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RESUMO

Os avangos tecnoldgicos da ciéncia levaram ao aumento da sobrevivéncia de
criangas com problemas decorrentes do periodo pré-natal, peri-natal e pds-natal.
Entretanto, essa sobrevivéncia tem sido acrescida da prevaléncia de sequelas
fisicas, sensoriais, cognitivas e comportamentais nessa populacdo. A deficiéncia em
criancas interfere de forma marcante na relacdo mae filho, nas relacées familiares e
nas relagdes sociais. As maes dessas criangas sao as principais figuras que
intermediarao o desenvolvimento neuropsicomotor de seus filhos, a minimizagao de
efeitos secundarios consequientes a deficiéncia e a inclusdo de seus filhos no meio
familiar e social. O tratamento fisioterapéutico por meio da intervencao precoce em
criangas portadoras de deficiéncia tem como objetivo a estimulagéo e facilitacdo do
desenvolvimento neuropsicomotor e a prevengao de deformidades nessa populagao.
Esse tratamento preconizado no aproveitamento dos mecanismos de plasticidade
cerebral atende criangas na faixa etaria de 0 a 3 anos (estendendo-se a criangas de
5 anos). Durante as sessbes de intervencao precoce, as maes sao convidadas a
participar de forma ativa no tratamento de seus filhos, para que aprendam algumas
formas de manuseio, posicionamento e técnicas de estimulagdo visual e motora e
como forma de promover a interagéo entre elas e a crianga. A presenca das maes e
sua participacao no tratamento fisioterapéutico de seus filhos tem como objetivo
primario a continuidade e a manuten¢ao no domicilio da preservacgao do alinhamento
biomecanico, do comprimento das partes moles e estimulo da interacdo mae-filho. A
percepgao da dificuldade de algumas mé&es em aderir e participar do tratamento
fisioterapéutico de seus filhos tem suscitado grandes duvidas relacionadas aos
beneficios do tratamento domiciliar, uma vez que a adesao das maes no tratamento
de seus filhos é crucial nos processo evolutivo da crianga em todos seus aspectos.
Este estudo trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada com base em entrevistas
semi-estruturadas, acompanhadas de visitas domiciliares, com 15 maes de criancas
portadoras de deficiéncia da APAE de Itauna e do ambulatério da Universidade de
ltatna. Na andlise dos resultados, foram utilizados os principios da Analise do
Discurso. As categorias de conceitos estudadas foram: reacées das maes diante da
noticia da deficiéncia; atitudes das méaes ap0ds receberem o diagnostico; expectativas
das mées relativas a evolugdo da crianga; participagdo das maes no tratamento;
avaliacdo das maes sobre a continuidade do tratamento no domicilio; percepcao das
maes sobre a maneira como as pessoas reagem diante de seu filho; maiores
dificuldades das mées com relagédo a continuidade desse tratamento; compreensao
das mées sobre o diagnédstico, o progndstico e o tratamento; e a percepg¢ao que elas
tém com relagcdo a necessidade do tratamento fisioterapéutico. A literatura mostra
que a situagéo socioecondmica, a idade materna, o numero de filhos, o estilo de vida
materno, o apoio social e familiar, a gravidade da deficiéncia e os niveis de
escolaridade interferem na adesdo e na participagdo das maes em tratamentos de
criangas com doencas crénicas ou necessidades especiais. Os resultados deste
estudo mostram que o envolvimento materno no tratamento fisioterapéutico dos
filhos portadores de deficiéncia é influenciado pela aceitacao desse filho, pelo apoio
dado a mae por uma figura paterna, pelo apoio familiar e social, pela facilitacao do
programa de tratamento referente a horarios e prescricdes, respeitando-se o estilo
de vida materno, pelas expectativas de evolucao da crianca e pela qualidade da



interagcdo mae-fisioterapeuta e crianga-fisioterapeuta. Torna-se necessario, portanto,
viabilizar o programa fisioterapéutico de acordo com as situagbes de vida de cada
mae, a criacdo e/ou intensificacdo de uma rede de apoio e suporte familiar, social e
profissional as maes para que sejam possibilitadas melhores formas de interagcédo
entre mée e filho com perspectivas centradas néo na deficiéncia da crian¢a, mas em
suas possibilidades.



ABSTRACT

The technological scientific advances have led to the increase in survival of children
with disorders derived from pre-natal, peri-natal and post-natal periods. However, this
survival has been added by the predominance of physical, sensorial, cognitive and
behavioral sequels in this population. The insufficiency in children interferes markedly
in the mother-child relationship, in family relations and in social relationships. These
children's mothers are the main characters that will intermediate their children's
neuropsychomotor development, the minimization of secondary effects resulting from
the deficiency and the inclusion of their children in the family and social
environments. The physiotherapeutic treatment, by means of early intervention in
children bearing deficiency, aims at stimulating and facilitating neuropsychomotor
development and preventing deformities in this population. This alleged treatment in
the utilization of brain flexibility mechanisms addresses children in the 0-3 years'
range (extending to 5-year old children). During the early intervention sessions, the
mothers are invited to participate actively in the treatment of their children, with the
purpose of learning a few ways of handling, positioning and some visual and motor
stimulation techniques as well as a way to promote their interaction with the child.
The presence of the mothers and their participation in the physiotherapeutic
treatment of their children aims primarily at the continuity and maintenance of the
treatment at home in the preservation of the biomechanical alignment, the length of
the soft parts and the stimulation of mother-child interaction. The perception of the
difficulty of some mothers in adhering to and participating in the physiotherapeutic
treatment of their children has brought about large doubts related to the benefits of
home treatment, since mothers' adherence to their children's treatment is essential in
the evolutive process of the children in all of its aspects. This has to do with a
qualitative research performed as of semi-structured interviews, accompanied by
home visits, with fifteen mothers of children bearing deficiency from APAE Itaina and
the out-patient clinic of the University of ltaina. In the analysis of the results,
principles of the Analysis of Speech were used. The categories of the concepts
studied were: mothers' reaction in light of the deficiency, attitudes of the mothers
after receiving the diagnosis, expectations of the mothers relative to the evolution of
the child, participation of mothers in the treatment, evaluation of the continuity of the
treatment at home, perception of the mothers on the manner in which people react to
their child, further difficulties of the mothers, understanding of the diagnosis on the
part of the mothers, prognosis and treatment and perception on the part of the
mothers with regard to the need of physiotherapeutic treatment. Literature shows that
in a social-economic situation, the mother's age, the number of children, the style of
life of the mother, social and family support, the seriousness of the deficiency, the
levels of education, all of these interfere in the adherence and in the participation of
the mothers in treatments of children with chronic diseases or special requirements.
The results of this study show that maternal involvement in the physiotherapeutic
treatment of children bearing deficiency is influenced by the acceptance of this child,
by the support given to the mother by a father figure, by the family and social support,
through the facilitation of treatment programs regarding schedules and prescriptions,
respecting the life style of the mother, through their expectations in the child's
evolution and through the quality of mother-physiotherapist and child



interaction.Therefore, it is necessary to make the physiotherapeutic program viable in
accordance with life situations of each mother, the creation and/or intensification of a
support effort on the part of the family, the society and the professionals to the
mothers that will enable better ways of interaction between mother and child with
perspectives centered not on the child's deficiency but rather on their possibilities.
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1 INTRODUCAO

1.1 MOTIVACAO

Vivendo, se aprende, mas o que se aprende mais é sé a fazer outras
perguntas. (Guimaraes Rosa).

Ao longo de dezessete anos de atendimento fisioterapéutico, minha maneira
de ver e de tratar as criancas portadoras de deficiéncia e suas familias foi se
modificando de uma abordagem mais clinica, centrada nas deficiéncias da criancga,
para uma terapéutica mais ampla, centrada no potencial dela. Evoluiu para a busca
da interacdao com a familia e a integracao desta no tratamento, por eu perceber que
as relacbes familiares, as questdes socioecondmicas, culturais e psiquicas
interferem no tratamento.

Essa trajetéria fez-me acreditar que se eu buscasse a compreensdo das
idéias, dos sentimentos e das atitudes da familia poderia ajuda-las a ver seus filhos
além de suas deficiéncias, reorganizando sua forma de relacionar-se com eles e seu
envolvimento no tratamento.

Nesse periodo, observei que algumas familias se envolviam e outras nao, e
aquelas que o faziam tinham muitas dificuldades. Acumulou-se, assim, uma série de
indagacoes acerca de quais seriam 0s motivos e condi¢ées que levariam as maes
de criangas portadoras de algum tipo de deficiéncia a se envolverem no tratamento
de seus filhos. Tais séo elas:

— Que fatores levariam as maes a compreender, a aceitar e a aderir ao
tratamento?

— Que fatores levariam algumas criangas com o0 mesmo acometimento e a
mesma condicdo socioecondmica a responderem ao tratamento de forma
diferenciada?

— De que forma evolui, ao longo do tempo, o olhar materno sobre o filho

portador de deficiéncia?
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— Que fatores dificultariam a adesado ao tratamento fisioterapéutico e as
orientacdes prescritas?
— Que fatores influenciariam a qualidade da relagcdo da mae com o terapeuta,

com o pai de sua crianga e com seus outros filhos?

Este estudo foi empreendido como uma forma de tentar responder algumas
dessas questdes. Com ele espera-se contribuir para a formacéo de conhecimentos
que auxiliem na compreensao desses fatores. Acredita-se que ele sera fundamental
para o éxito do tratamento fisioterapéutico da crianga portadora de deficiéncia e de

sua insercao no nucleo familiar e na sociedade.

1.2 A DEFICIENCIA

1.2.1 Aspectos epidemiologicos

A Organizacdo Mundial de Saude, em 1997, estimava que em paises em
desenvolvimento a incidéncia das deficiéncias fosse em torno de 10% da populagéo.
Nessa época, o Brasil possuia 147 milhdes de habitantes, estimando-se que 14,7
milhdes de individuos eram portadores de algum tipo de deficiéncia (BRASIL, 2002).

Dados da Organizacdo Mundial de Saude demonstram que, em tempos de
paz, pelo menos 10% das criancas de qualquer pais nasce ou adquire problemas
fisicos, mentais ou sensoriais que, de alguma forma, vao interferir em seu
desenvolvimento (BRASIL, 2002).

No Brasil, o censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) de
2000 apontava para uma prevaléncia de 24,5 milhdes de pessoas portadoras de
deficiéncia, o que corresponde a 14,5% da populagado brasileira, posicionando os
problemas de desenvolvimento como um dos mais prevalentes agravos da infancia e
da adolescéncia (ANEXO 2).
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Segundo dados da Fundagdo Getulio Vargas (2000), os Estados que

apresentam as maiores taxas de individuos portadores de deficiéncia no Brasil sao:
Paraiba, Rio Grande do Norte, Piaui, Pernambuco e Ceara; enquanto os Estados
que apresentam as menores taxas de individuos portadores de deficiéncia sdo: Sao
Paulo, Roraima, Amap4, Distrito Federal e Parand (ANEXO 3).
Embora, ndo existam no Brasil estatisticas fidedignas sobre a frequéncia das
deficiéncias, temporéarias ou definitivas, supde-se que haja uma prevaléncia muito
maior de criangas e adolescentes portadores de deficiéncia do que qualquer outro
tipo de patologia, segundo Miranda et al. (2003).

Atualmente, conforme Pasqualin (1998), Amiralian (2002), a prevaléncia de
individuos portadores de deficiéncia vem aumentando. Atribui-se esse aumento a
violéncia urbana, aos acidentes de transito, que atingem, principalmente, criangas,
adolescentes e adultos jovens. Também contribui para a incidéncia de portadores de
deficiéncia, o crescente desenvolvimento tecnoldgico, de forma geral e a evolugao
da assisténcia neonatal, que tém levado, cada vez mais, a sobrevivéncia de
acidentados, portadores de sindromes e patologias genéticas, recém-nascidos
prematuros e de muito baixo peso, que poderao vir a desenvolver algum tipo de

deficiéncia.

1.2.2 Aspectos historicos e culturais

No decorrer da histéria do homem, a forma de educar e tratar os individuos
portadores de algum tipo de deficiéncia sofreu varias transformagdes. Tém sido
encontrados relatos sobre deficiéncias desde o comeco da histéria documentada.

Os povos da Antigliidade, principalmente os egipcios, tinham uma concepc¢ao
demonoldgica da natureza e origem dos desvios mentais e utilizavam nos portadores
de deficiéncia a técnica da trepanacdo, para permitir que os espiritos malignos
escapassem de seus corpos (AMIRALIAN, 2002).

Para Prado e Rico (1992), os individuos portadores de deficiéncias fisicas,

sensoriais e/ou mentais foram consideradas. por um longo periodo, como seres
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diferentes, subumanos, sendo tratados socialmente de diferentes formas: eram
destruidos, ocultados e isolados em instituicdes custodiais.

A crianca, na sociedade da Grécia Antiga, era dependente do Estado, que
tinha poder absoluto de decidir sobre o destino de sua vida. Nessa sociedade, onde
“0 belo”, “o perfeito” eram cultuados, ndo havia lugar para individuos portadores de
deficiéncia. Quando as criangas nasciam, passavam por um ritual no qual eram
lavadas com vinho para avaliar-lhes a resisténcia e, logo em seguida, eram
examinadas por uma comissao de especialistas, que decidia se as criangas teriam
direito a sobrevivéncia. As fracas e as “defeituosas” eram colocadas nas chamadas
Apdyetas ("casa dos enjeitados”) ou atiradas as ladeiras do Monte Taigeto (LEVIN,
2001).

Segundo Levin (2001, p. 27) na sociedade Ateniense, Aristoteles também,
propunha a eliminagdo de criangas deficientes: Deve existir uma lei que proiba
educar a crianga deforme.

De acordo com Buenaventura, citado por Levin (2001, p. 29), o equanime

Séneca dizia a respeito das criancas portadoras de algum tipo de deficiéncia:

Exterminamos cées raivosos, matamos o boi desmandado e bravio e
degolamos os seres empestados para que nao infeccionem todo o
rebanho, destruimos os partos monstruosos e mesmo 0S Nossos
filhos; se nascerem enfermicos e deformes, nos os afogamos, e nao
€ a ira, mas a razao, o que distingue os elementos sdos dos inlteis
(Daira, I, XV).

A Biblia traz referéncias a cegos, mancos e leprosos como individuos
pedintes e rejeitados pela sociedade por medo de contaminagdo pela doenga ou
porque eram vistos como individuos amaldicoados pelos deuses.

Segundo Kanner (1964, p. 5), os deficientes mentais, por muito tempo, foram
vistos como tendo a uUnica utilidade de divertir os seus senhores: “a Unica ocupagao
para os retardados mentais encontrada na literatura antiga € a de bobo ou palhaco,
para a diversao dos senhores e de seus hospedes”.

Hipécrates e Galeno foram os primeiros sabios gregos a modificar as
concepgdes sobrenaturais sobre a natureza do comportamento anormal,

relacionando alguns problemas, como a epilepsia, a fatores organicos. As idéias
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desses sabios tornaram-se fatores importantes para o desenvolvimento de uma
concepcao naturalista da etiologia dos comportamentos anormais.

Telford e Sawrey (1988) dizem que durante os mil anos da ldade Média,
considerado o periodo de trevas para a ciéncia, a Igreja Catélica dominava o cenario
religioso e politico na Europa, sendo detentora do poder espiritual, influenciando
assim, o0 modo de pensar e as formas de comportamento naquela época. O
sobrenaturalismo, a pratica da magia, a relagdo com demébnios eram dogmas
vigentes. Com o advento da inquisi¢cao catdlica (século XlI-XV), houve um reforgo da
atitude discriminadora e persecutéria para com os portadores de deficiéncia: eles
passaram a ser vistos como hereges, possuidos pelo deménio, possessos, sendo
tratados sob a pena de uma inquisicao severa, para se obter confissées de heresias.
Os horrores da Inquisicdo fizeram com que os individuos excepcionais fossem
abandonados por seus familiares e amigos e ficassem vagueando pelos campos.

Ainda segundo o autor citado, no final da Idade Média, j& se encontravam
provas de atitudes benévolas e sensatas, com alguns portadores de doencas
mentais. Alguns deles eram admitidos para tratamento em hospitais, enquanto
outros, tidos como possessos, ainda estavam sendo queimados como bruxos e
bruxas.

Ja no século XVI, Paracelso passou a defender a idéia de que os portadores
de deficiéncia mental eram pessoas acometidas de problemas organicos,
nomeando-os de cretinos, idiotas e amentes. Em 1664, Tomas Willis descreveu, pela
primeira vez, a anatomia do cérebro humano, afirmando que muitas deficiéncias
seriam produtos de alteragdes na estrutura do cérebro. Mas, mesmo assim, nos
séculos XVI e XVII, ainda predominava a idéia de que a deficiéncia era tida como
uma deformagdo humana, decorrente de uma manifestacdo dos deuses ou do
deménio. Aos portadores de deficiéncia, ainda eram negados os direitos a vida,
sendo exterminados, eliminados, encarcerados e submetidos a rituais de exorcismo
e bruxaria (TELFORD; SAWREY, 1988).

Um pensamento baseado na ciéncia e na busca da verdade, por meio de
experiéncias e da razdo, surgiu concomitantemente a reforma religiosa (século XVI),
em decorréncia dos abusos cometidos pela Igreja Catdlica, o que resultou em uma

nova visdo de mundo, caracterizando o pensamento Renascentista. Era de esperar
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que uma nova concepgao sobre o individuo portador de deficiéncia fosse formada,
entretanto, estes eram tratados com rigidez ética carregada da nocao de culpa e de
responsabilidade pessoal, ou seja, eram tidos como seres demoniacos por |Ihes faltar
arazao ou a ajuda divina.

Segundo Pessotti (1995, p. 12) para a cultura da época, ‘© homem é o proprio
mal, quando Ihe falega a razao ou lhe falte a gracga celeste a iluminar-lhe o intelecto:
assim, dementes e amentes sdo, em esséncia, seres diabdlicos...”

No final do século XVIII, surgiu, com a Revolugdo Industrial, uma nova
concepgao sobre o papel do homem na sociedade. A forma de produgéo, circulagéo
e distribuicdo de riquezas fez com que os deficientes fossem vistos como nao
eficientes, estorvos, dignos de desprezo.

Com a suavizagao do capitalismo vitoriano, 0 homem comeca a ser valorizado
sob nova perspectiva e os deficientes passam a ser vistos ndo mais como um
estorvo, mas como um desgracado: “deixa o enfermo de ser um estorvo para ir
novamente ao limbo de ser um desgracado” (CHALUB apud TELFORD; SAWREY
1988, p. I). A sociedade, entdo, passou a ver os deficientes como dignos de pena,
amparando-os e protegendo-os.

Os trabalhos de Omote (1980), Januzzi (1992), Ferreira (1998) e Amiralian
(2002) se referem a variagdo de nomenclaturas usadas ao longo da histéria para
denominacdo dos portadores de deficiéncia como indicativa da maneira pela qual
esses individuos eram tratados. Se na Antiguidade eram tidos e denominados de
loucos ou possuidos pelo demdnio, mais tarde haveria uma distingdo dos estados de
doenca e provagao espiritual, passando os portadores de deficiéncia a serem
denominados de coxos, cretinos ou idiotas.

Uma nova abordagem terapéutica e uma nova designagao para os portadores
de deficiéncia nasceram durante o século XX, quando se iniciaram grandes
discussdes a respeito desses individuos, que passaram a ser designados como
retardados, pois eram vistos como individuos atrasados em relagdo aos demais.

Em meados do século XX, uma maneira diferenciada de nomear os
portadores de deficiéncia enfatizou as suas diferengcas e potencialidades: eram
individuos excepcionais, ja que fugiam dos padrées de normalidade da maioria da

populagéo.
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A crescente preocupacao com o tratamento e uma visdo mais humanitaria
perante os portadores de deficiéncia conduziram, mais recentemente, ao surgimento
de novas posturas. As idéias sobre integracdo, inclusdo, convivéncia social,
cidadania, garantia de direitos, equidade e igualdade de direitos foram sendo
formadas. Novas politicas publicas e procedimentos sociais em termos de
organizacao para o atendimento dessa populagdo transformaram ndo somente o
atendimento ao portador de deficiéncia, mas também a maneira pela qual eram
percebidos pela sociedade. Por volta de 1980, surgiu a denominacao de “pessoas
portadoras de deficiéncia”.

Miller (1995, p. 19) criou uma nova designacao para as criangas portadoras
de deficiéncia, denominando-as de “Criangca com Necessidades Especiais”, pois
argumentava que, em conseqliéncia de seus problemas motores, sensoriais e

cognitivos, necessitavam de

intervengdes especializadas em casa, na escola, na comunidade, por
causa dos atrasos nos desenvolvimentos fisicos, cognitivos, sociais
ou de linguagem; intervencoes freqlientes devido a condicdes de
salde; programas pedagodgicos individualizados para problemas de
aprendizagem; atendimento extra para as habilidades de vida diéria;
auxilios especiais para possibilitar e enaltecer a comunicacao;
terapias para melhorar a resisténcia e coordenagcdo fisica ou
problemas emocionais ou de comportamento persistentes;
equipamento especial para aumentar a mobilidade.

Embora a substituicao recente da terminologia oficial ou proveniente dos
meios académicos tenha retratado certa transformacao da visdo e da aceitacao
social da deficiéncia, essa nova nomenclatura foi, a0 mesmo tempo, sendo
ressignificada e assumiu tradicées, bem como incorporou outros valores vividos pela
sociedade no momento histérico, que passou a aceitar e a tratar os portadores de
deficiéncia. Entretanto, ainda hoje, persiste certa rejeicdo ao deficiente, mesmo
sendo chamado de portador de necessidades especiais.

A sociedade, segundo Buscaglia (2002), freqiientemente define a deficiéncia
como uma incapacidade, algo indesejado e com limitacbes para quem a apresenta,
geralmente maiores do que as realmente existentes, ja que é a prdpria sociedade

quem define os padrdes de beleza, perfeicdo e os parametros de sucesso. Como
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consequéncia disso, o individuo portador de deficiéncia é estigmatizado, segregado
e visto como um ser sem interesse ou habilidade para se integrar na sociedade.

Para Amaral (1998), o termo deficiéncia possui um universo complexo de
significados, abrangendo aspectos organicos, emocionais, maturacionais e sociais.
O autor ressalta que mais importante que discussdes terminolégicas seria a
necessidade de mudancas de atitudes perante os portadores de deficiéncia,
buscando a compreensdo de que sdo individuos que fazem parte da sociedade
humana, cuja caracteristica é a diversidade.

Para Goffman (1988), quando se deixa de considerar um individuo como uma
pessoa comum e total, reduzindo-o a uma pessoa “estragada” e “diminuida”, muitas
vezes considerando-o como um defeito, uma fraqueza e uma desvantagem, estamos
impondo um estigma a esse individuo. Essa, portanto, € uma marca que o individuo
recebe e carrega consigo, interferindo de forma drastica nos seus processos de
socializacao.

A sociedade possui uma rede de critérios interiorizados, baseados em valores
adotados no periodo da histéria vivida, que é acessada na percep¢cao do mundo ao
nosso redor. Por isso, “ao olharmos algo, imediata e inevitavelmente usamos esses
critérios para determinarmos se o foco de nosso olhar é ou ndo desviante dos
padrées culturalmente aceitos” (YANO, 2003).

Os individuos, diante de pessoas significativamente diferentes, podem
manifestar, assim, rejeicdo e certo sentimento de estranheza. Paralelamente a
explicacdo socioldgica, esse sentimento de estranheza seria, numa vertente
psicanalitica, segundo Freud (1919), proveniente de algo familiar que foi reprimido,
implicando uma identificacdo com o outro e, a0 mesmo tempo, um movimento de
desconhecimento.

Ainda nessa vertente, alguns autores citam que a presenca do deficiente
evidencia e espelha nossa castracao:

O desamparo estrutural é o que faz de todo ser marcado pela
condi¢do de humano, um deficiente, no sentido de 'nao todo’. Assim,
todo homem ¢é deficiente, marcado pela castracdo. O dano real de
um corpo, seja ele evidenciado na deficiéncia fisica, sensorial ou
intelectual, nos remete a nossa deficiéncia estrutural, furando o
imaginario que tenta por meio das ilusdes e miragens, encobrir nossa
divisdo”. (GUERRA; LIMA, 2003, p. 131)
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Maciel (2000) afirma que, geralmente, a comunidade esta mais atenta aos
impedimentos e as aparéncias do que ao potencial e a capacidade dos individuos
portadores de deficiéncia.

Em 1989, a Organizagdo Mundial de Saude elaborou a Classificacdo
Internacional de Deficiéncia, Incapacidade e Desvantagens (CIDID), que passou a
conceituar deficiéncia como a perda ou anormalidade de estrutura ou fungéo
psicoldgica, fisiolégica ou anatdmica, temporaria ou permanente, e incapacidade
como restricdo, resultante de uma deficiéncia da habilidade de desempenhar uma
atividade considerada normal, que surge como consequéncia direta ou resposta do
individuo a uma deficiéncia (FUNDACAO GETULIO VARGAS, 2000).

Embora positiva, a inclusdo escolar que foi fortalecida pela Declaragdo de
Salamanca em 1994 (CORDE, 1997) resolve parcialmente as atitudes de
marginalizacao e exclusao do individuo portador de deficiéncia, pois esse estigma se
inicia ndo no periodo escolar, mas logo apds a constatacdo da deficiéncia, seja ela
de origem fisica, mental ou sensorial, adquirida ou hereditaria.

Em maio de 2001, a Assembléia Mundial da Saude aprovou a International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF), por meio da qual foram
descritas a funcionalidade e a incapacidade relacionadas as condi¢gbes de saude, a
identificacdo das capacidades do individuo em suas atividades de vida diaria, suas
limitagcdes, bem como sua participagéo social no meio ambiente no qual esta inserido
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2001).

Essa nova abordagem, tendo em vista que prop6s outra forma de ver o
individuo portador de deficiéncia, apresentou um novo paradigma para pensar e
trabalhar a deficiéncia e a incapacidade, j4 que estas ndo sao apenas
consequéncias das condi¢cbes de saude/doenga, mas determinadas pelo contexto do
meio ambiente fisico e social, pelas diferentes percepcdes culturais e atitudes em
relacdo a deficiéncia e pela disponibilidade de servigos e de legislacdo. Esse marco
significativo na evolugdo dos conceitos, em termos filoséficos, politicos e
metodoldgicos, passou a influenciar as praticas relacionadas a reabilitacdo e a
inclusao social do individuo portador de deficiéncia.

A evolugéo social e das familias em direcdo a aceitacdo e ao cuidado dos

portadores de deficiéncia sdo frutos, assim, de mudangas socioecondmicas e
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culturais mais gerais, tais como as mudancas religiosas, a industrializacdo e a
evolugao tecnoldgica. Mais recentemente, a luta das familias e do proprio portador
de deficiéncia pela inclusdao social tem contribuido para as mudancas culturais e
legais referentes a eles.

1.2.3 Aspectos psicossociais

1.2.3.1 A familia

Em uma concepcao genérica e sintética, a familia é a unidade basica da
interagcdo social, sendo sua esséncia representada na relacdo pais-filhos, em
decorréncia do seu objetivo de gerar e criar filhos:

A familia torna-se, assim, tanto no homem como em outras
categorias zoolégicas, o modelo natural para assegurar a
sobrevivéncia bioldégica da espécie; a par desta fungdo basica,
propicia simultaneamente a matriz para o desenvolvimento psiquico
dos descendentes e a aprendizagem da interagdo social. (OSORIO,
1966, p.16).

Para Vasconcelos (1997), é na familia que acontecem e se administram os
cuidados basicos com o corpo, sendo ela fundamental na formagdo e preservagao
bioldgica dos individuos.

Osério (1996) mostra que os papéis familiares se referem a determinadas
pautas culturais e que a designagdo mée, que identifica a mulher que concebeu um
filho, esta configurada por uma fungao continente que nem sempre é exercida pela
mae reprodutora. Para o autor, o papel conjugal parte do pressuposto de que deva
existir uma interdependéncia entre os participantes do casal no compartilhar de
tarefas, no mutuo preenchimento dos desejos e necessidades de cada um. A mae,
caberiam as tarefas nutricias, de agasalho, de protecdo da prole e uma fungéo
continente ou de receptaculo das angustias existenciais de quem esteja,

correspondentemente, no papel filial. Ao pai caberia a tarefa de interposicao entre
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mae e filho para facilitar o processo de “dessimbiotizacdo” e encaminhar a aquisi¢ao
da identidade do filho ao longo de seu desenvolvimento. O papel fraterno oscila
entre a rivalidade e a solidariedade, podendo estar deslocado para a relacao entre
marido e mulher ou entre filho e um dos progenitores.

Por fim, o papel filial esta centrado na dependéncia, relacionado a
dependéncia peculiar de cuidados parentais que o recém-nascido necessita para
sua sobrevivéncia.

Spitz (1988) diz que a fungdo psicossocial da familia esta intimamente
relacionada ao afeto, sendo indispensavel para a sobrevivéncia do ser humano.

Sem afeto, a descendéncia ndo é capaz de desabrochar, permanecendo o
individuo fechado em uma espécie de concha, caracterizando um estado de
enquistamento emocional. Fundamental e primariamente, a fungdo psiquica da

familia é a de prover o alimento afetivo:

Esse alimento, contudo, € igualmente indispensavel para a
manutencao da homeostasia psiquica dos demais componentes da
familia e ndo apenas dos bebés, razdo pela qual deverdo seus
membros dele prover-se reciprocamente, através de mecanismos de
interagdo afetiva (OSORIO, 1996, p. 21).

Segundo Brant (2005), sdo expectativas familiares: produzir cuidados,
protecédo, aprendizado de afetos, construcdo de identidades e vinculos relacionais
de pertencimento, capazes de promover melhor qualidade de vida a seus membros
e efetiva inclusao social na comunidade e sociedade em que vivem. O fato de que
essas expectativas sdo possibilidades e nao garantias faz com que a familia,
segundo determinados contextos, possa vir a ser fortalecedora ou esfaceladora de
suas possibilidades e potencialidades. Para o autor, existe uma influéncia dos pais
na determinacdo do comportamento dos filhos, e a conduta desses igualmente
modifica e condiciona a atitude de seus pais.

A participacdo da familia é decisiva para o éxito do processo terapéutico.
Entretanto, de acordo com Bronfenbrenner (1996), deve-se considerar que, em cada
familia, existem subculturas ou identidades proprias com diferentes crencgas,

conceitos e formas de relacdo. Caso isso nao seja considerado nas relagcdes com as
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elas e na sua participacao no tratamento das criancas portadoras de deficiéncia, o
tratamento podera nao ter éxito.
Para Brant (2005, p. 27),

o mundo familiar mostra-se numa vibrante variedade de formas de
organizagdo, com crengas, valores e praticas desenvolvidas na
busca de solugbes e vicissitudes que a vida vai trazendo.
Desconsiderar isto é ter a va pretensdo de colocar essa
multiplicidade de manifestagdes sob a camisa-de-forga de uma Unica
forma de emocionar, interpretar, comunicar.

Atualmente, com a retomada da familia em um lugar de destaque em politicas
sociais, ha uma intensificacdo do envolvimento e participacdo delas em projetos e
acOes sociais. Portanto, a familia passou a ser, ao mesmo tempo, beneficiéria,
parceira e uma “miniprestadora” de servicos de protecdo e inclusdo social, o que,
provavelmente, tem impacto no cuidado da crianca deficiente e na sua participagao

efetiva no tratamento da mesma (BRANT, 2005).

1.2.3.2 O desenvolvimento infantil

Segundo Vigotsky (1994), ha uma multiplicidade de caminhos de
desenvolvimento passiveis de serem construidos, e o cérebro ndo € um sistema de
funcbes fixas imutaveis, mas um sistema aberto, de grande plasticidade, em
constante transformagdo, com sua estrutura e fisiologia moldadas ao longo da
espécie e do desenvolvimento individual. Esses conceitos tém sido, cada vez mais,
demonstrados pelas ciéncias, mudando as perspectivas de vida das criangas e
mesmo dos adultos portadores de deficiéncia.

O conceito de desenvolvimento infantil €, segundo Marcondes et al. (1991), a
capacidade da crianca em realizar fungdes cada vez mais complexas.

Para Miranda et al. (2003), o desenvolvimento infantil, em um conceito mais
amplo, é um processo que se inicia desde a vida intra-uterina, envolvendo aspectos

neurolégicos, comportamentais, sociais, afetivos e cognitivos.
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Segundo Tecklin (2002), ao nascer, o bebé é completamente dependente,
mas no primeiro ano de vida a crianga adquire um impressionante grau de
independéncia motora, passando de um estagio de impoténcia para um estagio de
competéncia em atividades motoras amplas, como sentar, engatinhar e levantar-se;
e em habilidades motoras finas, que incluem a exploracdo e manipulagdo de varios
tipos de objetos.

O desenvolvimento da crianga nao significa, assim, somente aumento de
peso e altura, mas também a modificacdo de certas estruturas que se adaptam de
acordo com o0s processos de maturagdo determinados pelo seu cédigo genético e
com as experiéncias vivenciadas segundo as possibilidades, exigéncias e limites de
seu ambiente. Portanto, a pratica e a oportunidade para interagées eficazes com o
meio ambiente sdo de extrema importancia ndo somente para o desenvolvimento
fisico, mas também para o desenvolvimento cognitivo e emocional de qualquer
crianga (SHEPHERD, 2002).

Mannoni (1986), Sptiz (1988), Eckert (1993), Wanderley (1997) e Burns e
MacDonald (1999) afirmam que a influéncia do meio ambiente fisico, social e
psiquico sobre o desenvolvimento da crianga tem importancia critica. Admite-se,
geralmente, que o desenvolvimento emocional da crianga seja prejudicado pela falta
de carinho e afeto por parte dos pais. Mas o desenvolvimento fisico pode também
sofrer atrasos ou deformagbes em conseqiéncia de um inadequado ambiente
psiquico, assim como o desenvolvimento cognitivo, o psiquico e 0 social podem ter

danos decorrentes de inadequada estimulagédo motora.

1.2.3.3 As primeiras relacoes

Numa perspectiva histérica, ha o inicio do estudo das primeiras relagdes entre
mae e filho no trabalho de Freud “Instintos e suas vicissitudes” (1915), em que ele
argumenta que a crianga possui necessidades fisiolégicas que devem ser satisfeitas,
sobretudo, o alimento e o conforto, sendo que o bebé se torna interessado em uma

figura humana, especificamente a méae, por ser ela a fonte de sua satisfacéo.
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Outro estudioso das relagdes vinculares e da formacdo do apego, o
psicanalista René Spitz (1945), trabalhando com criangcas institucionalizadas,
observou que os bebés que eram alimentados e vestidos, mas nao recebiam afeto,
nem eram segurados no colo ou embalados, apresentavam a sindrome por ele
denominada “hospitalismo”. Esses bebés tinham dificuldades no seu
desenvolvimento fisico, faltava-lhes apetite, ndo ganhavam peso e, com o tempo,
perdiam o interesse por se relacionar, o que levava a maioria deles ao 6bito. Esse
autor considerou, portanto, a auséncia dos pais e do afeto como fator determinante
para um desenvolvimento insatisfatério, com prognéstico reservado.

O psicanalista Erikson (1998) abordou a grande importancia dos anos iniciais
para o desenvolvimento, focalizando o surgimento gradativo de um senso de
identidade que ocorre pela interacdo do sujeito com seu meio ambiente. O autor
preconiza que o comportamento do principal provedor de cuidados (comumente, a
mae) é fundamental no estabelecimento, pela crianca, de um senso de confianca
basica. Para que ocorra uma finalizagdo bem-sucedida dessa tarefa, a genitora
precisa amar com consisténcia e reagir de maneira previsivel e confiante na relagao
com a crianca, influenciando aspectos de identidade béasica ao longo de seu
desenvolvimento.

Winnicott (1999), psicanalista inglés e tedrico das relacdes objetais,
descreveu o0 desenvolvimento emocional primitivo em termos da jornada da
dependéncia a independéncia, propondo trés categorias: dependéncia absoluta,
dependéncia relativa e autonomia relativa. Para esse autor, é na fase de
dependéncia absoluta que a mae desenvolve o que chamou de “preocupagao
materna primaria”. Esse estado especial da mae faz com que ela seja capaz de
compreender o bebé por meio de uma surpreendente capacidade de identificagao,
constituindo-se com ele uma unidade, para poder entendé-lo e interpretar suas
demandas. Na fase em que depende da mae, ha um tipo de complementaridade
entre o bebé e ela: o Eu da mae supre o da crianca, ainda fragil e inexistente,
auxiliando-a a se integrar. O autor afirma que, se na fase de dependéncia absoluta,
ndao ha uma mae capaz de se conectar com seu bebé, este fica num estado de néo-

integracdo, tornando-se apenas um corpo com partes soltas. De acordo com as
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idéias sobre o desenvolvimento propostas por esse autor, € aqui que ocorrem as
falhas primitivas no desenvolvimento, acarretando o surgimento de doengas mentais.

Bowlby (2006) também psicanalista inglés, descreveu a importancia das
primeiras relagcbes para o desenvolvimento infantil, formulando, desse modo, a teoria
do apego, em que descreve as relacdes do bebé com sua mae ou cuidador desde o
nascimento até os seis anos de idade. Para o autor, o ser humano herda um
potencial para desenvolver determinados tipos de sistemas comportamentais, como
sugar, sorrir, chorar, seguir com os olhos. O desenvolvimento seria o resultado do
controle desses sistemas comportamentais integrados, que funcionam num
determinado ambiente de adaptabilidade evolutiva, em especial, de sua interacao
com a principal figura deste ambiente, a mae. Nesse processo, o vinculo da crianga
com a mae, chamado por Bowlby (2006) de apego, tem funcao biolégica que lhe é
especifica. Ele é o produto da atividade desses sistemas comportamentais inatos,
que tém como resultado previsivel a reacdo instintiva da mae, levando a
aproximacao.

Segundo Ainsworth et al. (1978), a mae sensitiva tem a capacidade de
perceber, interpretar e responder de forma adequada e contingente aos sinais do
filho.

Ressalte-se, entretanto, a necessidade das funcbes paternas para o
desenvolvimento pleno. As fungbes maternas e paternas sao antagonistas e
complementares, correspondendo as operag¢des fundamentais de alienacdo e de
separagao, que resultam em trocas satisfatérias com o bebé (CRESPIN, 2004). A
auséncia ou deficiéncia da funcdo paterna, operadora psiquica da separagao,
podera levar a uma relacao patolégica da diade mae/filho, observada em muitas
familias onde existem criangas portadoras de deficiéncia.

Crespin (2004) assevera que estudos recentes tém enfatizado que a relacao
mae/filho primordial se inicia no periodo pré-natal e que o estado emocional da mae
tem importante papel em todo o periodo gestacional e neonatal.

Jerusalinsky (2003) reforca esse pensamento de que uma crianca existe
psiquicamente para a sua mae muito antes de nascer e, ainda mesmo antes de ser

gerada. A mae empresta inicialmente ao bebé uma imagem contida na sua
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subjetividade, que é fundamental para que o bebé possa construir sua prépria
imagem, constituindo-se psiquicamente.

A gravidez nunca é apenas um processo somatico. A mae fantasia seu filho
formando uma imagem consciente e inconsciente do corpo e personalidade da
crianga de acordo com seus desejos e vivéncias, criando expectativas. Portanto, o
nascimento de uma crianga portadora de deficiéncia pode representar para os pais
um evento desastroso, ferindo-os, narcisicamente. Por essa razdo e por outras,
incluindo fatos de carater objetivo, a crianga portadora de deficiéncia, na maioria das
vezes, estard sujeita a rejeicdo materna e familiar. A mée, muitas vezes, ndo
estabelece uma relacao estavel com o filho, o que ira interferir de forma crucial em
seu desenvolvimento psiquico, motor, sensorial e cognitivo.

Mannoni (1981) considera que uma crianca precocemente perturbada
consegue “formar” uma mae “anormal’, isto €, as reacdes dessas criangas geram
nas maes sentimentos e atitudes inadequados para o seu bom desenvolvimento.

Para Wanderley (1997, p. 158),

estes bebés se situam mais do lado da falha que do lado da
falicizacdo. Aonde vai parar o trono destes bebés, aquele apontado
por Freud como ‘Sua Majestade o Bebé’, a quem sado atribuidas
todas as perfeicdes e negados os defeitos? O bebé das promessas e
das ilusbes? Como investir este corpo que fere o narcisismo
parental?

A crianga portadora de deficiéncia tem, assim, grande probabilidade de
vivenciar a falta de estimulos sensoriais, motores, afetivos e cognitivos, ressentindo-
se do ndo-estabelecimento de um vinculo materno suficientemente estavel e
estruturante (SHEPHERD, 2002).

A funcgéo do “préximo que socorre”, lugar habitual da mae, assegura, por meio
dos cuidados indispensaveis a sobrevida, ndo somente a satisfagdo das
necessidades organicas, mas também e sobretudo a emergéncia psiquica do sujeito
(CABASSU, 1997).

Quando uma crianga nasce com uma deficiéncia, comeca para ela e sua
familia uma longa histéria de dificuldades. N&o é apenas a deficiéncia que torna sua
existéncia dificil, mas a atitude das pessoas e da sociedade diante de sua condicéo.
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Ser portador de deficiéncia ndo é uma condicao facil e aceitavel, com base nos
padrdes de normalidade estabelecidas pelo contexto sociocultural.

Atualmente, os mitos e preconceitos ainda existem em diferentes graus. As
contradigbes conceituais sdo significativas, assim como, as atitudes ambivalentes,
as resisténcias, a nao aceitacao e as diversas formas de discriminagéao.

Como profissionais da area de saude, percebemos que essa resisténcia e
essa nao-aceitagdo comegam com o0s préprios pais e demais membros da familia,
que, como parte da cultura, introjetam seus valores, sentimentos e representagdes.
Assim, ndo obstante os avangos tecnolégicos da medicina e das técnicas
terapéuticas, deparamos com a maior de todas as dificuldades: a motivacao das
maes e familiares para o tratamento fisioterapéutico.

Para Calderon e Greenberg (1993), a presenga de uma crianca portadora de
deficiéncia no meio familiar gera impacto em todos os membros dessa familia,
resultando em modificacées dos papéis e dos relacionamentos.

De acordo com Givovich et al. (1982), o nascimento de uma crianca
sindrbmica ou portadora de afeccbes genéticas evidentes ocasionara nos pais uma
série de reagdes diante do inesperado e de um problema desconhecido até entao,
desencadeando neles periodos de crises e adaptacbes que passam por varias
etapas: negacéo, culpabilidade, depresséo e raiva.

Os pais de uma crianga portadora de deficiéncia tém, segundo Pelchat et al
(1999), maior probabilidade de desenvolver problemas relacionados a saude,
depressao, ansiedade, baixa de auto-estima e angustia que pais de criangas nao
portadoras de deficiéncia.

Sao muitos os sentimentos que perpassam pelas familias quando estas sao
surpreendidas com o nascimento de uma crianga portadora de algum tipo de
deficiéncia. O medo, a incerteza, o desconhecimento, o preconceito podem
desencadear outra série de sentimentos tais como: solidao, fuga, abandono, rejeicao
ou superprotecao, levando com freqiéncia a perda da auto-estima, perda da
identidade familiar, separacdo do casal e abandono dos filhos (SALGADO;
VALADARES, 2000).

Observa-se que nas familias que possuem criancas portadoras de deficiéncia

h&a maior probabilidade de ocorrer uma relagdo patolégica da diade maef/filho,
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decorrente da auséncia efetiva da funcao paterna que seja operadora psiquica da
separacgao.

As maes, na maioria dos casos, assumem o0s cuidados com o filho portador
de deficiéncia, quer sejam cuidados relacionados a execugdo do programa de
tratamento quer se relacionem a tarefa de leva-los aos atendimentos (SOUZA;
PIRES, 2003).

Nas familias que possuem uma crianga portadora de deficiéncia, a educagao
dos outros filhos podera nao ser prioritaria, gerando nesses alguns comportamentos
especificos, pois, segundo Salgado et al. (2000), a educacéo e a rotina de cuidados
do filho portador de deficiéncia sdo mais exigentes e exaustivas.

Segundo Souza e Pires (2003), qualquer familia pode vivenciar variados
niveis de estresse, porém, nos casos de familias que possuem uma crianca
portadora de deficiéncia, esses niveis tornam-se mais elevados. Essas familias
apresentam algumas reacbes que sao comuns apos o diagnéstico de paralisia
cerebral: choque, descrenca, culpa e sentimento de perda.

Estudos demonstraram que as consequiéncias de uma malformacdo e de
uma doenca crénica sao influenciadas por diversos fatores relacionados a crianca,
sendo que a combinacao de varias situagdes do cotidiano, como a gravidade da
doenga, o contexto social, a qualidade relacional entre pais e filhos, aumentam o
risco para problemas relacionados ao comportamento e ao desenvolvimento
emocional nessas criangas (NOLAN; PLESS,1986; KOPP, 1990; HOROWITZ,
1992).

Alguns estudos mostram que da mesma forma que existem maneiras
diversificadas na educacado dos filhos, também existem variacbes na forma de
reacdo dos pais diante um filho portador de deficiéncia. Durante as fases de
tratamento de seus filhos, os pais trazem consigo personalidades, interesses,
conhecimentos, conviccdes e expectativas previamente definidas (BURNS; MAC
DONALD, 1999).

Uma rede social de apoio e o atendimento adequado, segundo Capuzzi
(1989), poderiam minimizar o impacto nas familias onde existam criangas portadoras

de malformagdes ou doencas crbnicas.
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2 A FISIOTERAPIA DA CRIANCA PORTADORA DE DEFICIENCIA

Em 1921, A American Physical Therapy Association regulamentou e facilitou o
desenvolvimento da fisioterapia como profissdo que, antes da Primeira Guerra
Mundial, era dirigida primariamente aos portadores de  disturbios
musculoesqueléticos. Naquela época, os individuos com lesdes cerebrais ou
medulares nem sempre sobreviviam para participar do tratamento de reabilitacdo. A
Primeira Guerra Mundial produziu muitos soldados com lesdes, sendo a reabilitacao
feita por “auxiliares de reconstrucdo”, uma categoria gerada pelos Programas de
Auxilio a Reconstrucao, que era liderada por um cirurgiao geral.

Um avancgo significativo da fisioterapia ocorreu nos anos 20, quando uma
epidemia de poliomielite afetou muitos adultos e criangas nos Estados Unidos.

Segundo Ratliffe (2002), somente a partir das décadas de 1940 e 1950, com
um crescente interesse em tratar criangas e adultos com problemas neurolégicos,
houve um desenvolvimento nos métodos de tratamento e de abordagens
neurofisiologicas.

A partir desse periodo, a fisioterapia, juntamente com outras especialidades,
vem desempenhando papel de significativa importancia nos processos de
reabilitagdo em criangas portadoras de deficiéncia. Nessa perspectiva, tem evoluido
significativamente nos ultimos anos, passando do atendimento direcionado apenas a
crianga, para a otimizacdo do atendimento, incluindo-a em seu contexto familiar e
em seu ambiente, ampliando assim a participacdo da familia no tratamento.

A estimulagdo do desenvolvimento do controle postural, associado a atos
motores iniciados pela propria crianca, ou seja, a priorizagdo da movimentagao ativa,
observando sempre a crianga como um todo, abrangendo seus aspectos
neuropiscomotores e o contexto em que vive, sdo os objetivos fundamentais do
tratamento fisioterapéutico em pediatria.

Na criangca em crescimento, a postura anormal, decorrente desequilibrio
muscular e das alteragées consecutivas do comprimento das partes moles, pode
levar a deformidades ésseas, acarretando, por conseguinte, deformidades graves e

incapacitantes do ponto de vista funcional e estrutural, comprometendo nao apenas
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o sistema musculoesquelético, mas também os sistemas cardiorespiratorio, sensorial
e cognitivo.

De acordo com Miranda et al. (2003), existe uma série de fatores de risco
para que uma crianga possa a vir a ter “déficits” relacionados ao desenvolvimento
neuropsicomotor. Esses fatores podem ser de ordem biolégica e/ou ambientais. Os
riscos estabelecidos referem-se, para muitos autores, a desordens médicas (erros
inatos do metabolismo, malformagdes congénitas, sindrome de Down e outras
sindromes). Os riscos ambientais estdo relacionados ao ambiente familiar e ao

ambiente geral em que a crianga vive:

Os riscos ambientais, relacionados ao meio familiar e ao ambiente
geral em que a crianga e o adolescente vivem, manifestam-se pela
omissao ou agao, como oferta precéria da assisténcia a saude, falta
ou desinteresse de recursos sociais e educacionais, auséncia de
politicas e acbes de prevencdo de acidentes, violéncia e outros 7-9.
Estdo, em parte relacionados com a miséria, mas ndo unicamente
dependentes dela, pois muitos deles, como os acidentes, a
negligéncia e as outras formas de violéncia doméstica acontecem em
todos os niveis socioecondmicos (MIRANDA et al. 2003, p. 35).

A busca por tratamento fisioterapéutico, para uma crianga, pode ser
decorrente de fatores genéticos, congénitos ou adquiridos. Nesse Ultimo caso,
podem ser secundarios a doengas crénicas ou agudas e traumatismos.

O tratamento fisioterapéutico indicado depende do tipo deficiéncia e do grau
de acometimento da disfuncdo instalada, com variacbes na duracdo do tempo de
tratamento e do progndstico, salientando-se, também, as possibilidades preventivas
e fornecedoras de melhor qualidade de vida.

A natureza do problema, sua causa, a idade de inicio, os fatores
socioecondmicos e culturais, o grau de instrugcdo dos pais, a qualidade do
relacionamento entre os pais da crianga sao fatores determinantes de como a
crianca e a familia respondem diante da afecc¢ao e de seu tratamento.

Para Bronfenbrenner e Morris (1998, p. 996):

especialmente nas primeiras fases, mas também ao longo do curso
da vida, o desenvolvimento humano acontece através de um
processo de interacbes reciprocas progressivamente mais
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complexas entre um organismo humano ativo, em desenvolvimento e
as pessoas, objetos e simbolos, em seu ambiente externo imediato.

Para Shepherd (2002), em algumas doencas, a medida que a crianga cresce
e evolui, outros fatores se combinam com os efeitos da lesdo para agravar os
deficiéncias funcionais, tais como os efeitos da falta da flexibilidade do sistema
osteomuscular, assim como os efeitos da atividade muscular limitada e
estereotipada exercendo sua ac¢ao sobre o sistema nervoso. A evolugédo da crianga
portadora de deficiéncia depende, em grande parte, da gravidade da lesao primaria,
das eventuais lesdes secundarias a lesdo, da capacidade de reorganizacao cerebral,
da época em que ocorreu a lesao, da influéncia que as deficiéncias cognitivas e de
conduta exercem sobre o aprendizado, assim como da qualidade do treinamento
motor e dos programas de educacao dos processos de reabilitacdo da crianca.

Cada crianga € um ser individualizado, isto €, possui caracteristicas préprias,
sendo o seu desenvolvimento neuropsicomotor determinado por fatores genéticos e
ambientais, incluindo o grau de estimulacdo que recebem. Portanto, o tratamento
devera conter um programa especifico, individualizado para cada crianga e 0 seu

contexto familiar.
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3 ADESAO AO TRATAMENTO

A ndo adesao ao tratamento é, segundo Bagattoli et al. (2000), um dos
maiores problemas em saude publica.

De acordo com a Organizacao Mundial de Saude (OMS, 2003), nos ultimos
quarenta anos, os cientistas que atuam nas areas de saude e do comportamento,
bem como os sociélogos, tém se preocupado com o0s niveis de adesado, seus
determinantes e intervengdes. Isso decorre da constatagdo de que, em nivel
coletivo, saude precaria e aumento dos custos com relacdo a saude sao
consequéncias da ma adeséo as terapias de longo prazo.

Estudos mostram uma grande evidéncia relacionada a adesdo: a eficacia de
intervengdes com o objetivo de aumento dos seus niveis pode causar um impacto
muito maior na saude da populagdo do que toda a melhoria nos tratamentos
médicos especificos. Assim, a adesdo é um importante modificador da eficacia do
sistema de saude. O aumento dos niveis de adesao pode ser o melhor investimento
relacionado as circunstancias nos casos de doengas cronicas.

O termo adeséo, segundo Vitéria (1998), pode ser entendido, de forma mais
ampla, como um conjunto de atividades, no qual o paciente ndo apenas obedece as
orientagcdes médicas, mas segue, entende e concorda com a prescrigcao estabelecida
pelo médico ou profissional de saude. Na relagédo, devera haver um acordo entre o
médico e o paciente. Devem ser firmadas as responsabilidades de cada um e
também de todas as outras pessoas envolvidas no processo.

O termo adesao, para Vitoria (1998), significa que deve existir uma "aliangca
terapéutica" entre médico e paciente, na qual sdo reconhecidas ndo apenas a
responsabilidade especifica de cada um no processo, mas também de todos os que
estdo envolvidos (direta ou indiretamente) no tratamento.

O comportamento de adesdo ao tratamento é multifatorial, segundo Kurita e
Pimenta (2003), sendo que esses fatores estariam diretamente relacionados as
caracteristicas da doenca, ao grau de complexidade do tratamento, as
caracteristicas dos profissionais envolvidos no tratamento, aos aspectos psicolégicos

e culturais dos doentes, as condi¢cdes socioecondmicas, ao nivel de escolaridade e
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renda da familia envolvida no tratamento. Nesse caso, quanto menores 0s niveis de
escolaridade e renda familiar, maiores os riscos para a ndo-adesao ao tratamento
(BAGATTOLI et al., 2000; BONOLO et al., 2004).

Um dos fatores associados ao nivel de adeséo seria 0 suporte prestado ao
paciente no ato do cuidado: este deve se sentir apoiado e nédo responsabilizado.
Pesquisas para avaliar a adesado ao tratamento com anti-retrovirais demonstraram
que a adesdo ao tratamento esta diretamente relacionada a forma como o paciente
participa do préprio tratamento, tendo oportunidade de explicitar ou ndo suas
opinides, preferéncias e decisbes quanto a medicacdo indicada que se tornam
importantes fatores na avaliagdo dos custos e beneficios relacionados ao
tratamento.

Em estudo (realizado por meio de auto-relato e complementado com uso de
diario e consultas a farmacia) sobre a aderéncia aos anti-retrovirais em pacientes
com infeccao pelo HIV/Aids, Greco et al. (2001) analisaram uma amostra de 120
pacientes infectados por HIV/AIDs. Nesse estudo, os principais fatores relacionados
a ndo adesao estariam condizentes com as principais causas de falhas no uso de
anti-retrovirais descritas na literatura: efeitos colaterais dos medicamentos, a
dificuldade posologica e o esquecimento, escolaridade, idade e o tempo de
tratamento. O autor argumenta que os pacientes se tornam mais empenhados em
seguir o tratamento a partir do momento em que percebem ganhos em sua condigéo
clinica.

Bonolo et al. (2004), em seu estudo sobre adesdo ao tratamento anti-
retroviral, também mostram que as condigdes socioecondmicas influenciam na
adesdo: quanto menor a escolaridade e renda individual, maior o risco para a nao-
adeséo.

Em um outro estudo sobre adesado a terapéutica anti-retroviral, Gir et al.
(2005) ressaltam que o baixo nivel educacional associado a auséncia de emprego,
de suporte familiar e social sdo fatores que interferem diretamente na ma adesao ao
tratamento. Para esse autor, a avaliacdo de suporte familiar e social no processo de

tratamento do individuo sdo imprescindiveis para melhorar os niveis de adeséo.
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Ainda sobre o tratamento com anti-retrovirais, Vitéria (1998) aponta que a
adequacao do regime terapéutico ao estilo de vida do paciente seria a medida mais
simples e eficaz para melhorar a adeséo.

Segundo esse autor, para se alcancar a adesédo adequada ao tratamento de
qualquer doenga de natureza crbnica, € necessario, em ultima instancia, procurar
motivar o paciente levando-o a se envolver no seu préprio tratamento por meio de
medidas praticas, de baixo custo e de facil execugao, fazendo ajustes conforme as
necessidades individuais ao longo do tratamento.

Estudos feitos por Costa et al. (1999) sobre adesdo ao tratamento da
tuberculose acrescentam que a adesao ao tratamento também esta relacionada a
percepcao corporal que o individuo doente possui e ao fato de ele perceber que sua
melhora depende de seu comportamento. Nesse caso, ele tende a seguir a
terapéutica. O autor ressalta em seu estudo que para melhorar os niveis de adesao
faz-se necessario conscientizar o paciente do carater permanente do tratamento e
incentiva-lo a acreditar que este pode Ihe proporcionar melhora em sua qualidade de
vida.

Arakaki et al. (2004), em seu estudo sobre a adesdao ao tratamento da
ambliopia, ressalta que fatores tais como o grau de ambliopia (sendo pior o resultado
nas criangas que possuem ambliopia mais grave), idade e nivel de entendimento do
problema por parte dos pais influenciam na adeséo e no resultado do tratamento.

Em um estudo com terapia em um grupo de individuos hipertensos, ficou
demonstrado que a alta taxa de desisténcia nos tratamentos pode ser amenizada
com apoio interdisciplinar, concluindo que € necessario vencer aspectos de negagao
da doenca e incluir uma nocao de responsabilidade e compromisso com o
tratamento e com seu prognéstico (G. NETO, 2002).

Alvin (2001, p. 32), em trabalho sobre a Representagcéao social de asma e o
comportamento de maes de criancas asmaticas, conclui que as dificuldades
relacionadas a adesao ao tratamento ndo podem ser abordadas focando somente os
aspectos relacionados as transferéncias de informacbées e a orientacdo de
habilidades, mas, sim, ao fato de que cada individuo reage de forma diferenciada a
abordagem recebida:
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Os pacientes nao podem ser considerados como receptaculo
passivos de informacdo. Eles interpretam as informagbes que
recebem e formulam seus proprios conceitos, a partir de suas
experiéncias individuais e dos conceitos existentes em sua
comunidade, na sua cultura, dependendo do momento histérico e
social em que vivem. Esses conceitos devem ser abordados e
discutidos, para possibilitar que o planejamento da educagéo esteja
em concordancia com a realidade da populacao a ser abordada.

Em criangcas portadoras de deficiéncia, a néo-adesdao ao tratamento
fisioterapéutico poderd acarretar maiores comprometimentos ndo somente em
relacdo a fungdo, mas também aos aspectos cognitivos, sensoriais €
comportamentais, ja que o tratamento fisioterapéutico em criangas devera abranger
todos esses aspectos. Alguns estudos demonstram claramente como a n&do-adesao
ao tratamento pode resultar em progressao da patologia, piora da qualidade de vida,
onus econdmico ao individuo, aos servigos de saude e a sociedade (KURITA;
PIMENTA, 20083).

Para Marinho (1999), a medida que o terapeuta compartilha com o paciente a
responsabilidade pelo tratamento, empreendendo formas de facilitar esse processo,
ele contribui para a adesao do paciente ao tratamento.
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

. Investigar fatores relacionados a ades&o das maes, segundo as suas
percepgdes, a continuidade do tratamento fisioteapéutico de seus filhos portadores

de deficiéncia, no domicilio.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

. Verificar a reacdo e percepcao da mae a deficiéncia da crianca e sua
evolucao ao longo do tempo.

. Verificar a existéncia de fatores motivadores de investimento das mées,
no tratamento da crianga.

. Verificar a existéncia de fatores dificultadores e desestimulantes de
investimento no tratamento da crianga.

. Verificar formas subjetivas e objetivas encontradas pelas maes para
superacao das dificuldades.

. Verificar a percepcdo das maes sobre o papel do fisioterapeuta na
superacado das suas dificuldades subjetivas e na sua relacdo com a
crianga.
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5 METODOLOGIA

Neste estudo, utilizou-se como proposta a metodologia qualitativa e como
instrumento de coleta de dados entrevistas semi-estruturadas, observagao

participante por meio de visitas domiciliares e consulta a prontuarios.

5.1 JUSTIFICATIVA DA ESCOLHA DO METODO

Todo estudo cientifico pressupde uma metodologia para sua realizagéo:
“inclui as concepgdes tedricas de abordagem, o conjunto de técnicas que
possibilitam a construcéao da realidade e o sopro divino do potencial do investigador”
(MINAYO, 2004, p. 22).

Para Eco (1999), quando realizamos uma pesquisa cientifica, principalmente
na area das ciéncias humanas, estamos aprendendo a colocar em ordem nossas
préprias idéias, ordenando fatos, portanto, construimos um “objeto” que podera
auxiliar outras pessoas.

Ainda segundo Minayo (2004), “o campo da saude se refere a uma realidade
complexa que demanda conhecimentos distintos integrados e que coloca de forma
imediata o problema da intervengcdo”. Para essa autora, a modalidade de pesquisa
qualitativa seria particularmente adequada para as investigacées nesse campo.

Dessa forma, optou-se pela pesquisa qualitativa por se tratar de um estudo na
area da saude em interface com as ciéncias sociais, cujo objeto é o pensamento
coletivo e onde a apreensao desse pensamento torna-se objetivo da investigagao.

O método qualitativo abrange uma ampla variedade de procedimentos que se
baseiam no estudo de amostragens cuidadosas e intensivamente observadas e cuja
representatividade ndo se fundamenta na relevancia estatistica. E um método que,
diante de problemas complexos e globais, procura compreender os padroes

estruturais repetitivos e os comportamentos recorrentes da realidade humana.
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De acordo com Turato (2003), a pesquisa quantitativa busca apreender como
o fendmeno se comporta matematicamente numa populacdo, enquanto a pesquisa
qualitativa busca interpretar o que as pessoas dizem sobre o tal fendmeno e o que
fazem, ou como lidam com isso. Para esse autor, os sentidos e as significagdes dos
fendbmenos constituem o cerne das pesquisas qualitativas.

Nesse tipo de pesquisa, 0 objetivo € a apreensao de um fendmeno em nivel
do sujeito, isto é, o que se manifesta ou é percebido pela sua consciéncia ou pelos
sentidos; tudo que é objeto de experiéncia possivel.

Os objetivos maiores da pesquisa qualitativa € ouvir os sujeitos, para em
seguida interpretar os sentidos e significagdes dos fendmenos do seu ponto de vista,
buscando compreender uma realidade especifica, ideografica, cujos significados s&o
vinculados a um dado contexto.

Parte-se do pressuposto de que os individuos agem em razdo de suas
crengas, percepgdes, sentimentos e valores e que seu comportamento tem sempre
um sentido, um significado que nado se da a conhecer de modo imediato,
necessitando ser revelado (MAZZOTTIl; GEWANDSZNAJDER, 2000).

Segundo Bogdan e Bicklen (2003), essa metodologia procura compreender a
experiéncia humana, descreve os significados e entende o processo de sua
construcao pelas pessoas, procurando, também, observar empiricamente e pensar
sobre a condicdo humana a partir dos eventos concretos.

O pesquisador, na pesquisa qualitativa, descreve, analisa e interpreta os
fendbmenos apreendidos, dando-lhes uma “ultra-significacéo”, ou seja, o pesquisador
capta o significado dado pelo individuo/grupo social que vivencia o problema e
reinterpreta esses significados embasado em concepgoes tedricas de abordagem
que possibilitardo uma outra versdo da realidade e, conseqlentemente, dos
significados dos fenédmenos observados.

Segundo Minayo (2004, p. 105), na pesquisa qualitativa existe uma interacao
ampla e essencial entre o pesquisador e 0s sujeitos pesquisados, fazendo com que
a preocupacao do pesquisador seja a de que “todo o corpo e sangue da vida real
componham o esqueleto das constru¢des abstratas”.

Para essa autora, as sociedades humanas existem em um determinado

espago e tempo, sendo que 0s grupos sociais que as constituem sdo mutaveis. Tudo
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esta para ser transformado, portanto todo objeto de estudo em ciéncias sociais
possui uma consciéncia histérica, fruto das necessidades humanas e tendo como
base o proprio processo histérico, estd submetida as grandes questdes da época.

Uma das formas da apreensao dessa realidade histérica dos grupos humanos
€ por meio da linguagem. Segundo Madeira (2001, p. 130),

[...] as representagbes que temos constroem-se na histéria de uma
dada formacao social, num processo de relacdes familiares, grupais
e intergrupais, que se estende ao longo da vida e, em meio ao qual,
afetos, necessidades, valores, normas, estere6tipos, imagens,
simbolos, demandas e interesses tomam forma articulando-se em
palavra proferida ou silenciada, palavra entendida ou negada.

Como todo individuo é sempre uma entidade social e, consequientemente, um
simbolo vivo do grupo que ele representa, este passa a ser abordado como sujeito
genérico — como o grupo no individuo — desde que se tenha uma compreensao
adequada do seu contexto social de pertencimento (GUARESCHI;
JOVCHELOQVITCH, 2003).

Assim, do ponto de vista da forma de abordagem do problema, esta pesquisa
classifica-se como pesquisa qualitativa, uma vez que foi definida uma andlise
interpretativa dos dados a serem coletados, por meio de um contato subjetivo, em
ambiente natural, com busca de definicao de significados, sentimentos e motivacoes,

expressos no discurso e atitudes dos informantes.

5.2 POPULACAO E LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido na Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) de ltauna e no Ambulatério das Clinicas Integradas da Universidade de
ltauna.

A APAE de Itauna, uma organizagdao nao governamental de fins filantrépicos,
€ uma clinica-escola que atua como entidade parceira dos poderes publicos
municipal, estadual e federal, por meio de convénios. Atende 478 criancas,

adolescentes e adultos portadores de deficiéncia, provenientes dos municipios de
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ltauna, Itatiaiugu e Santa Terezinha. Desses pacientes, 261 sdo atendidos na propria
instituicdo, nos setores de clinica, escola e de oficinas (confeccdo de papel
reciclado, culinaria, artesanato). As demais criancas que ja se encontram inclusas
em escolas regulares s&o atendidas pelo Servigo de Apoio Itinerante (SAl).

O setor de Estimulacao Precoce, onde o estudo foi realizado, compreende as
areas de pediatria, fisioterapia, psicologia, terapia ocupacional, fonoaudiologia e
assisténcia social, atendendo em média 75 criangas na faixa etaria de 0 a 5 anos de
idade. Essas criangas sdo atendidas individualmente, em sessdes de trinta minutos,
com a presencga das maes durante o tratamento. As mées e/ou cuidadores presentes
as sessbes sao orientadas quanto a realizacdo de atividades que deverao ter
continuidade no domicilio, ao mesmo tempo em que sdo convidadas e estimuladas a
participarem ativamente do tratamento desenvolvido no momento da consulta.

O ambulatério da Universidade de Itauna atende adultos e criancas
portadores de problemas neuroldgicos, cardiorrespiratorios, ortopédicos e sequelas
pés-queimaduras. Atualmente, sado atendidas 55 criancas provenientes dos
municipios de Itauna, Para de Minas, Angicos, ltatiaiucu, Azurita e Mateus Leme. O
atendimento € feito em sessdes individuais, com a duragdo média de quarenta
minutos, de cinco a trés vezes por semana. Também séo repassadas a familia ou
cuidador as orientacbes com relagdo aos procedimentos que deverao ter
continuidade no domicilio (posicionamento, manuseio e mobiliza¢des).

A maioria das criangas portadoras de deficiéncia do municipio de ltauna €
atendida nessas entidades, independentemente de sua classe socioeconémica.

O numero de sessdes varia de acordo com as necessidades de cada crianga
e de acordo com disponibilidade da familia para deslocar-se para o atendimento
(algumas familias residem em zona rural e municipios vizinhos), sendo, em media,
trés sessdes semanais de atendimento.

A coleta de dados foi realizada no préprio local onde as criangas sao
atendidas (APAE de Itaina e Ambulatério da Faculdade de Fisioterapia da
Universidade de Itauna), para que os cuidadores se sentissem mais a vontade e,

com isso, a entrevista fosse conduzida de forma a ser uma “conversa a dois”.
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5.3 CONSTITUICAO DA AMOSTRA

Para constituicAo da amostra, foram usados dois critérios de inclusdo. O
primeiro critério exigia que os entrevistados fossem maes ou cuidadores de criancas
portadoras de deficiéncia, pertencentes a faixa etaria de 0 a 5 anos de idade. Nessa
idade, os encurtamentos das partes moles e as deformidades tém menor risco de se
instalar, sendo a acdo do cuidador imprescindivel, porque as alteragdes
osteomusculares decorrentes do desequilibrio muscular, as alteracées de ténus
muscular e as alteracbes sensoriais ndo sao ainda graves e a maleabilidade dos
tecidos moles torna a mobilizagdo mais eficaz.

O outro critério de inclusdo foi o de que as criangas deveriam estar em
tratamento fisioterapéutico ha mais de noventa dias da primeira avaliacéao, para que
se observasse o0 nivel de envolvimento materno no tratamento e porque julgou-se
necessario que a crianca ja estivesse ha algum tempo em tratamento para a
formacao de conceitos, impressdes e habitos pelo cuidador..

Foram entrevistadas quinze maes de criancas que estavam sendo atendidas
nessas duas entidades e cujos filhos preenchiam os critérios de inclusdo (idade e
tempo de atendimento).

Segundo Minayo (2004) a amostragem qualitativa privilegia os sujeitos sociais
que detém os atributos que o investigador pretende conhecer, considerando-os em
numero suficiente para permitir uma certa reincidéncia das informagdes, sendo que o
conjunto de informantes deve ser diversificado para possibilitar a apreensao de
semelhancas e diferencas. A escolha do Jlocus e do grupo de observacao e
informagao deve conter o conjunto das experiéncias e expressdes que se pretende
objetivar com a pesquisa.

De acordo com Turato (2003), a amostragem proposital, intencional ou
deliberada é aquela em que a escolha dos respondentes, sujeitos e ambientes é
dirigida. A construcdo da amostra devera ser distintamente pensada e ser apropriada
as questbes da pesquisa, sem, entretanto ser simplesmente ditada pela

conveniéncia.
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Baseando-se nesses autores, as maes das criangas da APAE e do
Ambulatério da Universidade foram selecionadas propositadamente com o objetivo
de ter representadas na amostra, maes de criancas portadoras de diversos tipos de
deficiéncia e que, supostamente, poderiam se pronunciar sobre as motivagdes e as
dificuldades na participacao no tratamento de seus filhos, por vivenciarem a
situagdo. Julgou-se que os significados, motivagdes e dificuldades, traduzindo-se em
senso comum Minayo (2004), estariam presentes no discurso das maes, sendo
veiculados por meio de idéias, imagens, concepgdes e visdo de mundo.

O numero de mées entrevistadas e visitadas nao foi predefinido, obedecendo
ao critério de saturacao, isto é, o grupo se fechou quando, apds informacdes
coletadas com um certo numero de sujeitos, novas entrevistas passaram a
apresentar repeticbes do que ja tinha sido dito. Entendendo que novas falas
passaram a ter acréscimos pouco significativos em vista dos objetivos inicialmente
propostos para a pesquisa, decidiu-se encerrar a amostragem na 152 entrevista.
Também com relacdo a visita domiciliar, percebeu-se repeticdo das situacdes e
comportamentos observados.

O tamanho da amostra coloca em questdo, na pesquisa quantitativa, a
possibilidade de generalizacdo dos resultados. Entretanto, na pesquisa qualitativa,
essa possibilidade, ndo se da por significancia estatistica podendo ser feita quando
determinada populacdo estiver social, cultural e historicamente interligada aquela
populacao pesquisada, segundo avaliagdo de quem generaliza.

Assim se coloca Vasconcelos (1997, p. 3) sobre a possibilidade da
generalizagdo em pesquisas qualitativas:

O trabalho procura estudar um problema teérico amplo num local
circunscrito, a partir do acompanhamento de um numero limitado de
atores envolvidos. Qual a possibilidade de generalizagcdo do
conhecimento produzido? A possibilidade de generalizacdo nasce do
pressuposto de que ha dimensdes estruturais e recorrentes na
realidade. Assim, o estudo dird respeito a outras realidades.Mas a
generalizagdo nao pode ser imediata. S&o feitas afirmagbes sobre a
realidade estudada; a generalizacdo e a aplicacdo a outras
realidades se fardo pela mediacdo do leitor através de sua
interpretacdo aplicada aos contextos em que estiver inserido. Sera o
leitor que julgara se o texto oferece chaves de compreensao
aplicaveis a sua problematica.
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A possibilidade de generalizacdo é suportada também pelo conceito de
Representacdo Social, desenvolvido por Moscovici (1961). Esse autor pressupde
que as percepcdes, sentimentos, conceitos e comportamentos sao socialmente
produzidos, embora individualmente expressos.

A Representacado Social compreende o conjunto de conceitos, de afirmacdes
e explicagdes que tém origem nas comunicagdes interindividuais de sujeitos que
vivem uma realidade comum, partilhando necessidades, solugdes, modos de
interacoes, sistema simbdlicos e uma mesma historia. Através da constru¢cao de um
senso comum, procede-se a interpretacdo da realidade social.

De acordo com Vigotsky (1994), a base das fungdes psicoldgicas é cultural e,
portanto, historica, sendo os elementos mediadores na relacdo entre 0 homem e o
mundo (instrumentos, signos e todos os elementos do ambiente humano carregados
de significado cultural) construidos nas relacdes entre os homens.

Para Guareschi e Jovchelovitch (2003), o individuo € sempre uma entidade
social e, consequientemente, um simbolo vivo do grupo que ele representa. Portanto,
o discurso que esse individuo produz representa as idéias e os significados que sao
produzidos coletivamente por um grupo social. E por meio da agdo de sujeitos
sociais agindo no espaco, que € comum a todos, que a esfera publica aparece como
o lugar em que uma comunidade pode desenvolver e sustentar saberes sobre si
propria, ou seja, representacdes sociais.

Segundo Lefevre e Lefévre (2003), as representacdes sociais podem ser
vistas como o discurso de uma coletividade sobre um conjunto vastissimo de
fendbmenos sobre os quais € possivel aos individuos comuns pensarem.

A representacdo social, ao mesmo tempo, pode demonstrar uma
interpretacao individual ou do grupo, pois a sociedade a que este individuo pertence,
construiu no mesmo a forma com que suas interpretacdes sao representadas. Ela é,
assim, socialmente produzida (SALLES, 1995).

Ressalte-se, entretanto, que as Representacdes Sociais constituem também
uma expressao da realidade intra-individual e uma exterioriza¢ao do afeto, revelando
o poder da criacdo e da transformacao social pelo individuo. A realidade intra-
individual é também uma construcao social e embora com caracteristicas especificas

do individuo, guarda as caracteristicas do grupo social em que foram produzidas.



45

5.4 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS E PROCEDIMENTOS

Os instrumentos utilizados para coleta de dados foram entrevistas semi-
estruturadas, observacao participante em visitas domiciliares, um questionario
simplificado para a caracterizagdo da amostra, aplicado no momento da consulta, e

os prontuarios das criangas arquivados nas institui¢cdes.

5.4.1 Entrevista semi-estruturada

As entrevistas permitem fazer perguntas abertas para um conjunto de
individuos, considerados representativos da coletividade que se quer estudar e
deixar que esses individuos se expressem mais ou menos livremente, ou seja, que
produzam discursos em contraposicao ao questionario com questdes fechadas, que
nao enseja a expressao de um pensamento, mas a expressao de uma adesao
(forcada) a um pensamento preexistente (LEFEVRE; LEFEVRE, 2003).

Kahn e Cannel definem a entrevista de pesquisa como:

conversa a dois, feita por iniciativa do entrevistador, destinada a
oferecer informagdes pertinentes para um objeto de pesquisa, e
entrada (pelo entrevistador) em temas igualmente pertinentes com
vistas a este objetivo. (KAHN; CANNEL, 1962, p. 52)

Para Minayo (2004), a entrevista semi-estruturada é aquela na qual o
pesquisador busca apreender a realidade do sujeito, de forma nao totalmente livre
como numa entrevista aberta, mas a partir de seus pressupostos e definicdo do seu
objeto de estudo. Para tanto, utiliza um roteiro contendo poucas questdes, o
suficiente para apreender o ponto de vista dos atores sociais previstos nos objetivos
da pesquisa. A autora afirma que a entrevista semi-estruturada é tida como um
instrumento para orientar uma “conversa com finalidade”.

Neste estudo, um roteiro, contendo nove itens (ANEXO 1) foi construido a
partir dos objetivos especificos do estudo.
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Nesse tipo de entrevista, o pesquisador aproxima-se empaticamente do
pesquisado. Segundo Minayo (2004) em uma pesquisa qualitativa, o envolvimento
entre o entrevistado e o entrevistador, em lugar de ser tomado como um risco
comprometedor na pesquisa, € tido como fator essencial para a investigagao, por ser
necessario o aprofundamento de uma relacao intersubjetiva.

Assim, as entrevistas semi-estruturadas foram feitas com o intuito de poder
explorar mais amplamente a questdo da deficiéncia do ponto de vista do olhar
materno, sob a forma de conversa informal, para que as maes das criangas
portadoras de deficiéncia, individuos representativos dessa coletividade,
produzissem discursos expressando seus pensamentos, viabilizando a apreensao
do pensamento social, ou seja, representagdes sociais (LEFEVRE; LEFEVRE,
2003).

As entrevistas foram previamente marcadas com o cuidador e realizadas na
instituicdo onde a crianga recebe o tratamento fisioterapéutico, em sala reservada,
previamente escolhida e preparada. Foi feita gravacdo em fita cassete, apos
permissao dos entrevistados, e logo em seguida foi feita a transcricdo literal das

entrevistas para que fossem analisadas posteriormente.

5.4.2 Observacao participante

Segundo Mazzotti e Gewandsznajder (2000), a observagdo de fatos,
comportamentos e cendrios é extremamente valorizada nas pesquisas qualitativas.
E considerada por Minayo (2004) parte essencial do trabalho de campo na pesquisa
qualitativa, sobretudo nos estudos etnograficos, sendo que sua importancia € de tal
ordem, que alguns estudiosos a tomam nao apenas como uma estratégia da
investigacdo, mas como um método em si mesmo, para a compreensao da
realidade.

Schwartz e Schawartz propdem a seguinte formulagao:

Definimos observacao participante como um processo pelo qual
mantém-se a presenca do observador numa situacao social, com a
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finalidade de realizar uma investigacao cientifica. O observador esta
em relacdo face a face com os observados e, ao participar da vida
deles, no seu cenario cultural, colhe dados. Assim o observador é
parte do contexto sob a observacido, ao mesmo tempo modificando e
sendo modificado por este contexto. (SCHWARTZ; SCHWARTZ,
1955, p. 355)

A observacdo participante foi utilizada neste estudo como forma
complementar de captagcdo de uma realidade empirica por oposicdo a realidade
subjetiva da entrevista, comparando a realidade percebida por meio da observagéo
direta com aquela percebida nos depoimentos. Dessa forma, esperava-se aumentar
a validade do estudo pela triangulacdo mediante a utilizacao de diferentes métodos
de coleta de dados.

Todos os cuidadores entrevistados foram observados durante as sessdes de
tratamento de suas criangas. Para a observagao participante in loco, foram visitadas
todas as méaes que participaram das entrevistas. As visitas foram previamente
marcadas e nao foi seguido um roteiro preestabelecido de observacdo ou de
registro.

Durante as visitas buscamos:

s monitorar os procedimentos fisioterapéuticos, recomendados para o
domicilio, observando de que forma as orientacdes relacionadas ao
manuseio e posicionamento eram executadas; observar os aspectos
relevantes da estimulag&o sensorial e verificar o material utilizado para
esta finalidade;

s observar a forma como a mée (cuidador) se relacionava com a crianga,
com os outros filhos e com o parceiro, no ambiente doméstico;

S observar as condicdes ambientais, socioecondmicas e afetivas em que
viviam as criangas;

s observar as dificuldades da mae em lidar com seu filho nas atividades
de vida diaria;

s captar os niveis de aceitacao da deficiéncia do filho.

A observacao participante estendeu-se a algumas escolas frequentadas pelas
criangas, para avaliar os niveis de aceita¢ao, preconceito e a interagcao das criangas

e, principalmente, o comportamento materno perante tal situagéo.
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As visitas domiciliares foram feitas num periodo de seis meses, apds o
término de todas as entrevistas, com duragcdo média de uma hora para cada crianca
visitada, sendo que todas as criancas foram visitadas nesse periodo.

As observacoes das visitas domiciliares e a escolas foram anotadas em um
diario de campo. Nele foram registradas as impressoes e as reflexdes sobre elas.

Algumas maes moravam em lugarejos distantes da cidade, na zona rural.
Outras moravam fora do municipio de Itatna, no municipio de Itatiaiugu (Pé da Serra
e Santa Terezinha). A cada mée foi esclarecido o motivo da visita domiciliar, sendo

estas previamente marcadas, para que as maes se sentissem menos constrangidas.

5.4.3 Protocolo de registro de dados sociais e econémicos

Para caracterizacdo da amostra com relacdo a situacao socioecondémica e
demografica, recorreu-se aos prontuarios das criangas, que sao preenchidos por
pessoal apto, ou seja, a assistente social, para que no momento da entrevista a
busca desses indicadores néo interferisse na relagdo com o pesquisador.

Foram pesquisados os seguintes indicadores de condi¢ao social e econémica
da familia com o objetivo de caracterizagcao do grupo estudado:

§ idade da crianga;
sexo dos filhos;
numero de filhos;
idade da mée;
escolaridade da mée;
profissdo da mée;
situacao conjugal da mae;
renda familiar per capita;
tipo de moradia;

relagéo de propriedade com a moradia;

W W W W W Y Y Y Y

estrutura familiar.
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5.5 ANALISE DOS DADOS

Para a analise das falas, as representacées maternas foram organizadas em
categorias apos leitura repetidas das entrevistas (MINAYO, 2004). Para a busca de
significados das unidades de analise, tomou-se como referéncia alguns conceitos
defendidos por teéricos da Andlise do Discurso:

§ O discurso formado é fortemente configurado pelo quadro das instituicdes em
que se produz. Segundo Orlandi: “Quando se diz algo, alguém o diz de algum
lugar da sociedade para outro alguém, também de algum lugar da sociedade
e isso faz parte da significacao” (ORLANDI, 1996, p. 26).

§ Nas condicbes de producdo do discurso que delimitam a sua configuracao
deve ser levado em conta ndao somente o meio ambiente material e
institucional do discurso, mas ainda as representacdées imaginarias que 0s
interactantes fazem de sua propria identidade ( MAINGUENEAU,1998).

§ A fala de cada um carrega a histéria do individuo e a histéria dos grupos de
pertinéncia mais proximos e mais distantes.

§ Cada discurso configura para si mesmo, um espago proprio no interior de um
interdiscurso, refletindo a especificidade de uma determinada categoria ou
grupo social.

§ Para as demais classificagcoes foram utilizadas as seguintes categorias:

§ Nivel socioeconémico (renda familiar em salarios minimos):

0 de um a dois salarios, maior que dois até quatro salarios e maior que

quatro salarios.

§ Escolaridade do cuidador:

o] primeiro grau incompleto, primeiro grau completo, segundo grau

incompleto e segundo grau completo.

S Situacao conjugal:

o] tem companheiro e reside junto, tem companheiro e reside separada,

nao tem companheiro.

S Relacéo de propriedade com o local de moradia:

0 casas proprias, alugadas e cedidas.
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s ldade dos cuidadores:

o] de 20 a 29 anos, de 30 a 39 anos e maior que 40 anos.
s ldade das criancgas:

o] menores que 1 ano,

o] de1a3anose

0 de 3 a 5 anos.
S Profisséo do cuidador:

0 enumeragao das profissdes encontradas, sem categorizagao.
S Tipo de moradia:

o] alvenaria com acabamento e alvenaria sem acabamento.
S Numero de filhos:

0 até 2;

0] 3-4;

o] mais de que 4.

5.6 QUESTOES ETICAS

Os seguintes cuidados foram tomados com vista ao respeito as instituigoes,
colegas de trabalho e aos sujeitos participantes da pesquisa:

S aprovagdo prévia pelo COEP (Comité de Etica em Pesquisa) da
UFMG;

§ aquisicao de permissao formal das instituicbes nas quais a pesquisa foi
realizada e de acesso a elas com essa finalidade;

§ esclarecimento de todas as maes, oralmente e por escrito, sobre os
objetivos, procedimentos e implicagcdes da participacdao na pesquisa,
conforme o termo de consentimento anexo. Apds as explicacdes e
esclarecimentos, as maes assinaram um termo de consentimento de
participacdo (ANEXO 4);

§ marcagdo prévia das visitas domiciliares de acordo com a

disponibilidade da mae.
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6 CATEGORIZACAO E ANALISE

6.1 RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram convidadas a participar do estudo 15 maes de criancas portadoras de
deficiéncia, que sado atendidas em sessdes individuais no setor de Estimulagéo
Precoce da APAE de ltauna e no Ambulatério das Clinicas Integradas da
Universidade de Itauna. Nao houve nenhuma recusa, mas observou-se que a
maioria das maes se sentiam constrangidas quando foi explicada a necessidade da
visita domiciliar. As maes alegavam que suas casas nao estavam adequadamente
arrumadas e limpas para receber a pesquisadora, demonstrando sentimentos de
inferioridade, acredito que proveniente da diferenca de classe social, de nivel de
escolaridade e da posi¢ao ocupada pela pesquisadora em relagdo a mée no que se
refere ao tratamento da crianga. No imaginario dessas mées, a pesquisadora, tida
como socialmente mais valorizada, poderia julga-las negativamente ao ter acesso ao
seu domicilio, local simbdlico de sua intimidade. Além disso, como autoridade no
tratamento da crianca, poderia julga-las pela percepcdo no domicilio do nao-
seguimento adequado das suas prescri¢oes.

Durante as visitas domiciliares observei certo constrangimento de algumas
maes por nao viverem de acordo com o padrdo familiar convencional (modelo
nuclear conjugal). De acordo com Afonso (1995), existe certa discriminagdo das
familias das classes populares e de todas as outras familias que se afastam do
modelo nuclear conjugal. Ainda segundo Afonso (1995), a preocupagdao com o
desenvolvimento infantil, em determinados contextos, ampliou a vigilancia ideologica
sobre as familias pobres, consideradas inadequadas para promover valores, visao
de mundo e vinculos de afeto e autoridade. Usando de argumentagdo de que as
familias pobres (e, em especial, a mae pobre) era moral e culturalmente inadequada,
varias instituicoes publicas e filantropicas pretenderam disciplinar essas familias

para evitar que seus filhos “se tornassem marginais”:
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A discriminacdo das familias das classes populares, e de todas as
outras familias que se afastassem do modelo nuclear conjugal,
assumiu uma pretensa cientificidade ao invocar razbes ligadas ao
que se considerava o bom desenvolvimento da crianca. (AFONSO,
1995, p. 23).

Apesar desse constrangimento, foi demonstrada uma grande satisfacao das
maes em receber a pesquisadora. Apds o término da visita, cada méae, a seu modo,
nos serviu um lanche (café, suco, biscoitos, frutas).

Durante as visitas, as maes sentiram-se mais a vontade para falar de seus
sentimentos, de suas dificuldades, dos problemas relacionados a sua crianca, aos
outros componentes da familia e ao tratamento fisioterapéutico do que durante as
entrevistas. Essas falas, embora nao registradas, contribuiram para a compreensao
dos significados das entrevistas.

Em muitas casas, os pais das criancas e as avos se fizeram presentes
participando, questionando e atuando na demonstragdo dos cuidados relacionados a
crianga. Por meio desse contato, foi possivel observar a relagdo entre o casal, a
relacdo dele com a crianga em tratamento e com os demais filhos, bem como
perceber seus receios, frustracbes e anseios, sua participacao no tratamento e,
principalmente, a forma de apoio dada a mée.

Muitas das maes entrevistadas tém uma situacao social bastante fragil, tendo
como renda somente o beneficio concedido pelo INSS."” Sobrevivem com a ajuda de
doagbes de roupas, calgados, medicamentos e cestas basicas de alimentos. Outras,
além do beneficio recebido pelo filho portador de deficiéncia, acrescentam a renda
familiar alguns servigos de “biscates”.

Entre as maes entrevistadas e visitadas, duas moram fora do municipio de
Itatna, em ltatiaiugu e Pé da Serra (lugarejo pertencente ao municipio de Itatiaiugu)
e outras duas maes moram em zona rural pertencente ao municipio de ltauna.

As criancas cujas maes foram entrevistadas possuem uma grande
diversidade e graus variados de comprometimentos motores, sensoriais, cognitivos e

comportamentais: déficits motores associados a déficits sensoriais e cognitivos,

" “Beneficio concedido as pessoas portadoras de deficiéncia que estejam definitivamente

incapacitadas para o trabalho e que comprovem nao possuir meios de prover a propria
manuteng¢do, nem té-la provida por sua familia” (Lei Orgénica da Assisténcia Social — Lei n®
8.742/93).
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déficits motores associados a déficits cognitivos, déficits sensoriais associados a
disturbios de comportamento, déficits sensoriais com niveis de cognicdo e
motricidade preservadas, déficits motores com niveis sensoriais e cognitivos
preservados que interferem em suas fungodes.

O QUADRO 1, a seguir, mostra alguns elementos que caracterizam a amostra
com relagédo a situagao social e econébmica das maes e, também, as doencas que

motivaram o tratamento fisioterapéutico das criangas:

QUADRO 1

Caracterizacdao da amostra estudada

0aZ2anos 2
Idade da crianga de 2 anos a 4 anos 7
de 4 anos a 5 anos 6
7
8

de 20 anos a 29 anos
Idade da mae de 30 anos a 40 anos

Do lar 12
Profissdo da mae Secretéria 1
Consultora de vendas 1
Vistoriadora de seguros 1
Nao tem companheiro 1
Situacado conjugal das méaes Tem companheiro e 12
reside junto

Tem companheiro e ndo reside junto
Aluguel

Relagéo de propriedade com a moradia Cedida

Casa propria

1°grau incompleto

Escolaridade 1°grau completo

das méaes 2°grau incompleto

2°grau completo

Feminino

Sexo dos filhos Masculino

[e23[{o} [>R 1 \O A EN [4v] [(eT (6] |\V]

Tipo de moradia Alvenaria com acabamento
Alvenaria sem acabamento
de 0 a 0,5 salarios

Renda per capita de 0,5 a 1,0 salérios

de 1,0 a 1,5 salarios

de 1,5 a 2,0 salarios

de 1 a 2 filhos

Numero de filhos de 3 a 4 filhos

mais de 4 filhos

Paralisia cerebral
Sindromes nao esclarecidas
Sindrome de Down
Diagnostico da crianga Artrogripose multipla congénita
Sindrome de Russel-Silver
Malformacdo congénita
Mielomeningocele

no=iv|gslols

_
o
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Diante desse quadro, pode-se caracterizar as maes da amostra como mulheres

adultas, ainda jovens, do interior do Estado, que nao trabalham fora do lar, com

escolaridade média, baixa renda per capita familiar, que residem junto com o

companheiro e tém poucos filhos.

6.2 CATEGORIAS FORMADAS

Nao decifro um texto segundo os métodos lingiiisticos. E como
analista (com minha problematica prépria) que ouco o que se diz ao
longo de uma histéria que se transforma ou se fixa (MANNONI, 1983,
p. 125).

Os seguintes temas foram criados como resultado dos objetivos definidos

previamente e da analise das entrevistas e visitas:

1.

- 2 © ® N AN

- O

reacoes das mées frente a noticia da deficiéncia;

atitudes das maes apos receber a noticia da deficiéncia;

expectativas das maes com relagcéo ao futuro da crianga;

participacdo das maes no tratamento;

receio das maes relacionado ao futuro da crianga;

avaliagdo das maes sobre a continuidade do tratamento no domicilio;
percepcao das maes sobre a reacao das pessoas;

percepcao das maes sobre a forma que o fisioterapeuta vé seu filho;
maiores dificuldades maternas;

compreensao materna a respeito do diagnostico e prognostico do filho;
percepcdo das maes em relacdo a necessidade do tratamento
fisioterapéutico.

A seguir, sdo apresentadas e discutidas as categorias que compuseram cada

tema. Na interpretacdo dos significados das falas, de acordo com a Anadlise do

Discurso, foi levada em conta a relacdo das entrevistadas e das familias visitadas

com a entrevistadora, considerando suas diferencas de classe social e cultura e a

influéncia que esses fatos tém sobre o seu imaginario determinando aquilo que pode



55

ser ou nédo ser dito e como dizé-lo. A entrevistadora representa uma autoridade para
as maes nao sb porque detém o saber, mas também porque representa a Instituicao
e, portanto, a possibilidade de atendimento a crianga. Da mesma forma, foi levado
em conta o local em que a entrevista foi realizada, pois as maes tém uma relagéo de
dependéncia com o servico, o que também interfere no seu discurso, como mostrou

a maior abertura das maes no domicilio.

6.2.1 Reacoes da mae diante noticia da deficiéncia

As reacoes relatadas foram agrupadas nas seguintes categorias:
susto/choque;

tristeza/dor;

inaceitacao/negacao;

revolta;

medo/inseguranga/desamparo;

W v W W W

culpa/vergonha.

A transicdo a maternidade, independentemente da idade da mulher, pode
desencadear-lhe uma grande diversidade de reagdes e sentimentos. E, portanto, um
periodo de desordem e desequilibrio, diante de uma situagdo diferente das
vivenciadas anteriormente, mas, sobretudo, de grande satisfacdo para a maioria das
mulheres (ZAGONEL et al., 2003).

Diante do nascimento de uma crian¢a portadora de deficiéncia, o impacto da
maternidade é ainda maior, suscitando nas maes sentimentos de medo, angustia,
ansiedade, inseguranca e infelicidade.

Segundo Aguiar (2000), as reacdes dos pais diante da noticia de um filho
portador de malformacdes é semelhante as reagdes de grandes crises, como a de
um filho com doencga terminal ou até mesmo a perda do mesmo.

Os pais, ao receberem a noticia da deficiéncia, entram em um processo de

luto pela perda do filho ideal que esperavam, o que os leva a questionamentos sobre
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a sua propria auto-imagem, colocando em jogo sentimentos narcisisticos
relacionados a genealogia e a sua linhagem (LEVIN, 2001).

“A notificacdo de uma deficiéncia causa um impacto primariamente intimo,
estritamente pessoal em quem a recebe” (GUIMARAES, 2000, p. 282). Ou seja, 0
individuo deficiente, ou a mae de uma crianca portadora de deficiéncia, vivenciara
sentimentos de baixa de auto-estima, de desrespeito, de ndo-reconhecimento de
sua propria imagem, de falta de referencial exterior, de oportunidades e, por fim, de
falta de desejo dos outros por eles. O estigma seria o segundo impacto da
deficiéncia, na qual a deficiéncia seria externada nas a¢fes da sociedade, fazendo
com que esses individuos se sintam isolados e classificados como parte de uma
categoria, e ndo de um todo social.

A partir da notificacdo de qualquer tipo de deficiéncia, a vida da méae e da
familia, certamente, ird passar por mudancas radicais, com repercussao em toda sua
vida pessoal, familiar e social.

Segundo Salgado e Valadares (2000), a familia corre o risco de se
desintegrar quando se defronta com algum caso de deficiéncia, caso ndo receba
apoio e orientacgoes.

As primeiras reag¢des diante da revelacdo de uma deficiéncia seriam de
choque, seguido por reacdes de tristeza, dor, raiva, inaceitacdo/revolta, vergonha e
culpa.

Essas reagdes passam por estagios, num processo de adaptagdo, que nao
séo rigidos e sao vivenciados de forma diferenciada por cada sujeito. A duragéo e a
intensidade das etapas sao variaveis, podendo se apresentar em qualquer ordem e
em qualquer tempo, estando intimamente relacionadas com a gravidade do
problema apresentado. Em algumas situagdes, uma determinada etapa, que parecia
ter sido superada, podera vir a tona (DORMANS; PELLEGRINO, 1998; AGUIAR,
2000).

Embora muitas maes tenham reacdes de desequilibrio emocional, outras
conseguem reagir de forma enérgica, adaptando-se de forma positiva as
necessidades especiais de seus filhos (BURDEN; THOMAS,1986).

Para Burns e Mac Donald (1999), a capacidade para lidar com o estresse

diante de um filho com necessidades especiais depende do tipo e da gravidade da
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deficiéncia, da personalidade dos pais, de suas experiéncias prévias com a afecgao,
das exigéncias impostas a eles por outros fatores, dos recursos financeiros, do
acesso a uma rede de suporte e da estabilidade da relagao entre os cénjuges.

Em uma crianga portadora de deficiéncia, em que a deficiéncia conseqiente a
uma doenca se mostra mais visivel, as reacdes de choque, negacao, revolta,
impoténcia, provavelmente, se mostrardo mais intensas. Independente das
caracteristicas fisicas da crianga a aceitacdo é dificil, mas estas interferem e
influenciam de forma determinante no apego e na formacao de vinculo mée/filho.

Maes que pertencem a culturas diferentes ndo terdo as mesmas
representacées da maternidade, das praticas da maternagem, do sofrimento, da
doenca ou da morte, reagindo, portanto, de forma diferenciada.

As reacodes a noticia de um filho portador de deficiéncia dependem da cultura,
evidentemente, de cada casal e do tipo de personalidade de cada méae e de cada
pai, de suas experiéncias vividas e de suas crencas (LEFEVRE, 1988; CRESPIN,
2004;).

A maneira como a deficiéncia é notificada as maes e a familia é bastante
variada e também contribui para a diversificacdo de reacdes apresentadas por elas.
A maneira de dar a noticia contribui para a intensidade, mas as rea¢des sao sempre
semelhantes.

O momento e a forma pela qual a informacao sobre a deficiéncia do filho deve
ser dada aos pais tém sido muito discutidos na literatura, pois, quando a informagéo
€ repassada aos pais em momento inoportuno e de forma inadequada, podera
desencadear e fortalecer alguns sentimentos que poderao interferir no processo de
formacao de vinculos e na procura de tratamento de seus filhos.

O discurso do profissional que escuta e anuncia é de extrema importancia,
pois podera causar impacto sobre a representacdo da crianga no inconsciente
materno (CABASSU, 1997).

Em sintese, a literatura aponta que as reag¢des da familia diante da noticia de
um filho portador de deficiéncia variam na intensidade e na forma de expressar suas
emogoes e seus sentimentos. Elas estdo intimamente relacionadas aos seguintes

fatores:
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s situacao socioeconémica da familia;

s religiao;

s grau de escolaridade;

s cultura a qual pertence a familia;

s tipo de estruturacao familiar;

s numero de filhos;

s tipo de personalidade de cada mée e de cada pai;

s caracteristicas especificas de cada casal e a maneira como se relacionam;
s momento e a maneira pela qual a noticia & transmitida;

s gravidade e a visibilidade da deficiéncia.

 Susto/Choque

O susto/choque foi a reacdao mais freqiientemente encontrada nos relatos das

maes, estando presente em 100% das entrevistas.

Um susto bem grande, né? Eu fiquei assustada, né? No comeco,
quando ele nasceu, eu ndo vi ele ndo. Vi depois de dois dias. Eu
assustei, porque eu nunca tinha visto o tipo de problema dele, eu
nunca tinha visto, eu assustei muito.

Ah, foi uma surpresa muito grande, porque eu tinha trés filhos
perfeitos igual eu tenho até hoje, gracas a Deus, e ele vim daquele
jeito, pra mim foi, Nossa Senhora, nem sei falar.

Ah, a gente leva um choque, né? A gente sempre fantasia as coisas
idealiza uma vida perfeita, cheia de momentos sé bonitos, a gente
nunca espera que acontega com a gente o que a gente vé com as
outras pessoas.

No primeiro relato acima, de uma mae cujo filho tinha uma deficiéncia
aparente, a mae evidencia, de maneira clara, que sua reacao de susto/choque foi
diretamente relacionada a aparéncia da deficiéncia.

Segundo Zagonel et al. (2003, p. 25), “os pais ficam surpresos diante do
aspecto do filho, a aparéncia fisica, a qual difere da idealizada, levando a uma maior
dificuldade na aceitagdo imediata”.
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Segundo Drotar et al. (2004), a reacao de choque pode ser definida como
uma interrupcédo abrupta, uma quebra do equilibrio usual, pois o impacto de uma
anomalia em um bebé, por si sb, & desestruturador, independentemente da
gravidade da deficiéncia ou da gravidade que ela possa acarretar.

Esse periodo de choque é considerado como de “enlutamento” pela perda do
filho idealizado pelas maes (PETEAN; PINA-NETO,1998).

O susto é uma reagao diante de alguma situagao inesperada. De acordo com
Aguiar (2000), seria, portanto, a primeira reagdo vivenciada apds a noticia de um
filho portador de algum tipo de deficiéncia.

Para Mannoni (1981), o susto, o choque, é a primeira reacao vivenciada apo6s
a noticia de um filho portador de algum tipo de deficiéncia, pois atualiza
traumatismos, insatisfacbes anteriores e sentimentos ligados ao conflito de

castracado da mae.

« Tristeza/Dor

Os sentimentos de tristeza e dor foram também freqlientes nos relatos:

Ah, muito desgosto, muito triste, muito magoada, senti muita coisa,
S0 de saber que minha filha nao ia ser normal, fiquei muito triste...

Nossa Senhora, nem sei falar: uai, uma tristeza muito grande de ver
um filho assim com deficiéncia, né. Acho que é muito triste para uma
mdae, que tem outros perfeitos, e ainda ele é um menino homem...
Pra mim foi muito triste...

No relato acima, a mée, além de demonstrar sua tristeza, evidencia a
valorizagdo do género masculino dizendo sentir-se mais triste pelo fato de o filho ser
um menino, sugerindo frustragdo de expectativas de futuro associadas a ele, ainda
predominante em nossa cultura. A crianga portadora de deficiéncia é o terceiro filho,
sendo que os dois primeiros filhos sdo meninas.

O nascimento de um filho esperado, sonhado, € sempre um motivo de alegria
para os pais, sendo, segundo a psicanalise, a perspectiva de realizagdo deles. A
frustragdo dessa perspectiva faz com que o nascimento de um filho portador de

deficiéncia seja um evento desastroso para os pais, revelando neles um intenso
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sentimento de desalento e magoa e uma completa falta de alegria diante da
auséncia do filho idealizado e sonhado. O filho deficiente nao vai poder cumprir com

as diversas expectativas depositadas nele:

O dia em que o médico me disse que a A., que ela ia ter deficiéncia,
a hora que eu perguntei pra ele o que era deficiéncia, ele falou que
ela ia estudar na APAE, que ela ndo ia ser uma menina normal... Ah,
meu mundo acabou. Foi muito dificil.

Lamb e Billings (1977) afirmam que os pais, normalmente, depositam maiores
expectativas nos filhos do sexo masculino, portanto estes geram mais
desapontamento. Apesar de passadas mais de trés décadas da época em que 0s
autores fizeram essa afirmacao, isso parece continuar sendo verdade.

Widerstrom et al citados por Dormans e Pellegrino (1998) descrevem cinco
estagios no processo de adaptacdo e vinculacdo com a criangca portadora de
deficiéncia que se aproximam das reacdes descritas por Kibler-Ross (2005) em
relacdo ao diagnéstico de doencas graves: choque e desanimo, negacgao, raiva,
ansiedade e tristeza, ajustamento gradual com maior confianga em cuidar da crianga

e, por fim, a aceitagéo:

Mas, depois a hora que eu cheguei em casa é que eu desabei, sabe,
parecendo que ia morrer. Chorei, eu chorei tanto, parecendo que eu
ia morrer. Chorei, eu chorei tanto, tanto que me doeu tudo aqui
assim, sabe...

Ah, foi terrivel. Eu achei que n&o ia sobreviver... Na hora me deu um
branco, eu nem sabia como eu ia reagir ndo, né. Mas depois eu
fiquei quieta, calada, eu deixei o tempo passar e eu pensei assim:
néo, é, ela é minha sim...

Quando a méae que fez esse ultimo relato chegou a APAE com sua filha, esta
estava com sete meses de idade e apresentava um quadro profundo de desnutrigao,
atraso importante no desenvolvimento neuropsicomotor, malvestida e malcuidada
com relagdo aos cuidados basicos de higiene. A mae se mostrava profundamente
triste, calada e completamente descuidada com relagdo a si propria (malvestida,
despenteada, etc.). A crianga estava no colo da mae, porém, sem aconchego,

enrolada em um manto, com o rosto encoberto. Enquanto a mée falava, ndo tocava
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ou dirigia o olhar para a filha. Segundo Buscaglia (2002), a mae pode passar por um
periodo de profunda depressao, semelhante a uma fase de exilio auto-imposto, um
isolamento fisico e mental, quando permanece sem vontade de fazer coisa alguma,
um momento de fuga, apatia e vazio, executando as tarefas domeésticas
automaticamente. Entretanto, a mae sabe que tera de enfrentar a dor e aceitar o
desafio se quiser continuar a viver, mas que € necessario um tempo de retiro, de
espera.

Essa crianga, portadora de sindrome de Down, iniciou seu acompanhamento
no setor de estimulagdo precoce na APAE de Itauna, onde recebeu varios tipos de
atendimentos: estimulacbes motoras, cognitivas, sensoriais, de fala, apoio e
orientagdes familiares, suporte psicolégico para a mae e encaminhamento e
acompanhamento da crianga a nutricionista. A mae sempre acompanhava as
sessOes de fisioterapia e era estimulada a participar ativamente, ora auxiliando em
algum tipo de manuseio, ora mostrando um brinquedo para que a crianca
conseguisse fazer alguma atividade especifica. Foi, aos poucos, se mostrando
menos triste, menos magoada. A medida que se tratava da crianca, falava-se de
como ela estava bonita com o vestidinho, que ja4 havia ganhado peso, que o
cabelinho ja estava também maior.

Além disso, ressaltava-se sempre para a mae a aquisicao de habilidades e o
desenvolvimento da crianga. Com isso, parece que a mae foi aprendendo a ver a
filha sobre outros aspectos além de sua sindrome, além de sua deficiéncia,
passando a aceita-la, com uma aparente melhoria da interagdo mée e filha. A partir
dai, a mde mudou significativamente seu estado emocional, sua participagdo no
tratamento. Além disso, os préprios irmaos e, principalmente, o pai da crianga
passaram a leva-la aos atendimentos, tendo a crianga, assim, conseguido se
desenvolver de forma satisfatéria.

Durante as visitas domiciliares, observei que em uma das casas havia um
quadro na parede com o retrato da méae vestida de noiva. A mae estava maquiada,
sorrindo, muito bonita e com ar de quem estava extremamente feliz. Voltando meu
olhar para a mée que agora estava ali ao meu lado, com a filha portadora de
deficiéncia no colo, pude perceber como a mae se mostrava profundamente triste,

malvestida, despenteada, sem os cuidados basicos de higiene, e era dessa forma
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que ela sempre se apresentava durante as sessdes de fisioterapia. Mostrava-se
visivelmente triste e sua fisionomia, suas falas e seu jeito de cuidar de si mesma e
da propria filha revelavam desleixo. Essa mae, na época da entrevista, tinha 40
anos, casou-se aos 27, tem dois filhos, estando o mais velho atualmente com 12
anos. A filha portadora de deficiéncia, na época da entrevista, tinha 2 anos e 10
meses. Atualmente, a mae costuma fazer uso de bebida alcodlica e relata problemas
na relagdo conjugal.

Souza e Pires (2003) citam alguns estudos onde se comparou o
comportamento entre familias com e sem criangas portadoras de deficiéncia. As
autoras demonstraram em seu estudo que as familias afetadas pela deficiéncia
infantil experenciavam niveis de desintegragédo familiar e insatisfagdo conjugal mais
elevado, maior indice de estresse cronico, maior disfuncao psicoldgica entre irmaos,
restricoes na mobilidade e nas relacées sociais e maior fragilidade nas relacdes
mae-bebé.

- Inaceitacao/Negacao

Para Kibler-Ross (2005, p. 44), “a negacao funciona como um péara-choque
depois de noticias inesperadas e chocantes”.

Também segundo Mannoni (1981, p. 36) as mées negam a deficiéncia de
seus filhos: “nega-la € sua habilidade, como a recusa de saber € para elas uma
garantia de saude”. Ainda sobre a negagdo, Amiralian (2002) acrescenta que o
mecanismo de defesa mais primitivo seria a negagao.

Com o intuito de minimizar a discriminacao e a rejeicao social e facilitar as
relagbes interpessoais, € comum aos individuos portadores de deficiéncia usar de
mecanismos de negacado da prépria incapacidade (AMIRALIAN, 2002). Por essa
razdo, as maes de criancas portadoras de deficiéncia recorrem freqlentemente a

esse mecanismo:

Assim, tem, assim, as pessoas nem notam diferenca porque nio
tem, ndo tem nada... O problema da B. ndo é externo, né, ndo tem
nada de anormal na aparéncia dela, entdo, assim, é mais quando a
gente comenta alguma coisa, ou vé que a gente senta ela, que ela
fica meio molinha, que alguém pergunta.
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Eu ndo me preocupo muito com isso ndo, sabe. De vez em quando
vocé vé que uma pessoa olha para ele meio assim. Assim, mas no
caso dele também a sindrome dele é muito pouca, entdo as vezes,
quando eu conto a pessoa, a pessoa fala assim: ‘Se vocé ndo me
contasse eu nem percebia’, sabe. Porque dependendo do jeito de
olhar dele é que da para perceber, né? Mas assim, eu ndo me
preocupo muito, ndo reparo nessas coisas ndo, sabe.

As criangas dessas maes sao visivelmente portadoras de deficiéncia. Quando
as maes negam a percepc¢ao do outro em relagdo a deficiéncia do filho, seria como
se estivessem fazendo um mecanismo de projecdao, em que elas negam em primeira
instancia a deficiéncia do préprio filho e assumem atitudes como se a crianca fosse
normal.

Assim, eu tive um pouco de dificuldade pra fazer isso (referindo se ao
tratamento) depois, porque eu nao queria que filho meu viesse pra ca
(para a APAE), né, e tal. A gente tem sempre uma certa coisa, vocé
sabe como que é, né.

Levar a crianga para ser tratada em uma instituicao como a APAE, confirma
para essas maes a deficiéncia da filha, dificultando a persisténcia da negacao.

A negacao ansiosa proveniente de um diagnéstico pode ser estimulada pela
forma como este é comunicado, podendo ser decorrente de uma forma abrupta ou
prematura, sem levar em consideragdo o preparo da pessoa que ira recebé-lo. A
negacao diante de determinados diagnosticos seria um mecanismo de defesa do
ego usada por quase todos os pacientes e, sendo uma defesa temporaria, tende a
ser logo substituida por outras defesas até chegar a uma aceitagédo parcial.

Esse mecanismo de defesa do ego aparece diante de situagdo ndo esperada
e sobre a qual ndo se tem controle, como no caso do nascimento de uma crianga
portadora de deficiéncia.

Segundo Mannoni (1983) e Aguiar (2000), em determinadas situacées, 0s
pais, em sua atitude de negacao, procuram por numerosos especialistas nao para
um diagnostico, mas desejando que sua pergunta nunca receba uma resposta, para
que possa continuar a manté-la, buscando conseguir o filho ideal que haviam

imaginado.
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De acordo com Amiralian (2002), apés a constatacdao de que o filho é

deficiente, existe um sentimento que se caracteriza por um oscilante conflito entre a

esperanca de que as coisas nao sejam como pensam e 0 conhecimento assustador

de que alguma coisa de fato esta errada.

Tem hora que eu nio aceito, tem hora que eu ndo concordo: porque
minha filha ndo ta correndo, ndo ta brincando, ndo ta falando. Eu
ainda ndo consegui aceitar isso, eu ndo sei se alguma mae aceita
isso, até o resto da vida eu néo sei se consegue, sinceridade eu nao
sei..

Em algumas patologias onde a deficiéncia € bastante grave e evidente, apos

0 nascimento da crianga, o problema imediato que os pais enfrentam é a aceitagéo
deste filho (SHEPHERD, 2002).
Aguiar (2000) coloca que a gestacao dura em torno de nove meses, e que a

aceitacao deste novo filho, que nédo € o idealizado, o esperado, levara algum tempo.

« Revolta

Tem dia que eu penso assim..., tem dia que vocé chora, chora,
chora. Vocé olha pros meninos dos outros e pensa assim: porque
eu? Porque, porque, fica com aquele monte de porqué.

Muito dificil, até hoje eu ndo assimilo, tem hora que eu nao aceito,
tem hora que eu ndo concordo. Entdo eu pergunto porqué, porque
ela, ndo que nenhuma crianga merega, né, ter nenhum problema,
mas eu fico olhando os meninos e falo assim: porque minha filha ndo
ta correndo, nio ta falando, ndo ta brincando (choro). Eu ainda nao
consigo aceitar isso, eu ndo sei se alguma mae aceita isso, até o
resto da vida eu ndo sei se consegue, sinceridade eu n4o sei.

Embora a raiva ndo tenha sido explicitada nas falas, pude inferir a sua

existéncia associada aos relatos de revolta, na forma de manuseio e cuidado da

criangca, em queixas e sentimentos negativos dirigidos aos profissionais que

cuidaram ou cuidam das criangas.

Segundo Aguiar (2000), a raiva é um sentimento muito comum, externado

primeiramente ao profissional que transmitiu o diagnéstico, ou seja, uma ma noticia.

O sentimento de raiva pode, muitas vezes, esconder a raiva do préprio filho com
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uma anomalia, sendo de suma importancia que os pais saibam que esse sentimento
€ normal inicialmente, para que possa ser trabalhado de forma terapéutica e nao
interfira nas relagdées com o filho.

Kibler-Ross (2005) afirma que quando o individuo consegue superar 0
estagio de negacao este é substituido por sentimentos de raiva, de revolta, de inveja
e de ressentimento. Esse estagio dificultaria as relagdes familiares e com o pessoal
do meio hospitalar, pelo fato de esse sentimento se propagar em diversas diregdes,
muitas vezes sem razao plausivel. As vezes, a familia ou os profissionais de salde
reagem de forma pessoal a raiva com uma raiva ainda maior. A autora ressalta a
importancia de tolerarmos a raiva, pois o alivio proveniente do processo de externa-
la contribui para a aceitacao da situagao.

A revolta pode ser associada a idéia de estar sendo injusticado “pelo destino”
ou “por Deus”. Para Lefevre (1988), a mae pode sentir o nascimento de uma crianca
portadora de deficiéncia como um castigo. Essa interpretagdo tem fundamentos
tanto nos sentimentos de culpa dos pais quanto em crencgas populares e religiosas,
como visto na introducao, e relacionadas as concepcdes sobre a deficiéncia ao
longo da historia.

Segundo Petean e Pina-Neto (1998), as reagdes de raiva/agressividade para
consigo mesmo e para com 0s outros s&o comuns e podem estar acrescidas de
manifestacdes fisiolégicas, demonstrando a intensidade do impacto da noticia,
geralmente afetando e alterando todo equilibrio emocional e fisico.

» Medo/Inseguranca/Desamparo

Diante de uma crianga que nasce com uma doenga, normalmente, os
progenitores se sentem fracassados, impotentes (SANTOS, 2000).

Normalmente, a idéia de ser mae um filho portador de deficiéncia é
inconcebivel, e quando esse fato acontece as maes se sentem limitadas,

impotentes, cheias de falhas, ameagadas e inseguras:

Eu ndo pensava, a gente ndo pensa, né, que pode acontecer uma
coisa dessas com a gente. No comeco eu achei que ndo ia dar conta,
eu ficava pensando como ia ser minha vida daqui pra frente...
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Eu senti medo, para falar a verdade eu senti medo, que eu pensava
assim: gente, como eu vou cuidar de uma crianga assim...

Foi muito dificil. Eu ndo sabia, né? Entdo eu achei que nao ia dar
conta, de sei 14, se ela ia melhorar ou ngo...

O medo diante de uma situacao desconhecida, ameaca a integridade psiquica
do sujeito. E uma percepcdo de auséncia de referéncias no qual tudo lhe parece
extremamente dificil.

De acordo com Buscaglia (2002), acompanhando o medo vem a incerteza em
relacdo ao cumprimento do papel de pais, a sua capacidade em relacao a prépria
crianga, seu prognostico, as reacdes das pessoas diante dos préprios pais e da
crianga.

O sentimento de medo pode ser secundario ao sentimento de rejeicdo da
crianga pela méae e, conseqientemente, de auto-rejeicdo, uma vez que um filho é
sentido, no inicio da relagdo, como parte de si mesma. Ter um filho deficiente pode
levar a mée a rejeitar a si mesma e a sentir-se ameacgada em sua identidade.

Segundo Lefévre (1988), o nascimento de um filho portador de deficiéncia
desperta na mulher a sensacédo de que ela possui uma imperfeicdo dentro dela por
ter criado um filho imperfeito. Sente-se diminuida e insegura, pois julga que nao foi
suficientemente boa para produzir um filho perfeito. Antevé a rejeicao social pela
crianca e por ela mesma, o que a leva a sentimentos de antecipacédo de abandono e
de soliddo. A previsdo de perda de apoio social e da familia significa ter de
sobreviver sozinha com a criancga.

A falta de informacao sobre a doenca que a crianga apresenta reforcga,
provavelmente, o sentimento de medo, de inseguranga, pois ndo se pode organizar

o futuro, ndo se pode planejar ou controlar uma situacao se ela nao é conhecida.
- Culpa/Vergonha
No comecgo eu ficava achando que podia ser por minha causa, eu
ficava muito triste.
Foi muito dificil. Eu ndo sabia, né. Eu ficava sem saber como eu ia

fazer, como ia chegar com ela la no lugar onde moro, porque néo
tinha esse caso, né. Entdo eu achei que ndo ia superar.
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Para Pelchat et al (1999), a culpa é um sentimento comum entre os pais de
criangas portadoras de deficiéncia, o que leva a necessidade de saber o porqué da
vinda desta crian¢ca e uma preocupacao de que eles mesmos sejam os causadores
do problema. Culpam-se por atos presentes ou passados, sendo esse sentimento
mais acentuado se existe, objetivamente, em suas histérias, fatos que julgam
errados ou socialmente condenaveis. Por isso Mannoni (1983, p. 79) afirma que
“toda doenga grave na crianga marca os pais em fung¢ao da propria historia deles”.

Segundo Maciel (2000), imediatamente apds perceberem a deficiéncia do
filho, um dos sentimentos mais comuns evidenciados pelas mées é um complexo de
culpa, revolta, rejeicio e medo do futuro.Também para Cordié (2005) o
comportamento de culpa € comumente encontrado nos pais de criangas gravemente
afetadas, por se sentirem responsaveis por “tamanha desgraca”.

Como visto na histéria da deficiéncia, essa ja foi fortemente associada a
crengas religiosas, dentre elas a de que ou eram amaldicoados pelos deuses, ou
faltava-lhes a “graca celeste”. Em ambos os conceitos, a no¢cao de pecado e erro
esta implicita.

Lefevre (1988) aponta que, por questdes culturais, a doenca e a ma-formacao
sd0 associadas a punicdo e a culpa, frequentemente associadas a crengas
religiosas.

Assim, a maioria das pessoas julga a vinda de um filho com algum tipo de
anomalia congénita como um castigo:

Muitas pessoas, tipo assim, eu cheguei até ouvir sabe: isso é pra
V.deixar de ser metida, por isso € que aconteceu isso com ela.

Tentando de alguma forma compreender a situagdo essas pessoas
relembram toda a sua vida, na busca de motivos que possam justifica-lo:

E saber por que, por que tinha acontecido. Se era porque eu tentei
aborto, ou se era droga, o que era? Eles perguntavam por que ela
tinha nascido daquele jeito.S6 que ndo foi nada disso, eu nao sei
explicar o porqué.So que néo teve isso: nem tentativa de aborto, nem
droga, nem bebida...
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Nesse relato, trata-se de uma mae jovem que, ao levar a filha, portadora de
deficiéncia motora aparente, com cognitivo preservado, ao tratamento, é
freqlientemente interpelada pelas pessoas no ponto do 6nibus. Sentindo-se acuada
e ressentindo-se da curiosidade social evidente, a mae podera perceber a
curiosidade como acusagao.

Alguns pais assumem o sentimento de culpa, pelo fato de n&do terem
conseguido impedir a deficiéncia, se responsabilizando pela falha como se
pudessem evita-la (MOURA apud SANTQOS, 2000).

A culpa pode também vir associada ao sentimento de “vergonha” pelo casal
ter gerado um filho com deficiéncia, levando a sentimentos de inferioridade em
relacdo aos casais que possuem filhos perfeitos. O preconceito existente na
sociedade e a visdao de que o portador de deficiéncia sera sempre um perdedor
acentua, ainda mais, esses sentimentos (AGUIAR, 2000).

Em muitos casos, o pai da crianga, ou outros membros da familia, acaba por
acentuar, com acusacdes ou rejeicdo da mae e filho, esse sentimento de culpa,
gerando, assim, magoa e um sofrimento intenso na crianga. Talvez por essa razéo a
mae se sinta no dever de tornar-se responsavel por todos os cuidados relativos ao
filho, deixando muitas vezes de ser esposa, negligenciando os outros filhos e

esquecendo-se de si mesma.

6.2.2 Atitudes da mae apés receber o diagnéstico

As atitudes relatadas pelas maes foram agrupadas nas seguintes categorias:
S Busca de tratamento.
S Busca de apoio familiar.

S Busca de apoio religioso.
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- Busca de tratamento

Eu corri atras, comecei, assim, a descobrir, com dois meses, que ele
tinha estrabismo. Comecei a ver que n&o tava um menino normal, ai
eu corri atras. Marquei no Dr. Ovidio (hospital local), e ai comecei.
Eles passou ele para aqui (APAE) e aqui eu estou até hoje.

Chorei muito, mas ai eu vi que nido tinha jeito, ai eu procurei
tratamento pra ela.

Em seu estudo sobre o comportamento materno em situagdo de risco Souza
e Pires (2003) demonstraram que as maes se preocupam e observam o
desenvolvimento de seus filhos. Indicios, tais como a observacdo de
comportamentos de incoordenagdo motora, padrées anormativos de alimentacéo e
sono, choro e irritabilidade constantes e a comparagdo com as outras criancas
fazem com que as mées procurem ativamente a busca de tratamento para a crianga.
Essa preocupacdo com o desenvolvimento foi a caracteristica mais marcante nas
entrevistas. Apds a constatacdo da patologia, as maes iniciam uma longa batalha na
tentativa de minimizacao das consequéncias da deficiéncia e de maximizacao das
competéncias de seus filhos.

Para Amiralian (2002), apds atingir o estagio de aceitagcdo realista da
deficiéncia de seus filhos e suas limitagdes, a tristeza e a depressao causadas pelo
conhecimento das limitagdes de seus filhos, que também envolvem todas as perdas
pessoais paternas e maternas, permitirdo aos pais a busca de recursos e a ajuda
necessarias.

Essa busca de recursos, em si, € “terapéutica para o0s pais”, pois,
frequentemente, significa reparagdo de culpas imaginarias. Além disso, estimula o
sentimento de esperanca. Ao fantasiar curas e melhoras para a crianga a cada novo
tratamento, os pais passam de uma forma mais suave da negacéo, da raiva e da

tristeza para o sentimento de aceitacdo da crianca e da situacao.

» Busca de apoio familiar

Uai, eu peguei muito apoio da minha familia, sabe. Eles me deram
muita forga, garrei muito com meu marido, que me ajudou muito.
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Uai, assim, ndo tem como eu dizer, mas é triste, né. Nao é facil. Eu
pensei que ndo ia dar conta, mas como minha mae me ajuda muito...

Mas depois eu procurei saber sobre a doenga, os meus familiares me
ajudaram muito e, ai, eu fui aceitando...

Muitos estudos demonstram que o apoio social e familiar tem grande
influéncia sobre o comportamento materno.

Afonso (1995) ressalta a importancia do grupo familiar como rede de apoio,
independentemente da forma da sua organizacdo. A familia € a instituicao basica de
formacado e protegcdo de seus membros. De acordo com a autora, a familia pode
tornar-se a forma de apoio primordial ou refagio, sobretudo as familias em que a
renda € mais baixa, em decorréncia da dificuldade de inser¢do de seus membros na
comunidade. Isso demonstra ndo que "a familia se baste” ou que “ela seja voltada
para si mesma”, mas que existe uma fragil inser¢édo social.

Logo ap6s o nascimento de uma crianga, as maes passam por um periodo de
transicao, que é freqlentemente descrito como uma época de satisfacdo e, ao
mesmo tempo, de desordem e desequilibrio. Esse periodo suscita nos pais,
principalmente nas maes, sentimentos de incapacidade, confusdo diante das novas
demandas, levando-as a buscar apoio no parceiro (ZAGONEL et al. 2003). O
nascimento de uma crianga portadora de deficiéncia, provavelmente, intensificara
essa busca de apoio no parceiro e na familia.

Também para Maciel (2000) o apoio familiar influencia fortemente todo o
processo basico da mée diante da deficiéncia, e esse apoio engloba o marido e a
familia proxima.

Em algumas casas, durante as visitas domiciliares, as avos estavam
presentes no domicilio, auxiliando as maes nos afazeres domésticos, participando da
conversagdo, procurando esclarecer algumas duvidas sobre o tratamento,
prognostico e prescricdes a serem seguidas no domicilio.

Muitos estudos demonstram que as maes de criangcas portadoras de
deficiéncia ou de alguma doenca crénica recorrem as suas proprias maes em busca
de apoio e conselhos. A compreensao e a tranquilidade advindas do apoio familiar,
além de evitar muitos problemas, auxiliam nao somente nos cuidados com a criancga,

mas dilui o sofrimento dela, ressaltando que muitas vezes as avés demonstram uma



71

tranquilidade prépria decorrente da maturidade e experiéncia (BURNS; MAC
DONALD, 1999; LEFEVRE, 1988).

A presenga de uma crianga portadora de deficiéncia no meio familiar causa
um grande impacto em todos os membros, resultando em modificagdo dos papéis e
relacionamentos.

O casal pode iniciar um processo de desgaste, de afastamento e de
desequilibrio familiar. E a mée que, na maioria parte das vezes, ird prestar os
cuidados ao filho. Tem-se observado, na pratica, que quando essas maes tém um
bom relacionamento com o marido e o apoio dele, mostram-se mais disponiveis e
menos sobrecarregadas, independentemente da gravidade da patologia da crianga
e, consequentemente, de seu déficit funcional.

Em um estudo qualitativo sobre o cuidado humano diante da transicdo ao
papel materno, Zagonel et al. (2003), no ambulatério de uma maternidade de
Curitiba, entrevistaram mulheres puérperas, primigestas, em que 0 ensino
fundamental era prevalente na amostra e concluiram que maes adolescentes que
recebem suporte do companheiro interagem mais facilmente com seu bebé.

Alguns estudos citados por Pelchat et al (1999) tém indicado que os casais
nessa situagcao correm o risco de desenvolver problemas relacionais que os levam a
separacao ou ao divorcio.

Entretanto, outros estudos tém demonstrado que o nascimento de uma
crianca portadora de deficiéncia poderda fortalecer os lagos familiares, o
companheirismo, na busca de apoio mutuo para adaptagdo a nova estrutura familiar
e solugéo de problemas (BURNS; MAC DONALD, 1999).

Souza e Pires (2003), ao pesquisarem sobre o comportamento materno de
maes com boa escolaridade de criangas portadoras de paralisia cerebral, concluiram
que, a partir do momento em que as maes iniciam o processo de investimento na
reabilitacdo de seu filho, o apoio e a partilha com grupos de pais de criancas
portadoras de deficiéncia oferecidos a essas maes sao de extrema importancia, pois,
além de transmitir-lhes maior seguranga, promovem o ajustamento das expectativas
maternas. E, segundo as autoras, um dos fatores que mais influenciam a
preocupagdo com a integracdo da crianca portadora de deficiéncia seria a rede de

suporte familiar. Quando o apoio familiar é eficaz, com maiores niveis de aceitagéo
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materna, a preocupagao com a integragdo externa da crianga € menos evidenciada,

ja que seus filhos estarao protegidos.

« Busca de apoio religioso

Para Osoério (1996), a religido teria surgido como uma constru¢cao do espirito
humano para tornar compreensivel o que estava além de seu entendimento e,

sobretudo, para aliviar sua impoténcia diante da realidade de sua finitude.

Sabe, parecendo que eu ia morrer, chorei, eu chorei tanto,
parecendo que ia morrer. Mas ai depois dos primeiros dias, 1a em
casa gracas a Deus a gente é muito catdlico, sabe, ai, eu falei pra ele
(marido) pra gente rezar: vao rezar o tergo. Ai no outro dia, uns dois
dias depois, eu ainda de vez em quando eu chorava, sabe. Mas ai a
gente foi rezando, rezando, e pedindo a Deus, sabe, pra tomar conta,
pedi satde pra ele, a gente vai rezando, pedindo...

Eu procurei saber mais sobre a doenga, e ai eu ficava pensando que
se Deus mandou ele pra mim é porque realmente eu tinha que ficar
com ele.

Mas assim, ao mesmo tempo que eu assustei, eu vi como se fosse
Deus confiando a B. a mim, né. Deus me deu ela, porque eu sou
capaz de cuidar dela, porque Ele confiou ela a mim. Entdo,eu penso
assim: e se Deus tivesse dado a B. a outra pessoa, sera que ela ia
ser bem cuidada?

Algumas maes consideram que o nascimento de um filho portador de
deficiéncia lhes é predestinado pela vontade de Deus, como mostrado nas falas.

Segundo Buscaglia (2002), diante do sofrimento, buscamos um maior
autoconhecimento, mudancas positivas de comportamento e crescimento pessoal
por meio da “busca da alma”.

Para Maciel (2000), essa percepgao de algumas mées se faz necessaria para
a procura de sentido para a vida, para possibilitar a compreensao e integracdo da
idéia de ter um filho portador de deficiéncia. O fato pode ser interpretado como forma
de ensinamento, como um acontecimento especial, fazendo parte de um plano
superior, ndo acontecendo por acaso, mas sim, com objetivo de um aprendizado
diferente, ou seja, uma licdo de vida, leva-as a desenvolver a sensagdo de

crescimento pessoal.
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Goffman (1988) reforca essa idéia ao afirmar que um individuo portador de
estigma podera perceber que sua deficiéncia e suas privacdes sao decorrentes de
uma “bencao secreta”’, em decorréncia da crenca de que o sofrimento conduz a
ensinamentos sobre si mesmo e sobre 0s outros.

Parece paradoxal o aparecimento desses sentimentos positivos de origem
religiosa expressos pelas maes em relagdo aos filhos com deficiéncia, pois, como
visto na introdugcédo, os deficientes eram vistos até recentemente na historia da
humanidade, pelos proprios religiosos cristdos, como individuos hereges,
desgracados (sem a graca de Deus) ou endemoniados e tratados sob pena de
inquisigdes. Entretanto, atualmente, a forma como a Igreja Catdlica vé o individuo
portador de deficiéncia tem mudado, por influéncia, até mesmo, da ciéncia, que cada
dia desvenda os segredos humanos e da natureza impondo explicagdes racionais no
lugar das explicacbes miticas e religiosas. O tema da ultima Campanha da
Fraternidade, neste ano, relacionou-se aos portadores de deficiéncia. A deficiéncia
foi abordada ndo como uma beng¢ao, mas como forma de se alcancar uma evolugao
espiritual, ja que o sofrimento experienciado por eles e pelos seus pais levam a um

crescimento espiritual.

6.2.3 Expectativas das maes

As expectativas das mées de realizagdo de seus filhos sdo reformuladas ao
longo do processo de desenvolvimento destes, ndo sendo estaticas.

A preocupacgao principal relatada pelas mées esta relacionada as incertezas
que envolvem o futuro de seus filhos, seu desenvolvimento, sua situacao de
dependéncia e sua inser¢do na sociedade. A maneira encontrada, no relato das
maes, para fazer frente a essas preocupagdes € o investimento na reabilitacao da
crianca, sendo esse, por outro lado, diretamente influenciado pelas expectativas

maternas.
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As expectativas das maes foram agrupadas nas seguintes categorias:

S Expectativa de que o filho alcance (tenha) evolugdo motora e cognitiva.
S Expectativa de que o filho seja independente.

S Expectativa de que consiga inclusdo social e escolaridade.

S Nao tém expectativa.

- Expectativa de que crianca tenha evolucao motora e cognitiva

Ah, eu queria normal, eu sei que ela ndo vai ser... Ah, mas eu queria
que ela andasse, queria que ela sentasse sozinha... Ah,queria tudo...
queria que ela falasse, mesmo se fosse com dificuldade. Ah, eu
queria tudo de bom para ela, queria que ela fosse alguém, sabe.

Eu queria que minha filha fosse mais esperta, mas ver minha filha
andando, falando pra mim era a gléria. Nao queria mais nada.

Eu ainda tenho esperanga dela... eu sei que normal, cem por cento,
n&o vai ser, né. Mas eu tenho esperanca dela andar, falar...

Muitas criancas cuja deficiéncia grave leva a comprometimentos funcionais
acentuados, as maes, tém a expectativa de que elas alcancem independéncia pelo
menos em algumas atividades de vida diaria, mesmo que esta independéncia seja
alcancada através do uso de Orteses e/ou proteses.

Algumas maes sempre deixam em aberto a possibilidade de alguma cura, da
descoberta de algum tipo de intervengcdo, como a utilizagdo das células-tronco,
divulgadas pela midia, principalmente a televisdo, para trazer a normalidade aos
seus filhos. Percebeu-se, na nossa prética diaria, que muitas vezes o que sustenta
essas maes nos dias, nas semanas, nos meses de sofrimento é a esperanca de
evolucdo positiva da crianga, mesmo contra as evidéncias objetivas e as
informagdes sobre prognédsticos desfavoraveis fornecidas durante o tratamento.
Kubler-Ross (2005) mostra o mesmo fenbmeno de manutencdo da esperanca de
cura em pacientes terminais.

Segundo Souza e Pires (2003), quanto mais cedo for o tratamento com a
estimulacdo precoce da crianca, melhor sera a evolucdo dela, sendo que o
investimento materno no filho portador de deficiéncia serd proporcional as

expectativas e esperangas maternas.
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Pequenos ganhos de desenvolvimento da crianca deficiente renovam as
esperangas maternas. O sentimento de alegria é vivenciado de forma intensa pelas
maes ao perceberem que seus filhos conseguem comer sozinhos, sentam-se
sozinhos ou mesmo sao capazes de pegar um boneco com as proprias maos
(SOUZA; PIRES, 2003).

Para Pereira et al. (2000, p. 345), “lidar com a deficiéncia é se deparar
freqientemente com o impossivel. Somente quem tem olhos com lentes de aumento

pode presenciar os progressos individuais.

- Escolarizacao e insercao social

Segundo Mannoni (1981, p. 25),

€ a mée que vai travar, contra a inércia ou a indiferenga social, uma
longa batalha a favor da saude de seu filho deficiente; saude que ela
reivindica guardando um moral de ferro no meio da hostilidade e do
desencorajamento.

O desejo de insercao e valorizacao social da crianca foram explicitadas nas

falas sob a forma de expectativas de estudo, de casamento e “ser alguém”:

Sera que ele vai poder casar um dia? Vai poder ir pra escola, tudo
direitinho. Eu acredito que no caso dele, ele vai sim, se Deus quiser.

A crianga mencionada acima € portadora de sindrome de Down. O
questionamento sobre a possibilidade de o filho vir a se casar um dia pode ser um
indicio de que a mae o vé diferente das outras criangas portadoras de sindrome de
Down (Eu acredito que no caso dele, ele vai sim). O relato sugere uma
particularizacdo do caso de seu filho, como se ele fosse menos comprometido.
Como a crianga é ainda um bebé, a méde pode estar na fase de negacédo da
deficiéncia, pois durante a entrevista esta mae tenta minimizar os sinais da
Sindrome.
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Ah, queria tudo... Queria que ela falasse, mesmo se fosse com
dificuldade. Ah, eu queria tudo de bom para ela, queria que ela fosse
alguém, sabe.

Que ela conseguisse apesar das dificuldades dela que eu sei que ela
vai ter... Eu queria que ela fosse alguém. Queria que ela estudasse,
conseguisse um tanto de coisa, que toda mae quer, né...

Nesses casos, as criancas sao portadoras de paralisia cerebral quadriplégica
espastica, com grave comprometimento cognitivo. O comprometimento cognitivo
associado aos déficits motores e sensoriais provavelmente dificultard a possibilidade
da crianga desenvolver uma fala fluente, e possivelmente os niveis de aprendizagem
estardo muito defasados. Entretanto, a mae vislumbra a possibilidade de a filha “ser
alguém”. Essa expressao, no contexto deste estudo, ndo pareceu ter o significado
de sucesso ou projecao social, mas de ter assegurado um “lugar social”, ou seja, um
reconhecimento como pessoa, como sujeito, ndo permanecendo a margem da vida.

Embora algumas maes mostrem expectativas impossiveis, num processo de
negacao das dificuldades da crianga, outras tém expectativas mais reais valorizando
potencialidades conservadas pela crianca ou adequando suas expectativas as
limitagbes severas:

Ah, eu sei que eu é que vou interagir ela no mundo, né. Légico. Eu
sei que ela ndo vai ser normal, sei que ela vai depender muito de
mim. Ldgico que eu quero abrir o mundo todo para ela, mas eu sei
que ela vai depender muito de mim, I6gico, vai precisar muito de
mim...

Nesse relato, trata-se de uma crianga portadora de paralisia cerebral grave,
com mal formagdo cerebral, associada a hidrocefalia. A mée demonstra de forma
clara que esta ajustada ao problema da filha, com uma boa aceitacado da realidade
da crianga, sem criar falsas expectativas. Amiralian (2002) aponta que muitas maes
conseguem ajustar-se a situacao frustradora de um filho portador de deficiéncia
assumindo atitudes sadias para com a crianga e para com a prépria familia.

Ao entrarem em contato com um ambiente em que os profissionais de saude
mantém uma rotina de aprimoramento profissional e repassam informacdes as maes
sob forma de orientagdes e explicagées ao longo do tratamento, passam a valorizar
o conhecimento, buscando-o como forma de apoio. A valorizacdo desse aspecto
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pelas maes manifesta-se na incorporacao dos discursos profissionais ao seu proprio
discurso. Termos como “interagir”, “socializar”, “vida social” apareceram nas falas
caracterizando uma polifonia segundo a conceituacao da Analise do Discurso. Essa
valorizagcdo vem do lugar social real e imaginario ocupado pelos profissionais
(representantes de um saber cientificamente legitimado e representantes do Poder
Publico, uma vez que representam as instituicées), mas, também, do vinculo que se
estabelece quando a relagdo é de confianga, solidariedade e apoio.

As maes relatam que o processo de integragéo social € um dos mais dificeis e
trabalhosos, j& que esse processo significa retird-la de um ambiente familiar,
protegido, com o qual a crianga esta acostumada, providenciando sua adaptacdo em

um ambiente adverso, no qual a crian¢a nao esta familiarizada:

Ah, pra falar a verdade eu tenho medo, sim, a hora que ela sair
daqui, a hora que ela for pra escola normal mesmo, eu tenho medo
dos meninos, sabe, ter muito preconceito com ela.

Normalmente, n&o se vislumbra a possibilidade de inser¢cédo social de criancas
portadoras de deficiéncia, sendo comuns as expressdes de “espanto” diante dessas
criangas em situagdes de inclusdo, camuflando o preconceito, as resisténcias que
resultam das préprias dificuldades sociais de aceitagdo das diferencas e do lugar
social que o deficiente ocupa. As barreiras sociais, econémicas e arquitetbnicas
acentuam ainda mais a dificuldade de insercao social do portador de deficiéncia. O
lugar social que o deficiente ocupa ainda o torna mais dependente, portador de pura
necessidade, incapaz e sem desejo (GUERRA; LIMA, 20083).

Quero que ela estude bastante, é o principal, né?

A crianga no relato acima, apresenta Artrogripose Multipla Congénita. A méae
trabalhava na lavoura, em um pequeno municipio. Como a crianca apresentava
acentuado déficit funcional e potencial cognitivo normal, o tratamento consistia em
prevencdo de deformidades, mobilizacdo, alongamentos, ganho de amplitude de
movimento (ADM) e estimulacdo cognitiva (criangca cursando escola regular e
desenvolvendo o uso do computador). As expectativas da mae estao relacionadas
aquilo que ela acredita que o filho possa ser capaz de desenvolver. Como a crianca
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tem um déficit motor muito grave, a mae direciona todas as suas expectativas para a

area cognitiva:

Mas ao mesmo tempo eu ja espero assim, que eu vejo aquele G.,
sabe, que ja vi a histdria dele, ai eu fico feliz, eu fico pensando que
talvez um dia ela também pode consegui...

A mae se refere, no relato acima, a um garoto com paralisia cerebral grave,
com déficit motor severo, porém com cognitivo normal, que foi atendido na APAE e

que se graduou em Ciéncias da Computacao.

E ter uma vida social, assim, viver bem com os outros, viver normal
com as outras pessoas, isso é que eu espero. Por isso que eu penso
em colocar ele ano que vem numa escola pra socializar ele mais
rapido.

As expectativas das méaes estdo relacionadas as expectativas socialmente
predeterminadas, ou seja, os padroes de normalidade para a sociedade devem ser
usados como padrdao para todos, inclusive para os portadores de deficiéncia
(BUSCLAGLIA, 2002).

A repeticao da expectativa de estudo por parte das maes chama atencéo
porque foge ao esperado do seu nivel de renda e porque a escolaridade e a
profissionalizacdo do deficiente ainda fogem das expectativas-padrdao em nosso
meio, sobretudo, nas camadas sociais mais baixas e zonas rurais.

Isso poderia ser explicado pelo fato de que, embora a maioria das maes
entrevistadas tenha uma renda familiar per capita baixa, o nivel de escolaridade do
grupo é bom, pois a maioria tem, no minimo, o primeiro grau completo. Além disso,
tendo as criancas, de forma geral, déficits motores perceptiveis, é de esperar que as
expectativas de inser¢cao se baseiem, sobretudo, na potencialidade cognitiva.

Finalmente, é clara a influéncia sobre as expectativas das méaes do discurso
académico da socializacao por meio do estudo e da escola.

Embora, no senso comum, predomine a idéia de que a crianga portadora de
déficit de aprendizagem é incapaz de se adaptar ao ensino regular, a ciéncia tem
mostrado que a sua convivéncia com alunos ditos normais, promove e estimula suas
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potencialidades, ja que esses atuam como catalizadores, verdadeiros preceptores
das criangas portadoras de deficiéncia (GODOQY, 2000).

Segundo Mannoni (1986), as criancas portadoras de algum déficit tendem a
recuperar-se mais facilmente quando interagem em um meio normal, ao contrério do
que ocorre quando “se movem em um vaso fechado entre deficientes”, pois, nesse
ambiente sua curiosidade, sua evolugcdo, suas possibilidades permanecem
blogqueadas, ainda que a crianga alcance evolugao motora significativa.

Uma das prioridades do tratamento em crianga portadoras de deficiéncia
mental € a integragdo dessas criangas em todos os niveis como membros Uteis e
adaptados ao meio em que vivem. Entretanto, em algumas instituicdes, as praticas
terapéuticas e as iniciativas de carater social que objetivam a integracao social da
crianga portadora de deficiéncia enfatizam o carater especial, limitativo dessas
criangas, acentuando-lhes cada vez mais o0s estigmas, as diferencas,
consequentemente, minimizando suas oportunidades de integracdo em um meio dito
normal (PEREIRA et al. 2000).

Assis (2000, p. 353) afirma que as escolas devem ver seus alunos como
seres humanos, com suas individualidades, com seus ritmos diferenciados de
aprendizagem e ndo devem priorizar 0s objetivos racionais em detrimento dos
emocionais. A escola deve reconhecer as diferengas humanas como normais: “A
integragcdo se torna vantajosa para todos, porque propicia a diversidade das
experiéncias humanas”.

Segundo Pinto (2000), a inclusdo é um processo de cidadania inerente a
todas as politicas sociais basicas, exigindo uma nova arquitetura social, para esses
processos e para as relagdes entre as pessoas.

Com os projetos de inclusdo escolar, as criangcas portadoras de deficiéncia
passaram, por lei, a terem direitos a oportunidades iguais as de uma crianca normal
em escolas de ensino regular, recebendo o apoio de uma equipe multidisciplinar.

Apesar das dificuldades encontradas, muitos s&o os resultados positivos.
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» Nao espera nada

De acordo com Santos (2000), a medida que a mae nao consegue conviver
com o filho portador de deficiéncia, que o declara abertamente como um fracasso,

fica a margem, nao se envolve, distancia-se:

Por mim, se andar tudo bem, se ndo andar também tudo bem, se ndo
falar também, ndo ligo nao, acostumei.

De acordo com Killer-Ross (2005), ndo é natural que o ser humano aceite a
condicdo de morte ou invalidez sem criar qualquer tipo de expectativa, de
esperanca.

De acordo com Lebovici e Soulé (1980, p. 387), muitas vezes nao sao os
problemas maternos que afetam a crianca, mas sim a deficiéncia da crianga, que ira

induzir na mae, determinadas posturas frente ao filho deficiente:

A mae é afetada pelas insuficiéncias de seu filho e por suas
respostas se vé obrigada a realizar novos arranjos, fendmenos de
compensagdo, de supercompensacao, de negacgdo, etc., de tal
forma que é a propria crianga e suas deficiéncias quem reestrutura a
personalidade da mae.

Entretanto, é necessario relativizar essa afirmagao, pois a relagdo é sempre
um processo interativo, no qual a influéncia é reciproca. Uma crianga pode induzir
numa mae determinada postura e em outra a mesma crianga pode induzir outra. O
resultado desse processo vai ser determinado por fatores que variam desde a
questdo da historia biografica de cada um até questbes sociais e culturais mais
amplas.

De acordo com Buscaglia (2002), inicialmente é dificil separar a crianga da
deficiéncia, mas, caso essa diferenciacdo ndo aconteca, o ressentimento que a
familia sente em relagdo a deficiéncia pode inconscientemente transformar-se em

rejeicao pela criancga.

Com o G. eu tive uma experiéncia ruim, com ele (o outro filho) eu tive
uma experiéncia boa, tudo que fala ele aprende, é tao diferente, ndo
é.
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O relato acima é de uma mae que concebeu outro filho normal apés o
primeiro, portador de deficiéncia. Apdés o nascimento do segundo filho, a mae
passou a se mostrar desanimada e revoltada com a situacdo de deficiéncia do
primeiro; parou de freqlentar e participar dos atendimentos da crianga dirigindo todo
0 seu investimento para o segundo filho. A partir disso, notou-se uma acentuada
regressdo no desenvolvimento da crianga, com aparecimento de clonus,
pneumonias repetidas e desvios posturais.

Para Winnicott (2000), a mae presta cuidados ao seu filho respondendo as
suas necessidades fisioldgicas. Portanto, a crianga retira desses cuidados um
sentimento de continuidade de existir. Esses cuidados, denominados pelo autor de
holding, se sao rompidos, podem levar a crianga a um processo de angustia e
aniquilacao.

A caréncia prolongada de estimulos causa prejuizos em todo o
desenvolvimento da linguagem, cognicdo e nas reacdes sociais da crianca
(LEBOVICI; SOULE, 1980).

De acordo com Amiralian (2002), as expectativas para com as criangas
portadoras de deficiéncia, geralmente, sdo as de uma crianca normal, fazendo com
que as criangas portadoras de deficiéncia estejam sempre aquém do esperado.
Essas criangas, por ndo responderem ou responderem parcialmente as expectativas
culturais e da familia acabam sendo “deixadas de lado” e recebendo menos
estimulos e respostas familiares.

Segundo Winnicott (2000), o que permite ao bebé que sua trajetéria de vida
seja relativamente continua é a capacidade da mae de ir ao encontro das
necessidades de seu filho mediante uma comunicacgao silenciosa, que é repassada
ao bebé por meio de sentimentos de confiangca e de amparo (amor). Alguma coisa
acontece com os bebés quando supostamente se sentem desamparados. Suas
reacbes ao desamparo modificam sua vida, seu desenvolvimento. Em bebés
portadores de deficiéncia, isso acontece freqlientemente, levando-os a desenvolver

déficits ainda maiores do que a deficiéncia primaria.
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6.2.4 Receio das maes

Souza e Pires (2003) consideram como inquietagdo principal das maes, em
seu estudo, a “preocupacao com o futuro”. Essa caracteristica ndo é, no entanto,
estatica, aparecendo diferenciada ao longo do tempo. Os questionamentos com
relacdo ao futuro modificam-se a medida que a idade da crianga aumenta. Em
algumas patologias, a medida que a idade da crianga avanga, a sintomatologia se
torna mais visivel e complexa, determinando mudangas dos tipos de preocupagao
materna. Inicialmente, a preocupacado estd relacionada com a sobrevivéncia do
bebé, dada a gravidade dos quadros clinicos que essas criangas podem apresentar.
Essa preocupacdo acompanha todo o periodo de internamento ao qual sao
frequentemente submetidas e que pode variar de varios dias a varios meses. A partir
da alta hospitalar, as mées passam a preocupar-se com o desenvolvimento do filho:
a observacdo de comportamentos de incoordenacdo motora, a existéncia de
padrées anormais de posturas, as dificuldades de se alimentar e, em muitos casos a
escassez de movimentacdo espontanea, a falta de contato visual, o excesso de
sono, a existéncia de choro e irritabilidade permanentes, levam as mées a
suspeitarem de que algo de diferente esta ocorrendo com a crianca. Paralelamente
a observacao desses sinais, a comparacao do filho com outras criangas é um fator
determinante da preocupagdo materna com o percurso do desenvolvimento da
crianga.

Os relatos das maes sobre as suas preocupagdes com crianga foram
agrupados nas seguintes categorias:

§ Medo da morte do filho.

Medo de o filho ndo se desenvolver e continuar a ser dependente.
Auséncia de receio: apoio na fé.
Medo de ndo compreender o filho.

Medo da discriminacao.

W v W W W

Medo do filho ficar desprotegido.
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» Medo da morte do filho

Muito, porque tem hora que eu fico pensando o que é. Sabe do que
eu tenho medo... de ser alguma coisa que de repente a S. vai... eu
perco minha filha, do nada (choro). Do nada assim, vocé sabe, vocé
entende que esses problemas neuroldgicos,existem milhées de
problemas, milhGes, cada um é de um jeito. Eu tenho medo, assim,
da S., vou, vou, vou levando meu anjinho até quando? Eu sei que
todo mundo tem um fim..., mas eu tenho medo, tenho, sinceridade eu
tenho medo R.. Eu tenho medo da S. morrer.

A gente tem medo de... por exemplo, ele t4 bem, mas... As vezes eu
tenho medo de acontecer alguma coisa, assim, ele vir, eu ndo sei se
isso pode acontecer, ele vir a ter um problema de coragcdo depois
ou... a gente fica preocupada com tudo, né...

O medo da morte, embora respaldado na situacao real de gravidade de varias
dessas criangas, pode coexistir com o desejo de morte e ser por este determinado
ou exacerbado:

(Choro) Ah, por tudo, R... Ela é muito fragil, pela bronquite, ai ele
(médico) falou que toda cirurgia é grave, porque a anestesia muitos
aglentam, muitos ndo agtientam.

Em alguns casos, o medo da morte pode levar a uma extrema fusdo entre a
mae e o filho: o corpo da crianga continua “colado” ao corpo da mae. Essa fusédo da
mae com seu filho pode ser, em algumas situagdes, decorrente da atitude médica
que, nao levando em consideragao o significado e o impacto de suas palavras, induz
na mae esse comportamento, acarretado pela fantasia de que separar-se do filho
seria mata-lo (QUEIROZ et al. 1997).

Outros autores descrevem que os desejos de morte estdo presentes no
comportamento de pais de criangcas gravemente comprometidas, sendo esses
desejos freqUentemente inconscientes, podendo falsear as relagdes (LEVIN, 2001;
CORDIE, 2005).

De acordo com Mannoni (1981, p. 26), as maes de criancas portadoras de
deficiéncia estdo sempre Iucidas do drama que se desenvolve a partir do nascimento

de um filho portador de deficiéncia:
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Feita para dar a vida, ela é de tal modo sensivel a qualquer atentado
a vida que saiu dela que pode também sentir-se senhora da morte
quando o ser que trouxe ao mundo lhe retribui toda projecao humana
impossivel.

Segunda a autora, as idéias de homicidio estdo presentes, de forma

consciente ou inconsciente, nessas maes:

A relacdo de amor mae-filho ter4 sempre, nestes casos, um ressaibo
de morte, de morte negada, disfarcada a maior parte das vezes em
amor sublime, algumas vezes em indiferenga patoldgica, outras
vezes em recusa consciente; mas as idéias de homicidio existem,
mesmo que nem todas as maes possam tomar consciéncia disso.

Outros autores tém demonstrado que o desejo de morte da mae é repassado
ao filho portador de deficiéncia até mesmo nos proprios cuidados com a crianga,
sendo que alguns tedricos referem-se a essas maes como “maes mortiferas”
(QUEIROZ et al., 1997).

A experiéncia faz acreditar que em alguns casos o0 medo da morte é
respaldado na realidade da criangca, pois algumas delas sdo mais frageis, com
problemas respiratorios graves ou com diagnéstico ainda desconhecido, levando-as
a sentirem-se totalmente inseguras. Ja, em outros casos, em que as criancas
apresentam somente déficits sensoriais, déficits cognitivos ou déficits motores
menores, em que claramente a crianga ndo corre risco de vida, acredita-se que o

desejo de morte se revista como medo e fantasias de morte.
» Medo de o filho nao se desenvolver e continuar a ser dependente

Eu tenho medo da S., igual a minha dor, o meu trauma, eu olho
esses meninos atrofiadinhos no berco, eu tenho medo da S. ficar
assim, tenho medo da minha filha nunca falar, nunca andar, tenho
medo disso tudo (choro). Que eu falo assim: eu queria que minha
filha fosse uma menina mais esperta, mas ver minha filha andando,
falando, pra mim era a gldria.

As vezes eu fico com medo dela ndo progredir, né. Mas assim, a
gente vé que devagarzinho ela vai... vai ganhando, a gente s6 nao
pode apavorar, né. Ficar tranqliila, é o que eu tento ficar, né.
tranquila em relacdo a ela, ficar nervosa ndo adianta nada.
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Muitas vezes, pode ocorrer que as maes nao percebam o desenvolvimento
das habilidades de seu filho, nos casos em que mantém e reforcam a diade mae-
filho, tornando-as sempre dependentes delas ou superprotegendo-as, deixando
pouco espago para que a propria crianga se torne mais independente nas atividades
de vida diaria e em relacao ao seu tratamento. Entretanto, nas criancas em que o
comprometimento é mais grave, possivelmente apresentardo menores ganhos no
seu desenvolvimento neuropsicomotor e, conseqientemente, ndo serdo capazes de
desenvolver independéncia, mesmo nas atividades de vida diaria.

Em seu estudo sobre praticas educativas maternas e adesdo infantil ao
tratamento, Ribeiro (2001) observou que um grupo de maes de criancas diabéticas
ndo havia percebido as habilidades desenvolvidas pelos filhos no manejo do
diabetes e da capacidade que as criancas tinham em assumir algumas
responsabilidades quanto aos cuidados com o tratamento, em conseqliéncia de
permanecerem no controle de situagcdées aversivas ou por assumirem um controle
excessivo da conduta infantil.

Segundo Buscaglia (2002), os portadores de deficiéncia sao definidos
conforme suas limitacbes. A sociedade e até mesmo os pais reafirmam suas
deficiéncias freqiientemente, em vez de afirmarem que eles podem fazer mais do
que ndo podem. E as maes muitas vezes afirmam, de forma contundente, embora
inconsciente, que o filho é incapaz, ao referir-se a ele.

De acordo com Souza e Pires (2003), o grau de competéncias e o grau de
autonomia futuro da crianca portadora de deficiéncia se encontram diretamente
relacionados com a qualidade de sua integragao.

« Auséncia de receio: apoio na fé

Né&o, ndo tenho medo nédo, pra Deus nada é impossivel, a gente tem
fé em Deus...

A declaracao de auséncia de receio por apoio na fé pode ter um sentido de
negacao para determinadas maes ou pode realmente refletir uma visdo de mundo

que as leva a aceitacao da situacdao, com menor carga de sofrimento.
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No relato acima, a méae relata acreditar na recuperagao da filha, estando a
crianga em tratamento ha trés anos, com discreta evolugcédo do quadro.

Algumas crencgas religiosas dao suporte para aceitacdo do sofrimento. Em
algumas crencgas, as pessoas que sofrem muito na Terra sdo reconhecidas apds sua
morte, dependendo da sua coragem, da sua paciéncia, do denodo e da dignidade
com que carregaram o seu fardo. Ja em outras, o sofrimento pode ser uma forma de
“purificacdo do espirito para o alcance de estagios superiores de desenvolvimento
em diregédo a luz”. Tais ideias dao sentido, finalidade, ao sofrimento. A idéia de uma
recompensa futura, de oportunidade de redencdo pode tornar este sofrimento
suportavel.

» Medo de nao compreender o filho

Eu tenho medo da S. ndo da conta de se comunicar comigo, eu nao
entender minha filha quando ela ficar maior.

No relato acima, a mae se refere a compreensdo como possibilidade de dar
um sentido as mensagens da filha, compreender ndo somente a nivel claro de
expressdo, mas compreender mais profundamente no sentido de identificagcdo com
0s sentimentos.

A comunicacdo é essencial para a formagdo e a continuidade de lagos,
possibilitando a crianga crescimento e manifestacao de seus desejos: anteriormente
a emergéncia da linguagem, alguns sinais, como o choramingo, a rigidez corporal,
as vocalizagdes, o grito, o olhar, sdo comunicativos do que os filhos expressam nas
relacbes com suas maes. Esses comportamentos ndo sao apenas reacdes corporais
ou organicas, pois, ao serem desenvolvidos na relagéo interativa, sdo transformados
pelo sentido que as méaes lhes atribuem ao reagirem em razao de suas
interpretacdes diante das manifestagdes de seus filhos (FERREIRA, 1997).

Portanto, é pela interacdo mae/filho que a interpretagdo desses sinais sera
possibilitada:

O conjunto de manifestacées do bebé (olhar e sorriso dirigidos a
mae, vocalizagbes e movimentos buco-labiais), associados as
identificacbes maternas operam como constituintes do dialogo, que
se insere em determinado contexto. E embora a estrutura lingUistica
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desse dialogo seja uma criagdo exclusiva da méae, é a participagao
do bebé que faz dele uma co-producdo e um texto organizado
(FERREIRA, 1997, p. 83).

Por meio dos cuidados, como a alimentacao, o bebé absorve ndo somente o
alimento que lhe € indispensavel a vida, mas também um conjunto de sinais
complexos da presenca materna (o olhar, a voz, a capacidade materna de reagir a
sua postura, atribuindo-lhe um sentido), entrando, assim, em comunicagao com ele
(CABASSU, 1997).

Segundo Queir6z (1997), em alguns casos de criangas portadoras de
deficiéncia, observa-se, desde o inicio da vida, gritos aos quais as méaes nao
conseguem dar sentido, desamparo que nao conseguem amparar, seio que nao traz
satisfacdo e que a crianga recusa, mamadas que néo suprem a fome. Logo apos
vem o siléncio, a auséncia total de demanda e, mesmo, a profunda rejeicao do outro,
tornando-se, portanto, corpos sem demanda, sem palavras, sem sujeito. Esse autor
relata que as maes vivenciam certo sentimento de estranhamento em relagcéo ao
filho.

» Medo da discriminacao

Ah, pra te falar a verdade eu tenho, eu tenho medo sim, a hora que
ela sair daqui (APAE), a hora que ela for pra escola normal mesmo,
eu tenho medo dos meninos, sabe, ter muito preconceito com ela.

Tenho. Tenho medo das pessoas ficarem... desprezarem ele.

A gente tem, né. A gente que é mae tem medo demais da conta de
discriminar ele...

Eu tenho assim é... acho que a gente precisa preservar ela o maximo
da violéncia da rua, da piada, deste tipo de coisa, assim, acho que a
gente ta protegendo ela.

Geralmente, as pessoas tém um comportamento diferenciado diante de bebés
portadores de deficiéncia, sentindo receio em brincar com eles, acaricia-los, o que
gera um isolamento social nestes e em suas familias (BUSCAGLIA,2002).
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As maes de portadores de deficiéncia podem sentir medo das reacdes das
pessoas diante de seu filho, influenciando diretamente seu comportamento perante
ele, suas expectativas em relacao ao futuro e a adesao ao tratamento.

Segundo Buscaglia (2002), os efeitos sociais, as respostas e as reagdes
visiveis diante da deficiéncia podem acarretar traumas para os portadores desta. A
influéncia dessas reacoes, respostas e efeitos sdo dependentes da forga, duracao e
da natureza do estimulo critico. O autor cita que um dos maiores e mais dolorosos
problemas enfrentados pelos pais de criangas portadoras de deficiéncia é o
isolamento social causado pela debilidade e que as familias com criangas portadoras
de deficiéncia tém a probabilidade de se sentirem relegadas a um status inferior com
poucos ou restritos direitos. Esses sentimentos, freqiientemente, tém uma base real
e resultam, principalmente, de encontros com atitudes sociais depreciativas.
Entretanto, mesmo com base real, encontra eco na prépria percepcao dos pais, que
também se julgam inferiores por ndo terem sido capazes de gerar uma crianca de
acordo com as suas expectativas, que sado, de forma direta ou indireta, formadas
pela internalizacao da cultura.

De acordo com Guimarades (2000), diante de uma crianga portadora de
deficiéncia tem-se, primariamente, um impacto relacionado ao déficit, a falta e depois
um segundo impacto relacionado com o estigma, isto €, com o significado da falta
dado pela cultura. Para o autor, pela estigmatizacao, o portador de deficiéncia estara
subjugado a maneira como ¢€ visto pelos outros individuos: “A deficiéncia se externa
nas acgoes do outro que nos restringe a sua capacidade de compreensao. Estamos
com isso isolados, estamos excluidos em n6s mesmos” (p. 282).

As maes de criancas portadoras de deficiéncia, freqientemente, relatam que
percebem certas atitudes e sensagdes de estranhamento na presenga de terceiros.

Os individuos portadores de deficiéncia, segundo Amiralian (2002), sao
isolados ou tratados de forma diferente em suas relagOes interpessoais.
Freqlentemente, as relagcdes sociais com esses individuos sdo carregadas de
embaraco, ansiedade e desconforto, pois esses sentimentos constituem uma
transgressdo as normas e valores estabelecidos.

Com a finalidade de proteger os portadores de deficiéncia, o Estado vem

criando mecanismos de tratamento diferenciado, de ordem juridica, com exigéncias
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para que esses individuos nao sejam discriminados: as empresas deveriam admitir
uma cota de pessoas portadoras de deficiéncia como empregados, as escolas
deveriam preencher parte de suas vagas com alunos portadores de deficiéncia e as
reparticdes publicas deveriam ter uma percentagem de funcionarios, portadores de
deficiéncia. Por meio dessa atitude, o Estado forcaria uma convivéncia dos
individuos portadores de deficiéncia na sociedade, para que depois de algum tempo
de convivio com as diferengas as pessoas passassem a respeitd-las. (LORENTZ,
2000).

Interpreta-se a politica publica como uma resposta a movimentos sociais e,
portanto, indicio forte de mudancas culturais. Por outro lado, acredita-se que essa

politica, de forma recursiva, deve acelerar tais mudangas.
» Medo de o filho ficar desprotegido

Eu tenho assim, é... acho que ela precisa ser mais acompanhada. E
andar sempre com algum irmdo, sempre acompanhada. Porque
quanto mais independente ela for, melhor, e puder se defender
sozinha. Porque ela n4o vai ter os pais pra sempre, né?

E comum aos pais de criancas portadoras de deficiéncia a grande
preocupacgao relativa a sua prépria morte, perguntando sempre quem cuidaria do
filho portador de deficiéncia caso eles venham a falecer (LEFEVRE, 1988).

Segundo Souza e Pires (2003) as maes, quando recebem suporte familiar,
tendem a minimizar esse sentimento. Entretanto, nos casos em que as méaes nao
aceitam ou nado tém a rede de apoio familiar, existe uma tendéncia no sentido de
responsabilizacao futura dos irmaos dessas criangas.

Camargos (2000) também afirma que alguns questionamentos séo feitos
pelos pais em relagdo ao cuidado do filho portador de deficiéncia, quando eles
vierem a falecer. Pela cultura brasileira, fortemente familiar, as pessoas tendem a se
manter agregadas as familias originais. Portanto, algum irm&o sera responsavel pelo
cuidado com o individuo portador de deficiéncia. Para o autor, esse tema é, na
pratica, pouco discutido, fazendo-se necessario sua discussao pelos profissionais
que tratam dessas criangas, para que elas possam permanecer protegidas, na

auséncia de seus pais.
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6.2.5 Participagao das maes no tratamento

Segundo Ribeiro (2004), sdo as mées que geralmente se envolvem mais no
processo de tratamento de seus filhos, como ja foi dito antes.

A participacao materna no tratamento de seus filhos é de suma importancia
ndao somente para o desenvolvimento neuropsicomotor deles, mas também pelos
aspectos sociais, de convivéncia, formacdo de vinculo afetivo, prevencao de
deformidades e deficiéncias secundarias. O tratamento fisioterapéutico, além de
objetivos especificos relacionados ao desenvolvimento da crianga, também promove
mudangas na qualidade de vida das criangas e de seus familiares.

Para Dormans e Pellegrino (1998), o estilo interativo nas familias em que
existe uma crianga portadora de deficiéncia € influenciado pelas caracteristicas da
crianca (diagnostico, idade, nivel de desenvolvimento e personalidade), pelas
caracteristicas familiares (nivel socioeconémico e educacional) e por fatores
extrafamiliares (rede de suporte e apoio social). A participagdo da mae no tratamento
depende desse estilo interativo familiar, mas, também, de outros fatores, dentre eles
o vinculo mée-filho e o apoio social.

Foram encontradas as seguintes categorias em relacdo a participacao

materna no tratamento fisioterapéutico de seus filhos:

. Participacao.
. Participacao infrequente.
. N&o-participacao.

- Participacao

Participo. O que eu posso fazer por ele eu fago. Uai, as vezes eu
deixo de cuidar de mim. Igual semana passada mesmo, eu tive uma
recaida, ndo deu, semana passada ndo deu mesmo. Eu tive de
largar ele e olhar pra mim. Mas o que eu posso fazer eu tento fazer
de tudo, procurar o melhor pra ele.

A dedicagao ao tratamento do filho portador de deficiéncia implica uma nova

organizagao na vida das maes, na qual o filho e suas necessidades especiais tém
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prioridade. Essas maes passam a priorizar o tratamento do filho portador de
deficiéncia relegando todo o resto (SOUZA; PIRES, 20083).

Néo isso pra mim é tranqiilo. Assim, eu tento fazer tudo que eu
posso pra ta ajudando, né? Principalmente com o estrabismo, né, e
também incentivando ela nas atividades fisicas, também.

Segundo Arakaki et al. (2004), tanto o médico quanto o paciente tém
necessidades de explicacdo e compreensdao mutuas e, a medida que o médico
assimila e assume esta compreensdo, se aproxima do paciente, facilitando o
processo de adesao a terapia.

Como observado em diversos estudos, a participagdo no tratamento também
é determinada pela relagéo terapeuta/familia e terapeuta/crian¢a. (BURNS; MAC
DONALD, 1999)

Uma relacéo satisfatoria com o paciente e a familia promove a identificacdo
dos pais com o terapeuta que, assim, passam a “imita-lo” em sua relagao e cuidados
com a crianga. De acordo com Wanderley (1997), os pais passam a ver seu filho
com os olhos do terapeuta.

Participo, no, coisa que eu interesso muito. Tudo eu quero saber
dela, tudo que vocés fazem com ela, em casa eu também faco, né,
tudo que vocés falam para a gente fazer eu fago.

De acordo com Souza e Pires (2003), a qualidade do apoio técnico e o nivel
de aceitagcao deste irdo determinar a futura atitude materna e a adequacao de suas
expectativas. Nos casos em que o apoio € insuficiente e considerado de baixa
qualidade, existem elevados graus de insatisfacdo e de dificuldades relacionados ao
processo de investimento materno.

No tratamento fisioterapéutico, € necessario compreender as maes das
criangas, permitindo que se expressem de diversas formas, pela a fala, pelos gestos
ou mesmo pelo siléncio, para que o sentimento de empatia se instaure durante as
sessoes.

Neste trabalho, observou-se que a mée de uma das criangas era, no inicio do
tratamento, bastante resistente. Notou-se que, com o passar do tempo, ela

observava a relagdo do terapeuta com a crianga, principalmente nos momentos em
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que, durante o tratamento, ele elogiava a crianca e cantava para ela. Sua
assiduidade ao tratamento, seu interesse e sua participagcdo foram aumentando.
Houve mudanca sensivel na sua relagdo com crianca, evidenciada nos cuidados, na
maneira de vesti-la e de enfeita-la. A mée passou a cuidar mais de sua propria
aparéncia, comparecendo mais bem vestida e penteada durante as sessoes.

Além da relacdo com o terapeuta, outros fatores especificos do ambiente
terapéutico intervém sobre a participagdo das maes e a qualidade dessa
participacao.

O ambiente deve ser alegre e os equipamentos direcionados ndo somente
aos aspectos puramente fisioterapéuticos. Locais com boa iluminagéo, onde existam
brinquedos coloridos, musica, etc., promovem a adesdo ao tratamento, bem como a
adequacdao da crianga ao ambiente, o didlogo mae-terapeuta e mae-crianca.

Em um projeto realizado na Universidade Federal de Minas Gerais para
promover a adesdo ao tratamento de criangas portadoras de HIV/AIDS em uma
brinquedoteca, ficou demonstrado como o ambiente ladico potencializa a
intervencao terapéutica e promove o dialogo (FIOCRUZ, 2001).

- Participacao infrequiente

Além das questdes emocionais, culturais e sociais, a ades&o ao tratamento de
qualquer doenga crbénica pode ser dificultada por envolver agdes, cuidados,
restricdes ou por vezes comportamentos que devem ser mantidos por longo prazo
ou até mesmo pela vida inteira. Aliado ao custo emocional imposto pela doenga,
acrescenta-se, também, outro fator importante, que é o custo financeiro. (RIBEIRO,
2004)

Outros fatores como proximidade geografica do servico, acesso a rede de
apoio, estilo de relacao intrafamiliar, gravidade da doenca ou sequielas na criancga,
expectativas relacionadas ao desenvolvimento da crianca, idade das maes, nivel de
entendimento dos problemas por parte delas sado citados, pela literatura, como
determinantes de adesdo (AFONSO, 1995; BAGATTOLI et al. 2000; GRECO et al.
2001; KURITA et al. 2003; ARAKAKI et al. 2004; NEMES et al. 2004).
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Maciel (2003) alerta que um dos maiores problemas em relagao ao tratamento
de criancas portadoras de deficiéncia € o ndo-cumprimento do plano terapéutico da
crianga, pois este é muitas vezes incompativel com os horarios e com as
responsabilidades profissionais dos pais.

No relato das maes deste estudo, a alegacao para a participacao infrequente
se relacionou a falta de tempo.

Em casa eu tento fazer o que eu posso, porque eu tenho dois
meninos, o tempo é curto, né. Mas o que eu dou conta eu fago. Igual
os tratamento, o que eu dou conta de levar para as fisioterapia, eu
faco.

Na medida que eu posso eu participo. Nao vou em tudo por causa do
trabalho, né. Mas no tempinho que eu tenho, se eu puder ta junto, eu
faco questao de ta, de perguntar, de questionar, o tempo que eu
posso eu té. Eu trabalho o dia inteiro, meu tempo é muito puxado...
Eu queria, sabe, ficar mais junto, t6 pensando seriamente em
abandonar o trabalho pra poder ficar junto...

Um dos fatores que podem interferir na participagdo da mée no tratamento de
seu filho pode estar relacionado ao fato de que a maioria dos trabalhos domesticos
continua sob a responsabilidade materna, mesmo que as maes trabalhem fora de
casa (AFONSO, 1995).

Na base da questdo tempo esta, parcialmente, a questado financeira. Nas
classes econémicas mais favorecidas, as maes podem contar com ajuda de babas,
empregadas domésticas e transporte proprio para os deslocamentos exigidos.

No entanto, Souza e Pires (2003) afirmam que a exigéncia do tratamento é
um dos fatores que mais influenciam o processo de reabilitagdo da crianga, pois o
cumprir de todo o plano terapéutico da crianca € muitas vezes incompativel com os
horarios e com as responsabilidades profissionais.

E comum nos casos em que os pais tém uma vida profissional intensa, dado
o longo tempo de trabalho destes, as sessdes de fisioterapia ficarem prejudicadas,
interferindo de forma drastica na evolugao da crianca. Nesses casos, portanto, ndo
sdo somente os fatores socioeconémicos que interferem no comparecimento da
crianga ao tratamento, mas também as pressbes relacionadas ao tempo de
tratamento, que afetam a motivagcdo para o tratamento e a capacidade para
prossegui-lo (BURNS; MAC DONALD 1999).
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Ressalte-se, também, que muitas vezes as maes de criangas portadoras de
deficiéncia se véem as voltas com perguntas incisivas e sao obrigadas a responder
longos questionarios e, conseqlientemente, se retraem, se isolam, deixam de

conviver socialmente e passam a se tornar infreqlentes no tratamento.

E o pessoal na rua, uma curiosidade danada. Perguntam e
magoam... Eu ndo falo nada.

E saber por que, por que que tinha acontecido. Se era porque eu
tentei aborto, ou se era droga, o qué era? Eles perguntavam porque
ela tinha nascido daquele jeito.S6 que ndo foi nada disso, eu ndo sei
explicar porqué.So que nio teve isso: nem tentativa de aborto, nem
droga, nem bebida...

O relato dessas maes ao serem abordadas quando esperam a conduc¢ao para
irem até o local de atendimento evidencia como a curiosidade a aparente deficiéncia
de seus filhos dificulta em grande parte sua participacdo no tratamento. As maes
frequentemente sentem-se invadidas e acusadas diante dessas perguntas,
reclamando que, permanecendo no ponto do Onibus ou dentro dele, sao
interrogadas a respeito do problema se seus filhos.

Queixas relacionadas a exigéncias no tratamento ou ao incédmodo e
constrangimentos relacionadas a perguntas e questionarios ndo foram percebidas
neste estudo. Isto pode se dever ao fato de o entrevistador fazer parte da Instituicdo.
Pode ser também que as maes, percebendo a relagdo de afeto do profissional com a
crianga, interpretem que este agiria como advogado e protetor dela. Nessa situagao,
nao seria facil relatar indisposi¢coes, sentimentos negativos e insatisfacbes com a
crianga ou com o tratamento.

Embora um diagnoéstico grave com prognéstico ruim quanto ao
desenvolvimento da crianca possa levar a atitudes de desanimo e pouco
investimento materno no tratamento da criangca, neste estudo, esse fato nao foi

explicitado ou sugerido pelas maes.
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« Nao-participacao

Néo, agora com o P. (irmdo) é, porque antigamente ndo, porque eu
tinha mais tempo sé pra ele.

A mae do relato acima na época em que engravidou de um segundo filho,
deixou de participar do tratamento de seu filho portador de deficiéncia. Deixou de
investir neste filho, ndo acreditando que este pudesse vir a melhorar. A partir dai, a
crianca foi apresentado um significativo comprometimento postural.

Amiralian (2002) enfatiza que em nenhum momento dos programas
realizados para com a crianga portadora de deficiéncia a familia podera deixar de
participar.

No entanto, nota-se ao longo desses anos, durante o acompanhamento
fisioterapéutico de criancas portadoras de deficiéncia e de seus familiares,
principalmente de suas maes, que, a medida que a crianca cresce, se desenvolve
fisicamente e, principalmente, a medida que as maes passam a perceber que a
evolucao de sua criangca ndo é a que ela espera, a participacao no tratamento vai se
tornando mais infreqUente. O tratamento e a responsabilidade sobre a crianga, cada
vez mais, passam a ser creditados a instituicao.

Acredita-se que esse fato acontegca por vérios fatores: a perda das
expectativas de melhora da crianga; uma vez que as maes constatam que a
recuperacao € lenta e aquém da desejada; a instalagdo aparente de deformidades
fisicas, cognitivas e comportamentais; a maior dificuldade no manuseio e transporte
da crianga até o local de tratamento; e 0 cansago provocado pelo longo tempo de
tratamento.

A nao-participagdo do tratamento € um dos mais dificeis problemas
encontrados na pratica. Estudos recentes mostram que a ndo-adesao ao tratamento
€ um dos maiores problemas em saude publica, estando relacionado a varios
fatores, tais como: aspectos socioculturais, defasagem de comunicacdo entre o
paciente e o profissional, caracteristicas da doenca, profissionais envolvidos no
tratamento, perfil psicolégico dos doentes (BAGATTOLI et al. 2000; KURITA et al.
2003).
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Segundo Lebovici e Soulé (1980), a crianga podera se sentir carente sob seu
proprio teto, sem se separar de sua mae. A caréncia designa a insuficiéncia da
interacao mae-filho, levando a crianga a ter um desenvolvimento desfavoravel.

A crianga portadora de deficiéncia ou portadora de doengas crdnicas passara
longos periodos imobilizada em seu bergo, sendo que toda a sua infancia ira se
desenvolver em um ambiente limitado e seguro, do ponto de vista fisico, onde esta
sera guardada, mas onde néo lhe sera permitido explorar o mundo (BUSCAGLIA,
2002).

Entretanto, como demonstram alguns estudos, o tratamento diario de uma
doenga cronica € uma tarefa exaustiva, desgastante, além de ser dispendiosa (LIMA;
ENUMO, 2001).

A nao-participacdo no tratamento ou a ndo-adesao a este pode significar que
0 seguimento das regras impostas pelos cuidados que a deficiéncia exige e as
instrucdes médicas podem gerar consequéncias aversivas para a familia e para a
crianca (RIBEIRO, 2004.

A atuagdo do pai no tratamento de criangas portadoras de deficiéncia é
importantissima, por isso deve-se facilitar sua participagcdo, estimular seu
envolvimento e tratd-los de forma igualitaria em relacdo as maes. Segundo Lamb e
Billings (1997), algumas medidas, como a flexibilizacdo de horarios para

atendimento, tém surtido efeitos positivos nessa participagéo.

6.2.6 Avaliacao das maes sobre a continuidade do tratamento fisioterapéutico

no domicilio

» Complicado por falta de tempo.
» Dificil, dada a complexidade da técnica.

* N3&o acham dificil.

Em criangas portadoras de deficiéncia, um dos principais objetivos da

fisioterapia consiste em treinar a performance motora para a realizacdo de atos
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motores importantes para suas atividades de vida diaria (SHEPHERD, 2002). Em
termos de prevencdo, a fisioterapia tem como objetivos a manutencdo do
alinhamento  biomecéanico, favorecendo a postura, minimizando o0s
comprometimentos articulares e encurtamentos musculotendineos, favorecendo uma
melhora da funcdo respiratéria. As maes recebem orientacées simples, de facil
entendimento e que estdo essencialmente relacionadas as atividades de banho,
alimentagdo, sono e o brincar, até que esses procedimentos técnicos sejam
integrados na rotina diaria da crianga.

Segundo Ribeiro (2004), o principal problema daqueles que sdo responsaveis
pela crianca portadora de doenca cronica, os chamados cuidadores primarios, na
maioria dos casos as maes, € a exposi¢cao prolongada a estressores muito severos,
pois € de responsabilidade destes o desenvolvimento de habilidades prescritas e a
observacado do comportamento infantil. Por todos esses fatores, o treinamento das
maes deve envolver mais do que o repassar informacdes e habilidades. As maes
devem ser ativas nesse processo. A relacdo de compreensao e escuta que
estabelece com a equipe é a base para a eficacia do aprendizado.

Alvim (2001, p. 32) se expressa de maneira clara sob todos os aspectos do

problema da ndo adeséo as orientagbes recebidas pelas maes das criangas:

Para aderir as orientagcdes médicas, o paciente precisa compreender
0 seu propésito, saber como aplica-las em diversas situacbes e
querer fazé-lo.Uma grande barreira para alcangar esses objetivos
consiste no conceito de que educar o paciente seria apenas transferir
informagbes e ensinar habilidades.Embora, esse aspecto da
educagcao seja importante, aprender tais técnicas é apenas uma
parte do processo.

« Complicado por falta de tempo

A tarde eu tenho que fazer a janta, tenho que lavar a roupa dela, ai,
ndo da. E final de semana eu tenho mais duas, que eu tenho que da
carinho também, porque se ndo elas ficam me cobrando, entao as
vezes eu faco, as vezes néo.

E pelo hordrio que eu fico em casa, porque quando eu chego em
casa eu tenho que arrumar a casa, tenho que fazer janta, e eu ndo
tenho ninguém pra me ajudar a fazer isto. E chega a noite eu t6 um
caco, doida pra dormir. Entdo é sé final de semana que eu tenho um
tempo maior.
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Eu ultimamente eu n&o tenho feito, ndo tenho feito assim, aqueles
exercicios de colocar aquela fita, fazer... O que eu posso fazer assim,
eu estou fazendo, s6 que assim, vocé sozinha, com nené nessa
idade... Ainda mexo com esses negocios meus... Sabe, a gente até
podia de repente fazer mais, mas é aquele negdcio, nao da pra fazer
mais, é complicado.

Para Maciel (2000), o cumprimento das prescricbes terapéuticas é muitas
vezes dificultado pela incompatibilidade de horarios, com as responsabilidades
profissionais que obrigam os pais a se abdicarem ou a se reajustarem diante das
necessidades profissionais. Portanto, € de suma importancia que todo programa
terapéutico deva considerar varios fatores, entre eles o estilo de vida das maes.

Os pais de criancas portadoras de deficiéncia sentem-se muitas vezes
atormentados pelas muitas necessidades fisicas, pelo sofrimento, pelo desconforto
fisico, pela necessidade de dietas especiais, pelas freqliientes consultas medicas e
medicacdes especiais dessas criangas (BUSCAGLIA, 2002).

Muitas das orientagbes a serem cumpridas no domicilio estao direcionadas a
posicionamento e manuseios que tém como referéncia os embalos com a crianca, as
atividades de vida diaria (banho, alimentagdo, sono) que necessitam ser
preenchidas com afagos, carinho, estimulos linglisticos, oportunidades para
exploraro proprio corpo e o ambiente, ou seja, tudo aquilo que representa para uma
crianga normal que ela é amada, que estd sendo cuidada e que possa se sentir
segura.

Durante as visitas domiciliares, verifiquei que, em alguns casos em que a mae
nao recebe ajuda (marido, tias,vizinhas, avos) nas atividades relacionadas aos
cuidado com a casa, essas maes se sentem sobrecarregadas e dificilmente seguem
as orientacodes relacionadas as estimulagdes cognitiva e sensorial.Somente algumas
das prescri¢des relacionadas as atividades de vida didria com as criangas sao, de
certa forma, seguidas. Nesse tipo de situacao, observa-se que a relagdo mae/filho é
dificultada pelos afazeres domésticos, quando as criangas permanecem a maior
parte do tempo diante da televisdo, mal posicionadas, levando a encurtamentos

previsiveis.
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- Dificil, dada a complexidade da técnica

Tem hora que é. O que eu acho mais complicado é na hora de fazer
o0 alongamento da coluna, s6, é o que eu acho mais complicado,
porque eu fico com medo de ta fazendo errado, né.

Ela me ensinou muitas coisas, mas eu acho um pouquinho dificil.
Tudo, né. Tudo, tudo eu acho.

Muitas maes mostram-se inseguras em dar continuidade as orientagcbes
recebidas. As maes referem dificuldades de manuseio e posicionamento com
algumas criangas, principalmente as que possuem hipotonia muscular e
espasticidade grave. Essas dificuldades parecem estar relacionadas ao préprio
quadro da crianga, a autoconfianga das mées e a sua experiéncia nas atividades.
Por se sentirem inseguras, sdo incapazes de aplicar a forma correta quanto ao
manuseio e posicionamento. Nas visitas domiciliares, percebi, na forma como essas
maes carregam o filho, o sentimento de inseguranca, de ansiedade e medo em que
elas se encontram pela sua postura, pelo estado de tensdo muscular, do padrao de
marcha e da mimica facial. Essas emogdes, provavelmente, foram exacerbadas pela
presenca de entrevistadora, pois as maes ndo se sentem a vontade diante de uma
fisioterapeuta que, para elas, assumia naquele momento o papel de avaliadora.

Percebi que algumas mées assimilam rapidamente as orientagdes recebidas,
enquanto outras, durante um longo periodo, nao o fazem.

Para Shepherd (2002), as sessbes de terapia e 0s esquemas de exercicios
precisam ser adequados as necessidades de cada familia, e ao grau de
competéncia destas.

As recomendacdes feitas a mae pelo fisioterapeuta ndo sao relativas somente
aos aspectos fisioterdpicos, mas, em primeira instancia, buscam estimular a
formacdo de vinculo, o estabelecimento de uma relacdo mais intima para o
desenvolvimento do afeto, da aceitacdo e conhecimento da crianca.

Entretanto, é importante que as prescri¢coes e orientacdes sejam colocadas de

“ A4

forma progressiva, sem cobranca, pois, segundo Shepherd (2002, p. 5), “é

inconveniente “bombardear” os pais com conselhos e sugestdes terapéuticas”.
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« Nao acham dificil

A palavra orientadora sera aquela que possibilita ao sujeito a
retificagao subjetiva, em que os pais poderdo encontrar as suas
respostas para a dor de existir, saindo da impoténcia para a
possibilidade (MOURA apud SANTOS, 2000, p. 263)

Apesar de tantos afazeres domésticos e outras atividades, € comum que os
pais alterem suas rotinas para participar ativamente do tratamento, principalmente,
se o paciente for uma criangca (ARRUDA; ZANNON, 2002).

Né&o, néo... Fago de bom grado. E o que eu ndo dou conta eu chego
aqui e pergunto, tem hora que a gente faz as coisas da cabeca da
gente, igual eu punha ela na cama, eu tava pondo errado, dai eu
cheguei aqui e perguntei, entido vocés me falaram assim: — pée o
brago esticadinho. Porque eu t6 com duvida eu pergunto mesmo. Em
casa eu ponho ela pra mexer.

Né&o tenho nenhuma dificuldade em fazer porque o meu esforco é
muito grande.

Segundo Lebovici e Soulé (1980, p. 574), “somente somos bons pais e boas
maes quando nos reconhecemos no ser que amamos e quando podemos ter prazer
com essa identificacao especular”.

Embora seja dificil essa identificacdo especular com a crianga deficiente,

alguns pais se adaptam aquela crianca:

Né&o, eu acho que ndo. Porque assim, ndo adianta nada sé aqui se
em casa ndo faz nada, né. A gente ja comprou algumas coisas, bola,
né, pra ta ajudando ela. Porque o maior tempo que ela passa é em
casa, entdo em casa tem que ser bem assistido mesmo e todo
mundo cooperar, se ndo, nao adianta.

Eu acho que ndo. Pelo menos la em casa a gente tenta ndo deixar
ele s6 na cadeira de rodas, que ele tem o lugar, o colchdozinho pra
ele brincar, a gente faz os exercicios com ele em casa, a gente faz
as manobras da bexiga com ele em casa. Entdo a gente procura
fazer tudo, porque hoje a gente ja vé que tem resultado, a gente vé o
resultado.

Alguns estudos demonstram de forma clara como a percepgao das mées na
evolugdo satisfatéria do quadro da crianga estimula a adeséo as prescrigdes.
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Para Winnicott (1999), pode-se estimular as maes que possuem a capacidade
de dar cuidados suficientemente bons a fazer melhor, levando-as a se ocuparem de
maneira que reconhegam a sua propria fungao.

Entretanto, as maes que possuem uma boa adequacgéo ao filho portador de
deficiéncia tém por base uma familia adequada: em alguns domicilios verifica-se que
quando o pai ou avo esté presente, as maes parecem demonstrar niveis maiores de
seguranga nos cuidados diarios com seus filhos e no seguimento as orientagées
domiciliares. Essas maes sao auxiliadas durante as tarefas domiciliares, nos
cuidados com os outros filhos e com o filho portador de deficiéncia. Quando existem
outros irmaos, estes, muitas vezes, também auxiliam nos cuidados e nos processos
de estimulacdo do irmao portador de deficiéncia. Essa interacdo entre os irmaos
minimiza as exigéncias relativas aos cuidados maternos do filho deficiente,
possibilitando atencdo também aos outros filhos. Além disso, contribui para a
socializacdo e para a formagao de vinculo dos irmados com a crianca deficiente,
tendo em vista que os sentimentos de ciime e abandono destes sdo minimizados,

além de desenvolverem o sentimento de co-responsabilidade pelo irméo.

6.2.7 Percepcao das maes sobre a maneira como as pessoas reagem a seu
filho

. Com discriminacao.
. Como uma crianga normal.
. Como doente.

. Com solidariedade e atitude de cooperagéo.

De acordo com Buscaglia (2002), geralmente é a sociedade quem define a
deficiéncia como uma incapacidade, por oposi¢céo a ideais formados pela cultura. O
conceito do individuo forte, robusto, de propor¢ées harmoniosas, inteligente e
produtivo, padrdo de referéncia atual na cultura ocidental, foi formado pelas
transformagdes socioculturais ao longo da histéria da humanidade.
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A sociedade reage de diferentes formas e comportamentos diante dos
portadores de deficiéncia, sendo que essas reacdes sao proporcionais a visibilidade
da deficiéncia. Em algumas deficiéncias em que a visibilidade € maior, as reacdes de
apreensao sdao mais intensas, e nos casos de deficiéncias mentais e auditivas, em
que a deficiéncia é menos aparente, as reacbes sao menos intensas, apesar de os
individuos se tornarem mais estressados a medida que tomam consciéncia da
realidade da deficiéncia, (MACIEL, 2000).

A depreciacao é expressa em inferéncias protetoras de amigos e parentes,
nas reagdes esquivas de estranhos e, implicitamente, na forma dissimulada, nas
atitudes e tratamentos oferecidos pelos proprios profissionais que tratam da crianca.
Em familias de criangas portadoras de deficiéncia, o problema da discriminagéo é
mais complexo do que nos casos de outras minorias, em que estes podem se

orgulhar de suas diferencas e singularidades, sua histéria racial e cultural.

Muitos vocé vé que olha assim... ndo chega perto, ndo pega...

Eles perguntam o que foi a operagdo, o qué que ela tem. Ai eu falo
que ela operou a cabeca, que ndo anda até hoje, né. Que nao tem
firmeza no joelho, né. Que ela ndo fica em pé sozinha. E ai eles
ficam me olhando assim, meio assustado, assim, pensativo...

A reacdo deles é tipo assim: vé que ele tem um problema. Tem uns
que olha com curiosidade, tem outros que olham até com boa
vontade, até, né. Tem uns que entendem, tem outros que ndo. Mas a
maioria olha por curiosidade, mesmo. Perguntas demais.

- Com discriminacao

Com discriminagdo, porque eles sempre falam assim: ‘tadinha’, que
dd, nd tdo bonitinha, mas ndo anda, nao fala... Ai eu ndo gosto nao.

Como um coitado...

Uai, acho que vé de um jeito diferente, né. Porque acho que as
pessoas é assim... Quando surge uma coisa assim, todo mundo fica
meio assim, né, estranho, olhando...

Oh, no comecgo foi dificil. No comego os outros falavam que ela era
aleijada, né.... Nao sei se é porque eles nunca tinham visto o caso
dela.
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O desconhecimento por parte da sociedade sobre a deficiéncia faz com que
todas elas sejam consideradas doencas cronicas evolutivas, constituindo problemas
sem solucao (MACIEL, 2000).

Embora, a deficiéncia, na maioria dos casos, possa ser considerada
realmente uma doenca crénica, pois requer cuidados ao longo de toda a vida,
acarretando sobrecarga fisica e emocional ao paciente e aos seus cuidadores,
essas percepgdes sdo minimizadas a medida que se conhecem e se desenvolvem
relacionamentos com a crianca deficiente e que os cuidados com eles passem a ser
medidas de rotina.

Individuos deficientes geralmente carregam consigo a marca do estigma, em
razdo de crengas equivocadas que a sociedade estabelece em relagdo a eles. Em
individuos cegos, por exemplo, esses preconceitos populares revestem o deficiente
visual de uma condigdo de dependéncia, inofensividade e invalidade, ao mesmo
tempo em que acreditam em suas aptiddes invulgares.

Segundo Oliveira (2000), “o conceito que o cego faz de si mesmo é o reflexo
da visao contraditéria da sociedade”. Por fim, percebeu-se que as maes de criancas
deficientes visuais acabam por acreditar nesse paradigma inscrito em seus filhos,
deixando muitas vezes de investir no potencial deles, acentuando ainda mais sua
deficiéncia.

Salgado e Valadares (2000) afirmam que as nog¢des de eficiéncia e deficiéncia
séo relativos a parametros culturais preestabelecidos que delimitam um faixa de
‘normalidade” e que nos limites dessa faixa desenvolvem-se determinados
comportamentos. Individuos portadores de deficiéncia, por ndo conseguirem operar
segundo o padrao, reduzem sua eficiéncia, ou por falhar em aceitar o padréao,
reduzem sua adequacdo. Para esses autores, os individuos “normais” véem a
“inadequacgao” e a “ineficiéncia” como sérios empecilhos a coabitacao, ao respeito e
a descoberta matua:

A ditadura da ‘normalidade’ de qualquer cultura tende a marginalizar
o diferente, o anormal, quando ndo a ignora-lo ou poda-lo de muitos
resgates possiveis, num pré-julgamento do que € justo e bom, do
gue é possivel e desejavel, do que esta certo ou errado (SALGADO,
2000, p. 265).
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Buscaglia (2002) afirma que as reacOes iniciais da sociedade diante das
pessoas estdo baseadas inicialmente aos atributos fisicos. As reagdes sociais diante
de uma crianca portadora de deficiéncia sao reacdes de estranhamento.

Entretanto, as caracteristicas que estigmatizam os individuos variam com a
cultura e com a época e sao “eleitas” de acordo com a forma de organizacao social e
com as relagbes sociais e econdmicas. Como toda ideologia, as percepgbes e
conceitos de uma determinada época e cultura sdo sentidos pelos seus integrantes
como naturais. Para as pessoas, 0 sentimento e as idéias despertados em si pelo
outro sdo inerentes ao outro e ndo a si mesmas. Em nossa cultura do culto a beleza,
a produtividade, (associada a velocidade) e a utilidade do individuo, os deficientes,
como os idosos, séo colocados e se colocam “naturalmente” como marginais, como
sobrecarga social.

O preconceito e o autopreconceito tornam as relagdes sociais dessas familias
ainda mais complexas e conflitivas, como no caso da m&e que sente a oferta de

apoio como discriminadora:

Eu mudei esses dias, sabe,ai minhas vizinhas, todo mundo me
chama e fala: se vocé precisar de alguma coisa, vocé me
procura.Antes ndo tinha isso, eu acho que eles fala isso é por causa
da V., que ja sabem que ela tem esse problema, entdo ja me fala
isso por causa dela. Ai eu fico triste, ja que eu sinto que é por causa
dela.

Os contatos sociais geram tensdes, existindo uma dificuldade de informar os
outros sobre o defeito, questionando se deverdo exibi-lo ou oculta-lo, revela-lo ou
escondé-lo; conta-lo ou ndo conta-lo; mentir ou ndo mentir. E pela visdo da
sociedade que o estigma se torna mais evidente (GOFFMAN, 1988). Segundo esse
mesmo autor, as atitudes que a sociedade tem diante de uma pessoa com estigma e
os atos que se empreendem em relacdo a ela sdo acdes sociais benevolentes na
tentativa de suavizar e melhorar o problema. Acredita-se que alguém com estigma
nao seja completamente humano, portanto os estigmatizados s&o discriminados de
varias formas, efetivando inconscientemente a reducédo de suas possibilidades de
vida.

Quando a deficiéncia € visivel, provavelmente o individuo portador se sente

invadido cruelmente em sua privacidade, e esta sensacdo de desagrado em se
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expor pode acentuar-se na presenca de estranhos a medida que estes se sentem
livres para iniciar uma conversa expressando sua curiosidade mérbida sobre a
condicao do deficiente ou quando oferecem ajuda que ndo é necessaria ou
desejada.

Muitos vocé vé que olha assim, ndo chega perto, pega, tem gente
que tem preconceito, a familia da gente tem, eu tenho uma tia que
nunca pegou ela...

Eu acho que muita gente tem preconceito também. Da V. mesmo ja
teve muitas coisas em Onibus, a gente ja passou muita humilhagéo,
sabe, eu acho...

Aspectos psiquicos “inerentes aos seres humanos” também sao lembrados na
explicacao das reagdes diante da deficiéncia. Segundo Guerra e Lima (2003), ao
mesmo tempo em que se tenta subjugar ou exterminar o estranho, ele incomoda
porque é estranhamente proximo. Ele implica uma identificagdo com o outro e, ao
mesmo tempo, um desconhecimento. O estranho ameacga o “bem-estar” psiquico e
social pela ameaca da mudanca que acarreta. Se 0 outro nos ameaga com sua
presenca, no deficiente esta ameaca é mais forte, j& que ele evidenciaria e
espelharia nossa castracao.

Uma das formas que as maes encontram para fazer frente ao preconceito é
desenvolvendo um elo comum de incapacidades e refugiando-se em si mesmas o
maximo possivel, empenhando-se em viver com a deficiéncia, dando o melhor de si
e atendendo suas necessidades (BUSCAGLIA, 2002):

Faz a pergunta e fica olhando s6. Chegam, mas ndo pée a mio, so
olha. Isso é todo dia que eu vou pra clinica, eles ficam perguntando,
ai eu ndo gosto ndo. Eu beijo ela e s6, e ndo respondo nada n&o...
(choro)

Segundo Mannoni (1981, p. 26), “toda depreciagdo da crianga € sentida pela
mae como depreciacao de si propria.Toda a condenagéo do filho € uma sentenca de
morte para ela.
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- Como uma crianca normal

Normal, normal. Principalmente na minha familia, sabe todo mundo
assim, eu falo que é um xodozinho da familia, todo mundo adora ela.
Ninguém, gragas a Deus, nunca ninguém, pensou assim,
discriminou, qualquer coisa assim, sabe, gracas a Deus, eu acho
assim, se uma coisa dessas acontecer comigo eu nao sei o que eu
posso fazer ndo por ela.

Em alguns casos, as maes superam seus proprios “preconceitos” e
conseguem a integracao social de seus filhos, passando por cima de discriminagdes,
depreciagbes e acusagdes, acabando por minimizar os aspectos deficientes de seus
filhos perante a sociedade. Como o preconceito, a discriminacdo € uma opiniao
formada antecipadamente (MACIEL, 2000). A medida que se convive, passa-se a
observar outras caracteristicas da pessoa “desfocando” e diminuindo
progressivamente a valorizagdo da deficiéncia.

Segundo Goffman (1988), os individuos que possuem um estigma corporal
relatam que, nas relagdes freqlentes com os “normais”, existe uma tendéncia de
essa relagcédo transformar-se em algo semelhante a uma rotina de normalizagdo
progressiva. A manipulacdo do estigma é influenciada pelo conhecimento que se
tem do individuo estigmatizado. Entretanto, a familiaridade pode nao reduzir o

menosprezo:

E saber por que, porque que tinha acontecido. Se era porque eu
tentei aborto, ou se era droga, o qué era? Eles perguntavam porque
ela tinha nascido daquele jeito.Sé que ndo foi nada disso, eu ndo sei
explicar porqué.Sé que nio teve isso: nem tentativa de aborto, nem
droga, nem bebida...

A negacao da diferenca pode também ser compreendida como estratégia
utilizada para a eliminacdo da ansiedade que o diferente ou o estranho provoca
(GUERRA; LIMA, 2003). Segundo essas autoras, o dano real de um corpo, seja ele
evidenciado na deficiéncia fisica, sensorial ou intelectual, nos remete a nossa
deficiéncia estrutural, furando o imaginario que tenta por meio das ilusées e
miragens encobrir nossa divisdo. O estranho ou o diferente, portanto, é negado a

todo custo.
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« Como Doente

Eles falam que ele é doente, a maioria das pessoas: nd, vocé tem um
filho doente...

Segundo Mannoni (1983, p. 65), “para a crianga, sdo as palavras
pronunciadas pelo seu grupo a respeito da doenga que vao adquirir importancia. Sao
essas palavras ou a auséncia delas que vao criar nela a experiéncia vivida”.

Santos (2000) afirma que o mais importante no ambiente em que a crianga
vive ndo sao as coisas, mas as palavras que circulam nesse ambiente, pois séo elas
que o definem e definem a crianga. Portanto, a maneira como se trata ou se fala com
maes de criangas portadoras de deficiéncia em relagdo aos seus filhos influencia
nelas a visao de seu filho.

Para Amiralian (2002), a deficiéncia é vista como uma doencga, sendo que
suas manifestacdes fisicas e comportamentais constituem seus sintomas, e é por
meio desses sintomas, que o diagnoéstico é feito. Em algumas instituicbes, em
decorréncia do fato de a crianca portadora de deficiéncia ser vista como doente, o
tratamento médico passou a ser priorizado, muitas vezes sendo o0 Unico tratamento
recebido por essas criangas. Se, por um lado, ver a crianga como doente prioriza o
seu tratamento e assisténcia, esse conceito pode dificultar a integragéo social da
crianga, que poderia ter mais sucesso se fosse considerada somente como especial,
como diferente, como uma variagdo da espécie. Dessa forma, seria importante que o
conceito adotado pelos profissionais de saude, enquanto lideres sociais, tenha como
objetivo satisfazer essas duas demandas da crianga portadora de deficiéncia: a sua
saude biolégica e sua saude “psicossocial’.

- Com solidariedade e atitude de cooperacao

Mas tem outra coisa também, nessa luta, é dificil, mas eu assim ja
conheci um monte de gente maravilhosa, o bom foi que eu conheci
um monte de gente que eu nunca imaginava que existia, que ta me
ajudando, coisa que eu pensei assim, dessa pessoa eu ndo posso
esperar nada, como me ajudou!
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Mas ninguém, assim censura, ou vé com indiferenca, pelo menos
quem esta cercando a gente fica é ajudando ela. A reacdo deles é
ajudar mesmo.

Hoje mesmo eu estava conversando com minha vizinha e ela falou
que esta muito satisfeita pela melhora que o A. teve; porque quem
viu o A. novinho, e quem vé ele hoje. Quem acompanha, que ta
vendo o tanto que ele melhorou.

Eu mudei esses dias, sabe. Ai minhas vizinhas, tudo, todo mundo me
chama e fala assim: ‘Se vocé precisar de alguma coisa vocé me
procura’. Ai assim, antes nao tinha isso, eu acho que eles falam isso
é por causa da V., que ja sabem que ela tem esse problema, entéo
me fala isso é por causa dela. Ai eu fico triste, fico feliz deles falarem
iSs0, mas ao _mesmo tempo eu fico triste, que ja sinto que é por
causa dela.

No relato acima, a mée sente-se triste ao perceber que a ajuda proveniente
dos vizinhos esta relacionada a percepcao destes quanto a deficiéncia da filha, ao
mesmo tempo em que se sente feliz pela atitude de cooperacgao.

As familias com portadores de deficiéncia necessitam de apoio social
institucionalizado, mas também da solidariedade da comunidade. O aparecimento da
solidariedade implica o reconhecimento de uma necessidade e, portanto, da
diferenga da familia em relacao as outras.

Amaral (1995) destaca a importancia do reconhecimento da diferenca para que ela
possa ser avaliada e tratada de maneira real.

Segundo Guerra e Lima (2003, p. 131), “reconhecer a diferengca é buscar
desconstruir esse imaginario social que aproxima e equivale diferengca a
desigualdade”.

No entanto, esse processo de reconhecimento passa por uma primeira reagao
da sociedade diante das pessoas significativamente diferentes, ou seja, que fogem
dos padrdes de beleza e normalidade culturalmente estabelecidos, como as criangas
portadoras de deficiéncia, num primeiro momento, incluindo sentimentos de
estranhamento. Entretanto, a medida que essas criangas comegam a conviver em
suas comunidades (vizinhos, parentes, etc.), esse sentimento, aos poucos, se
desfaz, podendo dar lugar a cooperacao.

A familia, sobretudo as que negam a existéncia ou a gravidade ou,
reconhecendo, ndo aceitam a situacao de deficiéncia, tendem a se retrair diante

dessas primeiras reacdes e a sentir como discriminagdo mesmo as atitudes de
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cooperacdo e apoio. E necessario prepara-las para esses contatos e relacdes
iniciais e manter um bom apoio institucional enquanto o processo de integracao com

a vizinhanga e comunidade mais préxima se estabelece e se solidifica.

6.2.8 Como a mae percebe que o fisioterapeuta vé seu filho

A mée acredita que o terapeuta vé seu filho:
. Como uma crianga que necessita de atencao especial / carinho especial/
com preocupacao; como uma crianga (um suijeito);

. nao sabe.

De acordo com Burns e Mac Donald (1999), em alguns casos a rede de apoio
formada por amigos e parentes é substituida ou agregada pelo apoio dos
profissionais que tratam da crianga portadora de deficiéncia.

Segundo Mannoni (1983), toda consideragdo com a crianga tem incidéncias
precisas sob os pais. Seria por intermédio de uma terceira pessoa que a reconhece

como separada de seu filho que essa mae podera reinvestir-se como mae.

- Como uma crianca que necessita de atencao especial / carinho
especial / com preocupacao

Acho que vé como uma pessoa normal, mas que precisa de certos
cuidados.Eu acho.

Uai, tem carinho com ela, né. Ha muito tempo, né. Desde crianca.
lgual a M. H., desde novinha, né. Carinho com eles, paciéncia.

Vé com muito carinho, sempre assim, querendo ajudar, mais é isso
mesmo. Com carinho, ta ajudando bastante.

Além de gostar muito dela, né, acho assim, tem uma preocupag¢ao
muito grande, né. Um carinho muito grande pela B., ndo sé vocé,
mas todos que atendem ela. Todos preocupam, cobram muito de
mim. Todo mundo assim, querem que ela melhore mesmo. E eu
gosto que cobre mesmo porque eu sou meio devagar.
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O ambiente em que o fisioterapeuta trabalha deve ser sempre de esperanga,
pois quando ele adota uma atitude positiva para com a crianga os pais se sentem
mais estimulados em relacdo as atividades que devem realizar com seus filhos,
favorecendo, assim, o desenvolvimento deles (SHEPHERD, 2002).

Em qualquer tratamento de uma crianga portadora de deficiéncia, as atitudes
de carinho e atengcdo devem ser priorizadas, estimulando as potencialidades da
crianga e mostrando-as a seus pais, principalmente a mae, que na maioria das
vezes € quem acompanha as criangas durante as sessoes de fisioterapia.

O contato entre o fisioterapeuta e as maes de criangas portadoras de
deficiéncia costuma acontecer em uma época em que essas maes se encontram no
auge do estresse, inseguras, fragilizadas, quando os cuidados com o filho geram
ansiedade e preocupacao. Em tais situacdes, o fisioterapeuta costuma ser o apoio e
“conforto” para essas maes, além de aplicar o tratamento na crianca. Em criancas
portadoras de doencgas crbnicas, o tratamento fisioterapéutico se prolonga por varios
anos, estreitando os lagcos com a crianga, sua mae e sua familia (BURNS; MAC
DONALD, 1999).

- Como uma crianca (um sujeito)

Uai, como uma crianga normal.Pelo carinho com que vocé tem com
ela, por ela também gostar de vocé, a R. gosta.

Vé como uma crianga. Para eles ndo tem distingdo de que aquela
crianca é diferente, é crianca. O brinquedo que pega é uma crianca
que ta brincando, um negoécio que puxa € uma crianca que ta
puxando, é uma crianga que consegue as coisas, nd0 no mesmo
tempo que uma crianga normal, mas que consegue as coisas; €
respeita o tempo dessa crianga.

Uai, eu acho que vé ele como se ele fosse normal, como se ele ndo
tivesse nada. Fala tudo de bom pra ele, pra mim, faz tudo. Fala e faz
tudo de bom.

Uai, vocé vé ela da melhor maneira, né.

Como a mae, na maioria das vezes. esta presente durante as sessdes de
tratamento e seu convivio com o fisioterapeuta é bastante freqlente, desenvolve

uma linguagem semelhante a dele. O relato das mées sobre como o fisioterapeuta
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percebe seus filhos pode significar um comportamento de identificacao ou, talvez, de
submissdo. E importante também considerar as condigdes de producdo das falas
nas quais seria pouco provavel que as maes dissessem coisas que reprovassem o
fisioterapeuta.

De acordo com Buscaglia (2002, p. 42), “ é suficiente afirmar que uma crianca
deficiente é primeiro uma crianga e depois uma criancga portadora de deficiéncia”.

O outro é fundamental na vida de uma crianca portadora de deficiéncia. E
com base em uma relagdo que ndo € somente de cuidado, em que os afetos, a
confianga sao estabelecidos, que qualquer tipo de trabalho podera ser realizado.

Portanto, como profissionais, precisam ser referéncia para propiciar
posteriormente a autonomia, condi¢cao importante para a vida (LIMA, 2000).

Mediante a valorizagdo da crianca portadora de deficiéncia, que é feita por
meio de pequenas atitudes e passos pelos profissionais que estdo envolvidos em
seu tratamento, e onde a familia devera ser orientada para que possam também
fazé-lo, é que se desenvolvem nas criangas o respeito e a auto-estima (PEREIRA et
al., 2000).

Independentemente do grau de comprometimento, a crianca deficiente devera
ser vista como um individuo que necessita de ajuda. A sua percepc¢ao nao deve ficar
restrita por um diagnostico de doenca que levaria ao tratamento exclusivo do seu
corpo (BURNS; MAC DONALD, 1999).

Os critérios de normalidade sdo estatisticos, referindo-se as caracteristicas
que aparecem com maior freqiéncia em determinados grupos. Quando a
convivéncia com criangas portadoras de deficiéncia faz parte da rotina de trabalho

diaria, passa-se a percebé-las como criancas, como individuos.
- Nao sabe

As maes parecem nao se sentirem a vontade diante da pergunta de como a

pesquisadora vé seus filhos, preferindo responder que nao sabiam.

Ah, ndo sei. Ai eu ndo sei.

Ah, ndo sei. Nao sei te falar ndo. Vocé nunca me falou como que vé
ele.
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Essa evasao poderia ser também explicada por uma nao-identificacdo da mae
com a terapeuta, dificultando a percepcao de seus sentimentos em relacdo a
crianga.

Outra possibilidade € que os proprios sentimentos maternos, relativos a
crianga, a impegam de perceber sentimentos positivos dirigidos a ela.

6.2.9 Maiores dificuldades das maes

Segundo Souza e Pires (2003), as tarefas de alimentacdo, higiene e
transporte da criangca sao as mais referidas como as que mais exigem esforcos
fisicos das maes.

Nesse estudo, encontraram-se referéncias das maes as seguintes

dificuldades:
. Realizar as atividades de vida diaria com a crianga.
. Dificuldade de mover a crianga por causa do tamanho da crianga..
. Compreender e interpretar o filho.
. Nao tém dificuldade.
. Levar o filho para o tratamento.
. Falar com o filho sobre a deficiéncia.

- Realizar as atividades de vida diaria com a crianca

Grande parte das dificuldades objetivas vivenciadas pelas maes de criancas
portadoras de deficiéncia, no dia-a-dia deve-se a sua situagao socioecondémica. Isso
porque, além de nao poderem pagar auxiliares, na maioria das vezes, as oérteses e
préteses (tutores, cadeiras para posicionamento, cadeiras de rodas, banheiras,
aparelhos utilizados para criangas com déficits auditivos e visuais, como lentes ou
Oculos, material de apoio para aprendizagem, etc.) que seriam necessarias para a

facilitacdo do tratamento tém custo elevado. Alguns desses equipamentos sao
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requisitados via Sistema Unico Saude (SUS), porém a aquisicdo é bastante lenta,
gerando angustias nas maes e acarretando déficits secundarios a crianca.

Para Afonso (1995),“grande parte das restricdes vivenciadas pelas familias, e
que tornam fragil ou precaria sua insercao social, sdo provocadas pela situagao de
caréncia de material”..

Durante as visitas domiciliares, observou-se a grande dificuldade da maioria
das maes em cuidar do filho portador de deficiéncia, no que se refere as atividades
de vida diaria, ou seja, banho, alimentagcédo, sono. Muitas maes possuem um nivel
socioecondmico baixo, acentuando ainda mais os problemas relacionados a
adequagcdo de posturas e manuseios, ja que estes requerem espaco para
manutencgéo do alinhamento biomecéanico normal, manutengdo do comprimento dos
musculos, integridade da pele, etc. As casas, muitas vezes, por ndo estarem
devidamente limpas e, as vezes, apesar de bem cuidadas, as paredes apresentam
mofo, o chao é bastante frio, ndo tém laje ou sao forradas por telhas de amianto,
algumas com presenca de animais (cachorro, gatos, galinhas, pombos) transitando
no domicilio, acarretando problemas respiratérios, micoses, piolhos etc.

Além de problemas relacionados a estrutura das moradias, as maes nao tém
0s equipamentos adequados para utilizar durante o banho, a alimentagéo e o sono.
Alguns desses equipamentos tém um custo alto para determinadas familias, o que
dificulta intensamente as atividades de vida didria dessas maes pra com seus filhos.

Essas dificuldades sdo sempre relatadas pelas mées, mas nao foram levadas
em consideragédo pelo fato de ndo se vivenciar a realidade das mées em seus
domicilios: o espaco para dar banho no filho é bastante pequeno, a banheira ndo
cabe dentro do local do chuveiro ou a crianga nao cabe mais dentro da banheira, e
sempre se excitam na hora do banho, dificultando ainda mais essa tarefa. As maes,
geralmente, alimentam seus filhos no colo ou sentadas de maneira inadequada,
aumentando, assim, as dificuldades referentes aos processos de degluticdo e
mastigacado, além de favorecer a aspiracdo de alimentos, os bercos ou camas
também nado sao apropriados quanto a densidade da espuma, ao espaco, a
luminosidade. E por fim, muitas crian¢as ndo tém nenhum tipo de brinquedo para ser

usado como estimulagao visual, tatil, auditiva e visual.
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lgual a gente estava conversando (dia anterior a entrevista), na hora
do banho, e agora, eu estava com a cadeira da G., agora ela pegou
ela de volta porque o L.. estava precisando. E agora na hora da
comida, o almocgo, a janta, a mamadeira ndo porque ela ndo suga, é
preciso espremer. Mas no colo ela fica toda torta, agora eu tenho que
dar no colo, e no colo ela fica toda torta. Mas é sé isso do banho, da
comida.

No relato acima, a mae estava usando uma cadeira especial de outra crianga
para posicionamento, que teve que ser devolvida.

Segundo Buscaglia (2002), os pais, diante da natureza dependente da crianga
portadora de deficiéncia e suas necessidades especiais, experimentardao um senso
de responsabilidade sufocante e diante de todas experiéncias novas, poderdo agir
de maneira ineficaz, com inabilidade. Com o tempo, as tarefas se tornardo mais

simples e a rotina consumira menos tempo e energia.
- Dificuldade de mover a crianca por causa do tamanho dela

Para carregar, vocés querem que eu carregue ela de frente, mas eu
ndo dou conta, porque ela esta enorme, ai eu carrego ela assim
(semi deitada), e aqui esse ossinho dela fica passando assim e af
fica vermelho, é a dificuldade. Para carregar ela porque ela esta
muito pesada.

O mais dificil que eu té achando agora é carregar, porque ela ta
crescendo, mas isso agora eu tenho a cadeirinha, né. Entdo ta me
facilitando bastante.

O posicionamento e o0 manuseio incorreto podem acarretar deficiéncias
secundarias a lesdo. A cadeira de rodas para transportar as criangas de maneira
mais apropriada tem normalmente custo alto. A medida que a crianga adquire mais
peso e estatura, a dificuldade aumenta gradativamente e, em decorréncia, as
dificuldades relativas ao manuseio, posicionamento e transporte destas.

Segundo Souza e Pires (2003), o transporte da crianca €, também, uma das

tarefas mais dificeis relatadas pelas maes em seu estudo.
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- Compreender e interpretar o filho

A linguagem, de acordo de acordo com propostas psicanaliticas, nao é
considerada somente um meio de comunicagdo, mas expressao da subjetividade
(AMIRALIAN, 2002).

Saber quando ela quer as coisas. Eu tenho que ficar adivinhando, é
por isso que eu queria que ela falasse, que crianca quando fala... As
vezes ela fica um tempdo sem beber dgua, que eu esquego que ela
bebe agua, né. Ai ela fica chorando e eu tenho que adivinhar o que
ela quer. Quando esta doente também tem isso, as vezes ela esta
sentindo alguma coisa, vocé acha que é uma coisa e é outra. Acho
que o mais dificil é isso mesmo... perceber o que ela quer, quando
ela quer. O mais dificil mesmo é perceber a dificuldade da dgua.

Por ela ndo falar, que eu sinto que ela as vezes quer se comunicar
comigo. Pelo olhar a S. fala tudo, e tem hora, que eu acho assim, de
tanto eu nao ficar tanto tempo com ela, tem hora que eu ndo entendo
ela do jeito que ela quer que eu entenda em determinadas horas, dai
eu tenho que ir com jeitinho pra mim saber o que ela quer. Eu sinto
que a comunicagdo entre nos duas tem hora que falha. Porque eu
sinto que quando minha mae ta perto, a minha mae percebe mais
rapido o que ela ta querendo do que eu.

Telford e Sawrey (1988) assinalam que a multipla deficiéncia produz efeitos
multiplicativos, ou seja, as dificuldades dela advindas n&o sao simplesmente
somadas. Na realidade, sdo multiplicadas, diante da sua complexa interagao. As
criancas portadoras de deficiéncia, geralmente apresentam, além de
comprometimentos motores e sensoriais, outros que impossibilitardo a crianca de se
expressar por meio da fala, dadas as dificuldades de formulagdo e de expresséo
simbdlica, as dislalias, disartrias e afasias. Portanto, as mées dessas criancas
apresentarao significativas dificuldades de entendimento das necessidades fisicas
(dor, febre, fome etc) e demandas afetivas de seus filhos, sendo levadas, muitas
vezes a tentar adivinhar a sensagao que a crianga possa estar sentindo.

Para alguns autores, a possibilidade de comunicagdo entre mae e filho
somente acontece quando existe uma interagdo mae/filho, tornando possivel a

interpretacao de determinados sinais:
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O conjunto de manifestacées do bebé (olhar e sorriso dirigidos a
mae, vocalizagbes e movimentos buco-labiais), associados as
identificacdes maternas operam como constituintes do dialogo, que
se insere em determinado contexto. E embora a estrutura lingUistica
desse dialogo seja uma criagdo exclusiva da méae, é a participagao
do bebé que faz dele uma co-producdo e um texto organizado.
(FERREIRA, 1997, p. 83).

As maes sabem mais a respeito do préprio filho que qualquer outra pessoa,
tornando-se especialistas no que diz respeito ao seu comportamento (BURNS; MAC
DONALD, 1999). A compreensao da crianca pode se ser intermediada por sinais,
que nao se fazem através de uma linguagem fluente, mas através de sinais que
poderao ser interpretados pelas maes de forma adequada.

No entanto, em alguns casos de criancas portadoras de deficiéncia, observa-
se desde o inicio de suas vidas que a interacdo ndo acontece e o desencontro é
progressivo, dificultando a subjetivagdo da crianga, que passa a despertar nas maes
um certo sentimento de estranhamento.

- Nao tem dificuldade

Uai, Regina pra falar a verdade no momento a gente ta acostumado,
né. Assim, ndo té sentindo assim, no momento. Agora ja senta na
banheira, sabe, agora no momento ele ja ta sentando, eu ja tenho
confianca dele sentar, gracas a Deus. A gente ai por diante, ele tinha
dificuldade em se alimentar, hoje ja ndo tem, come de tudo, leite ele
toma direitinho, sabe.

Néao tenho dificuldade nenhuma para cuidar dela. Ndo tenho
dificuldade nenhuma.

Até que hoje eu nao acho que tem tanta dificuldade.

Nenhuma. Dificil foi no inicio, porque a gente estava meio passada,
mas por amor a gente vence tudo,né. Entdo ndo tem dificuldade,
n&o.

A medida que a mae estimula seu filho nas tarefas diarias, como enquanto
prepara o alimento, o banho, a alimentacédo, etc., cria possibilidades simples e
eficazes para seu desenvolvimento neuropsicomotor. As pequenas coisas do dia-a-

dia de uma rotina domeéstica, cada minuto da vida da crianga, permite-lhe conforme
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suas competéncias, as possibilidades para desenvolver-se, mesmo que nao
apresentem resultados imediatos ou bem-sucedidos (TUNES; PIANTINO, 2003).
Embora seja esperado que as mées de criancas mais acometidas tenham
maiores dificuldades, seja no manuseio ou na comunicagdo, durante as visitas
domiciliares observei que, independentemente da distancia do local de moradia ao
local de tratamento, do grau de acometimento da deficiéncia da crianga, dos niveis
socioecondmicos e de escolaridade, da idade materna, algumas dessas maes
relatam que ndo sentiram tais dificuldades. Entretanto, essa afirmagéao tanto pode
indicar uma relagdo mae/filho adequada quanto pode significar uma negacao da

mae de sentimentos negativos dirigidos a crianga.

* Levar para o tratamento

Ah, eu acho que é isso, né, de todo dia assim, a gente ter que trazer,
né. Que quando era mais nova era mais complicado ainda, sempre
tinha que trazer, mais de uma vez por dia. Eu achava dificil, mas
sempre trazia. De ter que ir para Belo Horizonte (consulta com
neuropediatra), essas coisas, ela ja foi até para S&o Paulo (fazer
exames para estudo diagnostico) uma vez, né. E complicado, mas a
gente sempre leva.

Na rogca muita, R.. Tem muita dificuldade. O mais dificil pra mim é
trazer ele aqui. Porque eu pego o énibus circular, cheio de gente.
lgual agora ele ja ta andando, se eu pego na maozinha dele e coloco
ele pra andar dentro do 6nibus, ele tentar, ele anda. Mas sempre tem
uma pessoa que fala: né que demora, sera que ndo pode pegar esse
menino n&o, vao vé, eu preciso chegar. Aquela coisa e tal, entao eu
ainda subo com ele. Agora mudou pra 6nibus de viagem, € bem mais
alto. Mas eu t6 trazendo, vou continuar se Deus quiser, Deus vai me
dar forga. A dificuldade é trazer ele.

Dificil assim, porque os outros filhos estuda, faz curso, né. Ai tem dia
que ta todo mundo cansado pra ta trazendo e tudo. E eu nessa
gravidez agora ficou dificil.

Apesar de ndo se encontrar nenhum estudo que fizesse referéncia as
dificuldades das méaes em levar seus filhos até o local de tratamento, percebeu-se,
em varios relatos, como essa dificuldade é significativa. Muitas vezes a tarefa de
levar o filho ao tratamento coloca-o, de certa forma, diante da curiosidade, do
preconceito. Somado a esse fator, algumas maes moram longe do local do

tratamento, as vezes em zona rural ou até mesmo em outros municipios.



118

Geralmente, as maes nao tém conducao propria e dependem de 6énibus para levar
os filhos ao tratamento. Além dos fatores mencionados, existe uma dificuldade real
em carregar a crianga, que muitas vezes tém um ténus muscular elevado ou reflexos
exacerbados. Esses fatores interferem acentuadamente ndo somente na adeséo e
na participacdo no tratamento, mas também nos processos de socializacdo da

crianga.

- Falar com o filho sobre a deficiéncia

Segundo Buscaglia (2002), as maes mostram um sentimento de “inquietude
avassaladora” em relacao ao crescimento do filho. As méaes tém receio de que ele

possa vir a acusa-las, a odia-las.

Porque eu estou sentindo mais agora... que hoje o A. ja pede pra
levantar, que ele ja quer ir em algum lugar. Mas so que ele ndo da
conta sozinho, isso que acho a maior dificuldade. E quando ele
comecgar a entender e comecar a perguntar porque ele ndo anda?
Porque as coisas dele é assim? Ai que eu acho que vai complicar. Ai
que eu comecei a pensar mais nisso, quando o A. entender as coisas
e comegar a perguntar porqué que isso aconteceu com ele. Ai eu
acho que vai ser um pouco complicado de explicar.

Essa preocupacdo das maes se justificaria, pois, para Mannoni (1983), a
palavra de um adulto pode ter efeito alienante em uma crianca.

Segundo Cabassu (1997), o curso dos acontecimentos na vida de uma
crianca pode ser modificado de maneira significativa pelo impacto do discurso sobre
a representacao inconsciente que a mae tem de seu bebé.

Essa representagdo inconsciente, entretanto, é “passada” ao bebé a cada
interagdo, mesmo néo sendo confirmada pela expressdo verbal. As maes podem
necessitar de ajuda para conversar com o filho sobre a sua condi¢éo, sua histéria e
suas limitagdes, mas é importante frisar que essa representagcdo da mae com grande

impacto sobre a crianga deve ser trabalhada ao longo da relagéo.
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6.2.10 Compreensao das maes sobre o diagnostico, o progndstico e o

tratamento

Saber compartilhar uma noticia dolorosa é uma arte (KUBLER-
ROSS, 2005, p. 41).

Segundo essa autora, os médicos sao os responsaveis pela notificacdo aos
seus pacientes sobre a gravidade de sua doenca sem tirar-lhes a esperanca. A
noticia deve ser dada de forma simples. Na experiéncia da autora, os pacientes
apreciam mais a noticia quando esta é dada na intimidade de um quarto fechado.
Uma notificagcdo dolorosa é amenizada, confortada, quando existe o sentimento de
empatia, pois aqueles que recebem a noticia sentem que serdo apoiados,
preservando a confianga no meédico.

Para Aguiar (2000), o diagnéstico deve ser transmitido aos pais o mais
rapidamente possivel, porém este devera ser repassado aos pais somente quando
os vinculos méae/filho e pai/filho ja estiverem estabelecidos. Se o diagndstico for feito
logo apos o nascimento, este devera ser transmitido antes da alta da maternidade,
pois a demora na sua transmissao retarda o processo de aceitacdo da crianca e,
consequentemente, seu tratamento. Para o autor, a franqueza, as explica¢gdes sobre
o conhecimento e as duvidas a respeito da patologia e a demonstragdo de carinho
para com a crianga sao aspectos essenciais na transmissao do diagnoéstico.

De acordo com Cabassu (1997) os profissionais encarregados de notificar a
doenca da crianga a seus pais sao responsaveis por fixar ou inflectir o destino de
uma crianga: “Como uma palavra pode tomar importancia na histéria de alguém”
(CABASSU, 1997, p. 22).

Neste estudo encontram-se as seguintes situagdes relatadas pelas maes

. Recebeu informagdes sobre o diagndstico e prognostico de seu filho.

. O diagnéstico ainda esta em estudo.

. Nao recebeu informacdes adequadas sobre o diagnéstico de seu filho.
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» Recebeu informaco6es sobre o diagndstico e prognédstico de seu filho

Sao os profissionais de saude os primeiros a serem chamados para dar o
diagnéstico conclusivo (MACIEL, 2000).

Que ela teve microcefalia, né. Por causa que o cérebro inchou,
depois paralisou, foi isso. Que o desenvolvimento dela seria lento,
que ela ndo ia ser uma crianga normal. Disseram que ela tinha todas
as chances do mundo dela, ndo de ser assim uma crianca que ia
correr normal, que ia fazer tudo normal, mas que ela tinha essa
chance.

Artrogripose, malformacao congénita, né. Disseram assim, que tinha
cirurgia para fazer, mas que ia demorar, né? Que o tratamento dela é
demorado, mas com o tempo, com as cirurgias, com a fisioterapia
que ela ia conseguir ser uma pessoa independente, mas ndo ser
uma crianga normal, igual eles falou: faz a cirurgia, mas nao é igual
quando a crianga nasce perfeita, né. Mas mesmo assim ela pode ser
uma crianga independente. Eles falou que com uns sete anos mais
ou menos ela tava andando.

Uai, diz que ele tinha, ele tem uma lesdo no cérebro, né. Ele nasceu
com a moleira fechada, né. Toda vida eles falaram que eu tinha que
correr atras, ajudar também do meu lado. Que um dia ele vai ter a
melhora, que vai, que eu vou ter a recompensa, né. Foi dito.

Estudos realizados sobre a notificagdo do diagndstico para verificar o grau de
satisfacdo de mées em determinadas situagdes mostram que, embora fosse 6bvio
que existisse algo de errado com a crianga, o profissional de saude geralmente dizia
a mae que estava tudo normal e que, ap06s varias consultas, o profissional mostrava-
se desinteressado tanto pela mae como pela crianga, sendo que o tempo gasto pelo
profissional no exame da crianga era considerado insuficiente. Alguns estudos sobre
as informagdes diagndsticas em criangas surdas recebidas na primeira consulta
evidenciaram que apenas metade dos pais estavam satisfeitos com as orientacdes
recebidas. Geralmente o0s pais pensavam que os meédicos exibiam uma atitude
negativa e sentiam dificuldade em compreender a linguagem na qual lhes era
repassado o diagnéstico. (BUSCAGLIA, 2002)
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- Diagnostico em estudo

Muitas sdo as doengas que permanecem sem diagnostico por um longo
periodo, causando ainda mais ansiedade e angustia nas mées e dificultando o
processo de aceitacao da deficiéncia. A busca de esclarecimento de diagnostico do
filho é feita pelos mais diversos caminhos (CAMARGOS, 2000).

Néo sabe, eu t6 na busca do qué. Que a menina tem um atraso
geral, global, né. Mas eu ndo sei o nome, que nome eu posso dar.
Porque eu ja passei por Sindrome de West, ja passei por Paralisia
Cerebral, a primeira foi a doenga degenerativa, a gente ta sempre
cheia de interrogacdo, é Sindrome de Turner, ela (neuropediatra)
desconfiava que ela tivesse, mas a medida que o tempo vai
passando, descarta, ndo é isto. Nao disseram o que ia acontecer
com o tratamento, assim, tem as melhoras, tem os ganhos, mas a
gente ndo sabe até onde, até quando, o que ela vai conseguir, o que
ela ndo vai conseguir, isso é uma incégnita. A cada etapa que vai
mudando, explica: ‘isso é que eu quero que vocé faga, isso é que
vocé deve fazer mais’.

- Mae nao recebeu informacoes adequadas sobre o diagnéstico de seu
filho

Muitas vezes, as maes ndo tém conhecimento sobre o problema de seus
filhos, entretanto percebem que existe algo de errado com o desenvolvimento deles,
principalmente se ja tiverem outros filhos. Esse fato acaba por acentuar ainda mais

as deficiéncias da criancga, ja que levara algum tempo para iniciar os tratamentos.

Ninguém me disse. Vocé passou um relatério para o Dr. Rodrigo, sé
que ele estava aberto, ai eu fui e li no caminho, eu que descobri que
a A. tinha hidrocefalia, eu ndo sabia, era Paralisia Cerebral, eu ndao
sabia que ela tinha ndo. Ai depois que eu conversei com vocé que
vocé falou assim: ‘E. ela tem’. Foi assim que eu descobri 0 que ela
tinha. Uai, falou que ela ia fazer os tratamentos tudo que ela faz, mas
pra mim, eu pensei, ela ia ganhar alta um més, dois més depois. Ai
falou assim: ‘aqui ndo tem data marcada néo, foi s6 isso, que nio
tinha data marcada, pra mim eu ia ficar pouco tempo aqur’.

Os outros até falavam pra mim, a minha sogra falava muito pra mim
que ele estava atrasado pra fazer as coisas, chegava na idade de
fazer as coisas, por exemplo: sentar, engatinhar,ele ndo sentava, ndo
engatinhava .Ai eu levei ele no médico, né, no pediatra, ai ele deu
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uma olhada melhor, que antes ele olhava mal, mal. Ai ele
encaminhou pra APAE, e viu mesmo que ele tinha um atraso.

Segundo Maciel (2000), raramente os familiares de portadores de deficiéncia
sao esclarecidos ou informados das possibilidades de desenvolvimento da crianca,
os locais especializados para tratamento e orientagédo, as formas de superagéao das
dificuldades, os recursos de estimulagdo precoce, os centros de educagdo e de
terapia. A tendéncia dos profissionais de saude é ressaltar, no diagnostico, os
aspectos limitantes da deficiéncia.

Em seu estudo sobre a percepcdo da ajuda que os pais de criancas
portadoras de deficiéncia receberam, Buscaglia (2002) constatou que a maioria
desses pais afirmou ter recebido informacdes médicas sobre o problema de seus
filhos. Esses pais, entretanto, relataram que as informagdes nao foram especificas e
nem adequadas e que novas perguntas surgiam e nao eram respondidas, ja que o
médico nao tinha disponibilidade para tirar suas duvidas. Alguns pais declaram ter
de buscar as respostas, abrindo seus caminhos solitariamente.

Em outro estudo realizado por Williams e Darbyshire (1982), citado por
Buscaglia (2002), sobre experiéncia de pais de criangas surdas com profissionais
que diagnosticaram a deficiéncia de seus filhos, a maioria deles demonstrou uma
incompreensao do significado da deficiéncia auditiva e certa reticéncia em perguntar
ao médico, mesmo quando ndo haviam entendido a informag&o fornecida. Oitenta e
quatro por cento dos pais se declararam, segundo os autores, incapazes de
compreender as informagdes recebidas relacionadas ao significado da deficiéncia
auditiva de seus filhos.

6.2.11 Percepcao das maes com relacao a necessidade do tratamento
fisioterapéutico

Nessa categoria, todas as maes relataram perceber o tratamento
fisioterapéutico como importante no processo evolutivo de seus filhos. E necessario,

mais uma vez, frisar a possibilidade de autocensura das maes, dada a relagédo com a
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entrevistadora.

- Necessidade do tratamento fisioterapéutico

Acho! Acho, tenho certeza que ela precisa. Ajuda bastante, melhorou
bastante.

Precisa, é o que muito ajuda ela. Eu acho que ela vem melhorando
cada vez mais.

Muito. O que ela conseguiu até hoje foi com a fisioterapia,sem a
fisioterapia, eu ndo sei como a S. estaria. Acho que é um engano de
mé&e que fala assim: eu ndo vou levar pra tratar porque n&o resolve,
ndo pode desanimar, ndo pode desistir no meio caminho.

Ah, eu acho que ajuda sim. Acho que precisa porque tem hora que
eu penso sabe, eu paro la em casa e falo assim: nossa a V. ta tao
assim ainda, ah, eu queria que ela tivesse melhor. S6 que ai eu
penso se ela ndo tivesse fazendo nenhum tratamento, como é que
elaia ta.

Pode-se notar no terceiro relato, a explicitacao do dialogismo, mostrando que
a mae confere valor a outro discurso que afirma que o tratamento nao resolve, a
ponto de cita-lo. Expressa assim, as suas proprias duvidas e a forma de tentativa de
superacao: ndo pode desistir no meio do caminho. O fato de dizer “ndo pode” e ndo
“ndo posso” significa a incorporagao de outro discurso, prescritivo, de autoridade
reconhecida, talvez dos proprios profissionais de saude.

Na ultima fala, a m&e mostra, também, um mecanismo de defesa, a
racionalizacdo, contra a frustracdo de suas expectativas de melhora com o
tratamento fisioterapéutico. Essa defesa pode estar demonstrando que ela sente o
tratamento como uma forma de apoio e de manutencao da sua esperanca.

Os beneficios da intervengdo precoce nas criangas com deficiéncias e nas
suas familias vao além dos ganhos neuromotores porque, por um lado, a
intervengao precoce ajuda a crianga a conseguir um desenvolvimento otimizado para
a sua condicao em particular e, por outro, pode fazer com que as criangas € as suas

familias vivam maiores graus de estabilidade e seguranca.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Acredita-se que a metodologia proposta atingiu os objetivos, mesmo
considerando que o lugar ocupado pelo entrevistador na relacdo com as maes
influenciou seus discursos. Nesse sentido, as visitas domiciliares contribuiram para
esclarecer significados e complementar conteddos pouco explicitados, fortalecendo
o valor da triangulacéo de fontes na validade da pesquisa qualitativa.

Os relatos das mées sobre seus sentimentos e percepgbes relativos a
vivéncia de ter um filho com deficiéncia confirmaram outros trabalhos empiricos e
tedricos encontrados na literatura. Frisa-se aqui a importancia do luto pela perda do
filho idealizado e seu impacto na formagao do vinculo com a crianga, que pareceu
ser o0 sustentaculo da motivagéo para manutengéo do tratamento.

Para a formagédo e a manutengao desse vinculo, o tempo objetivo e psiquico
se mostrou fundamental. Entretanto, ndo basta s6 o tempo; a existéncia de um
entorno de apoio e sustentagdo materna € essencial. Nesse entorno, aparecem
como figuras-chave o pai, a familia préxima e estendida, sobretudo as avoés
maternas e, também, os irmaos. Os profissionais que assistem a crianca tém papel
fundamental de apoio e esclarecimento, mas, sobretudo, percebeu-se sua
importancia em transformar o olhar da méae sobre a crianga. Esse olhar, socialmente
moldado, com toda a carga histérica negativa que carrega, péde, segundo as maes,
encontrar um contraponto no olhar esperancoso e afetivo do profissional, autoridade
reconhecida pela mae, servindo de modelo, como mostrado pela incorporagao
freqlente de seu discurso.

A criagdo e a manutengao do vinculo, de acordo com este estudo, foi a base
para a formacdo de expectativas e desejos de desenvolvimento, bem-estar e
insercao social das criangas. A percepgao de possibilidades, reais e/ou imaginarias,
mantém a esperanga das mées e 0 seu investimento no tratamento. De forma
recursiva, o investimento no tratamento mantém a esperanca, alivia culpas e
contribui para a insergao social da mae e da crianga, e, consequientemente, para o

fortalecimento do vinculo.
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Além dos mecanismos psiquicos de defesa do ego, o investimento no
tratamento, a busca de apoio familiar e dos profissionais de saude e as crengas
religiosas foram as principais formas citadas para superacao das dificuldades.

Dentre as dificuldades relatadas e percebidas, destaca-se a sobrecarga
emocional da mae pela suas préprias dificuldades, pela discriminacdo e reacao
social a crianga e, freqientemente, pela auséncia ou pouco apoio recebido. O
tempo, ao mesmo tempo que contribui para a elabora¢ao do impacto catastréfico do
evento sobre as maes, pode representar um fator desestimulante para o tratamento
nao so6 pelo cansacgo fisico provocado pelo nivel de exigéncia do tratamento, mas,
sobretudo, porque se encarrega de mostrar de forma mais evidente as
consequéncias da doenga sobre o desenvolvimento da crianga e as limitagées do
tratamento. As dificuldades objetivas, entretanto, ndo foram menores: a fala das
maes mostra a sua quase exaustdo, abandono dos demais membros da familia,
dificuldades de transporte e auséncia de equipamentos facilitadores para o
tratamento e manuseio diario da crianca. Tais dificuldades tém como base a
precariedade financeira das maes entrevistadas. Em raz&o disso, vale ressaltar,
aqui, a auséncia, nos relatos, de apoio publico mais efetivo a essas criangas e a
suas familias.

Recomenda que as acdes de assisténcia voltadas para a crianca portadora de
deficiéncia coloquem como uma das prioridades a facilitacdo e a estimulagdo da
formagdo e manutencao dos vinculos com a crianga; ndo somente entre mée/filho,
mas também entre pai/filho, irméos/portador de deficiéncia, fisioterapeuta/crianca e
fisioterapeuta/mée, pois esses vinculos favorecem significativamente os processos
de reabilitagdo da crianga.

Outros fatores, tais como o apoio da estrutura familiar mais ampla
(principalmente das avos maternas), uma rede social habilitada de apoio, apoio
institucional a todos os membros da familia, profissionais de saude com
sensibilidade e treinamento adequado desde os processos de notificacdo da
deficiéncia, até o tratamento e inclusdo social, poderdao estimular e favorecer a
formagdo de vinculos, a adesdo ao tratamento e a interagdo da crianga no meio

familiar e social.
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A persisténcia de objetivos e a esperanca de alcanca-los sdo essenciais para
que as maes invistam no tratamento fisioterapéutico de seus filhos. Segundo Kibler-
Ross, mesmo nos casos em que, objetivamente, ndo ha perspectivas de melhora,
em que o comprometimento é bastante grave, alguma coisa de positivo devera ser
proposta as maes angustiadas, para que nao percam a esperanca.

Como os processos de adesdo e participagdo das maes no tratamento de
seus filhos sdo de extrema importdncia para uma evolugdo satisfatéria e/ou
prevencdo de deformidades em crianga portadoras de deficiéncia, torna-se
necessario aos servicos que prestam assisténcia a crianga respaldar a mée com
apoio psicoldgico e social, criando algumas medidas para facilitar e estimular a
adesao e participagdo no tratamento, tais como: adequacgao de horarios e de meio
de transporte, respeito ao estilo de vida materno, prescricdes claras e objetivas,
criagcdo de uma rede de apoio familiar, suporte dos profissionais de saude a mae, a
criancga e a toda a familia.

Muitas vezes o fisioterapeuta, no intuito de minimizar as perdas relativas a
deficiéncia, na ansia de desenvolver os processos de estimulacdo precoce, atento
aos atrasos neuropsicomotores, as sequlelas ou lesdes, as falhas da crianca, e nao
as suas habilidades, sem perda de tempo, desconsidera as possibilidades da
crianca, dificultando ainda mais a aceitacdo do filho pelas mées. As falas dos
fisioterapeutas podem ser enderecadas as maes presentes durante as sessdes, no
sentido do que n&o funciona na crianga, sem consciéncia dos seus efeitos sobre a
percepcdo e vinculagdo das maes. Portanto, a recomendagdo € que um dos
objetivos da formacéo do fisioterapeuta seja trabalhar seu olhar sobre a criangca e
sua mae, pois conforme encare e vivencie o atraso, as falhas, posicionando-se de
forma a responder uma demanda de “conserto”, deixa de perceber a crianga como
um sujeito, interferindo drasticamente na relacdo mae-filho.

Acredita-se que uma pratica interdisciplinar e estudos interdisciplinares nessa
area poderiam contribuir para melhorar os niveis de interagdo mae-filho e mae-
profissionais de saude, com o aumento dos niveis de adesdo e participacdo das
maes no tratamento de seus filhos e, conseqglientemente, com significativa evolugao
do desenvolvimento neuropsicomotor e qualidade de vida das criangas portadoras

de deficiéncia.
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Embora se tenha como objetivo aumentar a taxa de adesado familiar ao
tratamento, talvez se deva ter também como objetivo compreender aqueles que nao
aderem por causa de seus medos, bem como de dificuldades objetivas e subjetivas.
Embora a crianga deficiente seja nosso foco de assisténcia, é importante
compreender que o sofrimento e as dificuldades sao de todo o grupo familiar. Todos
demandam apoio, carinho e compreenséo.

Este estudo deixou no pesquisador a impressao de que é dificil definir quem

sofre mais: a mae ou a crianga. Ambas precisam de colo.
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ANEXO 1 — ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

Como foi, para vocé, quando soube que seu filho era portador de deficiéncia?
O que vocé sentiu? O que vocé fez?

O que vocé pensa para o futuro dele? Vocé tem receio de alguma coisa?

A @b~

Vocé participa no tratamento dele? Como? E complicado para vocé fazer as

coisas que os fisioterapeutas pedem para vocé fazer na sua casa?

5. Como vocé acha que as outras pessoas, seus vizinhos, as pessoas na rua,
véem o seu filho? E qual a reacao deles?

6. E o fisioterapeuta?

7. Quais as maiores dificuldades encontradas para cuidar do seu filho?

8. Quando o tratamento dele comecou o que foi dito para vocé que ele tinha?

Disseram o que ia acontecer com o tratamento? Se ele iria melhorar ou néo?

Disseram o que ia ser feito?

9. Vocé acha que ele precisa desse tratamento? Vocé acha que isso ajuda?



142

ANEXO 2 — ESTATISTICA DE TIPOS DE DEFICIENCIA: SENSO DO IBGE 2000

Deficientes no Brasil

Censo Demografico — 2000

Tipo de Visual Motora | Auditiva | Mental Fisica Total de
deficiéncia deficiéncias
Homem | 7.259.074 |3.295.071|3.018.218|1.545.462| 861.196 | 15.979.021
Mulher | 9.385.768 |4.644.713|2.716.881|1.299.474 | 554.864 | 18.601.700
Total |16.644.842|7.939.784|5.735.099 | 2.844.936 | 1.416.060 | 34.580.721

Deficiéncias | Deficientes | Deficiéncias

(A) (B) multiplas

(A-B)

Homem | 15.979.021 | 11.420.544 4.558.477

Mulher 18.601.700 | 13.179.712 5.421.988

Total 34.580.721 | 24.600.256 | 9.980.465

1 — O censo indica um ndmero maior de deficiéncia do que de deficientes, uma vez que “as
pessoas incluidas em mais de um tipo de deficiéncia foram contadas apenas uma vez”
(IBGE. Censo Demografico 2000, nota 1), portanto o nimero de pessoas que
apresentam mais de uma deficiéncia é de quase 10 milhdes.
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ANEXO 3 - ESTADOS COM O MAIOR NUMERO DE INDIVIDUOS PORTADORES
DE DEFICIENCIA

Ranking dos Estados com Pessoas Portadoras de
Deficiéncia
Porcentagem de Pessoas
Estados Portadorags de Deficiéncia
Sao Paulo 11,35
Roraima 12,50
Amapa 13,28
Distrito Federal 13,44
Parana 13,57
Mato Grosso 13,63
Mato Grosso do Sul 13,72
Rondb6nia 13,78
Acre 14,13
Santa Catarina 14,21
Amazonas 14,26
Goias 14,31
Espirito Santo 14,74
Rio de Janeiro 14,81
Minas Gerais 14,90
Rio Grande do Sul 15,07
Para 15,26
Bahia 15,64
Tocantins 15,67
Sergipe 16,01
Maranhao 16,14
Alagoas 16,78
Ceara 17,34
Pernambuco 17,40
Piaui 17,63
Rio Grande do Norte 17,64
Paraiba 18,76

Fonte: CPS/IBRE/FGV a partir dos microdados Censo
Demografico de 2000/IBGE.
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ANEXO 4 — TERMO DE CONSENTIMNTO PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA

Titulo da pesquisa: Caracteristicas Determinantes do Envolvimento Materno no Tratamento
Fisioterapéutico de Criancas Portadoras de Deficiéncia.

Prezada(o) méae (pai),

Sou a fisioterapeuta responsavel pelo atendimento de criangas portadoras de deficiéncia do
setor de Estimulagdo Precoce da APAE de ltauna ha dezessete anos e do Ambulatério de
Fisioterapia das Clinicas Integradas da Universidade de Itauna hé& dois anos.

Ha muito venho convivendo com as criangas em tratamento, seus pais e familiares. Esse
convivio me fez pensar nas diversas questdes que envolvem o tratamento fisioterapico dessas
criangas. Resolvi, portanto, aprimorar meu conhecimento a respeito do envolvimento materno
(familiares) no tratamento; sendo que esse envolvimento é imprescindivel para o éxito do tratamento.
Acredito que este estudo podera melhorar o tratamento fisioterapico em criangas portadoras de
deficiéncia, sendo que as maes (familiares) sao de fundamental importancia na continuidade do
tratamento em casa.

O seu consentimento ou ndo na utilizagdo das informagdes ndo acarretard qualquer
interferéncia no tratamento de seu filho, que serd o mesmo, independentemente de sua decisao.
Além disso, ha a garantia de manter em sigilo todos os dados colhidos. Vocé sé podera dar o
consentimento se estiver completamente esclarecido(a) a respeito do que esta pesquisa significa.

Vocé podera retirar seu consentimento em qualquer momento sem que isso modifique o
atendimento de seu (sua) filho(a). Sua participagdo devera ser voluntaria e ndo ocasionara nenhum
ganho ou despesa para vocé ou para seu (sua) filho(a).

Se vocé estiver suficientemente esclarecido(ao) e concordar com a utilizagdo das
informacdes para estudo cientifico, favor assinar as duas vias deste termo de consentimento, sendo
que uma das vias ficara com vocé.

Telefone da pesquisadora responsavel Regina Angélica Beluco Carvalho Lima: (37) 3242-
1837.

Telefone da orientadora Professora Janete Ricas: (31) 3248-9637.

Orgao que autoriza e fiscaliza a realizacdo da UFMG (Comité de Etica em Pesquisa — COEP):
(31) 3248-9364.

Belo Horizonte, de de

Declaro estar suficientemente esclarecido(a) com o conteldo do termo de consentimento e
concordo com a utilizacdo dos dados nesta pesquisa.

Assinatura do responsavel pela crianga

Assinatura da pesquisadora



