, durante os meses de abril, maio, junho e inicio de julho de 2011, foram
freqlientes nossas idas a institui¢do, todos os dias da semana, no periodo da manhd e da
tarde.

Nesses encontros observamos que os responsaveis diretos pelos cuidados da
pessoa com PC eram mulheres, geralmente a mae deste individuo, o que sinaliza para o
cuidado fundamentalmente feminino. Além disso, foi possivel perceber que néo
poderiamos entrevistar as cuidadoras sem antes ter estabelecido um contato prévio com
as mesmas, pois se mostravam resistentes em relatar momentos e situacGes delicadas e
intimas vivenciadas diante da deficiéncia do familiar. Muitas vezes, mesmo tendo antes
conversado com as cuidadoras inicialmente e criado, de certa forma, um ambiente
propicio a realizagdo da entrevista, ndo era possivel entrevista-las dado a constante
instabilidade emocional destas'®. Assim, ora elas alternavam entre um comportamento
mais intimo (manifestado por cumprimentos com abracos, sorrisos e uma abertura
maior para a fala) ou um comportamento muito distante, ocasides em que me evitavam,
ndo trocando uma palavra sequer. Nas primeiras situacOes elas chegavam a contar
histérias de superacdo do familiar ou outras situacdes diversas e até mesmo de
relacionamento conjugal. Em especial, com uma cuidadora, ndo conseguimos sequer
conversar e concretizar nossa entrevista, em fungdo de a mesma ndo conseguir relatar
sobre as situagdes vivenciadas com o filho com PC™.

Assim, dado a variacdo na receptividade de algumas cuidadoras iniciamos, junto
ao comité de orientacdo, um processo de mudanca no quadro amostral da pesquisa, visto
que tinhamos em principio a intencdo de entrevistar toda a populacdo. Passamos entdo a

direcionar nossas conversas as cuidadoras mais receptivas a nossa presenca, ou seja,

4 A instabilidade emocional vivida pelas cuidadoras ser4 analisada com maior profundidade no artigo 2
(““O nascimento de um familiar com PC: Um encontro inesperado”) desta dissertagdo, no momento em
gue nos referirmos as reacoes e sentimentos dos familiares diante da deficiéncia.

1> Tal situagéo se deveu especificamente no que se refere ao diagnéstico médico dado, onde o responsével
clinico em questdo informou que o filho ndo viveria mais que sete anos de idade, tragando um diagndstico
fechado que trouxe severas repercussdes emocionais na vida da mae responsavel pela crianca com PC,
conforme trataremos nos itens posteriores deste trabalho.
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direcionamos nossa amostra para as cuidadoras que, durante nossos contatos na
instituicdo, se mostraram mais a vontade nos relatarem situa¢fes vivenciadas por elas
mediante a deficiéncia. Outro fator relevante para a definicdo da nossa amostra de
pesquisa foi a selecdo de cuidadoras que acompanhavam seu familiar aos tratamentos
uma vez que nos foi possivel perceber durante nossas visitas que nem todas as pessoas
com deficiéncia tinham um acompanhante durante as suas idas a instituicdo. Nessas
ocasifes, estes individuos eram levados & instituicdo por intermédio do transporte
publico ou pelo transporte oferecido pela APAE, sem que ninguém da familia o
acompanhasse. Apenas em um caso entrevistamos uma mée que ndo acompanhava sua
filha & instituicdo. O contato com esta senhora se deu em um dia da semana em que a
mesma estava na APAE para uma reunido com a assistente social e a direcao.

Fizemos, entdo, a selecdo do nosso universo de investigacdo. Este foi realizado
por meio de amostras intencionais que, segundo Babbie (2003), se caracteriza “por
selecionar a amostra baseado no préprio conhecimento da populacdo e dos seus
elementos, e da natureza das metas de pesquisa”. Sendo assim, a amostra exata nao foi
definida a priori, mas construida ao longo da coleta de dados. Foi a partir do contato
com as cuidadoras, enquanto aguardavam na sala de espera o atendimento do seu
familiar PC, que passamos a selecionar aquelas que realmente se dispusessem e
pudessem contribuir com a pesquisa em questdo, de modo a construir analises e chegar
a compreensdo mais ampla do problema delineado. Assim, baseado no pressuposto que
segundo Deslandes (2002) a pesquisa qualitativa ndo se baseia no critério numérico para

garantir sua representatividade, chegamos a uma amostra de 12 cuidadoras.

3.5. Método e Técnica de coleta de dados

Optamos nesta pesquisa pelo Estudo de Caso, por se tratar de um método de
pesquisa abrangente que, segundo Gil (2002), consiste em um trabalho profundo e
exaustivo, que permite amplo e detalhado conhecimento acerca do objeto de pesquisa.
Em um Estudo de Caso, pode-se utilizar mais de uma técnica, cujos dados podem ser
obtidos a partir de analise de documentos, entrevistas, depoimentos pessoais,
observacao espontanea, observacdo participante e analise de artefatos fisicos, o que se
apresenta como uma caracteristica diferenciada comparada a outros métodos. Além
disso, Yin (2005) ainda ressalta ser o estudo de caso uma investigagdo empirica que
estuda um fendmeno contemporaneo dentro de seu contexto da vida real, ndo podendo

controlar comportamentos relevantes.
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Diante deste contexto, acredita-se que a realizacdo de um Estudo de Caso seja o
mais adequado a pesquisa em questdo, pela abrangéncia do método e por ndo haver
pretensdo de controle e manipulacdo de comportamentos. Com relagdo as técnicas de
coleta de dados, utilizamos nesta pesquisa o diario de campo, o questionario e a
entrevista semi estruturada. De acordo com Delandes (1994), o diario de campo é um
“amigo silencioso” em que recorremos em qualquer momento do trabalho de campo
para colocar nossas percepg¢des, angustias, questionamentos e informacgdes que ndo séo
obtidas através de outras técnicas. As anotacbes sdo realizadas deste o primeiro
momento da ida ao camo até a fase final da investigacdo no intuito do pesquisador
construir detalhes que no seu somatorio vai congregar os diferentes momentos da
pesquisa. Em nossa pesquisa utilizamos esta técnica durante todo o processo de contato
com os individuos envolvidos na pesquisa, com anotacfes de percepgdes, expressoes,
observacao dos gestos, dividas, angustias, e outros que ocorreram durante as conversas
informais tidas com estes na sala de espera da APAE, como também durante a
entrevista semi estruturada.

O questionario foi utilizado a fim de tracar o perfil socioeconémico e de
organizacdo familiar relativo as familias pesquisadas. Buscamos, principalmente, as
seguintes informacBes: numero de membros da familia; grau de parentesco; idade da
entrevistada e dos membros da familia na data da entrevista; estado civil da entrevistada
e dos membros familiares; escolaridade; ocupacdo principal; nimero de horas de
trabalho por dia; renda em salarios minimos; recebimento de beneficios sociais;
informagdes sobre a residéncia.

Optamos por esta técnica pela possibilidade de uma interlocucdo planejada e
coerente com a unidade de analise. Assim, antes da sua entrega, foi explicada a natureza
da pesquisa, sua importancia, a necessidade de obter respostas e a cada item de
perguntas foi dada sua explicacdo, a fim de despertar o interesse no entrevistado para o
seu preenchimento e devolucdo, buscando evitar recusas, ambiglidades e
incompreensdes. Alem disso, vale ressaltar que a sua aplicacdo ndo obedeceu a uma
ordem, sendo entregue aos entrevistados antes ou depois da realizacdo da entrevista,
tendo estes a possibilidade de leva-lo para casa ou respondé-lo apds a entrevista. Das 12
entrevistas realizadas, ndo obtivemos retorno de 3 questionarios, sendo necessario o
retorno a instituicdo em varios momentos para o reencontro com estas cuidadoras a fim
de garantir o preenchimento de todos os questionarios, porém somente foi possivel o
reencontro com uma cuidadora. Diante deste contexto, procuramos a coordenagédo da

APAE e explicamos o ocorrido. A direcdo entdo permitiu o acesso aos dados dos
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cadastros das familias que faziam parte da amostra, ja que a entrevista e 0 contato com
estas unidades familiares ja haviam se estabelecido inicialmente durante as vérias
conversas que tivemos com as cuidadoras principais em momentos anteriores.

Utilizamos também a entrevista semi estruturada, uma vez que esta permite a
interacdo pesquisador pesquisado, uma maior facilidade de obtencdo de respostas na
presenca do entrevistador, maior profundidade de poder estabelecer uma relacdo de
confianca e amizade entre 0s sujeitos da pesquisa, propiciando o surgimento de novas
informacbes (GOLDENBERG, 2004). Além disso, essa técnica permite ao
entrevistador liberdade para ir além das respostas, estabelecendo assim um dialogo com
0 entrevistado, que pode responder nos seus proprios termos (MAY, 2004).

Justificamos a utilizacdo da entrevista semi-estruturada pelo fato da temaética
abordada por esta pesquisa envolver questbes de cunho pessoal relacionado as
mudancas na dinamica familiar a partir da presenca de uma pessoa com deficiéncia.
Assim, a utilizacdo desta técnica permitiu um roteiro para orientar a conversa a partir da
iniciativa e das intengdes do entrevistador, guiado pelo objeto de estudo e mediante
autorizacdo dos informantes. Além disso, as entrevistas foram gravadas em um aparelho
MP4, com a anuéncia das pessoas entrevistadas, para maior fidedignidade das
informagdes. Essa técnica foi utilizada tendo-se a clareza e tentativa de controle com
relagdo as possiveis fontes de distor¢bes, como a distancia cultural, os desniveis de
comunicacdo entre os universos envolvidos, a falsa neutralidade do pesquisador, as
influéncias das percepcGes mutuas entre entrevistador e entrevistados e as ndo-respostas
ocasionadas por desconfianca ou intimidacéo que interferem na obtencéo dos dados por
meio desse tipo de entrevista (GOLDENBERG, op. cit.).

Para a construcdo do roteiro de entrevista tivemos o conteldo das perguntas
orientado pelos objetivos da pesquisa. Assim, as entrevistas foram guiadas a partir da
seguinte sintese operacional:

e Objetivo especifico 1: Analisar como as familias reconhecem e elaboram a
deficiéncia de seu familiar.
1- Reag0es dos pais diante da deficiéncia do filho.
2- Entendimento da familia sobre a paralisia cerebral.
3- Perspectivas da familia em relagdo ao familiar com deficiéncia.
e Objetivo especifico 2: Compreender as possiveis modificacBes ocorridas na
dindmica e organizacdo da familia em decorréncia de um familiar com
deficiéncia e suas repercussdes nas esferas fisicas (do domicilio), social,

econdmica e cultural da familia.
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1.Mudancas fisicas necessarias a locomocdo da pessoa com
deficiéncia.
2.Mudancgas nas relag0es familiares e sociais.

3.Mudancas na rotina da familia e de seus membros.

e Objetivo especifico 3: Compreender o custo do cuidar a vida pessoal, social e
econdmica do cuidador principal de pessoas com PC;
1. Caracterizacdo do cuidador principal.
2. Caracterizacdo e percepcao do cuidado.
3. Identificacdo das mudancas na vida do cuidador principal, no que se

refere a suas relagdes sociais e econdémicas.

e Objetivo especifico 4: Identificar a influéncia das redes de suporte social no
provimento de cuidados a com a pessoa com deficiéncia;
1. Identificar as redes formais e/ou informais nas atividades das pessoas com

deficiéncia.

Logo, a fim de avaliar a técnica de coleta de dados aqui empregado, realizamos
um pré-teste, visando um aprimoramento dos instrumentos tanto em relacdo ao
conteddo das perguntas quanto aos procedimentos a serem seguidos. De acordo com
Yin (2005), o caso-piloto auxilia o alinhamento das questdes e as redefini¢Oes
conceituais, além da experimentacdo das estratégias metodolégicas a serem utilizadas.
Aplicamos este piloto no dia 13 de maio de 2011 e escolhemos a cuidadora que
tinhamos estabelecido maior contato durante nossas idas a instituicdo, devido a sua
disponibilidade em estar nos respondendo algumas questes. Apos o piloto, ndo foi
preciso realizar nenhuma correcdo nos instrumentos (questionarios e roteiro de
entrevistas) e prosseguiu-se o desenvolvimento das entrevistas™.

A medida que as entrevistas aconteciam, logo em seguida eram transcritas, bem

como as anotac¢des do diario de campo, que também eram relidas e transcritas.

3.6. Analise e tratamento do material empirico

16 A entrevista-piloto foi incorporada & nossa amostra, ja que atendia perfeitamente aos nossos objetivos
de pesquisa.
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Segundo Minayo (2010, p.27) esta fase refere-se a um “conjunto de
procedimentos para valorizar, compreender, interpretar os dados empiricos e articula-los
com a teoria que fundamentou o projeto ou com outras leituras tedricas e interpretativas
cuja a necessidade foi dada pelo trabalho de campo.”

As informacOes oriundas dos questionarios foram analisadas e reduzidas a
termos descritivos. J& as informagdes originadas das entrevistas e diarios de campo
foram analisadas buscando interpretar como as pessoas agem e atribuem sentidos as
suas experiéncias. Para a analise das entrevistas semi estruturadas, realizamos a analise
de falas com o intuito de identificar e analisar o que foi dito pelas entrevistadas durante
as entrevistas. Neste sentido, o primeiro passo foi ouvir as conversas que foram
gravadas durante a entrevista e em seguida transcrevé-las na integra. Apos esta etapa,
lemos minuciosamente por diversas vezes o material transcrito, para depois codifica-los,
ou seja, criamos categorias para as falas significativas que iam de encontro com 0s
objetivos especificos da pesquisa. Para cada fala com o mesmo conteudo tematico
agrupamos os dados e estabelecemos categorias para depois compara-los e por fim

analisarmos.

4. CONHECENDO AS FAMILIAS ENTREVISTADAS

Antes de realizarmos as analises a partir dos objetivos especificos da pesquisa e
apresentarmos as discussdes sobre os dados coletados, apresentamos cada familia, em
termos do contexto social em que se inserem, de sua dindmica e organizagao interna,
destacando o cuidado da pessoa com deficiéncia, assim como o perfil sGcio econémico
do grupo pesquisado. Acreditamos que o0 conhecimento mais especifico de cada
unidade familiar permitira a compreensdo mais ampla dos dados que serdo analisados
em momentos posteriores desta dissertagéo.

Assim, compusemos a analise individual de cada familia a partir das anotacdes
que foram feitas no nosso diario de campo, durante a nossa pesquisa desenvolvida
durante seis meses (marco, abril, maio, junho, julho, agosto de 2011) — periodo em que
a pesquisadora esteve em contato com as familias que compdem a amostra. Essas
informacOes foram feitas a partir de observagdes surgidas apds as entrevistas e da
prépria fala dos sujeitos pesquisados.

Utilizamos nomes ficticios para preservar a identidade dos informantes, e ndo os
expor em suas intimidades, até mesmo porque no inicio de cada entrevista garantimos

aos informantes o sigilo da identificagdo por questdes éticas de pesquisa. As
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informacdes que seguem estdo organizadas por ordem das familias pesquisadas. As
doze familias foram caracterizadas por meio de descricbes contextuais, em que se
buscou mesclar trechos narrativos da pesquisadora em situagdo de entrevista e trechos

de depoimentos das cuidadoras entrevistadas.
4.1. Descricdo das familias
Familia 1

A familia de Clarice era composta por trés pessoas: Clarice, a mde, com 25 anos,
Pedro o pai, com 30 anos e Beatriz, a filha com 1 ano. Clarice se casou aos 16 anos, a
contragosto de seus pais, que ndo gostavam de Pedro, o marido. Morou por
aproximadamente quatro anos com a sogra até comegarem a construir a casa propria em
um terreno cedido pela familia do esposo. Quando se mudaram para a nova residéncia, a
mesma ndo estava totalmente acabada, ndo tinha laje, apenas telha. Nas paredes ndo
havia reboco, o chdo ndo tinha piso, e possuia trés cémodos (cozinha, quarto e
banheiro). Mas, com o tempo, Clarice (que possuia o ensino médio incompleto e
trabalhava em servicos de caixa de um supermercado da cidade) e o marido (com ensino
médio completo, que atuava como marceneiro) conseguiram poupar uma quantia
financeira para terminar a casa.

Quando Beatriz nasceu o casal ja morava na casa propria € em funcdo da
descoberta da Paralisia Cerebral, algumas modifica¢fes na estrutura fisica da casa bem
como na dindmica e organizagdo da familia se fizeram necessarias. Assim, no que tange
aos aspectos fisicos da residéncia, houve uma mudanca da localizacdo da porta do
quarto da crianca, do corredor para a sala de televisdo, de modo a permitir aos pais
assistirem TV e observarem a filha dormindo no quarto, ja que havia um receio de que a
filha tivesse crises convulsivas enquanto dormia.

Além das mudancas fisicas, 0 nascimento de Beatriz trouxe uma série de outras
mudancas advindas do fato da cuidadora principal, a mae, ter abdicado do emprego para
se dedicar exclusivamente ao cuidado da filha. Essa decisdo trouxe uma grande
alteracdo na renda familiar. Acrescido da perda econémica, as despesas familiares
aumentaram devido aos constantes gastos com medicamentos e das consultas médicas
que mensalmente eram realizadas com um neurologista de Belo horizonte. Em fungéo

deste quadro financeiro e por possuir rendimento mensal de um salario minimo'’ a

7 0 salario minimo vigente na época da entrevista era de R$545,00
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familia buscava apoio do governo atraveés do Beneficio de Prestacdo Continuada de
Servico Social (BPC) *®, mas até o momento da entrevista ndo haviam obtido retorno
quanto ao requerimento feito para o fornecimento do beneficio.

A presenca de Beatriz também alterou a rotina dos afazeres domésticos, que na
maioria das vezes era negligenciado em funcdo do cuidado para com a filha, que
envolvia idas a consultas médicas, alimentacdo e higienizacdo, atividades estas que
demandavam tempo e dedicagéo.

Clarice relata que mesmo tendo alterado em varios aspectos a dinamica familiar,
a presenca da filha tem fortalecido a relacdo conjugal, ja que o esposo tem se
demonstrado uma pessoa mais tolerante, paciente e compreensiva. Além disso, a
relagdo com a familia paterna melhorou com o nascimento de Beatriz, visto que os avos
da crianca se tornaram mais presentes na vida do casal, fornecendo ndo somente ajuda
financeira quando necessario, como também carinho e atencdo a neta.

A familia de Clarice também conta com o suporte material do Joaquim, amigo
de trabalho do Pedro, que mensalmente doa leite para a Beatriz, além de receber suporte
econbmico da prefeitura que fornece passagens de dnibus para consultas em Belo

Horizonte e para as idas semanais a APAE.
Familia 2

A familia 2 era composta por sete pessoas. Dona Carmem (61 anos) a avd, que €
a principal cuidadora de Céssia, sua neta que tem a PC. Além das duas, ainda moravam
na casa, o filho de dona Carmem, Carlos (24 anos), a filha Luana (26 anos) que era a
mée de Céssia (7 anos) e mais trés filhos, Mateus (6 anos), Edmar (5 anos) e Joana (2
meses).

A mée de Cassia, Luana, engravidou dela aos 19 anos e, nessa ocasido, passou a
morar com o pai da crianga, Marcelo, na casa da mae dela, Dona Carmem. Durante o
tempo em que o casal esteve junto tiveram mais dois filhos, Mateus e Edmar, porém a
relacdo conjugal ndo durou mais que trés anos, pois Luana descobriu que o companheiro
possuia um relacionamento com outra pessoa, 0 que culminou no rompimento do

relacionamento e a saida de Marcelo da casa da sogra.

'8 0 BPC foi constituido pela foi instituido pela Constituicio Federal de 1988 e regulamentado pela Lei
Organica da Assisténcia Social — LOAS. Trata-se de um beneficio individual, ndo vitalicio e
intransferivel, que assegura a transferéncia mensal de 1 (um) salario minimo ao idoso, com 65 (sessenta e
cinco) anos ou mais, e a pessoa com deficiéncia, de qualquer idade, que ndo podem trabalhar e ter uma
vida independente. (BRASIL, s.d.).
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Mesmo depois de alguns anos da separagdo, Luana ainda manteve encontros
com o antigo parceiro, 0 que a levou a engravidar da Joana, a sua filha mais nova. No
entanto, o envolvimento dos dois ndo foi adiante, principalmente porque Marcelo
mantinha encontros com outras mulheres e ndo estava disposto a assumir
responsabilidades com os filhos e com a esposa, conforme justificativas de Luana.

Dona Carmem que, conforme ja foi dito, é a principal cuidadora de Céssia, era
vilva ha mais de dez anos e se casou com Marcos, um senhor aposentado. O casal
morou por muitos anos junto com os filhos e netos de dona Carmem, uma vez que 0
imovel era um dos bens que o marido anterior havia deixado de heranca aos filhos. No
entanto, a convivéncia do casal foi dificultada porque os filhos de Dona Carmem tinham
ciimes dela e se sentiam incomodados com a presenca de Marcos. Este fato levou o
casal a se mudar para uma casa em outro bairro.

No entanto, mesmo tendo se mudado para outra residéncia Dona Carmem ainda
continua a ser a principal provedora da casa de seus filhos, ja que o sustento de todos o0s
membros familiares advém do comércio que ela possui no andar térreo da casa. A
época, a renda familiar variava em torno de mais de dois salarios minimos, a depender
das vendas realizadas no comércio.

Além do suporte financeiro, a avé é quem se encarrega, prioritariamente, dos
cuidados para com a neta. Ela tem assumido essa posi¢do desde que Luana descobriu
que a filha Cassia teria a PC e até hoje, assume a maior parte dos cuidados com a neta.
A avo é quem levava a crianca aos tratamentos médicos, cuidava da alimentacdo da neta
e dos afazeres domésticos. Como contrapartida, Luana trabalhava no comércio da
familia das 9 as 17 horas. Os outros filhos de Luana iam para a creche antes das 8 horas
e ficavam Ia o dia todo.

O dia a dia de cuidado para com Céssia envolvia ndo somente tempo e dedicacao
por parte da avé, mas também preparo fisico. Isso porque para levar Céassia aos locais de
tratamento médico, como clinicas de fisioterapia e a APAE, dona Carmem mesmo
fazendo uso do transporte publico, pegava a neta no colo e se locomovia longos trajetos,
diariamente, ja que os veiculos que as transportavam ndo eram adaptados as pessoas
com deficiéncia que faziam uso de cadeiras de rodas. Em decorréncia desse crescente
esforgo que tinha de fazer, e devido a idade de dona Carmem, a mesma relatava dores
intensas nas pernas e na coluna.

O tempo dedicado diariamente a neta também refletia negativamente na relacéo
conjugal de Dona Carmem. A mesma relata que o companheiro constantemente se

queixava do pouco tempo, atencédo e carinho dispensados a ele, ja que a esposa saia de
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casa as cinco horas da manha para cuidar da neta e chegava somente no final da tarde,

ficando a responsabilidade dos afazeres domésticos ao encargo dele.

Familia 3

A familia 3 era composta por cinco pessoas. Sabrina, a mae com 35 anos, trés
filhas, a Camila com 15 anos, Talita com 13 anos, a Bianca com 8 anos com PC e a
sobrinha Carla com 18 anos.

Sabrina foi casada com Fernando, pai dos seus filhos, por sete anos, porém com
0 nascimento da Bianca e o posterior descobrimento da PC o relacionamento conjugal
passou por vérias crises e culminou no divorcio. A presenca de uma criangca com
deficiéncia no ambito familiar trouxe uma nova realidade para a familia, uma vez que as
responsabilidades aumentaram e as demandas por cuidado exigiam dedicacédo e tempo
por parte da Sabrina, cuidadora principal da criangca. O marido, segundo Sabrina, além
de ndo compartilhar os cuidados e acompanhar a esposa aos consultérios médicos, se
entregou a uma vida boémia regada a bebidas alcodlicas e pouco se importava com as
questdes e decisbes que diziam respeito a filha, se tornando ausente nos momentos
dificeis vividos pela familia. De outro lado, a vida social do casal diminuiu bastante
uma vez que ela se viu impossibilitada de acompanhar o marido nas festas e nas
atividades que realizavam antes da filha nascer. As constantes internacdes hospitalares e
as idas aos tratamentos médicos, principalmente nos primeiros anos de vida de Bianca,
reduziram ainda mais o tempo dispensado a Fernando e intensificou as crises conjugais.

Em funcdo das crescentes responsabilidades e cuidados que Sabrina tinha que
assumir sem o apoio do marido, a mesma se sentia sobrecarregada e revoltada com a
situacdo, até que pediu a separacao definitiva de Fernando. Apos o divércio, Sabrina
adotou a sobrinha Carla, na ocasido, com 13 anos. A adolescente era responsavel e
contribuia com os afazeres domésticos e no auxilio para com os cuidados diarios com
Bianca. Porém, mesmo tendo alguém para lhe ajudar, a méde da crianca nao se sentia
segura em sair de casa e deixar a sobrinha cuidando da filha, pois Carla era ainda muito
nova. Diante disso, Sabrina, que possuia fundamental incompleto, teve de abdicar dos
estudos e do trabalho como empregada domeéstica, ja que ndo havia possibilidade de
continuar realizando as mesmas atividades de antes e atender as necessidades
demandadas pela filha.

A ruptura da relacdo conjugal e a abdicacdo do emprego, chocavam-se com o

aumento das despesas familiares, como gastos com fraldas descartaveis, com
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medicamentos, com alimentos baseados em uma dieta especial, além dos gastos com
viagens para tratamento clinico e dos custos das consultas médicas quando ndo
realizadas pelo Sistema Unico de Satide (SUS). Diante desta situaco a Sabrina recorreu
ao BPC e a pensdo das filhas, o que contribuiu com os rendimentos mensais que passou
a ser maior que um salario minimo. Outra mudanca que ocorreu com 0 nhascimento de
Bianca foi com relagdo ao relacionamento da Sabrina com as outras filhas. As irmas
Camila e Talita queixavam da falta de atencdo direcionadas a elas devido ao tempo
dedicado pela mae aos cuidados para com Bianca e também se mostravam insatisfeitas
de terem que mudar alguns habitos e costumes as incomodavam e faziam chorar a irma
Bianca, como o fato de ouvir musica em alto volume.

No que se refere as redes de suporte acessadas pela familia, Sabrina podia contar
com o suporte material de Maria, irma de Fernando, que mesmo depois da separa¢do do
casal continuou a se fazer presente e a contribuir com roupas para as sobrinhas, ajuda
financeira quando preciso, além de acompanhar Sabrina em muitas das consultas de

Bianca.

Familia 4

A familia de Vilma era composta por ela (34 anos), o0 marido Anténio (39 anos)
e duas filhas: Sandra (16 anos) e Bruna (15 anos) com PC. A casa em moravam situava-
se num sitio da zona rural de Araponga® e pertencia ao Sr. José, patrdo do Antdnio. O
marido trabalhava como meeiro na propriedade, o que garantia a familia o imével em
que moravam e parte da producdo cultivada na area que ocupavam, uma vez que parte
era destinada ao dono da propriedade.

A residéncia em que a familia habitava era antiga, com quatro cébmodos estreitos
e uma pequena area externa. A presenca de um familiar com deficiéncia demandou
mudangas quanto ao local de moradia, pois com o0 passar dos anos a pequena casa em a
familia morava passou a ndo atender as necessidades de Bruna. Os comodos estreitos
dificultavam a locomocéo com a cadeira de rodas e os limitados nimeros de quartos ndo
permitiam que a familiar em questdo dormisse sozinha, o que levou o casal a dividir o
quarto com a filha. Dado as circunstancias, Antdnio conseguiu que 0O patrdo o

emprestasse outra casa com cdmodos maiores e uma area externa ampla, 0 que

19 A cidade de Araponga localiza-se Municipio da Regido do Rio Doce no Estado de Minas Gerais, faz
limite com as cidades de Sericita, Jequeri, Canad, Ervalia, Miradouro, Fervedouro, Pedra Bonita. Acesso
Rodoviario BR-040 e BR-482. Situa-se a 284 km de Belo horizonte.
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proporcionava a filha maior conforto e melhor espaco para a locomocédo, além de
permitir um quarto onde podia dormir sozinha.

Além da mudanca de residéncia houve alteracdes na rotina de trabalho e dos
afazeres domésticos da mae, cuidadora principal de Bruna. Antes do nascimento da filha
com PC, Vilma trabalhava na lavoura e quando era preciso levava com ela a outra filha
Sandra, j& que ndo tinha ninguém para cuidar da filha enquanto ela trabalhava. Porém, a
presenca da Bruna modificou a rotina de trabalho da mée, que se viu impossibilitada de
continuar realizando as mesmas atividades na lavoura, visto que os o cuidado
dispensado a filha exigia tempo para acompanha-la as constantes consultas médicas, as
internagdes medicas quando se faziam necessarias e aos atendimentos na APAE. As
tarefas domésticas também eram por vérias vezes negligenciadas em funcdo do tempo
dedicado ao familiar com deficiéncia.

O fato de morarem na zona rural de Araponga era um fator de dificuldade para a
familia que devido a distancia e por ndo possuirem veiculo proprio para realizar o
transporte da filha aos locais das consultas necessitavam do transporte publico da
prefeitura, que nem sempre era fornecido pelas autoridades locais. Este fato fazia com
muitas vezes, tivessem que custear um taxi para fazer o transporte da Bruna para a
cidade de Vigosa, local onde eram realizadas consultas periddicas e atendimentos na
APAE. Juntamente com as despesas com transporte, a familia tinha um elevado gasto
com fraldas descartaveis e com as compras de alimentos, ja que a Bruna somente comia
alimentos liquidos ou pastosos e por isso necessitava de uma alimentacdo diversificada.
Vilma relatou que o alto consumo das fraldas devia-se ao fato da filha ovular uma vez
por més.

Diante do aumento das despesas mensais, 0 pai, que era agricultor, teve de
intensificar a jornada de trabalho a fim de aumentar a renda familiar. Porém, o trabalho
no campo ndo lhe proporcionava renda fixa mensal, variando entre R$400,00 e
R$500,00 por més. A renda de Vilma era esporadica e nao ultrapassava R$50,00 ja que
somente conseguia trabalhar na lavoura quando a filha mais velha podia ficar com
Bruna, o que era muito raro, jA que a Sandra estudava e esporadicamente trabalhava
fazendo faxinas nas casas proximas de sua residéncia e em épocas de colheita de café
trabalhava no campo. Assim, devido a instabilidade dos rendimentos mensais e das
necessidades demandadas pela Bruna a familia recorreu ao BPC e recebia o valor de um
salario minimo referente ao beneficio.

A rotina de cuidados para com a filha com deficiéncia envolveu ndo somente

alteracdes na dinamica de organizacao familiar e nos rendimentos mensais, mas também
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refletiu no estado de satde de Vilma que se queixava dores intensas na coluna por ter
que realizar constantes esforgos fisicos para pegar a filha no colo para atividades de
higienizacdo, como dar banho, trocar a fralda, dentre outros. No que se refere a presenca
de redes de suporte, a familia contava com o apoio dos vizinhos que cuidavam da Bruna
quando a mde tinha de se ausentar para resolver alguns problemas na cidade. A familia
do esposo, que mora mais proxima a residéncia da Vilma, ndo realiza visitas e ndo se

fazia presente no auxilio ao cuidado para com a filha com deficiéncia.

Familia 5

Mariana (40 anos) e seu marido Diogo (45 anos) tinham trés filhos: Joel (20
anos), Ana (19 anos) e a Amanda (11 anos) com PC. Diogo trabalhava na prefeitura de
S&o Miguel do Anta®® como motorista, mas a mais de dois anos foi nomeado pelo
prefeito eleito para assumir a coordenagdo de uma das secretarias da prefeitura, o que
aumentou consideravelmente seu salario mensal, que era maior que dois salarios
minimos. Joel, o filho mais velho, estava em seu primeiro ano do curso de enfermagem
e para pagar sua faculdade trabalhava durante o dia no setor de producdo de uma
empresa na cidade de Vigosa, recebendo meio salario minimo. Ana pretendia cursar
fisioterapia e por isso fazia cursinho pré-vestibular no periodo noturno e trabalhava
como secretaria de um consultorio de médico durante o dia, recebendo um salério
minimo. Mariana nunca trabalhou, e antes do nascimento de Amanda estava se
preparando para entrar na faculdade, porém o recebimento da noticia de que a filha teria
a PC fez com que ela mudasse seus planos e abdicasse do sonho de voltar a estudar.

A familia morou por aproximadamente dez anos em uma casa localizada em na
cidade de Sdo Miguel do Anta, em uma regido acidentada, co muitos morros, porém a
localizacdo do domicilio dificultava a locomocéo da filha na cadeira de rodas o que fez
com que os familiares se mudassem para outra casa situada em uma area plana. Ao
mudarem de residéncia modificacdes na estrutura fisica do local se fizeram necessarias,
como a construcdo de rampas de acesso em locais onde existiam escadas.

Os filhos do casal, Joel e Ana passavam a maior parte do tempo na cidade de
Vicosa, onde trabalhavam e estudavam e por isso alugaram uma casa na localidade,
onde permaneciam durante a semana e aos sabados e domingos iam para a casa dos pais

em Sao Miguel do Anta. O Pai, provedor da familia, saia muito cedo para o trabalho e

2 A cidade de Sdo Miguel do Anta localiza-se na Zona da mata mineira, distante da cidade de Belo
Horizonte 249 Km. (PREFEITURA MUNICIPAL DE SAO MIGUEL DO ANTA, 2012)
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somente chegava em casa no final da tarde, enquanto Mariana, a mde assumia a
responsabilidade de cuidado para com a Amanda. Assim, era Mariana a cuidadora
principal da filha realizava todas as atividades de higienizacdo, alimentacdo e
acompanhamento as consultas periédicas e aos atendimentos na APAE. A locomogéo
de Amanda e de Mariana para os locais de tratamento era feita com o transporte da
prefeitura, que fornecia um carro para busca-las e deixa-las em casa.

Segundo Mariana, o nascimento da Amanda modificou intensamente a sua vida,
pois, além de ter abdicado dos estudos deixou de realizar atividades de lazer, passando a
viver somente em funcdo da filha com PC. Essa abdicagédo, a levou a um quadro de
depressdo que passou a ser tratado clinicamente. Aliado a esse quadro, 0s crescentes
esforgos fisicos demandados pelas tarefas rotineiras de cuidado para com a filha lhe
trouxeram problemas fisicos relacionados a coluna.

De acordo com Mariana, a presenca do familiar com deficiéncia ndo trouxe
apenas consequéncias negativas para a familia, mas também melhorias nas relacdes
familiares. Mariana relata que antes de a crianga nascer o marido era nervoso, pouco
tolerante aos problemas que tinham que ser resolvidos no dia a dia de convivéncia
conjugal. Com a chegada da Amanda, uma vez que o Diogo se tornou mais carinhoso,
compreensivo e paciente com a esposa e os filhos. Além dele, Joel e Ana também
mudaram para melhor, se tornando mais responsaveis e maduros.

A familia contava com o suporte de uma tia, Joelma, irmd da Mariana, que
sempre esteve presente oferecendo apoio emocional nos momentos dificeis vividos e
acompanhando a irmad por muitas vezes nas consultas médicas em que Amanda tinha
que fazer periodicamente. Quanto aos parentes paternos, segundo a Mariana a maioria
se afastou depois do nascimento de Amanda. A unica familiar que mantinha uma
relacdo de proximidade era Anita, irma do Diogo. Ela morava em um andar acima da
casa em que a familia morava sendo constante as vezes em que Amanda ficava na casa
da tia. No entanto, numa destas idas a crianca caiu da cadeira de rodas o que a levou a
internacdo por alguns meses, ja que a queda ocasionou um traumatismo facial. Apos
este acontecimento, a tia Anita se afastou da familia. As amigas de Mariana também se
afastaram, ja que ela ndo mais tinha tempo para encontra-las para conversar ou até

mesmo passear, como faziam anteriormente.

Familia 6
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Rita (32 anos) morava com o marido Valdir (38 anos), as trés filhas do casal:
Gabriele, Clara e Juliana, com idades de 11, 6 e 5 anos, respectivamente e o Evaldo (18
anos), sobrinho do marido. Valdir era agricultor e recebia um salario minimo, e Rita era
doméstica. No entanto, ela ndo estava mais trabalhando porque, segundo ela, precisava
cuidar dos filhos, principalmente de Gabriele, que logo apds o parto foi diagnosticada
como tendo a PC. Além da renda do marido, a familia recebia também o BPC e o Bolsa
Familia (BF)*.

A familia morava em uma casa propria, construida nos fundos da casa da mae de
Rita em uma regido da zona rural de Vicosa, conhecida por Piuna. Antes de Gabriele
nascer o acabamento do domicilio tinha sido interrompido por falta de recursos
financeiros. A casa tinha trés comodos (uma cozinha, um quarto e banheiro), as paredes
ndo eram rebocadas e nem pintadas e o chdo ndo tinha piso, porém com a presenca da
filha e suas constantes crises alérgicas devido ao mofo ocasionado pelas condicdes
fisicas da residéncia, o casal fez um empréstimo financeiro em um Banco da cidade,
terminaram a casa e construiram mais um quarto.

O fato de morarem em uma regido rural afastada do centro da cidade dificultava
a locomocao de Gabriele semanalmente a APAE, ja que a Rita e a filha tinham que
pegar duas condugfes para chegar ao local. Assim, devido a distancia e a falta de
transporte publico que passasse proximo a sua residéncia, mde e filha tinham que
almocar as 10h30min da manhd e caminhar para o local onde passava o primeiro
onibus. Em seguida esperar um segundo Onibus que as deixavam em uma pracinha
préxima a instituicdo, tendo por isso que subir um morro a pé com a filha no colo, até
chegar a APAE, ja que os transportes publicos que tinham acesso ndo eram adaptados a
pessoas com deficiéncia e por isso ndo tinha condi¢bes de comportar a cadeira de rodas
da filha. Todo este trajeto feito por elas ha anos desgastava muito a mae, cuidadora
principal da crianga, ja que a filha estava muito grande e pesada. Além disso, o fato de
ter que sair de casa muito cedo, fazia com que Rita acordasse as 5 horas da manha para
arrumar os outros filhos para escola e realizar os afazeres domésticos antes de sair, visto
gue somente chegava em casa por volta de 6:30 a 7:00 da noite todos os dias.

No entanto, a menos de um més a APONE (Associacdo dos Portadores de
Necessidades Especiais) passou a ajudar no transporte da crianga com deficiéncia a

instituicdo. Assim, todos os dias que a Gabriele tinha atendimento, o veiculo da

21 O PBF trata-se de um programa de transferéncia de renda para familias com renda per capita de 70,00 &
140,00 que possuam filhos em idade escolar. Os valores do beneficio variam de R$18,00 a R$112,00, de
acordo com a renda mensal por pessoa da familia e 0 nimero de criangas, gestantes e nutrizes.
(MDS/PBF, 2007).
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associacdo buscava e levava mde e filha em casa. Além do suporte fornecido pela
APONE, a mée relatou que podia contar mensalmente com a ajuda de dois amigos o Sr.
Jodo e Dona Conceicdo. O primeiro fornecia fraldas descartaveis a filha e a segunda
comprava 0s medicamentos que a Gabriele tinha que fazer uso e ndo eram obtidos
gratuitamente. A prefeitura também fornecia veiculo e motorista para realizar o
transporte aos locais de consultas, que geralmente eram Belo Horizonte e Juiz de Fora.

A familia de Rita e os vizinhos se aproximaram depois do nascimento de
Gabriele, os parentes maternos faziam visitas periodicamente a residéncia da familia e
quando a crianca ficava internada muitos iam visita-la e na maioria das vezes ajudavam
a familia financeiramente. A av6 materna cuidava da criangca sempre que a Rita
precisava se ausentar para resolver alguma questdo na cidade. Os vizinhos préximos
doavam leite para a crianca e se mostravam bastantes solidarios em ajudar no que fosse
preciso.

No que se refere aos cuidados rotineiros para com Gabriele, a mée relatou que
apesar de ser ela a responsavel pelos cuidados da crianca enquanto o marido trabalhava
para prover o sustento da familia, ele se demonstrava mais amoroso e paciente com a
filha que segundo ela, era birrenta e chorava bastante. Apos o nascimento de Gabriele o
Valdir mudou significativamente alguns héabitos, de modo que deixou de frequentar
festas e bares e parou de fazer uso exagerado de bebidas alcodlicas.

O cuidado do marido dedicado a filha com PC dava-se de forma esporadica, ou
seja, nas ocasifes de impossibilidade de Rita. Numa dessas ocasides se deu durante as
gestacdes de Clara e de Juliana que foram de risco e exigiram que Rita se mantivesse
repouso neste periodo. Por este motivo era o marido que cuidava da filha com
deficiéncia, acompanhando-a aos atendimentos semanais a APAE e em consultas
médicas de rotina. Segundo Rita, 0 marido era muito carinhoso com a Gabriele e
mesmo depois do nascimento das outras filhas, ndo deixava de reservar os dias de
domingo para se dedicar a ela, realizando todas as atividades rotineiras como dar
comida, dar banho, trocar fralda, dar a medicacdo, dentre outras atividades que

envolviam o cuidado para com a crianca.

Familia 7

Na casa de dona Leila (31 anos) moravam ela, o marido Rodrigo (32 anos) e 0s

filhos Aline (7 anos) e Marcelo (5 anos). A casa em que a familia morava pertencia a
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Dona Marta (60 anos), tia do marido e se localizava na zona rural de Araponga, em uma
regido conhecida como Paciéncia. A residéncia era antiga e possuia sete comodos.

A renda da familia advinha, no momento da entrevista, da quantia financeira
obtida na lavoura onde o Rodrigo trabalhava juntamente com sua esposa, do beneficio
do PBF de Aline em idade escolar e do BPC, totalizando, a época, uma renda familiar
de um pouco mais de um salario minimo. O trabalho no campo garantia uma renda
pouco estavel, pois dependia da época do ano mais favordvel ao cultivo na lavoura, ou
seja, do periodo de safra.

O nascimento do Marcelo e, a posterior descoberta da PC, fez com que a
situacdo financeira da familia se modificasse, pois a mée tinha que acompanhar o filho
aos tratamentos médicos 0 que a impossibilitava de ajudar o marido na lavoura. Além
disso, Leila relatou que houve um aumento de despesas com medicamentos, segundo
ela, porque o filho ficava constantemente gripado.

A prefeitura de Araponga fornecia o transporte para levar as criangas do
municipio a APAE na cidade de Vicosa o que contribuia para que a Leila levasse o filho
duas vezes por semana aos tratamentos na instituicdo em questdo. Nos dias em que
estavam em Vicosa 0 Marcelo também realizava atividades de natacdo com estudantes
de Educagdo Fisica da UFV vinculados a0 PROAFA? e uma vez por semana o familiar
com deficiéncia tinha consulta com um fisioterapeuta no centro de Araponga.

Em periodos de colheita ou quando o Rodrigo tinha muito trabalho a realizar no
campo, dona Leila ajudava o marido, deixando o filho sob os cuidados de uma tia
paterna, Marta, que era a vizinha da familia e adorava a crianca. Dona Leila relata que a
tia cuidava do filho como se fosse uma segunda mae e que com ela o filho ficava super

tranquilo.

Familia 823

A familia de Juliana (39 anos) era composta por cinco pessoas: ela, o
companheiro Roberto (40 anos) e os trés filhos, Felipe (11 anos), César (12 anos) e
Edna (14 anos) com PC. A familia morava em um bairro afastado do centro de Vigosa

22 programa de Atividade Fisica Adaptada (PROAFA) que é financiado pelo Programa de Extensdo
Universitaria (PROEXT 2010), vinculado ao departamento de Educacdo Fisica da UFV e orientado pela
Professora Eveline Torres Pereira.

ZA familia 8 trata-se da Gnica familia que realizamos a entrevista na residéncia em que moravam, pois

neste caso a mde nao acompanhava o familiar a APAE, sendo a locomocao diaria da crianca até ao local,
realizado por intermédio do transporte da propria instituicao.
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em um terreno que havia sido cedido pela familia de Juliana. A casa possuia um quarto,
uma sala que era integrada a cozinha e um banheiro que se localizava na area externa da
residéncia. A edificacdo era de blocos de cimento, sem reboco e sem tinta nas paredes e
o telhado era de telhas de amianto.

Na primeira vez que tentamos entrevistar Juliana, a mée de Edna, ndo a
encontramos em casa, pois havia saido para trabalhar na lavoura. Na casa estava
presente Felipe, de 11 anos, que é o irmao de Edna e que nos informou que, nos dias em
que a mée estava trabalhando no campo, ele era o responsavel por cuidar da crianca e
leva-la ao ponto de dnibus onde o motorista da APAE a apanharia. A despeito dessa
informacao, naquele dia ele ndo havia preparado a irma para ir a instituicao.

Por ocasido dessa visita, observamos grande precariedade nas condicOes de
habitacdo, tanto internamente quando externamente, com varios entulhos e objetos
espalhados na casa e ao redor do domicilio. A residéncia se destacava em meio as casas
vizinhas, pois na frente da moradia havia lixo espalhado, como papéis de banheiro,
chinelos velhos, cascas de frutas, latas e outros. Internamente, havia um sofé rasgado,
um movel com uma televisdo e um aparelho de DVD, alguns enfeites e proximo a porta
havia um fogéo antigo com panelas destampadas com as comidas expostas.

Quando entramos na residéncia deparamos com a Edna sentada no sofg,
encostada em um travesseiro com as fronhas escuras de poeira e envolta a mosquitos*.
Ao seu redor havia objetos pessoais associados a restos de comida e terra, roupas
espalhadas pela cama, bonecas e brinquedos pelo chéo, o que dava ao local um aspecto
de muita desorganizacdo e sujeira. No dia seguinte a nossa visita a casa de Edna,
ficamos sabendo por meio de uma das funcionérias da APAE que havia ocorrido uma
denuncia andnima de que a mae de Edna, a Juliana, estava negligenciando os cuidados
para com a filha, transferindo a um menor a responsabilidade que deveria ser dela. Por
causa disso, a mae da Edna teve de abdicar das atividades desenvolvidas na lavoura e a
renda familiar passou a advir somente dos BPC e do PBF, ja que o Roberto, pai do
Felipe e do César que era soldador, no momento da entrevista, estava desempregado.

Passados algumas semanas da nossa Ultima visita feita a casa de Juliana
voltamos a residéncia da familia. Ao chegarmos encontramos novamente muito lixo em

frente a casa e, ao nos aproximar da janela, chamando pela dona da casa, encontramos

24 N&o é objetivo desta descricdo apresentar conclusées acerca das condigdes e vivéncias das familias,
mas expor a perspectiva do pesquisador, o seu olhar sobre a realidade percebida, sem a pretensdo de
estabelecer verdades absolutas sobre quaisquer circunstancias. Angelo (s.d) apud Rabelo (2008) afirma:
“Qualquer que seja o referencial ou modelo empregado para conhecer uma familia, ndo é certo que se
tenha atingido a verdade sobre qualquer familia, mas apenas que se conseguiu integrar certas
informagdes, simplesmente na perspectiva do observador.”
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Edna, mais uma vez, sentada no sofd em meio a muita sujeira. A crianca estava sozinha
assistindo televisdao. Chamamos por diversas vezes pela made da menina e, por nédo
obtermos resposta, resolvemos ir embora. Quando caminhavamos em dire¢éo a saida do
domicilio nos deparamos com Juliana e Roberto que ao nos verem ficaram nervosos e
logo justificaram que estavam por perto, tendo se ausentado para buscar lenha no
terreno ao lado. Conversamos com o casal e pedimos se poderia contribuir com nossa
pesquisa por meio do fornecimento de algumas informacOes sobre o dia a dia de
cuidado para com o familiar com deficiéncia

De posse do consentimento iniciamos a entrevista e notamos que a Juliana sentia
pouco confortavel com a presenca do Roberto. Em um dado momento da nossa
conversa, quando pensou que o parceiro havia se ausentado comecou a falar mal dele,
relatando que o mesmo batia muito nela e nos filhos, Felipe e César, 0 que a levou
inclusive a perder a guarda do filho mais velho para sua irm&. Neste momento, tive que
interromper Juliana, pois ela estava falando do parceiro achando que ele tivesse saido
guando na verdade estava no quarto, ouvindo a nossa conversa. Pela expressdo dele,
parecia nervoso com 0 que a mae da crianga nos contava e quando se aproximou vimos
que na parte interna do c6s da sua calca parecia portar um objeto semelhante a uma
faca.

Dado as circunstancias e temendo uma possivel confusdo entre o casal
resolvemos mudar de assunto e ficamos alguns minutos conversando sobre outras
questdes. Quando percebemos que o clima pesado havia sido quebrado prosseguimos a
entrevista. Finalizada a conversa, nos despedimos e fomos até a APAE para ver se
conseguiamos informacdes mais precisas sobre o fato que acabavamos de presenciar
durante a entrevista com a Juliana. Uma das professoras da institui¢cdo nos relatou que a
mde da Edna apresentava problemas mentais e fazia uso de medicamentos controlados e
que ndo realizava cuidados minimos de higiene para com a filha, sendo o banho, a
alimentacédo e o controle da medicacdo da crianca realizada pelas funcionarias do local.
Aos finais de semana, em casa, a crianca pouco se alimentava e ndo era higienizada
tomava banho. A instituicdo fornecia suas roupas e o corte de cabelo era realizado pela
cabeleireira que atendia gratuitamente aos alunos do local. Além disso, a menina
presenciava constantemente as brigas e as agressdes comedidas pelo padastro aos
irmaos e a mée, o que fazia com que chegasse a APAE bastante agitada. Por estas
razGes, um casal desejou adotar Edna, porém a crianga ndo se adaptou a nova realidade

e chorava o tempo todo por sentir a auséncia da mae.
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Diante disso, além do suporte material e emocional fornecido pela APAE, a
prefeitura do municipio fornecia cestas basicas, medicamentos que a Juliana e a Edna

faziam uso e consultas com a psicologa da secretaria de assisténcia social.

Familia 9

A familia de Jaqueline (33 anos) era composta por quatro pessoas: ela, 0 seu
marido Anderson (32 anos) e dois filhos: Rafael ( 9 anos), e Samuel (5 anos) . A casa
em que moravam era localizada em um bairro urbano do municipio de Vicosa e tinha
oito comodos.

O marido era balconista e recebia um salario minimo. Recebiam também o
beneficio do PBF e do BPC. Nos primeiros anos do nascimento de Samuel o pai
trabalhava no periodo noturno e a mée trabalhava como faxineira na casa de estudantes
no periodo da manha. Jaqueline relatou que o marido cuidava das criangas enquanto ela
trabalhava e, no retorno do seu trabalho, era ela que conduzia o filho mais velho até a
escola proxima de sua casa e, em seguida acompanhava o Samuel a APAE. Nessa
instituicdo, ela permanecia toda a tarde, a espera do filho. Quando chegava em casa, ja
por volta das 17 horas, era 0 momento em que realizava as tarefas domesticas e
preparava o jantar que deveria ser suficiente para o almogo do dia seguinte.

Com o passar dos anos as tarefas que envolviam o cuidado para com o Samuel
passou a demandar maior tempo e dedicacgdo, pois a crianca tinha que realizar consultas
médicas periddicas com varios especialistas, e se submeter a algumas cirurgias de
quadril. Diante disso, o casal teve de reavaliar a rotina familiar, bem como os papéis e
fungdes assumidos por eles. Anderson, entdo, mudou o turno de trabalho para o periodo
diurno e Jaqueline abdicou do trabalho para se dedicar exclusivamente aos cuidados
para com filho.

Em funcdo desta dindmica de trabalho alterada, a renda familiar teve um
decréscimo juntamente com um aumento de despesas, ja que havia um elevado gasto
com fraldas descartaveis e com as cirurgias médicas feitas no Samuel. A mae disse que
pagava por tal procedimento clinico, porque a realizagdo destas cirurgias pelo SUS
demandava muito tempo de espera devido ao montante de pessoas na fila em busca
destes servigos. Essa longa espera ndo era favoravel a situacdo do filho que, por varias
vezes, necessitou da intervencdo cirdrgica com urgéncia. Além destes gastos, a familia
também tinha que manter os cuidados pds-cirdrgicos que envolviam uma dieta

alimentar diferenciada e um acompanhamento fisioterapico. A maioria dessas sessoes
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era realizada gratuitamente pela APAE, mas algumas sessdes eram realizadas em
clinicas de fisioterapia particular, o que envolviam o dispéndio financeiro da familia.

O nascimento de Samuel e, o posterior diagnostico de PC, fizeram com que a
familia conhecesse pessoas e criasse vinculos de amizades que antes ndo existiam. A
mée conta que sempre pode contar com a ajuda de uma amiga chamada Olga, que se
manteve presente ao seu lado nos momentos dificeis e contribuia constantemente no
cuidado com o Samuel. A amiga cuidava da crianca quando Jaqueline tinha que se
ausentar para resolver algum problema e fornecia suporte emocional quando preciso,

visto que a amiga a ouvia oferecendo um ombro amigo quando preciso.

Familia 10

A familia 10 era composta por sete pessoas. A avé Dona Joaquina (55 anos), o
avo Sr. Emerson (57 anos), a mée Arlinda (33 anos), o pai Estevao (40 anos) e os trés
filhos Larissa, Lucas e Leandro com idades 14, 13 e 9 anos, respectivamente.

Segundo a Dona Joaquina, a filha havia perdido o primeiro filho devido a um
quadro de pneumonia quando ele tinha 3 meses de idade. Passados alguns anos, Arlinda
engravidou da Larissa que até 9 meses ficava de pé, engatinhava e pegava objetos e
alimentos, sem a ajuda de ninguém. Porém, a partir desta idade a crianca comegou a
regredir e a perder 0s movimentos, sendo diagnosticada posteriormente como tendo PC.

A avo relata que o caso de Larissa veio a se repetir mais duas vezes com 0S
irméos Lucas e Leandro®, que também tiveram um desenvolvimento normal até os
nove meses e apds esse periodo, regrediram. A presenca de trés criancas com
deficiéncia modificou intensamente a vida de todos os familiares que tiveram de mudar
em diversos aspectos de suas rotinas. Nos primeiros anos de vida das criangas, a familia
morava em um pequeno sitio na zona rural de Araponga, em uma regido conhecida
como Areia Branca. Porém, as constantes internacdes, as consultas médicas realizadas
periodicamente e as idas semanais a APAE fizeram com que a familia adotasse a
seguinte rotina: as segundas-feira, a avO ou a mae levava as criancas para a casa do
primo José que morava no centro de Araponga e as tercas-feira, pela manha, o veiculo

cedido pela prefeitura do municipio os levavam a APAE na cidade de Vigosa. Neste

% Cabe ressaltar que apesar do diagnéstico fornecido a familia ter sido de PC, este tipo de deficiéncia ndo
apresenta um componente genético em suas possiveis causas. O quadro tracado pela cuidadora principal
apresenta a PC como uma doenca degenerativa o que reforca ainda mais a impossibilidade deste
diagnostico, principalmente porque este tipo de deficiéncia ndo possui esta caracteristica.
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mesmo dia, apds terem ido a instituicdo, as criangas voltavam para a casa na zona rural
de Araponga.

A rotina apresentada acima desgastava ndo somente as criangas, mas também as
cuidadoras que tinham de acompanha-las aos tratamentos. Por este motivo,
inicialmente, a familia resolveu alugar uma casa na zona urbana de Araponga. No
entanto, passados 18 meses morando no local, conseguiram comprar uma pequena casa
proxima a residéncia que haviam alugado. O novo domicilio era de seis comodos e
possuia uma pequena area externa.

A mudanca de residéncia alterou a dindmica de organizacdo da familia, uma vez
que tanto os avls quanto os pais das criancas eram agricultores e obtinham o sustento
através da lida no campo. Dado as circunstancias, a familia teve de se dividir para
cuidar da Larissa, do Lucas e do Leandro. Assim, mde e avo alternavam os cuidados
com as criangas e o trabalho no sitio. Ou seja, num més a mée ia para a casa em
Araponga, cuidava das criangas, acompanhando-as inclusive nas consultas e idas a
APAE, a avo ficava no sitio ajudando o marido e o genro nas atividades do campo. E,
no més seguinte, a situacdo era alternada e a avo ficava com as criangas e a mde no
campo.

A dindmica adotada pela familia buscava ndo sobrecarregar Arlinda, que nos
primeiros anos de vida das criangas entrou em depressao e ficou bastante abalada com o
acontecido com os filhos. No entanto, esta divisdo de tarefas em meses alternados
trouxe reflexos as relagcdes conjugais tanto da mée quanto da avd, que ficavam afastadas
dos respectivos conjuges nos periodos que tinham que cuidar das criancas. De acordo
com Dona Joaquina, devido a distancia e ao montante de trabalho a ser desenvolvido no
campo, sO esporadicamente o marido podia ir a casa da cidade, o que a deixava com
muitas saudades do esposo. Além disso, a avd também se queixava de cansaco fisico e

emocional, conforme mostra o trecho abaixo:

(“(...) uma pessoa sozinha NAO GUENTA (fala pausada) ficar direto,
igual eu vou ficando ali, quando vai ficando no final do més na hora
deu ir embora, eu ja vou ficando com a cabeca bem ruim, sabe? E o
corpo, parece que ta pesando mil quilos... a gente fica assim mesmo”)

Acrescido ao cansago, a avo assumiu sentir vontade de participar de festas e de
sair de casa para passear, o que indica uma abdicacédo de atividades de lazer em prol do
tempo dedicado aos cuidados para com os netos. No que se refere a renda familiar, a

familia contava com aproximadamente um salario minimo advindo das atividades
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desenvolvidas no campo e com o BPC, que neste caso era repassado com o valor
dobrado?.

As despesas eram grandes, jA que as criancas por comerem apenas alimentos
pastosos consumiam 65 litros de leite por més e o gasto com fraldas descartaveis
também eram expressivos. Para ajudar nas despesas a familia contava com a ajuda da
Conferéncia S&o Vicente de Paulo, que contribuia com fraldas e cestas basicas em
alguns meses. Os remédios assim como o transporte das criancas a APAE eram cedidos
pela prefeitura de Araponga, e as roupas, calcados e cobertores eram doados por
amigos. Os vizinhos também contribuiam ndo somente com ajuda material como leite e
outros, mas também se ofereciam para lavar as roupas das criangas e 0s cobertores e
lencais, j& que o uso destes era trés vezes maior.

Dona Joaquina relatou que quando a familia morava na roga o pai das criancas
além de contribuir financeiramente ajudava a Arlinda a dar banho, trocar de fralda, dar
remédios e outras atividades que envolviam os cuidados para com os filhos. Porém com
a ida dos meninos para a cidade a avé teve que contratar uma sobrinha que recebia uma
quantia de R$100,00 para ajudar nos afazeres domésticos e nas atividades que

envolviam higienizacdo das criancas.

Familia 11

A familia 11 era composta pela méde Marisa (33 anos) e os trés filhos, Diana (15
anos), Jodo (11 anos), o filho com PC, e Pedro ( 9 anos). Jodo havia falecido mais de
um ano, devido a um grave quadro de pneumonia bacteriana. A casa em que moravam
era construida em um terreno cedido pela familia de Marisa em um bairro afastado do
centro da cidade de Vicosa. O domicilio possuia seis cobmodos e ainda ndo estava
totalmente acabado.

Apo6s o0 nascimento do Pedro e o posterior diagnostico da PC, juntamente com a
deficiéncia auditiva, Davi, pai da crianca, se separou da esposa. Segundo Marisa o
parceiro a culpava constantemente pelo ocorrido e afirmava que o sangue da familia da
esposa tinha influenciado no acontecido, ja que na familia materna havia casos de
pessoas com deficiéncia. Além das acusacfes, 0 esposo se tornou um pai ausente que

pouco acompanhava a esposa aos tratamentos médicos do filho e nédo contribuia para os

% O valor do beneficio era dobrado, porque de acordo com a Dona Joaquina ndo era permitido a
transferéncia do mesmo beneficio em valor triplicado, independente do nimero de pessoas com
deficiéncia em uma mesma casa.
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cuidados com o mesmo. Na medida em que o tempo foi passando o descaso do marido
pela crianga aumentou, o que culminou no pedido de divorcio por parte do Davi.

A presenca de Pedro também levou Marisa a modificar sua rotina de emprego
passando a trabalhar em um Unico periodo e ndo mais o dia todo como era de costume,
pois havia a necessidade de acompanhar o filho nas idas a APAE e as consultas medicas
que exigiam disponibilidade de tempo. Assim, no periodo em que a mesma estava
trabalhando, o familiar com deficiéncia ficava sob os cuidados da tia Cleide, irma
materna.

No entanto, esta rotina de trabalho foi modificada novamente quando o filho
Jod&o ficou internado devido a um quadro de pneumonia bacteriana. A mée relata que o
longo periodo em que a crianca ficou hospitalizada exigiu que ela passasse a maior parte
de seu tempo no hospital. Por este motivo, Marisa teve que abdicar do emprego e dos
cuidados para com o Pedro que passaram a ser realizados pela tia Cleide, pela vizinha
Milena e pela filha Diana, visto que o ex marido pouco se fazia presente.

Durante este periodo, a renda familiar teve um decréscimo e as despesas
aumentaram, ja que nos ultimos meses de vida do Jodo, ele precisou ser transferido para
outro hospital, em outra cidade. Assim, nesta ocasido a renda familiar advinha da
pensdo das criangas e do BPC. Porém, com o falecimento do Jodo, a Marisa passou a
realizar faxinas em dias alternados da semana a fim de contribuir com o orcamento
domeéstico. Na ocasido da entrevista, a renda familiar era maior que um salario minimo.

No que se refere as redes de suporte acessadas pela familia relacionadas aos
cuidados para com Pedro, além do apoio oferecido por Cleide e por Milena a familia
contava com o suporte econdmico da prefeitura. Ela contribuia com as passagens de
onibus a APAE e para as consultas quando realizadas em cidades distantes do
municipio, como Juiz de Fora e Belo Horizonte, locais em que eram realizadas

consultas periddicas com neurologista e outros.

Familia 12

A familia de Sofia (40 anos) era composta por seis pessoas: Ela, a mae, o marido
Vicente (40 anos) e os quatro filhos, André (22 anos), Ricardo (17 anos), Simone (14
anos) com PC e Breno (5 anos).

A mae relata que quando o Ricardo tinha seis anos de idade, a professora da
escola na qual ele frequentava, percebeu que a criangatinha um atraso no

desenvolvimento e que ndo conseguia acompanhar o restante dos outros colegas de
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turma. Diante disso, a docente encaminhou a crianca a APAE e, a partir das consultas
médicas com diversos profissionais (como psicologa, psicopedagoga e outros) foi
diagnosticado um quadro de deficiéncia mental. Passados trés anos do nascimento de
Ricardo a Sofia engravidou novamente da Simone e quando a filha tinha quatro meses
de vida, também foi diagnosticada a PC.

A casa em que a familia morava foi construida em terreno proprio e situava-se
em um bairro afastado do centro de Vicosa. O domicilio tinha seis cdmodos, ainda
inacabados. A mae relatou a necessidade de aumentar mais um comodo da casa, Visto
que Simone ainda dormia com 0s pais, 0 que gerava muitas queixas por parte de
Vicente com relacdo a falta de privacidade do casal. Outra modificacéo fisica necessaria
na residéncia, segundo a mae, era a constru¢cdo de um banheiro maior e adaptado as
necessidades da Simone, pois 0 banheiro que existia na casa era pequeno e
desconfortavel.

A renda familiar advinha do trabalho de eletricista desenvolvido por Vicente,
cujo valor mensal adquirido era de um salario minimo. A familia contava também com
0 BPC que era recebido com valor dobrado devido a presenca de duas pessoas com
deficiéncia.

A cuidadora principal de Simone era a mée que, em funcdo das necessidades
demandadas pelos filhos com deficiéncia, teve de abdicar do trabalho que desenvolvia
como doméstica. A mae, Sofia, tinha que acompanhar os dois filhos semanalmente na
APAE e leva-los periodicamente as consultas médicas. A filha Simone demandava
maior cuidado e dedicagéo, visto que necessitava da ajuda da mde para se alimentar,
tomar banho, ir ao banheiro e outras atividades que eram dificultadas devido a sua
deficiéncia fisica. J4 o filho Ricardo tinha uma vida mais independente, chegando,
inclusive, a ajudar a mée nos cuidados com a irmd. Era ele quem dava comida a Simone
quando preciso, fazia o controle dos horérios da medicacdo da mesma e a conduzia na
cadeira de rodas quando saiam de casa. Sofia relata que até mesmo o irmdozinho mais
novo, o Breno, ajudava a cuidar da familiar com PC, dando comida e brincando com a
irma.

Quando Sofia necessitava acompanhar Ricardo nas consultas medicas de rotina
que eram realizadas na cidade de Belo Horizonte, o pai pedia uma folga no trabalho e
ficava em casa cuidando dos outros dois filhos, Simone e Breno. Sofia relatou que nédo
gostava que 0 esposo levasse Simone ao banheiro pelo fato dele ser homem e que a filha

também se sentia constrangida quando o pai a trocava. Por este motivo, nos dias que o
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Vicente tinha que cuidar das criancas, a mae preferia colocar fralda na filha, que
somente era trocada no final do dia quando ela voltava de viagem.

Sofia dizia que, quando era possivel, levava a Simone junto com ela as consultas
em que acompanhava o Ricardo, pois se sentia insegura em deixar a crianga com 0
esposo. Segundo ela, o Vicente pouco conhecia os horarios da medicacdo da filha, o
tipo de alimento que ela podia comer e outros habitos e costumes que envolviam a

rotina de cuidado com Simone. A fala abaixo refere-se a esta questéo:

(“Agora meu marido ta tranqiiilo... porque sempre sobra ¢ pra mim
mesmo, né? Pro ce vé, ele nem sabe o remédio que a menina toma,
guando eu viajo que ela tem que ficar, eu tenho que anotar em um
papel quais sdo os remédios, a quantidade que tem que dar, isso tudo,
0 que pode comer e 0 que ndo pode, porque ela ndo pode comer coisa
acida, ele ndo sabe nada ndo, nada mesmo.”)

A rotina de cuidados para com a filha Simone refletiu no estado de salde da
cuidadora principal que apresentou um quadro de depressdo e passou a fazer tratamento
médico e a tomar remédios controlados, chegando a emagrecer 10 quilos. Além disso, a
mde se queixava de intensas dores na coluna devido ao esforco fisico que tinha de fazer
para pegar a filha para dar banho, leva-la ao banheiro e coloca-la para dormir.

As redes de suporte acessadas pela familia eram o apoio financeiro dado pela
prefeitura do municipio por meio de passagens de 6nibus e de veiculos para viagens a
locais distantes como Belo Horizonte, local em que eram realizadas as consultas
médicas dos filhos. Amigos, parentes e conhecidos também contribuiram
financeiramente realizando bingos, feijoada e rifas para arrecadar dinheiro para custear

uma cirurgia de quadril que a Simone fez.

5. ESTRUTURA DA APRESENTACAO

Para apresentacdo do trabalho em questdo, optamos pela estruturacdo em forma
de artigos. Dessa forma, apresentamos até 0 momento a introducédo geral, a justificativa,
0 problema de pesquisa, 0s objetivos que nortearam a pesquisa, 0s procedimentos
metodoldgicos utilizados, bem como uma breve descri¢do das familias entrevistadas.

Os demais contetidos serdo apresentados em forma de artigos. Assim, compde a
dissertagdo quatro artigos, a saber: Artigo 1: Deficiéncia, familia e cuidado: Uma
revisao de literatura; Artigo 2: O nascimento de um filho com Paralisia Cerebral: Um
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encontro inesperado; Artigo 3: Desarrumou tudo! O impacto da paralisia cerebral na
familia e Artigo 4: Paralisia Cerebral e cuidado: O que muda na vida de quem cuida?
ApoOs a apresentacdo dos artigos, encontram-se as consideragdes finais, que
buscam sintetizar todas as discussdes realizadas até entdo, bem como apontar rumos
para novas pesquisas dentro da tematica. Por fim, serdo apresentados os Apéndices e

anexos utilizados.
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ARTIGO 1: DEFICIENCIA, FAMILIA E CUIDADO: UMA REVISAO DE
LITERATURA
RESUMO

O objetivo principal desse trabalho foi elaborar um levantamento bibliogréfico,
articulando as discuss@es relacionadas a deficiéncia, ao cuidado, a familia e a presenca
de redes de apoio social. No intuito de proporcionar um entendimento sobre as
maltiplas dimensdes abarcadas por tais categorias analiticas, buscou-se, no primeiro
momento, tracar uma linha historica sobre as diferentes formas que a deficiéncia
assumiu na sociedade e sobre a relacdo estabelecida entre a familia e o Estado, em um
contexto de intervencdo para o cuidado de familiares com deficiéncia. JA& em um
segundo momento, abordou-se assuntos relacionados aos estudos sobre cuidado, bem
como questdes referentes ao cuidar no contexto familiar. Diante disso, entendeu-se que
0 cuidado, dependendo das necessidades, do contexto social, econémico e politico da
época, foi delegado, pelo Estado, as familias. Essa situacdo aflorou, principalmente, a
partir da década de 1980 e 90 no Brasil, quando um contexto de maior intervencdo
neoliberalista coincidiu com o processo de desinstitucionalizacdo. Assim, as familias
que, por sua vez, assumiram o cuidado do familiar com deficiéncia, passaram a,
geralmente, estabelecer uma divisdo de tarefas que instituia e realcava a construgédo
histérica do cuidado como algo naturalizado como funcgdo feminina. Além dessa relagédo
dual entre quem cuida e quem é cuidado, em que prevalece as diferencas de género,
consideramos também o cuidado, a partir de relagdes sociais mais amplas; as quais se
fazem presentes nas redes de interdependéncias constituidas de apoios que poderdo
variar desde o suporte emocional até o auxilio material e financeiro. Tais apoios,
possivelmente, contribuirdo para melhorar a vida dos outros membros familiares que
convivem com a pessoa com deficiéncia e, principalmente, a vida de quem cuida do
mesmo, sendo, por isso, considerado um importante amortecedor da sobrecarga que o

cuidado pode acarretar.

Palavras chave: deficiéncia; familia; cuidado; redes.
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ARTICLE 1: DISABILITY, FAMILY AND CARE: A LITERATURE REVIEW

ABSTRACT

The main purpose of this paper was to elaborate a bibliographic survey, relating
discussions regarding disability, care, family and social support network. In order to
provide an understanding about multiple dimensions covered by those analytical
categories, the first step was to make a historical approach on different forms disability
may take on in society and in the relationship between family and State, in an
intervention context to provide care for disabled family members. As a second step, was
approached subjects related to the studies about care, including care in the family
context. Therefore it was considered that care, depending on needs, social, economic
and political context at the time, was delegated by the State to the families. That
situation emerged in Brazil, mainly from 1980s and 90s, when the context of greater
neoliberalism intervention coincided with the deinstitutionalization process. So, families
that took on care for a handicapped family member used to establish division of tasks,
which instituted and highlighted the historical understanding of care as a female
function. Besides that dual relation between who cares and who received the care, in
which prevail the gender differences, we also consider care, from wider social relations,
which are in the network of interdependencies formed by a diversity of ways of support,
which goes from emotional support to financial support. Those supports will possibly
contribute to improve the others family members life, who live with the handicapped
person, particularly the caregiver’s life. Because of that those supports are considered an

alleviation of the burden that can be caused by care.

Key words: disability; family; care; network.
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1. INTRODUCAO

O nimero de pessoas com algum tipo de deficiéncia’ tem aumentado
expressivamente com o passar dos anos. Em 2000, o Brasil possuia cerca de 24,6
milhdes de pessoas com deficiéncia®®, o que correspondia a 14,5% da populacéo total.
Apo0s dez anos, o censo de 2010 divulgou que esse numero se elevou, uma vez que 45
milhGes de brasileiros declararam ter algum tipo de deficiéncia, o que passou a
corresponder a 24% da populacdo. Ter uma deficiéncia fisica grave € mais comum que
se imagina: mais de dois milhdes de pessoas disseram, aos pesquisadores do IBGE, que
possuem uma deficiéncia motora grave (CENSO, 2010).

Dentre as deficiéncias fisicas, a mais conhecida é a Paralisia Cerebral (PC), a
qual, desde 1959, no Simpdsio de Oxford, passou a também ser conhecida como
Encefalopatia Crénica ndo evolutiva da Infancia (ECI). A mesma € definida como
sequela de uma agressdo encefalica, que se caracteriza, primordialmente, por um
transtorno persistente, embora varidvel, do tonus, da postura e do movimento,
aparecendo na primeira infancia (ROTTA, 2002).

O cuidado da pessoa com PC tende a ser diferenciado conforme a deficiéncia
afete a face, os bragos, o tronco e as pernas, o que pode ser classificado como
monoplegia, diplegia, hemiplegia, tetraplegia e hemiplegia dupla®. Acreditamos que
apesar das diversidades apresentadas no quadro clinico da PC, os individuos que a
possuem, geralmente, demandardo maiores cuidados diarios, podendo alterar
intensamente a rotina familiar; principalmente porque as lesbes que ocorrem, no
cérebro, podem influenciar a aquisicdo e o desenvolvimento ndo somente de atividades
motoras basicas (como rolar, sentar, engatinhar, andar, etc.), mas também de atividades
da rotina diaria (como tomar banho, se alimentar, se vestir e outros), as quais podem

limité&-los a adquirir maior independéncia.

2" Considera-se pessoas com algum tipo de deficiéncia aquelas que declaram, ao Censo do IBGE,
apresentar algum grau de dificuldade para enxergar, ouvir e/ou, por exemplo, alguma deficiéncia motora.
%8 pPara designar o pablico em quest&o, usar-se-a, nessa pesquisa, 0 termo “pessoa com deficiéncia”, em
virtude de o mesmo ter sido, segundo Sa e Rabinovich (2006), a terminologia desejada pelos movimentos
mundiais de pessoas com deficiéncia, incluindo o Brasil. Segundo Favero (2004), a utilizacdo desse termo
é 0 mais adequado porque transfere o foco de atencdo da deficiéncia para a pessoa. Além disso, esse autor
diz que quanto mais natural for o modo de se referir & deficiéncia, como sendo qualquer outra
caracteristica da pessoa, mais legitimo é o texto que a ela se refere.

2 A monoplegia afeta somente um dos membros da crianca: braco ou perna, em um dos lados do corpo; a
diplegia afeta principalmente as pernas da crianga, colocando-as na posicdo vertical; na hemiplegia, um
dos lados do corpo da crianca é afetado; a tetraplegia afeta todo o corpo: face, tronco, bragos e pernas e a
hemiplegia dupla também afeta todo o corpo da crianca, porém difere da tetraplegia quanto ao fato de
que sdo os bracos e ndo as pernas os membros mais afetados pela PC, além de poder gerar maiores
dificuldades na alimentacéo e na fala (GERALIS, 2007).
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Os cuidados demandados podem ser diversos e tendem a influenciar a rotina de
toda a familia; e, principalmente, a de quem se responsabiliza pelo ato de cuidar, o que,
na maioria das vezes, é representado pela figura materna. Barbosa, Chaud e Gomes
(2008) afirmam que as cuidadoras, embora ndo experimentem a opressdo do corpo,
vivenciam o universo da deficiéncia de outra forma: tendo que, muitas vezes, abrir mao
de suas vidas pessoal e social para se dedicar ao cuidado.

Entretanto, mesmo considerando que a mulher-mae é normalmente a cuidadora,
tem-se que ela, provavelmente, necessitara de uma rede de apoio social, a fim de que
possa vivenciar o processo diario de cuidar sem se sobrecarregar. Nesse sentido, a rede
de apoio social pode ser considerada um sistema composto por vérias fungdes
especificas, as quais podem oferecer apoio emocional, financeiro, material e,
principalmente, compartilhamento de responsabilidades que envolvem as atividades de
cuidado.

Diante do exposto e no intuito de proporcionar um maior entendimento sobre as
implicagdes que o cuidado, da pessoa com deficiéncia, tem para o cuidador e para a
familia, esse artigo se voltara para a discussdo e para a analise de algumas categorias
correlatas ao tema de pesquisa. Num primeiro momento, trataremos das diferentes
formas que a deficiéncia assumiu na sociedade e da relacdo estabelecida entre a familia
e o Estado, em um contexto de intervencdo para o cuidado de familiares com
deficiéncia. Ja em um segundo momento, serdo contemplados assuntos relacionados aos
estudos sobre cuidado, bem como questBes relacionadas ao cuidar no contexto familiar

em que a pessoa com deficiéncia esta inserida.

1.1. Deficiéncia e sociedade: uma analise historica.

Historicamente, e em diferentes lugares, as pessoas com deficiéncia foram
tratadas e percebidas de distintas formas. De acordo com Silva (1987) apud Carmo
(1994), as culturas primitivas tinham basicamente duas atitudes para com as pessoas
com deficiéncia e para com o0s idosos ou doentes: algumas culturas tinham uma atitude
de aceitacéo, de tolerancia, de apoio e de assimilagdo, como era o caso da tribo Xangga,
localizada no norte da Tanzania, onde as criangas e os adultos com deficiéncia nunca
foram abandonados ou mortos, visto que acreditavam que 0s maus espiritos habitavam
essas pessoas e nelas se deliciavam para tornar possivel, a todos os demais membros da
tribo, a normalidade. Porém, como nem todas as tribos agiam da mesma forma, algumas

eliminavam, menosprezavam e destruiam as pessoas com deficiéncia. Os indios Ajores,
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que viviam em regifes pantanosas da Bolivia, devido ao nomadismo, abandonavam
essas pessoas, em ambientes perigosos e agrestes, e a morte se dava por inani¢cdo ou
ataques de animais ferozes.

Durante a Antiguidade Classica, as pessoas com deficiéncia também eram
eliminadas em funcdo do ideal de perfeicdo da época. Tal atitude era congruente com 0s
ideais morais da sociedade classica, uma vez que a eugenia era extremamente
valorizada (ARANHA, 1995; CASARIN, 1999; PESSOTI, 1984). Fonseca (1995)
destaca, ainda, que em Esparta, regido caracterizada por ter um povo guerreiro, era
comum a eliminacdo dos filhos que nasciam com deficiéncias e, também, o abandono
dos mesmos, pelo fato de serem considerados seres sub-humanos.

Da mesma forma, em Atenas, pessoas com deficiéncias eram repudiadas e
encaminhadas para lugares desconhecidos pelos habitantes da cidade, o que ocorria
através de deliberacao do Estado que assim decidia sobre o destino desses filhos. Com o
Cristianismo, houve uma mudanca relativa a concepcdo classica de deficiéncia: os
deficientes passaram a ser vistos como individuos com alma que ora eram protegidos de
Deus, ora eram vistos como seres endemoniados, mantidos a margem da sociedade e
sem direitos e deveres sociais (PESSOTI, op. cit.).

Nesse periodo, tais pessoas tiveram poucas chances de sobrevivéncia, ja que, em
alguns casos, eram vistos, pela 6tica da concep¢do dominante, como seres possuidores
de demonios, bruxas ou doentes malignos (CARMO, 1994). Para Bianchetti (1998,
p.30), nesse momento, o0 “individuo que ndo se enquadra no padrdo considerado normal,
ganha o direito a vida, porém, passa a ser estigmatizado, pois para 0 moralismo
cristdo/catolico, a diferenga passa a ser sinonimo de pecado”.

Na Idade Média, surgiram as primeiras instituicbes de assisténcia as pessoas
com deficiéncia. A primeira delas emergiu no século XIIl, na Bélgica, e abrigava
pessoas com deficiéncia mental. No século seguinte, mais precisamente em 1325,
houve, na Inglaterra, o surgimento da primeira Legislacdo relativa aos cuidados das
pessoas com deficiéncia mental, a qual dava ao rei o direito de se apropriar dos bens
desses individuos, a fim de ser ressarcido pelos gastos que tinha no sustento dos
mesmos (PESSOT], op. cit.).

Segundo Aranha (2001), as primeiras instituicdes, que prestavam assisténcia as
pessoas com deficiéncia, tinham a mesma forma de conventos, sendo lugares para
confinar e segregar as pessoas, ao invés de trata-las.

Com o advento do Renascimento, no seculo XV, houve um fortalecimento da

visdo antropoceéntrica e, consequentemente, o enfraquecimento da visdo teocéntrica que
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dominara até entdo. As ciéncias fisicas e naturais sofreram um grande avanco, sendo a
Biologia o ramo mais valorizado no processo de constru¢do do conhecimento
relacionado a natureza humana e ao seu papel no mundo. Dessa forma, a deficiéncia
passou a ser vista como algo patoldgico e, portanto, passivel de tratamento médico
(MARQUES, 2001).

A partir do século XVI, as pessoas com deficiéncia passaram a ser atendidas
pelas instituicdes médicas, a fim de que os problemas considerados graves, como a
deficiéncia mental, fossem tratados.

Nos séculos XVII e XVIII, ampliaram-se as concepcdes sobre a deficiéncia em
todas as areas do conhecimento (SILVA e DESSEN, 2001). No entanto, vale destacar o
papel marcante da Revolucdo Industrial, no século XIX, visto que, atrelada ao
capitalismo e a nocdo de produtividade, fez com que a deficiéncia passasse a ser
entendida como uma anormalidade e, ainda, como um fator que impedia o trabalho
fabril. O corpo passou a ser percebido como uma maquina em funcionamento e
qualquer diferenca tornou-se uma disfuncéo dessa maquina. (BIANCHETTI, 1998).

A ideia de corpo produtivo, atrelada ao capitalismo dominante, reforcou ainda
mais o estere6tipo do desvio associado a pessoa com deficiéncia, uma vez que a mesma
ndo seguia o padrdo social de aptidao a atividade produtiva. A preocupagdo passou a ser
o corpo forte, fisicamente habil, perfeito, sendo o prototipo desse o “Homem boi” e 0
“Homem gorila”. Assim, na sociedade capitalista a no¢do de “corpo perfeito” foi
forjada/construida em funcao das necessidades de expanséo da Economia.

Nesse periodo, conforme Aranha (2001), as pessoas com deficiéncias fisicas
eram cuidadas pela familia ou eram relegadas a alguma instituicdo publica ou privada.
A préatica do cuidado institucional isolava tais pessoas em relacdo ao restante da
sociedade; a titulo de tratamento, de protecédo e/ou de processo educacional.

Pessoti (1984) afirma ainda que a institucionalizacdo objetivava oferecer
tratamento médico aos individuos que eram considerados improdutivos social e
economicamente, o que contribuia para aliviar a sobrecarga da familia no que se refere
aos cuidados dos mesmos. Assim, a pessoa com deficiéncia era considerada
desnecesséria para o sistema de producéo vigente, sendo concebida como 6nus para a
familia e a sociedade, permanecendo segregada.

No século XX, o modo de producdo capitalista continuou a se fortalecer,
mantendo os sistemas de valores e as normas sociais. Porém, o custo cada vez maior
para manter a populacdo deficiente na improdutividade e na condigcdo de segregacéo,

acrescido das manifestacdes e das duras criticas feitas por academias cientificas de
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diferentes categorias profissionais, impulsionou o processo conhecido como integracdo
(ARANHA, 2001).

A questdo da integracdo social surgiu no contexto de meados do século XX:
momento em que o Estado comecgou a reconhecer que possuia responsabilidades
referentes ao cuidado das pessoas com deficiéncia, em suas necessidades de educacéo,
de treinamento, de reabilitacdo, etc. O objetivo maior desse cuidado estava ligado,
principalmente, a formacdo de cidaddos produtivos e de mao de obra necessaria a
producao.

Dessa forma, integrar significava focalizar o sujeito como o alvo da mudanga,
ajudando-o a adquirir as condigcdes e os padrOes da vida cotidiana que fossem mais
préximos do normal (normalizacdo), acreditando-se que o fato de garantir servigos e
recursos especializados pudesse modificar as pessoas com deficiéncia e aproxima-las do
“normal”, isto €, do “padrdo” aceito pela sociedade (ARANHA, 1995).

Segundo Goffman (1998), os sujeitos que fugiam as regras eram diferentes das
pessoas comuns por possuirem atributos que ndo condiziam com o esperado pela
sociedade, se tornando estigmatizadas e inabilitadas, além de caracterizados por um
sentido depreciativo e vistos como seres inferiores. Assim, o processo de busca pela
“normaliza¢do” visava fazer com que esses sujeitos se assemelhassem as pessoas nédo-
deficientes, como se fosse possivel que um homem fosse “igual” ao outro e como se ser
diferente fosse razdo para decretar a menor valia de um ser social (ARANHA, 2001).

Omote (1995) chama a atencdo para o fato de que a deficiéncia ndo estava no
individuo, mas em uma condi¢do construida socialmente, a partir da reacdo de
desvalorizacéo, por parte da audiéncia social que depositava, nas pessoas deficientes, a
condicdo de desgraca e descredito.

Nesse sentido, o “paradigma da inclusdo social” nasceu diante das criticas feitas
a “normalizagdo” e chamou atengdo para o desenvolvimento do sujeito e para 0
processo de reajuste da realidade social, a fim de que as pessoas com deficiéncia
tivessem acesso e convivéncia no espaco comum (ARANHA, 2001). Segundo Carvalho
(2004), inclusdo social ndo se faz apenas com usufruto de servicos publico, ou com
crescimento econdmico, mas, principalmente, com oportunidades de crescimento, de
desenvolvimento e de acessibilidade fisica, econémica, social e afetiva, com valores de
reconhecimento da diversidade humana.

Contudo, na atualidade, a pratica cotidiana mostra que a realidade social tem se
modificado pouco para a inclusdo social dessas pessoas. Os projetos publicos de
educacéo, de saude e de cultura, por exemplo, ainda sdo planejados para as pessoas nao-
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deficientes e, quando abertos para individuos com deficiéncia, em geral, s&o
segregatorios: deixando para esses individuos ou para a sua familia quase que a total
responsabilidade no acesso. Além disso, na maioria das vezes, 0s atores sociais ndo
levam em consideracéo o tipo de deficiéncia e o possivel grau de dependéncia de quem
a possuli.

Apesar de a forma como essas pessoas foram percebidas e tratadas
historicamente ter se modificado, a segregagdo ainda permanece nos dias atuais, em
menor ou maior grau, devido a um ideal de perfeicdo e de normalidade que foi
culturalmente estabelecido pela sociedade. Esse contexto reforca a questdo da diferenca
e faz com que a pessoa deficiente, muitas vezes, seja tratada como alguém “anormal” e
impossibilitada de conviver com as pessoas ditas “normais”, permanecendo, assim, a
margem da sociedade.

Tais questbes podem influenciar ndo somente as relacBes sociais desses
individuos, mas também a maneira com que a propria familia ir& reagir e cuidar dos
familiares com deficiéncia. Assim, no debate sobre a deficiéncia, a familia deve ser
considerada, uma vez que, historicamente, ela tem sido uma das responsaveis pela
socializacdo dos individuos deficientes.

Além disso, trataremos, no item seguinte, da relacdo entre familia e Estado,
principalmente a partir da década de 1980 e 90; momento em que, no Brasil, essa
instituicdo foi convocada a responder, como parceira nos cuidados, aos familiares das

pessoas com deficiéncia, num contexto de maior intervencao neoliberalista.

1.2. Familia e Estado: as interfaces do cuidado

A diversidade de configuracdes e de significados, atribuidos a familia, dificulta
uma conceituacao especifica sobre essa categoria analitica. Porém, na implementacéao de
uma pesquisa, ndo podemos generalizar um modelo ou idealizar uma instituicdo de
tamanha complexidade. Por isso, nessa abordagem tedrica de pesquisa, ndo deixaremos
de considerar a familia a partir de suas diversas formas de organizacdo e da posi¢do que
esse grupo ocupa na estrutura social, pois acreditamos que séo dessas particularidades
que advém as reais possibilidades e limitacbes da familia para exercer a funcdo de
cuidar da pessoa com deficiéncia.

De acordo com Carvalho e Almeida (2003), a familia € constituida com base nas
relagcOes de parentesco que séo cultural e historicamente determinadas, sendo uma das

instituicOes sociais basicas. Ela € um elemento importante ndo apenas para a
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“sobrevivéncia” dos individuos, mas também para a protecao e a socializacdo de seus
membros, para a transmissdo do capital cultural, do capital econémico e da propriedade
do grupo, bem como das relacdes de género e de solidariedade entre as geraces.

Castro (2004) identifica trés grandes periodos de transformacdes, vividos pelas
unidades familiares, que tem gerado uma reorganizacdo na estrutura das mesmas. O
primeiro refere-se a familia tradicional, submetida a autoridade patriarcal; o segundo a
familia dita “moderna”, de logica afetiva e sob divisao de poderes entre o Estado e os
pais, e o terceiro contempla a “familia contemporanea”, a qual valoriza a vida privada,
possui relacdo complexa e encontra-se dentro de um espaco social dinamico e
fragmentado.

N&o obstante, ndo podemos deixar de ressaltar que essa periodizacdo €
questionada por alguns autores, como Nunes (2003), que afirmam que os modelos de
familias sdo estruturas distintas, nas quais as histérias sdo descontinuas, no tempo e no
espaco. Fato que, portanto, torna invidvel a tentativa de padronizar certos

comportamentos e momentos historicos.
No correr dos anos, ndo somente no Brasil como em todo o mundo, a familia

tem passado por um longo processo de modificacdo em sua estrutura tradicional.
Segundo Carvalho e Almeida (2003), estas mudancas estariam relacionadas ao aumento
da proporcdo de domicilios formados ndo apenas por idosos (vilvos), mas também por
adultos jovens, o que expressa o novo “individualismo”, a redu¢do do tamanho das
familias, o crescimento das separacdes e dos divércios, o incremento de casais maduros
sem filhos e a multiplicacdo dos arranjos de familias que possuem apenas um dos pais e
sdo chefiadas por mulheres (monoparentais).

Entende-se que as modificacbes, no ambito familiar, representam um processo
gradual, construido ao longo dos anos, por meio de uma construcdo sociocultural que
culminou na modificacdo da estrutura familiar, do sistema de relacGes, na defini¢do de
papéis entre sexos e na sua forma de reproducdo social.

Essas transformac6es impactaram o grupo familiar e geraram reflexdes sobre o
papel do Estado e sobre as condi¢bes das familias para continuarem como principais
cuidadoras de seus membros. Como discute Goldani (1994), a énfase no modelo
neoliberal, pautado na triade “Liberacdo de fronteiras, Estado Minimo e flexibilizacdo
do trabalho”, favoreceu a perda gradativa de eficiéncia do setor publico e, a0 mesmo
tempo, induziu as iniciativas privadas; com redefinicdo nos padrdes de hierarquia e
sociabilidade da familia, causando uma transferéncia de cuidado do Estado para a

familia e a sociedade.
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Assim, as unidades familiares, para fazerem frente as crises, tendiam a alterar
sua estrutura e seu padrdo de interacdo, o que € derivado dos papéis desempenhados
pelos atores sociais, do conjunto de normas sociais, do sistema de valores e de tomada
de decisdo, das condi¢cdes materiais e da rede de relacdes, as quais vao além dos lacos
de parentesco por sangue e/ou adocao.

De acordo com Goldani (2004), com a transferéncia de cuidado e protecdo do
Estado para a sociedade, a familia, estimulada por crises de consciéncia, expectativas da
sociedade ¢ certa “pressdo moral”, passou a assumir o cuidado de seus familiares, de
modo que o Estado ficou com a responsabilidade de assegurar direitos e garantias
legais, para isso, por intermédio de politicas publicas.

Quanto aos cuidados relativos a pessoa com deficiéncia, Rabelo (2008) afirma
que o Estado, depois de muitos anos assumindo a responsabilidade, através das
institucionalizacdes® e de outros mecanismos de regulacdo social, passou a
desinstitucionalizar e fazer com que a clientela (dos servigos) vivenciasse essa
experiéncia como uma desobrigacdo do Estado, diante de atividades as quais ele
respondia no passado. Assim, a “concep¢do de familia como parceira nos cuidados
coincide, com o ideario neoliberal, momento em que o Estado esta “devolvendo” as
familias muitas funcBes anteriormente por ele assumidas, além de Ihe demandar outras”
(RABELDO, op. cit., p.07).

Rosa (2003) afirma que o Estado, em crise em funcdo da administracdo
neoliberal, diminuiu a producdo macica de servigos sociais, ampliou a demanda pela
producdo de cuidados no ambito familiar e acabou por sobrecarregar a familia, ja que
muitas questdes, de ordem publica, passaram a ser resolvidas na esfera privada. Diante
disso, as familias se viram sobrecarregadas, visto que, em funcédo da reducédo de gastos,
o0 Estado deixou de oferecer servigos gratuitos basicos.

Essas familias, 6rfas do apoio do Estado, se tornaram impossibilitadas de receber
auxilio, para elaborar as dificuldades subjetivas que emergiam da relacdo com a pessoa
deficiente, e de descobrirem possibilidades de suporte, entre as proprias familias
atendidas pelo servico, para defesa e luta contra a discriminagcdo. Assim, torna-se
fundamentalmente funcdo da familia o cuidado e o apoio aos familiares com
deficiéncia, mesmo se essas ndo estiverem preparadas para desempenhar tais
atribuigdes.

Diante disso, nesse momento, pretendemos ampliar a compreenséo a respeito do

cuidado, partindo de um contexto global, em que o cuidado € transferido do Estado para

%0 A institucionalizagio foi abordada no item “2.1. Deficiéncia e sociedade: uma anlise histérica”.
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as familias, e focando o contexto familiar, a fim de entendermos de que forma ele
ocorre no contexto das familias das pessoas com deficiéncia e como essas dinamizam a
sua convivéncia cotidiana. Para tanto, buscamos compreender o cuidado com base na
visdo de alguns estudiosos, para, em seguida, analisarmos suas interfaces com a
organizacdo familiar e, ainda, buscar perceber as nuances que os cuidados para com

pessoa com deficiéncia envolvem.

1.3. Cuidado: concepcdes tedricas e suas interfaces na organizacao familiar

O cuidado € uma prética antiga que, dentre outras fungdes, visa principalmente
assegurar a vida e a sobrevivéncia dos seres humanos. O exercicio do cuidado foi,
durante muito tempo, associado exclusivamente ao ambiente doméstico e ligado ao
cuidado feminino.

Porém, com a transformacdo da sociedade, a pratica desse cuidar foi se
expandindo, atingindo o campo da saude, as areas da Medicina, Enfermagem,
Fisioterapia e Educacdo Fisica, como também o campo das Ciéncias Sociais, 0 qual
possui crescentes estudos e debates académicos sobre o cuidado em uma esfera maior, a
qual abrange a familia e as relagdes sociais que envolvem o mesmo.

A nogdo de cuidado pode ser vista, ainda, como um instrumento de protecdo
social, uma vez que o Estado intervém para amparar as familias em situacdes de
vulnerabilidade social ou, em alguns casos que dependem do contexto social,
econdmico e politico, delegam as familias o cuidado dos seus membros. Diante disso e
devido a abrangéncia do tema, o cuidado ndo possui uma definicdo consensual.

Para Tronto (1997), o cuidado pode ser abordado dentro de uma perspectiva
feminina e feminista. A concepcao feminina de cuidado parte do pressuposto de que ele
é uma tendéncia natural do ser humano e esta fundamentada em uma relacdo dual entre
quem o fornece e quem o recebe. O cuidado é visto a partir da perspectiva do “trabalho
de amor”, na qual uma atividade privada e intima é feita em um estado emocional
particular que ndo se preocupa em criticar as divisfes tradicionais de género (as quais
desvalorizam as atividades exercidas pelas mulheres).

A concepcdo feminista, diferentemente da abordagem feminina, considera as
dimensdes éticas e morais que fazem parte da relacdo de cuidado, o que ndo se
estabelece unicamente em uma relacdo dual, que focaliza quem o recebe, mas que
considera o ato de cuidar como uma premissa fundamental para a vida social que é

repleta de relacGes sociais mais complexas. Essa concepcdo consiste, principalmente, na
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ideia de que ninguém ¢é totalmente autbnomo, de que todas as pessoas sdo vulnerareis e
vivem em uma relacdo de interdependéncia, visto que necessitam de cuidado para
continuar vivendo. Contudo, algumas pessoas necessitam desse como questdo de
sobrevivéncia, o que pode ser o caso de algumas pessoas com deficiéncia (TRONTO,
op. cit.).

Outra corrente de teodricos analisa o cuidado sob um viés que 0 entende como um
modo de ser ou uma forma de se relacionar com alguém. Para Heidegger (1981), o
cuidado pode ser visto como um modo de ser, ja que faz parte da natureza inata do ser
humano. Ainda segundo o autor, o cuidado € solicitude. Isso significa que o relacionar-
se com alguém, de maneira envolvente e significativa, tendo como pressupostos a
consideracdo e a paciéncia para com o existir do outro, poderia ser caracterizado como
um modo de fazer tudo por quem demanda cuidado, inclusive mima-lo e manipula-lo.
Ou ainda, o cuidado poderia se expressar como algo que possibilita ao outro assumir
seus proprios caminhos, mesmo com o amparo de alguém que Ihe € solicito, garantindo
assim, certa autonomia daquele que é cuidado.

Para Boff (2001), o cuidado ndo é uma relacdo entre sujeito-objeto, mas entre
sujeito-sujeito, na qual o cuidar esta relacionado aos sentimentos de amor, respeito,
esperanca e responsabilidade e, ainda, onde o cuidar do corpo ndo é estabelecido sem
um envolvimento afetivo. O cuidado ndo deve ser uma relacdo de dominio sobre, mas
sim de convivéncia, ndo se resumindo a uma pura intervencao, mas a uma inter-acéo e
comunhdo, sem estabelecer uma relacdo de dependéncia entre as partes envolvidas.

Ante 0 exposto, a questdo do cuidado torna-se importante e profunda,
principalmente quando se considera a complexidade do seu significado. Nessa pesquisa,
focaremos o cuidado a partir de uma perspectiva feminista, na qual o mesmo € visto
como algo vital a sobrevivéncia das pessoas com deficiéncia; as quais, em maior ou
menor grau, dependem diariamente dos cuidadores para a realizagdo de atividades
rotineiras fundamentais para a vida, tais como: alimentagéo, higienizacgdo, controle da
medicacdo e outros.

Além disso, consideraremos o cuidado como uma atividade que envolve
vinculos afetivos e que ultrapassa o cuidado do corpo. N&o consideraremos somente a
relacdo cuidador-cuidado, mas também as relacfes sociais mais amplas, como as redes
de apoio, que auxiliam a atividade do cuidar, visto que acreditamos viver em redes de
interdependéncias.

No entanto, ndo podemos deixar de abordar o cuidado sob a perspectiva de

género, na qual o “cuidar” pode ser visto como uma pratica social feminizante, ou seja,
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como uma construcdo social naturalizada e intrinsecamente ligada a mulher, conforme
mostram o0s estudos de género. Para Cyrino (2009), essa nog¢do de cuidado, como
atributo feminino, se materializou ao longo da histéria, sendo frequentemente
reproduzido por meio de valores culturais e entendido, pelas proprias mulheres, como
algo natural e integrado as demais atividades domésticas e familiares.

De acordo com Guimardes (2008), apesar de 0 movimento feminista lutar em
prol da desnaturalizagdo dos papéis socialmente construidos, o cuidado ainda é
compreendido como um valor predominantemente feminino, de modo que a mulher e 0
cuidado sdo tidos, pela sociedade, como termos conexos. Rosa (2003) chama a atengédo
para a dificuldade de se desconstruir a naturalizacdo feminina do cuidado, ja que o fato
de prové-lo é baseado em uma relacdo interpessoal, difusa e afetiva, que ndo €
exclusivamente da mulher, embora seja preponderantemente remetida a ela, sem muitas
possibilidades de escolhas.

Alguns estudos, tais como o de Ribeiro, Yamada e Tavano (2007), analisam a
pratica do cuidado atrelado as relagfes de género construidas historicamente, a partir
das definicdes assimétricas e desiguais dos papéis de homens e de mulheres. As autoras
ressaltam que, em alguns casos, quando um pai recebe a noticia que tera um filho com
deficiéncia, ele mostra claramente sua decepg¢do, juntamente com sentimentos de
impoténcia, revolta e inseguranca, visto que esta arraigado, na mente masculina, que o
homem € o representante mais perfeito da humanidade e o centro de referéncia que em
nada falha. Nesses casos, além da perda de um filho idealizado, o que mais pode afetar
o pai é a falha no seu papel como progenitor, fazendo com que, em algumas
circunstancias, ocorra até mesmo a separacdo do casal.

Santos, Solza e Felipe (2009) apontam, em seu estudo relacionado a paternidade
e a maternidade de filhos com deficiéncia, o quanto é discrepante a presenca materna,
quando comparada a presenca paterna, no que se refere aos cuidados direcionados ao
familiar deficiente. Para as autoras, esse comportameno pode ser um reflexo dos valores
culturalmente construidos por nossa sociedade, onde o homem é isento do cuidado
dos/das filhos/as; de modo que esse tipo de postura é aprovada pela maioria da
populacdo. Porém, essa situacdo, na maioria dos casos, resulta em uma sobrecarga de
atividades no exercicio da maternidade, visto que € comum as mées assumirem, sem a
ajuda dos companheiros, o cuidado dos/as filhos/as em atividades como higienizacdo e
alimentacdo, além de acompanha-los nos tratamentos.

Nesses casos, a divisdo do cuidado é baseada em padrdes sexistas que realcam a

construcdo historica do ato de cuidar como algo naturalizado como funcéo feminina.
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Assim, a mulher/mae é vista como a responsavel direta pelos afazeres domésticos e pelo
cuidado, associada assim & esfera privada, enquanto 0 homem é o responsavel pelo
sustento material da casa, associado a esfera publica.

Por esse motivo, para muitas dessas mulheres que cuidam e para o circulo social
a sua volta, o cuidado é algo natural e tido como uma tarefa que é mais bem
desempenhada pelas figuras femininas (KITTAY, 1999 apud GUIMARAES, 2008).
Essas ndo se percebem como vitimas dessa violéncia simbolica, uma vez que tambeém
internalizaram a naturalizacdo da ideia de que é funcdo delas, como mulheres, assumir a
postura de cuidadora. O que as levam a assumir individualmente uma tarefa que deveria
ser compartilhada (SANTOS, SOLZA e FELIPE, 2009).

Contudo, estudos tem sinalizado que o cuidado ndo é exclusivo da mulher e que
a participacdo da figura paterna tem sido cada vez maior. Souza (2003) afirma que, ao
trabalhar com relatos das vivéncias dos familiares de pessoas com deficiéncia, ficou
evidente um querer cuidar e participar, por parte dos pais, que era tdo intenso quanto o
encontrado no relato das mdes, visto que 0s mesmos demonstraram, através das
entrevistas realizadas, um grande interesse em cuidar dos filhos e, inclusive, de fazer
sacrificios para encontrar formas de lidar com os mesmos, sejam elas rigidas ou
permissivas, como maneira de implementar o cuidado e a educacao que eles acreditam
ser importantes. A presenca masculina pode ocorrer possibilitando ndo somente um
auxilio nos cuidados relativos a propria mulher, mas também na ocupacdo de algumas
tarefas ou, até mesmo, na divisdo de obrigacdes (EUZEBIO; RABINOVICH, 2006).

Ao tratar do cuidado relacionado & pessoa com deficiéncia, em uma perspectiva
de género, é possivel perceber que, mesmo com a sinalizacdo de estudos que ressaltam a
participacdo da presenca paterna no cuidado com o filho com deficiéncia, ainda se faz
notdrio, nesses estudos, a auséncia do exercicio da paternidade e a sobrecarga materna
no que diz respeito a esse cuidado; o que revela padrdes sexistas que regem as relacoes
familiares. De acordo com Scott (1988) apud Louro (1995), é preciso que ocorra uma
desconstrucéo das “oposigdes binarias” e, mais especificamente, das oposicoes ligadas
as diferencas entre géneros, a fim de desconstruir os sistemas tradicionais de
pensamento.

Conforme evidenciam alguns estudos da concepcdo feminista, abordada por
Tronto (1997), o exercicio do cuidado vai além da relacdo entre cuidador e cuidado,
envolvendo relagdes sociais mais amplas - como a presenca de redes de apoio no auxilio
dessa atividade. Tratamos “redes de apoio” a partir do sentido que Castells (2000) da a

“redes sociais”. Para ele, uma rede social pode ser definida como um conjunto de nos,
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de diferentes dimensdes, que se interconectam, sem possuir um centro, através de
diferentes linhas. Os nds podem ser individuos, grupos ou instituicdes que possuem uma
estrutura dindmica, com configuragdo flexivel e indefinida, e as linhas séo as relagdes
de troca que se estabelecem entre 0s nos, as quais podem ser simetricas ou assimétricas.

As familias das pessoas com deficiéncia, em situacdes cotidianas de multiplas
caréncias (sejam financeiras ou emocionais), podem estabelecer diferentes linhas de
relacOes entre os diferentes nos. Tais n6s podem ser os parentes, 0s vizinhos, 0s amigos
ou, até mesmo, instituicdes sociais e/ou o Estado; ja as linhas sdo as relagdes
estabelecidas entre 0s mesmos.

As relagGes estabelecidas entre os nés podem envolver apoio emocional, que
abarca expressdes de amor e afeto, apoio social instrumental, que se refere a auxilios
materiais/financeiros, apoio em trabalhos praticos, como no preparo de alimentos etc.,
apoio social de informacdo, referente a aconselhamentos, sugestdes, orientacdes para
resolucdo de problemas, dentre outros; e apoio social de interacdo positiva, o qual
compreende a disponibilidade de pessoas com quem é possivel se divertir e relaxar
(BOCCHI; ANGELO, 2008).

Esses apoios, fornecidos as familias de pessoas com deficiéncia, sao
fundamentais no exercicio cotidiano de cuidado para com esse familiar, ja que tendem a
amenizar a sobrecarga que o mesmo pode gerar. Euzébio e Rabinovich (2006) ressaltam
que o fato de ter com quem compartilhar os cuidados representa um redutor de stress,
por parte do cuidador, visto que 0 mesmo pode se sentir menos sobrecarrecado nao
somente no que se refere ao cansaco fisico, mas também ao cansago psicologico.

Assim, esse suporte € um importante apoio de carater emocional, quer como
trocas, quer como solidariedade, como realimentador de estima e de seguranc¢a ou, até
mesmo, como um espelho que mostra o sofrimento compartilhado, em funcdo da
divisdo de responsabilidades.

O apoio de amigos, parentes e de pessoas que ja viveram situacdes semelhantes
também ¢é fundamental como fontes de ajuda as familias de pessoas com deficiéncia.
Para Ribeiro, Yamada e Tavano (2007), a convivéncia, o dialogo e a troca de
experiéncias, entre os pais de filhos com deficiéncia, sdo de extrema relevancia para que
0S mesmos reconhecam que ndo sdo 0s UNnicos a passar por essa situacao e, ainda, que
compartilhar sentimentos comuns e/ou dificuldades pode contribuir muito para que
saibam como lidar com determinadas situa¢fes de duvidas, incertezas e insegurancga

presentes no dia-a-dia.

58



Os relatos de vivéncia, compartilhados entre essas familias, possibilitam que as
mesmas estabelecam um contato de ajuda mutua, onde contam histdrias, trocam
experiéncias, fazem amizades e tém conversas informais sobre temas diversos, tais
como: educacdo, lugares onde sdo realizados determinados atendimentos profissionais,
rotina diaria de levar os familiares aos atendimentos profissionais, dentre outros.
Andrade e Vaitsman (2002) ainda afirmam que essa troca de experiéncias permite que
os individuos adotem uma postura mais ativa no tratamento do familiar, buscando
informacdes, discutindo e fazendo perguntas ao médico.

Outro tipo de apoio, que pode contribuir para o cuidado, é a intervencdo do
Estado, através de ajuda material e financeiro, principalmente, para as familias (de
pessoas com deficiéncia) que se encontram em situacdo de vulnerabilidade social.
Quando a tarefa de cuidar é enfraquecida na familia ou, ainda, quando a familia nédo
possui recursos basicos para exercer o cuidar, o Estado intervém com o intuito de
proteger a pessoa com deficiéncia.

O instrumento utilizado para isso, pelo Estado, é o Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC), o qual consiste em uma transferéncia de renda, para idosos e para
pessoas com deficiéncia grave, no valor de um salario minimo por més. No entanto,
somente as familias cuja renda mensal per capita é inferior a um quarto de salario
minimo é que podem receber o beneficio e, no caso das pessoas com deficiéncia, a
incapacidade para a vida independente e para o trabalho deve ser comprovada
(MEDEIROS, DINIZ, SQUINCA, 2006).

Nesses contextos apresentados, o cuidado pode ser estabelecido ndo somente por
uma relacdo dual, entre quem cuida e quem é cuidado, mas também por uma rede de
relacBes que pode auxiliar essa atividade, atraves de apoios que poderdo variar desde
suporte emocional até ajudas materiais e financeiras, as quais possivelmente

contribuirdo para melhorar a vida do cuidador.

2. CONSIDERACOES FINAIS

Ao longo da historia, muitas foram as formas de lidar com a deficiéncia. Em
algumas epocas e locais, as pessoas deficientes eram alvos de abominacéo e de formas
extremas de exclusdo ou de eliminagdo. JA& em outros tempos e em determinadas
regides, eram alvos de afeicdo e de simpatia. Assim, esses individuos podiam ser
repudiados em algumas comunidades e aceitos em outras, recebendo interpretacfes e

eventualmente designaces diferentes.
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As pessoas com deficiéncia viveram e, em alguns casos, ainda vivem situacdes
de abandono, de institucionalizacdo, de preconceito e de discrimina¢do por parte da
sociedade e, também, da propria familia. O cuidado para com essas pessoas foi, por
muitas vezes, negligenciado e fortemente forjado, a partir do proprio Estado que néo
viabilizava a participacdo das mesmas na vida social e, ainda, delegava as familias o
cuidado de seus membros, a depender das suas necessidades, do contexto social,
econdmico e politico da época.

Essa situacdo aflorou, principalmente, a partir da década de 1980 e 90, momento
em que, no Brasil, a familia foi convocada a responder como parceira nos cuidados dos
familiares com deficiéncia; dentro de um contexto de maior intervencdo neoliberalista
que coincidiu com o processo de deinstitucionalizag&o.

Diante disso, as familias que assumiram o cuidado, para com o familiar com
deficiéncia, passaram geralmente a estabelecer uma divisdo de tarefas. Tal diviséo
instituia e realcava a construcdo histérica do cuidado como algo naturalizado como
feminino, de modo que a mulher/mae era vista como a responsavel direta pelos afazeres
domésticos e pelo cuidado, sendo assim associada a esfera privada; enquanto o0 homem,
responsavel pelo sustento material da casa, era associado a esfera publica.

Vimos que mesmo diante da sinalizacdo de alguns estudos, que ressaltam a
participacdo da presenca paterna no cuidado do filho com deficiéncia, ainda se faz
notdria, em tais estudos, a auséncia do exercicio da paternidade e a sobrecarga materna
no que diz respeito ao cuidado. Ainda permeia, no senso comum, a ideia do cuidado, a
partir da diferenca de género, como algo bioldgico, natural e, portanto, determinado
como fungdo da mulher/mae.

Consideramos o cuidado sob a perspectiva de uma atividade que envolve
vinculos afetivos, os quais ultrapassam o cuidado do corpo, e também o abordamos sob
um viés feminista, no qual o mesmo € visto como algo vital a sobrevivéncia das pessoas
com deficiéncia. Visto que, em menor ou maior grau, dependem diariamente das
cuidadoras para a realizacao de atividades rotineiras que sdo fundamentais a vida. Além
disso, nos pautamos na ideia de que o exercicio do cuidado vai além da relacdo
cuidador-cuidado, envolvendo relagdes sociais mais amplas - como redes de apoio - que
auxiliam essa atividade.

Assim, ao ndo consideramos somente a relagdo cuidador-cuidado, voltamo-nos
para as relagdes sociais mais amplas presentes nas redes de interdependéncias, as quais
sdo formadas por apoios que poderdo variar desde suporte emocional até ajudas

materiais e financeiras que, possivelmente, contribuirdo para melhorar a vida dos
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membros familiares que convivem com a pessoa com deficiéncia e, principalmente, a

vida de quem cuida da mesma.
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ARTIGO 2: O NASCIMENTO DE UM FILHO COM PARALISIA CEREBRAL:
UM ENCONTRO INESPERADO

RESUMO

Esse artigo objetiva analisar como as familias reconhecem e elaboram a deficiéncia de
seu familiar. Para tanto, consideramos a forma e 0 momento em que as mesmas
receberam o diagndstico da deficiéncia. Juntamente com esse objetivo, também
buscamos conhecer as reagdes e 0s sentimentos que permeiam a fase inicial de contato
com a noticia, bem como os momentos posteriores que se referem ao contato diario com
o familiar deficiente. Para alcancar tais objetivos, foram realizadas entrevistas, por meio
de um roteiro semiestruturado, com doze cuidadoras de pessoas com Paralisia Cerebral
(PC); as quais frequentavam a APAE (Associacdo de Pais e Alunos Excepcionais) do
municipio de Vicosa - MG. As falas foram transcritas, categorizadas tematicamente e
analisadas. Assim, concluiu-se que a maneira, por meio da qual a familia reconhecia e
elaborava a deficiéncia de seu familiar, esteve relacionada a fatores que variaram desde
a forma como o diagnostico foi transmitido, pela equipe de salde, até o estado
emocional dos familiares que, por vezes, ndo se sentiam preparados para entender o que
estava acontecendo ou, até mesmo, nao desejavam adquirir maiores informaces sobre o
quadro clinico da crianca, limitando seu conhecimento sobre o0 assunto. Percebemos que
0s sentimentos vivenciados (tais como os de choque, negagéo, raiva, revolta, apego a
religiosidade, davidas e medos sobre o futuro do familiar, aceitacdo e adaptacdo a nova
realidade), de modo geral, se perpetuaram no dia a dia de convivéncia com o familiar e
influenciaram negativamente a percepcdo da deficiéncia. Além de, por muitas vezes,
impossibilitarem a familia de acreditar em melhorias, por parte do familiar, e

estabelecendo, assim, um quadro clinico sem muitas chances de avancos.

Palavras chave: diagndstico; familia; paralisia cerebral.
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ARTICLE 2: THE BIRTH OF A CHILD WITH CEREBRAL PALSY: AN
UNEXPECTED MEETING

ABSTRACT

The aim of this article is to analyze how families recognize and elaborate the family
member disability. Therefore, we considered the way and the moment when they
received the diagnosis of disability. Along with this aim, we also searched for the
reasons and feelings that permeate the early stage of the contact with the news and the
moments after that, which represent the daily contact with the disability person. To
achieve those aims, interviews were held through semi-structured script, with twelve
caregiving of people with cerebral palsy, which attended APAE (Associacdo de Pais e
Alunos Excepcionais — Parents and Exceptional Students Association) in Vigosa, MG.
Their speeches were transcribed, categorized by subjects and analyzed. Thus, we
concluded that the way whereby family recognized and elaborated the family member
disability was related to factors which varied from the way the diagnosis was given by
the health care staff to the family members’ emotional state. Sometimes they did not
feel prepared to understand what had happened or did not want to get more information
about the child clinical picture, which limited their knowledge. We realized the feelings
experienced (such as shock, denial, anger, revolt, affection for religiosity, doubts and
fears of the disabled individual future, acceptance and adaptation to the new reality)
were usually perpetuated on daily contact with family member and negatively
influenced the perception of disability. Besides that, several times the family did not

believe in improvements because of a clinical picture without chances of progress.

Key words: diagnosis; family; cerebral palsy.
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1. INTRODUCAO

O presente estudo pretende analisar como as familias reconhecem e elaboram a
deficiéncia de seu familiar e, mais especificamente, a Paralisia Cerebral (PC) . Para
tanto, fizemos uma analise que envolveu desde 0 momento do diagnostico (a maneira
como o mesmo foi dado a familia, o conteudo das informagdes utilizadas pelos
profissionais de salde, etc.) até as reacdes e as atitudes, por parte dos familiares, que
permearam tal momento. Isso foi feito por acreditarmos que essas questdes possam
exercer influéncia na percepcéo da familia sobre a PC.

Sabe-se que, geralmente, os pais, antes mesmo de o filho nascer, criam uma série
de expectativas em torno dele, tais como: qual sera a cor dos olhos, dos cabelos, como
sera 0 seu rosto, se sera parecido com o pai ou com a mée, etc. Assim, 0s pais imaginam
e esperam que o filho seja esperto, bonito, saudavel e que tenham caracteristicas que
correspondam aos seus desejos e necessidades. Além disso, a chegada de um novo
membro familiar pode ser permeada por rituais que vdo desde a compra de um berco
e/ou de roupinhas até a realizacdo de um cha de fraldas, dentre outros.

O periodo de gestacdo e de espera para 0 nascimento de um filho, normalmente,
é vivido com muita expectativa. Assim, a crianca passa a ser intensamente idealizada,
evocando desejos, sonhos e um (re)encontro dos pais com suas proprias historias. Esses
podem buscar, na crianca que vai nascer, um resgate do que nao foi possivel realizar em
suas vidas ou do que gostariam de ser ou fazer e ndo puderam, sustentando a iluséo de
que, através do filho, sera possivel realizar tudo que almejaram (GOES, 2006;
CAMARGO; LONDERO, 2008).

O nascimento de uma crianca, na maioria das vezes, também figura um
momento de grande alegria, o qual é compartilhado por parentes, vizinhos e amigos.
Esses manifestam sua satisfacdo, em relacdo a chegada desse novo ser, de varias
maneiras: fazem visitas, levam presentes, ligam para parabenizar os pais, mandam
emails, cartbes, flores, dentre outros. No entanto, quando uma noticia inesperada € dada,
como a confirmacdo de que a crianga possui alguma deficiéncia, os pais geralmente
passam a vivenciar um momento de grande inquietagéo e angustia.

O periodo do diagnostico médico e o posterior contato cotidiano com o familiar

com deficiéncia, na maioria das vezes, € permeado por rea¢fes e sentimentos intensos e

3L A Paralisia Cerebral (PC), também conhecida como Encefalopatia Cronica da Infancia (E.C.1.), é uma
das desordens infantis mais comuns. Ela é definida como sequela de uma agressdo encefalica que se
caracteriza, primordialmente, como um transtorno persistente, mas varidvel, do ténus, da postura e do
movimento (ROTTA,2002).
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dolorosos. De acordo com Brunhara e Petean (1999), todos os pais vivenciam o choque,
0 medo e a ansiedade de imaginar quais podem ser as implicagcbes futuras da
deficiéncia, além de experienciarem a dor da perda de um filho idealizado, o que pode
gerar frustracdo, raiva, culpa, negacao do familiar e da situacdo vivida, etc.

O processo de aceitacdo da pessoa com deficiéncia dependera de como a familia
vai lidar com seus sentimentos e emogdes, 0 que podera ser influenciado pela maneira
com a qual os profissionais de saude conduzem a noticia ligada a deficiéncia do
familiar. Para Batista e Franca (2007), a maneira de a familia lidar com essa situacéo
influenciara decisivamente a construcdo da identidade do grupo familiar e,

consequentemente, da identidade individual de seus membros.

2. METODOLOGIA

Esse estudo foi desenvolvido na Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE), a qual é uma associagdo civil e filantrépica de carater educacional, cultural,
assistencial, de saude etc., sem fins lucrativos. A Instituicdo presta atendimentos
clinicos nas areas de Pediatria, Neurologia, Psiquiatria, Psicologia, Fisioterapia,
Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Odontologia e Assisténcia Social, atendendo
portadores de diversos tipos de deficiéncia, a saber: deficiéncia auditiva e visual,
paralisia cerebral, autismo, varias categorias de deficiéncia mental e sindromes (das
mais comuns as mais raras), etc. (BRAGA, 2006).

Para a realizacdo dessa pesquisa, nos pautamos em uma abordagem qualitativa
em que, segundo Thiollent (1996), a “objetividade estatica” ¢é substituida pela
“relatividade observacional”, onde a realidade ndo é fixa e o observador desempenha
papel ativo na captacdo da informacdo. Acreditamos que esse tipo de abordagem seja a
mais adequada ao objetivo do estudo, uma vez que a pesquisa ndo se limita a observar
ou a medir os aspectos aparentes de uma situacdo; indo, portanto, além disso e
trabalhando com aspiracfes, motivagdes, crencas, valores e atitudes que permeiam o
universo familiar da pessoa com deficiéncia.

Verificamos que a APAE atendia, na época da coleta de dados, 65 pessoas com
PC, as quais eram provenientes de 63 familias, de modo que, em uma dessas familias,
havia trés pessoas com PC. Desse modo, a populagdo estudada compreende um total de
63 familias. A principio, pensamos em entrevistar toda a populagdo, porém, durante as

visitas feitas a Instituicdo, percebemos que, dada a delicadeza do tema abordado, néo
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seria viavel iniciar essa parte da coleta de dados sem antes estabelecer um contato direto
com as entrevistadas.

Diante disso e junto ao comité de orientacdo, iniciamos um processo de mudanga
em relacdo ao quadro amostral da pesquisa e passamos, portanto, a direcionar nossas
entrevistas aos cuidadores que aguardavam, cotidianamente (durante o tratamento), seus
familiares na sala de espera da Instituicdo: uma vez que nos foi possivel perceber,
durante nossas visitas, que nem todas as pessoas, com deficiéncia, possuiam um
acompanhante que as aguardava.

Presenciamos situacGes em que o familiar com PC chegava a Instituicdo, por
intermédio do transporte publico ou pelo transporte oferecido pela APAE, sem que
ninguém da familia o acompanhasse. Assim, nossa amostra foi construida a partir de
nossas conversas, na sala de espera da Instituicdo, com aqueles
acompanhantes/cuidadores que se mostraram mais a vontade em relacdo ao ato de
relatarem situag@es vivenciadas, por eles, no que se refere a deficiéncia do familiar.

Apenas em um caso, entrevistamos uma mde que ndo costumava acompanhar
sua filha a Instituicdo. No dia em que foi entrevistada, essa senhora encontrava-se na
APAE apenas para uma reunido entre ela, a assistente social e a direcdo do local. Tal
contato despertou nosso interesse por conhecer, mais profundamente, a dinamica
familiar dessa mulher; dado o fato de que a mesma demonstrava estar profundamente
deprimida, chorando bastante durante a nossa conversa.

Diante desse contexto e valorizando-se os critérios de representatividade
qualitativa, chegamos a uma amostra de doze cuidadores *?: todas mulheres, sendo dez
mdes e duas avOs maternas. Esse tipo de amostra é identificado, por Babbie (2003),
como ‘“amostras intencionais”, as quais Se caracterizam “por selecionar a amostra
baseado no préprio conhecimento da populacéo e dos seus elementos, e da natureza das
metas de pesquisa”.

Sendo assim, a amostra exata ndo foi definida a priori, mas construida ao longo
da coleta de dados; a partir do contato com as cuidadoras, na sala de espera da
Instituicdo, durante os meses de abril, maio, junho e inicio de julho de 2011.

Optamos, nessa pesquisa, pelo Estudo de Caso, em virtude de ser um método de
pesquisa abrangente que, segundo Gil (2002), consiste em um trabalho profundo e

exaustivo, o qual permite um amplo e detalhado conhecimento acerca do objeto de

%2 As participantes das entrevistas foram denominas “mées de pessoas com deficiéncia”, porém, tal
denominacao também abarca as avés, uma vez que, em dois casos, entrevistamos pessoas que estavam
acompanhando, diariamente na APAE, seus netos com deficiéncia e, ainda, pelo fato de tais mulheres
participarem do cuidado e das responsabilidades cotidianas relacionadas a estes.
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pesquisa. Acreditamos que realizacdo de um Estudo de Caso seja, portanto, o mais
adequado a pesquisa em questdo, dada a abrangéncia do método e a inexisténcia de
pretensdo de controle e/ou manipulagdo de comportamentos.

Com relagdo a técnica de coleta de dados, utilizamos a entrevista
semiestruturada, uma vez que a mesma viabiliza a interacdo entre pesquisador e
pesquisado, além de uma maior facilidade quanto a obtencdo de respostas do
entrevistado, na presenca do entrevistador e uma maior possibilidade de estabelecer
relacdes de confianca e de amizade entre 0s sujeitos da pesquisa; 0 que também propicia
o0 surgimento de novas informacdes (GOLDENBERG, 2004). N&o obstante, a entrevista
semiestruturada confere liberdade ao entrevistador, para que 0 mesmo va além das
respostas e estabeleca um didlogo com o entrevistado; o qual pode vir a responder nos
seus préprios termos (MAY, 2004).

Justificamos a utilizacdo da entrevista semiestruturada, ainda, pelo fato de a
teméatica, aqui abordada, envolver questbes de cunho pessoal, relacionadas aos
sentimentos, as percepces de experiéncias passadas, vividas durante o diagnostico
médico por exemplos, e as experiéncias atuais que provém do contato cotidiano com o
familiar que possui deficiéncia.

Assim, a utilizacdo dessa técnica viabilizou a criacdo de um roteiro que orientou
as conversas, a partir da iniciativa e das intenc6es do entrevistador, do objeto de estudo
e mediante autorizacdo dos informantes; os quais tinham total liberdade para néo
responder, para deixar a resposta para depois ou, ainda, para encerrar sua participacao
na pesquisa a qualquer momento — fato que ndo ocorreu durante as entrevistas.

Para a andlise das entrevistas semiestruturadas, realizamos uma anéalise de falas;
com o intuito de identificar e de analisar o que foi dito, pelos sujeitos entrevistados,
durante as entrevistas. Nesse sentido, o primeiro passo foi ouvir as conversas que foram
gravadas e, em seguida, transcrevé-las na integra. Apds essa etapa, lemos
minuciosamente, por diversas vezes, o material transcrito e o codificamos, isto €,
criamos categorias para as falas significativas que se relacionavam com 0s objetivos
especificos da pesquisa. Para cada fala com o mesmo contedo tematico, agrupamos 0s
dados e estabelecemos categorias, a fim de compara-las e, por fim, analisa-las.

Cabe ressaltar que utilizamos nomes ficticios para preservar a identidade dos
informantes e para ndo expor suas intimidades, até mesmo porque, no inicio de cada
entrevista, garantimos o sigilo, na identificacdo dos sujeitos, em funcdo de questdes

éticas de pesquisa.
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3. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

3.1. Caracterizacgao das familias

Para caracterizar as familias, que participaram da pesquisa, observamos: faixa
etaria dos pais e dos filhos, estado civil, escolaridade dos membros das familias,
trabalho/ocupacdo dos mesmos e renda familiar. Doze familias participaram desse
estudo e os membros entrevistados foram dez mdes e duas avls, as quais se
responsabilizavam pelo cuidado rotineiro do familiar com PC e, por isso, foram
caracterizadas como cuidadoras principais.

Com base nas informacdes fornecidas pelas entrevistadas, identificamos que a
faixa etaria das maes, dos familiares com PC, variou entre 25 e quarenta anos, de modo
que mais da metade se encontrava na faixa que vai dos trinta aos 35 anos de idade. No
que se refere a situacdo civil, oito dessas mulheres eram casadas, trés separadas e uma
vivia, com o parceiro, por unido consensual.

Quanto a escolaridade, seis mulheres ndo haviam terminado o Ensino
Fundamental e duas possuiam o mesmo completo. As quatro entrevistadas restantes
ingressaram no Ensino Médio, porém somente uma conseguiu finaliza-lo. As profissdes
ocupadas, pelas mesmas, ndo envolviam vinculos empregaticios, mas se caracterizavam
por trabalhos esporadicos de lavradoras, balconistas e diaristas.

Seus companheiros encontram-se na faixa etaria de trinta a 45 anos. Seis deles
ndo haviam concluido o Ensino Fundamental, dois concluiram a 82 série do Ensino
Fundamental e apenas um alcancou o Ensino Médio. Devido ao nivel de escolarizacao
que apresentavam, a maioria s6 conseguiu trabalho em atividades que ndo exigiam
maior qualificacdo: exerciam as funcOes de lavrador (quatro), de balconista, de
marceneiro, de motorista, de eletricista de carros e de soldador.

De modo geral, verificamos baixa escolaridade entre os adultos; com grande
concentracdo de pessoas em torno de, no maximo, quatro anos escolares - fator que tem
ligacdo direta com as condi¢cdes de pobreza. O fato de possuir poucos anos de estudo
esteve associado, na maioria dos depoimentos, as consequéncias da pobreza que

atravessou as geragdes, impondo a necessidade de interromper os estudos para trabalhar
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e ajudar os pais no sustento da familia. Entretanto, apesar da baixa escolaridade

verificada, percebemos que todos foram alfabetizados, conforme aponta o quadro 1.

Quadro 1 —Sintese das caracteristicas do perfil socioecondmico das familias
participantes: faixa etaria, situacao civil, escolaridade e ocupacao.

MULHERES- MAE (12) HOMENS (9)
Faixa etéria Entre 25 e 40 anos Entre 30 e 45 anos
Estado civil Casado — 8 Casado -8

Separado - 3 Unido consensual — 1

Unido consensual — 1

Escolaridade

Fund. incompleto- 6
Fund. completo- 2
Médio incompleto- 3
Médio completo- 1

Fund. incompleto — 6
Fund. completo - 2
Médio completo — 1

Ocupacéo

Dona de casa- 7
Lavradora- 3
Balconista-1
Diarista- 1

Lavrador- 4
Marceneiro- 1
Motorista-1
Balconista- 1
Soldador- 1
Eletricista de carros- 1

Fonte: Informagdes fornecidas pelas cuidadoras entrevistadas - trabalho de

campo, 2011.

No que tange a renda familiar obtida pelas familias entrevistadas, identificamos

um expressivo nimero de familias (nove) que possui renda ndo-superior a um salario

minimo, conforme mostra o quadro 2 *;

Quadro 2: Renda das familias pesquisadas por faixa de rendimentos

Renda N® de familias
Sem renda 2
Menos de um salario minimo 1
Um sal&rio minimo 6
De um a dois salarios minimos 1
De trés a quatro salarios minimos 1
Acima de quatro salarios minimos 1

Fonte: Informaces fornecidas pelas cuidadoras entrevistadas - trabalho de campo, 2011.

%0 quadro 2 mostra a renda obtida pelas familias, sem considerar qualquer tipo de ajuda financeira
fornecida por parentes, amigos, vizinhos e/ou transferéncias de beneficios do governo.
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Conforme observado, as formas de trabalho e a ocupacdo das familias Ihes
proporcionavam um retorno financeiro considerado baixo, se comparado ao salario
minimo vigente e, sobretudo, se consideradas as despesas didrias com alimentacdo
diferenciada, fraldas descartaveis e outros utensilios geralmente demandados pelos
familiares com PC. Por isso, a maioria (onze) dessas familias se enquadrou no perfil de
familias a serem beneficiadas pelos programas sociais do Governo, tais como o
Beneficio de Prestacdo Continuada de Assisténcia Social (BPC) **.

Os dados também indicaram que cinco familias eram beneficiarias de outros
programas do governo: nesse caso, o Programa Bolsa Familia (PBF) **. Contudo, ainda
que essas familias contem com apoios financeiros de programas estatais, a maioria delas
(sete) ndo obtinha renda superior a dois salarios minimos, o que, de acordo com as
mesmas, representa um fator de dificuldade diante dos crescentes gastos demandados
pelo familiar com PC.

Mesmo com o apoio financeiro dos programas estatais, as familias, em sua
maioria, tinham necessidades de diferentes tipos que, normalmente, ndo eram
contempladas por suas rendas totais. O cuidado diario (com os familiares com PC)
geralmente envolvia, segundo as entrevistadas, gastos financeiros elevados; como, por
exemplo, aqueles relacionados aos medicamentos e as cirurgias, 0s quais, ha maior parte
das vezes, ndo eram custeados pelo Sistema Unico de Satde (SUS).

Diante disso, as mulheres ressaltaram a presenca de vinculos de amizade, da
vizinhanca e de outros familiares (como avos e tias), ou seja, ressaltaram a presenca de
redes sociais que constituiam apoios que variavam desde o fornecimento de assisténcia
emocional até os suportes materiais e financeiros, funcionando como importantes elos
explicativos da sobrevivéncia dessas familias de camadas populares e, ainda, como
meio de superacdo das situacdes adversas relacionadas ao dia a dia do familiar com PC.

Assim, dada a caracterizacdo das familias, focaremos, a partir do topico
seguinte, algumas questbes relacionadas ao objetivo principal da pesquisa, o qual se
refere a0 momento e a forma como o diagndstico médico foi dado as familias e as

implicacdes do mesmo para a vida dos familiares.

% O BPC foi instituido pela Constituicdo Federal de 1988 e regulamentado pela Lei Organica da
Assisténcia Social — LOAS. Trata-se de um beneficio individual, ndo vitalicio e intransferivel; o qual
assegura a transferéncia mensal de um salario minimo ao idoso, com 65 anos ou mais, e a pessoa com
deficiéncia, de qualquer idade, que ndo pode trabalhar e ter uma vida independente (BRASIL, 1995)

% O PBF trata-se de um programa de transferéncia de renda para familias, com renda per capita de R$ 7
0,00 a R$ 140,00, que possuem filhos em idade escolar.
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3.2. O momento da noticia

Pedimos as entrevistadas que nos relatassem o momento em que foi dada a
noticia sobre a deficiéncia do familiar. A maioria das mulheres (nove) respondeu que s6
soube da noticia em momentos posteriores ao parto, 0 que variou de nove meses a, no
méaximo, dois anos. Apenas em relacdo a familia 1, observa-se que Dona Clarice nos
relatou que foi informada, sobre a PC, nos primeiros momentos de vida da crianc¢a, 0
que ndo levou mais de um més apds o nascimento. O restante das entrevistadas, como
Dona Carmem (familia 2) e Dona Vilma (familia 4), afirmou que poucos meses antes
do bebé nascer, nos exames relativos ao pré-natal, os médicos, mesmo sem diagnosticar
a PC, ja haviam identificado que havia algo de anormal no desenvolvimento da crianca,
alertando-as sobre a possibilidade de o familiar vir a nascer com algum tipo de
deficiéncia.

No que se refere as mulheres que obtiveram o diagndstico em momentos
posteriores ao parto, constamos que as diferencas de comportamento do filho foram
percebidas, por elas, quando ja haviam saido do hospital e se encontravam em seus

domicilios, conforme assinalam os trechos a seguir:

“Ai quando ela (filha) nasceu, ela nasceu chorando normal, s6 que depois que
ela foi pra casa eu comecei a perceber que a menina comegou a ficar com o
olhinho virando pra cima, eu pensava que podia ser algum probleminha de
vista, ai depois de um més, dois meses comecou a ficar alto na cabeca, eu
punha a médo parecia que era toda aberta a cabega dela (...). Ela chorava
muito, eu tinha que ficar o tempo todo com ela no colo pra la e pra c4, e ndo
podia parar pra nada. Ela ndo dormia. Ela mamava no peito, mas ai com dois
meses e pouco eu comecei a descobrir que ela ndo era igual as outras, ela era
diferente. As coisas que ela fazia ndo era igual o que minhas outras filhas
fazia na idade dela.” (Dona Sabrina, familia F3) .

E quando eu sai do hospital a médica ndo falou comigo do problema, ndo
falou nada e eu pensei que era normal, que ela ndo tinha problema nenhum,
mas ai de acordo que a menina ia crescendo eu ndo ia percebendo o
desenvolvimento de acordo com a idade, né? Ai eu pensei: “Tem um trem
errado, 0 meu outro menino com quatro meses mexia muito na cama e as
vezes até comecava a virar na cama, mas ela ndo. Ela era molinha, chorava
muito, precisa ver.” (Dona Sofia, familia F12)

As entrevistadas relataram que o dia a dia de convivéncia e o cuidado com o
filho permitiram perceber algumas diferengas no comportamento desses. Isso se deve a
observagdo de constantes crises de choro, de falta de firmeza do corpo®®, de dificuldades

para sugar o leite no momento da amamentacgéo e, principalmente, de rea¢Oes adversas

% Hipotonia ou tdnus muscular reduzido ou fraco.

73



como piscar os olhos rapidamente e repuxar o corpo, atraves de movimentos bruscos,
como se 0s mesmos tivessem levando um susto (o que também poderia indicar crises
convulsivas).

Essas mulheres também afirmaram que, apds perceberem tais diferencas de
comportamento, imediatamente procuraram ajuda medica, a fim de obterem uma
explicagdo sobre a situacdo de anormalidade ocorrida. Porém, em um primeiro
momento, a explicagdo sobre o ocorrido ndo foi alcangada, conforme mostra o trecho a
seguir, no qual Dona Mariana (40 anos) relata a trajetdria que percorreu em busca de

esclarecimentos sobre a situacao da filha Amanda (11 anos):

“Ai eu passei a correr com ela (filha) de um médico para outro pra consultar.
Levei ela no pediatra e ele mandou pro oftalme, do oftalme mandou pro
especialista em Belo Horizonte, olhou e falou comigo que ndo tinha cura, da
situacdo dos olhos dela, (...). E 0 médico de 14 me mandou pra casa sem
tratamento nenhum, que ndo tinha tratamento e ndo sabiam o que ela
tinha(...). Dai ela ja tava com uns 3 meses e pouco, ai eu fiquei com ela uns
dias em casa porque eu estava procurando um médico pra ela, ai quando ja
fazia uns 20 dias me mandaram la de Canad o nome de um neurologista pra
levar a Amanda la em Juiz de Fora. Ai eu marquei e depois de uns 15 dias eu
consegui levar ela la em Juiz de Fora. Ai chegando la o neurologista
especialista ja olhou e falou que ela tava com a cabecinha cheia de 4gua e que
era urgente pra fazer cirurgia. Ai nesse tudo tudo, ela ja tava caminhando pra
quase 6 meses. Ai fez a cirurgia com 7 meses e eu fiquei no hospital, e
quando eu cheguei a sair do hospital ela ja tinha uns 8, 9 meses mais ou
menos. Ai eles (médicos) explicaram o que ela tinha e comecgou o tratamento
dela.” ( Dona Mariana, familia F5)

Percebemos que a ndo obtencdo de um diagndstico médico preciso sobre a
situacdo do familiar, nos primeiros momentos de vida, estava relacionado a existéncia
de dificuldades, por parte dos profissionais de saude, em tracar um perfil clinico para
esses pacientes; visto que 0s mesmos encaminhavam as criancas para varios
profissionais, especializados em diversas areas, até diagnosticarem a PC.

Diante disso, Geralis (2007) afirma que o diagndstico preciso, quando o
individuo é muito jovem e especialmente quando estd com menos de seis meses de vida,
é complexo e dificil de ser tracado, pois, nesse periodo, 0 sistema nervoso ainda ndo
amadureceu e ainda ha alguma possibilidade de que a crianca venha a se recuperar, pelo
menos parcialmente, apds um dano (plasticidade do cérebro).

Os cérebros das criangas muito jovens tém uma capacidade maior de
autorecuperacdo do que os dos adultos, visto que o sistema nervoso infantil produz
maior quantidade de células e de conexdes cerebrais do que as que sdo usadas em

tarefas motoras complexas. Por esses motivos, a autora chama atencéo para a relutancia,

74



de alguns profissionais da satde, em formular um diagnoéstico final e um prognostico
quando a crianga pode ter a PC.

Observamos que a falta de esclarecimentos sobre o quadro clinico do familiar,
juntamente com a busca por uma resposta que esclarecesse as diferencas de
comportamento observadas na convivéncia com 0 mesmo, geraram uma Série de
consequéncias ligadas ao desgaste emocional e fisico das familias e, ainda, ao aumento
de gastos financeiros. Quanto aos aspectos emocionais, as entrevistadas relataram que
viveram um quadro de ansiedade crescente devido a impossibilidade de fazer algo que
contribuisse para a melhoria do familiar. Além disso, notamos que as ddvidas e
incertezas afloravam com intensidade e geravam maior sofrimento e angustia nas mées

que viveram tal situacdo, conforme mostra o trecho a seguir:

“Os primeiros meses de vida da minha filha foi os mais dificil... Ndo gosto
nem de lembrar toda aquela agonia que a gente viveu pra saber o que ela
tinha. Eu ficava pensando se ela ia viver, 0 que ia acontecer, porque a gente
perguntava os médico e eles ndo falava o que era o que ela tinha de verdade,
sabe? Eu fiquei num estado, porque a gente ndo podia fazer nada, fica de pés
e mdo amarrados sem poder fazer nada, dependo do que o médico vai falar...
¢ muito sofrimento pra gente isso.” (Dona Sabrina, familia F3)

De acordo com Fiamenghi e Messa (2007), é muito angustiante, para 0s pais,
ndo poder nomear o problema do filho e ndo obter informagdes claras sobre qual a real
condicdo do mesmo, visto que essa situacdo, muitas vezes, 0s impede de criarem
expectativas em relacdo a crianca e a sua capacidade de fazer algo por ela.

Também constatamos que a demora em identificar a PC trouxe gastos
financeiros para as familias pertencentes a esse grupo, ja que a busca constante por
médicos, com especialidades distintas, envolvia viagens, pagamento de consultas,
guando nao realizadas pelo SUS, e uso de medicamentos variados a fim de controlar as
crises convulsivas das criangas.

Além disso, as viagens e as constantes idas e vindas, de um hospital para outro,
geraram um desgaste fisico aos acompanhantes, uma vez que 0s mesmos ndo contavam
com veiculo préprio e tinham que realizar todas as viagens por meio de transporte
publico ou de ambuléncias da prefeitura, de modo que alguns trajetos tinham que ser
realizados levando o familiar com PC no colo. Os empecilhos a uma locomocao
facilitada, em direcéo aos locais de tratamento, atrelado ao baixo nivel socioecondmico
das familias, foram fatores preponderantes de um possivel aumento no desgaste fisico

das maes.
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Para Petean e Pina-Neto (1998), situacdes em que os familiares se deparam com
falta de informacdes sobre o diagndstico podem prolongar o processo de aceitacéo e de
reestruturacdo da dindmica familiar vivida por elas, bem como retardar o inicio de uma
intervencdo médica especializada para os servicos de fisioterapia, de estimulagédo, de
fonoaudiologia, dentre outros. Em nossa pesquisa, percebemos que as familias, nas
quais o diagndstico de PC ndo foi tragado nos primeiros momentos de vida da crianga,
adiaram a intervencdo medica especializada, o que pode ndo ter sido positivo para
desenvolvimento da pessoa com deficiéncia.

Milbrath et al. (2009) afirmam que, quando a intervencdo médica é realizada
precocemente e de forma intensiva, a mesma pode diminuir, consideravelmente, os
déficits de desenvolvimento; pois as alteragdes decorrentes da PC, conforme os
estimulos oferecidos ao sistema nervoso central, ttm uma variedade de expressdo
significativa.

Diante disso, constatamos que o tempo de obtencdo do diagnostico da
deficiéncia é bastante variado, podendo ser recebido antes do nascimento da crianca,
nos primeiros momentos de vida da mesma ou bastante tempo depois. Como vimos, a
demora na obtencdo do diagnostico pode gerar consequéncias emocionais, fisicas e
econdmicas as familias, além de repercutir negativamente no desenvolvimento do
familiar com PC, visto que a intervencdo médica precoce € relevante para a melhoria de
aspectos cognitivos, de postura e outros que visam a estimulacéo da crianca.

Além disso, observamos que, independentemente do momento, da demora em
obter o diagnostico e de qudo fortes e maduros sejam 0s pais, a noticia sobre a
deficiéncia do familiar, geralmente, envolve muita tristeza e dor, 0 que pode ser
intensificado de acordo com a forma com que o diagnostico é transmitido pela equipe

médica.

3.2. Diagnostico médico: abrindo ou fechando possibilidades

Observamos que o diagndstico médico sobre a PC ndo é obrigatoriamente obtido
de imediato, podendo demandar tempo para ser tracado e trazendo consequéncias para a
vida dos familiares, como vimos no item anterior. Porém, o momento de dar o
diagnostico também pode trazer consequéncias a familia, pois o contetdo das
informacdes e 0 modo que 0 mesmo sera transmitido podem influenciar a elaboragédo e o

reconhecimento da deficiéncia por parte dos membros familiares.
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Diante disso, emergiram, em nossa pesquisa, trés tipos de transmissao da noticia:
o diagndstico informativo com orientacdes; o diagnostico de carater normativo - com
valorizacdo de aspectos limitantes da crianca e do tempo de vida previsto; e
diagnostico transmitido de forma insensivel e despreparada.

A maioria das mulheres entrevistadas (sete) afirmou que a noticia, sobre a PC do
familiar, foi recebida de forma informativa e orientada; de modo que os profissionais de
salde lhes mostraram alternativas e possibilidades para otimizar o desenvolvimento do
familiar com deficiéncia, além de, posteriormente, as encaminharem a setores
especializados. A fala seguinte, de Dona Clarice (25 anos) - mde da crianca Beatriz
(com PC), realca a importancia do diagnéstico médico estabelecido de forma

informativa, com orientagdes e encaminhamentos corretos:

“Ai ele (médico) ndo falou exatamente que ela tinha a PC, so6 falou que
costuma quando a crianca passa da hora de nascer, ter a Paralisia, mas que eu
teria depois que procurar um neurologista pra avaliar ela.(...) depois que eu
sai com ela da UTI, eu levei ela no neurologista e ele pediu tomografia e ai
mostrou que uma grande parte do cérebro dela ficou afetada. Ele explicou
tudo e falou que principalmente a parte motora ficou afetada. Entdo ela tem
que fazer muita fisioterapia e quanto mais cedo eu comegar, era melhor. E
estas informag@es foram importantes, porque ai com trés meses eu comecei a
trazer ela aqui, na APAE. (Dona Clarice, familia F1)

A orientacdo e o encaminhamento da mae ao atendimento especializado, pelos
profissionais envolvidos na revelacdo diagnostica, sdo, na fase de adaptacdo a realidade
de ter um filho com deficiéncia, necessidades bésicas que podem influenciar
significativamente a qualidade e a quantidade de experiéncias proporcionadas ao
mesmo, a fim de que ele amplie os conhecimentos sobre o universo que o rodeia
(DALLABRIDA, 2000).

De acordo com as entrevistadas, as informacgoes e as orientagdes fornecidas pela
equipe médica, na ocasido da transmissdo do diagndstico, foram relevantes na busca de
recursos e de melhorias para o quadro clinico do familiar com deficiéncia, o que
possibilitou o desenvolvimento do mesmo e permitiu, aos familiares, maior preparacao
para lidar com as dificuldades.

No entanto, essa realidade nem sempre se fez presente, j& que cinco
entrevistadas afirmaram ter recebido a noticia com base em informacdes transmitidas de
modo normativo - definitivo e sem solugbes. Essas entrevistadas afirmaram que os
profissionais de salde, ao fornecerem o diagnostico, detinham-se ao laudo clinico, ndo
valorizando os aspectos saudaveis das pessoas com deficiéncia, nem as possibilidades

de as mesmas se desenvolverem e serem independentes.
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As informacdes transmitidas caracterizaram a PC como um quadro de anomalia
que trazia, obrigatoriamente, uma série de limitacGes aos pacientes, principalmente no
que se refere ao desenvolvimento da fala, da locomocéo e dos movimentos, conforme

podemos observar nos relatos seguintes:

“Al ele (médico) falou: “Mas agora ¢ aluna da APAE e ela ndo vai andar e
ndo vai falar ndo.” (Dona Carmem, familia F2)

“O Médico ja falou de cara que ela ndo ia andar, ndo ia falar, ndo ia ouvir e
ndo ia fazer nada nunca.” (Dona Juliana, familia F8)

Acreditamos que cada pessoa manifestard a PC de forma diversa, ndo sendo
necessariamente limitada quanto a fala e @ mobilidade. Geralis (2007) chama a atengéo
para a diversidade de tipos de PC e ressalta que a mesma nem sempre afetard os
individuos da mesma forma, pois existem diferencas, por exemplo, quanto a base de
localizacdo dos problemas de movimento, ou seja, como ela afeta a face, os bragos, o
tronco e as pernas, 0 que pode ser classificado como monoplegia, diplegia, hemiplegia,
tetraplegia e hemiplegia dupla®”.

Contudo, com base nos relatos das entrevistadas pertencentes a esse grupo,
percebemos que a valorizacdo dos aspectos limitantes da crianca, por parte dos
profissionais que transmitiram os diagnosticos, intensificou o sofrimento dos pais, visto
que os mesmos estavam fragilizados com a perda do filho idealizado e se encontravam
pouco preparados, em termos psicoldgicos, para receber essas informacdes.

Para S& e Rabinovich (2006), o momento do diagnostico pode funcionar como
uma sentenca que muda o status da crianca, tracando uma linha divisoria entre o
“normal” e o “anormal”: de uma pessoa ‘“normal”’, com um futuro brilhante,
independente e produtivo, a crianga passa a ser uma pessoa “anormal”, deficiente e que
traz consigo tudo aquilo que essas palavras encerram em termos de inadequacdo, de
impossibilidade de realizacdes e de destrui¢do de sonhos e de esperancas.

Outro aspecto normativo que é realcado pelos profissionais de salde, de acordo
com duas das entrevistadas, refere-se ao tempo de vida dos familiares com PC. Dona

Vilma e Dona Joaquina afirmaram que os médicos, que atenderam suas criangas,

" A monoplegia afeta somente um dos membros da crianca: braco ou perna, em um dos lados do corpo; a
diplegia afeta principalmente as pernas da crian¢a, colocando-as na posic¢do vertical; na hemiplegia, um
dos lados do corpo da crianca é afetado; a tetraplegia afeta todo o corpo: face, tronco, bragos e pernas e a
hemiplegia dupla também afeta todo o corpo da crianca, porém difere da tetraplegia quanto ao fato de
que sdo os bracos e ndo as pernas os membros mais afetados pela PC, além de poder gerar maiores
dificuldades na alimentacéo e na fala (GERALIS, 2007).
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estabeleceram, no ato do diagnostico, as atividades que os familiares seriam capazes ou
ndo de realizar, além do tempo de vida que os mesmos teriam. Os relatos seguintes se

referem a essa questéo:

“Ele (médico) explicou nods, que vive um tempo, né? A idade vai aumentando
e o cérebro dela ndo guenta, né? Ele (médico) fala assim com nds, e isso doeu
e déi muito na gente, a gente ndo espera isso (...). Mas Deus vai dando forca,
sabe? ” (Dona Vilma, familia F4)

“Igual o médico falou que eles (netos com deficiéncia) tem pouco tempo de
vida, que estas criancas que tem Paralisia Cerebral o maximo que eles dura é
até 15 anos, né? Minha filha (Mae das criancas) nem gosta quando eles fala
assim, ela fica em tempo de morrer. E eu falo pra ela: “Minha filha quem
sabe é Deus, s6 Deus sabe o tempo da gente.” (Dona Joaquina, familia F10)

Percebemos que o foco no tempo de vida desses familiares trouxe consequéncias
para a vida pessoal, principalmente, das cuidadoras principais, as quais se sentiram
temerosas quanto ao futuro das criancas, evitando falar sobre o assunto e recorrendo ao
poder divino - como forma de negar os dizeres dos profissionais que deram o
diagnostico e que mencionaram a questdo do tempo de vida.

Além das implicacdes emocionais, acreditamos que esse tipo de diagndstico
pode fazer com que esses pais superprotejam seus filhos, por receio de perdé-los
precocemente, tratando-os como seres indefesos e incapazes, além de negarem as
oportunidades para o seu crescimento. Assim, 0 medo dos pais pode limitar as crian¢as
com PC, em suas possibilidades, e as impedir de alcancarem éxito ou fracasso nas
atividades a serem desenvolvidas.

Ainda no que se refere ao diagndstico médico que foca questfes normativas, e
principalmente aquelas relacionadas ao tempo de vida da crianga, uma situacdo nos
chamou atencdo, no decorrer de nossa pesquisa de campo: a entrevista com Dona
Esmeralda (36 anos), uma das cuidadoras que compuseram nossa amostra, nao
prosseguiu até o final; devido a resisténcia, apresentada pela entrevistada, em relatar
situacBes que vivenciou no momento do diagnostico médico do filho. Tal situacdo nos
instigou e fez com que tentdssemos, por diversas vezes, um novo contato com essa
mulher. No entanto, ndo obtivemos éxito, ja que a mesma passou a evitar a nossa
presenca.

Passadas algumas semanas apdés o Ultimo encontro com Dona Esmeralda,
conseguimos a informacéo, por meio da assistente social da APAE, de que essa mae
encontrava-se fragilizada emocionalmente e apresentava um quadro depressivo

profundo, visto que o filho com deficiéncia iria completar sete anos de idade e o
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responsavel clinico do mesmo, na época do diagnostico, havia informado que tal
familiar ndo viveria mais gque sete anos.

Constatamos também que, juntamente com 0 aspecto normativo, emergiu, nos
relatos de Dona Sabrina e de Dona Juliana, o diagnéstico transmitido de forma
insensivel e desumana. Essas mulheres afirmaram que a falta de respeito com o tempo
do outro e o despreparo dos médicos, para lidar com uma noticia tdo delicada,

intensificou ainda mais o sofrimento da familia, conforme realgam os trechos a seguir:

“E o neurologista na verdade que atendeu minha filha era Dr. X e na época
ele foi muito duro comigo, e quando ele deu a noticia e eu desmaiei ele falou:
“Sabrina, levanta que isso ndo ¢ hora de desmaiar ndo, ¢ hora de cuidar de
sua filha!”. Ai naquele choque que eu tava eu peguei um pavor da cara dele
que quando fiquei sabendo que tinha um neurologista aqui na APAE, eu vim
pra ca so pra mudar de médico.” (Dona Sabrina, familia F3)

“Ah... Ele deu foi na lata mesmo, foi 14 e jogou tudo na cara de uma vez. Ele
falou assim... ele ndo deu nem esperanca de vida pra ela, sabe? Que ela podia
viver muitos anos, e também morrer em 3 dias, sabe? Ai eu fiquei naquela
expectativa, sabe? Ela vai morrer ou vai viver? Ai depois ela falou mesmo
que ela ia ser deficiente e eu s6 fiz chorar o tempo todo e ele ndo tava nem ai.
Eu nem posso Ver a cara deste cara hoje, peguei raiva mesmo.”( Dona
Juliana, familia F8)

Identificamos que a forma abrupta e despreparada, com a qual a noticia da PC
foi transmitida a familia, desencadeou reagBes emocionais intensas, como raiva e
revolta em relacdo aquele que transmitiu o diagnéstico, gerando, até mesmo, o
rompimento do vinculo médico-paciente. De acordo com Petean e Pina-Neto (1998), o
rompimento desse vinculo pode intensificar ainda mais o sofrimento dos familiares,
uma vez que 0s mesmos podem se sentir desamparados e sem saber onde buscar ajuda.
Para esses autores, é necessario que o profissional compreenda a dor dos pais e respeite
0 momento de cada casal, evitando o rompimento do vinculo médico-paciente e, ainda,
que a familia fique orfa e sem condicGes de perceber que necessita de ajuda ou sem
saber onde buscé-la.

Para Camargo e Londero (2008), os pais geralmente precisam ser
compreendidos em suas reacdes, contando com a empatia dos profissionais, nos quais,
muitas vezes, depositam a esperanca de alcancar uma vida melhor para os filhos. Porém,
0 que notamos, NOS €asos expostos, € que a noticia foi dada sem que um dialogo maior
fosse estabelecido com os pais, 0 que realga o despreparo dos profissionais de satde em
transmitir o diagndstico das pessoas com deficiéncia.

Resultados semelhantes também foram evidenciados na pesquisa de Couto,

Tachibana e Vaisberg (2007), na qual uma equipe meédica hospitalar também apresentou
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dificuldades de realizar, com delicadeza, o ato de dar a noticia da deficiéncia a familia,
exibindo condutas evasivas perante as mesmas ou restringindo-as a mera transmissédo do
diagndstico, sem que a dimensdo emocional das mesmas fosse considerada.

A partir dos relatos e da experiéncia adquirida na pesquisa de campo,
percebemos que a forma normativa e, em alguns casos, abrupta e despreparada, com a
qual o diagnostico foi dado, interferiu ndo s6 emocionalmente na vida das mées, mas
também repercutiu significativamente no modo como os familiares percebiam e
reconheciam a deficiéncia. Observamos que as entrevistadas, que relataram terem
recebido esse tipo de diagndstico, ora aceitavam, como verdade absoluta, a realidade
que os profissionais da saude tracavam para o futuro da pessoa com deficiéncia, o que
as tornava descrentes em relacdo a qualquer melhoria no desenvolvimento da mesma,
ora questionavam o posicionamento medico, a partir das melhorias e avangcos que
observavam. As falas que seguem fazem parte do depoimento de Dona Vilma e

referem-se a questdo abordada:

“Ah, ela ndo vai melhorar nada, os problema dela ndo vai ndo. Ela vai ficar o
mesmo jeito que ta (siléncio). Andar o médico falou que ela ndo anda
mesmo, nem enxergar e escutar também néo vai (...) porque aqui na APAE ¢
pra escrever, quando os outros é inteligente, mas a Bruna ndo faz nada disso,
ela ndo pega nada, (siléncio). Acho que vai ser assim mesmo para o resto da
vida, do mesmo jeito que o médico falou” (Dona Vilma, familia 4)

“Diz o médico que ela nfo enxerga ndo e nem escuta, mas eu acho que ¢
mentira muncado deles, porque eu acho que ela escuta, enxerga pouquinho
mais enxerga. Na hora que eu dou banho nela ela coloca a mdo bem pertinho
assim (Mostra com as maos como a filha faz) pra ela ver se ta de roupa
limpa. Porque o médico muncado também eles fala mentira, né? Agora eu
acho que escutar ela escuta sim, é radio, é conversa arto, na hora que o pai
dela chega do servico, conversa com ela, ela caga assim (mostra com o olho
como a filha faz) até achar ele. Agora enxergar ela enxerga pouco mesmo, s
um vdo mesmo, pouquinho mesmo, mas enxerga. Ndo é bom acreditar no que
o médico fala ndo.” (Dona Vilma, familia 4)

Percebemos que apesar de as entrevistadas questionarem, em alguns momentos,
0 posicionamento médico, a partir das possibilidades de desenvolvimento que
visualizavam, na pratica de cuidado com o familiar em questdo, ainda se fez presente,
de forma expressiva, a valorizacdo do conhecimento técnico cientifico do médico; o
qual estd baseado em contextos normativos e ndo revela grandes possibilidades de
avancgo por parte dos familiares com PC. Os médicos eram vistos, por esse grupo, Como
“detentores do saber”, fator que, de certa forma, impedia que os pais tivessem uma

percepcao mais positiva da propria PC.
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Souza e Boemer (2003) enfatizam que as impressdes, sobre as melhorias e 0s
avancos do familiar com deficiéncia, ndo devem ser negadas em fungdo dos
conhecimentos técnicocientificos dos profissionais de salde, mas sim levadas em
consideracdo, a fim de contribuir para o desenvolvimento desses individuos. Para 0s
autores, esses profissionais ndo sdo os Unicos detentores do saber acerca da condicdo da
pessoa com deficiéncia, pois existe um saber vivencial que elucida compreensoes
proprias desses pais, 0s quais adquiriram um conhecimento especifico sobre a
deficiéncia: um conhecimento experimental, advindo do cuidado cotidiano, que néo
pode ser acessado por profissionais que ndo vivenciam a experiéncia de ter um filho
com deficiéncia.

Notamos que embora as informacgfes transmitidas sejam, em partes, reais e
pautadas em estudos cientificos, a maneira normativa e a valorizacdo de aspetos
limitantes da pessoa com deficiéncia, nos momentos em que alguns dos diagndsticos
sobre a PC foram dados, influenciaram significativamente a forma dos pais
reconhecerem a deficiéncia de seu filho e geraram uma série de expectativas erréneas e
distorcidas sobre o futuro desse familiar. Tal visdo sobre a deficiéncia pode influenciar
o desenvolvimento futuro do mesmo, restringindo o seu tratamento e limitando suas
possibilidades de alcancar avangos e de garantir a minima independéncia nas atividades
a serem desenvolvidas.

Assim, podemos inferir que a forma, com a qual o diagndstico médico é
transferido, pode repercutir tanto positivamente como negativamente no posterior
desenvolvimento do familiar com deficiéncia, ja que pode interferir na maneira que o0s
pais irdo elaborar e entender a prépria deficiéncia. No item seguinte, trataremos do
conhecimento sobre a Paralisia Cerebral, suas causas e suas limitacdes na visao das

entrevistadas.

3.3. O conhecimento dos pais sobre a Paralisia Cerebral®

A Paralisia Cerebral (PC) pode ocorrer antes (pré-natais), durante (perinatais) ou
logo apds o nascimento do bebé (poOs-natais), isto é, ainda no processo de
amadurecimento do cérebro da crianca. Dentre as causas pré-natais, estdo a
prematuridade, os fatores toxicos, como drogas e alcool, e os distirbios metabdlicos,
como obesidade, diabetes, desnutri¢do, infecgdes uterinas e desordens genéticas e

cromossdmicas (incompatibilidade de Rh entre mae e filho). Associadas as causas

% Definimos PC na introducéo desse trabalho.
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perinatais encontram-se o parto prolongado e prematuro, o edema cerebral, as
hemorragias intracranianas, as infec¢bes no sistema nervoso central, dentre outros. As
causas poés-natais podem ser relacionadas a acidentes vasculares, a intoxicacles, a
traumatismos encefalicos, a meningocefalites, a convulsdes prolongadas, a hidrocefalia,
entre outros (MARQUES, OLIVEIRA e SANTOS, 1998).

Petean e Murata (2000) afirmam que os maltiplos fatores causais da PC podem
dificultar o diagndstico médico e refletir no conhecimento que os familiares tém sobre o
distarbio cerebral, uma vez que esses fatores podem ser um empecilho para a
compreensdo e a apreensdo do que ocorreu com o familiar diagnosticado com PC.
Geralis (2007) ainda acrescenta que, dependendo da localizacdo e da gravidade da leséo
cerebral que causa os disturbios de movimento, a crianca pode apresentar outros
problemas, tais como: deficiéncia mental, convulsdes, distarbios de linguagem,
transtornos de aprendizagem e problemas de visao e de audicéo.

Se por um lado a multiplicidade dos fatores e a complexidade da doenca
dificultam a apresentacdo de um diagnostico mais preciso entre 0s segmentos médicos,
ha também, entre o grupo dos leigos, uma grande dificuldade de compreender a PC. Tal
dificuldade foi revelada ainda, de diferentes formas, entre o grupo das entrevistadas: um
namero expressivo de mulheres (dez) tinha pouca informacdo sobre o distdrbio do
familiar.

Para esse subgrupo, o conhecimento sobre a PC era bastante simplificado, ja que
0 mesmo relatou ndo conhecer exatamente a causa e as consequéncias fisicas e motoras
que a deficiéncia pode trazer. Identificamos uma confusdo quanto a terminologia
utilizada e as causas dessa deficiéncia, ja que os familiares ora citavam o nome, ora a
causa e as consequéncias do distdrbio cerebral sem estabelecer relacdes entre esses

fatores, conforme destacam as falas seguintes:

“O que ela teve é hidrocefalia e ndo Paralisia Cerebral, entendeu?” ( Dona
Sabrina, familia F3)

“Ah, eu ndo entendo disso. (Siléncio). Ah bobo, eu nem sei. Eu falo que ela
tem encefalia cerebral, que é o que o médico falou. Ele ndo fala que ela tem
Paralisia Cerebral ndo, ele fala encefalia cerebral, né? Acho que isso que ela
tem” (Dona Vilma, familia F4)

“Ela teve é microcefalia, e ndo Paralisia Cerebral, né? Ela tem probrema de
crescimento que e a cabeca ndo cresce, entendeu? Ela ndo cresce normal ela
tem 14 anos e olha o tamanho dela, sabe? E isso ndo tem nada a ver com
Paralisa Cerebral.” (Dona Juliana, familia F8)
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Na fala de cinco entrevistadas, percebemos que, juntamente com a falta de
conhecimento, encontram-se informacdes equivocadas sobre a causa da PC, conforme

mostram os relatos:

“(...) Eu fico pensando assim, serd que é tanta quimica que a gente come?
Mais ndo é, né? Mas ndo deve ser ndo, se ndo todo mundo ia ser doido, rsrsrs.
Cada um ¢ diferente, né?” (Dona Carmem, familia F2)

“Ai quando eu tava gravida minha irmd ia |4 em casa dava crises
horrorosas perto de mim e eu com aquele barrigdo, tinha vezes que eu saia
correndo, deixava ela em casa sozinha. Ai minha mée brigava com ela pra ela
ndo ficar indo 14 em casa, porque eu nao podia, porque eu punha muita
coisa na cabeca.” (Dona Sabrina, familia F3)

“Acho que é uma paralisia dos musculos, sei la... parece que eles para... pra
mim eu acho que ¢ isso.” (Dona Jaqueline, familia F9)

O limitado conhecimento dos pais, acerca da PC, os levava a mesclarem,
erroneamente, possiveis causas para o distarbio com fundamentos n&o-
cientificos/populares e, até mesmo, com fantasias pessoais baseadas no que 0s mesmos
pensavam que poderia justificar o ocorrido. Para Brunhara e Petean (1999), as
informacdes verbalizadas equivocadamente ou com terminologias incorretas, por parte
das maes, demonstram uma tentativa de gerar explicagdes concretas e visiveis que as
satisfacam e que justifique a deficiéncia, mesmo que, para isso, as mesmas venham a
fazer curiosas associacoes.

Acreditamos que a forma, com a qual o diagndstico médico é transmitido, pode
influenciar os familiares na busca de informacdes sobre a deficiéncia, visto que, se for
estabelecido que a pessoa com PC tem poucas possibilidades de desenvolvimento ou,
até mesmo, uma reduzida perspectiva de vida *°, os pais poderéo ter uma visdo negativa
da PC, além de possivelmente se sentirem pouco motivados a conhecerem o diagnostico
e a buscarem recursos e alternativas que possam minimizar as limitagdes do familiar e,
consequentemente, lhe garantir melhor qualidade de vida.

A utilizacdo de uma linguagem técnicocientifica, por parte dos profissionais de
salde, na transmissdao do diagnostico, também pode dificultar o entendimento dos pais
quanto ao disturbio cerebral. Milbrath et al. (2009) ainda acrescentam que a utilizacéo
de termos técnicos desconhecidos na linguagem comum, durante a noticia da
deficiéncia, pode interferir e prejudicar o desenvolvimento fisico e cognitivo da crianga,
ja que pode gerar o adiamento do inicio do tratamento. Segundo esses autores, para que

as informacg6es sobre a PC sejam colocadas em pratica, ou seja, sejam validadas e

% Assunto discutido no item 3.2.
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efetivadas, € necessario que, acima de qualquer coisa, sejam compreendidas pelos
familiares das pessoas com deficiéncia.

Outro fator que pode ter gerado o limitado conhecimento sobre o significado da
PC, por parte das entrevistadas, € o préoprio estado emocional delas e de seus
companheiros, uma vez que podem ter se sentido sem forcas para buscarem outros
meios de informagBes que respondessem as davidas ndo esclarecidas, pelos médicos, no
momento da noticia. Ou, ainda, os pais podem ter ficado confusos e perdidos por
estarem vivendo momentos tumultuados e complexas experiéncias novas, ndo se
sentindo preparados para entender o que havia acontecido com o filho.

Entretanto, identificamos duas entrevistadas, Dona Clarice (25 anos) - mée de
Beatriz (1 ano) - e Dona Mariana (40 anos) - mae de Amanda (11 anos), que nos
relataram explicacdes corretas e cientificas, conforme receberam dos profissionais que

transmitiram a noticia. Os trechos selecionados demonstram essa questao:

“E uma parte do cérebro que ta parada, que ndo funciona, como se tivesse
morta, né? Mas se eu trabalhar ali, jogar estimulo, eu posso conseguir alguma
coisa, né? As vezes pode nio ser 100%, mas sei que alguma melhora é
possivel conseguir com os estimulos dados..., né?”( Dona Mariana, familia
F5)

“Eu acho que ¢ um comprometimento do cérebro que afeta o corpo todo, né?
Igual o médico me explicou que afeta mais a parte motora, mas a parte de
entender as coisas ela pode desenvolver, é s6 estimular.” (Dona Clarice,
familia F1)

Essas mées possuiam um entendimento mais amplo da PC e sabiam, inclusive,
que o desenvolvimento do familiar podia variar conforme os estimulos oferecidos ao
mesmo, 0 que as levou a compreensao de que a estimulagdo precoce poderia diminuir
consideravelmente os déficits de desenvolvimento. Percebemos que esse maior
conhecimento, sobre a condicdo do familiar com deficiéncia, ndo somente permitiu que
melhoras significativas ocorressem no desenvolvimento da crianca, como também
promoveu uma melhor interacdo da crianca com o restante da familia.

De acordo com Falkenbach, Drexsler e Werler (2007), quanto maior for o
esforco dos familiares para aprender e compreender as melhores maneiras de lidar com
o familiar, melhor serd o seu avanco. Milbrath et al. (2009) acrescentam que quanto
maior for o conhecimento sobre a PC e sobre suas consequéncias, menor sera o temor e
a ansiedade dos familiares quanto ao futuro.

Diante do exposto, podemos perceber o quanto é importante que nao somente as

cuidadoras e/ou as mdes interpretem o diagndstico médico, mas também toda a familia,

85



ja que as informagdes ndo-coerentes, sobre a deficiéncia, podem aumentar as
dificuldades de convivéncia com o familiar com PC e tendem a criar situages que
possivelmente o prejudicardo em seu desenvolvimento. As limitagdes e as dificuldades
desse individuo podem, portanto, estar ligadas ndo somente a PC, mas a falta de
informacdes dos familiares sobre o assunto.

No item seguinte, trataremos da categoria recebimento da noticia e, para tanto,
consideraremos 0s sentimentos, as reacOes e as atitudes relacionadas ao momento em
que as entrevistadas receberam o diagndstico médico e ao posterior convivio com 0

familiar com deficiéncia.

3.4. Reagdes e sentimentos dos familiares diante da deficiéncia

Os pais normalmente, durante a gravidez, criam uma série de expectativas e de
fantasias sobre o filho que vai nascer: imaginam o lugar que a crian¢a ocupard em suas
vidas e no mundo de maneira geral. Ninguém espera ou deseja que o filho nasga com
algum tipo de deficiéncia, porém, quando a situacdo ocorre, a familia tende a ajustar
suas expectativas e planos a nova realidade, com a qual ndo contava (GLAT, 1996).

Nesse momento, diversas reacOes e sentimentos podem emergir e se manifestar
de diferentes maneiras. Amaral (1995) afirma que os sentimentos, decorrentes da
descoberta que um filho nascera com deficiéncia, podem oscilar entre polaridades
extremas, gerando “o reinado da ambivaléncia”, isto €, sentimentos conflitantes como
amor e 6dio, alegria e sofrimento, aceitacdo e rejeicdo, euforia e depressao, etc.

No entanto, cada familia assumira uma postura Unica diante da deficiéncia,
esbocando reacbes e sentimentos variados, segundo o grau de preconceito de cada
membro familiar, as caracteristicas da deficiéncia, as expectativas criadas em relagdo ao
futuro da crianca que acaba de nascer, dentre outros (CERVENY; BERTHOUD,1997
apud SILVA, 2008) .

De acordo com Geralis (2007), nem mesmo duas pessoas lidam com o
diagnostico de PC exatamente do mesmo modo, pois cada uma vivenciara seus
sentimentos de forma distinta. Uns se lastimam abertamente, chorando e partilhando
seus sentimentos com qualquer pessoa que estiver disposta a escuta-los, outros se
retraem e se afastam de todos para viver seu luto e ha, também, aqueles que procuram
um profissional de salde, visando que os mesmos lhes reafirmem que 0s seus
sentimentos séo justificaveis e que possa auxilia-los no desenvolvimento de habilidades

de enfrentamento.
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Durante as conversas tidas com as entrevistadas, percebemos que os familiares,
ao conviverem com a nova realidade, vivenciaram e ainda vivenciam sentimentos
variados e conflitantes, de modo que alguns desses sentimentos sdo comuns a muitas
familias. O grupo experimentou desde o choque, a negacao, a raiva e a revolta, o apego
a religiosidade, as davidas e os medos sobre o futuro do familiar, até a aceitacédo e a
adaptacdo a nova realidade.

De acordo com a maioria das entrevistadas (dez entrevistadas), o sentimento que
primeiro emergiu, apds a noticia da deficiéncia do familiar, foi o choque. Para Dratar
(1975) apud Brunhara e Petean (1999), o choque vivido pelos pais, no momento que
recebem o diagnostico do filho, pode ser caracterizado como uma interrupgdo abrupta
dos estados emocionais usuais, o qual rompe com o equilibrio e gera sentimentos de
desamparo e de impoténcia — uma vez que 0s pais nao podem fazer nada para reverter a
situacdo que estdo vivenciando.

Percebemos que a reacdo de choque, diante da noticia, pode estar relacionada ao
fato de os pais jamais terem imaginado que seu filho teria alguma deficiéncia, o que
gera um confronto drastico entre a realidade vivida e as expectativas que 0s mesmos
criaram durante a gravidez. Assim, as sensacOes de perda emergem juntamente com o
susto e a surpresa, sendo esse um fator que refletiu diretamente no estado emocional das
entrevistadas, as quais relataram que ficaram extremamente abaladas e assustadas com o

ocorrido, conforme demonstram os trechos seguintes:

“Ai quando eu fui saber o diagnéstico dela eu desmaiei, fiquei fora de mim,
sorte minha que tinha uma tia dela comigo, o pai também tava. Af eu ja
comecei, parecia que eu ndo tava neste mundo, sabe? Eu ndo gosto nem de
lembrar... (seus olhos enchem de agua). Ai eu fiquei naquele desespero (...).
Nossa!!! Eu pensei que eu nunca ia ser a mesma.”(Dona Sabrina, familia
F3)

“O médico fez a ultrassom, né? Ai falou que ela ia nascer com problema. Ai
eu fiquei tdo esquisita, nossa senhora! Tdo abalada, que Nossa Senhora! N&o
¢ facil ndo boba.” (Dona Vilma, familia F4)

“Menina, eu assustei, né? Fui no outro mundo e voltei... é complicado... a
gente nunca imagina que isso vai acontecer com a gente, né? (Dona
Joaquina, familia F10)

No momento em que ficaram sabendo da noticia, as entrevistadas, que viveram
0 choque, disseram ter se sentido “completamente confusas e desligadas de tudo que
acontecia ao seu redor, devido a dimensdo do choque da descoberta”. Para Glat (1996),
a superacgdo do choque inicial e a eventual aceitacdo da situagdo, por parte da familia,

ndo é um processo linear, que uma vez ultrapassado, permite que a vida siga sem
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maiores problemas. A sensacdo de perda, o sofrimento e a dor vividas, nesse momento
inicial, sem duvidas voltardo a acontecer posteriormente, quando a crianga for aprender
a falar, na primeira vez que for a escola, na adolescéncia e assim por diante.

Além do choque, outro sentimento intenso e frequentemente relatado pelas
entrevistadas (seis) foi o de negacdo, através do qual os familiares demonstraram
dificuldades em aceitar a deficiéncia. Acreditamos que a negacdo € uma maneira de
fugir da realidade vivida e pode ser expressa de diferentes formas. Dona Sabrina (35
anos) - mde de Bianca (8 anos) - relatou que, ao perceber diferencas no
desenvolvimento do filha, negou a situacéo e a justificou, a principio, como sendo algo
normal, recusando-se a procurar um atendimento médico. O trecho selecionado retrata a

questéo:

“Al a cabecinha dela s6 afundava e ela virava o olho e eu ndo queria mostrar
pro médico o que tava acontecendo. Os dias iam passando e ela sé piorando,
mas eu ndo aceitava, falava que era normal. Mas ai minha mé&e brigou tanto
comigo que eu fiquei lembrando da minha mée falando, e eu acabei
mostrando pro médico.” ( Dona Sabrina, familia F3)

Para Brunhara e Petean (1999), a negacdo é uma reacao inicial comum entre 0s
pais de pessoas com deficiéncia, pois 0s mesmos se recusam a enxergar a realidade
como ela se apresenta, fantasiando e fingindo que o problema néo existe.

Ainda no que tange a negacdo, quatro pais também negaram a deficiéncia do
familiar, mas, nesses casos, se basearam no diagndstico médico para alegar que o
profissional estava enganado ou, até mesmo, mentindo sobre o parecer clinico dado. A

fala seguinte mostra isso:

“Ai na hora ali eu pensei: “Mentira! Médico ndo sabe de nada ndo, quem
sabe é Deus.” Eu ndo aceitava aquilo ndo, sabe? Achava que o médico estava
mentindo... fui a varios especialistas e ainda assim ndo concordava com que
eles dizia, ainda mais pela gravidez que eu tive que ndo sentia nem enj6o,
nem nada, nada, nada...e dos outros eu ficava internada, passava muito mal
mesmo, € o de Pedro ndo, foi realmente normal.” ( Dona Marisa, familia
F11)

De acordo com Brunhara e Petean (op. cit.), essa fase € marcada por uma busca
compulsiva dos pais por confirmacdo do diagnostico, o que os leva a fazerem
verdadeiras peregrinacdes a diversos consultérios medicos, ndo a procura de um
diagnostico real, mas sim de uma resposta que lhes permita continuar a fazer as
perguntas que os levem a encontrar o filho idealizado.

Outra forma de negacdo, que emergiu durante as entrevistas, foi a relatada por

Dona Rita (32 anos) - mde da Gabriele (11 anos), a qual chegou a considerar que
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pudesse ter ocorrido um erro e que sua filha tivesse sido trocado no bercario, conforme

retrata a seguinte fala:

“Ai eu peguei e olhei assim e falei: “Essa menina ndo ¢ minha néo.” Porque
ela era preta, beicuda, sabe? Ai ele (médico) falou assim: “Mas vocé é o
que?”. Pro cé vé como minha cabe¢a ndo tava batendo bem, sabe?”’( Dona
Rita, familia F6)

Nesse caso especifico, a entrevistada relatou que, quando ficou sabendo da
noticia e em uma reacdo de completo desespero, teve vontade de morrer e desejou, até
mesmo, a morte da filha, entendo que essa seria a solugcdo que acabaria com todo o
sofrimento que estava passando. Para Petean e Pina-Neto (1998, p. 293), embora o
desejo de morte “inicialmente traga alivio”, vez ou outra, desencadeia “sentimentos de
culpa e remorso”.

Constatamos que a fase da negacdo apareceu, de forma mais intensa, nos
momentos iniciais de descobrimento da PC, ndo perdurando por longos periodos e
sendo substituida por outros sentimentos, tais como os de raiva e de revolta para com 0s
profissionais de saude que deram o diagnoéstico e, até mesmo, para com Deus - por ter
permitido que as maes passassem por essa situacao.

Dona Clarice e Dona Rita, maes de criangcas com PC - Beatriz (1 anos) e
Gabriele (11 anos) respectivamente, relataram um sentimento intenso de raiva, em
relacdo aos médicos que realizaram seus partos, culpando-os pela situacdo atual dos
familiares, uma vez que, segundo as mesmas, tais profissionais as fizeram esperar muito

tempo para realizar o parto normal e, por isso, as criangas nasceram com sequelas:

“Ai no outro dia médico me chamou pra conversar, pra explicar o que tinha
acontecido. Ai ele falou que tinha arrependido, que se soubesse que tinha
acontecido tinha feito cessaria e me atendido mais cedo. Olha bem, menina!
Nesta hora ndo adiantava falar nada ndo, o que j& tava feito, ta feito. Mas ai
ndo adiantava, né?(...) Pra que explicar a raiva que eu fiquei dele ndo mudou
mesmo.” (Dona Clarice, familia F1)

“Ai eu peguei ficha pra mim consultar com ele (médico) pra mim bater
nele.”) (“Porque o culpado é ele sim Elisa!!! (Alterada) E ele que é o
culpado, entendeu? Entédo falei assim, mas agora ndo adianta meter processo,
porque eu fiz pré natal com ele, eu fiz direitinho, tomei as vitaminas tudo
cara, tudo particular, ele pediu os exames tudo particular e as coisas e as
vitaminas dele eram carissimas, e eu fiz direitinho, nao falei nada, e se ele
tivesse tirado ela na hora certinha igual as outras, ela era normal.” (Dona
Rita, familia F6)
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Acreditamos que, nesses casos, as maes sentiam necessidade de encontrar uma
explicagdo para o fato ocorrido e, por isso, culpavam os médicos *, agindo de maneira
agressiva para com os mesmos, como foi o relato referente a familia 6. Além disso,
percebemos que, na fala seguinte de Dona Rita, hd um sentimento de revolta contra

Deus, através do qual a mesma questionava o porqué de ter uma filha com deficiéncia:

“Al a gente pensa assim, sdo dez irmaos, eu sou a mais velha e porque eu?
Af eu pensava: “Meu Deus! O senhor ndo podia ter dado filha especial pra
mim, porque eu ndo tenho condic¢des, o senhor tinha que da pra uma pessoa
rica, que tem dinheiro, um carro pra andar, e eu ndo tenho condi¢des, ndo
tenho dinheiro pra gastar.” A gente pensa assim,Meu Deus ela ndo ¢ pra
mim!!! Porque aconteceu isso?”’(Dona Rita, familia F6)

De acordo com Brunhara e Petean (1999), o desejo de transferir a culpa aos
outros, a raiva e a revolta séo reacfes manifestadas diante de uma situacdo néo esperada
e na qual nao se tem controle, de modo que tais sentimentos podem ser estendidos a
vizinhos, parentes e, até mesmo, a Deus, funcionando como uma “valvula de escape” da
cblera que os familiares sentem diante da injustica de possuirem um filho com
deficiéncia.

Constamos também que a procura por respostas e por explicagdes para a
situacdo ocorrida se manifestou por meio de sentimentos contraditorios de rejeicdo e de
aceitacdo, atingindo o plano espiritual. A maioria das familias (nove) relatou apego a
religiosidade, com sentimentos de crenga para enfrentar a situagéo vivida, esperanca de
cura e conformismo atrelados a principios espirituais.

No que tange aos sentimentos de crenca apresentados, percebemos que as
familias encontraram, em Deus, ajuda e forca para conseguir compreender o que se
passava, de forma a enfrentar e aceitar a situacdo. Os depoimentos seguintes destacam

trechos da entrevista com Dona Mariana e, nele, podemos observar essa situacao:

“(...) as vezes sem agiientar, eu pedia pra Deus for¢a, que ele me desse forca
pra eu agientar, ficar de pé e eu consegui. Hoje gragas a Deus eu to de pé,
mas foi muito dificil, muito mesmo.” (Dona Mariana, familia F5)

“ (...eu procuro colocar tudo dentro do coragdo de Jesus e eu falo:
“Mergulhado no coragdo do senhor eu quero vida nova, quero que a minha
filha tenha uma vida nova, quero viver. Dai-me a alegria de viver, eu quero
viver.” E eu percebo que cada dia que passa e eu me agarro a Deus, me
fortalego em Deus, trazendo dentro de mim pensamentos positivos, forca

0 N3o temos a pretensdo de discutir, nesse artigo, se a PC advém ou néo do modo e do tempo com 0s
quais os partos das criancas foram realizados, mas, fundamentalmente, buscamos apresentar e discutir as
reacdes emocionais que os familiares relataram quanto ao momento da noticia sobre a deficiéncia.
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positiva, tudo ta se abrindo, as portas estdo se abrindo, entendeu?” ( Dona
Mariana, familia F5)

As mées que afirmaram apego a religiosidade acreditavam que a ajuda divina era
uma alternativa concreta de apoio, a qual proporcionou conforto e paciéncia para que as
mesmas encarassem a situacao vivida e aprendessem o maximo que a vida Ihes podia
ensinar. Para Saad, Masiero e Battistella (2001), a crenca em aspectos espirituais pode
mobilizar energias e iniciativas extremamente positivas, como potencial ilimitado para
melhorar a qualidade de vida das pessoas, lhes proporcionando forca e coragem para
encarar os desafios da vida.

Identificamos, ainda, que o apego a religiosidade emergiu como uma forma de
alcancar a cura e/ou milagres relacionados ao familiar com deficiéncia, a fim de que o
mesmo pudesse andar e ter uma vida independente. Brunhara e Petean (1999) afirmam
que a busca da cura € um sentimento que permanece presente nos pais,
independentemente do tipo de deficiéncia do familiar, da gravidade do caso e da remota
possibilidade de recuperacéo.

De acordo com Valle (1997), é comum que, em alguns casos, 0S pais nao
tenham mais esperancas e expectativas de que o familiar venha a melhorar por
intermédio da medicina; e, assim, 0s mesmos passam a buscar a superacao da situacao
terrena e 0 encontro com o conforto da ajuda divina.

Atrelada a questdo religiosa realcada até o momento, também se fizeram
presentes, nesse grupo de nove entrevistadas, sentimentos de conformismo, através dos
quais os familiares relataram aceitar o filho com deficiéncia como que Deus o mandou,
sem questionamentos ou recusas. Essas médes, a0 mesmo tempo em que esperavam um
milagre relacionado a cura do familiar, relatavam serem pessoas escolhidas por Deus
para cumprir a missdo que lhes foi confiada, isto é, a missdo de cuidar de um familiar

com deficiéncia, conforme mostram as falas seguintes:

“A menina é coisa de Deus, né? A gente tem que aceitar tudo que Deus da
agente, né? Porque Deus deu porque achou a gente especial pra cuidar, né?
Se nds ndo fosse capaz de cuidar ele ndo dava pra nés ndo, né?”’(Dona
Carmem, familia F2)

“Eu pensei: “Agora ta na mao de Deus.” Porque ndo t4 nas maos da gente, o
que poderia fazer nds fez, né? Seja o que Deus quiser, porque se fosse uma
coisa que a gente podia ir 14 e tirar aquele defeito e jogar fora, mas nao tem
como, né?” (Dona Leila, familia F7)
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O conformismo aparece como forma de aceitar 0 que ndo se pode mudar,
fazendo com que as fases de luto inicial e de negacdo cedam lugar a aceitacdo e ao
enfrentamento da situagéo, tendo como apoio maior a forga divina.

Para Dallabrida (2000), os pais podem, nesse momento, viver sentimentos de
resignacdo que os podem levar a ter uma visao de desesperanca em relacao ao filho e,
ainda, reforcar uma ideia de que nada mais ha a fazer pela crianc¢a; levando, inclusive, a
recusa de tratamentos necessarios. Porém, observamos, durante nossas conversas com
as entrevistadas em questdo, que mesmo se conformando com a deficiéncia do familiar
e acreditando que foram escolhidos por Deus para viverem essa situacdo, ainda assim,
demonstravam atitudes proativas de esperanca quanto ao desenvolvimento futuro do
filho e buscavam tratamentos diversos para que isso Se concretizasse. As constantes idas
a APAE representam, pois, um exemplo dessa atitude proativa dos pais que almejam
avancos por parte dos familiares.

Outros sentimentos recorrentes, nas entrevistas, foram os medos e duvidas sobre
o futuro do familiar. Percebemos que falar sobre o futuro ndo era algo facil para as
mées, ja que, geralmente, 0 mesmo remetia a uma ideia de algo sofrido e distinto do
imaginado/idealizado para o filho. Cinco entrevistadas relataram que pensar no futuro
gerava crescentes davidas e medos sobre qual seria a situacdo do familiar com o passar
dos anos e/ou se 0 mesmo poderia se desenvolver e ser uma pessoa independente. O

relato de Dona Clarice refere-se a essa questdo:

“(...) as vezes a gente quer pensar como a crianga vai ficar futuramente, vem
varias coisas na cabeca da gente, sabe? Tenho muito medo, medo de como vai
ser, medo de tudo, né? A gente sofre bastante. As pessoas falam que a gente
tem que viver um dia ap6s o outro, ndo pode pensar futuramente, mas a gente
ndo deixa de pensar. A gente preocupa tanto, sera que ela vai conseguir falar,
serd que vai conseguir andar, estas coisas.” (Dona Clarice, familia F1)

Juntamente com as davidas e os medos, esse grupo de entrevistadas também
apresentou indagacdes e preocupacOes. Essas mulheres se questionavam se
conseguiriam se manter fortes e preparadas emocionalmente para seguir adiante,
cuidando do familiar com deficiéncia, e se, com 0 passar dos anos, teriam condicdes
fisicas para realizar atividades rotineiras, como dar banho, pegar o familiar no colo e
outras, que exigem esforgos intensos.

Tais cuidadoras também se sentiam temerosas e inseguras ao pensar em como
seriam as vidas desses familiares quando as mesmas falecessem. O trecho seguinte faz
parte do relato de Dona Joaquina, a qual cuida de trés netos com deficiéncia juntamente

com Dona Arlinda - mae das criangas:
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“Eu penso assim: “Serd que Deus vai dar eu vida pra cuidar dos meninos
daqui no futuro? E eu ndo falo nem daqui a uns dez anos, mas daqui uns 4, 5
anos, se eu tiver vida pra cuidar e 0s meninos também estiver ai, serd que a
minha filha vai arranjar alguém pra cuidar? Eu penso isso, sabe?”(Lagrimas
nos olhos). (Dona Joaquina, familia F10)

Diante disso, é possivel perceber, por parte desse grupo de entrevistadas, um
temor intenso da morte; o qual se deve ao fato de as mesmas ndo saberem quem cuidara
de seus familiares com deficiéncia quando elas estiverem ausentes e, ainda, se esses
sobreviveriam mediante a falta delas. Segundo Couto, Tachibana e Vaisberg (2007),
apesar de ser normal e esperado que os pais falecam antes dos filhos, quando tratamos
de pais que tem um filho com deficiéncia, essa ordem bioldgica natural da vida torna-se
um fator de perturbacdo, ja que os pais tém a sensacdo de que, a0 morrem, nao havera
ninguém para substitui-los na tarefa de cuidar do familiar em questéo e, por isso, sentem
receio de partir dessa vida e abandonar seus filhos a prépria sorte.

Enfrentar a situacdo, falar abertamente sobre o ocorrido, aceitar a deficiéncia do
familiar e adaptar-se a nova realidade pode ser um processo demorado, o qual, segundo
Fiamengi e Messa (2007), pode durar dias, meses ou anos, mudando o estilo de vida da
familia, além de seus valores e papéis.

Para Batista e Franca (2007), a adaptacdo a nova realidade inicia-se quando a
familia elabora a perda da “crianga saudavel” e comega a tentar descobrir maneiras de
se adequar a0 novo momento existencial, buscando maiores informacGes sobre o
diagnostico, ndo para nega-lo, mas para entendé-lo melhor e para tentar encontrar
alternativas de melhorias para o familiar.

Em nossa pesquisa, constatamos que todas as familias, a seu modo, se
adaptaram a nova realidade e criaram formas distintas de contato e de cuidado com o
familiar com deficiéncia. Porém, nem todas essas familias aceitavam a situacéo, isto &,
nem todas tinham o fato de terem perdido o filho idealizado e sonhando como plausivel.
Identificamos, através dos relatos, um “turbilhdo de sentimentos” que nem sempre
sinalizava uma possivel aceitacdo da realidade, j& que emergiram falas que realcavam
certa dificuldade de estabelecer lagos afetivos de interagdo amorosa entre maes e filhos.
Observamos que as entrevistadas se remetiam, em diversos momentos, ndo ao filho,
mas as suas limitacbes causadas pela deficiéncia.

De acordo com Amaral (1995), os sentimentos e 0S processos, pelos quais 0s
pais passaram ou ainda passam, podem interferir diretamente na aceitagdo do familiar,

visto que 0os mesmos, ao perderem o filho desejado, podem estar impedidos de
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estabelecer o vinculo com esse familiar, vivendo imersos em seu sofrimento e presos
em um quadro de melancolia. O autor ainda acrescenta que esses pais também podem
estabelecer um vinculo com a deficiéncia e ndo com o filho que a possui, ou seja, suas
relacGes poderdo ser baseadas no fenémeno e ndo na crianga, nas praticas terapéuticas e
ndo nas necessidades humanas, que envolvem carinho, atencéo e amor.

Geralis (2007) afirma que os pais podem ficar tdo obcecados pelo dominio de
certa habilidade de seu filho, como andar, comer sozinho, falar, etc. que passam a néo
perceber o familiar como um ser que tem sentimentos.

Assim, observamos que, com o nascimento de um bebé com deficiéncia, 0s
membros familiares ficam fragilizados e passam a vivenciar reacdes e sentimentos
variados, os quais vao desde o choque inicial até uma possivel adaptagéo e aceitacdo da
nova realidade. No entanto, esses sentimentos ndo sdo vivenciados em momentos
demarcados e nem seguem uma logica unica de acontecimentos, conforme
apresentamos nesse item, pois se manifestam de forma diversa a depender da familia e

dos meios encontrados para conviver com a nova vida.

4. CONCLUSOES

No que tange a0 momento em que a noticia foi dada, constatamos que o
diagnostico sobre a PC se concretizou, na maioria dos casos (nove), em um periodo de
tempo que variou de nove meses a dois anos apds 0 nascimento da crianca; o0 que gerou
consequéncias ndo s6 emocionais, fisicas e econdémicas para as familias, mas também
adiou a intervencdo médica relacionada a estimulacdo da crianca e a tentativa de
melhorar sua cognicdo, postura, dentre outros.

Ainda com relacdo a transmissdo da noticia, vimos que o conteddo das
informagbes e a maneira como a mesma foi repassada influenciaram tanto
positivamente, quanto negativamente o posterior desenvolvimento da pessoa com
deficiéncia. Quando as informacGes estavam pautadas em conteddos informativos, as
mesmas orientavam as familias na busca de especialistas que pudessem contribuir para
melhorias do familiar, porém, quando apresentavam contelddos baseados em
informacdes transmitidas de modo definitivo e sem solucgdes (normativo), criavam uma
visdo equivocada da PC, com expectativas errbneas e distorcidas sobre o futuro do
individuo deficiente. Observamos que tal visdo, sobre a deficiéncia, foi capaz de

restringir o tratamento e o desenvolvimento futuro dos sujeitos e, consequentemente,
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restringiu as possibilidades de eles alcancarem avancos que pudessem lhes garantir o
minimo de independéncia.

Embora a equipe médica tenha transmitido, as familias em questéo, informacdes
que, em partes, sdo reais e pautadas em estudos cientificos, percebemos que a maneira
normativa, abrupta e despreparada, com a qual, por vezes, as mesmas eram repassadas,
demonstrava falta de sensibilidade, por parte desses profissionais, para lidar com a
situacdo e tornava esse momento ainda mais dificil para os membros familiares.

Observamos que um namero expressivo de mulheres (dez) tinha pouca
informacdo sobre o distarbio do familiar. Para esse grupo, o conhecimento sobre a
doenca era bastante simplificado, j& que o mesmo relatou ndo conhecer exatamente as
causas e as consequéncias fisicas e motoras que a PC pode trazer. Acreditamos que o0
limitado conhecimento, sobre esse distdrbio, tenha sido influenciado ndo somente pela
maneira com a qual o diagnostico médico foi apresentado e/ou pela utilizacdo de uma
linguagem técnicocientifica que dificultou o entendimento, mas também pode estar
relacionado com o préprio estado emocional dos pais. Esses podem ndo se sentir
preparados para entender o que aconteceu ou, até mesmo, nao desejar adquirir maiores
informacdes sobre o quadro clinico da crianca.

Além das questdes relacionadas a forma como o diagndstico foi transmitido e as
suas possiveis repercussdes na vida dos pais e da crianca, também focamos nossa
analise na categoria recebimento da noticia, com énfase nas reacfes e nas atitudes
relatadas acerca desse momento. Percebemos que 0s sentimentos vivenciados foram
variados e conflitantes e que, de modo geral, se perpetuaram no dia a dia de convivéncia
com o familiar; fator que também influenciou a elaboragdo e o reconhecimento da
deficiéncia por parte dos familiares. O mesclado de sensacdes experimentadas, pelos
mesmos, variaram desde o choque, a negacdo, a raiva e a revolta, o apego a
religiosidade, as duvidas e os medos sobre o futuro do familiar, até a aceitagdo e a
adaptacdo a nova realidade.

Vimos que os familiares, na tentativa de enfrentarem e conviverem com a nova
realidade de vida, geralmente passaram por um “turbilhdao de sentimentos”, 0s quais se
manifestaram de distintas formas: por vezes combinados, omitidos, contrarios, confusos
e em tempos variados, a depender das caracteristicas de cada familia e das formas
distintas com as quais lidavam com a situagao.

Assim, em funcdo dos aspectos salientados até aqui, podemos perceber o quanto
0 momento de transmissao do diagndstico, bem como a forma e o conteido do mesmo,

pode ser relevante na obtencéo de informacgdes coerentes sobre a deficiéncia, as quais
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podem, inclusive, proporcionar conforto para sentimentos de incertezas, culpas e medos
sobre o futuro.

No entanto, para que isso se concretize, consideramos fundamental que o0s
profissionais de saude sejam mais cautelosos para transmitir o diagndéstico, levando em
consideracdo ndo somente o estado emocional dos pais, mas também o contetudo das
informagdes passadas, j& que essas podem reduzir ou aumentar as dificuldades de

convivéncia com o familiar.
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ARTIGO 3: DESARRUMOU TUDO! O IMPACTO DA PARALISIA
CEREBRAL NA FAMILIA

RESUMO

Este artigo visou compreender as possiveis modificacdes que ocorrem, na dindmica e na
organizacdo familiar, em decorréncia de um ente da familia que possui Paralisia
Cerebral, além de suas repercussdes nas esferas fisica (do domicilio), social, econémica
e cultural do ambiente familiar. Definimos a APAE (Associacdo de Pais e Alunos
Excepcionais), localizada na cidade de Vicosa — MG, como nosso campo empirico de
pesquisa. A amostra estudada compreendeu doze mulheres, responsaveis por cuidar de
pessoas com Paralisia Cerebral (PC), e a coleta de dados foi realizada por meio de
entrevistas semiestruturadas. A analise dos dados foi pautada em uma abordagem
qualitativa e se deu a partir da analise das falas. Assim, concluiu-se que as familias
passaram por mudancas nas relagdes intra e extrafamiliares, as quais ora ocasionaram a
coesdo, ora a ruptura das relacdes desses grupos. No que se refere as relacdes
intrafamiliares e, mais especificamente, as relacbes conjugais, identificamos uma
preponderancia de crises, relacionadas, principalmente, a falta de tempo das esposas, em
fungdo do maior envolvimento das mesmas nas atividades ligadas ao cuidado das
pessoas com deficiéncia. Ja as relacdes entre os pais e os filhos, que ndo portam
deficiéncia cerebral, revelaram, principalmente, efeitos positivos ligados ao fato de
possuir um familiar com deficiéncia. Esse fator também foi elencado, pelas mulheres
entrevistadas, como um fator positivo, relacionado ao amadurecimento precoce dos
filhos e a um maior senso de responsabilidade por parte dos mesmos. As relacbes
sociais também foram alvo de mudancas, visto que parentes, amigos e vizinhos tanto se
aproximaram e ofereceram apoio, dadas as circunstancias de deficiéncia do
familiar,como se afastaram, devido a dificuldade de conviver com as diferengas. Assim,
pode-se inferir que todas as modificacdes, ocasionadas pela presenca do familiar com
PC, se interpunham de forma positiva ou negativa - a depender de como a familia
conduzia o processo de mudancas, isto & de como os demais membros familiares
equilibravam as necessidades da pessoa com PC e suas préprias necessidades, além de
como conduziam os conflitos e os dilemas relacionados aos cuidados a eles

dispensados.

Palavras-chave: paralisia cerebral; mulheres cuidadoras; redes.
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ARTICLE 3: EVERYTHING IN TOTAL DISORDER! THE IMPACT OF THE
CEREBRAL PALSY IN THE FAMILY
ABSTRACT

This article aimedto understand the possible changes at family organization and
dynamics, as a result of a family member disability and its repercussions on house
structure (furniture, space), on social, economic, cultural sphere of familiar
environment. We have defined APAE (Associacdo de Pais e Alunos Excepcionais —
Association of Parents of Disabled Students), located in Vicosa, MG, as our empirical
research field. The sample studied covers twelve women, which were responsible for
caring for people with cerebral palsy and the data collection was carried out through
semi-structured interviews. The data analysis were based on a qualitative approach and
occurred from the speech analysis. Thus, we concluded that families went through into
intra and extra-family changes, which sometimes caused cohesion and also rupture in
these groups’ relationships. Concerning intra-family ones, particularly conjugal
relations, we identify a preponderance of crisis mainly related to wives’ lack of free
time, explained by their great involvement with the care activities for handicapped
people. The relationship between parents and children without cerebral palsy revealed,
mainly, positive effects linked to the fact of having a handicapped family member. That
factor was also listed by interviewed women related to their children’s early maturity
and their great sense of responsibility. The family social relationships also have
changed, since some relatives, friends and neighbors have got closer and offered their
support when they knew about the disabled family member; others got distant, because
they could not get along well with differences. So, it is possible to infer that all
modifications caused by the family member with CP could be positive or negative,
which would depend on the way the family would conduct the changing process, in
other words, on how the other family members would balance the needs of the disabled
person and their own needs, besides how they would conduct the conflicts and

dilemmas related to the care for them.

Key words: cerebral palsy; caregiving women; network.
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1. INTRODUCAO

O nascimento de um familiar com deficiéncia € um evento desestruturante para
toda a familia, ndo somente por ser uma situacdo inesperada, mas também por,
geralmente, envolver um processo de transformacgéo e de readaptagdo familiar & nova
realidade.

As mudancas no cotidiano devem-se, principalmente, ao cuidado e a atengédo
demandados diariamente pela pessoa com deficiéncia, o que pode ser intensificado em
virtude do tipo de deficiéncia apresentado. Diante disso, optamos, nessa pesquisa, por

analisar o impacto da Paralisia Cerebral (PC) *

na dindmica e na organizacdo da
familia. Acreditamos que apesar das diversidades* apresentadas no quadro clinico da
PC, os individuos que a possuem, geralmente, demandardo maiores cuidados diarios,
podendo alterar intensamente a rotina familiar; principalmente porque as lesdes que
ocorrem, no cérebro, podem influenciar a aquisicdo e o desenvolvimento ndo somente
de atividades motoras basicas (como rolar, sentar, engatinhar, andar, etc.), mas também
de atividades da rotina diaria (como tomar banho, se alimentar, se vestir e outros), as
quais podem limita-los a adquirir maior independéncia. Nao obstante, a escolha dessa
tematica se deve a uma motivacao pessoal da pesquisadora, a qual possui um irméao, de
25 anos, com PC.

As pessoas com PC constituem um grupo com prejuizo motor leve ou grave, 0
qual se manifesta, principalmente, nas atividades de vida diaria e de vida pratica. Essas
alteracdes podem gerar grandes repercussdes na realizacdo de tarefas simples e
corriqueiras, afetando a rotina de toda a familia e, principalmente, da cuidadora

principal do familiar que, em geral, é a mde (CAMARGO, et.al., 2009).

* Para Piovesana (2002), a PC, também conhecida como Encefalopatia Cronica da Infancia (E.C.1.), &,
dentre as doencas fisicas, a que mais acorre na primeira infancia, além de ser uma doenca cronica, de
carater nao evolutivo, que leva o portador a necessidade de tratamento prolongado - devido ao fato de o
curso natural das lesbes ser de longa duracdo. Essa doenga pode trazer efeitos ligados ndo apenas ao
crescimento e ao desenvolvimento fisico, mas também a destreza, a personalidade, a capacidade
cognitiva, as atividades sociais e pessoais; ligadas as emoc6es e/ou as interacdes da familia.

*2 A PC pode ser classificada com base na localizacio dos problemas de movimento, ou seja, de como ela
afeta a face, os bragos, o tronco e as pernas, 0 que pode ser tido como monoplegia, diplegia, hemiplegia,
tetraplegia e hemiplegia dupla. A monoplegia afeta somente um dos membros da crianga: brago ou perna,
em um dos lados do corpo; a diplegia afeta principalmente as pernas da crian¢a, colocando-as na posi¢éo
vertical; na hemiplegia, um dos lados do corpo da crianga é afetado; a tetraplegia afeta todo o corpo: face,
tronco, bracos e pernas e a hemiplegia dupla também afeta todo o corpo da crianga, porém difere da
tetraplegia quanto ao fato de que séo os bragos e ndo as pernas os membros mais afetados pela PC, além
de poder gerar maiores dificuldades na alimentagdo e na fala (GERALIS, 2007).
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Em decorréncia desse cuidado, a familia pode passar constantemente por
mudangas; as quais geralmente envolvem a definicdo de funcGes e de responsabilidades
ligadas a prestacdo de assisténcia a pessoa com deficiéncia. Porém, cada membro
familiar podera vivenciar essa situacdo de forma diferenciada, a partir do que julga
necessario fazer para contribuir com o cuidado do individuo em questao.

Para Cerveny (2004), a forma como a unidade familiar se organiza, ou seja,
COMO esse grupo reage, interage e tenta se adaptar aos momentos de crise, que ocorrem
em seu proprio ciclo familiar, é fundamental para o melhor desenvolvimento da pessoa
com deficiéncia.

Ante 0 exposto, tem-se 0 objetivo desse trabalho: compreender as possiveis
modifica¢bes que ocorrem na dindmica e na organizacdo da familia, em virtude de um
familiar com deficiéncia, e suas repercussdes nas esferas fisica (do domicilio), social,

econdmica e cultural da familia.

2. METODOLOGIA

2.1. Local de estudo

Esse estudo foi desenvolvido na Associagédo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE), localizada na Rua Cristévao L. Santana - n°116, Bairro de Fatima, Vicosa-
MG. A APAE é uma associacdo civil e filantropica, sem fins lucrativos, voltada para
objetivos de carater educacional, cultural, assistencial, de satde, de estudo e pesquisa,
desportivo, dentre outros (Estatuto da APAE, 2004).

Essa associacdo estd regularmente registrada, no Ministério da Educacdo e
Cultura (MEC), e encontra-se autorizada a educar alunos, desde a educacdo infantil até
a educacdo profissional, além de poder prestar atendimentos clinicos, nas éareas de
Pediatria, Neurologia, Psiquiatria, Psicologia, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Terapia
Ocupacional, Odontologia e Assisténcia Social, atendendo portadores de diversos tipos
de deficiéncia, a saber: deficiéncia auditiva e visual, paralisia cerebral, autismo, varias
categorias de deficiéncia mental e sindromes (das mais comuns as mais raras) (BRAGA,
2006).

2.2. Populacéo e amostra
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Verificamos que a APAE atendia, na época da coleta de dados, 65 pessoas com
PC, as quais eram provenientes de 63 familias, de modo que, em uma dessas familias,
havia trés pessoas com PC. Desse modo, a populagéo estudada compreende um total de
63 familias. A principio, pensamos em entrevistar toda a populacéo, porém, durante as
visitas feitas a Instituicdo, percebemos que, dada a delicadeza do tema abordado, néo
seria vidvel iniciar essa parte da coleta de dados sem antes estabelecer um contato direto
com as entrevistadas.

Diante disso e junto ao comité de orientacdo, iniciamos um processo de mudanga
em relacdo ao quadro amostral da pesquisa e passamos, portanto, a direcionar nossas
entrevistas aos cuidadores que aguardavam, cotidianamente (durante o tratamento), seus
familiares na sala de espera da Instituicdo: uma vez que nos foi possivel perceber,
durante nossas visitas, que nem todas as pessoas, com deficiéncia, possuiam um
acompanhante que as aguardava.

Presenciamos situacdes em que o familiar com PC chegava a Instituicdo, por
intermédio do transporte publico ou pelo transporte oferecido pela APAE, sem que
ninguém da familia 0 acompanhasse. Assim, nossa amostra foi construida a partir de
nossas conversas, na sala de espera da Instituicdo, com aqueles
acompanhantes/cuidadores que se mostraram mais a vontade em relagcdo ao ato de
relatarem situac@es vivenciadas, por eles, no que se refere a deficiéncia do familiar.

Apenas em um caso, entrevistamos uma mae que ndo costumava acompanhar
sua filha a Instituicdo. No dia em que foi entrevistada, essa senhora encontrava-se na
APAE apenas para uma reunido entre ela, a assistente social e a direcdo do local. Tal
contato despertou nosso interesse por conhecer, mais profundamente, a dinamica
familiar dessa mulher; dado o fato de que a mesma demonstrava estar profundamente
deprimida, chorando bastante durante a nossa conversa.

Diante desse contexto e valorizando-se 0s critérios de representatividade
qualitativa, chegamos a uma amostra de doze cuidadores®: todas mulheres, sendo dez
mées e duas avds maternas. Esse tipo de amostra é identificado, por Babbie (2003),
como ‘“amostras intencionais”, as quais se caracterizam “por selecionar a amostra
baseado no proprio conhecimento da populagéo e dos seus elementos, e da natureza das

metas de pesquisa”.

* As participantes das entrevistas foram denominas “mées de pessoas com deficiéncia”, porém, tal
denominacao também abarca as avés, uma vez que, em dois casos, entrevistamos pessoas que estavam
acompanhando, diariamente na APAE, seus netos com deficiéncia e, ainda, pelo fato de tais mulheres
participarem do cuidado e das responsabilidades cotidianas relacionadas a estes.
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Sendo assim, a amostra exata nao foi definida a priori, mas construida ao longo
da coleta de dados; a partir do contato com as cuidadoras, na sala de espera da
Instituicdo, durante os meses de abril, maio, junho e inicio de julho de 2011.

2.3. Método e técnica de coleta de dados

Optamos, nessa pesquisa, pelo Estudo de Caso, em virtude de ser um método de
pesquisa abrangente que, segundo Gil (2002), consiste em um trabalho profundo e
exaustivo, o qual permite um amplo e detalhado conhecimento acerca do objeto de
pesquisa. Acreditamos que a realizacdo de um Estudo de Caso seja, portanto, 0 mais
adequado a pesquisa em questdo, dada a abrangéncia do método e a inexisténcia de
pretensdo de controle e/ou manipulacdo de comportamentos.

Com relacdo a técnica de coleta de dados, utilizamos a entrevista
semiestruturada, uma vez que a mesma viabiliza a interacdo entre pesquisador e
pesquisado, além de uma maior facilidade quanto a obtencdo de respostas do
entrevistado, na presenca do entrevistador, e uma maior possibilidade de estabelecer
relacBes de confianca e de amizade entre 0s sujeitos da pesquisa; 0 que também propicia
0 surgimento de novas informacgdes (GOLDENBERG, 2004). N&o obstante, a entrevista
semiestruturada confere liberdade ao entrevistador, para que 0 mesmo va além das
respostas e estabeleca um dialogo com o entrevistado; o qual pode vir a responder nos
seus préprios termos (MAY, 2004).

Justificamos a utilizacdo da entrevista semiestruturada, ainda, pelo fato de a
tematica, aqui abordada, envolver questbes de cunho pessoal, relacionadas aos
sentimentos, as percepcdes de experiéncias passadas, vividas durante o diagndstico
médico por exemplos, e as experiéncias atuais que provém do contato cotidiano com o
familiar que possui deficiéncia.

Assim, a utilizacdo dessa técnica viabilizou a criacdo de um roteiro que orientou
as conversas, a partir da iniciativa e das inten¢6es do entrevistador, do objeto de estudo
e mediante autorizacdo dos informantes; os quais tinham total liberdade para néo
responder, para deixar a resposta para depois ou, ainda, para encerrar sua participacao

na pesquisa a qualquer momento — fato que ndo ocorreu durante as entrevistas.

2.4. Forma de analises dos dados
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Segundo Minayo (2010, p.27), esta fase refere-se a um “conjunto de
procedimentos para valorizar, compreender, interpretar os dados empiricos e articula-los
com a teoria que fundamentou o projeto ou com outras leituras tedricas e interpretativas
cuja a necessidade foi dada pelo trabalho de campo™.

Para a analise das entrevistas semiestruturadas, realizamos uma andlise de falas;
com o intuito de identificar e de analisar o que foi dito, pelos sujeitos entrevistados,
durante as entrevistas. Nesse sentido, o primeiro passo foi ouvir as conversas que foram
gravadas e, em seguida, transcrevé-las na integra. ApOs essa etapa, lemos
minuciosamente, por diversas vezes, 0 material transcrito e o codificamos, isto é,
criamos categorias para as falas significativas que se relacionavam com 0s objetivos
especificos da pesquisa. Para cada fala com o mesmo conteido temético, agrupamos 0s
dados e estabelecemos categorias, a fim de compara-las e, por fim, analisa-las.

Cabe ressaltar que utilizamos nomes ficticios para preservar a identidade dos
informantes e para ndo expor suas intimidades, até mesmo porque, no inicio de cada
entrevista, garantimos o sigilo, na identificacdo dos sujeitos, em funcdo de questdes

éticas de pesquisa.

3. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

3.1. Conhecendo as familias entrevistadas: perfil socioecondmico do grupo familiar

e caracterizacdo da pessoa com deficiéncia

Em relagéo ao perfil socioecondmico do grupo familiar, os dados comprovaram
que a maioria das familias (nove) ndo obtinha renda superior a um salario minimo**;
situacdo que também é compativel com a renda auferida pelas camadas populares.
Diante disso, constatamos que a principal politica publica que é acionada, pelas familias
estudadas, refere-se ao Beneficio de Prestagdo Continuada de assisténcia social (BPC)
* visto que apenas duas familias ndo sdo beneficiérias.

Os dados também indicaram que cinco familias eram beneficiarias de outros

programas do governo: nesse caso, o Programa Bolsa Familia (PBF) *. Contudo, ainda

* 0O quadro 2 mostra a renda obtida pelas familias, sem considerar qualquer tipo de ajuda financeira
fornecida por parentes, amigos, vizinhos e/ou transferéncias de beneficios do Governo.

** 0 BPC foi instituido pela Constituicdo Federal de 1988 e regulamentado pela Lei Organica da
Assisténcia Social — LOAS. Trata-se de um beneficio individual, ndo vitalicio e intransferivel; o qual
assegura a transferéncia mensal de um salario minimo ao idoso, com 65 anos ou mais, e a pessoa com
deficiéncia, de qualquer idade, que ndo pode trabalhar e ter uma vida independente. (BRASIL, 1995).

“ O PBF trata-se de um programa de transferéncia de renda para familias, com renda per capita de R$ 7
0,00 a R$ 140,00, que possuem filhos em idade escolar.
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que essas familias contem com apoios financeiros de programas estatais, a maioria delas
(sete) ndo obtinha renda superior a dois salarios minimos, o que, de acordo com as
mesmas, representa um fator de dificuldade diante dos crescentes gastos demandados
pelo familiar com PC.

O cuidado diario com esses familiares geralmente envolvia, segundo as
entrevistadas, gastos financeiros elevados; como, por exemplo, aqueles relacionados aos
medicamentos e cirurgias, 0s quais, na maior parte das vezes, ndo eram custeados pelo
Sistema Unico de Salde (SUS). Diante disso, as familias teciam redes sociais,
compostas pela familia, pelos vizinhos e pelo servico publico, que Ihe prestavam ajudas
materiais e/ou servicos, como foi o caso da APAE.

As redes sociais constituiam apoios que variavam desde o fornecimento de
assisténcia emocional até os suportes materiais e financeiros, funcionando como
importantes elos explicativos da sobrevivéncia dessas familias de camadas populares e,
ainda, como meio de superacdo das situacOes adversas relacionadas ao dia a dia do
familiar com PC. De acordo com Serapioni (2005), apud Rabelo (2008, p.99), as
familias, especialmente as que pertencem as camadas populares, necessitam de uma
“rede de servigos que a libertem do fardo de desempenhar inimeras tarefas e facilitem a
sua dedicagdo prioritaria a questdes afetivas”.

O quadro 1* mostra o perfil socioecondmico das familias entrevistadas, de modo

a detalhar a ocupacao/trabalho e a renda dos membros dessas familias:

T As informacBes presentes no quadro 1 serdo discutidas com maiores detalhes no topico a seguir,
quando trataremos das mudancgas ocorridas, no perfil financeiro das familias, em virtude da presenca de
um familiar com PC.
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Quadro 1 — Quadro do perfil socioeconémico das familias entrevistadas

Familia | Ocupagdo das | Ocupacao dos pais | Renda mensal (R$): | Ocupacdo dos | Ocupacao Renda dos Transf. de Renda total da
mées maes e pais irmaos dos tios e filhos, tias e beneficios do familia (R$)*
avos avos (R$) Governo (R$)

1 Dona de casa | Marceneiro Salério minimo - - - - 1 salério minimo

2 Balconista Ausente Salario minimo Criancas com | Balconistas | SM *(tio) + 545,00 (BPC) 4 salarios minimos

idade inferior a | (tio e avd) SM (avd)
seis anos

3 Donadecasa |Ausente Sem renda Estudante - - 545,00 (BPC) 1 salario minimo

4 Dona de casa | Lavrador Menos de um SM Estudante e - Menos de um | 545,00 (BPC) De 1 a 2 salérios

diarista salario minimo minimos

5 Dona de casa | Motorista da prefeitura | De dois a trés Estudante e - SM/2 (Irmé&o) + | - Acima de 4 salarios

e secretario da saide | salarios minimos estagiério; SM (Irmd) minimos
Estudante e
secretéria

6 Dona de casa | Lavrador Menos de um SM Estudante - - 545,00 (BPC) + De 1 a 2 salérios
BF (valor ndo minimos
declarado)

7 Lavradora Lavrador Salario Minimo Estudante Aposentada | SM 545,00 (BPC) + De 3 a 4 salarios

(tia) BF (valor ndo minimos
declarado)

8 Dona de casa | Desempregado Sem renda Estudante - - 545,00 (BPC) + De 1 a 2 salarios
BF (valor ndo minimos
declarado)

9 Balconista Salario Minimo Estudante - - 545,00 (BPC) + De 2 a 3 salarios

Dona de casa BF (valor ndo minimos
declarado)

10 Lavrador Salario Minimo - AvO ( dona Salério Minimo | 2 x 545,00 (BPC) | 3 salarios minimos

“8 A sigla SM se refere a “salarios minimos”.
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Dona de casa

de casa)+
Avo

(Por ter trés
familiares com

(lavrador) deficiéncia
11 Emp. Ausente Salério minimo Estudante - 545,00 (BPC) 2 salarios minimos
doméstica
12 Dona de casa | Eletricista de carros Salario Minimo Estudante - 545,00 (BPC) + De 1 a 2 salarios

BF (valor ndo
declarado)

minimos

Fonte: Informacdes fornecidas pelas entrevistadas - trabalho de campo, 2011.
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Ja com relacdo ao perfil dos familiares com PC, identificamos a presenca de
quatorze pessoas com deficiéncia. Majoritariamente, um familiar com deficiéncia por
familia — excecdo a esse padrdo foi encontrada somente em F10, a qual possui trés
pessoas com PC. A maioria (nove) desses individuos era do sexo feminino; sua faixa
etaria variava entre 1 e 14 anos de idade, de modo que nove deles se encontravam na
faixa de 9 a 14 anos. Quanto a escolaridade, apenas a crianca de F12 havia iniciado o
processo de alfabetizagéo.

Os diagnosticos de todos os familiares com deficiéncia foram de PC. Das
quatorze criancas, apenas as pertencentes as familias 7 e 11 ndo possuiam mobilidade
restrita. Quanto a outro tipo de deficiéncia associada & PC, ou seja, a presenca de
deficiéncias mdaltiplas, constatamos que a presenga da PC esteve associada as perdas
parciais de audicdo e de visdo nas criancas das familias F5 e F11.

Assim, dada a caracterizacdo das familias e das pessoas com PC, focaremos, a
partir do tépico seguinte, algumas questBes relacionadas ao objetivo principal da
pesquisa, 0 qual se refere a tentativa de compreender as possiveis modificacdes
ocorridas, na dinamica e na organizacdo da familia, em decorréncia de um familiar com
deficiéncia, além de quais sdo as repercussdes desse fato nas esferas fisica (do

domicilio), social, econémica e cultural da familia.

3.2. Mudancas na rotina e nas relacdes familiares

A chegada de um familiar com PC exige uma atitude reativa da familia, a qual
busca se adaptar a nova realidade. Percebemos, em nossa pesquisa, que muitas
mudancas (positivas e negativas) ocorreram no cotidiano das familias entrevistadas e,
ainda, que a intensidade das mesmas dependia da forma com a qual cada familia lidava
com a situacédo vivenciada.

Assim, apresentamos a seguir o quadro 2. Nele, trazemos informac@es sintéticas
sobre as modificacdes, internas e externas, ocorridas no cotidiano familiar, as quais

serdo apresentadas, com maior profundidade, nos subitens posteriores desse trabalho.
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Quadro 2: Sintese das mudancas na rotina e nas relacoes familiares
Familia | Mudanca na rotina do trabalho Mudanca na Mudancas Mudancas nas | Mudancas nas relacfes | Mudancas nas relacdes sociais
(Mée) rotina do relacionadas aos relacles entre os pais-irméos do
trabalho aspectos conjugais familiar com PC
(Pai) residenciais

1 - Abdicacéo do emprego como - Néo alterou - Mudanca na - Coeséo - Sem presenca de irmdos | - Aproximacao de parentes
auxiliar de caixa; estrutura fisica conjugal
- Alteracéo nos afazeres da casa
domeésticos.

2 - Adequagdo da rotina de trabalho |- Ausente (pai) -N4o alterou -Insatisfacdo -Irmaos muito novos -Aproximac&o de parentes
como balconista (mée e avd) - Néo alterou conjugal (avo) - Afastamento de amigos

(avo)

3 - Abdicacéo do emprego como - Ausente -N&o alterou - Ruptura da - Piora nas relacdes da -Aproximacéo de parentes
empregada doméstica; relacéo mée com os outros filhos | paternos
- Alteracdo nos afazeres conjugal - Afastamento de parentes
domeésticos maternos

4 -Adequacéo da rotina de trabalho | - N&o alterou - Mudanga de -Insatisfagéo - Melhora no -Aproximagéo de amigos
no campo; residéncia conjugal relacionamento genitores- | (vizinhos)
- Alteracéo nos afazeres irmaos. - Afastamento de parentes
domésticos paternos

5 - N4o trabalhava antes do - Néo alterou - Mudanca de - Coesédo - Melhora no -Aproximacdo de parentes
nascimento do filho; residéncia conjugal relacionamento genitores- | maternos
- Alteracdo nos afazeres irmaos. -Afastamento de parentes paternos
domésticos e amigos

6 - Abdicacéo do emprego como - Néo alterou -Mudanca na - Coeséo - Melhora no -Aproximacéo de parentes e
empregada doméstica; estrutura fisica conjugal relacionamento genitores- | vizinhos
- Alteracdo nos afazeres da casa irmaos.
domeésticos

Familia | Mudanga na rotina do trabalho Mudanca na Mudancas Mudancas nas | Mudancas nas relagfes | Mudancas nas relacdes sociais
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(Mae) rotina do relacionadas aos relacdes entre genitores-irméos
trabalho aspectos conjugais do familiar com PC
(Pai) residenciais
7 - Adequacdo da rotina de trabalho |- N&o alterou -Nao alterou -Nao alterou -Irmaos muito novos -Aproximacdo de parentes
no campo;
- Alteracéo nos afazeres
domésticos.
8 - N&o trabalhava antes do - N&o alterou -N4o alterou -N4o alterou - Melhora no -Afastamento de parentes
nascimento do filho relacionamento genitores-
irméaos
9 - Abdicacéo do emprego como - Passou a -N&o alterou -N&o alterou - Melhora no -Aproximag&o de amigos
empregada doméstica; trabalhar em relacionamento genitores- | (vizinhos)
- Alteracédo nos afazeres periodo integral irmaos.
domésticos para aumentar a
renda
10 - Adequagcdo da rotina de trabalho | - N&o alterou (pai | - Mudanga de - Néo alterou -Né&o tem irmé&os que ndo | -Aproximagao de amigos
no campo (mae e avo); e avo) residéncia (mae e pai) tenham PC (vizinhos);
-Alteracdo nos afazeres -Insatisfacéo -Afastamento de parentes
domésticos conjugal (avé e
avo)
11 - Adequagdo da rotina de trabalho | - Ausente -N&o alterou - Ruptura da - Melhora no -Aproximacéo de amigos
como diarista relacdo relacionamento genitores- | (vizinhos)
conjugal irmaos
12 - Abdicacdo do emprego como -Passou a -N&o alterou -Insatisfacéo - Melhora no - Afastamento de parentes e
empregada doméstica; trabalhar fora do conjugal relacionamento genitores- | amigos
-Alteracdo nos afazeres horario comercial irméaos
domésticos de trabalho para
receber hora
extra

Fonte: Dados da Pesquisa, 2011.
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3.2.1. Modificagdes internas ocorridas na dindmica e organizacdo da familia

Nesse item, trataremos das modificagOes ocorridas internamente na dindmica e
na organizacao das familias em decorréncia da presenca de um familiar com PC. Essas
modificacdes envolveram mudancas na rotina de trabalho, alteracdo na renda familiar,
alteracbes na estrutura fisica da residéncia, mudancas nas relagdes familiares entre

marido-esposa e genitores-filhos.

3.2.1.1. Mudanca na rotina familiar e repercussao no perfil econémico

Para Sandor (2011), a pessoa com PC, durante o processo de crescimento e de
desenvolvimento, necessita de orientacdo e de auxilio em atividades diarias de
higienizacdo, de alimentacdo e de movimentacao, além de acompanhamentos constantes
a tratamentos médicos. Esses cuidados diarios exigem tempo e dedicacdo, podendo ser
permanentes ou por um periodo indefinido.

Diante das necessidades demandadas para o cuidado desses familiares com PC,
o cotidiano de toda familia tende a ser modificado, ja que alteracdes na rotina, nos
habitos, nas atividades, dentre outras, possivelmente serdo necessarias. Em nossa
pesquisa, percebemos que a pessoa que mais alterou sua rotina foi sempre a mae, a qual
tomou para si a maior carga de responsabilidade na criacdo do filho, se transformando
na cuidadora principal.

Borges (2003) diz que o cuidado associado as expectativas culturais de género
ainda permanecem no cotidiano familiar, de modo que a mulher é vista como a
responsavel pelos afazeres domésticos e pelo cuidado dos filhos, enquanto o homem ¢é
considerado o provedor, isto €, aquele que sai de casa para obter o sustento da familia,
associado a cultura, as relacdes sociais, politicas, etc.

No universo de doze familias entrevistadas, identificamos quatorze cuidadoras
principais, doze maes e duas av0s, as quais assumiram o cuidado do familiar com
deficiéncia. Essas mulheres tiveram suas vidas modificadas mais intensamente, ja que a
maioria das tarefas que as mesmas realizavam, antes da chegada do familiar com PC,
foram readaptadas, modificadas ou abdicadas em funcéo do tempo dedicado ao cuidado
dos filhos e\ou netos.

A principal mudanga, na vida das cuidadoras, esteve associada as altera¢fes na
sua rotina de trabalho. A maioria (sete mulheres) buscou conciliar o emprego com a

dedicacédo ao familiar com deficiéncia, o que Ihes trouxe uma sobrecarga de trabalho, ja
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que continuaram realizando suas atividades domésticas. Cinco cuidadoras néo
conciliaram essas atividades, abdicando do seu emprego; duas cuidadoras, apesar de ja
ndo trabalharem antes do nascimento do filho, tiveram a rotina do trabalho doméstico
modificada, uma vez que, em funcdo do cuidado com o familiar em questdo, muitas
vezes negligenciaram as tarefas de casa.

As profissdes das cuidadoras dos nucleos familiares 2, 4, 7 e 10 estavam
associadas a trabalhos que ndo envolviam vinculos empregaticios, uma vez que se
caracterizavam por meio de atividades esporadicas (lavradoras, balconista, diarista). No
caso das lavradoras (que representavam trés do total), o trabalho era exercido,
sobretudo, nos periodos de colheita, no qual havia uma maior demanda. Desse modo, 0
oficio era exercido somente quando essas mulheres podiam contar com alguém para

cuidar do familiar com deficiéncia, conforme identificado na fala a seguir:

“(...) na época de café eu vou na lavoura mais, né? La ¢ pirtinho, sabe? Eu ¢
minha filha mais velha troca, eu deixo a Bruna (familiar com deficiéncia) em
casa e vou pra lavoura rapidinho e minha menina vai pra casa ficar com a
irmd. Ai eu panho café e 4 horas eu venho embora.”( Dona Vilma, familia
F4)

No caso da familia 2 e da familia 10, a dindmica de trabalho se dava de maneira
diferenciada, j& que havia duas cuidadoras principais, ou seja, duas pessoas responsaveis
pelo cuidado constante do familiar. Na familia 2, o cuidado da Céssia, familiar com PC,
era dividido entre a Luana, mée da crianca, e Dona Carmem, a avé. Elas dividiam as
tarefas da seguinte forma: a mée trabalhava no comércio da familia das 9 as 17 horas,
enquanto a avo levava a crianca aos tratamentos médicos, cuidava da alimentacdo da
mesma e dos afazeres domésticos. Nos finais de semana, entretanto, a avé era quem
trabalhava no comércio, enquanto a mée cuidava da crianca.

Na familia 10, onde existem trés familiares com PC, em um més a mae Arlinda
vai para a casa que a familia possui, na cidade de Araponga, cuida das criangas,
acompanhando-as, inclusive, nas consultas e idas a APAE; enquanto a avé Joaquina fica
no sitio, no interior da cidade, ajudando o marido e o genro nas atividades do campo.
Essa dindmica é alternada mensalmente entre a troca da cuidadora-mée pela cuidadora-
avo.

Percebemos que a possibilidade de manter o trabalho, mesmo que de forma
esporédica, estava associada & presenca de parentes e de vizinhos que cuidavam dos

familiares com PC enquanto as maes trabalhavam. As mulheres, que adotaram essa
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rotina de trabalho, ressaltaram a importancia da existéncia dessas redes de apoio para
gue pudessem trabalhar e desempenhar os papéis de cuidadora, esposa e dona de casa.

No entanto, a adequacéo da rotina de trabalho com o cuidado do familiar ndo foi
uma realidade vivida por todas as cuidadoras, ja que, em cinco casos, identificamos a
saida da mulher do mercado de trabalho a fim de se dedicar exclusivamente ao filho. As
profissdes ocupadas pelas mées, antes do nascimento do filho com PC, eram: na familia
1, a de auxiliar de caixa de um supermercado na cidade de Vicosa e, nas familias 3, 6, 9
e 12, a de empregada domeéstica.

Na familia 3, Dona Sabrina, mde da crianca com PC, além abdicar do trabalho
como empregada doméstica, ndo continuou os estudos que realizava no periodo
noturno. Ela relatou que a impossibilidade de realizar essas atividades estava
relacionada ndo somente ao tempo de cuidado demandado pela filha Bianca, mas
também ao receio e a inseguranca de deixa-la com outra pessoa. Nesse caso, a mée tinha
medo de que algo de ruim acontecesse com a crianga em sua auséncia, conforme mostra

a fala seguinte:

“(...) como eu vou trabalhar? Minha cabega ndo ia funcionar no emprego de
jeito nenhum, eu morro de preocupagéo (...) teve um dia que eu pedi minha
menina de 15 anos, para levar a Bianca a APAE pra mim, mas ela é muito
desatenta, eu tenho medo, ndo confio. Ai eu fiquei pensando se ela cair com
Bianca naquela rampinha da APAE, s6 imaginando coisa que ndo tem nada a
ver, sabe? Eu fico com muito medo.” (Dona Sabrina, familia F3)

De acordo com Prado (2004) e Milbrath (2009), a presenca de um familiar com
deficiéncia pode ocasionar instabilidade constante, gerando oscilacGes entre sentimentos
de medo, inseguranca, angustia e incertezas. Assim, cada familia possui uma maneira
distinta de lidar com tais sentimentos, dispondo de estratégias, que Ihes sejam proprias,
para o enfrentamento das dificuldades.

No caso mencionado, acreditamos que o fato de a crian¢a com PC ja ter sofrido
uma queda da cadeira de rodas, quando estava sob os cuidados da irmd, pode ter
intensificado a inseguranca da mae quanto ao fato de se ausentar e deixar a filha sob os
cuidados de outra pessoa.

Constatamos que o ato de abdicar da vida profissional, em prol dos cuidados do
filho com PC, trouxe consequéncias pessoais para a vida das cuidadoras; ja que o
trabalho fora de casa constituia, para essas mulheres, uma op¢édo de vida que lhes trazia
realizacéo e felicidade pessoal, sendo muito mais que um simples apéndice econémico

na estrutura social e familiar. Observamos que a ndo possibilidade de trabalhar foi
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relatada, pelas mées, como algo propulsor de frustracdo e de insatisfacdo, conforme

podemos observar na fala da Dona Sabrina:

“Eu tive de deixar de trabalhar e as vezes minha vida ¢ muito sem graca,
sabe? Ficar s6 em casa o tempo todo ali. (...) ” (Dona Sabrina, familia F3)

No entanto, as mudancgas na rotina de trabalho ndo trouxeram consequéncias
relacionadas somente a realizacdo profissional das mulheres, mas também acarretou
implicacbes econdmicas para a realidade de toda a familia; devido a queda dos
rendimentos mensais advindos dos trabalhos dessas maes.

Identificamos que os pais das familias 9 e 12, em funcgéo das perdas econdmicas
advindas da abdicacdo do emprego, por parte das esposas, e dos elevados gastos com o
familiar, passaram a modificar suas rotinas e ampliaram a jornada de trabalho a fim de
aumentar seus salarios. O senhor Anderson (familia 9) abdicou do emprego, que
realizava no periodo noturno, para ajudar a esposa Jaqueline a cuidar do familiar com
PC e passou a trabalhar como balconista em periodo integral, o que acabou por gerar
uma renda maior. O senhor Vicente (familia 12), que era eletricista de carros, passou a
trabalhar fora do horario comercial para receber hora extra.

Os pais das outras familias ndo tiveram suas rotinas de trabalho alteradas com o
nascimento do familiar com deficiéncia. As profissdes assumidas por eles eram as de
lavrador (4 pais), marceneiro, motorista da prefeitura e soldador *. No que se refere &
renda familiar obtida pelas familias entrevistadas, identificamos um expressivo hiumero
de familias (nove) com renda ndo superior a um salario minimo, conforme mostra o

quadro 2°°;

Quadro 2: Renda das familias pesquisadas por faixa de rendimentos

Renda N2 de familias

Sem renda 2

Menos de um salario minimo

Um salario minimo

De 1 a 2 salarios minimos

De 3 a 4 salarios minimos

R R R o -

Acima de 4 salarios minimos

* Na ocasido da entrevista, Roberto (familia 8), padrasto da crianca com PC e que era soldador,
encontrava-se desempregado.

%0 quadro 1 mostra a renda obtida pelas familias, sem considerar qualquer tipo de ajuda financeira
fornecida por parentes, amigos, vizinhos e/ou transferéncias de beneficios do Governo.
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Fonte: Dados da pesquisa, 2011.

As entrevistadas mencionaram a questdo econémica como um problema
constante no dia a dia de convivéncia com o familiar com PC, o que, segundo elas,
prejudicava até mesmo o processo de cuidar. Para essas mulheres, a renda familiar néo
era suficiente, ja que a presenca do familiar com PC, além de alterar suas rotinas de
trabalho e consequentemente reduzir a renda familiar, elevou as despesas mensais.

Verificamos que os gastos, com alimentacdo diversificada, fraldas descartaveis,
medicamentos controlados e tratamentos médicos, eram elevados e refletiam
negativamente no orcamento das familias. A maioria das familias (nove) tinha elevadas
despesas com alimentacdo devido ao fato de seus filhos alimentarem somente comidas
pastosas, 0 que gerava a necessidade de uma alimentacéo diversificada. Os depoimentos

selecionados mostram essas situacgoes:

“(...) a compra aumentou, nossa senhora!!! Eu pago, pro cé vé, quase um
salario s6 de compra, porque na merenda dela aqui (APAE) eu tenho que
trazer frutas direto, porque eu nao gosto de da ela comida e aqui é comida no
lanche. E o negocio de nutricionista, nossa é tudo, é muita coisa.”(Dona
Sabrina, familia F3)

“(...) Gasta fralda demais, ele ¢ comildo. A Unica coisa que ele ndo gosta é
fruta. Ele gosta de biscoito, iogurte, estas coisas ele come muito, entendeu?
Mas tem que ser tudo batido, ou picado bem pequenininho sendo ele cospe
tudo.” (Dona Jaqueline, familia F9)

“Hoje a gente gasta muito mais... Antes a minha filha podia trabalhar, o que
ajudava, e gastava menos, e agora gasta muito com fralda, leite. Eles tomam
65 litros de leite por més.” (Dona Joaquina, familia F10)

Outra questdo levantada pela maioria (oito cuidadoras) foi o custo das consultas
médicas e das viagens que realizam para o tratamento do familiar com deficiéncia.
Segundo elas, apesar de haver atendimento gratuito, como o que é oferecido pela
APAE®! e pelo SUS, algumas consultas médicas eram custeadas pelas familias, pois o0s
médicos, que realizavam os atendimentos especializados, ndo atendiam por planos de
salde. Além disso, constatamos que as pessoas com PC, pertencentes as familias
estudadas, eram atendidas por profissionais de outras cidades, como Belo Horizonte e
Juiz de Fora; o que fazia com que as mesmas tivessem que viajar e aumentava 0s gastos

mensais. A fala abaixo se refere a essa situacao:

1 A APAE realiza atividades na area educacional e na area de sadde e, para isso, conta com recursos
oriundos do Fundo Nacional de Assisténcia Social — FNAS, do Sistema Unico de Salde — SUS e de
doagOes da comunidade vigosense.

116



“(...) consulta pra fora ¢é particular, dr. (...), neurologista de Juiz de Fora,
cobra 150,00 a consulta, ai eles (prefeitura) ddo o carro, mas ela ndo come? A
gente ndo come, ndo bebe? (risos). Nao € verdade? Ai naquele més que ela
vai fica dificil, porque tem que ter o dinheiro da consulta e eles (prefeitura)
déo o carro, mas carro vai te encher? (risos) ” ( Dona Rita, familia F6)

Nessa fala, hd um questionamento, por parte de dona Rita - cuidadora principal
da crianga, quanto ao papel do poder publico no que se refere ao fornecimento de
subsidios as familias que possuem pessoas com PC. Segundo ela, embora o poder
publico tenha arcado com os custos do transporte até o local da consulta do familiar
com PC, ainda néo era eficaz no auxilio a familia, uma vez que as idas, as consultas,
geravam despesas que ndo envolviam unicamente o transporte ao local, mas também a
alimentacao, etc.

As entrevistadas das familias 9 e 12 relataram que, quando os familiares com PC
necessitaram de intervenc@es cirurgicas, a familia teve que arcar com os custos de tal
procedimento clinico devido a demora do atendimento via SUS. A cuidadora Sofia
(familia 12) afirmou que, por ndo possuir renda suficiente para custear a cirurgia da
filha Simone, teve que contar com a colaboracdo de parentes, vizinhos, amigos e
conhecidos; a fim de arrecadar fundos para tal procedimento.

Para Gaiva, Neves e Sigueira (2009), a dimensdo financeira esta muito presente
na vida das familias que possuem pessoas com deficiéncia, principalmente porque a
deficiéncia demanda gastos extras, como aqueles relacionados as atividades curativas e
de reabilitacdo, que a maioria das familias ndo pode suprir devido ao seu baixo nivel
socioecondémico. Apesar de existirem ofertas de cuidados para as pessoas com PC e
suas familias estarem inseridas, como prioridade, entre as politicas publicas ligadas a
salde brasileira, esse apoio nem sempre € fornecido, de forma satisfatoria, as familias,
visto que, muitas vezes, as mesmas nao conseguem amparar e atender as familias de
forma integral (PAULA, NASCIMENTO e ROCHA, 2008; SANDOR, 2011).

Como ja foi dito, constatamos que a principal politica pablica, acionada pelas
familias, foi o BPC. As duas Unicas familias ndo-beneficiarias eram a familia 1, que
havia recorrido ao BPC ha pouco mais de duas semanas antes da entrevista e, por isso,
ainda aguardava resposta, e a familia 5, que, por possuir renda per capita acima do
exigido pela Lei que rege o beneficio, ndo podia ser beneficiaria. Para ter direito ao
BPC, a renda mensal familiar per capita deve ser inferior a ¥ (um quarto) do salario

minimo vigente, ou seja, de R$ 136,00 (na época da pesquisa); dessa forma, como a
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renda per capita® da familia 5 era de R$ 436,00, ela foi considerada acima da média
exigida.

Contudo, percebemos que existiam algumas familias que também obtinham
renda per capita que ultrapassava a renda estabelecida pelo BPC e, mesmo assim,
recebiam o beneficio. Tais situacdes podem ocorrer em razdo de uma variacao salarial
na renda dos provedores, a qual, em nossa pesquisa, esteve associada especialmente aos
sujeitos que trabalhavam na lavoura (4 provedores) e possuiam renda mensal que
oscilava conforme o periodo de safra e entre as safras ou, ainda, ao fato de, na época do
cadastro do beneficio, o provedor principal da unidade familiar estar desempregado,
como foi o caso da familia 2.

Identificamos que, das dez familias que recebiam o BPC, cinco também
recebiam outro beneficio do governo: o PBF. Vale ressaltar que obtivemos essa
informacao por meio dos cadastros familiares da APAE e ndo durante as conversas com
as cuidadoras, as quais ndo falaram explicitamente que recebiam qualquer outro
beneficio que ndo fosse o BPC. Acreditamos que as mesmas tenham tido essa atitude
por receio de serem cortados os beneficios sociais, ja que, com o valor do BF, a renda
per capita familiar poderia ser maior do que aquela exigida pelo BPC.

No ano de 2007, foi instituida uma medida legislativa, através do Projeto de Lei
n° 690/07 que objetivava modificar a Lei n° 10.836/04 (Lei do Programa Bolsa
Familia). Tal medida estendia o beneficio do Governo Federal as familias de baixa
renda que tivessem pessoas com deficiéncia ou doentes graves, garantindo condi¢cbes
para compra de medicamentos e pagamento dos tratamentos (BRASIL, 2007). Apesar
disso, entretanto, na ocasido da pesquisa de campo, procuramos a coordenadora do
Programa Bolsa Familia no Municipio de Vigosa, a fim de sabermos se o Projeto de Lei
em questdo havia entrado em vigor e constatamos que a modificacdo na lei n°10.836/04,
no que se refere a inclusdo de cuidadores de pessoas com deficiéncia, ainda ndo havia
sido estabelecida.

Dessa forma, os dados evidenciaram que os cuidados demandados, pelo familiar
com PC, alteraram significativamente a rotina de trabalho das cuidadoras principais e

interferiram negativamente na renda familiar.

3.2.1.2. Mudangas relacionadas aos aspectos residenciais e suas consequéncias

52 A renda per capita é obtida pela divisdo da renda da familia pelo total de residentes na unidade
familiar.
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Segundo a maioria das entrevistadas (dez), a presenca do familiar com PC
demanda mudangas na estrutura fisica da residéncia, porém essas alteraces, muitas
vezes, ndo podem ser efetivadas em decorréncia de seu elevado custo financeiro. Por
essa razdo, metade das familias ndo realizou nenhuma modificacdo estrutural em suas
casas, apesar de reconhecerem a necessidade, por exemplo, da construcdo de rampas de
acesso e de um maior espaco fisico nos cdmodos do domicilio; os quais, em geral, eram
estreitos, a fim de facilitar a locomocéo do familiar com PC, principalmente aqueles que
faziam uso de cadeiras de rodas. Além disso, as entrevistadas afirmaram necessitar de
um espaco fisico adaptado nos banheiros de suas residéncias, a fim de facilitar a
higienizacdo dos familiares em questdo, o que também ndo chegou a ser feito em
nenhuma das residéncias.

As condic0es fisicas residenciais ndo-adaptadas as condi¢Ges dos familiares com
PC, além de serem um entrave a sua locomogdo, podem ocasionar um desgaste fisico
intenso, por parte das cuidadoras, j& que as atividades diarias de locomogdo e de
higienizacdo tornam-se mais dificeis. Além disso, algumas pesquisas, como a de Yano
(2003), Nagliate (2009) e Sandor (2011), apontaram que, quando o ambiente domiciliar
¢ pequeno e ndo-adaptado as necessidades dos individuos deficientes, hd maiores
interferéncias no desempenho de atividades e maior dificuldade no desenvolvimento
motor.

Para que a acessibilidade seja efetiva, é preciso que o espaco de moradia seja
construido sem interferéncias de elementos como degraus, rampas inclinadas, espacos
diminutos e de pouca visibilidade, etc. Diante dessas necessidades, Barreto e Freitas
(2008) apontam que, frequentemente, as familias s&o obrigadas a deixar suas habitacdes,
em razdo de elas ndo atenderem as necessidades do familiar com PC, e/ou realizar
reformas nas mesmas. Em nossa pesquisa, percebemos que cinco familias realizaram
mudangas referentes a aspectos residenciais, sendo que trés delas mudaram de casa e
duas realizaram mudangas estruturais no domicilio.

As familias 4, 5 e 10 mudaram de residéncia por motivos especificos. A familia
4 mudou porque a casa, em que habitavam, possuia cdémodos estreitos e
desconfortaveis, que dificultavam a locomog¢éo com a cadeira de rodas do familiar com
PC, além de um reduzido nimero de quartos que ndo permitia que a filha dormisse
sozinha. A familia 5 vendeu o apartamento antigo e mudou —se devido a necessidade de
residir em uma casa térrea que facilitasse a locomocéo da pessoa com PC. Ja a familia

10 comprou uma casa, na cidade de Araponga, e mudou do sitio onde morava para
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facilitar o acesso dos familiares com deficiéncia aos tratamentos medicos, ja que a
distancia dos locais de tratamento era um fator prejudicial a locomogé&o.

Para Barreto e Freitas (op. cit.), a mudanga de residéncia é ainda mais dificil
para as familias que pagaram, durante toda a vida, sua moradia e que, por motivos como
a falta de acessibilidade e de condigdes para ter uma melhor qualidade de vida, se véem
impossibilitadas de viver em suas casas. Em nossa pesquisa, identificamos que, além do
custo financeiro de comprar outra residéncia — como no caso da familia 5 e 10, o custo
emocional de mudar do local onde moraram a vida inteira também deve ser
considerado, ja que todos os membros familiares tiveram que se adaptar a um novo
local, com outros vizinhos e outra dindmica de relacionamento que pode ser divergente
da qual estavam habituados.

As familias 1 e 6 realizaram modificacdes em diferentes espacos de suas
residéncias. A familia 1 realizou mudancas referentes a localizacdo da porta do quarto
da filha Beatriz e do corredor para a sala de televisdo, a fim de permitir que os pais da
crianca assistissem a TV e observassem, ao mesmo tempo, a filha dormindo no quarto.
A mudanca se deu porque Beatriz apresentava crises convulsivas constantemente e, por
iss0, 0s pais tinham receio de se ausentar enquanto ela dormia.

A familia 6 morava em uma casa que tinha trés comodos inacabados (uma
cozinha, um quarto e um banheiro): as paredes ndo eram rebocadas, nem pintadas e o
chédo ndo tinha piso. Porém, com a presenca da filha Gabriele e suas constantes crises
alérgicas, devido ao mofo ocasionado pelas condicdes fisicas da residéncia, seus pais
resolveram terminar a casa e construiram mais um quarto, onde a crianga passou a
dormir sozinha e obteve mais espaco para se locomover de cadeiras de rodas.

Vale ressaltar que essas mudancas, na estrutura fisica da casa, geraram despesas
para as familias, o que se deu de modo ainda mais intenso na familia 6, uma vez que a
mesma teve, inclusive, que recorrer a um empréstimo financeiro, em um banco, para

arcar com os custos da reforma.

3.1.3. Mudanca nas relacdes familiares

A presenca de um familiar com deficiéncia acarreta mudangas que vao alem das
alteracOes na rotina, na renda familiar e nos aspectos fisicos das residéncias, atingindo
até mesmo o relacionamento entre os membros familiares. A dindmica das relagdes
marido-esposa, genitores-filhos se modificam de forma positiva ou negativa,

dependendo de cada familia e do significado que a deficiéncia possui para cada uma.
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3.1.3.1. Mudanca nas relagdes conjugais

Em nossa pesquisa, identificamos a presenca de insatisfacdo conjugal em seis
familias, sendo que, em duas delas, houve a ruptura da relacdo do casal. A queda na
qualidade das relacOes esteve associada, principalmente, a0 pouco tempo, atencéo e
carinho dedicados, por parte das cuidadoras principais, aos maridos e, ainda, a piora da
vida intima do casal.

De acordo com Dona Carmem, pertencente a familia 2, o cuidado dedicado,
diariamente, a neta Céssia refletia negativamente em sua relacdo conjugal. Ela relatou,
ainda, que o companheiro se queixava constantemente do pouco tempo dispensado a
ele, ja que a esposa saia de casa as cinco horas da manhd para cuidar de Cassia e sO
voltava no final da tarde, deixando a responsabilidade dos afazeres domésticos ao

encargo dele. A fala seguinte se refere a essa questao:

“Ele (marido) reclama demais da conta. Ele fala: “Agora vocé ndo tem tempo
pra mim mais ndo, agora acabou, é s6 cuidar de menino e mais nada. Quanto
tempo vocé ndo fica mais comigo. Eu fico o dia todo aqui te esperando...” Ai
ele fica falando estas coisas, sabe? (Dona Carmem, familia F2)

Nesse caso, percebemos uma mudanca na forma de Dona Carmem se relacionar
com o marido, o que ocorre em funcdo do tempo reservado aos cuidados da neta;
situacdo essa que também se faz presente na familia 10, onde o companheiro também se
queixa da falta de atencdo da parceira. Em relagéo a isso, acreditamos que os cOnjuges
se tornam ainda mais intolerantes, para com a auséncia das esposas, porque as mesmas
passavam maior parte do dia ou até dos meses na casa de suas filhas em prol dos
cuidados com os netos, 0 que repercutia negativamente na qualidade do relacionamento
do casal.

Segundo Miller (1995), a mée (cuidadora) pode ser tdo preocupada com o
familiar com deficiéncia que ndo consiga cuidar e/ou dar atencdo a mais ninguém, como
0 parceiro, os outros filhos, etc., chegando, até mesmo, a negligenciar os cuidados
relacionados a si mesma, se preocupando somente com o bem estar do familiar em
questéo.

Nas familias 4 e 12, as queixas dos companheiros referem-se a questbes de
ambito intimo conjugal, relacionado a falta de privacidade do casal. A fala seguinte

refere-se a esse assunto:
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“Quando ¢ de noite e eu t6 com ele (marido) na cama, ele ndo gosta se eu
levantar para trocar a menina, ele ja comeca a falar que ta cansado disso, que
ta cansado. Ai quando a Bruna chora porque ta molhada e atrapalha muito
ele, ele fica s6 cutucando em mim pra mim levantar, rsrsr” (Dona Vilma,
familia F4)

“(...) porque este negocio de MENINA dormir junto com a gente no quarto
ndo da certo, porque eu coloco ela e o pequenininho no meio, e meu marido
dorme pra 14 e eu pra cé e as vezes ele reclama, sabe?” (Dona Sofia, familia
F12)

Dona Sofia relatou, ainda, que o fato de a filha dormir com ela e o0 esposo,
acrescido ao seu cansaco relacionado aos cuidados cotidianos com a crianga com PC,
modificou o comportamento do cdnjuge, inclusive no gque tange a vida sexual. Em sua
pesquisa sobre as familias de pessoas com deficiéncia fisica, Sa e Rabinovich (2006)
ressaltam que era comum, nesses casos, ocorrer uma certa competicdo, entre marido e
filho, pelo amor e atencdo da esposa, além da transferéncia de toda tensdo vivida, pela
familia, a crianca.

Juntamente com a piora na vida intima conjugal, emergiram também, durante as
conversas com Dona Sofia, queixas, por parte dela, quanto ao fato de ter que cuidar de
todos os servigos domésticos e da crianca sem a ajuda do companheiro. Na pesquisa
supracitada, Sa e Rabinovich (op. cit.) também puderam constatar que a presenca do
familiar com deficiéncia acarretou crises entre 0s pais dos mesmos, ndo somente no
ambito sexual, mas também na distribuicdo de tarefas domésticas e de responsabilidades
ligadas ao cuidado do familiar com deficiéncia.

Nas familias 3 e 11, as crises conjugais culminaram na ruptura da relacdo e em
divércio posterior. Os motivos que levaram a separacdo foram especificos. Na familia 3,
Dona Sabrina contou que, com o0 passar dos anos, houve um desgaste da relacdo
conjugal, fato relacionado a algumas atitudes de seu parceiro, o qual foi se tornado uma
pessoa ausente e descompromissada com relacdo aos problemas e situagdes que tinham
que ser resolvidas em prol do bem estar da filha com deficiéncia. Ela relatou, ainda, que
possuia lembrancas traumaticas da relacdo com o ex-marido, o qual, na ocasido do
nascimento da crianca, se entregou a uma vida boémia, regada por bebidas alcodlicas, e
demonstrava-se revoltado pelo fato da esposa ter que cuidar da filha do casal e néo
poder acompanhé-lo as festas.

Segundo Miller (1995), os pais podem se sentir responsaveis pela deficiéncia do
filho, conformar-se ou revoltar-se, atribuindo a culpa do ocorrido a mée da crianga,

porque, pelo menos quando hd um culpado, h&a uma explicacéo.
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Na familia 11, Dona Marisa relatou que o marido, quando descobriu que filha
teria a PC, a culpou do fato ocorrido e a abandonou logo nos primeiros anos de vida da

crianga, conforme mostra a fala seguinte:

“Mas o pai dele tratava ele diferente... e também ... foi pouco tempo de
convivéncia e o pai dele ndo ligava nada... Ele (pai) jogava na minha cara que
eu que era a culpada dele ser assim, que € que fiz porque eu era de familia de
gente doente, estas coisas... (olhos cheio de agua)... Mas o pai nunca deu
atencdo e nunca participou de nada da vida do Pedro, talvez pelo fato de nédo
aceitar, né? Ele até se separou de mim, igual eu te falei, porque achava que eu
era culpada do Pedro ser assim.” (Dona Marisa, familia F11)

Nesse sentido, Dona Marisa relatou ter vivido uma situacéo dificil e sofrida, na
qual teve que enfrentar o fato de o filho ter PC concomitantemente com a dissolucéo de
seu relacionamento conjugal, o que prolongou o processo de aceitacdo e a posterior
adaptacdo a nova realidade.

Em estudo realizado por Rego e Soares (2003), os pais demonstram maior
dificuldade, quando comprados as maes, para encarar esse tipo de situacdo. Esses
autores acreditam que o nascimento do familiar com deficiéncia ndo somente gera
frustracdo por ser a perda do filho idealizado, mas, principalmente, pode representar,
para o pai, a falha de seu papel como progenitor e gerar um sentimento de impoténcia.

A participacdo do pai no cuidado da pessoa com deficiéncia € um fator
fundamental para o equilibrio emocional da mae, ja que a atitude de cumplicidade do
marido gera seguranca e absolvicdo de um provavel sentimento de culpa (BARBOSA,
CHAUD e GOMES, 2008). A figura paterna presente pode configurar uma maior
coesdo familiar, uma vez que gera maiores possibilidades de decisdo conjunta sobre
questdes referentes ao filho, além da experiéncia compartilhada sobre duvidas e anseios,
ndo causando uma sobrecarga materna.

Porém, é necessario considerar que 0 apoio paterno e sua constante presenca nao
sdo suficientes para estabelecer uma possivel harmonia e coesdo familiar, caso a mée
também ndo esteja disposta a mudar e a se dedicar ao familiar com deficiéncia, além de
reservar um tempo do dia ao marido e aos outros familiares. No entanto, ndo podemos
deixar de ressaltar que uma melhor convivéncia e unido familiar ndo dependem
unicamente de um membro familiar, mas sim de todos, pois, quando envolvidos e
dispostos a compartilhar o cuidado e as obrigagdes, sé@o capazes de amenizar a
sobrecarga do cuidador principal, contribuindo para a melhoria das relagdes afetivas.

Em nossa pesquisa, identificamos trés casos (familias 7, 8 e 9) onde o

nascimento de um filho com deficiéncia ndo alterou o relacionamento conjugal em
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nenhum aspecto. Em contrapartida, em outros trés (familias 1, 5 e 6), a presenca desse
familiar gerou resultados extremamente positivos, com maior unido entre os casais e,
consequentemente, melhoria da relagéo conjugal. Os trechos abaixo apontam para essa
questao:

“(...) eu acho que a gente ficou até mais unido, sabe? Porque ele (marido)

ama essa menina. Gracas a Deus ele ¢ uma pessoa muito boa, muito
compreensiva, ajuda sempre que pode.” (Dona Clarice, familia F1)

“A unifo matrimonial, minha mais do Diogo, melhorou 100%, sabe? O que
aconteceu com a Amanda foi o seguinte, ela veio pra unir minha familia, a
gente ja tinha unido, mas as vezes era uma coisa assim mais leve, sabe? Ela
veio e modificou tudo, entendeu? O meu relacionamento mais o de Diogo é
muito bom, ele ¢ um excelente pai, excelente marido.” (Dona Mariana |,
familia F5)

“Melhorou demais a minha relagdo com o meu marido, porque antes ele
gostava de sair, claro que eu também ndo ficava atras, porque ndo tinha
menino, né? Ele gostava de sair, gostava de beber, bebia muito, e depois que
Mércia nasceu ele parou, ndo pde nada na boca de alcool, sé de vez em
quando, mas ndo tem vicio mais ndo. Menina, ele mudou muito, parou de
sair, agora € caseiro, entdo mudou demais da conta, pra melhor.” (Dona Rita,
familia F6)

As familias em questdo se mostraram bastante satisfeitas com as melhoras na
relagdo conjugal. Nesses casos, os maridos se fizeram mais presentes, mais carinhosos,
mais interessados pelas rotinas diarias, pela vida familiar e pelos cuidados com a
crianca, além de se sentirem mais pacientes com relacdo as situacdes dificeis que
envolviam a adaptacdo & nova realidade. Na familia 6, houve, inclusive, uma mudanca
radical nos habitos do marido, visto que o mesmo abandou antigos vicios em prol de
uma melhor convivéncia familiar.

Constatamos que as mudancgas positivas, nas relacbes conjugais, refletiram
positivamente na auto-estima das companheiras, as quais se demonstravam mais seguras
e amparadas para enfrentar as dificuldades da vida. Essa situacdo também foi
identificada por Sprovieri e Assumpcdo (2001), em seus estudos sobre a dinamica
familiar de criancas autistas. Esses autores ainda acrescentam que, nas familias onde
existia unido familiar e a expressdo fisica de afeto era trocada com naturalidade, as
relagOes entre os pais e o familiar com deficiéncia apresentavam trocas enriquecedoras
entre quem ensina e quem aprende, representando crescimento individual e familiar.

O trabalho de Valério (2004) afirma que a maioria das familias de pessoas com
deficiéncias desenvolveu um funcionamento conjugal e familiar saudaveis. Além disso,

esse estudo também revelou que as mées, que compuseram a amostra estudada,
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apresentaram indices de qualidade de vida satisfatorios e uma melhora, nas relacdes

familiares, devido & presenca da pessoa com deficiéncia.

3.1.3.2. Mudanca nas relacdes genitores-filhos

A presenca de uma criangca com PC afeta ndo somente as relagcbes conjugais,
como também as relagBes entre os outros membros da familia, especialmente os irmé&os.
Percebemos que a maioria das familias (sete familias) relatou que os outros filhos
tiveram que amadurecer precocemente, assumindo responsabilidades na realizagdo ou
no auxilio das tarefas diarias relacionadas ao irmdo com PC, conforme retrata a fala a
sequir:

“Os outros dois meninos meus amadureceram muito e tiveram que aprender a
viver sozinho, as vezes, porque tinha dia que eu ndo tinha tempo de dar

assisténcia, mas isso foi muito util para o crescimento deles (...)” (Dona
Mariana, familia F5)

Para Messa e Fiamenghi (2010), a experiéncia de ter um irm&o com deficiéncia
pode transformar os irmaos em pessoas melhores, mais maduras, mais sensiveis, cuja
situacdo de cuidados, distribuicdo de horarios e delegacao de funcdes favoreca a busca,
por parte dos mesmos, de autonomia e independéncia precoce. Geralis (2007) também
ressalta que as criangas que estdo envolvidas, mais ativamente, com o0 irmao com
deficiéncia ttm melhor autopercepcao e relacionamentos com os outros, além de serem
mais sensiveis e conscientes do mundo que as rodeia.

Constatamos que os irmédos dos familiares com PC, mesmo nos casos em que
possuiam idades cronoldgicas inferiores a do irmao com deficiéncia, faziam o papel de
irmdo mais velho, orientando e cuidando desse familiar. Porém, a maturidade e o senso
de responsabilidade precoce, ocasionado pela necessidade de adaptar a vida a nova
realidade, pode fazer com que os irméos passem de criancas a adultos rapidamente. Esse
fato foi identificado como algo positivo por parte das entrevistadas em questdo, mas
pode n&o ter tido 0 mesmo sentido para 0s irmaos que viveram a situacao.

Para esses, o fato de ter que amadurecer precocemente, ter responsabilidades
para com o cuidado do irmdo, viver situaces de desgaste fisico e emocional (ligadas as
possiveis internacbes do familiar), dentre outros, pode influenciar negativamente a
possibilidade de aproveitar o tempo para investir em atividades que gostem de realizar.
Mas, por outro lado, a presenca de um irmd com PC pode ser analisado ndo somente

no que tange as questdes condizentes as obrigacdes que envolvem o cuidar do irmao, o
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que se encontra permeado de mudancas na rotina. Podendo ser vista, também, como
algo positivo na vida dos irmaos, uma vez que 0s mesmos podem aprender a ver a vida
sob outra perspectiva, tendo crescimento pessoal e a possibilidade de uma convivéncia
prazerosa e enriquecedora com o irmao que € portador de PC.

Percebemos também que a presenca do familiar com deficiéncia pode ser
propulsora de conflitos entre os genitores e os irmdos da crianga em questdo,
principalmente devido ao ciime. Os irmdos da pessoa com PC, pertencentes as familias
3,4 e 12, apesar de manterem um bom relacionamento com 0s pais, se queixavam da
falta de atencdo e carinho direcionados a eles e questionavam o tratamento diferenciado
atribuido, por arte da mée, ao familiar em questdo, conforme retratam os trechos que

seguem:

“Muda tudo na sua vida, parece que a vida da gente fica s6 praquela crianca,
né? As vezes minhas meninas reclama, fala que tudo 14 em casa é X, mas eu
explico pra elas: “Gente, ndo tem nem como ndo ser, né?”’( Dona Sabrina,
familia F3)

“(...) eu comecei a tratar com um pouquinho de diferenca, com mais cuidado
como se fosse uma criancinha de lousa e depois eu vi que 0 negdcio ndo era
assim, e os outros meninos (irmdos) comegaram a falar: “E mie a senhora
gosta mais de Simone do que de mim.” E eu falava: “N&o ¢ isso gente!. Mas,
“no fundo no fundo”, a gente acaba tratando diferente mesmo.” (Dona Sofia,
familia F12)

Segundo Brito e Dessen (1999), os outros membros da familia sdo atingidos
pelo nascimento da crianca com deficiéncia quando a familia dispensa atencdo e
cuidado excessivos a esse familiar, negligenciando o cuidado para com os outros filhos
e potencializando o desenvolvimento de ressentimento, por parte desses, com relagdo ao
irmdo em questao.

No entanto, Messa e Fiamenghi (2010) ressaltam que a diferenca, no
relacionamento entre os irmdos, pode acontecer pela necessidade de tratamentos e de
cuidados que a deficiéncia impde; 0 que pode levar os pais a passarem maior tempo
com seus filhos deficientes do que com os outros. Esses autores destacam que isso pode
se caracterizar como uma situacdo de necessidade, dada as condi¢cdes do filho em
questdo, e ndo como uma condicao de preferéncia.

O restante das entrevistadas (duas) ndo mencionou mudancas significativas nos
relacionamentos fraternos, ora porque, na percepcao das mesmas, os irmaos do familiar
com PC ndo percebiam nenhuma mudanca significativa com relacdo a diferenca na
atencdo que era direcionada a eles e ao irmé&o, ora porque o familiar em questdo néo

possuia irmaos.
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Assim, no que se refere as relaces familiares entre conjuges e entre genitores e
filhos, ndo podemos generalizar essas relagdes como sendo totalmente positivas e
propulsoras de maior coeséo familiar ou como inteiramente negativas e permeadas de
conflitos e crises, pois existe uma infinidade de variaveis, como as caracteristicas de
cada unidade familiar, dos seus membros individualmente, do momento pelo qual cada
familia esta passando, das suas bases de referéncias sobre a melhor forma de
convivéncia e das peculiaridades intrinsecas que demarcam as infimas relacfes
familiares. Cada familia é Unica em sua maneira de lidar com a deficiéncia, de conduzir
0 processo de mudanga, de transformar-se devido as necessidades especificas de cada

familiar com PC e de superar crises e conflitos.

3.4. Modificacdes externas na familia

Nesse item, trataremos das modificacdes externas pelas quais as familias
passaram em decorréncia de um familiar com PC. Elas consistem em mudancas
relativas as alteracfes nas relacfes sociais (com amigos, parentes e vizinhos) e na vida

social das familias; as quais dizem respeito, fundamentalmente, as atividades de lazer.

3.4.1. Mudangas nas relagdes sociais

No que se refere as relagdes sociais, percebemos que a presenca de um familiar
com deficiéncia pode interferir intensamente nos relacionamento sociais de toda familia,
aproximando ou afastando parentes e amigos.

A maioria (dez) das familias entrevistadas disse que a chegada do familiar com
deficiéncia possibilitou vivéncias positivas em termos dos seus relacionamentos sociais.
Segundo elas, a chegada do familiar estreitou os lagcos de parentesco e de amizade, ja
que algumas pessoas passaram a se fazer mais presentes e solidarias no que diz respeito
ao auxilio as atividades que envolviam o cuidado para o familiar com PC, dividindo
com as cuidadoras, mesmo que esporadicamente, as tarefas domésticas. As falas que

seguem realgcam essa questéo:

“Eu tenho vizinho pertinho e eles me ajuda. Ajuda assim com ela.(...) ajuda
eu quando eu tenho de sair de casa e ndo posso levar ela, ai elas (vizinhas)
me ajuda, porque eu deixo ela com eles.”(Dona Vilma, familia F4)

“Mas tem alguns que era mais afastado que aproximou mais, vai na casa da
gente pra ajudar estas coisa. Igual 1a em Araponga tem os vizinhos que me
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ajuda muito, tem vez que eles lava cobertor pra mim, lava roupa quando eu
ndo posso, e ai ajuda...” (Dona Joaquina, familia F10)

Para Sandor (2011), a aproximacao de pessoas queridas se faz importante para as
familias, pois serve como um apoio que ameniza a sobrecarga do cuidado. A
colaboracdo de um parente ou de um vizinho pode estar relacionada ao auxilio as
atividades que envolvem o cuidado e, até mesmo, a uma palavra de conforto, em
momentos de dificuldades, como ocorreu na familia 5. Nessa familia, houve
aproximacdo da tia materna, Joelma, a qual sempre esteve presente, oferecendo apoio
emocional e prestando servigos, como por exemplo, o de acompanhar a sobrinha nas

consultas médicas. A fala abaixo demonstra isso:

“(...) e o lago familiar que eu também percebi com essa experiéncia de vida
que eu tive é que quem gosta da gente mesmo, na dificuldade, no sofrimento,
foi a minha irma que me ajudou muito, que qualquer dificuldade que eu tive
ela estava sempre comigo, o meu marido e meus filhos, sabe?” (Dona
Mariana, familia F5)

Percebemos que a aproximacdo da Joelma foi fundamental para que Dona
Mariana se fortalecesse nos momentos dificeis que viveu. Para Borges (2003), as redes
de apoio que incluem parentes, amigos e vizinhos podem se revelar fortemente atuantes
em praticamente todos os momentos da vida, mas se tornam fundamentais e vitais,
principalmente, em momentos de crises.

Contudo, nem todos os parentes, amigos e vizinhos, que mantinham contato com
as familias entrevistadas antes do nascimento do familiar com PC, permaneceram
presentes. Na maioria das familias (sete), houve afastamento de pessoas como tios e
primos, além de amigos e conhecidos. De acordo com as entrevistadas pertencentes a
essas familias, o principal motivo que afastou essas pessoas foi 0 preconceito em
relacdo a deficiéncia. Elas verbalizaram a percep¢do de atitudes discriminatérias por
parte de amigos e de parentes, como podemos observar nas familias 2 e 3.

Na familia 2, Dona Carmem relata que Vera, uma amiga muito proxima, se
afastou da sua familia e, inclusive, mudou de bairro por causa do preconceito. Ela disse
gue essa amiga tinha receio de que o seu filho nascesse com deficiéncia, como se o
contato com a familia de Dona Carmem e, principalmente, com Cassia, familiar com

PC, pudesse determinar 0 nascimento de outra pessoa com deficiéncia:
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“(...) tinha uma maior amiga, que era bem chegada e quando ela tava
gravida, ela falou: “Ah agora eu vou mudar porque tem uma pessoa aqui
nessa rua que se eu ficar olhando muito meu menino vai nascer assim
aleijado.”(...) Ela até mudou por causa disso.”(Dona Carmem, familia F2)

Na familia 3, atitudes discriminatdrias também ocorreram devido ao preconceito
e a falta de informag&o. A irmd mais velha de Sabrina, mée da crianga com PC, também
se afastou da familia por acreditar que a sobrinha apresentava uma doenca de cunho

contagioso, conforme mostra a fala da cuidadora principal:

“Mas minhas irmas parece que ndo encara o problema da minha filha, ndo
aceita, ndo ta acostumada com o problema. Eu tenho uma irmd mais velha
que eu que as vezes chega la em casa e s6 de ver ela (filha com PC) fala:
“Deixa eu ir embora que to até com medo, sera que pega. Minha filha nao
pode nem tocir, sabe?”’(Dona Sabrina, familia F3)

Percebemos que atitudes discriminatérias eram frequentes por parte de amigos,
parentes e vizinhos que se afastaram das familias, uma vez que a deficiéncia era
relacionada ao anormal, ao diferente, ao patoldgico e, por isso, gerava o distanciamento
das outras pessoas.

Para Buscaglia (2002), a sociedade define os padrbes de perfeicdo, de
normalidade e, frequentemente, enxergam a deficiéncia como uma incapacidade, algo
indesejado e com limitacGes maiores do que as que realmente existem. Prado (2004)
acrescenta que o desconhecimento, 0 medo e o preconceito tornaram a discriminacao de
tal forma banal que em toda parte encontramos seus sinais: nas ruas, no mercado de
trabalho e, até mesmo, dentro da prépria familia.

Ao estigma social da deficiéncia agregam-se valores que conduzem ao
preconceito e tal estigmatizacdo nao atinge somente o individuo com deficiéncia, mas
toda a sua familia, pois a mesma passa a ser rotulada como a familia da pessoa com
deficiéncia, além de compartilhar um pouco do descrédito, que a sociedade produz e
mantém, em relacdo ao estigma com o qual convivem (GLAT, 1995; GOFMAN, 1998).

Diante disso, € inegavel o quanto a relutancia de parentes, amigos e vizinhos, em
conviver com os familiares apds o descobrimento da deficiéncia, pode desestabilizar os
pais e leva-los inclusive ao isolamento social. A familia, por sua vez, pode se sentir
receosa de sair de casa e de buscar outros relacionamentos, devido aos comentarios e
aos olhares diferentes para os seus filhos.

No grupo das familias estudadas, percebemos atitudes que revelaram
sociabilidades de aproximac6es, bem como de distanciamento. Essa situacdo permitiu,

segundo as entrevistadas, que a familia conduzisse o processo de mudanca e de
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transformacéo, ocasionado pela presenca do familiar com PC, com maior maturidade,

sendo possivel aprender e crescer diante das divergéncias.

3.4.2. Mudancas na vida social da familia

As atividades de lazer *® das familias das pessoas com deficiéncia também
passaram por mudancas e ajustes. A maioria das entrevistadas (dez) relatou ter havido
uma grande modificacdo no que concerne aos compromissos da vida social, como o
lazer. No grupo, oito familias relataram mudancas negativas, em contraposicdo a duas
entrevistadas que relataram mudancas positivas.

No que se refere as mudancas negativas, percebemos a presenca de abdicagdes
em relacdo as atividades de lazer que eram desenvolvidas, antes do nascimento do
familiar com PC, por parte de toda a familia e, em especial, das cuidadoras principais.
As mulheres afirmaram que a Unica atividade de lazer que exerciam era assistir
televisdo, de modo que as outras atividades, como festas e passeios, foram deixadas de
lado em funcdo dos cuidados do familiar com PC. As falas de Dona Carmem e de Dona

Joaquina ilustram bem essas situacoes:

“Mas Luana (méae de Cassia) deixa de qualquer lazer por causa da filha. Ah
Luana deixa mesmo. Ela foi convidada pra um casamento outro dia e ela ndo
foi por causa de Cassia. (...) Ela deixa de participar de qualquer coisa. Ah,
minha filha! Ela ndo deixa Céssia por nada ndo.” (Dona Carmem, familia
F2)

“Tem vez que tem festa 14 e os vizinhos me chamam pra poder ir e eu ndo
posso porque eu ndo posso deixar 0s meninos com qualquer um pra procurar
festa (...) Eu gosto muito de um forrozinho, mas eu ndo vou porque ndo
p0sso... como vou deixar 0s meninos sozinho? Tenho que cuidar deles. (
Dona Joaquina, familia F10)

Observamos que a dedicacdo ao familiar com PC fez com que essas cuidadoras
abdicassem da vida social, o que pode ter contribuido para um maior desgaste dessas
mulheres, as quais passaram a abrir méo de seus desejos e vontades em prol do cuidado.
De acordo com Gaiva, Neves e Siqueira (2009), o cuidado de uma pessoa com
deficiéncia pode impor a familia e, principalmente, ao cuidador principal o isolamento
social, ja que as atividades sociais passam a ser reduzidas ou eliminadas em virtude das

impossibilidades impostas pelo cuidado. Essa situagdo pode favorecer o esgotamento

53 Consideramos lazer como o tempo de fazer qualquer coisa que se goste e que traga satisfacéo e renove
forcas.

130



fisico e mental do cuidador principal e influenciar, negativamente, o equilibrio da
dindmica familiar.

Euzébio e Rabinovich (2006) afirmam que aproveitar os momentos de lazer
pode contribuir para a melhoria da qualidade de vida do cuidador e, indiretamente,
favorecer o processo de cuidar, j& que a pratica dessas atividades podem renovar suas
forgas e minimizar o cansago ocasionado pelas tarefas cotidianas.

Além das consequéncias pessoais que a abdicacdo da atividade de lazer pode
ocasionar ao cuidador principal, identificamos a presenca de interferéncias negativas
nas relacdes familiares. O fato da mée/esposa ndo poder acompanhar os outros membros
familiares, as atividades de lazer, era um fator que gerava queixas e cobrancgas por parte
do marido e dos outros filhos. Em geral, os conjuges eram 0s que mais lamentavam a
auséncia da esposa nas atividades que o casal fazia antes do nascimento da crianca com
PC.

De acordo com as entrevistas das familias 2, 3, 4 e 10, os respectivos maridos
também tiveram suas vidas sociais restritas. Esses parceiros passaram a ndo mais
frequentar festas, visto que ndo podiam contar com a presenca das esposas para
acompanha-los. Em apenas um caso™* (familia 3), a impossibilidade de sair de casa para
frequentar festas e bares, por parte da cuidadora principal, culminou na ruptura da
relacdo conjugal.

Para Prado (2004), o tempo reservado ao cuidado do familiar com deficiéncia
pode sobrecarregar o cuidador com menos possibilidade de relaxar e de interagir com
outras pessoas, além de comprometer sua convivéncia com 0s outros membros da
prépria familia.

No entanto, essa ndo € uma realidade vivida por todas as cuidadoras estudadas,
uma vez que nem todas elas se sentiam impedidas de sair de casa, para se divertir, por
causa do familiar com deficiéncia. Nas familias 9 e 12, as atividades de lazer eram
ajustadas conforme as possibilidades da pessoa em questdo, a fim de inclui-lo. Essa
atitude trouxe mudancas positivas quanto as atividades da vida social ndo somente das
cuidadoras, mas de toda a unidade familiar que passou a sair para se divertir com maior
frequéncia. Os trechos abaixo se referem a melhora na vida social da crianca e da

familia;

“(...) nas férias nos todos vamos passear na roga. chego 14 eu coloco ele pra
jogar bola, andar, e brincar com as outras criangas. (...) minha filha! N6s ndo
fica dentro de casa ndo. Tudo eu levo ele... a gente passeia muito, porque ele
gosta e a gente também, né?” (dona Jaqueline, familia F9)

% Situag#o relatada no item 3.1.3.1.
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“(...) O nosso lazer ¢ ir pra roga, e a gente vai direto. Quando a gente ta I3,
gente passa a mdo na bola e vai brincar, sabe? Ela (Filha com PC) fica perto e
chuta com aquela perninha que consegue esticar, ai cé precisa ver. Da ultima
vez a menina até andou de cavalo, srsrs, ela adora. Sair assim é muito bom
pra nés.”( dona Sofia, familia F12)

Nessas familias, observamos que o filho com PC era considerado um familiar
como qualquer outro: com desejos e vontades de também participar de festas e passeios.
Acreditamos que tal situacdo pode contribuir para melhorar a autoestima das pessoas
com deficiéncia, além de poder possibilitar o desenvolvimento de habilidades motoras.
Para Sassaki (1999), Hunger, Squarcini e Pereira (2004), as pessoas com deficiéncia
necessitam vivenciar momentos prazerosos, com igual ou maior intensidade do que os
oferecidos pela sociedade, ja que a vivéncia das atividades de lazer contribui para a
melhoria da qualidade de vida, estimulando a alegria, o prazer, a realizacdo, a
independéncia e, principalmente, favorece a incluséo.

Davim et al. (2003) destacam que, quando participam de atividades de lazer, 0s
individuos podem estabelecer relacGes ndo somente com o meio ambiente, mas com o
mundo que os cerca; condi¢do essa que favorece o inter-relacionamento das pessoas,
contribuindo, de certa forma, para uma vida melhor e para o bem estar de cada um.

Diante disso, constatamos que o ato de incluir a pessoa com PC, nas atividades
de lazer, favoreceu as cuidadoras, pois as mesmas relataram que tinham suas energias
renovadas, e também contribuiu para uma melhor convivéncia familiar. Essa, de acordo
com elas, se tornou mais agradavel, ja que toda a familia tinha o prazer de sair de casa
para se divertir sem ter que deixar ninguém em casa cuidando da pessoa com PC. Além
disso, acreditamos que o fato de sair para se divertir contribui para a auto-estima da
pessoa com PC, a qual passa a viver novas experiéncias e a ampliar sua vida social, ja
que 0s contatos ndo serdo apenas com os membros familiares, mas também com outras

pessoas.

4. CONCLUSAO

Através dos resultados apresentados, podemos inferir que a convivéncia com o
familiar com deficiéncia, em familias de baixa renda, como foi a situacdo estudada,
provoca véarias modificacBes na rotina, na estrutura fisica e nas relacdes sociais. Essas
mudangas se interpdem de forma positiva ou negativa, a depender de como a familia

conduz o processo de mudancas, ou seja, de como os demais membros familiares vao
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equilibrar as necessidades da pessoa com PC e suas proprias necessidades, além de
como conduzirdo os conflitos e os dilemas relacionados aos cuidados dispensados ao
familiar deficiente.

Ao longo do processo de construcdo das analises dos dados, vimos que muitas
foram as dificuldades e as mudancas enfrentadas pelas familias. As alteracdes na rotina
familiar ocorreram devido as necessidades de cuidado demandadas, diariamente, pela
pessoa com PC, o que influenciou significativamente a vida profissional da maioria das
cuidadoras (doze), visto que ora tiveram que se adequar a rotina de trabalho, ora
necessitaram abdicar do emprego e das metas profissionais.

As mudangas, na rotina de trabalho das cuidadoras, provocaram a reducdo da
renda familiar. Acrescido a esse fato, houve aumento das despesas, ocasionado pelo alto
gasto mensal com compra de medicamentos, fraldas descartaveis e alimentacdo, o que
desestabilizou, financeiramente, a estrutura familiar e prejudicou, inclusive, a
possibilidade de a familia alcangar uma melhor estrutura fisica residencial para atender
as demandas da pessoa com PC.

Além disso, as familias viveram mudancas nas relacdes intra e extrafamiliares, o
que ora ocasionou a coesao desse grupo, ora a ruptura das relacdes. No que se refere as
relagfes intrafamiliares conjugais, identificamos uma preponderancia de crises
conjugais, 0 que representou metade de nossa amostra, visto que, somente em trés
casos, 0 nascimento de um filho com deficiéncia ndo alterou o relacionamento conjugal
em nenhum aspecto e, em outros trés, a presenca desse familiar gerou resultados
positivos, como uma maior unido entre os casais e, consequentemente, uma melhoria da
relagdo conjugal.

Esse dado diferiu do observado quanto as relacGes entre os genitores e os filhos
que ndo possuem PC, pois a maioria das entrevistadas (sete) realcou efeitos positivos,
na vida dos irmaos, em decorréncia da presenca de um familiar com deficiéncia. Nesse
caso, foram elencados como fatores positivos, por essas mulheres, 0 amadurecimento
precoce dos filhos e a aquisicdo de um maior senso de responsabilidade.

As crises e 0s problemas vividos, na maioria das vezes, estiveram relacionados a
falta de tempo das cuidadoras principais em se dedicarem aos outros membros
familiares e, até, a ela mesma, ja que, em funcdo do seu maior envolvimento nas
atividades relacionadas ao cuidado da pessoa com deficiéncia, as mesmas se viam
impossibilitadas de dispensar maior carinho e atengéo aos outros.

Até mesmo a vida social das familias foi alterada em func¢do do cuidado, ja que

parentes, amigos e vizinhos tanto se aproximaram, devido as circunstancias da
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deficiéncia do familiar, e ofereceram apoio, como se afastaram devido a dificuldade de
conviver com as diferencas.

Assim, apesar dos variados problemas e dificuldades de adaptagéo, os grupos
entrevistados reagiram a adversidade e se adequaram a nova realidade, construindo
solucdes e lutando para superar os obstaculos vividos. Contudo, cabe ressaltar que as
mudangas nos habitos, nos costumes, nas rotinas e nas relacBes familiares foram
declaradas conforme a visdo de um membro familiar, nesse caso as cuidadoras
principais, 0 que pode ndo abranger a visdo e percepcao dos outros membros.

Isso sinaliza para a necessidade de que novas pesquisas sejam realizadas, a fim
de se voltarem para cada grupo familiar separadamente e ndo somente para a cuidadora
principal, uma vez que, mesmo que essa sofra mais intensamente as mudangas em sua
rotina de vida, ndo se pode desconsiderar a visdo dos outros membros sobre as possiveis
mudancas que também serdo necessarias em suas vidas. As quais podem ser tdo intensas

como as transformagdes que ocorrem na vida dos cuidadores principais.
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ARTIGO 4 : PARALISIA CEREBRAL E CUIDADO : O QUE MUDA NA VIDA
DE QUEM CUIDA?

RESUMO

Esse trabalho pretendeu compreender o custo do “cuidar” para a vida pessoal, social e
econdmica das cuidadoras principais de pessoas com Paralisia Cerebral, bem como as
redes de suporte que sdo acessadas por essas mulheres. Definimos a APAE (Associacao
de Pais e Alunos Excepcionais) como nosso campo empirico, a qual estd localizada na
cidade de Vigosa - MG. A amostra compreendeu doze mulheres cuidadoras de pessoas
com Paralisia Cerebral, a coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas
semiestruturadas e analise dos mesmos foi pautada em uma abordagem qualitativa das
falas. Foi constatado que o ato de prover cuidados produziu, na vida das cuidadoras,
mudancgas significativas que estdo relacionadas ao trabalho, ao lazer, a vida interpessoal
e a saude fisica de tais mulheres. As alteracdes, na rotina dos responsaveis diretos pelo
cuidado, atreladas as multiplas fungdes assumidas no ambiente doméstico e as
responsabilidades crescentes advindas do proprio cuidar foram fatores que contribuiram
para o desgaste fisico e emocional dos mesmos. Além disso, observou-se que, na
maioria das vezes, esses encontravam, nas redes de suporte social, apoio para minimizar
a sobrecarga do cuidado e para adaptar-se a nova dinamica de vida. Assim, podemos
concluir que a presenca dessas redes, no cotidiano das familias entrevistadas, exerceu
papel significativo, minimizando o custo econémico, social e pessoal do cuidar e

contribuindo positivamente para a satde dessas cuidadoras.

Palavras chave: Paralisia Cerebral; mulher cuidadora; cuidado; redes.
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ARTICLE 4: CEREBRAL PALSY AND CARE: WHAT CHANGES IN THE
CAREGIVER’S LIFE?

ABSTRACT

This work aimed to understand the cost of care for the economic, social and personal
life of main caregivers of people with cerebral palsy and the support networks accessed
by those women. We defined APAE (Associacdo de Pais de Alunos Excepcionais —
Association of Parents of Disabled Students) as our empirical field, which is located in
Vigosa, MG. The sample consisted of twelve women caregivers of people with cerebral
palsy. The data collection was carried out through semi-structured interviews. The data
analyses were based on a qualitative approach of speeches. Was found that the act of
providing care has produced significant changes in caregivers’ life. These changes are
related to job, leisure, interpersonal life and physical health of those women. The
changes in the routine of the people directly responsible for care, added to the multiple
functions they assumed at home and the growing responsibilities arising from care,
contributed to their physical and emotional exhaustion. Several times they found in the
social support network support for minimizing the burden caused by care and for
adapting themselves to the new routines. We concluded that the network presence in
everyday life of interviewed family exerted a significant role minimizing the care
economic, social and personal costs and contributing positively to the health of

caregiver women.

Key words: cerebral palsy; caregiver women; care; networks.
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1. INTRODUCAO

Esse artigo tem como objetivo compreender o custo do cuidar a vida pessoal,
social e econdmica das cuidadoras principais de pessoas com Paralisia Cerebral, bem
como as redes de suporte que sdo acessadas, pelas mesmas, a fim de minimizar a
sobrecarga do cuidar.

A Paralisia Cerebral (PC), também conhecida como Encefalopatia Crbnica da
Infancia (E.C.l.), € uma das desordens infantis mais comuns. Ela é definida como
sequela de uma agressdo encefalica que se caracteriza, primordialmente, como um
transtorno persistente, mas variavel, do ténus, da postura e do movimento (ROTTA,
2002). Optamos por esse tipo de deficiéncia por acreditamos que, apesar das diferencgas
e das diversidades™ apresentadas no quadro clinico da PC, os individuos que a
possuem, geralmente, demandardo maiores cuidados diarios, podendo alterar
intensamente a rotina familiar; principalmente porque as lesbes que ocorrem, no
cérebro, podem influenciar a aquisicéo e o desenvolvimento ndo somente de atividades
motoras basicas (como rolar, sentar, engatinhar, andar, etc.), mas também de atividades
da rotina diaria (como tomar banho, se alimentar, se vestir e outros), as quais podem
limita-los a adquirir maior independéncia.

O responsével pelo cuidado direto e diario da pessoa com deficiéncia® pode ser
a mée, o pai, a avo ou qualquer outra pessoa que exerca esse papel. No entanto, diversas
pesquisas, como as de Guimardes (2008), Milbrath (2008), Welter et al. (2008),
Vasconcelos (2009), Sandor (2011), dentre outras, tém ressaltado a presenga feminina
no cuidado do familiar com deficiéncia.

Nesses casos, a divisdo do cuidado é baseada em padrdes sexistas que realcam a
construcdo histérica do ato de cuidar como algo naturalizado como funcdo feminina.

Assim, a mulher/méae é vista como a responsavel direta pelos afazeres domésticos e pelo

% A PC pode ser classificada com base na localizagdo dos problemas de movimento, ou seja, de como ela
afeta a face, os bragos, o tronco e as pernas, o que pode ser tido como monoplegia, diplegia, hemiplegia,
tetraplegia e hemiplegia dupla. A monoplegia afeta somente um dos membros da crianga: brago ou perna,
em um dos lados do corpo; a diplegia afeta principalmente as pernas da crian¢a, colocando-as na posicdo
vertical; na hemiplegia, um dos lados do corpo da crianca é afetado; a tetraplegia afeta todo o corpo: face,
tronco, bracos e pernas e a hemiplegia dupla também afeta todo o corpo da crianca, porém difere da
tetraplegia quanto ao fato de que séo 0s bracos e ndo as pernas os membros mais afetados pela PC, além
de poder gerar maiores dificuldades na alimentacéo e na fala (GERALIS, 2007).

% Para designar o piblico em questdo, usar-se-a, nessa pesquisa, 0 termo “pessoa com deficiéncia”, em
virtude de o mesmo ter sido, segundo Sa e Rabinovich (2006), a terminologia desejada pelos movimentos
mundiais de pessoas com deficiéncia, incluindo o Brasil. Segundo Favero (2004), a utilizacdo desse termo
é 0 mais adequado porque transfere o foco de atencédo da deficiéncia para a pessoa. Além disso, esse autor
diz que quanto mais natural for o modo de se referir a deficiéncia, como sendo qualquer outra
caracteristica da pessoa, mais legitimo € o texto que a ela se refere.
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cuidado, associada assim a esfera privada, enquanto o homem € o responsavel pelo
sustento material da casa, associado a esfera publica.

O cuidado € aprendido e reproduzido por meio de valores culturais, sendo
frequentemente entendido, por essas mulheres, como algo natural e integrado as demais
tarefas domesticas. Apesar da luta do movimento feminista, pela desnaturalizacdo dos
papéis socialmente construidos, o cuidado ainda é compreendido como uma atividade
ocupada predominantemente pelo sexo feminino, de modo que a mulher e o cuidado séo
tidos, pela sociedade, como termos conexos (GUIMARAES, 2008).

A pessoa cuidadora geralmente se materializa, no contexto familiar, na figura da
mulher, a qual toma para si a maior carga de responsabilidade em relagdo a criagdo dos
filhos. As fungdes assumidas por essas podem afetar o seu cotidiano e suas relagdes
sociais, principalmente porque o ato de cuidar envolve, normalmente, disponibilidade
de tempo, abdicacBes de compromissos e responsabilidades, além da necessidade de
reconstruir metas e atividades antes desenvolvidas (BARBOSA et al. ,2009).

Barbosa, Chaud e Gomes (2008) afirmam que as cuidadoras, embora néo
experimentem a opressao do corpo, vivenciam o universo da deficiéncia de outra forma:
tendo que, muitas vezes, abrir mdo de suas vidas pessoal e social para se dedicar ao
cuidado.

Por esses motivos, a responsabilidade diaria de cuidar da pessoa com PC pode
ser uma atividade desgastante para a cuidadora principal, podendo gerar implicacdes
relacionadas a uma série de mudancas em sua vida. Porém, cabe ressaltar que cada
cuidadora podera vivenciar essa situacdo de uma forma diferenciada, baseando-se no
que julga necessario fazer para contribuir com o bem-estar do individuo com
deficiéncia. Além disso, a mudanca na vida de quem cuida pode depender das
limitacbes da pessoa com PC, visto que esse tipo de deficiéncia apresenta
especificidades relacionadas a mobilidade restrita ou ndo que atinge as mesmas e, ainda,
a presenca de outras deficiéncias como a intelectual, a visual e outras associadas.

Assim, essa pesquisa se diferenciara das que foram realizadas até o momento na
APAE, instituicdo escolhida como campo empirico, por buscar analisar o impacto da
PC e as suas implicacOes, principalmente, na vida de quem cuida das pessoas que a

possuem.
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2. METODOLOGIA

Esse estudo foi desenvolvido na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) de Vigosa - MG. Tal instituicdo foi fundada em 04 de abril de 1981: a primeira
sede foi instalada na Avenida P. H. Rolfs em uma casa alugada, e, em 31 de agosto de
1985, a sede propria foi inaugurada, na Rua Cristovdo L. Santana - n°116 - Bairro de
Fatima, onde realiza os atendimentos até os dias atuais (Estatuto da APAE, 2004).

A APAE é uma associacao civil e filantropica, sem fins lucrativos, voltada para
objetivos de carater educacional, cultural, assistencial, de saude, dentre outros, sem fins
lucrativos; tendo por misséo o objetivo de contribuir para a melhoria da qualidade de
vida das pessoas com deficiéncia (Estatuto da APAE, 2004).

Tal associacdo presta atendimentos clinicos nas areas de Pediatria, Neurologia,
Psiquiatria, Psicologia, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Odontologia
e Assisténcia Social, atendendo portadores dos diversos tipos de deficiéncia, a saber:
deficiéncia auditiva e visual, paralisia cerebral, autismo, vérias categorias de deficiéncia
mental e sindromes (das mais comuns as mais raras) (BRAGA, 2006).

A Associacdo também  desenvolve programas de  sensibilizacdo,
conscientizagdo, prevencgéo, habilitacdo, reabilitacdo, insercdo no mercado de trabalho e
residéncia para pessoas com deficiéncia em idade cronoldgica avancada (Estatuto da
APAE, 2004).

Identificamos na instituicdo 65 pessoas com PC, as quais eram provenientes de
63 familias, de modo que, em uma dessas familias (familia 10), havia trés pessoas com
PC. A amostra da pesquisa ndo foi definida a priori, mas construida ao longo da coleta
de dados, por meio da receptividade dos responsaveis/cuidadores que aguardavam seus
familiares com PC na sala de espera da Instituicéo.

Assim, valorizando os critérios de representatividade qualitativa, 0 nosso
universo de pesquisa, ou seja, nossa amostra foi composta por doze cuidadores, de
modo que nossa unidade de observacdo foram as familias de pessoas com PC. Esse tipo
de amostra pode ser identificado, segundo Babbie (2003), como amostras do tipo
intencional, as quais se caracterizam por selecionar a amostra com base no
conhecimento do proprio pesquisador, sobre a populacdo estudada, sobre os seus
elementos e sobre a natureza das metas de pesquisa.

No que tange ao método de pesquisa adotado, optamos pelo Estudo de Caso, em
virtude de esse ser um método de pesquisa abrangente que, segundo Gil (2002), consiste

em um trabalho profundo e exaustivo que permite um amplo e detalhado conhecimento
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acerca do objeto de pesquisa. Acreditamos que a realizacdo de um Estudo de Caso seja,
portanto, 0 mais adequado a pesquisa em questdo, dada a abrangéncia do método e a
inexisténcia de pretensdo de controle e/ou manipulagéo de comportamentos.

Com relagdo a técnica de coleta de dados, utilizamos a entrevista
semiestruturada, uma vez que a mesma Vviabiliza a interacdo entre pesquisador e
pesquisado, além de uma maior facilidade quanto a obtencdo de respostas do
entrevistado, na presenca do entrevistador, e uma maior possibilidade de estabelecer
relacBes de confianca e de amizade entre 0s sujeitos da pesquisa; 0 que também propicia
o0 surgimento de novas informacbes (GOLDENBERG, 2004).

Além disso, essa técnica nos permitiu uma melhor abordagem em relacdo as
temaéticas tratadas, as quais envolviam questdes de cunho pessoal - relacionadas aos
sentimentos e as percepcdes, das entrevistadas, em relacdo as experiéncias vividas por
meio do contato cotidiano com o familiar com deficiéncia.

Para a andlise das entrevistas semiestruturadas, realizamos uma anéalise de falas;
com o intuito de identificar e de analisar o que foi dito, pelos sujeitos entrevistados,
durante as entrevistas. Nesse sentido, o primeiro passo foi ouvir as conversas que foram
gravadas e, em seguida, transcrevé-las na integra. ApOs essa etapa, lemos
minuciosamente, por diversas vezes, o material transcrito e o codificamos, isto €,
criamos categorias para as falas significativas que se relacionavam com 0s objetivos
especificos da pesquisa. Para cada fala com 0 mesmo conteddo tematico, agrupamos 0s
dados e estabelecemos categorias, a fim de compara-las e, por fim, analisa-las.

Cabe ressaltar que utilizamos nomes ficticios para preservar a identidade dos
informantes e para ndo expor suas intimidades, até mesmo porque, no inicio de cada
entrevista, garantimos o sigilo, na identificacdo dos sujeitos, em funcdo de questdes

éticas de pesquisa.

3. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

3.1. Caracterizacdes do cuidador principal e dos familiares que recebiam o

cuidado: o perfil quantitativo descritivo desse grupo

Na andlise do perfil do(a) cuidador(a) principal, constatamos que todos
pertenciam ao sexo feminino. Em um universo de doze familias, tinhamos quatorze
cuidadoras principais, ja que, nas familias 2 e 10, duas pessoas se responsabilizavam

pelo cuidado: a mée e a avo.
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A faixa etaria dessas mulheres variou entre 25 e 61 anos, de modo que mais da
metade delas se encontrava entre os trinta e os 35 anos. Duas avos, que ajudavam nos
cuidados dos netos com deficiéncia, se encontravam em idade acima dos quarenta anos,
uma das senhoras tinha 55 anos e a outra 61.

No que se refere a situacdo civil, dez dessas cuidadoras eram casadas, trés
separadas e uma vivia, com o parceiro, por unido consensual. Quanto a escolaridade,
sete mulheres ndo haviam terminado o Ensino Fundamental e duas possuiam o mesmo
completo. As cinco cuidadoras restantes ingressaram no Ensino Médio, porém somente
duas conseguiram finaliza-lo.

Com relacdo ao trabalho, a maioria (sete) das mulheres buscou conciliar o
emprego com a dedicacdo a pessoa com deficiéncia, o que lhes trouxe uma sobrecarga
de trabalho, ja que as mesmas continuaram realizando suas atividades domésticas. As
profissbes ocupadas por elas ndo envolviam vinculos empregaticios, mas se
caracterizavam por trabalhos esporadicos de lavradoras, balconistas e diaristas.

A situacgdo civil das cuidadoras também influenciou o processo de cuidar, uma
vez que, nas familias caracterizadas pelo casamento, como foi o caso da maioria das
cuidadoras (dez), as mulheres podiam contar com seus companheiros para atividades
como as de comprar medicamentos, marcar consultas e assumir, de certa forma, parte da
tarefa de cuidar >’

As atividades rotineiras de higienizacdo, de alimentacdo e outras, quando
demandados pelo familiar com PC, eram realizadas por esses companheiros de forma
esporadica. Esse carater esporadico fazia com que as mulheres vissem esses cuidados
como uma “ajudinha”, um auxilio que contribuia no cuidado, ainda que minimamente.
Mesmo esporéadica, tal situacdo ndo ocorria com as cuidadoras que viviam distantes de
seus companheiros, isto €, quando eram divorciadas ou separadas.

Para sintetizar os perfis das cuidadoras principais >, apresentamos a seguir o
quadro 1, o qual mostra, de forma sintética, essa questao:

Esse compartilhamento s6 ndo ocorreu na familia F8. Nesse caso, havia unido estavel, mas o
companheiro da cuidadora ndo era o pai da crianca e ndo contribuia, em nenhum aspecto, com o cuidar,
vivendo indiferente as necessidades demandadas pela pessoa com deficiéncia.

%8 Questes mais detalhadas, sobre o custo do cuidar ligado aos aspectos de ocupagdo e situagdo civil das
cuidadoras, serdo tratadas, com maiores detalhes, nos itens seguintes desse trabalho.
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Quadro 1 - Sintese das caracteristicas do perfil socioeconémico das cuidadoras principais

N° da Cuidadoras | ldade Estado Civil Ocupacéo Escolaridade
familia principais

1 Mée 25 Casada Dona de Casa Ensino Médio incompleto

2 Mae e Avo 26/61 | Separada/Casada | Balconistas Ensino Fund. incompleto e
médio completo

3 Mée 35 Divorciada Dona de Casa Ensino Fund. completo

4 Mée 34 Casada Lavradora Ensino Fund. incompleto

5 Mae 40 Casada Dona de Casa Ensino Médio completo

6 Mée 32 Casada Dona de Casa Ensino Médio incompleto

7 Mae 31 Casada Lavradora Ensino Fund. Completo

8 Mée 39 Unido Consensual | Dona de Casa Ensino Fund. incompleto

9 Mée 33 Casada Dona de Casa Ensino Médio incompleto

10 Mée e Avo 33/55 | Casada/Casada Lavradoras Ensino Fund. incompleto
e Ensino Fund.
incompleto

11 Mae 33 Separada Empregada Ensino Fund. incompleto

doméstica
12 Mée 40 Casada Dona de Casa Ensino Fund. incompleto

Fonte: Dados da pesquisa, 2011.

Ja com relacdo aos familiares que recebiam os cuidados, identificamos a
presenca de quatorze pessoas com deficiéncia. Majoritariamente, havia um familiar com
deficiéncia em cada familia, de modo que somente a F10, que tinha trés pessoas com
PC, representou uma exce¢do. A maioria (nove) desses individuos era do sexo feminino,
a faixa etaria dos mesmos variava entre um e quatorze anos de idade, sendo que nove
deles se encontravam na faixa entre 0os nove e 0s quatorze anos. Quanto a escolaridade,
apenas a crianca da familia 12 havia iniciado o processo de alfabetizacéo.

Os diagnosticos de todos os familiares com deficiéncia foram de PC. Das
quatorze criancas, apenas as pertencentes as familias 7 e 11 ndo possuiam mobilidade
restrita. Quanto a outro tipo de deficiéncia associada a PC, ou seja, quanto a presenca de
deficiéncias mdaltiplas, identificamos que a PC esteve relacionada as perdas parciais de

audicdo e de visdo por parte das criancas das familias F5 e F11.
3.2. O cotidiano do cuidado

A necessidade de prover cuidado a pessoa com deficiéncia esteve historicamente
associada, de um lado, ao Estado, através das instituicdes especializadas no atendimento

a esse publico, e, de outro, & familia, por meio das fungdes “naturalizadas” que a mesma

tem exercido na esfera da reproducéo social; o que esta ligado a um componente de
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género, visto que o ato de cuidar é majoritariamente atribuido a e assumido pela mulher
(ROSA, 2003).

Para Cyrino (2009), a no¢do de cuidado foi socialmente construido e
naturalizado como atributo feminino, o que se materializou ao longo da histéria, sendo
frequentemente aprendido e integrado como as demais funcOes relativas as atividades
domesticas e familiares.

Na sociedade moderna, sobretudo a partir de século XVIII, é possivel observar
um aprofundamento da divisao entre género e trabalho, a qual procurou separar a esfera
publica e privada, apropriando e ressignificando as diferencas sexuais. Nesse contexto,
as atividades masculinas foram associadas a esfera publica, vinculadas a rua, a politica,
a competicdo, ao trabalho remunerado e as demais atividades dotadas de poder,
enquanto as atividades exercidas pelas mulheres passaram a ser associadas a esfera
privada, ao lar e as obrigacdes relativas ao cuidado do homem e dos filhos (ROSA, op.
cit.).

Embora tenha ocorrido, na contemporaneidade, uma ruptura nas formas
tradicionais de organizacdo da vida social, dada a emergéncia de novos valores, as
relacBes hierarquicas entre os géneros ainda persistem. Rosa (op. cit.) chama atencao
para a dificuldade de desconstruir a naturalizacdo feminina do cuidado, ja que o ato de
prové-lo encontra-se baseado em uma relagdo interpessoal, difusa e afetiva, a qual,
embora ndo seja exclusivamente da mulher, é preponderantemente remetida a ela - sem
muitas possibilidades de escolhas.

Em nossa pesquisa, a presenca de mulheres como cuidadoras principais foi algo
que se destacou, representando a totalidade das entrevistadas. Essas assumiam o
cuidado ndo somente do familiar com PC, mas também dos outros filhos, do marido e
dos afazeres domésticos, enquanto a figura paterna, quando se fazia presente, se
responsabilizava pelos proventos da casa: dado também identificado nas pesquisas de
Milbrath (2008), Vasconcelos (2009), Gaiva, Neves e Siqueira (2009) e Sandor (2011).

No que diz respeito ao cuidado demandado pelo familiar com deficiéncia,
emergiram trés tipos de cuidados. O primeiro estava relacionado aos cuidados com a
higiene do corpo, com a alimentagdo e com o controle de medicacdo. O segundo refere-
se aos tratamentos médicos, tais como consultas periodicas com neurologistas,
fisioterapeutas, fonoaudidlogos e outros profissionais que se relacionavam a
estimulagdo psicomotora da crianga. Por ultimo, o cuidado esteve atrelado a atividade

que envolvia relagdes interpessoais e afetivas.
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Prestar cuidados a uma pessoa com deficiéncia implicou em atividades que
homogeneizaram o0 cotidiano das cuidadoras, visto que todas as entrevistadas
relacionaram o cuidado as préticas diarias de orientacdo e de auxilio em atividades de
higienizacdo e de alimentacdo. Porém, Rosa (2003) destaca o fato do provimento do
cuidado ser uma atividade também heterogénea, ja que esta relacionada a uma série de
fatores; dentre os quais se destacam as diferentes formas de a deficiéncia se manifestar
na singularidade de cada pessoa que a possui, 0 que pode torna-la parcialmente ou
integralmente dependente dos cuidados dos outros.

No nosso estudo, percebemos que, embora todas as entrevistadas tenham se
remetido ao cuidado como um auxilio as atividades diarias da pessoa com PC, nem
todos os familiares com PC possuiam 0s mesmos niveis de desenvolvimento quanto a
autonomia e independéncia. As pessoas com PC das familias 7 e 11 se locomoviam
independentemente e realizavam algumas atividades, como higienizacdo e alimentacao,
sem o auxilio das cuidadoras; situacdo que ndo esteve presente nas outras familias, onde
os filhos dependiam do cuidado como uma questéo de sobrevivéncia.

Na maioria dos casos (nove familias), os desejos e as necessidades, dos
familiares com PC, se materializavam por meio do olhar, do comportamento, do gesto e
do choro, visto que os mesmos tinham a fala comprometida. O trecho a seguir refere-se

a essa questao:

“Cuidado pra mim ¢é assim... na alimentagao, no banho, na higiene. Porque eu
s6 sei assim o horario que ela ta com fome, que ela ta com sede, ou que ela ta
de xixi ou de coco, porque ela chora ou fica inquieta... eu s6 sei que ela ta
passando mal quando ela da convulséo, se ela ndo da convulsdo, pra mim ela
nunca passa mal... € muito dificil porque ela ndo fala, ai a gente tem que
perceber...” (Dona Rita, familia F6)

Outro tipo de cuidado que emergiu foi o referente aos tratamentos médicos. A
maioria das entrevistas (dez) ressaltou a importancia de buscar especialistas na area de
salde, a fim de que os mesmos pudessem intervir positivamente no tratamento do
familiar com PC, de modo que o mesmo pudesse alcancar melhorias no que se refere,
principalmente, ao desenvolvimento fisico. Milbrath et al. (2009) chamam a atencédo
para esse tipo de cuidado, dizendo que o mesmo, quando realizado precocemente e de
forma intensiva, pode diminuir consideravelmente os déficits apresentados pelas
pessoas que possuem deficiéncia; pois as alteracdes decorrentes da PC tém uma
variedade de expressdo significativa conforme os estimulos que sdo oferecidos ao

sistema nervoso central.
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No entanto, o cuidado ndo foi visto apenas como uma atividade concreta e
objetiva, mas também como algo subjetivo: as entrevistadas descreviam significados de
ponto de vista existencial, de amor, de doacdo, de dedicacédo e de carinho. Para cinco
entrevistadas, 0 cuidado era mais do que “o cuidado do corpo”, sendo um ato que
abrangia um envolvimento afetivo com quem recebia cuidado, conforme podemos

perceber nas falas seguintes:

“O cuidado que minha filha precisa ¢ fazer tudo com carinho, quando a gente
mais da carinho ela, parece que mais ela gosta (...) ela gosta que a gente beija
ela, ela cheira a gente(...) Ela precisa de ter amor com ela, né? Na hora da
alimentag3o, na hora do banho, ne tudo, né?”” (Dona Vilma, familia F4)

“O cuidar pra mim ¢ cuidar de algo precioso que a minha filha, que merece
meu cuidado, meu carinho. E amor, carinho, prazer. Por exemplo, se eu vou
fazer uma comida pra ela, eu fago com carinho. Tudo que eu faco pra ela é
com muito amor, como eu gostaria que fizesse pra mim.” (Dona Mariana,
familia F5)

Percebemos, dessa forma, que o “cuidar” é também uma forma de se relacionar
com o outro que demanda cuidado. Segundo Boff (2001), cuidar € mais do que um ato,
¢ uma atitude. E um momento de atencdo, de zelo e de desvelo, o qual envolve,
conforme ja dissemos, sentimentos afetivos com quem €é cuidado e ndo apenas um
cuidar do corpo. Para esse autor, o cuidado ndo é uma relacao de sujeito-objeto, mas de
sujeito-sujeito, a qual envolve interacdo, sem estabelecer uma relacdo de dependéncia
entre as partes envolvidas.

Vimos também que os cuidados, demandados pelo familiar com PC, eram
materializados de formas distintas e abarcavam desde as necessidades objetivas - de
praticas rotineiras de manuseio e de tratamento, até a forma de agir com o outro. No que
diz respeito a esses aspectos mais objetivos, que envolviam o cotidiano do cuidado no
contexto domiciliar, a principal dificuldade mencionada, pelas entrevistadas, se refere
aos aspectos de locomocdo do familiar; os quais eram mais dificultosos nos casos em
que os familiares possuiam mobilidade reduzida.

Dentre as situagcdes apontadas como dificuldades no espago domiciliar, a
higienizagdo foi a queixa mais comumente relatada. A maioria das entrevistadas (sete)
afirmou possuir dificuldades para pegar o familiar no colo, em atividades diarias como o
banho, devido ao peso do mesmo, conforme evidenciam as falas das entrevistadas das
familias F3 e F4, cujos filhos com PC possuiam idade de 8 e 15 anos, respectivamente:

“(...) porque o banho é dificil demais, nossa! S6 Deus para dar forca! Quando
vocé vai lavar o cabelo destas criangas, escovar os dentes, esfregar, tudo é
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dificil. A minha menina é muito pesada e molinha, sabe? N&o tem muita
firmeza e isso atrapalha.” (Dona Sabrina, familia F3)

“Eu ndo tenho cadeira de banho ndo, eu comprei aquelas bacias de aluminio,
aquelas grande, sabe? Ai eu deito ela, escovo os dentes dela primeiro, ai
depois eu esfrego e jogo agua que esquentou no fogao de lenha, sabe? Eu
acho mais facil dar banho nela desse jeito, porque se for pra pegar no colo eu
ndo guento, ela td muito pesada, ¢ dificil (...)” (Dona Vilma, familia F4)

Achados semelhantes foram descritos em outras pesquisas, como as de Yano
(2003) e de Sandor (2011), que envolviam familias que possuiam criangas com PC.
Nelas, a higienizacdo se destacou como uma das maiores dificuldades encontradas no
espaco domiciliar, pelas cuidadoras, no que se refere ao cuidado da pessoa com PC.
Yano (op. cit.) reforca essa dificuldade e destaca que isso ocorre, principalmente, em
funcdo das limitacbes motoras da crianca e de um ambiente ndo-adaptado as
necessidades da mesma, o que também pode interferir no desempenho de suas
atividades. Sandor (op. cit.) afirma que a higienizagao tende a ser ainda mais dificultada
nos caos em que o familiar com PC, devido a pouca movimentacdo, desenvolve
sobrepeso e/ou nas situacdes em que a Paralisia causa uma rigidez muscular intensa.

As dificuldades advindas do ato de cuidar ndo se reduziram as atividades
realizadas no ambiente doméstico, mas também se fizeram presentes no ambiente
externo. A maioria das entrevistadas (sete) afirmou que o transporte do familiar para os
locais de tratamento, nesse caso a APAE *°, era também um fator de dificuldade, visto
gue eram poucos 0s transportes publicos adaptados para pessoas com deficiéncia; o que
ndo favorecia o0 acesso das cadeiras de rodas e levava as cuidadoras a utilizar o
transporte coletivo carregando o familiar no colo.

Para essas mulheres, o fornecimento do auxilio transporte ®°, por parte do poder
publico local, contribuia com a locomocdo até os locais de tratamento do familiar com
PC. No entanto, isso ndo era suficiente, devido as circunstancias que limitavam o acesso
dos familiares a esses veiculos: o transporte publico, por exemplo, transitava somente
nas proximidades da APAE, de modo que as cuidadoras tinham percorrer um trajeto
repleto de morros com o familiar no colo. Somente na familia F8, Edna, familiar com
PC, chegava a Instituicdo por intermédio do transporte oferecido pela APAE, sem que
ninguém da familia a acompanhasse.

O trecho seguinte faz men¢do ao caminho percorrido, por Dona Sabrina (familia

F3) até & Instituicdo, realgando a inexisténcia de transporte publico até o local:

% Todas as entrevistadas ressaltaram a APAE como o principal local de tratamento médico e, na maioria
dos casos (oito), como a Unica instituicdo frequentada pela familia.

% O auxilio transporte trata-se de um passe livre, cedido pela prefeitura de Vigosa, através do qual o
familiar com deficiéncia e 0 acompanhante ndo pagam passagem dentro do municipio.
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“(...) igual ela vem aqui (APAE) quase todos os dias, s6 ndo vem na quarta.
Ai eu venho de 6nibus e desco 14 em baixo, pois 0 6nibus nao sobe aqui néo,
imagina? Ai eu subo estes morros tudo com ela no colo. Eu chego aqui quase
dando um trem (...)” (Dona Sabrina, familia F3)

Constatamos também que quatro das familias entrevistadas, as quais se
localizavam na area rural dos municipios de Vigosa e de Araponga, eram atingidas mais
intensamente pelo descaso do poder publico, uma vez que ndao tinham acesso, em suas
localidades, aos servigos de tratamento médico dos quais seus familiares necessitavam
e, por isso, tinham que percorrer longas distancias para realiza-los.

Além disso, a negligéncia em relacédo ao transporte publico, para que as pessoas
com PC tivessem acesso aos tratamentos, era um fator que gerava o agravamento das
situacOes de deslocamento das mesmas. O trecho abaixo, da fala de Dona Vilma
(familia F4), se refere a luta para conseguir que o poder publico local tomasse
providéncias quanto a locomocao, de sua filha Bruna, até o local de tratamento:

“Mas tem que ir 14 e brigar com eles (prefeitura) pra eles ajudar a levar a
menina nos médico assim... tem que brigar. Ai a gente pega a fala mentira
que vai levar eles no juiz, ai eles ajuda. Até poucos dias pra trazer Bruna aqui
(APAE) a gente teve que brigar 14, ai eles leva. Pro ce v&, de 1a de Araponga,
que eles tdo trazendo aqui é sé eu, porque eu lutei. (...) Ai eu fui conversei

com eles e na outra semana eles mandou falar que ia buscar Bruna, mas se
nao fosse assim ndo tinha buscado ndo.” (Dona Vilma, familia F4)

Além da dificuldade de conseguir suporte publico para o transporte do familiar a
APAE, as entrevistadas, residentes em areas de dificil acesso a Instituicdo de apoio,
mencionaram as péssimas condicBes das estradas, o que, segundo elas, dificultava o
transporte dos familiares em dias chuvosos. Elas afirmaram que, em dias como esses, 0
acesso dos veiculos se tornava inviavel, devido a lama que se acumulava no percurso
até a cidade e esse fato sinaliza a caréncia de melhor infraestrutura na &rea rural.

Outra dificuldade, que influia nos cuidados ligados ao tratamento médico, esta
relacionada aos altos custos das consultas médicas, das viagens e das cirurgias que eram
realizadas no tratamento do familiar com deficiéncia: a maioria das cuidadoras (oito) fez
referéncia aos altos custos das consultas medicas e das viagens que realizam para o
tratamento de seus familiares.

Outra questdo levantada pela maioria (oito cuidadoras) foi o custo das consultas
médicas e das viagens que realizam para o tratamento do familiar com deficiéncia.

Segundo elas, apesar de haver atendimento gratuito, como o que é oferecido pela
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APAE® e pelo SUS, algumas consultas médicas eram custeadas pelas familias, pois o0s
médicos, que realizavam os atendimentos especializados, ndo atendiam por planos de
salde. Além disso, constatamos que as pessoas com PC, pertencentes as familias
estudadas, eram atendidas por profissionais de outras cidades, como Belo Horizonte e
Juiz de Fora; o que fazia com que as mesmas tivessem que viajar e aumentava seus
gastos mensais.

As entrevistadas das familias 9 e 12 relataram que, quando os familiares com PC
necessitaram de intervenc@es cirurgicas, a familia teve que arcar com os custos de tal
procedimento clinico devido a demora do atendimento via SUS. A cuidadora Sofia
(familia 12) afirmou que, por ndo possuir renda suficiente para custear a cirurgia da
filha Simone, teve que contar com a colaboracdo de parentes, vizinhos, amigos e
conhecidos; a fim de arrecadar fundos para tal procedimento.

Assim, vé-se que o processo de cuidar, envolvia dificuldades relacionadas nao
somente as atividades de vida diéria, mas também a vida social, como o cuidado
direcionado aos tratamentos médicos. Os empecilhos a uma locomocéo facilitada aos
locais de tratamento, atrelado ao baixo nivel socioecondmico das familias e a auséncia
do poder publico, foram fatores preponderantes de uma possivel ampliacdo das

dificuldades vividas, pelas cuidadoras principais, no que tange ao ato de cuidar.

3.3. O impacto do provimento de cuidado para a vida da cuidadora principal: “0

custo do cuidar”

Em funcdo do cuidado, percebemos que mudancas significativas ocorreram na
vida das cuidadoras; as quais se relacionam ao trabalho, ao lazer e a vida interpessoal
das mesmas. Com relacdo ao trabalho, a maioria (sete) delas buscou conciliar o
emprego com a dedicacdo a pessoa com deficiéncia, o que lhes trouxe determinada
sobrecarga. As profissdbes ocupadas, pelas mesmas, ndo envolviam vinculos
empregaticios, mas se caracterizavam por trabalhos esporadicos de lavradoras,
balconistas e diaristas.

Observamos que cinco cuidadoras abdicaram de seu emprego, 0 que se deve,
segundo elas, ao fato de ndo conseguirem conciliar o cuidado com a vida profissional.
No entanto, acreditamos que, em alguns casos, essa abdicagéo se trate de uma escolha

dessas mulheres, uma vez que a conciliagdo de tais atividades era possivel através da

81 A APAE realiza atividades na area educacional e na &rea de sadde e, para isso, conta com recursos
oriundos do Fundo Nacional de Assisténcia Social — FNAS, do Sistema Unico de Salde — SUS e de
doagOes da comunidade vigosense.
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presenca de redes de suporte social - formada por parentes e vizinhos (situacdo que sera
discutida no item 3.4.).

Contudo, cabe ressaltar que a abdicagdo do emprego trouxe implicagdes
econdmicas para toda a familia, em decorréncia da queda dos rendimentos mensais. Em
alguns casos, isso também gerou consequéncias na vida das cuidadoras, pois as mesmas
se viram impossibilitadas de se realizarem profissionalmente, como foi o caso de Dona
Sabrina e de Dona Rita, pertencentes as familias F3 e F6 respectivamente, as quais se
sentiam frustradas por ndo poderem trabalhar e, assim, ndo contarem com seus proprios
rendimentos ao final do més.

Constatamos que o trabalho fora de casa constituia, para essas mulheres, uma
opcao de vida que lhes trazia realizagéo e felicidade pessoal, sendo muito mais que um
simples apéndice econdbmico na estrutura social e familiar. Observamos que a néo
possibilidade de trabalhar foi relatada, pelas mées, como algo propulsor de frustracdo e

de insatisfagéo, conforme podemos observar na fala de Dona Sabrina:

“Eu tive de deixar de trabalhar ¢ as vezes minha vida é muito sem graca,
sabe? Ficar s6 em casa o tempo todo ali. (...) ” (Dona Sabrina, familia F3)

A vinda do filho com PC também gerou alteracdes no trabalho doméstico das
cuidadoras. Em duas situacdes relatadas, as cuidadoras, mesmo néo trabalhando fora de
casa, tiveram a rotina do trabalho doméstico modificada, pois, em funcdo do cuidado,
tiveram que negligenciar as tarefas de casa:

“E eu faco assim, s6 o que da pra fazer, as vezes a casa fica pra 14, o dia que
da pra fazer, ou que ela t4 dormindo, ta tranquilinha, ai eu fago. Agora o dia
que ela td mais enjuadinha, ai eu deixo a casa pra I, o que da pra fazer eu

fago, agora o que ndo dé, fica. Procuro ndo judiar dela, sabe?” (Dona
Clarice, familia F1)

Outra mudanca apontada, pelas entrevistadas, realca que o custo do cuidar esta
relacionado ao lazer. A maioria (oito cuidadoras) relatou que modificacdes negativas
ocorreram em Seus compromissos com a sua vida social, j& que algumas atividades,
como festas e passeios, foram abdicadas em funcdo do tempo demandado pelo cuidado
do familiar com PC. A fala de Dona Joaquina ilustra essa situacéo:

“Tem vez que tem festa 14 e os vizinhos me chamam pra poder ir e eu ndo
posso porque eu ndo posso deixar 0s meninos com qualquer um pra procurar
festa (...). Eu gosto muito de um forrozinho, mas eu ndo vou porque nao
posso... como vou deixar 0s meninos sozinho? Tenho que cuidar deles.
(Dona Joaquina, F10)
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Observamos que a dedicacgéo, ao familiar com PC, fez com que essas cuidadoras
abdicassem de suas vidas sociais, 0 que pode ter contribuido para um maior desgaste
emocional das mesmas, pois passaram a abrir mao de seus desejos e vontades em prol
do cuidado. De acordo com Gaiva, Neves e Siqueira (2009), o cuidado de uma pessoa
com deficiéncia pode impor o isolamento social, principalmente, ao cuidador principal,
ja que as atividades sociais passam a ser reduzidas e/ou eliminadas em virtude das
impossibilidades impostas pelo cuidado. Essa situacdo pode favorecer o esgotamento
fisico e mental do cuidador principal e influenciar negativamente o equilibrio da
dindmica familiar.

A falta de tempo, para se dedicar as atividades de vida social, influenciou
inclusive as relagfes conjugais das cuidadoras, como foi o caso da familia F3. Sabrina,
cuidadora principal, relatou que o marido demonstrava-se revoltado pelo fato de ela ter
que cuidar da filha do casal e ndo poder acompanha-lo nas festas, sendo esse um dos
motivos que levou a ruptura da relagéo.

O pouco tempo, atencdo e carinho dedicados aos conjuges, em funcdo das
demandas do cuidado, também refletiram negativamente nas relacfes conjugais das
familias F3, F4, F10 e F12. Nas familias F4 e F12, ocorreram queixas, por parte dos
companheiros, em relacdo, até mesmo, as questdes do ambito intimo conjugal, ligadas a

falta de privacidade do casal. A fala seguinte refere-se a esse assunto:

“(...) porque este negocio de MENINA dormir junto com a gente no quarto
ndo da certo, porque eu coloco ela e o pequenininho no meio, e meu marido
dorme pra la e eu pra ca e as vezes ele reclama, sabe?” (Dona Sofia, F12)

Dona Sofia relatou, ainda, que o fato de a filha dormir com ela e 0 esposo,
acrescido ao seu cansaco relacionado aos cuidados cotidianos com a crianga com PC,
modificou o comportamento do c6njuge, inclusive no que tange a vida sexual. Em sua
pesquisa sobre as familias de pessoas com deficiéncia fisica, Sa e Rabinovich (2006)
ressaltam que era comum, nesses casos, ocorrer uma certa competicdo, entre marido e
filho, pelo amor e atencdo da esposa, além da transferéncia de toda tensdo vivida pela
familia a criancga.

Assim, constatamos que o cuidado gerou impactos relacionados a mudancas na
vida profissional, social e intima das cuidadoras principais, mas também refletiu na
saude fisica das mesmas. A maioria das entrevistadas (oito) relatou possuir dores na
coluna, nos bragos e nas pernas, devido aos constantes esfor¢os que tém de fazer para

realizar as atividades diarias do familiar com PC, como higienizacdo, e/ou para
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locomover o mesmo aos locais de tratamento. As falas a seguir tratam do esgotamento
fisico dessas cuidadoras:
“Menina, mas eu to sentindo uma dor no joelho, vocé ta vendo como meu pé
ta inchado? Olha? (...) Nosso Deus! Olha aqui até o brago déi, eu ndo posso
nem fazer assim com o braco (movimenta o brago), que déi. E eu carrego a

Céssia muito, todos os dias eu subo esta morro da APAE com ela no colo e
ela ta pesada demais (...)” (Dona Carmem, Familia F2)

“Nossa Senhora! A gente fica cansada demais em firmar ela, tem vez que eu
dou banho nela de manhd e outro meio dia, dois banho por dia, porque
levanta tem dia, de xixi, sabe?” (Dona Vilma, familia F4)

Essas situacdes sinalizam a fragilidade da saude fisica das cuidadoras, o que
ocorre em funcdo das atividades de vida diéria que envolvem o ato de cuidar e também

as dificuldades externas da vida social °

, principalmente aquelas referentes aos
tratamentos médicos dos familiares com PC. Dizemos isso porque o desgaste das
cuidadoras esteve relacionado a auséncia do poder publico, no que tange a um suporte
eficaz as familias e a presenca de equipamentos adequados para o transporte dos
familiares com PC aos locais de tratamento (nesse caso, a APAE).

Além do desgaste fisico, as cuidadoras também passaram a viver um desgaste
emocional, relacionado a sobrecarga das atividades desenvolvidas, as reducbes dos
contatos sociais e culturais e as mudancas em suas vidas, o que culminou, na maioria

dos casos (onze), em situagdes de estresse e depresséo.

“(...) é muita coisa que muda na vida da gente, muita coisa pra fazer, fico
muito, muito cansada, até na hora que eu chego em casa ou final de semana
eu fico num estresse s6, as vezes eu ndo aguento fico num nervosismo, ou as
vezes dano a chorar. Teve uma época que comecei até a entrar em depresséo,
ai eu procurei ajuda aqui mesmo na APAE (...)” (Dona Rita, familia F6)

Para Rocha et al. (2008), um dos principais desafios das cuidadoras é
acompanhar o filho com deficiéncia aos tratamentos de salde, pois, além de fazerem
isso, muitas dessas mulheres mantém as exigéncias da vida diaria; fato que, aliado aos
cuidados, tende a prejudicar sua saude fisica e seu bem estar psicolégico, impactando os
rendimentos e as funcBes béasicas de toda a familia. As autoras ainda afirmam que o
cuidador principal, que é geralmente a mée, podera apresentar maiores variagdes no

nivel de saide mental e de bem estar psicologico do que as mdes de pessoas sem

62 As dificuldades relatadas pelas cuidadoras, no que tange as atividades de vida diaria domiciliar e de
vida social externa, foram relatadas, com maiores detalhes, no item 2. Nesse momento, pontuamos
apenas as consequéncias que essas dificuldades podem ocasionar na sadde fisica dessas mulheres.
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deficiéncia, embora as Ultimas também sejam expostas aos mesmos acontecimentos da
vida e/ou a eventuais perturbacdes do dia a dia.

Na maioria dos casos (dez familias), o provimento do cuidado recaia apenas
sobre uma pessoa, a qual, além de ter sua vida modificada pela exclusividade dessa
funcdo, se sentia sobrecarregada por, dificilmente, poder contar com o auxilio de outros
familiares. Percebemos que a divisdo sexual do trabalho, no grupo familiar, tendia a
sobrecarregar as mulheres cuidadoras, uma vez que as mesmas se viam diante da
necessidade de ter que conciliar os afazeres domésticos a responsabilidade do cuidado,
conforme podemos observar no trecho seguinte:

“Nio ¢é facil... Eu fico muito cansada. A responsabilidade com a Beatriz é
toda minha, sabe? Eu tenho também que tenho que arrumar casa, passar e
lavar roupa, fazer compras e todos os dias a noite tenho que preparar a
comida da marmita do meu marido. E uma correria s6. Tem dia que trago
Beatriz pra APAE e ndo da tempo nem de arrumar as coisa na casa. Hoje

mesmo ndo deu prazo de arrumar nem a cama, rsrs” (Dona Clarice, familia
F1)

Sendo assim, vé-se que a presenca do apoio de outros membros familiares, no
que se refere ao cuidado diario, se caracteriza como algo esporadico, isto ¢, como uma
“ajudinha” que ganhava estatuto de segundo plano, visto que a responsabilidade maior
era atribuida exclusivamente a mae. Somente em dois casos, a presenca de outros
membros familiares se fez presente, de forma ativa e constante, no processo de cuidar:
nas familias F2 e F10, as avés compartilhavam igualmente os cuidados, o que as
caracterizou como cuidadoras principais, com as mesmas responsabilidades das maes.

Nas familias onde ndo existia a presenca de companheiros, ou seja, nas familias
em que as cuidadoras eram divorciadas, como foi o caso de F2, F3 e F11, a sobrecarga
do cuidado era ainda maior para as mdes, pois elas ndo podiam contar, nem mesmo
esporadicamente, com 0s companheiros. Nas familias em que os companheiros se
faziam presentes, entretanto, os mesmos s6 assumiam parte periférica da tarefa de
cuidar, realizando atividades como as de comprar medicamentos, marcar consultas e/ou
cuidar do filho esporadicamente.

No entanto, percebemos que cinco cuidadoras, apesar de se queixarem da
sobrecarga gerada pelo processo de cuidar, tinham dificuldades de dividir essa atividade
com alguém que pudesse auxilia-las, por acreditarem que o familiar com PC seria

melhor cuidado por elas. A exemplo disso, segue a verbalizacdo de dona Sofia:

“Eu evito deixar a Simone com meu marido, ele ndo sabe cuidar direito...
sempre que vou sair eu levo ela também, rsrsrs. Porque este negocio de
homem levar mulher no banheiro é ruim, né?(...) Pro ce vé, ele(marido) nem
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sabe o remédio que a menina toma, quando eu viajo que ela tem que ficar, eu
tenho que anotar em um papel quais sdo os remédios, a quantidade que tem
que dar, isso tudo.” (Dona Sofia, familia F12)

Nesse enfoque, notamos uma tendéncia, por parte das cuidadoras, em centralizar
0 cuidado e ndo confiar em ninguém, acreditando que somente elas poderiam cuidar
bem do familiar com deficiéncia. Na percepcdo delas, os outros familiares séo
“incapazes” de cuidar e de garantir, tdo bem quanto elas, uma sobrevivéncia saudavel
aos seus filhos. Tal situacdo sinaliza para o fato de que as cuidadoras também
necessitam ser cuidadas, em termos de saude fisica, mas também de satde emocional,
pois, como bem ressaltam Euzébio e Rabinovich (2006), o estado fisico e emocional do
cuidador pode interferir no bem estar do préprio cuidador e no da pessoa cuidada,
influenciando a qualidade de vida de ambos.

Assim, considerando a sobrecarga que o cuidado pode gerar, em termos
individuais, financeiros, sociais, fisicos, psicolégicos, etc., é possivel ressaltar a
importancia que as redes de suporte social tém para as familias e, especialmente, para as
cuidadoras principais. E, por isso, trataremos dessas redes, de modo especifico, no

topico seguinte.

3.4. O cuidado e as redes de apoio

A existéncia de uma rede social, composta por parentes, amigos, vizinhos e
outros, € fundamental para ajudar a familia e, em especial, o cuidador a enfrentar as
situacbes de adversidade e de mudancas que ocorrem em suas vidas. Esses apoios
podem minimizar o estresse, fortalecer a autoestima do cuidador e ampliar 0s recursos
da familia para lidar com a inesperada realidade da deficiéncia (CASTRO; PICCININI,
2002).

Castells (2000) define “redes sociais” como um conjunto de ndés, de diferentes
dimensGes, que se interconectam através de diferentes linhas. Os nds podem ser
individuos, grupos ou instituicbes que possuem uma estrutura dindmica, com
configuracdo flexivel e indefinida, e as linhas sdo as relacbes de troca que se
estabelecem entre 0s nos, as quais podem ser simétricas ou assimétricas.

Nesse contexto, percebemos que as familias das pessoas com deficiéncia, diante
de situacOes cotidianas de multiplas caréncias (financeiras, emocionais, etc.),

estabeleciam, entre diferentes nds, diferentes linhas de relagcdes. Esses nos eram 0s

156



parentes, vizinhos, amigos ou, até mesmo, as instituicdes, como o Estado ou a APAE, e
as linhas eram as relagdes estabelecidas entre 0s mesmos.

No entanto, ndo basta identificar apenas os nés ou linhas, pois também é preciso
compreender a importancia dessas redes para os individuos que nelas se inserem. De
modo que, para isso, faz-se necessario conhecer os tipos de relacdes que sao
estabelecidas entre cada um dos membros de uma rede.

Granovetter (1983) classifica as relacbes como fortes e fracas. As primeiras
podem ser definidas como aquelas em que os individuos despendem por mais tempo dos
outros, com maior intensidade emocional e mais trocas. Tais relagdes sdo compostos
pelas relagbes com amigos, parentes ou vizinhos; dos quais os individuos sdo mais
préximos e/ou com 0s quais 0s mesmos mantém contatos mais frequentes e relagdes
emocionais e de troca mais intensas.

Ja as relacbes fracas podem ser entendidas como aqueles vinculos cujo
investimento é menor ou nulo, de modo que os lacos estabelecidos sdo com 0s
conhecidos ou com os amigos de amigos. Essas relaces de referem aos “nds” mais
distantes e as pessoas ou instituicdes com as quais as relacfes sdo episodicas.

Durante as conversas com as cuidadoras principais, constatamos que a
intensidade dos lacos variava conforme as familias e as relagdes que eram estabelecidas
entre elas. Identificamos que, na maioria das familias (sete), eram presentes as relacdes
com parentes que se baseavam em lacos fortes, ou seja, as relacdes onde se estabeleciam
vinculos duradouros de ajuda e de solidariedade, para com os momentos dificeis vividos
pela familia e, até mesmo, para ajudas financeiras e/ou ligadas ao cuidado dos filhos. Os

depoimentos que seguem ilustram isso:

“(...)o lago familiar que eu também percebi com essa experiéncia de vida que
eu tive é que quem gosta da gente mesmo, na dificuldade, no sofrimento, foi
a minha irma que me ajudou muito, que qualquer dificuldade que eu tive ela
estava sempre comigo, me dando bons conselhos, me fortalecendo.” (Dona
Mariana, familia 5)

“Meu filho (Marcelo) tem uma tia que mora Ia por perto e gosta muito dele,
se precisar ela fica com ele pra mim, se for um caso deu resolver alguma
coisa assim que ndo é pra mim levar ele, ai ela fica com ele, ela toma conta
direitinho, ela é igual uma mae mesmo, né?” (Dona Leila, familia 7)

Percebemos que a rede de parentesco das familias F2 e F10 esteve mais presente
e se fez mais colaborativa no provimento do cuidado, uma vez que as avés maternas,

pertencentes a cada familia, dividiam a responsabilidade do cuidado com as maes,
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assumindo fungbes que variavam desde os cuidados com a higienizacdo da crianca, até
0 acompanhamento aos tratamentos médicos, o fornecimento de ajuda financeira, etc.
Em trés familias, identificamos a presenca de lacos fracos. Nelas, as relagdes
com os parentes eram pouco frequentes; o que se devia, principalmente, a longa
distancia existente entre as residéncias dos mesmos. No entanto, a manutencéo de tais
redes ocorria na medida em que essas familias podiam recorrer ao apoio emocional e
financeiro dos parentes, em momentos dificeis vividos, conforme se vé a seguir:
“A minha familia ndo mora perto e por isso ndo da pra contar com eles para
cuidar do Samuel pra mim, mas tenho certeza que se algum dia precisar de
ajuda, seja de dinheiro mesmo ou até para alguém vir alguns dias me ajudar
com o Samuel eles ndo vdo me falhar comigo. A gente passa anos mesmo

sem vé eles mas sabe que eles se precisar vai ajudar mesmo.” (Dona
Jaqueline, familia F9)

No tocante aos vinculos entre amigos e vizinhos, 0s quais também se
caracterizavam como lacos fortes, percebemos que, para grande parte das familias, os
amigos eram também os vizinhos. Dessa forma, cinco familias disseram que podiam
contar com 0s amigos, sejam eles vizinhos ou ndo, em todas as dificuldades, através de
conselhos, de didlogos, de apoio em atividades de vida didria (como o cuidado dos
filhos), de ajuda nos afazeres domésticos e, até mesmo, de apoio material (como ajuda
na compra de itens relacionados aos cuidados do familiar com PC - fraldas, leite,
roupas, remédios, etc.):

“Tem um amigo do meu marido que trabalha com ele, que depois que ficou
sabendo que ela (filha com PC) era assim, passou a dar leite pra ela todo més.
Ele ajuda n6s demais da conta. ”(Dona Clarice, familia F1)

“(...) tem os vizinhos que me ajuda muito, tem vez que eles lava cobertor pra
mim, lava roupa quando eu ndo posso, e ai ajuda muito.” (Dona Joaquina,
familia F10)

“Minha vizinha, se aproximou muito, ela me ajudou até com o Pedro, até
hoje quando eu tenho que sair assim o Pedro vai pra casa dela, e ele gosta
muito por causa do filho dela que é novinho.” (Dona Marisa, familia F11)

Quanto ao apoio financeiro, a intervencao do Estado também se fez presente, por
meio do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) - acessado pela maior parte das
familias (dez). Esse beneficio é individual, ndo vitalicio e intransferivel; o qual assegura
a transferéncia mensal de um salario minimo ao idoso, com 65 anos ou mais, e a pessoa
com deficiéncia, de qualquer idade, que ndo pode trabalhar e ter uma vida independente.
(BRASIL, 1995).
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Outro no citado pelas entrevistadas, como parte das suas redes de relacdes e que
contribuia para o cuidado, foi o apoio fornecido pela APAE. A equipe profissional dessa
instituicdo acolhia ndo somente a pessoa com PC, agindo de forma a desenvolver seu
potencial e suas habilidades, mas também se constituia como uma fonte de apoio,
emocional e de informacéo, para todas as familias.

No relato das cuidadoras, os profissionais da APAE ouviam 0s problemas que as
familias viviam: suas angustias, seus receios e medos do futuro, além de permitirem
manifestacdes de duvidas acerca do cuidado e de orienta-las sobre como agir em

determinadas situacdes. Os trechos a seguir mostram a relevancia da APAE:

“Entao a APAE contribui pra Amanda em tudo, porque o APAE faz parte da
vida dela e da minha vida também, porque aqui que deu o suporte pra ela, né?
A fisioterapia com estimulacdo, conversando com o fonodiologo, com
professores, entdo o APAE foi um suporte pra Amanda(...). A APAE foi um
suporte pra mim também, porque eu sofri muito, até mesmo porque eu tava
numa busca de encontrar, solucionar, de tentar enxergar uma coisa boa, eu
tava perdida sem saber lidar com a situacéo e as pessoas daqui me ajudaram
muito, tiraram e ainda tiram minhas ddvidas e me guiaram na busca do
melhor pra minha filha.” (Dona Mariana, familia 5)

“A APAE significa vida, porque quando eu descobrir aqui, que eu vim, foi
muito bom, muito bom mesmo, tanto pra meu filho como pra mim. Para
Marcelo foi uma bengdo ele melhorou demais. A APAE significa tudo, €
orientacdo pra gente, de vez em quando tem reunido aqui, as meninas
(funcionarias) explicam as coisa pra gente, sabe? Tira as duvidas, estas
coisas, né? A contribuicdo da APAE ¢ um ensinamento pra gente viver bem.”
(Dona Leila, familia F7)

Barbosa et al. (2009), em sua pesquisa sobre cuidado e suporte acessado pelas
mées de criangas com deficiéncia, obtiveram resultados similares aos de nossa pesquisa.
Os autores concluiram que a ajuda e a mediacao dos profissionais das instituicdes pode
minimizar o impacto provocado pela deficiéncia, mostrando possibilidades positivas da
crianca e contribuindo para uma melhor interacdo entre a cuidadora e o familiar, pois as
informacdes e as orientacdes, acerca do cuidado, permitiam que a mae se sentisse mais
segura quanto as atividades diarias.

Diante disso, percebemos que, na APAE, as familias encontravam recursos para
a estimulacdo dos filhos, esclarecimento de suas davidas, informacdes e orientacdes,
principalmente sobre assuntos que envolviam o ato de cuidar, convivéncia, dialogo e
troca de experiéncias (entre cuidadoras que viviam situacdes semelhantes). Segundo a
maioria das entrevistadas (sete), as conversas com outras cuidadoras, na sala de espera
da Instituicdo, permitiam que elas percebessem que ndo eram as Unicas a passarem pela

situacdo de ter um familiar com deficiéncia, o que possibilitava o compartilhamento de
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sentimentos comuns, de dificuldades encontradas, de duvidas, de incertezas, dentre
outros.

Além disso, as entrevistadas relataram que as conversas permitiam que elas
desabafassem sobre questBes intimas, aprendessem a lidar com diferentes situacoes,
vivenciadas no dia a dia do cuidado, obtessem informacgdes sobre nomes de médicos e,
até mesmo, sobre intervengdes que poderiam ser feitas no ambiente doméstico, etc.

Para Ribeiro, Yamada e Tavano (2007), os relatos de vivéncia compartilhados,
entre as familias, possibilitam que as mesmas estabelecam um contato de ajuda mutua,
mo qual contam historias, trocam experiéncias, fazem amizades e tém conversas
informais sobre temas diversos, tais como: educacdo dos filhos, lugares onde séo
realizados determinados atendimentos profissionais, rotina diaria de levarem os filhos
aos atendimento com profissionais, dentre outros.

Barbosa et al. (2009) ainda acrescentam que a convivéncia com outras maes, na
instituicdo, favorece a troca de expériencias de vida e tende a contribuir para que as
mesmas se adptem melhor as situaces vivenciadas, no cotidiano, com o familiar com
deficiéncia. Além disso, esse contato pode tranquilizar essas mulheres na medida em
que elas percebem que outras cuidadoras também podem vivenciar experiéncias
semelhantes; o que foi igualmente identificado por Nobre, Montilha e Temporini
(2008).

Goffman (1998) afirma que é provavel que, quanto mais o individuo se alie aos
seus iguais, mais ele se considere em termos ndo-estigmatizados. Assim, acreditamos
que o convivio com os semelhantes leva a sociabilidade, a qual se da através da troca de
valores e de significados, além de ser um capital social que, baseado em informacdes
obtidas pela troca de experiéncias, possivelmente viabiliza a recuperagdo de um “eu”
degradado, estigmatizado e, também, contribui positivamente na percepcdo, que as
cuidadoras tém, sobre a PC do familiar.

A experiéncia de pais, que tém contato com a deficiéncia, tende a favorecer uma
construcdo de conhecimento ligado ao assunto, de modo que o uso dos blogs®® e os
relatos de pais sdo uma fonte preciosa para a obtencdo de informacgbes e a troca de
vivéncias que podem auxiliar no convivio diario com o familiar com PC.

Verificamos, portanto, que a presenca de redes sociais, no cotidiano das familias
com pessoas com deficiéncia, tem papéis significativos frente as diversas dificuldades

encontradas, principalmente, pelas cuidadoras principais. As relagdes baseadas em lacos

%3 Blog é uma abreviatura, utilizada pelos internautas, para o termo inglés "weblog" e trata-se de paginas
da internet nas quais as pessoas escrevem sobre assuntos diversos de seu interesse, sendo um instrumento
colaborativo para a troca de informagdes, conhecimentos e experiéncias (BITENCOURT, s.d.).
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fortes contribuiram mais intensamente para a melhoria de vida das cuidadoras, sendo
benéficas a salde e ao bem estar social das mesmas, uma vez que tais relagdes, além de
fornecerem apoio emocional e material, mobilizaram os sujeitos no sentido de ajudar a

prover o cuidado, por meio do auxilio as atividades de vida pratica.

4. CONCLUSOES

Esse estudo propiciou um conjunto de reflexdes a cerca do custo do “cuidar”
para a mulher cuidadora, focando as implicacdes desse ato para a sua vida pessoal,
social e econdmica. Vimos que a questdo do cuidado, como algo estritamente feminino,
foi algo socialmente construido e naturalizado ao longo da historia, sendo fregentemente
apreendido e internalizado pelas mulheres, as quais assumiam as func@es relativas as
atividades domésticas e familiares sem muitas possibilidades de escolha.

Na totalidade das familias entrevistadas, o provimento do cuidado, a pessoa com
PC, e as relacdes que lhes sdo consideradas prdprias foram assumidas pelas mulheres.
Essas desempenhavam atividades como: cuidados com a higiene, com a alimentacéo,
com o controle de medicamentos, com o0 acompanhamento a tratamentos médicos,
dentre outras.

Nas andlises referentes ao significado que as cuidadoras atribuiam ao cuidado,
foi possivel perceber que o mesmo é entendido ndo somente como uma atividade
concreta e objetiva, relacionada a praticas rotineiras de manuseio e de desvelo com o
corpo da pessoa com PC, mas também como um processo subjetivo que envolve
sentimentos afetivos para com aquele que é cuidado, de modo a estabelecer uma relacéo
entre sujeito-sujeito.

O cotidiano das cuidadoras era permeado por dificuldades internas ao ambiente
familiar, tais como 0 manuseio e higienizacdo da crianca, mas também por dificuldades
externas - de vida social, principalmente aquelas que dificultavam a locomogéo do
familiar aos locais de tratamento Os empecilhos, para essa locomocdo, estiveram
atrelados ao baixo nivel socioeconémico das familias estudadas e a auséncia do poder
publico. Além dessas dificuldades, o provimento do cuidado produziu, na vida das
cuidadoras, mudancas significativas em relacdo ao trabalho, ao lazer e a vida
interpessoal, como também refletiu na satde fisica das mesmas.

As alteracbes na rotina do responsavel direto pelo cuidado, acrescido as
maltiplas fungbes assumidas no ambiente doméstico e as crescentes responsabilidades

advindas do cuidar, foram fatores que contribuiram para o desgaste fisico e emocional
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das cuidadoras; as quais, na maioria das vezes, encontravam, nas redes de suporte
social, um apoio para minimizar a sobrecarga do cuidado e para se adaptarem a nova
dindmica de vida.

A presenca de redes informais, baseadas em lagos fortes e formadas por
parentes, amigos e vizinhos, se destacou quanto ao apoio emocional, material e,
sobretudo, quanto ao auxilio em atividades que envolviam o cuidado como atividade
concreta e objetiva. Outra fonte de apoio, que ganhou relevancia na fala das
entrevistadas, foi a APAE, a qual contribuia ndo somente com 0s servigos prestados aos
familiares com PC ®, mas também para uma menor sobrecarga das cuidadoras.

A experiéncia compartilhada, com outras cuidadoras que frequentavam o local e
que aguardavam o atendimento dos familiares na sala de espera, também contribuiu
positivamente para a adaptacdo e o menor desgaste emocional das cuidadoras, na
medida em que as mesmas passaram a enxergar, em suas companheiras, uma vivéncia
compartilhada e a possibilidade de estalecer um contato de ajuda mutua.

Assim, considerando os dados apresentados e discutidos, podemos concluir que
a presenca de redes sociais, no cotidiano das familias entrevistadas, exerceu papéis
significativos - frente as diversas dificuldades encontradas, especialmente pelas
cuidadoras, no cotidiano do cuidado. Através dessas redes, as familias conseguiram
minimizar o custo econdémico, social e pessoal do cuidar, 0 que, consequentemente,
contribuiu positivamente para a salde das cuidadoras.

No entanto, cabe ressaltar que a exposicdo continuada a sobrecarga fisica e
emocional relativa ao ato de cuidar, presente em algumas familias entrevistadas, somada
a auséncia de redes de suporte social pode representar uma situacdo de risco para a
salde das cuidadoras: fato que demonstra que essas cuidadoras também precisam ser
cuidadas.

Por esse motivo, consideramos pertinente o incremento de acdes e de
incentivos, governamentais e ndo-governamentais, que visem o desenvolvimento de
atividades que tenham os responsaveis diretos pelo cuidado como puablicoalvo; a fim de
acolhé-los e de oferecer espacos facilitadores de agdes, de trocas de experiéncias e de
compartilhamento de informagbes sobre o tratamento dos familiares, sobre suas
duvidas, angustias e alegrias - em um movimento de proximidade que vise minimizar a

sobregarca do cuidar.

% Os servicos prestados aos familiares com PC foram, essencialmente, os relacionados as atividades de
estimulacéo, tais como: fisioterapia, fonoaudiologia e, em alguns casos, ensino.
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CONSIDERACOES FINAIS

Procuramos neste estudo analisar as implicacbes do cuidado da pessoa com
deficiéncia e seu significado para o cuidador e para a familia. Para tanto, definimos
como amostra da pesquisa 12 cuidadoras de pessoas com Paralisia Cerebral que eram
atendidas pela APAE localizada na cidade de Vigosa, MG, instituicdo escolhida como
nosso campo empirico. Organizamos um aporte tedrico que nos fornecesse subsidios
para entender a relacdo entre a deficiéncia, o cuidado e a familia. Contextualizamos
historicamente a deficiéncia em termos de como a mesma foi percebida e tratada pela
sociedade em locais e épocas distintas até a atualidade. Vimos que em diferentes
momentos e locais a deficiéncia foi tratada de forma pejorativa remetendo a idéia de
imperfeicdo, incapacidade, de anormalidade, o que conseqlientemente culminava na
segregacdo destas pessoas. Em razdo de um ideal perfeito, normal, estabelecido
culturalmente pela sociedade as pessoas com deficiéncia continuam em maior ou menor
grau a serem discriminadas em funcdo do preconceito enraizado e relegadas a margem
da sociedade.

Ao fazer esta analise focamos também na questdo do cuidado tanto no que tange
ao suporte necessario fornecido pelo estado as familias de pessoas com deficiéncia,
quanto no que se refere a presenca da familia privando ou possibilitando a participacdo
do individuo em questdo na sociedade. O abandono, a eliminacdo, a institucionalizacéo,
gue em determinada época funcionava como prisdo, o preconceito e discriminacdo por
parte da prépria familia e da sociedade e principalmente a falta de suporte necessario do
Estado para viabilizar a participacdo destas pessoas, foram importantes variaveis que
sinalizaram para a forma com que este grupo de individuos foi tratado e cuidado
historicamente.

Diante deste contexto, é possivel entender porque as familias entrevistadas
jamais idealizaram ou se quer imaginaram que um dia teriam um familiar nestas
condic¢des. O nascimento de uma crianga com deficiéncia trouxe uma nova realidade
para a familia, que, na maioria das vezes, ndo estava preparada para lidar com o
“diferente”.

A maneira na qual a familia reconhecia e elaborava a deficiéncia de seu familiar
esteve relacionada ndo somente com a imagem construida historicamente e socialmente
em torno da deficiéncia, mas também a uma série de fatores que variaram desde a forma
como o diagnostico foi transmitido pela equipe de salde até o estado emocional dos

familiares que por vezes ndo se sentiam preparados para entender o que aconteceu ou
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até mesmo ndo desejavam adquirir maiores informacgdes sobre o quadro clinico da
crianga, limitando seu conhecimento pelo assunto.

Vimos que a maneira na qual foi transmitida a noticia da PC da crianca e o
conteddo das informacdes influenciaram tanto positivamente como negativamente no
posterior desenvolvimento da pessoa com deficiéncia. As informacdes quando pautadas
em conteudos informativos orientavam as familias na busca de especialistas que
pudessem contribuir para melhorias do familiar, porém quando apresentavam contetidos
com base em informac@es transmitidas de modo definitivo e sem solugdes (normativo),
desembocavam em uma visdo equivocada da PC, com expectativas errbneas e
distorcidas sobre o futuro deste individuo. Observamos que esta visdo sobre a
deficiéncia pode inclusive restringir o tratamento e desenvolvimento futuro do mesmo e
conseqiientemente limita-lo de alcancar avancos que lhe garanta o minimo de
independéncia.

Além das questdes relacionadas a forma como o diagndstico foi transmitido e
suas possiveis repercussdes na vida dos pais e da crianca, focamos também nossas
analises na categoria recebimento da noticia com énfase nas reacdes e atitudes relatadas
acerca deste momento. Percebemos que os sentimentos vivenciados foram variados e
conflitantes e que de modo geral se perpetuaram no dia a dia de convivéncia com o
familiar, fator este que também influenciou na elaboragcdo e reconhecimento da
deficiéncia por parte dos familiares. O mesclado de sensacdes experimentadas por estes
foram deste o choque, a negacao, raiva e revolta, apego a religiosidade, duvidas e medos
sobre o futuro do familiar, até a aceitacdo e adaptacdo a nova realidade.

Além destes aspetos emocionais relatadas até entdo, relacionados as mudangas
de carater subjetivo, a presenca de um familiar com PC envolveu mudancas de carater
objetivo como modificacBes na rotina, na estrutura fisica da residéncia e nas relacdes
sociais. As alteracdes na rotina familiar ocorreram devido as necessidades de cuidado
demandadas diariamente pela pessoa com PC, o que influenciou significativamente a
vida profissional da maioria das cuidadoras, visto que ora tiveram de adequar a rotina de
trabalho, ora abdicar do emprego e de desejos e metas profissionais.

As mudancas na rotina de trabalho das cuidadoras provocaram a reducdo da
renda familiar. Acrescido a este fato, houve aumento das despesas ocasionado pelo alto
gasto mensal com compra de medicamentos, fraldas descartaveis e alimentacdo, o que
desestabilizou financeiramente a estrutura familiar e prejudicou, inclusive, com que a
familia obtivesse uma melhor estrutura fisica residencial para atender as demandas da

pessoa com PC.
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Além disso, as familias viveram mudangas nas relacdes intra e extra familiares,
que ora ocasionou a coesdo deste grupo, ora ruptura das relagcdes. No que se refere as
relages intra familiares conjugais identificamos uma preponderdncia de crises
conjugais, relacionadas principalmente a falta de tempo das esposas em funcdo do seu
maior envolvimento nas atividades relacionadas ao cuidado da pessoa com deficiéncia.
Ja as relagdes entre os genitores com os outros filhos, em que foram realgados
principalmente efeitos positivos na vida dos irmdos em decorréncia da presenca de um
familiar com deficiéncia. Neste caso, foram elencados pelas entrevistadas como um
fator positivo, o amadurecimento precoce dos filhos e um maior senso de
responsabilidade.

No que tange as relacdes extras familiares, vimos que as relagdes sociais
também foram alvo de mudancas, ja& que parentes, amigos e vizinhos tanto se
aproximaram dado as circunstancias da deficiéncia do familiar, oferecendo apoio, como
se afastaram devido a dificuldade de conviver com as diferencas.

Percebemos que todas as modificagdes ocasionadas pela presenca do familiar
com PC se interpunham de forma positiva ou negativa a depender de como a familia
conduzia o processo de mudancas, ou seja, de como o0s demais membros familiares
equilibravam as necessidades da pessoa com PC com suas proprias necessidades e de
como conduziam os conflitos e dilemas nos cuidados a eles dispensados.

No entanto, mesmo considerando que possivelmente cada membro familiar
vivenciara mudancas em suas vidas em funcdo da nova realidade vivida, constatamos
que a cuidadora principal, geralmente mée da criangca com PC, teve sua vida modificada
mais intensamente, em termos pessoais, sociais e econdmicos. Esta situacdo vivenciada
pelas familias pesquisadas problematiza a naturalizacdo em relagdo as “mulheres
cuidadoras” como cuidadoras “naturais”, e aponta para o cuidado como algo
estritamente feminino, socialmente construido e naturalizado que se materializou ao
longo da historia, sendo freqlientemente aprendido e internalizado pelas mulheres que
assumiam as funcbes relativas as atividades domésticas e familiares sem muitas
possibilidades de escolha.

Estas mulheres geralmente assumiam ndo somente as atividades referentes ao
cuidado cotidiano ao familiar com PC, mas tambem desempenhavam mdltiplas fungdes,
a de mée, esposa, dona de casa, e em alguns casos assumiam a funcdo de lavradoras,
empregada doméstica e balconista. Estes afazeres e responsabilidades admitidas pore
estas cuidadoras se materializaram como fatores preponderantes que contribuiram para

0 desgaste fisico e emocional destas. Em virtude deste desgaste, na maioria das vezes as
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mées encontravam nas redes de suporte social apoio para minimizar a sobrecarga do
cuidado e adaptar a nova dinamica de vida.

A presenca de redes informais baseadas em lacos fortes formada por parentes
amigos e vizinhos se destacou quanto ao apoio emocional, material e principalmente
pelo apoio nas atividades de vida pratica, como cuidados com higiene, alimentacao,
controle de medicamentos, acompanhamento a tratamentos médicos, dentre outras.
Outra fonte de apoio que ganhou relevancia na fala das entrevistadas foi & presenca da
APAE, que contribuia ndo somente com os servigos prestados aos familiares com PC,
mas também colaborava positivamente para uma menor sobrecarga destas mulheres, na
medida em que os profissionais desta instituicdo ouviam, apoiavam e permitiam
manifestacdes de duvidas, orientagdes e informacdes acerca do cuidado. A experiéncia
compartilhada com outras cuidadoras que frequentavam o local também contribuiu
positivamente para adaptacdo e menor desgaste emocional das mées. Essas mulheres
enxergavam em suas companheiras sua vivéncia compartilhada, estalecendo um contato
de ajuda mutua.

Diante disso, ressaltamos a importancia do suporte social nos processos de
adaptacdo familiar, uma vez que o mesmo influencia aspectos do comportamento
familiar, em especial, com a capacidade de resolucdo de problemas, por meio de varios
tipos de apoios que podem variar desde apoio econdmico, apoio de informagdes, apoio
emocional que podem inclusive auxiliar no provimento de cuidados a pessoa com
deficiéncia.

Assim, considerando os dados apresentados e discutidos, podemos concluir que
a presenca de um familiar com deficiéncia na familia pode repercutir em mudangas em
diversas esferas deste universo e influenciar significativamente a vida dos membros
familiares e principalmente da cuidadora principal. A fim de minimizava o custo
econémico, social e pessoal do cuidar a presencga de redes de suporte se fez relevante,
contribuindo positivamente inclusive para a saude das cuidadoras.

Certamente, a discussdo levantada ndo se esgota aqui, mas ajuda a abrir
caminhos para outras pesquisas que possam trabalhar com as tematicas, deficiéncia,
familia e cuidado. Novos estudos poderiam buscar a comparacdo de familias com
pessoas com deficiéncia em que as mesmas frequentem instituicdes como a APAE e
outras e aquelas que estdo confinadas nos ambiente domésticos, a fim de analisar a
sobrecarga do cuidador principal na presenga de redes de apoio institucional. Ainda
pode ser estudado, o impacto de outro tipo de deficiéncia que ndo a PC, na dinamica e

organizacdo familiar, para entendermos as outras dimensdes do cuidado, no que tange a
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outros tipos de limitacGes. Pela amplitude de implicacdes e campos que envolvem as
mudangas que podem vir a acontecer no ambiente familiar em funcdo presenca de uma
pessoa com deficiéncia, verificamos a necessidade de aprofundar o conhecimento e os
estudos no que se refere a identificacdo de programas governamentais ou nao voltados
para este publico e para as cuidadoras, bem como os efeitos destes para a melhor
qualidade de vida das pessoas com deficiéncia e suas familias.

As limitagBGes encontradas durante a realizacdo desta pesquisa dizem respeito a
dificuldade de conversarmos com as cuidadoras sobre momentos e situacGes delicadas e
intimas vivenciadas diante da deficiéncia do filho, o que demandou posteriormente
tempo e esforco da pesquisadora para estabelecer contato com estas mulheres e para
criar, de certa forma, um ambiente propicio a realizacdo da entrevista, em que estas
pudessem confiar e relatar situacbes vividas. Finalizando, cabe ressaltar que este
trabalho ndo teve como intencdo apresentar questdes generalizadas e nem conclusivas
sobre as implicagdes do cuidado da pessoa com deficiéncia e seu significado para o
cuidador e para a familia. A abordagem realizada tratou de assuntos de cunho ndo
quantificaveis como reac@es, sentimentos e percepcdes, porem reconhecemos também a
importancia deste estudo no que tange a deficiéncia vinculada ao cuidado no contexto

familiar.
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APENDICE

APENDICE |

UNIVERSIDADE FEDERAL DE VICOSA
CENTRO DE CIENCIAS HUMANAS, LETRAS E ARTES.
DEPARTAMENTO DE ECONOMIA DOMESTICA — PROGRAMA DE POS-
GRADUACAO

QUESTIONARIO PARA PERFIL SOCIOECONOMICO FAMILIAR

Dados de controle

Ne° Data: Local:

Hora inicial: Hora final:

Nome:

Endereco:

1-Aspectos da composicdo da fam ue residem na casa)

Membros Parentesco Sexo Idade Estado civil Escolaridade
(M/F) | (Anos) | 1-Solteira 1-Sem instrucéo

2-Casada 2- Fund.Inc.
3-Unido 3-Fund. Comp.
Consensual 4-Médio Inc.

4- Separada 5-Médio Comp.

5- Divorsiada | 6-Superior Inc.

6- Vilva 7-Superior Compl.
8- Pos-grad.
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2-Trabalho e renda: (Todos que exercem atividade remunerada na casa)

Renda
(R$)
1- Menos de 1
u salario
Membros O‘?Up?“?ao Trabalhq 2- 1salario
Principal (horas/dia) 3- Mais de 1 salario
4- Mais de 2
salarios
5- Qutros
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APENDICE I

UNIVERSIDADE FEDERAL DE VICOSA
CENTRO DE CIENCIAS HUMANAS, LETRAS E ARTES.
DEPARTAMENTO DE ECONOMIA DOMESTICA - PROGRAMA DE POS-
GRADUACAO

ROTEIRO DE ENTREVISTA COM RESPONSAVEIS/ CUIDADOR
PRINCIPAL DO FAMILIAR COM DEFICIENCIA

As questdes foram definidas conforme os objetivos da pesquisa, que estdo diretamente
relacionados as categorias analiticas (paralisia cerebral, familia e cuidado). Apds cada
pergunta foram colocadas questdes para direcionar o pesquisador, a fim de ndo perder o

foco das respostas, e ndo para criar opgoes de respostas.

Para atender ao objetivo especifico 1: Analisar como as familias reconhecem e

elaboram a deficiéncia de seu familiar

1- Como foi sua gestacdo? (As expectativas com relagdo ao filho que vai nascer, 0s

planos futuros...)

2- Quando a familia percebeu alguma diferenca no desenvolvimento do familiar com
deficiéncia? (logo apds o nascimento, apds de algum tempo de convivio...) Quem
observou a diferenca? (0 pai, a mée, algum irmao, primo, tia, ou ainda um outro

membro que ndo seja da familia, como amigos, professora, médicos....)

3- Como foi dado o diagnostico do familiar com deficiéncia? (Quem deu o diagnostico?

Quando? Como foi dada a noticia? Obteve orientacdo?)

4- Como foi saber a noticia? ( Os sentimentos, as possiveis divida, 0s anseios, reacoes

diante da deficiéncia do familiar...)

5- O que vocé entende por paralisia cerebral?

Para atender ao objetivo especifico 2: Compreender as possiveis modificacoes

ocorridas na dindmica e organizacdo da familia em decorréncia de um familiar com
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deficiéncia e suas repercussdes nas esferas fisicas (do domicilio), social, econdmica e

cultural da familia;

6- A presenca do familiar com deficiéncia alterou em algum aspecto a estrutura fisica
da residéncia? Em caso negativo, as mudancas ndo foram realizadas por que motivo?
(Por questdo financeira, porque ndo foi preciso, porque a casa é alugada, porque a
familia ndo deseja...)

7- Vocé percebeu alguma mudanca no relacionamento familiar? (relagdo marido
esposa, relagdo com os irmdos, melhorou ou piorou com a presenca do familiar com
deficiéncia/ Parentes e amigos se afastaram da familia ou se aproximaram, ou ainda

prépria familia se isolou em func¢éo da nova situacao...)

Para atender ao objetivo especifico 3: Compreender o significado do cuidado do
familiar com deficiéncia, bem como o custo social e econémico deste cuidar para o

cuidador principal (positivo e negativo);

8- Como € o dia a dia da familia em termos dos cuidados com familiar com deficiéncia?
Houve alguma modificacdo na rotina, nos horarios, nas atividades de trabalho, lazer e

outros?

9- Quem tem maior proximidade com familiar com deficiéncia? (Quem é o responsavel
pelo cuidado - Caracterizacdo do cuidador principal) Existem outras pessoas que

também participa desde cuidado?

10- O que é cuidar pra vocé? (o cuidado do corpo, e o cuidado que vai além desde)

11- Tem alguma coisa ou atividade que fazia ou gostaria de fazer e ndo é possivel
desenvolver em funcéo do familiar com deficiéncia? (Se interrompeu algum projeto de
vida como estudo, casamento, lazer, emprego. / e 0 que tem vontade de fazer e nunca
fez porque a situagdo ndo permite)

12- Nos ultimos anos vocé ou alguém da familia apresentou algum problema de saude,

stress, depresséo, ou outros advindos da sobrecarga do cuidado?

174



13-Tiveram alteracOes significativas na renda em funcdo da deficiéncia? (perda de

emprego ou necessidade de mais de um vinculo empregaticio)

Para atender ao objetivo especifico 5: Identificar a influéncia das redes de suporte
social no provimento de cuidados a pessoa com deficiéncia (institucionais e ndo

institucionais).

14- Vocé sente que precisa de orientacdo e apoio para cuidar do familiar com
deficiéncia? De quem? De onde? (Se precisa de ajuda para cuidar do familiar, ajuda

esta que pode ser de informacdo, pode ser financeira, pode ser um ombro amigo...)

15- O que a APAE significa para vocés? (lugar de acompanhamento, de apoio, de

informacao, de apoio emocional...)
16- Qual a contribuicdo da APAE para a familia? (orientam, interferem, ajudam no

cuidado, permitem a troca de experiéncias com outras familias que vivenciaram

situacOes semelhantes..)
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APENDICE Il

UNIVERSIDADE FEDERAL DE VICOSA
CENTRO DE CIENCIAS HUMANAS, LETRAS E ARTES.
DEPARTAMENTO DE ECONOMIA DOMESTICA - PROGRAMA DE POS-
GRADUACAO

CARTA APRESENTADA A DIRETORIA DA APAE

Senhora diretora Maria do Carmo Tito Teixeira:

Venho por meio desta, solicitar a autorizacdo da diretoria desta instituicdo para
que a estudante do programa de pds-graduacdo e Economia Doméstica, Elisa Maria
Almeida Costa, possa utilizar o espaco fisico da APAE para realizar entrevistas com as
mées que possuem filho ou filhos que seja(m) atendido(s) por esta.

O trabalho desenvolvido por nds, tem como objetivo analisar as relacfes
familiares, a dindmica e o cuidado em familias que possuem um filho que seja atendido
pela APAE.

Para tanto, gostariamos de contar com a colaboracdo de vocés, para a realizacdo

de entrevistas que irdo ajudar em seu trabalho.

Cordialmente,

Professora Neide Maria de Almeida Pinto
Orientadora

Elisa Maria Almeida Costa
Estudante de mestrado em Economia Doméstica
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APENDICE IV

UNIVERSIDADE FEDERAL DE VICOSA
CENTRO DE CIENCIAS HUMANAS, LETRAS E ARTES.
DEPARTAMENTO DE ECONOMIA DOMESTICA - PROGRAMA DE POS-
GRADUACAO

CARTA APRESENTADA AOS PAIS DE PESSOAS COM PC DA APAE

Senhores pais ou responsaveis,

Comunicamos que durante todo este semestre a estudante de mestrado da
Economia Domeéstica, Elisa Maria Almeida Costa, estard realizando uma pesquisa na
APAE. O seu trabalho tem como objetivo analisar as relagdes familiares, a dinamica e o
cuidado em familias que possuem um filho que seja atendido pela APAE.

Para tanto, gostariamos de contar com a colaboracdo de todos vocés, para a

realizacdo de entrevistas que irdo ajudar em seu trabalho.

Professora Neide Maria de Almeida Pinto
Orientadora

Elisa Maria Almeida Costa
Estudante de mestrado em Economia Domeéstica
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APENDICE V

UNIVERSIDADE FEDERAL DE VICOSA
CENTRO DE CIENCIAS HUMANAS, LETRAS E ARTES.
DEPARTAMENTO DE ECONOMIA DOMESTICA - PROGRAMA DE POS-
GRADUACAO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIMENTO

Eu, , li, e ou ouvi os

esclarecimentos dados sobre o estudo do qual participarei. Recebi explicacbes que
esclarece os riscos e beneficios do estudo e entendi que sou livre para interromper
minha participacdo a qualquer momento, sem justificar minha decisdo. Sei que meu
nome ndo serd divulgado, que ndo terei despesas e ndo receberei dinheiro por participar
do estudo.

Entrevistado

Equipe:

Neide Maria de Almeida Pinto
Orientadora da pesquisa

Elisa Maria Almeida Costa
Estudante entrevistador
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