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RESUMO

Este estudo teve como objetivo Investigar a percepgéo dos cuidadores sobre os fatores
determinantes de adesdo ao tratamento fonoterdpico de criancas portadoras de
necessidade especiais. Caracteriza-se como um estudo qualitativo, descritivo-
exploratorio e tem, como cenario, a clinica escola AME, situada em Belo Horizonte
/Minas Gerais, instituicdo que presta assisténcia a criangas carentes com necessidades
especiais. Os sujeitos da pesquisa sdo 11 familiares (dez méaes e um pai) responsaveis
pelo cuidado diério das criancas. A coleta de dados ocorreu por meio de entrevista semi-
estruturada, grupo focal, diario de campo do participante e diario de campo da
pesquisadora, sendo utilizada a analise de discurso para tratamento dos dados coletados.
Da andlise dos discursos, emergiram sete temas com suas respectivas categorias:
Processo de descoberta do problema da crianga: ao nascimento, ao longo do tempo, por
percepcdo da familia, por informagdo dos profissionais de salde; ReacOes frente ao
diagndstico e ao longo do tempo: susto/ choque, desespero / revolta, negacgdo, tristeza,
aceitacdo, receio, fé e religiosidade; Conseqliéncias do diagnostico para a familia: na
relacdo com a crianc¢a, na relacdo do casal, na relacdo com os outros filhos e a familia
estendida, na rotina familiar; Dificuldade com a crianga: no cuidado diério, no
tratamento; Percepgdes quanto a participacdo no tratamento fonoterapico: do familiar
cuidador, do companheiro (a), dos irmdos; Fatores dificultadores da continuidade da
estimulacdo fonoterapica: acimulo de atividades, levar para o tratamento, interferéncia
de terceiros; Fatores facilitadores da continuidade da estimulagdo fonoterépica: crenca
na recuperacao e apoio das pessoas, dos familiares e dos profissionais de saide. Os
resultados deste estudo demonstram a importancia da forma como os pais tomam
ciéncia do problema da crianca e as conseqliéncias do diagndstico na organizagdo
familiar e na relacdo com a crianga, gerando atitudes de dedicacdo exclusiva e
superprotecdo da crianga; interferindo nas relagdes familiares com fortalecimento do
vinculo ou aumento de conflito do casal; afastamento social da familia, modificacdo da
rotina familiar, abandono dos demais filhos, sobrecarga fisica e emocional. Os
participantes relataram pouca participacdo familiar no tratamento com sobrecarga do
cuidador principal, a0 mesmo tempo em que destacaram o valor do apoio familiar,
social e dos profissionais de satde. Foram citados, como dificultadores do tratamento, a
dificuldade de posicionamento da crianga, a inseguranca na realizacdo da técnica, o
levar a crianca a clinica, sobretudo pelo transporte, e o acumulo de atividades
domésticas com as do tratamento. Como facilitadores, foram citados a crenga na
recuperagdo da crianca e o apoio familiar, social e profissional. O estudo revela a
relevancia do envolvimento afetivo e do apoio, ndo somente do familiar cuidador, mas
também dos demais membros da familia, da comunidade e dos profissionais de salde,
para se otimizar a estimulacdo da crianga, possibilitando uma melhor evolucdo
fonoterapéutica. Recomenda-se a adequacdo do tratamento fonoaudiol6gico
considerando-se a circunstancia de cada familia e as potencialidades de cada paciente,
estabelecendo-se uma relagdo de didlogo entre terapeuta, familia e paciente, além da
criacdo de redes sociais de apoio e do reforgo das ja existentes.



ABSTRACT

The objective of this study was to investigate the perception of caregivers on the
determining factors of compliance to speech and hearing therapy for children with
special needs. It is a qualitative descriptive-exploratory study carried out in the AME
Clinical School in Belo Horizonte, State of Minas Gerais, Brazil, which provides care
for underprivileged children with special needs. The research subjects are 11 family
members (10 mothers and 1 father) who provide daily care for their children. Data was
collected by a semi-structured interview, focus group, participant field diary, researcher
field diary and discourse analysis was used to process the data collected. Seven themes
arose with their respective categories: The process of discovering the child’s problem —
after birth, over time, family perception, information from health workers; Reactions in
the face of the diagnostic and over time; Surprise/shock, despair/revolt, denial, sadness,
acceptance, fear, faith and religiousness; Consequences of diagnostic for the family —
relationship with child, relationship of couple, relationship with other sons and extended
family, family routine; Difficulty with child — daily care, treatment; Perceptions on
participation in speech and hearing therapy — of caring family, of partner, of siblings;
Factors hindering continuity of speech and hearing stimulus — numerous activities,
taking for treatment, interference by outsiders; Factors facilitating continuity of speech
and hearing therapy — belief in the recovery and support from people, family members
and health workers. The results of the study show the importance of the way parents
become aware of the child’s problem and the consequences of the diagnostic on family
organization and the relationship with the child, generating attitudes of exclusive
dedication and overprotection; interfering in family relations, strengthening the bond or
increasing conflicts of the couple; social isolation of the family, modification of family
routine, neglecting other children, physical and emotional overload. The participants
reported little family participation in treatment with an overload for the main caregiver,
while, at the same time, highlighting the value of family, social and health worker’s
support. Hindrances to treatment mentioned were: difficulty to position the child,
uncertainty in carrying out the technique, taking the child to the clinic, especially
because of the transport and the accumulation of domestic activities and treatment
activities. As facilitating factors, they mentioned the belief in the recovery of the child
and family, social and health worker support. The study shows the relevance of
emotional involvement and support, not only of the family caregiver, but also of the
other members of the family, of the community and health workers, in order to optimize
the stimulation of the child, providing a better speech and hearing development. The
adaptation of treatment to the situation of each family and the potential of each family is
recommended, establishing a relationship of dialogue between the therapist, family and
patient, as well as creating social networks of support and reinforcing those which
already exist.
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1 MINHA TRAJETORIA EM DIRECAO AO TEMA

Como fonoaudidloga, estive sempre atenta ao trabalho realizado com criancgas
portadoras de necessidades especiais. Iniciei minhas atividades profissionais em 2000,
na AME-Assisténcia ao Menor Especializada em Belo Horizonte, onde o atendimento

as criangas abrange avaliagdo, tratamento e orientacdo familiar.

No mesmo periodo, iniciei minha especializacdo em Gerontologia com o
objetivo de estudar o processo de envelhecimento e a qualidade de vida do idoso. Em
2003, fiz curso de especializagdo em Neuropsicologia a fim de aprofundar o
conhecimento do funcionamento cerebral, dos processos de avaliagdo neuropsicolégicos
e da reabilitagdo. Atualmente, além de atuar como fonoaudidloga clinica, sou docente
do Curso Sequencial Superior Cuidador de Idosos e do Curso de Graduagdo em
Fonoaudiologia da Universidade Fumec. Foi a Universidade que me possibilitou o

amadurecimento profissional e despertou, em mim, a necessidade de pesquisar.

Na Instituicdo, muitos eram os fatores, percebidos por mim e pelos outros
terapeutas, dificultadores da evolucdo terapéutica esperada. Refletimos que uma
estratégia para enfrentar essas dificuldades seria o trabalho realizado em conjunto pelos
terapeutas, fonoaudidloga, fisioterapeuta e terapeuta ocupacional, no estabelecimento de
prioridades para otimizar o processo de estimulacdo global. Outra estratégia seria a
realizacdo de parceria com o familiar responsavel pelo cuidado da crianca portadora de
deficiéncia, orientando esse familiar e permitindo a continuidade do processo de

estimulacdo em casa.

O uso dessas estratégias ampliou a abordagem terapéutica, mas evidenciou a
dificuldade de alguns familiares em se envolverem no tratamento de suas criangas. Por
outro lado, observei que outros pais tinham facilidade para interagir com os terapeutas e
para seguir as orientagdes. Isso me levou a levantar as seguintes questfes: por que
alguns familiares apresentaram dificuldades em se envolver no processo
terapéutico de suas criancas? Quais seriam os fatores determinantes do
envolvimento dos pais no processo terapéutico da crianga portadora de
necessidades especiais?
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Os Cursos de graduacdo na area da saude formam o profissional para lidar com a
doenca, mas ndo com o sujeito, com sua familia e seu contexto social. Assim sendo, tive
que passar por um longo processo de aprendizagem na préatica profissional, apreendendo
outros valores e conhecimentos além daqueles estritamente técnicos adquiridos na

graduacéo.

No primeiro momento, aprendi a lidar com o individuo, reconhecendo-0 menos
como um “deficiente” e mais como um portador de potencialidades a serem
desenvolvidas e a valorizar seus desejos e sentimentos. Em seguida, aprendi que a
atuacdo integrada dos profissionais da salde e das ciéncias humanas, na instituicéo,
contribuiria para se compreender o universo desse individuo, possibilitando uma
intervencdo mais humanizada. E, por fim, aprendi que o conhecimento do contexto e o
acolhimento a familia fazem parte do processo e interferem fortemente na evolucao

terapéutica.

Dessa forma, propor o trabalho de estimulacdo e reabilitagdo em parceria com a
familia, reconhecendo sua importancia para o desenvolvimento das criancas com
multiplas deficiéncias, foi um passo significativo para mim como profissional da saude.
Perceber o diferencial em que se constitui o envolvimento familiar nesse processo foi o

passo seguinte.

Conhecer a percepc¢édo do familiar acerca de fatores que favorecem ou dificultam
a construcdo de uma parceria com o fonoaudi6logo, compreender as idéias, 0s
sentimentos e as atitudes da familia perante sua criangca com necessidades especiais a
fim de viabilizar essa estratégia terapéutica tornaram-se grandes desafios.

Esses desafios motivaram a construcdo deste projeto de pesquisa, focando o

envolvimento dos pais no tratamento fonoterapéutico das criangas com necessidades

especiais em atendimento na AME.

12



2 CONSIDERACOES SOBRE O OBJETO DE ESTUDO

2.1 PAIS A ESPERA DE UM BEBE

Homens e mulheres, antes de decidirem ter um filho ou diante da possibilidade
de uma gravidez, imaginam-se tendo um filho, como ele seria, quando e como
gostariam de té-lo, o que esperam de Si mesmos e 0 que a crianga vai representar para
sua vida. Jerusalinsky (2003) ressalta que a crianca existe para a méde antes mesmo de
ser gerada. Os ensaios de maternidade e paternidade comegcam na infancia, nas
brincadeiras com bonecas, trocando fraldas, dando banho, imaginando-se na situacao

dos proprios pais.

Um filho pode significar a continuidade dos préprios pais, perpetuando o nome
da familia; pode aprofundar a relacdo do casal bem como gerar desencontros. Espera-se
que o filho possa realizar desejos e aspiracbes que seus pais ndo conseguiram
(MANNONI, 1999, MALDONADO et al., 2002), podendo 0 menino se tornar um
grande homem e um “her6i” em lugar do pai e a menina “se casar com um principe”,
como compensacao para sua mae (FREUD, 1976). Entretanto, pode-se temer a chegada
de um filho, por se considerar que pode atrapalhar a realizacdo de outros projetos de

vida.

Quando as pessoas sentem-se carentes, solitarias, o desejo de ter um filho pode
surgir na esperanca de se ocupar o vazio (MANNONI, 1999), de se ter companhia,
alguém para se cuidar e de quem receber cuidados.

Procriar € um dos mandamentos que a sociedade cobra de seus individuos, por
motivos familiares, sociais ou religiosos. Antigamente, ter um herdeiro era
indispensavel nas familias nobres e ricas e, em algumas regies, no meio rural, o filho

ainda significa “mao de obra” na lavoura.

As pessoas criam expectativas ndo somente em relacdo ao filho como também

em relagdo a si mesmos como pais. O pai e a mde acham que ndo vao errar e que tudo
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saird “perfeito”. A gestacdo serd tranquila, o parto ndo tera intercorréncias, o bebé sera
‘bonzinho’ e nunca dard problema. Qualquer acontecimento que foge ao desejado é

interpretado como um fracasso.

A gestacdo deveria ser 0 momento em que os individuos se preparam para o
exercicio de novos papéis. De fato, seriam 40 semanas para se “gestarem” pais e maes
dotados de limitagOes e possibilidades. Geralmente, a experiéncia como filho serve de
subsidio para 0s novos pais tracarem acdes que possam diferencia-los de seus préprios
pais no que consideram errado e reproduzi-los no que consideram certo
(MALDONADO et al., 2002).

Contudo, 0 homem e a mulher possuem histdrias diferentes, conceberdo um filho
diferente deles que sera criado em outra época e em outras condi¢des. Para Mannoni
(1999), o recém-nascido nunca corresponderda ao sonhado pela mde e a expectativa
somente seré desfeita pelo encontro com o bebé real. Assim, admitir que o filho podera
ser diferente do que foi sonhado é um desafio que demonstrara o respeito dos pais por
sua individualidade, possibilitando escolhas e atitudes mais adequadas a cada instante
da relagéo.

A mulher passa por diversas modificacbes no periodo da gravidez. A vida
emocional do casal adquire nova dindmica que incide sobre seu relacionamento. No
caso de gestacdes ndo planejadas, fora do casamento ou sem vinculo estavel, o0 homem
pode negar-se a reconhecer a paternidade ou a assumir uma unido oficial em funcéo do
filno. Esses fatores podem alterar o estado emocional da mae. Crespin (2004) revela a
existéncia de estudos que enfocam o inicio da relacdo primordial mae/filho no periodo
pré-natal e a importancia do estado emocional da mée em todo o periodo gestacional e

neonatal.

A ligacdo afetiva da mulher com o bebé é precoce pelo fato de sentir o filho
crescer dentro de si, dar a luz e amamentar. No entanto, os sentimentos em relacéo a
crianca ndo sdo “puros”. H& uma mistura de sentimentos que passa pelo querer e 0 ndo-
querer, pela alegria e pelo temor. Essa ambivaléncia pode existir durante a gravidez e
apos o nascimento do bebé. A mulher tende a negé-la por considera-la um erro e pode,

ainda, enxerga-la no parceiro. O homem pode n&o criar um vinculo concreto com o filho
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no periodo da gestacdo, consolidando-se lentamente somente ap6s o nascimento e a
medida que a crianga vai se desenvolvendo (MALDONADO et al., 2002).

Enguanto algumas mulheres se queixam do pouco envolvimento dos homens na
gestacdo, alguns homens sentem-se excluidos e, por mais que busquem participar, suas
vivéncias serdo diferentes das femininas. A educacdo masculina, em nossa cultura, faz
com que os homens se envolvam menos em atividades que julguem femininas. No
entanto, estudos do desenvolvimento precoce do ser humano constataram a
sensibilidade e a receptividade dos recém-nascidos ao contato com o pai, demonstrando
a propriedade tanto da paternagem como da maternagem (MALDONADO et al., 2002).

O cenario familiar modifica-se, novas relagdes surgirdo com o nascimento de
uma crianga. Assim, o impacto da gravidez tornara filhos em pais, pais em avds, irmaos
em tios, sobrinhos em primos, dando novo significado a vida. Geralmente, a primeira
gravidez desencadeia maior entusiasmo. Mas os outros filhos aumentardo o movimento
da casa e exigiréo reajustes na rotina familiar. A chegada de um irméo para a crianga
pode gerar contentamento, curiosidade, raiva, ciime, ameaca por ter que dividir e medo

de que os pais déem mais atencdo e amor ao bebé.

No desenvolvimento normal da crianga, sdo temporarios 0s comportamentos
regressivos do irmao durante a gravidez e por época do nascimento do bebé. O ciime do
irmdo pode se mesclar com sentimentos de culpa quando problemas ocorrem na
gestacdo ou apo6s o parto. Alguns recém-nascidos saem da sala de parto e ficam
internados na Unidade de Terapia Intensiva. Os irmaos ndo tém acesso ao bebé e verédo
0s pais preocupados (MALDONADO et al., 2002).

Muitas vezes, o bebé recupera-se e vai para a casa. Mas ha casos em que 0s
bebés permanecem com seqlielas graves, impedindo o desenvolvimento normal e
demandando cuidado especial. Compartilhar os pais com um novo membro é dificil
para a crianga. Ver 0s pais consumidos e preocupados com o irméo convalescido tende

a ser ainda mais delicado, podendo até mesmo causar ressentimentos.
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2.2. AFORMACAO DO VINCULO

Freud (1977) estudou as primeiras relacdes entre mée e filho e afirmou que a
crianca apresenta necessidades fisioldgicas que devem ser satisfeitas como o alimento e
o conforto. Assim, 0 bebé interessa-se pela mée, fonte de sua satisfagcéo.

H& casos em que o recém-nascido é precocemente afastado de sua mae,
precisando permanecer internado no hospital. Alguns estudos das relagdes vinculares
constataram que as criangas institucionalizadas recebiam os cuidados basicos
desprovidos de afeto, levando a sindrome do “hospitalismo”. Esses bebés apresentaram
dificuldades no desenvolvimento fisico, perderam o interesse por se relacionar,
resultando em ébito em funcdo da inapeténcia e do baixo peso. A auséncia dos pais e do
afeto foi considerada por Spitz (1945) como o fator desencadeador desse processo.
Outras alteragdes como angUstia, depressdo e apatia foram descritas em criancas
hospitalizadas devido a auséncia de suas maes, reforcando a necessidade da
continuidade do elo afetivo entre a mae e a crianga (BOWLBY, 1960).

As teorias psicanaliticas marcaram a segunda metade do século XX acerca da
relacio méde e filho, sendo que Erikson (1998) evidenciou a importancia do
comportamento da mae na interacdo da criangca com o meio e no estabelecimento de um
senso de identidade e de confianca béasica. Mas foi Bowlby que formulou a teoria do
apego, demonstrando as repercussdes no desenvolvimento desencadeado pela separacéo
precoce entre mée e filho (BRETHERTON, 1992).

Bowlby (1997) definiu apego como a ligagdo emocional do bebé para com sua
mae. Na literatura, ha referéncias quanto ao termo vinculo que seria a ligagdo emocional
dos pais em relacgéo ao filho. Outros autores como Klaus e Kennell (1993) ampliaram o
conceito de apego, considerando os sentimentos que vinculam uma pessoa a outra, nas

duas diregdes: bebé-mée e mae-bebé.

A crenga popular é de que os pais desenvolveriam o apego por seus filhos
instintivamente, contudo Brazelton (1988) discorda em seus estudos e afirma que nem
todos estdo preparados para isso. Esse processo de formacgdo do apego pode variar
individualmente quanto ao periodo de tempo. Para o autor, o processo de apego abrange

16



tanto os cuidados dispensados ao filho como o aprendizado acerca dos sentimentos
conflitantes como a c6lera, a frustracdo e o desejo dos pais de livrar-se das atribuicdes.

Cogita-se a existéncia de um periodo sensitivo favoravel ao estabelecimento do
apego entre méde e filho, logo apds o nascimento. Para Klaus e Kennell (1993), a
situacdo de bebés prematuros ou de baixo peso que vao para a Unidade de Tratamento
Intensivo Neonatal — UTIN — gera um afastamento precoce de suas maes. Esse
distanciamento prolongado pode causar inseguranca e ddvida nas mdes quanto a sua
capacidade de cuidar e de amar seu filho. Assim, a impossibilidade de vivenciar o

periodo sensitivo poderia ser uma dificuldade na formacédo do vinculo entre mée e filho.

Sabe-se que varios autores estudaram acerca do apego e da formacg&o do vinculo,
observando o comprometimento da relacdo futura entre méde e filho decorrente de
separacdo precoce (SPITZ, 1996; KLAUS; KENNELL, 1993; KLAUS et al., 2000;
BRAZELTON, 1988; BOWLBY, 1989). Bowlby apresenta uma visdo determinista,
considerando que o afastamento da crianca de sua méde ou substituto produzird

conseqiéncias permanentes mesmo se ocorrer por um curto periodo.

Sluckin, Herbert & Sluckin (1990) e Shchaffer (2000) contrariam esse
posicionamento, sugerindo que a mée poderia estabelecer um vinculo forte com seu
filho posteriormente, em circunstancias favoraveis, superando dificuldades ocasionadas
pela separagdo precoce. Diante da inviabilidade de um estreito contato inicial, Klaus e
Kennel (1993) chamam a atencdo dos profissionais de salde para a necessidade de
orientar os pais quanto a possibilidade de se estabelecer o vinculo posteriormente,
apoiando-0s nesse Processo.

2.3 O NASCIMENTO DA CRIANCA COM NECESSIDADES ESPECIAIS

Receios estdo presentes em toda gravidez; o0 mais comum é o medo de ter um
filho com “deficiéncia fisica ou mental”. Sentimentos de culpa podem ser conscientes
ou inconscientes, gerando medo de malformacdes ou de ndo merecer ter um filho

“perfeito”.
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O nascimento de uma crianca pode trazer maltiplos sentimentos, geralmente,
vivéncias de alegria e de orgulho. Mas, para algumas familias, esse momento representa
desespero, medo e incertezas. A culpa intensifica-se com o nascimento de um filho
malformado, prematuro ou doente, pois se associa a rejeicdo, decepcgdo e revolta. O
medo existe também no homem, sendo mais intenso quando ha casos de criancas com
deficiéncia na familia (MALDONADO et al., 2002).

Muitas vezes, a mée deixa de estabelecer uma relacdo estavel com o filho com
necessidades especiais, afetando significativamente seu desenvolvimento. Mannoni
(1981) afirma que uma crianga precocemente perturbada poderé desencadear, nas maes,
sentimentos e atitudes inadequados para o seu desenvolvimento. Dessa forma, a crianga
com necessidades especiais vivenciara a falta de uma estimulagdo sensorial, motora,

afetiva e cognitiva em fungdo de um vinculo instavel com a mde (SHEPHERD, 2002).

Givovich et al. (1982) considera que o0 nascimento de uma crianga com
portadora de alteraces genéticas evidentes desencadeard nos pais uma série de reacfes
ocasionando periodos de crises e adaptacdes que passam por Varias etapas: negacéao,
culpabilidade, depresséo e raiva.

Diariamente, nascem criangas com algum tipo de “deficiéncia” como déficits
visual, auditivo, neuromotor, mental ou de aprendizagem. O grau de comprometimento
pode variar de leve a severo, sendo dificil prever o tipo e a extensdo da “deficiéncia”. O
nascimento de uma crianga com necessidades especiais €, na maior parte das vezes, um
acontecimento repentino, por isso, ndo é possivel se preparar para esse momento.
Muitos pais se baseardo no instinto ou no método de ensaio e erro para lidar com seus
filhos, apesar de, atualmente, existir, nos hospitais, a atuacdo de psicdlogos para Ihes
dar suporte (BUSCAGLIA, 2002).

O desenvolvimento infantil envolve aspectos neuroldgicos, comportamentais,
sociais, afetivos e cognitivos, sendo um processo que se inicia na vida intra-uterina
(MIRANDA et al., 2003). Malformacgdes congénitas, sindromes genéticas, falta de
oxigenagdo, entre outros fatores podem alterar o processo de desenvolvimento da
crianca. No entanto, o cérebro compreende um sistema com grande plasticidade e cuja

estrutura e fisiologia sdo moldadas ao longo do desenvolvimento individual
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(VIGOTSKY, 1994). Assim, é possivel, com uma intervencdo precoce, estimular a
crianca para potencializar suas possibilidades de desenvolvimento e minimizar suas

“deficiéncias”.

Buscaglia (2002) considera que ninguém nasce incapaz, mas € tornado incapaz,
pois a presenca de “deficiéncias”, debilidades ou limitagdes ndo é sindnimo de
incapacidade. Para o autor, a incapacidade decorre de fatores sociais, pessoais ou de
outra natureza. Em alguns individuos, a “deficiéncia” os enfraquece, impossibilitando o
alcance dos objetivos almejados ou inviabilizando o seu préprio sustento. A familia
pode colaborar para esse processo, em funcao da sua influéncia perante o individuo com

necessidades especiais.

Vaérios autores consideram a influéncia do meio ambiente psiquico, social e
fisico sobre o desenvolvimento da crianca (MANNONI,1986; SPTIZ, 1988; ECKERT,
1993; WANDERLEY, 1997; BURNS; MACDONALD, 1999). Acredita-se que 0
desenvolvimento motor, cognitivo, psiquico e social sera prejudicado devido a um

ambiente psiquico inadequado e a uma inadequada estimulagdo motora.

2.3.1. Aspectos multiplos da “deficiéncia”

A “deficiéncia” possui multiplos significados histdricos e culturais, sendo que a
forma como a sociedade visualiza e trata o individuo com necessidades especiais
modificou-se ao longo do tempo. Na pré-historia, 0s homens acreditavam que a natureza
e a origem dos desvios mentais eram demoniacas (TELFORD; SAWREY, 1988;
AMARILIAN, 2002). Qualquer que fosse a “deficiéncia” fisica, mental ou sensorial, a
sociedade julgava os individuos como seres subumanos. Por tempos, essas pessoas
foram discriminadas, destruidas, ocultadas ou isoladas do restante da populagdo
(PRADO; RICO, 1992).

Aristételes sugeriu a criacdo de uma lei para proibir educar a crianga deforme,
pois, na sociedade ateniense, imperava a filosofia do culto ao belo e ao perfeito
(LEVIN, 2001). Porem, Hipdcrates e Galeno, sabios e médicos gregos, modificaram as

concepcdes sobrenaturais acerca do comportamento anormal, relacionando-os aos
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fatores organicos e fundamentando o desenvolvimento de uma concepcdo naturalista

das etiologias.

Na Antiguidade européia, os senhores consideravam os “retardados mentais”
como palhacos que prestavam apenas para diverti-los como bobos da corte (KANNER,
1964). Na ldade Média, a Igreja Catodlica influenciou o modo de pensar e de agir,
dominando o cendrio religioso e politico na Europa, veiculando uma visdo do
“deficiente” como seres endemoniados, desprovidos da graca de Deus. A discriminacao
e a perseguicdo aos “deficientes” aumentaram com a Inquisicdo catolica (Século XII-
XV). Nessa época, os individuos portadores de “deficiéncias” vagueavam pelos campos
ap6s serem abandonados por seus familiares. Muitos deles foram considerados
possessos e queimados como bruxos e bruxas. Somente no final da Idade Média, alguns
“deficientes mentais” foram tratados em hospitais (TELFORD; SAWREY, 1988).

Paracelso defendeu, no século XVI, o acometimento dos “deficientes mentais”
por problemas orgénicos, denominando-0s de cretinos, idiotas e dementes. Tomas
Willis respaldou essa hipdtese, ao descrever a anatomia do cérebro humano no seculo
XVII, comprovando que muitas “deficiéncias” seriam consequéncias de alteragbes na
estrutura do cérebro (TELFORD; SAWREY, 1988).

No Século XVIII, em decorréncia da Revolucdo Industrial, quando o papel do
individuo estava relacionando a seu grau de produtividade, os deficientes foram vistos
como estorvos, ineficientes, despreziveis. Mas, ao longo do tempo, passaram a ser
dignos de pena, amparados e protegidos (CHALUD apud TELFORD; SAWREY,
1988). Atualmente, os preconceitos e discriminacgdes, resquicios do passado, ainda

existem em fung&o da desinformac&o e de fatores historicos e socioculturais.

Vaérias nomenclaturas foram utilizadas ao longo dos tempos para denominar o
portador de deficiéncias (AMARILIAN, 2002; FERREIRA, 1998; JANUZZI, 1992).
Durante o século XX, surgiram varias discussdes acerca desses individuos, propiciando
novas abordagens e designacfes. Passaram a ser chamados de “retardados” por serem
considerados mais atrasados em relacdo aos demais. Outra expressdao usada foi
“individuos excepcionais”, enfatizando suas diferencas em relacdo aos padrbes de
normalidade da maioria da populacdo. A expressdo “pessoas portadoras de deficiéncia”
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surgiu em torno da década de 80 do século passado. Quanto a expressao “criangas com
necessidades especiais”, foi criada por Miller (1995), pois acreditava que, devido as
dificuldades motoras, sensoriais e cognitivas, necessitavam de intervengdes

especializadas.

A disponibilidade de tratamentos, o acumulo de estudos acerca do individuo
com necessidades especiais e a implementacdo de novas politicas publicas tém
favorecido o surgimento de uma visdo mais humanizada e a adogé@o de novas posturas.
Questdes como a inclusdo social, a equidade e a igualdade de direitos entraram em
debate, transformando a percepc¢éo da sociedade sobre esses individuos.

A deficiéncia é ainda definida como uma incapacidade indesejada, um conjunto
de limitages. Desse modo, o individuo com “deficiéncia” é estigmatizado e segregado
pela sociedade (BUSCAGLIA, 2002). Amaral (1998) considera o termo deficiéncia
complexo, envolvendo aspectos orgénicos, emocionais, maturacionais e sociais, e exalta
a relevancia de se discutir a mudanca de atitude perante o portador de deficiéncia.
Assim se favoreceria o entendimento de que o individuo com necessidades especiais faz
parte de uma sociedade humana, caracterizada pela diversidade e ndo apenas atenta aos
impedimentos e as aparéncias (MACIEL, 2000).

Os profissionais de saude preocupavam-se, desde o século XVIII, em estabelecer
uma classificacdo das doencas. Até a década de 70, utilizava-se a CID-8 que
considerava somente as manifestacbes agudas, limitando-se a descrever as
consequéncias das doencas (AMIRALIAN et al, 2000). Em 1976, ICIDH foi aprovada,
surgindo assim uma nova conceituacdo. Esta foi traduzida e publicada em 1989, sendo
denominada Classificacdo Internacional de deficiéncias, incapacidades e desvantagens
(CIDID): um manual de classificacdo das conseqiéncias das doencas. A CIDID é
utilizada, em vérios paises, para se determinar a prevaléncia das incapacidades, sendo
aplicada em muitos niveis como na éarea de seguro social, salde ocupacional,

concessdes de beneficios e em cuidados pessoais de saude (AMIRALIAN et al, 2000).

Por essa classificagdo, conceitua-se deficiéncia como perda ou anormalidade de
estrutura ou funcéo psicoldgica, fisiolégica ou anatdmica, temporéria ou permanente.

Por sua vez, a incapacidade é a restricdo resultante de uma deficiéncia, da habilidade
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para desempenhar uma atividade considerada normal para o ser humano, sendo uma
consequiéncia ou uma resposta do individuo a uma deficiéncia psicoldgica, fisica,
sensorial ou outra. E, por fim, desvantagem e prejuizo para o individuo, resultantes de
uma deficiéncia ou de uma incapacidade, algo que limita ou impede o desempenho de
papéis de acordo com a idade, sexo, fatores sociais e culturais (AMIRALIAN et al.,
2000).

A Assembléia Mundial da Sadde aprovou, em maio de 2001, a International
Classification of functioning, disability and Health (ICF) que descreveu a
funcionalidade e a incapacidade relacionadas as condi¢cdes de saude, identificando as
limitagBes e as capacidades do individuo em suas atividades de vida diaria, como
também sua participagdo social no meio ambiente (WORDL HEALTH
ORGNIZATION, 2001).

Essa abordagem propiciou o surgimento de um novo paradigma que considera a
influéncia do contexto fisico e social, das percep¢des culturais, das atitudes em relagdo a
deficiéncia e da disponibilidade de servicos e de legislacdo, modificando as praticas.

2.3.2 Dados epidemioldgicos sobre a “deficiéncia”

O censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, de 2000, indicou uma
prevaléncia de 24,5 milhdes de pessoas com necessidades especiais, correspondendo a
14, 5 % da populacéo brasileira (IBGE, 2000). Apesar de ndo existir uma estatistica
fidedigna no Brasil sobre a freqiéncia das “deficiéncias”, Miranda et al (2003)
consideram a ocorréncia de uma prevaléncia ainda maior de criancas e adolescentes

com necessidades especiais.

Segundo alguns autores, a prevaléncia de individuos com necessidades especiais
estd aumentando devido ao crescimento da violéncia urbana e dos acidentes de transito.
Além disso, os avancos tecnoldgicos auxiliam na sobrevivéncia de recém-nascidos
prematuros, portadores de patologias genéticas e acidentados que poderdo apresentar

algum tipo de seqiela temporaria ou permanente.
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2.3.3 A familia diante da “deficiéncia”

Os socidlogos definem a familia como um sistema social que pode conter
subsistemas menores de acordo com o seu tamanho e a definicdo de papéis. A unidade
central é composta pelo pai e a mée, sendo que os relacionamentos intrafamiliares
exercerdo influéncia em cada membro individualmente e no grupo como um todo.
Assim, pais, filhos, avés, netos, tios, irmdos sdo pessoas com a mesma ancestralidade
que vivem em uma unidade definida e estruturada (BUSCAGLIA, 2002).

Para Osorio (1996), a familia € o modelo natural que assegura a sobrevivéncia
da espécie e favorece o desenvolvimento psiquico e a interacdo social dos descendentes.
Um dos mais importantes papéis psicossociais da familia estd relacionado ao
provimento de afeto (OSORIO, 1996, SPITZ, 1988).

Espera-se que a familia propicie cuidado, protecdo, afeto, vinculos relacionais
bem como a construcdo de identidades, promovendo qualidade de vida a seus membros
e a insercdo destes na sociedade em que vivem. Essas expectativas sao possibilidades; a
familia poderd, em alguns contextos, concretiza-las ou esfacela-las (BRANT, 2005).

As pessoas juntas se apOiam, constroem planos, compartilham a vida de forma
cooperativa, vivenciando experiéncias positivas ou negativas e sofrendo influéncias.
Desse modo, um acontecimento como a morte ou um nascimento gera mudancas de
comportamento, transformando toda a familia. Independente do foco abordado em
relacdo a importancia da familia e de seus pontos positivos e negativos constata-se sua
influéncia na determinacdo do comportamento humano, na formacéo da personalidade,
no curso da moral, na evolucdo mental e social, no estabelecimento da cultura e das suas
instituicbes (BRANT, 2005, BUSCAGLIA, 2002).

Os papéis familiares estdo relacionados a aspectos culturais, sendo que o papel
conjugal tem como caracteristica uma interdependéncia entre os participantes, no
sentido de compartilhar tarefas e preencher desejos e necessidades um do outro. As

tarefas de nutrir, agasalhar, proteger, acolher e acalentar a prole caberia a mée, sendo
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que o pai exerceria 0 papel interventor entre a mée e o filho, propiciando a aquisi¢io da
identidade da crianca ao longo do seu desenvolvimento (OSORIO, 1996).

Observa-se, em familias de criangas com necessidades especiais, a auséncia do
pai ou uma deficiéncia da fungdo paterna, favorecendo uma relacéo patoldgica da diade
mée/filno (CRESPIN, 2004). O papel fraterno pode oscilar entre a rivalidade e a
solidariedade enquanto que o papel filial esta relacionando a dependéncia de cuidados
parentais (OSORIO, 1996).

Calderon e Greenberg (1993) consideram que todos os membros da familia
sofrem o0 impacto do nascimento de uma criangca com necessidades especiais. As
familias reagem e se ressentem a esse acontecimento de forma diferenciada em funcéo

de seus valores e crencas.

Para Salgado e Valadares (2000), o medo, a incerteza, o desconhecimento, 0
preconceito podem ocasionar soliddo, fuga, abandono, rejeicdo ou superprotecdo,
levando com fregiiéncia a perda da auto-estima, perda da identidade familiar, separacéo
do casal e abandono dos filhos.

Pechalt et al (1999) afirmam que os pais de criangas com necessidades especiais
tém maior probabilidade de desenvolver problemas como depressdo, ansiedade, baixa
de auto-estima e angustia que pais de criangas ndo portadoras de “deficiéncia”. Varios
autores ressaltam que os niveis de estresse tornam-se mais elevados em familias com
uma crianga com necessidades especiais (WILLIAMS; AIELLO, 2004, SOUZA,
PIRES, 2003).

Os pais exercem um papel fundamental no desenvolvimento do filho com
necessidades especiais ja nos primeiros meses de vida. Por isso, conscientiza-los acerca
das repercussdes de suas acOes é relevante para o desenvolvimento do seu papel, pois
séo tantas as necessidades especiais de uma crianga com “deficiéncia” que os pais
podem ndo perceber que elas precisam das mesmas demonstra¢des de carinho e amor
como as outras criangas (BUSCAGLIA, 2002).
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O caminho a ser percorrido pela familia e a criangca com necessidades especiais é
longo e repleto de dificuldades, envolvendo aspectos como a relacdo com a crianga, a
busca de tratamentos, a falta de tempo, a sobrecarga fisica, emocional e financeira.
Além desses fatores, a familia terd que enfrentar a atitude curiosa das pessoas ao
perceberem a “deficiéncia” da crianga. Os mitos, preconceitos, atitudes ambivalentes,
resisténcias e ndo-aceitacdo estdo presentes inicialmente nos proprios pais e demais
membros da familia que, como parte da sociedade, refletem seus valores, sentimentos e
representacdes (LIMA, 2006).

As mées, geralmente, sdo as cuidadoras da crianga com necessidades especiais,
realizando o programa de tratamento e levando aos atendimentos (SOUZA, PIRES,
2003)

A evolucdo da crianga com necessidades especiais esté relacionada a gravidade
da lesdo priméaria, das eventuais lesdes secundarias, da capacidade de reorganizacao
cerebral, da época em que ocorreu a lesdo, da influéncia que as deficiéncias cognitivas
exercem sobre o aprendizado, bem como do processo de reabilitacdo da crianca
(SHEPHERD, 2002).

Segundo Lima (2006), varios fatores sdo determinantes de como a familia e a
crianca respondem diante da afecgédo e de seu tratamento como a natureza do problema,
sua causa, a idade de inicio, aspectos socioeconémicos e culturais, nivel educacional

dos pais e qualidade do relacionamento entre os pais da crianga.

A busca da participacdo da familia no tratamento fonoaudiol6gico da crianca
com necessidades especiais € o reconhecimento de sua importancia na formagéo e no
desenvolvimento do individuo. Sabe-se que cada contexto familiar possui caracteristicas
préprias, exigindo do fonoaudiélogo uma atuacdo individualizada, adequando o
tratamento as necessidades de cada crianca e as possibilidades de cada familia.

Silva (2007) realizou um estudo com dez familias de crian¢as com Sindrome de
Down, entre dois e seis anos, de Ribeirdo Preto e Sdo Carlos em S&o Paulo, com o
objetivo de descrever as interacbes do pai e da md com o filho com necessidades

especiais. A autora concluiu que os pais, no geral, mostraram-se envolvidos,
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propiciando estimulagdo variada ao filho com necessidades especiais, apresentando

baixo nivel de stress.

Gavidia—Payne e Stoneman (2004) realizaram um estudo sobre a participagédo
dos pais em programas de intervencdo precoce em criancas de 0 a 5 anos. Verificou-se
que as mdes com maior seguranca financeira e mais escolarizadas tendiam a ser mais
envolvidas, bem como aquelas que vivenciavam menos estresse e empregavam medidas
de enfrentamento. Quanto aos pais, constatou-se que a seguranca financeira e o nivel
educacional foram determinantes de maior envolvimento. Diferentemente das mées, os

mecanismos de enfrentamento ndo se mostraram importantes.

Golberti et al (2002) apud Silva (2007) observaram em seus estudos que 0
comportamento paterno em situacbes de cuidado com a crianga e brincadeiras esta
interligado a presenca, dedicacdo, trabalho e engajamento da mde com o bebé e a

relagéo conjugal harmoniosa.

Reconhecer 0s inUumeros sentimentos compartilhados pelos familiares €
necessario para se desenvolver sua cooperacdo. Além disso, acolher as dificuldades
viabilizard o reconhecimento das possibilidades e dos limites de desenvolvimento da
crianca com necessidades especiais. A evolucdo terapéutica estd relacionada
diretamente a participacdo da familia, mas cada uma apresenta uma subcultura com
identidade prépria, crencas, valores, formas de se relacionar e praticas desenvolvidas na
busca de solugdes (BRANT, 2005; BRONFENBRENNER, 1996). Esses fatores devem
ser considerados ao longo do processo de tratamento da crianga, permitindo as
adaptacBes necessarias para se alcangar um melhor envolvimento da familia e melhor

evolugéo da crianga.

2.4 ANECESSIDADE DE TRATAMENTO ESPECIALIZADO

O recém-nascido prematuro, de baixo peso, com malformagdes ou sindromes
genéticas, apOs receber alta hospitalar é encaminhado para varios tratamentos
especializados, visando uma estimulagdo precoce a fim de favorecer o seu

desenvolvimento.
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Em alguns casos, essas criancas iniciam o tratamento em instituicGes
filantropicas ou sem fins lucrativos que possuem varios profissionais como
fonoaudi6logo, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, psicdlogo, assistente social,
pedagogo, entre outros. Dessa forma, os profissionais tém a possibilidade de trabalhar

juntos, discutindo as intervencgdes e interagindo de forma interdisciplinar.

2.4.1 O tratamento fonoaudioldgico

A Fonoaudiologia existe formalmente ha mais de um século. A primeira
faculdade de Fonoaudiologia surgiu na Hungria, em torno de 1900, sendo que,
atualmente, € uma ciéncia estudada em centenas de paises. No Brasil, considera—se a
sua histéria associada a Educagdo Especial. Em 1912, iniciavam-se aqui, pesquisas
especificas relacionadas aos distlrbios da voz e da fala, além da implantacdo de cursos
de orientacdo a professores (CONSELHO REGIONAL DE FONOAUDIOLOGIA,
2007).

A idéia da criacdo da profissdo de fonoaudidlogo decorreu, na década de 30, da
preocupacgdo dos profissionais da area da medicina e da educacdo com a profilaxia e a
correcdo de erros de linguagem manifestados pelos escolares. Na década de 60, surgiu o
ensino da Fonoaudiologia no Brasil, com a criacdo dos cursos da Universidade de Sao
Paulo, vinculado a Clinica de Otorrinolaringologia do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina e da Pontificia Universidade Catolica de Sdo Paulo, ligado ao
Instituto de Psicologia (CONSELHO REGIONAL DE FONOAUDIOLOGIA, 2007).

Esses cursos graduavam tecnélogos em Fonoaudiologia, sendo que a Resolugdo
n° 54/76, do Conselho Federal de Educacéo regulamentou o primeiro curriculo minimo.
Nos anos 70, iniciaram-se 0s movimentos pelo reconhecimento dos cursos e da
profissdo. Os cursos em nivel de bacharelado foram criados e o funcionamento do curso
da Universidade de S&o Paulo foi o primeiro a ser autorizado, em 1977. A lei n° 6965
que regulamenta a profissdo de Fonoaudiélogo foi sancionada em 09 de Dezembro de
1981, pelo entdo presidente Jodo Figueiredo, determinando a competéncia do
Fonoaudidlogo e criando o Conselho Federal e Conselhos Regionais de Fonoaudiologia
(CONSELHO REGIONAL DE FONOAUDIOLOGIA, 2007).
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O fonoaudidlogo é um profissional com graduacdo plena em Fonoaudiologia
que atua na area da Saude e da Educacdo nos setores publico e privado e também realiza
atividades de ensino e pesquisa. A profissdo visa a promocédo da saude, a prevencgdo, a
avaliacdo, o diagndstico, a orientagdo e a terapia, habilitando, reabilitando e
aperfeicoando aspectos fonoaudioldgicos associados a audicdo, a voz, a motricidade

oral, a linguagem oral e escrita.

O trabalho da Fonoaudiologia com as criangas com necessidades especiais
inicia-se ainda no hospital no caso de recém-nascidos prematuros, de baixo peso, com
malformacdes e sindromes genéticas. A atuacdo visa estimular as estruturas da
motricidade oral, viabilizando a coordenagé@o da sucgéo, degluticéo e respiracdo. Essa
intervencdo propicia consequentemente a alimentacdo via oral e o ganho de peso,
favorecendo a estabilizagcdo do quadro clinico e contribuindo para o processo de alta do
bebé.

A prevengdo e o diagnostico precoce de déficits auditivos sdo outras
preocupacbes do fonoaudidlogo, sendo que o “Teste da Orelhinha”, que tem por

objetivo triar possiveis alteracfes auditivas, vem sendo realizado em varios hospitais.

Apos a alta, vérias criangas com suspeitas de seqiielas devido a intercorréncias
pré, peri e pos-parto sdo encaminhadas para a estimulagdo precoce. Nesse momento, a
atuacdo do fonoauditlogo visard tanto a estimulacdo global, abrangendo os aspectos
neuropsicomotores, cognitivos e perceptuais, como também os especificos voltados para

audicéo, linguagem e motricidade oral.

O tratamento fonoaudioldgico estende-se para o periodo escolar no ensino
especial, podendo ser dispensado diretamente a crianga, facilitando seu aprendizado no
universo da linguagem oral e escrita. Além disso, no ensino regular, o profissional pode
assistir os professores quanto as dificuldades e as potencialidades de seus alunos com
necessidades especiais em fungédo do processo de inclusdo social.

28



2.4.2 A adesdo ao tratamento

Na salde, a adesdo esta relacionada ao “grau de seguimento dos pacientes a
orientacdo médica” (FLETCHER et al., 1989, p.7) e & maneira como o individuo
vivencia e enfrenta o adoecimento. Botega (2001) considera que:

“(...) devemos conceber adesdo ao tratamento como um processo, com trés
componentes principais: a nogao de doenca que possui 0 paciente, a idéia de
cura ou de melhora que se forma em sua mente e o lugar do médico no
imaginario do doente” (p.49).

Geralmente, ao se pensar em adesdo, o foco é no paciente, na utilizacdo dos
medicamentos prescritos, no cumprimento das orientacGes e restricdes indicadas, nas
modificacbes que necessita fazer no estilo de vida para equilibrar sua salde
(SILVEIRA; RIBEIRO, 2005).

Os profissionais preocupam-se, assim, com a observacdo das orientacdes de
forma adequada, visando resultados benéficos para a saude dos pacientes. Diferentes
métodos sdo utilizados para medir adesdo: comportamentais como a contagem de
pilulas, por exemplo, inquérito com os pacientes, relatos de efeitos colaterais, dosagens
bioquimicas, revisdo de resultados clinicos, entre outros. Nesses tipos de avaliagdo, a
maioria dos indicadores corresponde ao aspecto medicamentoso, demonstrando uma
preocupacdo isolada com a adeséo aos medicamentos em lugar da adeséo ao tratamento,
como se fossem fatores dissociados. Essa visdo norteia-se por um modelo de atengdo a
salde que foca a doenca e ndo o doente com suas caracteristicas, seu estilo e seu
contexto de vida e o significado que a doenga tem para ele. Além disso, desconsidera a
relevancia que, nesse processo, tem a relacdo da pessoa assistida com o prescritor e com
a instituicdo a qual esta vinculada para tratar-se (SILVEIRA; RIBEIRO, 2005).

Segundo Silveira e Ribeiro (2005, p.93), adesdo, em latim, “adhaesione”,
significa, do ponto de vista etimolédgico, juncdo, unido, aprovacéo, acordo, manifestagcdo
de solidariedade, apoio; pressupbe relacdo e vinculo. A adesdo ao tratamento € um
processo multifatorial que se estrutura em uma parceria entre quem cuida e quem é

cuidado; diz respeito, a frequiéncia, a constancia e a perseveranca na relacdo com o
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cuidado em busca da satde. Portanto, o vinculo entre profissional e paciente estrutura e

consolida o processo, devendo ser considerado para que se efetive.

Kurita e Pimenta (2003) consideram que o comportamento de adesdo ao
tratamento estaria relacionado as caracteristicas da doenca, ao grau de complexidade do
tratamento, as caracteristicas dos profissionais envolvidos, aos aspectos psicolégicos e
culturais dos doentes, as condi¢des socioecondmicas, ao nivel de escolaridade e renda
da familia envolvida. Alguns autores afirmam que quanto menores 0s niveis de
escolaridade e renda familiar, maiores 0s riscos para a ndo-adesdo ao tratamento
(BAGATTOLI et al., 2000; BONOLO et al., 2004).

A questdo cognitiva-educacional é um dos fatores importantes no processo de
ades&o, pois se relaciona ao grau de informacdo dos familiares e dos pacientes, muitos
com baixo grau de escolaridade. Dentre os fatores terapéuticos e educativos
relacionados aos pacientes e aos familiares estdo: os aspectos ligados ao
reconhecimento e a aceitacdo de suas condi¢cdes de salde, a adaptacdo ativa a essas
condices, a identificacdo de fatores de risco no estilo de vida, ao cultivo de habitos e
atitudes promotores de qualidade de vida e ao desenvolvimento da consciéncia para o
auto-cuidado. Dentre os relacionados aos profissionais, estdo as acGes de salde
centradas na pessoa e ndo exclusivamente nos procedimentos, que aliam orientagéo,
informacdo, adequacdo dos esquemas terapéuticos ao estilo de vida do paciente,
esclarecimentos, suporte social e emocional (SILVEIRA; RIBEIRO, 2005).

Outros aspectos como os interacionais podem favorecer ou dificultar a adeséo ao
tratamento. Essa interacdo pode ocorrer entre (SILVEIRA; RIBEIRO, 2005):

e 0 terapeuta e a familia, podendo gerar empatia e cumplicidade ao longo
do tratamento quando bem sucedida;

e 0 terapeuta e o paciente, propiciando, pelo afeto, a seguranca e o
acolhimento necessérios para tornar o atendimento terapéutico um
momento mais agradavel;

e a familia e a crianca portadora de necessidades especiais, 0 que €
decisivo para que haja a continuidade das atividades terapéuticas em

domicilio. Nesse caso, a atitude acolhedora do profissional que cuida
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respalda o paciente e a familia para novas atitudes perante o

adoecimento.

A condicdo socioecondmica é um fator crucial no processo de adesao sendo que,
no caso dos pacientes com necessidades especiais, envolve questdes relacionadas
(SILVEIRA,; RIBEIRO, 2005):

e a moradia, muitas vezes distante e de dificil acesso;

e a locomocdo, que envolve desde a falta da passagem do transporte até a
dificuldade para carregar a crianca;

e 3 existéncia de outros filhos, ndo havendo com quem deixa-los para ir ao
atendimento;

e aalimentacdo em alguns casos precéria, determinando uma baixa defesa
imunoldgica da crianca portadora de deficiéncia;

e a0 sistema de saude publico, que dificulta 0 acesso ao diagndstico e a

estimulacdo precoce, bem como, ao medicamento.

Lima (2006) realizou um estudo com quinze mées de criangas portadoras de
deficiéncia da APAE e do Ambulatério da Universidade de Itaina, Minas Gerais. O
objetivo foi investigar fatores relacionados a adesdo das maes, segundo as suas proprias
percepcdes e & continuidade do tratamento fisioterapéutico de seus filhos portadores de
deficiéncia, em domicilio. Os resultados indicaram que o envolvimento materno no
tratamento fisioterapico da crianca € influenciado pela aceitacdo desse filho, pelo apoio
dado & méde por uma figura paterna, pelo apoio familiar e social, pela facilitacdo do
programa de tratamento referente a horarios e prescricfes, respeitando-se o estilo de
vida materno, pelas expectativas de evolugédo da crianca e pela qualidade da interagédo
mée-fisioterapeuta e crianca-fisioterapeuta.

Em estudo realizado por Esteves e Silva (2005), pesquisou-se a ocorréncia de
ades&o e de abandono de paciente respiradores orais em fonoterapia no CEFAC - Centro
de Especializacdo em Fonoaudiologia Clinica. O publico atendido era basicamente
formado por pessoas com dificuldades socioecondmicas, tendo como nivel de
escolaridade o ensino fundamental e médio, sendo que 0s pacientes eram provenientes

de Sdo Paulo capital e grande S8o Paulo. Pela analise dos dados dos prontuérios de
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pacientes encaminhados para fonoterapia entre 2003 e 2005, concluiu-se que a maioria
dos pacientes deu continuidade ao tratamento fonoaudiol6gico. A principal causa de

abandono foi a falta de condig@es financeiras.

Gir et al. (2005) estudaram a adesdo ao tratamento anti-retroviral e ressaltaram
que o baixo nivel educacional associado a auséncia de emprego, de suporte familiar e
social favorece a ma adesdo ao tratamento. Os autores consideraram relevante a
avaliacdo do suporte familiar e social no processo de tratamento do individuo para
melhorar os niveis de adesdo. Ainda sobre estudos acerca do tratamento com anti-
retrovirais, Vitoria (1998) afirmou, em estudos anteriores, a importancia da adequacgao
do regime terapéutico ao estilo de vida do paciente para melhorar a adesdo. O autor
considerou necessario motivar o paciente, envolvendo-o em seu tratamento, utilizando

medidas praticas, de baixo custo e de facil execucao.

Em outra pesquisa, Oliveira e Gomes (2004) focalizaram as implicacdes da
comunicacdo médico-paciente na adesdo ao tratamento. Para esse estudo foram
entrevistados 18 adolescentes, portadores de doencga organica cronica desde a infancia,
com idade variando entre 12 e 18 anos, atendidos no Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (HCPA). Os participantes da pesquisa foram avaliados ou atendidos pelo
Servigo de Psicologia durante o periodo delimitado para a pesquisa (8 meses), sendo
previamente classificados como tendo apresentado uma boa ou mé ades&o ao tratamento
médico. A classificacdo baseou-se na correspondéncia entre a informacéo prestada pelo
medico e pelo proprio paciente sobre o comparecimento as consultas, uso de
medicacdes prescritas, mudancas no estilo de vida e cumprimento de dietas.

De acordo com a avaliagdo do Servico de Psicologia, apenas nove desses
pacientes apresentavam sinais de boa adesdo. Verificou-se que os pacientes atendidos
em programas assistenciais especificos apresentaram melhor comunicagdo com seu
médico e maior adesdo ao tratamento. Os adolescentes situaram-se como espectadores
dessa comunicacdo, identificando a mde como intermediaria na comunicacdo com o
médico, desde o diagnostico. Essa situacdo foi interpretada como algo que desfavorece
0 desenvolvimento psicolégico desses jovens e impede que assumam a doenga e 0

tratamento. Assim, as conclusbes demonstraram a necessidade de programas que
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auxiliem os médicos a incluirem, em suas mensagens para as maes, a presenca formal
do paciente, desde a infancia (OLIVEIRA, GOMES; 2004).

Segundo Silveira e Ribeiro (2005), devido a complexidade do processo e da

amplitude requerida no manejo da adeséo, seriam oportunos:

(...) além da consulta individual, para discussdo, esclarecimento e reforgo da
necessidade de incorporar determinados cuidados a vida dos pacientes, a
estratégia do grupo de adesdo ao tratamento. Um espaco solidario que
permite 0 acesso a informacdo, a troca de experiéncias, o intercambio de
motivagdes, 0 apoio mituo e a vivéncia de uma pluralidade de situacGes que
criam oportunidades para pacientes e profissionais de salide posicionarem-se,
tirarem ddavidas, interagirem e superarem dificuldades no processo de
tratamento (p.94).

Segundo Bagattoli et al (2000), um dos maiores problemas em satde publica é a
ndo adesdo ao tratamento. Varios cientistas e soci6logos preocupam-se com os niveis de
adesdo, os fatores determinantes e as possiveis intervencdes, pois influenciam a eficacia

do sistema de salde.

Ao longo da prética clinica, observa-se a importancia da adeséo do cuidador e do
auxilio dos demais familiares da crianga com necessidades especiais para se promover a
continuidade da estimulacdo fonoaudiolégica em casa. Alguns familiares aderem ao
tratamento enquanto outros apresentam dificuldades. A literatura relata que a adesdo ao
tratamento, por parte da familia e do paciente, depende de vérios fatores sociais,
econdmicos, educacionais, cognitivos e interacionais. Por isso, facilitar a adesao e aderir
ao tratamento ndo sdo tarefas faceis, constituindo desafios que sofrem oscilagdes e

demandam atencdo continua.
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3 OBJETIVO

3.1 OBJETIVO GERAL

% Investigar a percepc¢do dos cuidadores sobre os fatores determinantes de adesédo ao
tratamento fonoterapico de criangas portadoras de necessidades especiais.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

X/
°

Identificar o significado da situacdo de “deficiéncia” da crianca para o familiar
responsavel pelo cuidado;

X/
°

Identificar percepgOes, sentimentos e justificativas dos familiares sobre a sua

participacdo ou ndo no tratamento da crianca.

X/
°

Identificar fatores que dificultam a continuidade do tratamento fonoaudioldgico.

X/
°

Identificar fatores que facilitam a continuidade do tratamento fonoaudiol6gico.
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4 PERCURSO METODOLOGICO

4.1. CENARIO DO ESTUDO

O estudo empirico foi realizado na cidade de Belo Horizonte, Minas Gerais,
dentro da AME - Assisténcia ao Menor Especializada, onde atuo como responsavel
pelo setor de fonoaudiologia. A AME ¢é uma instituicdo sem fins lucrativos que possui
convénios com o Municipio e o Estado para atender criangas carentes com necessidades

especiais.

De acordo com levantamentos do setor de servigo social da instituigdo, 80% das
familias de criangcas com necessidades especiais assistidas na AME possuem em torno
de um salario minimo como renda familiar. Cerca de 95,3% das criancas dependem do
cartdo metropolitano para ir para escola especial e/ou atendimento clinico.

A equipe de técnicos da clinica é formada por fonoaudi6logo, fisioterapeuta,
terapeuta ocupacional, psicologo e pedagogo. A instituicdo possui uma escola especial
com professores de 12 a 4 @ série e auxiliares para as turmas de estimulacéo precoce e

socializag&o.

As criancas sdo encaminhadas por profissionais da salde e da educagdo e
passam por uma avaliagdo multiprofissional para priorizar suas necessidades e, havendo
vagas nos setores da clinica, elas sdo chamadas. Os pacientes sdo chamados de acordo
com a lista de espera, mas, em alguns casos, considera-se a idade e o quadro clinico da

crianca para priorizar o inicio do atendimento.

Atualmente, no setor de fonoaudiologia, ha cerca de 30 criangas com
necessidades especiais, em fonoterapia. As criangas atendidas apresentam déficits
maltiplos, sendo mais freqlientes os portadores de paralisia cerebral, de sindromes
genéticas, de distarbios psiquiatricos (de leve a moderado), de transtorno do
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desenvolvimento e distarbios da aprendizagem. As sess6es de fonoterapia ocorrem uma

vez por semana com duragéo de trinta minutos cada uma.

4.2. SUJEITOS DA AMOSTRA

A escolha dos informantes obedeceu a alguns critérios basicos para se constituir
uma amostra qualitativa. Minayo (2004) sugere que se escolham sujeitos sociais que
detenham os atributos que o investigador pretende conhecer. Além disso, a autora
também considera relevante a existéncia de um namero suficiente de sujeitos para
permitir certa reincidéncia das informacdes, porém sem desprezar informacdes impares.
Turato (2003) corrobora as idéias da autora no que se refere a escolha de uma

amostragem intencional para que a mesma seja apropriada as questfes da pesquisa.

Assim, a pesquisa contou com 0s seguintes critérios de inclusdo:

= A amostra seria composta pelo familiar responséavel pelo cuidado da crianga com
necessidades especiais com idade entre 0 e 7 anos. A escolha dessa faixa etaria
deve-se & relevancia, nesses primeiros anos, do processo de estimulacdo para

potencializar o desenvolvimento neuropsicomotor e linguistico da crianca.

= A crianga deveria estar em tratamento ha pelo menos 90 dias antes da coleta dos
dados. Esse tempo de tratamento foi considerado por mim como 0 minimo
necessario para se efetivar o vinculo com o familiar, serem repassadas as
orientagdes para a continuidade das estimulacGes em casa e para que o cuidador

tivesse a experiéncia das dificuldades do tratamento na Clinica e no domicilio.

O numero de familiares entrevistados foi definido pelo critério de saturacdo dos
dados. ApGs a entrevista com alguns participantes, as informacGes comegaram a se
repetir, sendo que 0s poucos acréscimos nao eram significativos em relagdo aos

objetivos do estudo.
Dessa forma, os sujeitos da amostragem intencional foram 11 familiares

responsaveis pelo cuidado da criangca com necessidades especiais e que as acompanham
ao setor de fonoaudiologia para o atendimento.
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4.3. ASPECTOS ETICOS

A Instituicdo AME — Assisténcia ao Menor Especializada autorizou a realizagédo
da pesquisa no ambito da clinica-escola, expedindo uma declaracdo para ser enviada ao
COEP. O projeto de pesquisa foi aprovado pela Camara do Departamento de Pediatria e
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais
(COEP/UFMG).

O Termo de Consentimento foi acompanhado de uma carta informando aos
participantes sobre o tema e o0 seu objetivo, garantindo que as informagdes seriam
tratadas anénima e sigilosamente e seriam utilizadas para fins técnico-cientificos,
conforme a Resolugdo 196/96, do Conselho Nacional de Salde. Para se assegurar o

anonimato dos participantes foram usados nomes ficticios.

Além disso, solicitou-se a autorizacdo para uso do gravador e do diério de
campo do participante. O responsavel legal pela crianca assinou um Termo de
Consentimento livre e esclarecido, concordando com a participagcdo na pesquisa. O
documento contém o nome, o endereco e o telefone da pesquisadora além do telefone
do COEP/UFMG. Esse procedimento ocorreu antes de se iniciar a coleta de dados.

4.4. REFERENCIAL TEORICO

Metodologia é um conjunto de técnicas e concepcdes tedricas de abordagem que
contam com o potencial criativo do pesquisador para apreender a realidade (MINAYO,
1999). Para se compreenderem os fatores determinantes do envolvimento dos pais no
tratamento fonoaudiolégico da crianga com necessidades especiais, optou-se por um
estudo descritivo, adotando-se as concepcOes tedricas e metodoldgicas da abordagem
qualitativa. Essa abordagem preocupa-se com os individuos e seu ambiente, baseando-
se na descricao da experiéncia humana como é vivida e definida por seus proprios atores
(POLIT; HUNGLER, 1995).

Para Minayo (1999), o significado e a intencionalidade presente nos atos, nas

relagdes e nas estruturas sociais, valorizam os niveis das relagdes sociais que ndo podem
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ser operacionalizadas em nimeros e variaveis. A pesquisa qualitativa busca descrever e
refletir sobre esses niveis dos fendmenos sociais, baseando-se na anélise qualitativa dos
dados a serem coletados em ambiente natural. Isso possibilita a explicitacdo de
significados, sentimentos e motivagOes expressos no discurso e atitudes dos
informantes, captados por meio de um contato subjetivo entre 0s sujeitos pesquisados e
0 pesquisador (MINAYO, 1999).

A abordagem qualitativa fundamenta-se na relagdo dinamica entre o mundo real
e 0 sujeito, estabelecendo um vinculo entre 0 mundo objetivo e a subjetividade do
sujeito. Dessa forma, o conhecimento ndo se baseia apenas em dados isolados
conectados por uma teoria, pois 0 sujeito observador integra-se ao processo de
conhecimento, interpretando o0s fendmenos e atribuindo-lhes um significado
(CHIZZOTTI, 2004). Com essa perspectiva, busca-se apreender o0s aspectos,
conscientes ou ndo, dos discursos dos informantes que influenciam a sua interpretagéo

da realidade, seus sentimentos e condutas adotadas frente as realidades vividas.

4.5. INSTRUMENTOS DE COLETA

Utilizaram-se trés instrumentos principais de coleta de dados: o diario de campo
do pesquisador e do participante; a entrevista semi-estruturada com o cuidador e o
grupo focal. Além disso, utilizou-se um questionario, com algumas questdes fechadas,
aplicado imediatamente antes do inicio da entrevista, para coleta de dados necessarios a
caracterizagdo da amostra: composi¢do familiar, nimero de filhos, situacdo conjugal,
idade dos pais e da crianca em atendimento, diagnostico da crianga, escolaridade dos
pais, local de moradia e atividade que desempenham.

4.5.1 Diério de campo
Segundo Flick, (2004, p.183), o diario de campo do pesquisador € um método de
documentacdo utilizado para registrar “o processo de aproximacdo a um campo, as

experiéncias e problemas no contato com o campo ou com 0s entrevistados, bem como

na aplicacdo dos métodos™.
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O diario da pesquisadora, neste trabalho, serviu para o registro de idéias,
sentimentos e percepcdes, alem de informacOes obtidas durante a entrega do diério de
campo ao participante, da entrevista semi-estruturada e do grupo focal. Esse

instrumento auxiliou na contextualizacdo dos dados no momento da anélise.

O diario de campo do participante consistiu de um caderno pautado e numerado,
considerado como documento pessoal do cuidador. Teve como objetivo conhecer a
rotina do familiar e da crianga, possibilitando melhor compreensédo e complementacao

das informag0es coletadas na entrevista semi-estruturada e no grupo focal.

Esse instrumento foi utilizado anteriormente por Dittz (2006) em seu estudo: “A
Vivéncia da Mulher-mde no Alojamento Materno durante a internacdo do recém-
nascido na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal”.

4.5.2 Entrevista semi-estruturada

A entrevista € um instrumento muito utilizado na pesquisa qualitativa, sendo
estruturada, semi-estruturada ou aberta. A entrevista estruturada compde-se de um
conjunto estruturado de perguntas precisas.

A entrevista semi-estruturada baseia-se apenas em uma ou poucas questdes,
quase sempre abertas, podendo introduzir outras questdes que surgem de acordo com o
que acontece no processo em relacdo as informacgdes. Por fim, a entrevista aberta
consiste apenas em uma questdo motivadora inicial, ndo devendo sofrer a interferéncia

do entrevistador durante sua realizagdo (MINAYO, 1999).

Segundo Minayo (1999, p.108), as entrevistas abertas e semi-estruturadas
prestam-se a captar informac6es em nivel mais profundo da realidade que os cientistas

sociais costumam denominar “subjetivos”.
Neste estudo, 0 uso de entrevistas semi-estruturadas justifica-se pela necessidade

de se obter informacOes relativas a concepgOes, sentimentos, atitudes e valores em

profundidade, mas sobre temas preestabelecidos pelos objetivos do estudo.
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4.5.3 Grupo focal

E recente 0 uso dessa técnica na area da salide; aparece em publicacBes a partir
da década de 80 como instrumento de pesquisa qualitativa (IERVOLINO; PELICIONE,
2001).

Lunt e Livingstone (1996) acreditam que, por meio da discussédo, 0S
participantes do grupo focal revelam tanto os significados presumidos como a maneira
pela qual eles negociam esses significados. A discussdo de um tema ou area de interesse
possibilita a busca de diferentes opinides e atitudes acerca do assunto discutido,
estimulando os participantes a ampliar o espectro de detalhes de experiéncias
esquecidas (CATERALL; MACLARAN, 1997).

A cuidadosa escolha dos participantes do grupo focal € tarefa relevante para que
0s objetivos da pesquisa sejam atingidos. A amostra é por conveniéncia e 0s critérios
(sexo, idade, escolaridade, diferengas culturais, estado civil e outros) podem variar, mas
a presenca de um traco comum é necessaria para o estudo proposto (WESTPHAL et al.,
1996).

Neste estudo, todos os onze entrevistados foram considerados adequados para
participar do grupo focal. Sendo assim, todos foram convidados. Trés dos cuidadores
ndo se dispuseram a comparecer, alegando a existéncia de outros compromissos no
horario marcado para a atividade. O grupo foi composto por oito participantes, nimero
considerado adequado, conforme os pressupostos de alguns autores como Debus (1997);
Dall’agnol e Trench (1999); lervolino e Pelicione (2001); Meier e Kudlowiez (2003).

4.6. PROCEDIMENTOS

Inicialmente, realizou-se um estudo - piloto, com trés maes, com os objetivos de
adequar o roteiro de entrevista e experimentar a insercdo da entrevistadora no cenario

enquanto pesquisadora.
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O familiar selecionado foi informado individualmente por meio de uma carta e
verbalmente, pela propria pesquisadora, quanto aos objetivos e procedimentos do
estudo. Apds o esclarecimento, todos os onze aceitaram participar da pesquisa e

assinaram o Termo de Consentimento livre e esclarecido.

A coleta de dados iniciou-se com as entrevistas semi-estruturadas realizadas no
periodo em que o familiar estava na instituicdo para o atendimento a crianca. A
entrevista ocorreu com o familiar cuidador na sala do servico social e durou, cada uma,
em torno de trinta minutos. Durante a entrevista, a respectiva crian¢ca estava em
atendimento com as estagiarias da fonoaudiologia orientadas e supervisionadas por

mim.

Os dados referentes ao perfil socioecondmico, escolaridade e composicéo
familiar foram coletados no inicio da entrevista semi-estruturada e complementados por
meio de consulta aos prontuérios. As questdes trabalhadas na entrevista semi-estrutura

foram:

Como foi para vocé quando soube que seu filho tinha problema?

e Como € para vocé cuidar dele?

e Depois que seu filho nasceu como ficou a vida na sua casa?

e Como € sua participacdo no tratamento dele?

e O que vocé pensa sobre o tratamento dele?

e O que vocé acha das orientacfes da fonoaudidloga no dia-dia? VVocé segue
todas as orientacGes que a fonoaudidloga te da?

e Que tipo de conselho vocé daria para uma mae que vive a mesma situagao

que vocé?

No final de cada entrevista, foi entregue o diario do participante e repassadas as
orientagdes para sua utilizacdo. O familiar cuidador foi orientado pela pesquisadora a
escolher um dia na semana para escrever, acerca do que fez com a crianga durante o dia,
das dificuldades encontradas, da participagdo da familia e dos seus sentimentos ao
cuidar da crianga.
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Os topicos sobre os quais o cuidador deveria escrever foram listados pela
pesquisadora na primeira pagina do caderno e sdo citados a seguir:

e Escreva tudo que vocé fez com a crianga durante o dia.

e Escreva as dificuldades que vocé teve para cuidar dele(a).

e Escreva as dificuldades que vocé teve para fazer o que a fonoaudidloga
orientou.

e Escreva como a familia participou, ajudou ou atrapalhou no cuidado da
crianca.

e Escreva 0 que vocé sentiu ao cuidar da crianca.

Os participantes analfabetos foram orientados a expressarem-se por meio de
desenhos, gravuras ou outro recurso que desejassem, ou solicitar a outra pessoa que
escrevesse seus relatos. O registro do familiar no diario teve duracdo de dois meses,
sendo seu contetdo digitado e o diério devolvido a cada participante. Cada participante

recebeu um caderno (diario) e uma caneta esferogréfica.

Para finalizar a coleta de dados, realizou-se o grupo focal em uma sala de
reunides da clinica-escola AME, sendo esse ambiente agradavel e garantindo
privacidade aos participantes. A organizacao das cadeiras, dispostas em circulo, visou a
participacdo e a interagdo do grupo, de maneira que todos estivessem dentro do campo
de viséo de todos incluindo-se a moderadora. A sessdo durou cerca de uma hora e trinta
minutos (WESTPHAL et al., 1996).

O grupo contou com uma moderadora e uma observadora. A moderadora do
grupo focal foi a propria pesquisadora deste estudo, cabendo a mesma facilitar o debate,
proporcionando ambiente adequado “para que diferentes percepcdes e pontos de vista
viessem a tona” (IERVOLINO; PELICIONE, 2001, p.116). A observadora foi uma
socidloga convidada, com experiéncia na conducdo de grupos focais, que se
responsabilizou por auxiliar o trabalho, controlando a aparelhagem de &udio, anotando
as impressdes verbais e ndo verbais, e intervindo no final da atividade com uma sintese

da discusséo.

A atividade iniciou com alguns esclarecimentos acerca dos objetivos do estudo,
do uso do gravador, da garantia do anonimato, do papel do moderador e do observador.

Ap0bs o consentimento da gravacgdo pelos participantes, todos se apresentaram, dizendo
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seu nome, o nome do filho, local de moradia e a atividade que exerce. A moderadora e a

observadora também se apresentaram dentro do protocolo estabelecido.

O grupo focal serviu para aprofundar e complementar alguns temas abordados
anteriormente na entrevista semi-estruturada. Os temas aprofundados foram o né&o-
comparecimento a fonoterapia, o deslocamento com a crianca para o atendimento e a
continuidade do tratamento em casa todos os dias, pois objetivou-se colher mais
informacGes acerca dos fatores que interferem no processo fonoterapéutico. As questoes

colocadas verbalmente para serem discutidas foram:

e Por que as criangas em atendimento fonoaudioldgico faltam as sessfes?
e Como € levar a crianca para o atendimento?

e Como € pra vocés continuarem o tratamento em casa todos os dias?

Com o objetivo de dar mais liberdade & pesquisadora na sua interacdo com o
familiar, as entrevistas e o grupo focal foram gravados para serem transcritos
posteriormente. Na transcri¢do, foram observados alguns cuidados como transcri¢do de
enunciados, de intervalos, de finais de frases e o anonimato dos sujeitos (FLICK, 2004).
Isso me possibilitou ficar livre para interagir com o entrevistado (LUDKE; ANDRE,
1986, p. 37).

O registro das pausas e dos aspectos emocionais foi feito durante a transcricéo
das entrevistas e do grupo focal, sendo utilizada uma padronizacdo: ... pausa na fala, (...)
recorte nos relatos, ( ) contetdos e comportamentos ndo verbais como indicios
auxiliares na interpretacdo dos sentidos das falas e melhor apreensdo das emogdes e
sentimentos associados as vivéncias relatadas pelos informantes (BARDIN, 1977).
Utilizaram-se nomes ficticios de flores para denominar os informantes e siglas para
identificar os dados empiricos: ES (dados referente as entrevistas semi-estruturadas),
GF (dados do grupo focal), DP (dados do diario de campo da pesquisadora) e DPT
(dados do diério de campo do participante).

A socibéloga que atuou como observadora do grupo focal, também, transcreveu

as entrevistas, sendo que a pesquisadora conferiu os dados posteriormente com a
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gravacdo. Ja o grupo focal foi transcrito pela prépria pesquisadora, observando os

mesmos cuidados relativos a transcricdo das entrevistas.

4.7 TRATAMENTO E ANALISE DOS DADOS

Optou-se pela andlise do discurso para o tratamento do material empirico por se
considerar que essa “andlise visa a compreensdo de como um objeto simbdlico produz
sentidos e como ele esta investido de significancia para e por sujeitos” (ORLANDI,
2005, p. 26). A Anélise do Discurso surgiu no final dos anos 1960, sendo que a obra
Anélise Automaética do Discurso de Michel Pécheux (1969) apud Pécheux (1997)
representa a fundacdo dessa disciplina para muitos estudiosos. O discurso € o objeto de
analise enfocado por Charaudeau e Maingueneau (2004).

Para Fernandes (2005), o discurso possui implicagdes exteriores a lingua,
envolvendo aspectos sociais e ideoldgicos impregnados nas palavras ao serem
pronunciadas. A analise do discurso também foi definida por Paveau e Sarfati (2006, p.
202) como *“a disciplina que estuda as produgdes verbais no interior de suas condicdes

sociais de producao”.

A analise teve trés momentos distintos: a pré-analise, a explora¢do do material e
o tratamento dos resultados. Durante a pré-analise, realizaram-se leituras flutuantes com
a finalidade de se organizar o material e de se escolherem os dados mais representativos
das entrevistas, do grupo focal e dos diérios que possibilitassem uma melhor
interpretacéo.

As entrevistas semi-estruturadas nortearam a categorizagcdo, pois, ao se
elaborarem as questfes, buscou-se abordar todos os objetivos do estudo. Procurou-se
esgotar as informacdes relevantes contidas nos discursos, por meio de leituras repetidas.

Os dados do grupo focal e dos diarios de campo da pesquisadora e do
participante serviram para aprofundar e complementar as informagdes. A partir da
leitura exaustiva, foram constituidos os temas e categorias considerados relevantes tanto

por atenderem aos objetivos pré-determinados quanto pela repeticdo e carater inusitado.
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Ao longo do processo de leitura, algumas palavras e frases destacaram-se,
contudo, repetiram-se os procedimentos para agrupar os temas por semelhangas de
sentido, a fim de se constituirem os nucleos. Uma vez estabelecidas as categorias,
passou-se a outro nivel de interpretacdo dos dados que consiste da analise propriamente
dita e pretende explicar, buscar determinantes e consequéncias dos discursos,

relacionando-0s com os referenciais tedricos.

Logo, buscou-se interpretar os significados dados pelo individuo/ grupo social,
considerando-se 0 momento vivido pelo familiar, o lugar de onde ele fala e 0 modo
como se expressa, visando uma reinterpretacdo dos significados entrelacados a

concepcdes tedricas.
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5 CARACTERIZACAO DAS FAMILIAS DAS CRIANCAS COM
NECESSIDADES ESPECIAIS ENVOLVIDAS NO ESTUDO

Para melhor determinacdo da origem e sentido das falas dos informantes, foi
necessario conhecer alguns aspectos da realidade social das familias estudadas:
composicao familiar, nimero de filhos, situacdo conjugal, idade dos pais e da crianca
em atendimento, diagnéstico da crianca, escolaridade dos pais, local de moradia e

atividade que desempenham.

Os principios da Andlise do Discurso justificam essa busca, pois pressupdem
que o discurso € configurado pelo quadro das instituicdes em que sdo produzidos
(ORLANDI, 1996), pelas representagdes imaginarias que os interactantes fazem de suas
identidades (MAINGUENEAU, 1998), pela insercdo socio-econdmica e pela histéria do

individuo e do grupo ao qual pertence.

O QUADRO | mostra a distribuicdo dos participantes diretos e indiretos do
estudo de acordo com os indicadores citados.
QUADRO |
O PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DAS FAMILIAS

IDADE DA CRIANCA 0 A2 ANOS

2 A4 ANOS

5 A7 ANOS

IDADE DA MAE DE 20 A 29 ANOS

DE 30 A 39 ANOS

MAIS DE 40ANOS

IDADE DO PAI DE 20 A 29 ANOS

DE 30 A 39 ANOS

MAIS DE 40ANOS

= O W N NN N o B~

FALECIDO

N

NUMERO DE FILHOS 1 FILHO

2 FILHOS 5

3 FILHOS 3
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9 FILHOS

COM QUEM RESIDE

COMPANHEIRO (A) E FILHOS

COMPANHEIRO, FILHOS E NETOS

COMPANHEIRO E FILHOS, MAE E IRMAOS.

SITUACAO CONJUGAL
DAS MAES

NAO TEM COMPANHEIRO

TEM COMPANHEIRO E RESIDE JUNTO

DIAGNOSTICO DA | PARALISIA CEREBRAL 7
CRIANCA SINDROME DE DOWN 3
SINDROME HIPOXICO ISQUEMICA 1
FAMILIAR MAE 10
RESPONSAVEL  PELO
CUIDADO DA CRIANGA [pa| 1
DEFICIENTE
ESCOLARIDADE  DAS | ANALFABETA 2
MAES ENSINO FUNDAMENTAL INCOMPLETO 4
ENSINO MEDIO COMPLETO 4
CURSO SUPERIOR 1
ESCOLARIDADE  DOS | ENSINO FUNDAMENTAL INCOMPLETO 4
PAIS ENSINO FUNDAMENTAL COMPLETO 1
ENSINO MEDIO INCOMPLETO 1
ENSINO MEDIO COMPLETO 4
OCUPACAO DA MAE DO LAR 7
DO LAR/ ATIVIDADE AUTONOMA 3
BANCARIA 1
OCUPACAO DO PAI AUXILAR DE ESCRITORIO 1
SERVENTE 1
AUTONOMO 3
VIGILANTE 1
CAIXA DE LOTERIA 1
SOLDADOR 1
VENDEDOR 1
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DO LAR
LOCAL DA MORADIA GRANDE BH
REGIONAL REGIONAL NORDESTE

REGIONAL VENDA NOVA

RENDA FAMILIAR PER | DE 0 A0,5SALARIOS PER CAPITA

CAPITA 0,5 A 1,0 SALARIOS PER CAPITA

wW| Wl O] N O Wl

DE 1,0 A 1,5 SALARIOS PER CAPITA

De acordo com os dados apresentados pode-se caracterizar 0 grupo como
composto predominantemente de pais e mées acima de 40 anos, residindo juntos, em
familias nucleares com pequeno nimero de filhos, heterogéneo quanto a escolaridade
que varia desde o ensino fundamental incompleto até o ensino médio completo.
Predominam as familias com baixo nivel econémico, com até um salario minimo per
capita. Dentre as mées, predominam as que se ocupam exclusivamente do lar e, entre 0s
pais, atividades pouco ou ndo especializadas. Quanto as criangas, focos do estudo,
predominaram as de acima de 5 anos e acometidas, de paralisia cerebral.
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6 MATERIAL EMPIRICO E DISCUSSAO

Onze familiares responsaveis pelo cuidado do filho com necessidades especiais
participaram deste estudo. Suas criangas sdo atendidas individualmente por mim na
AME e o vinculo com o familiar j& estava estabelecido, ndo ocorrendo nenhuma recusa

em participar do estudo.

Observou-se, porém, que algumas méaes ficaram apreensivas em assumir mais
uma responsabilidade em funcdo do tempo que teriam que disponibilizar para a
entrevista e para o grupo focal. Algumas maes relataram que ndo sabiam escrever
direito e demonstraram certa ansiedade com a utilizacdo do diario de campo do
participante. Entretanto, pareceram tranquilizar-se apés a afirmacdo de que os erros de
portugués ndo eram importantes e que o conteddo do diério serviria para o
conhecimento das atividades realizadas durante o dia a dia com a crianga. Alguns
participantes solicitaram ajuda no preenchimento do diario por ndo saberem escrever ou

para confirmar se estavam fazendo “certo”.

A reacdo dos participantes variou durante a entrevista semi-estruturada, sendo
que algumas maes mostraram-se retraidas e pouco fluentes. Outros participantes
demonstraram ansiedade, desconforto, emotividade, alterando o ritmo da fala. Uma das
maes expressou, apds o encerramento da entrevista, qudo ruim era falar acerca do
problema do filho, pois isso a fazia reviver todas as situagbes angustiantes ja
vivenciadas com a crianga. Outra participante relatou que, apesar do cansaco no final do
dia para escrever o diario, era importante registrar o que ela fazia com o filho, pois na
sua auséncia, outras pessoas saberiam acerca dos medicamentos e tratamentos da

crianca (DP).

O grupo focal transcorreu com a participagdo de sete maes e um pai, sendo que
todos debateram as questdes pontuadas por mim de forma descontraida. Ap6s o término
da atividade, foi oferecido um lanche aos participantes, sendo que algumas maes
agradeceram o acolhimento recebido.
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A utilizacdo da Analise do Discurso (BRANDAO, 1996; MACHADO, 2001;
CHARAUDEAU, 2004) para determinacdo dos sentidos das falas, resultou nas
seguintes consideragdes:

o O sentido é produzido pela relacdo entre o texto e o contexto, isto é, as
condicdes mediatas e imediatas de producéo do discurso:

e CondicOes materiais do setting da entrevista e dos grupos focais: 0
fato de as entrevistas serem feitas no proprio local de atendimento da
crianca foi um facilitador para os participantes e para a pesquisadora,
em funcdo da disponibilidade de tempo e acesso ao local. Mas
dificultou, por outro lado, a diferenciacdo dos papéis exercidos por
mim, ora como fonoterapeuta ora como pesquisadora pelos pais.
Observou-se que alguns participantes buscavam a aprovacdo de sua
declaracéo retornando-me alguma pergunta ou tentando esclarecer

alguma duvida em relacéo a crianca durante a entrevista.

e Os contratos (possibilidades e restricdes) explicitos ou ndo,
conscientes ou ndo, impostos pelo género do discurso: a entrevista
semi-estruturada e o grupo focal, ao mesmo tempo em que
restringiram, possibilitaram que o discurso tomasse uma determinada
forma e apresentassem um determinado conteudo. A vertente diretiva
da entrevista semi-estruturada e a relativa obediéncia a um roteiro no
GF restringiram as falas devido a finalidade da pesquisadora de
exploracdo dos contetdos delineados pelos objetivos. Enquanto isso, a
vertente ndo diretiva permitiu que outros preceitos surgissem no
discurso dos participantes. Constatou-se que 0s participantes
mostraram-se mais ansiosos durante a entrevista enquanto, no grupo
focal, a interagéo entre os participantes promoveu um debate fluente e
descontraido, possibilitando uma maior exposicdo dos sentimentos e

percepcoes.

e O quadro das instituicbes em que se produz: para Orlandi (1996,

p.26), “quando se diz algo, alguém o diz de algum lugar da sociedade
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para outro alguém, também de algum lugar da sociedade”. O fato de a
pesquisadora ser, para 0s pais, a representante da instituicdo onde seu
filho é atendido, provavelmente, influenciou a forma e o conteudo da
fala deles, em funcdo da relacdo de dependéncia existente e de
fantasias e temores ligados a aceitacdo da crianca e retaliagdes quanto
a qualidade e continuidade do tratamento. Além disso, a pesquisadora,
apresentando-se como mestranda da UFMG, representa também, no
imaginario dos pais, essa outra instituicdo. Social e culturalmente
considerada como guardid e detentora da verdade, provavelmente,
gerou nos pais, a auto-censura quanto ao que poderia ser correto ou

nao dizer, relatar.

Na producdo do sentido, deve-se considerar a relagcdo assimeétrica que se

estabelece entre os interlocutores:

e As representaces imaginarias que os interactantes fazem de suas préprias
identidades: os participantes tém representacdes imaginarias quanto a classe
social a que pertence, a escolaridade que possuem e aos papéis que exercem
enquanto pais de uma crianca especial. A diferenca quanto aos aspectos
sociais, de escolaridade e posicdo ocupada pela pesquisadora no tratamento
fonoaudioldgico da crianca contribuem para a restricdo e direcdo da forma e
do contetdo do discurso dos pais. Esses fatores podem gerar receio, nos
familiares, de serem julgados por seus sentimentos e atitudes perante a
crianga. Inicialmente, os participantes preocuparam-se com o que era dito e
como era dito com receio de expor seus sentimentos e de como estes
poderiam ser percebidos pela pesquisadora. Entretanto, as contradigdes
foram surgindo gradativamente, dando pistas sobre sentidos implicitos no
que era explicitado.

e As intengbes (visadas) das falas: embora a intengdo explicitada e
demandada aos entrevistados fosse informativa, observou-se que havia
também a intencdo implicita em seus discursos, de preservar a si mesmos e
aos companheiros de qualquer julgamento, em fungdo das crengas

preestabelecidas acerca dos papéis de bons pais e do imaginario em relagdo
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aos papéis desempenhados pela pesquisadora. Esse fenémeno pode ter sido
uma reacgdo a intencdo visada implicita da pesquisadora de buscar perceber
0 significado da deficiéncia da crianga para 0s cuidadores e suas
repercussdes sobre o envolvimento familiar ao longo do tratamento
fonoaudioldgico. Os participantes agiram defensivamente ao perceberem a

abordagem dessas questdes.

e Todo discurso ¢ ideoldgico e o seu sentido ndo pode ser restrito a historia
biografica de quem fala, mas, buscado no interdiscurso e nas formacdes
discursivas que o constituem e o delimitam, tornando-o polifonico.
Percebeu-se 0 quanto a representacdo social do “deficiente”, o discurso dos
profissionais da saude, do préprio grupo de pais de criancas com
necessidades especiais, da midia e da sociedade influenciaram o discurso dos
entrevistados. O individuo com necessidades especiais é visto pela familia
como um ser fragil, dependente, que deverd ser cuidado com dedicacdo e
carinho, sendo os tratamentos essenciais para sua vida. Os profissionais que
atuam junto a crianca e a familia, por exemplo, adotam uma orientacdo e
conduta de protegdo, estimulando o familiar cuidador a uma dedicacdo
exclusiva a crianca. A reacdo social, por outro lado, oscila entre a rejeigéo,
discriminacdo, piedade e aceitacdo. A midia, em si mesma polifonica,
veicula mensagens de defesa dos direitos e do reconhecimento de
potencialidades, mas, ao mesmo tempo, ainda de discriminagdo. 1sso
favorece a sobrecarga emocional e o isolamento social. Dessa forma, 0s
discursos tornam-se polifénicos explicitando diferentes  opinides,
sentimentos, reacdes diante do diagnostico, do cuidado e da relagdo com a
crianca. Pressupde-se que a polifonia do discurso dos pais seja indicio da
intensidade da contradigdo de sentimentos na relagdo com a crianga e assim,

dos conflitos vividos por eles.

e Sendo ideoldgicos, os discursos sdo historicos e constituem
representacdes de valores que circulam em um dado grupo social.
Historicamente, as concepcOes acerca do ser com “deficiéncia”
modificaram-se com as transformacBes econbmicas, politicas e sociais,

dentre elas a evolucgéo da ciéncia. Por exemplo, a forca do discurso religioso
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negativo sobre o deficiente j& foi intensa. Esse discurso transformou-se e

perdeu forca. Na Idade Média, os “deficientes” eram vistos como

endemoniados e, atualmente, sdo considerados como enviados de Deus,

inspirando misericordia e compaixdo, principalmente dentre 0s grupos
sociais de baixa renda e baixa escolaridade (TELFORD; SAWREY,1988).

Entretanto, por varias razbes, dentre elas, o acesso dos familiares as

explicacOes cientificas acerca da deficiéncia do filho, o aspecto religioso,

embora continue permeando o imaginario dos pais e refletindo-se em seu

discurso, coexiste com vario outros, como referido acima.

Os temas abordados resultaram da anélise das entrevistas, sendo que os diérios e 0

grupo focal serviram para o aprofundamento e a complementacdo das questdes. Os

temas construidos foram subdivididos em categorias que expressam as variedades de

vivéncias relatadas e percepgdes do grupo.
QUADRO II: TEMAS E CATEGORIAS TRABALHADAS

1. Processo de descoberta

e Ao nascimento

do problema da criana | ® A0 longodotempo
e Por percepcdo da familia
e Por informacdo dos profissionais de saude

2. ReacOes imediatas e ao | e Susto/ choque

longo do tempo, do| ° Desespiero / revolta

- _ e Negacédo
familiar,  diante  do | ¢ Tristeza
diagnéstico do filho com | ® Aceitagdo
idad . e Receio
necessidades especiais e Fée religiosidade

3. Consequéncias do
diagndstico para 0

familiar cuidador

Na relagdo com a Com exclusividade

Com protegéo excessiva

crianca

Na relacdo do casal Aumento de conflitos e afastamento do casal

Fortalecimento de vinculo

Na relacdo com os
outros filhos e com

a familia estendida

Na rotina familiar

O abandono do trabalho fora de casa pela
mae
Nos papéis desempenhados pelos pais
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4 dificuldades com a | No cuidado diario

Dificuldade na higiene da crianca para dar
banho e / ou escovar dentes

erianca e Dificuldade para colocar limites para a
crianca
No tratamento e Dificuldade para segurar e posicionar a
crianca

e Dificuldade para dar a alimentacéo

e Dificuldade em realizar o0s exercicios
fonoaudiol6gicos em casa

5.percep¢des quanto a | Do familiar | ¢ Manifesta interesse em participar, segue as

propria participacdo e | cuidador
dos familiares no

tratamento fonoterapico

orientagdes e busca informacoes

Insere a estimulacdo fonoaudioldgica nas
atividades de vida diéria

Separa um tempo para a estimulagdo
fonoaudioldgica

Considera sua participagdo importante

Manifesta duvida quanto a importancia de
sua participagéo

Do companheiro (a)

e Seguindo as orientacdes que a mée passa
quando se ausenta.

Brincando com o filho

Pouca participacdo do pai no tratamento

Dos irmaos

e Brincando com o irmdo com necessidades

especiais

6.fatores dificultadores da continuidade da
estimulacdo fonoterapica

Acumulo de atividades
Levar para o tratamento
Interferéncia de terceiros

7 fatores facilitadores da continuidade da
estimulacdo fonoterapica

Crenca na recuperagao
Rede de apoio: familiares, outras pessoas,
profissionais
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6.1 TEMA 1: O PROCESSO DE DESCOBERTA DO PROBLEMA DA
CRIANCA

O primeiro tema buscou compreender o processo de descoberta do problema da
crianca, evidenciando quatro categorias que tém como unidade de analise: 0 momento
em que os pais souberam do diagndstico (ao nascimento e ao longo do tempo); e a
forma como foi descoberto (por percepcao da familia e por informagéo dos profissionais

de saude).

6.1.1 Ao nascimento

No dia... porque, assim, foi uma coisa muito... Que ele nasceu normal, entéo,
ele tava no bercario. Saiu e foi pro bergario. E eu tava aguardando a T vir do
bloco cirdrgico. Ai, nés estdvamos olhando ele. Assim, eu e minha mae
olhando. De repente, o peitinho dele afundou aqui e ele comegou a chiar. A,
nés comecamos a bater no vidro. Ai, quando a médica, a enfermeira veio, eu
contei que ele tava passando mal, né. Ela correu. A médica chegou e ja
colocou ele no oxigénio e tudo e ja levou pro CT1 (LIRIO:ES).

Quando a “deficiéncia” € descoberta logo ao nascimento, Melo (2000) exalta a
possibilidade de a mulher ter dificuldades para exercer a maternagem, em funcdo do
sentimento de luto vivenciado pela perda da crianga esperada. Assim, 0s cuidados
basicos bem como o contato com o filho ao pegé-lo, olha-lo e alimenta-lo podem gerar
dificuldades devido ao quadro emocional da mée e as limitacfes da crianca.

Segundo Brito e Dessen (1999), a familia vivencia momentos dificeis ao
descobrir a “deficiéncia” do filho, modificando as relagdes familiares ao longo do

periodo de adaptacdo a nova circunstancia.

6.1.2 Ao longo do tempo

Bom, foi assim, ela fazia é... acompanhamento no posto, né. SO que assim,
que nunca tinha uma pediatra certa no posto, toda vez que ia era uma
diferente. Ai, um dia, que tinha uma la que foi ficar no lugar da outra que
estava faltando, ai, ela falou assim: “Vocé ja levou sua filha para fazer
algum tratamento especial? Vocé ja notou que ela é diferente?’Falei assim:
‘eu ja notei, ja comentei com alguns pediatras, mas eles falaram para mim
que é devido ao fato dela ser prematura. Ela tem sim um atraso, mas que...
que ndo precisa de um tratamento especifico para isso ndao, que com o passar
do tempo ela vai ficar normal’. Ai, ela falou assim: ‘N&o, isso ndo esta
certo, faz...”. Ai ela me deu o pedido de ..., como é que fala ? Aquele exame
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da cabecinha para fazer. Me deu o endereco direitinho. Ai, eu fui e fiz. Al
deu no laudo que ela tinha paralisia cerebral (MARGARIDA:ES).

Atualmente, observa-se, na pratica, um maior nimero de encaminhamentos para
a estimulacdo precoce de criangas que nasceram prematuras. A ocorréncia da
prematuridade e das crises convulsionais podem ocasionar um atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor bem como transtornos cognitivos e perceptuais.
Assim, constata-se a relevancia de um acompanhamento especializado apds a alta de
criangas prematuras para facilitar a prevencdo e a deteccdo precoce de transtornos.
Alguns hospitais possuem programas denominados ‘Follow-up’ para cumprir esse

objetivo.

E ao longo do tempo e & medida que a crianca se desenvolve, que se pode
constatar a ocorréncia de possiveis alteragdes. Oliveira et al. (2004) confirmam as
afirmagdes de Brito e Dessen (1999), ressaltando em seus estudos 0s aspectos
traumatizantes dos primeiros momentos apés a descoberta do problema do filho, além
de exaltar a busca da familia por novos caminhos, diferentes dos que foram planejados.

Sabe-se que a forma e a época em que é noticiada a “deficiéncia” podem afetar a
relagcdo dos pais com a crianca e a futura adeséo aos tratamentos. Quando os familiares
percebem ao longo do tempo que algo esté errado, a descoberta do problema, embora
traumatizante, ndo € mais inesperada. Percebe-se que, apesar do trauma gerado pela
noticia ao longo do tempo, o vinculo entre mée e filho ja foi estabelecido, influenciando
de forma positiva na busca dos tratamentos para estimulacdo precoce, incluindo-se, o
tratamento fonoaudiolégico.

A interacdo efetiva entre a mée e a crianca influenciard na adesdo ao tratamento
fonoaudioldgico, pois este envolve o processo de aleitamento, de estimulagéo orofacial
e verbal. Para dar seguimento a estimulagdo fonoterdpica € necessario que a méae se
disponibilize emocional e fisicamente para ver, tocar, posicionar, escutar, falar e

alimentar o seu filho.

O profissional da saude vivencia um dilema ao ter que noticiar aos pais possiveis
seqlielas no bebé, principalmente quando este é afastado precocemente de sua mae, apés

0 parto. Se, por um lado, sd8o necessarios 0 conhecimento dos pais e a intervencgdo
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precoce, por outro, as rea¢fes vividas pelos pais podem afetar a formacdo de vinculo,
prejudicando o tratamento e a recuperacdo do bebé. A alternativa que se apresenta no
momento é a humanizacgdo do atendimento. Acredita-se que as estratégias desenvolvidas
pela equipe de saude possibilitam, ao mesmo tempo, a comunicacdo precoce do
diagndstico para maior eficécia terapéutica e a formagéo do vinculo mae-bebé.

Algumas institui¢cdes hospitalares estdo humanizando o atendimento aos bebés
de alto risco que permanecem na UTI neonatal, permitindo a permanéncia da mée em
alojamento dentro do hospital, facilitando o acesso dos pais a crianga dentro da UTI
neonatal e realizando atendimento em grupo com as maes (DITTZ, 2006). Isso propicia
um momento de escuta das mdes, de troca de experiéncias e de esclarecimento quanto a
situacdo do bebé (BUARQUE et al., 2006). Esse trabalho é realizado pela equipe de
satde do hospital Sofia Feldman e favorece a formagdo do vinculo mée-bebé, visando a
estabilizacdo do quadro clinico da crianca e 0 seu processo de alta. Os bebés sdo
encaminhados para o programa de acompanhamento denominado “follow-up” apos eles
receberem alta. Dessa forma, os profissionais da salde podem monitorar o
desenvolvimento da crianca, fazer o diagndstico precoce e realizar os encaminhamentos
necessarios (DITTZ, 2006).

6.1.3 Por percepcdo da familia

Quando ele saiu da maternidade como um menino normal... A maternidade
ndo me comunicou e ninguém percebeu, porque ele era um menino assim,
ativo. Tinha um olho, assim, muito puxado, mas na familia do meu pai, a
maioria dos meninos la, todos tem o olho puxadinho. E quando ele estava com
0ito meses e uma semana, ele era aquele menino mole. Entdo, a minha mée foi
falando que ela tava achando o J muito mole, muito bambo, que era bom olhar
isso com o pediatra. Ai, chegou até a comentar com a minha irma que achava
que ele tinha Sindrome de Down, (...) (ROSA:ES).

Observa-se, nesses relatos, o papel do familiar no esclarecimento do diagndstico
da crianga, pois a méae tende a ndo reconhecer possiveis alteracbes em seu bebé
idealizado. Em alguns casos, 0 pai ou as avos percebem algumas alteracGes e levantam a
hipGtese de que a crianca possa apresentar algo diferente. No que se refere a sindrome
de Down, os sinais e sintomas sdo mais conhecidos pela populacdo, o que facilita a

suspeicdo acerca do diagnostico.
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As mées podem reagir desfavoravelmente a essa colocagdo por um outro
membro da familia, ocasionando desentendimentos familiares. Lima (2006) e Oliveira
et al. (2004) destacam, em seus estudos, os primeiros momentos traumatizantes vividos

pela familia ao descobrir a “deficiéncia da crianga”.

6.1.4 Por informac&o dos profissionais de satde

Ah, ele nasceu na maternidade, né. Ai, ele passou. Ele ficou em casa. Ele
ganhou alta veio pra casa. Ai, comegou a passar mal, né, aquela febre direto.
Eu levei no Posto, do Posto eles encaminhou pra... Eles encaminhou pro
hospital. Ai, eu levei. Ai, chegou 14, o médico fazendo o exame dele, ai, deu
pneunomia, fazendo o exame dele, fazendo os exames. Ai, descobriram, né.
Explicou, né, que isso ia que isso ia... que a mdo, 0s pezinhos, a oreinha... Ah,
me explicaram outras coisas 14 que eu nem me lembro mais (TULIPA:ES).

Geralmente, quando ocorrem complicagdes preé, peri ou pds parto com a crianga,
esta é afastada da mée e levada para a UTI neonatal. Esse distanciamento abrupto pode
ocasionar inseguranca e frustracdo nos pais que aguardavam a chegada do filho,

surgindo, frequentemente, 0s questionamentos acerca da satde do bebé.

Os profissionais da satde ao informarem acerca de uma possivel “deficiéncia”
de forma abrupta, impessoal e utilizando um vocabulério cientifico dificultam a
compreensdo por parte da familia acerca do diagnéstico, intensificando e diversificando
as reacOes apresentadas pelos familiares. Essas reacGes de negacdo, desespero, angustia,
depressao e revolta podem dificultar a formacdo de vinculo com o filho real (ROSSEL,

2004), pois os pais vivenciam o luto pela perda do filho idealizado.

Os termos apego e formacgdo de vinculo sdo utilizados na literatura para
denominar a ligacdo emocional entre méae e filho. Bowbly (1997) denominou apego
como uma ligagdo emocional do bebé& com sua mée, enquanto Klaus e Kennell (1993)
conceituaram de forma mais ampla, considerando os sentimentos que vinculam uma
pessoa a outra nas duas direcOes: mae-bebé e bebé-mée. Ndo obstante, os mesmos
autores, mais tarde, atribuiram ao termo vinculo, a ligagdo emocional dos pais em
relagdo ao filho (KLAUS et al., 2000).

A forma como os pais reagem e o tempo que levam para se reestruturarem

dificultardo a apreensdo e o0 seguimento das orientacdes repassadas pela equipe de
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salde, influenciando na busca e adesdo aos tratamentos necessarios a crianga. Assim, 0
momento da noticia do diagndstico é sofrido para os pais (PEREIRA-SILVA; DESSEN,

2003), exigindo uma maior sensibilidade do profissional portador da informacéo.

A literatura vem discutindo acerca do momento e da forma como é notificada
aos pais a deficiéncia do filho, pois 0 momento inoportuno e a forma inadequada podem
interferir na formacdo de vinculo e na busca pelo tratamento da crianga (ROSSEL,
2004). Sabe-se da importancia do discurso do profissional e de sua influéncia sobre a
representacdo da crianga no inconsciente materno (CABASSU, 1997).

A comunicacdo, de forma geral, visa transmitir mensagens, captar informacoes,
inferir novas conclusGes, reformular o passado, antecipar fatos futuros, iniciar e
modificar processos fisiolégicos dentro do corpo, e influenciar outras pessoas e
acontecimentos externos (RUESCH; BATESON, 1987). A comunicagdo interpessoal na
salde possui caracteristicas proprias, envolvendo tanto atitudes e informagdes sobre
sintomas e prognasticos, como a prescricdo do tratamento e dos cuidados preventivos
(FOLEY, 1993).

Caprara e Veras (2005, p.143) relataram, em seus estudos com mées de criangas
com Epidermdlise Bolhosa congénita, a importancia da relacdo da familia e do paciente
com os profissionais da saide, em particular os médicos. Os autores ressaltaram “a
necessidade crescente de se desenvolver uma comunicagdo mais aberta entre médico e
paciente para se possibilitar uma melhor qualidade na relagdo”. Esses estudos sao
corroborados pelos de Balint (1988) e Gadamer (1984) que ressaltavam a necessidade

de humanizacdo na pratica médica.

Muitos estudos, atualmente, discutem acerca da formacdo do médico e dos
demais profissionais de saude. Caprara et al., (2001) apontam que 0s curriculos
académicos dos cursos tradicionais buscam cobrir uma gama de conhecimentos e
capacidades préticas, considerando somente o0s aspectos fisicos e excluindo contetdos
que abordam os aspectos psicoldgicos, culturais e socioecondmicos do paciente.

Ferrari e Morete (2004) ressaltaram, em seus estudos com pais de criangas com
paralisia cerebral, a falta de sensibilidade e de estratégias adequadas, por parte do
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profissional, no momento da noticia do diagndstico, ocasionando angustia e desespero
em toda a familia. Opitz (1984) afirma que a maioria dos medicos ndo esta preparada
para lidar com a “deficiéncia”, detendo-se a doenca e ndo valorizando as
potencialidades da crianca.

Em estudo realizado em Fortaleza, Caprara et al. (2001) pesquisaram a relacéo
médico-paciente no Programa de Salde da Familia, exaltando os principais problemas
no contexto da atengdo priméria no Brasil. Utilizaram como instrumentos para a coleta
de dados a entrevista aberta e a observagdo participante, sendo que a amostra foi
composta por 400 consultas realizadas por 20 médicos. Os autores concluiram que 0s
médicos pesquisados ndo consideram o0 seu paciente como uma pessoa capaz de cuidar
de sua prépria salde e ndo promovem a autonomia nem a participacdo do paciente em

seu processo de adesdo ao tratamento.

Em outra pesquisa, adolescentes de 12 a 18 anos, com doencas organicas
cronicas, participaram de um estudo realizado por Oliveira e Gomes (2004) sobre a
comunicacdo médico-paciente e a adesdo ao tratamento. Os participantes relataram que,
para eles, os médicos tratam apenas dos sintomas e ndo demonstram interesse pelo
paciente como um todo. Assim, a insatisfacdo e o descontentamento surgiram nas
entrevistas, sendo que esses sentimentos foram evidenciados em percepcdes sobre certas

condutas médicas.

6.2 TEMA 2: REAC}()ES IMEDIATAS E AO LONGO DO TEMPO, DO
FAMILIAR, DIANTE DO DIAGNOSTICO DO FILHO COM NECESSIDADES
ESPECIAIS

O segundo tema surgiu como experiéncias marcadas por sentimentos de choque,
surpresa, desespero, revolta, negacéo, tristeza, receio e aceitacdo. A0 mesmo tempo, a
atitude de fé e a religiosidade foram a fonte de forga que permitiu, a familia, enfrentar as
dificuldades advindas da descoberta da “deficiéncia” do filho.

Para a psicandlise, o filho idealizado nasce com a perspectiva de realizar os
sonhos dos pais e 0 nascimento de uma crianga com necessidades especiais € um evento

frustrante que desperta sentimentos de desalento, magoa e tristeza da familia. Varios
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autores evidenciam o impacto profundo que a familia sofre ao saber que sua crianca

possui alguma “deficiéncia”, dificultando a formacao do vinculo entre a mée e o bebé.

Amaral (1995) ressalta que esse impacto desperta sentimentos que oscilam entre
amor e adio, alegria e sofrimento, além de reagdes como depressao, euforia, rejeicdo e
aceitacdo. A duracdo de cada etapa pode variar e depende da estrutura emocional dos
pais e da influéncia do meio ambiente sobre eles (ROSSEL, 2004).

Os pais se prendem frequentemente a alguma etapa (choque, negacéo, tristeza),
dificultando o seu avanco para as etapas seguintes de adaptacdo e reorganizacdo. Esse
bloqueio pode durar anos e ficar encoberto por trds das atividades de vida diria.
Quando os pais se véem obrigados a cumprir uma etapa que exige uma maior
elaboracdo emocional, como colaborar no cuidado da salde e da reabilitagdo de seu
filho, eles demonstram claros sinais de fracasso. S&o infrequentes aos controles
médicos, ndo exercitam os programas de estimulacdo em domicilio e buscam desculpas

para ndo integrar o filho ao nucleo social (ROSSEL, 2004).

Alguns fatores como a cultura, o tipo de personalidade da mée e do pai, suas
experiéncias de vida e suas crengas podem influenciar a forma como reagem a noticia
de um filho com necessidades especiais (LEFEVRE, 1988; CRESPIN, 2004).

Ferrari e Morete (2004) apresentaram, em seu estudo a categoria impacto do
diagndstico, evidenciando o choque, a negacgdo e a aceitacdo nos discursos dos pais. Os
achados das autoras corroboram os estudos de Glat e Duque (2003) e Minnes (1998),
mostrando que 0s pais e as maes podem reagir de forma diferente diante do diagnostico
do filho.

Burns e Mac Donald (1999) acreditam que o tipo e a gravidade da “deficiéncia”,
a personalidade dos pais e suas experiéncias prévias com a afeccdo, as exigéncias
impostas a eles por outros fatores, os recursos financeiros, 0 acesso a uma rede de
suporte e a estabilidade da relacdo entre os conjuges influenciam a capacidade para lidar

com o estresse diante de um filho com necessidades especiais.
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A analise do discurso desse tema revelou sete categorias que possibilitam uma
aproximacdo do momento vivenciado pelo familiar da crianga com o diagndstico de
deficiéncia: susto/ choque, desespero /revolta, negacdo, tristeza, receio, aceitacdo, fé/
religiosidade.

Essas sete categorias estdo relacionadas entre si, sendo complementares.
Portanto, buscarei analis-las, articulando-as ao momento vivenciado pelo familiar.
Ressalta-se que os discursos revelam a vulnerabilidade do familiar, fazendo—os reviver

0 momento passado ao se expressarem acerca da circunstancia vivida.

6.2.1 Susto/ choque

Os termos susto, choque e baque surgiram no discurso dos participantes ao
relatar como foi quando souberam que o filho tinha alguma “deficiéncia”. Segundo
Mannoni (1981) e Aguiar (2000), o susto € uma das primeiras reacfes vivenciadas
diante de uma situacdo inesperada como a noticia de um filho portador de alguma
“deficiéncia”.

Acho que entéo, assim, o sufoco que eu fiquei no inicio, praticamente, acho
que toda mae fica, porque ndo é o esperado, né? Entdo, tudo assusta, porque

é inesperado o qué que acontece na sua vida... te assusta, te da aquele baque
(MAGNOLIAES).

Essa mée afirmou que ndo conseguia reconhecer seu filho, pois ele estava todo
“inchado” e que essa situacéo foi traumatizante. Para Zagonel et al. (2003), o aspecto do
filno surpreende os pais, pois a aparéncia fisica ndo corresponde a idealizada pela
familia, dificultando a aceitacdo imediata da crianga com necessidades especiais.

Eu fiquei muito, muito ...foi uma surpresa , assim, de repente, né? ...que era

uma doenca rara que ele nasceu com ela, pra ele foi um susto. Sei la, ele
*c0isd” muito, sabe...?(VERBENA:ES)

Alguns autores consideram o chogque como um periodo de enlutamento devido a
perda do filho idealizado (PETEAN; PINA-NETO,1998). Outros o definem como uma
quebra abrupta do equilibrio usual, pois a presenca de uma “doenca, anomalia ou
deficiéncia” desestrutura toda a familia (DROTAR et al., 2004).
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6.2.2 Negagéo

Para Laplanche e Pontalis (1983, p. 373), a negacdo é o “processo pelo qual o
individuo, embora formulando um dos seus desejos, pensamentos ou sentimentos até ai
recalcado, continua a defender-se dele, negando que lhe pertence”. Segundo os autores
“Verleugneu” ¢é o termo aleméo utilizado efetivamente na obra de Freud e designa “a

recusa da percepg¢éo de um fato que se impde no mundo exterior”.

A negacdo pode funcionar para alguns autores como um para-choque,
amortecendo o impacto de noticias inesperadas e chocantes (KUBLER-ROSS, 2005).

Hum... Uai, dificil muito dificil mesmo. Alids, eu nem sei como falar.
Assim, até entdo, foi... Eu, assim, até entdo, quando eu fui acordar, sabe?
Quando vocé nem sabe... O tempo ndo vai pra frente, ai é tudo normal, né?
Mais quando vocé vé... O qué que realmente ocorre ali. Nossa! Eu fiquei
arrasada, né!
(...) Ja tinha mais de um més, né, que ela tinha feito ultra-som, até entdo,
tava tudo normal. Pra mim a menina ndo tinha nada, naquele hospital que ela
ficou, né, quarenta e um dias,... ai ndo tinha nada. Ai, com trinta dias, ela fez
um ultra-som... com vinte dias de nascida. Ai, com... ela tinha mais ou
menos, uns trinta dias que tinha feito o ultra-som, ai, é que deu. Ta tudo
normal, encéfalo, eletrocardiograma, né , essas coisas toda, tudo normal.

Com um més depois, a gente acabou de saber que ela tava com,... ela tinha
nascido com falta de oxigénio, sabe?(HORTENCIA;ES)

Na avaliacdo global da entrevista dessa mae, ficou claro, para a pesquisadora,
que Ihe fora informada a intensidade do acometimento da crianca. A mée revela, nas
entre linhas de seu discurso, a negacdo da “deficiéncia” da filha, tentando acreditar que
tudo seria normal. Sua filha teve uma sindrome hipdxico isquémica ao nascer e
permaneceu com sequelas motoras, sensoriais e cognitivas. Ressaltam, no discurso
exposto, as varias afirmacfes da mée de que a crianga ndo tinha nada, apesar de a filha
permanecer internada 41 dias no hospital e de a médica relatar que o estado da crianga
era critico.

Mannoni (1981, p.36) considera que a recusa das maes em saber é, para elas,
uma “garantia de saude”. A negacdo seria um dos mecanismos de defesa mais
primitivos, utilizado por pessoas com necessidades especiais e por seus familiares, para
minimizar a discriminagcdo e a rejeicdo social, facilitando as relagdes interpessoais
(AMIRALIAN, 2002).

(-..) Al fui e levei, comecei a levar no médico. Ali, fizeram os exames nele e

falaram assim: ‘Olha ele é surdo, ele teve perda auditiva’. Eu fiquei louca, meu
marido chorou horrores nos consultorio, que foi verdade. Ele: ‘Ndo, ndo €
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possivel que ele tem isso’. Ai... ele tem o corpo muito mole. Ele tem alguma
coisa na coordenagdo motora. Eu falei assim: ‘ndo, ndo é possivel uma coisa
dessa”. Al, fizemos outros exames e teve que a lesdo que ele teve foi no
sistema nervoso. Entdo, acabou é impregnando tudo na coordenagdo motora. O
médico disse:“Vai atrasar a fala, a audicdo. Eu ndo falo que foi perda total, mas
t4 bem lesionado mesmo’ (JASMIN:ES).

No caso acima, a crianca teve varios problemas de saude ao nascer e ficou com
disfuncdo neuromotora e déficit auditivo. Ao receber o diagndstico, a made negou a

informacdo e buscou a opinido de outros profissionais.

Alguns pais, mesmo sendo devidamente esclarecidos, negam o diagndstico
recebido, questionando a competéncia e a forma como foi diagnosticado o filho
(EVANGELISTA, 2002). Essa conduta é relatada por Mannoni (1983) e Aguiar (2000),
pois os pais, na verdade, ndo desejam encontrar uma resposta, mas continuar buscando

o filho ideal.

Segundo Amiralian (2002), ap6s a constatacdo, ha um conflito de sentimentos
que se caracteriza pela esperanca de que as coisas ndo sejam como pensam e pelo
conhecimento assustador de que alguma coisa de fato esta errada.

6.2.3 Desespero / Revolta

Ela entrou em desespero e eu tive que ficar calmo. Queria ficar, mais ndo
aglientava, né!? Pra ela foi dificil demais, ela... ela ficou assim... ela entrou
numa depressao. Ai... mais foi duro, foi dificil. Acho que foi a pior coisa que
eu ja passei na minha vida. Entdo, assim, foi traumatizante. Foi horrivel
mesmo. Entdo, pra ela, por muitas vezes, ela entrava em desespero
(LIRIO:ES).

Os pais conscientizam-se, nessa etapa, da perda do bebé idealizado, dos sonhos
destruidos e da auséncia de esperanga. Mesclam-se sentimentos de dor, angustia,
impoténcia, frustracdo, raiva e culpa (ROSSEL, 2004). O desespero surgiu no discurso
dos familiares como uma das etapas vivenciadas pelos pais ap6s a comunica¢do do

diagndstico.

A revolta é uma grande perturbacdo moral que o individuo pode apresentar
diante de situagdes frustrantes. Sentimentos de raiva e culpa podem mesclar-se, gerando
impulsos primitivos de agressividade e destruicdo que s&o voltados contra a crianca,

contra si mesmo, contra sua familia e contra os profissionais que cuidaram ou cuidam
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da crianca. Varias médes relataram como seus companheiros ficaram revoltados com o

comunicado da “deficiéncia” da crianga:

Ah, o pai dele ficou assim, muito abalado sabe? Ele queria meter processo
no hospital, na época, sabe? Queria fazer um processo... (VERBENA:ES).

E comum os pais dirigirem sua raiva aos profissionais que lhe comunicaram o
diagnodstico. Esse sentimento pode encobrir a raiva do préprio filho com necessidades
especiais, mas sdo reacOes esperadas e devem ser trabalhadas (AGUIAR, 2000). O
impacto do comunicado pode gerar, nos pais, manifestacGes fisioldégicas, demonstrando
alteracdes em seu equilibrio emocional e fisico (PETEAN; PINA-NETO,1998).

Queria quebrar o hospital, matar médico, quebrar médico. Foi assim, nossa
foi terrivel, porque ele... Pra ele aquilo ali era culpa do médico, que o
médico que ndo tinha dado a receita direito, entdo assim, ele ficou

transtornado, sabe, ele ndo agientava, (...) (MAGNOLIA:ES).
Essa mae descreve o quanto o seu companheiro ficou transtornado e justifica sua
atitude alegando a fragilidade do homem diante da “deficiéncia” do filho. Durante o
periodo em que a crianca ficou na UTI, a mée relatou que o pai ndo queria visita-la, pois

ndo aglentava vé-la ali no hospital.

Alguns autores consideram que 0s sentimentos de raiva, de revolta e de
ressentimento possam substituir o estagio de negacdo. O estagio de raiva ou revolta
pode dificultar as relagdes com os familiares e com os profissionais do meio hospitalar.
Em determinadas situacdes tanto os familiares como os profissionais da salde podem
reagir a agressividade do individuo, mas, a externalizagdo da raiva pode ajudar na
elaboracdo da realidade vivenciada (KUBLER-ROSS, 2005).

Constata-se que as maes atribuiram sobretudo aos companheiros o sentimento de
revolta, porém, ndo explicitaram sua raiva diante das circunstancias vivenciadas. Esse
fenbmeno pode ser decorrente do fato de que, no imaginario dessas maes, a
pesquisadora, por ser a fonoterapeuta de seus filhos, poderia julgé-las indevidamente
por essa atitude, rejeitando-as e as suas criancas.
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6.2.4 Tristeza

E chorava muito, entende, chorou, chorou, ai pegava o J, chorava. Eu falei:
Bem! ndo pode fazer isso, nao pode ficar chorando, vocé passa tudo de
sentimento seu, de tristeza, tudo, ele sente isso (LIRIO:ES).

A tristeza é compreendida como falta de alegria, consternacdo, melancolia,

podendo revelar magoa ou aflicdo de um individuo.

O relato acima é de um pai que assumiu o cuidado do filho com necessidades
especiais, pois, segundo ele, sua esposa ndo teve estrutura psicolégica para fazé-lo.
Além disso, a mée possuia estabilidade no emprego. Assim, o casal decidiu que o pai se
dedicaria as atividades do lar e a mde continuaria a trabalhar fora. Cada familiar sente o
impacto da noticia da “deficiéncia” de um filho de forma estritamente pessoal
(GUIMARAES, 2000). Isso foi observado por mim nos relatos feitos por esse pai que

tentou se fortalecer para ajudar sua familia a passar por essa situacao traumatizante.

Essa mée passou por um periodo de depressdao que, segundo Buscaglia (2002),
assemelha-se a uma fase de exilio auto-imposto, permanecendo sem vontade de fazer
qualquer coisa, vivenciando um momento de fuga, apatia e vazio. A depresséo pode
ocorrer em fungdo da falta de adaptacdo a circunstancia vivida (NEGRELLI;
MARCON, 2006).

Enquanto algumas maes apresentam reacdes de desequilibrio emocional, outras
reagem para se adaptar de forma positiva as necessidades especiais de seus filhos
(BURDEN; THOMAS,1986) e compensar a fragilidade percebida ou imaginada no

companheiro.

6.2.5 Receio

O receio € o sentimento de incerteza, de apreensdo, acompanhado de temor. Nos
estudos realizados, surgiram o receio da morte do filho e o receio de lidar com a crianga.

Geralmente, os pais se sentem impotentes com 0 nascimento de uma crianca
com necessidades especiais (SANTOS, 2000). A mée pode sentir-se insegura para

amamentar e cuidar da crianca. Varios fatores geram incertezas, sendo que 0O
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desconhecimento acerca da doenga de um filho reforca o medo e a inseguranga, pois

ndo se sabe o que ira acontecer.

(...) quando ela era mais novinha, eu tinha mais medo de ter contato com
ela, assim de machucar, de engasgar, dela ser molinha demais... Tinha coisa
que mandava eu dar, ndo dava de medo (MARGARIDA:ES).

O desconhecimento, a auséncia de referéncias, as dificuldades vivenciadas
ameagam a integridade psiquica da mae e esta passa a questionar a sua capacidade em
cumprir o seu papel. Além disso, surgem as incertezas quanto ao prognostico, as

reacOes das pessoas diante dos pais e da crianca (BUSCAGLIA, 2002).

O receio e a rejeigcdo sdo sentimentos que estdo intimamente ligados no universo
da méde com filho com necessidades especiais. Lefévre (1988) acredita que a mée se
sente “imperfeita” por ter gerado um filho “imperfeito”. Esse sentimento pode gerar
receio de ndo cuidar corretamente do filho levando-a a resisténcia no contato e a auto-
rejeicao.

Eu tava com medo de ficar muito perto dele e acabou depois ele internado.
Eu tinha medo de mexer com ele.

(...) ele (o pai) ficava com receio de sair com ele(o filho) na rua. Ai, depois
que a gente conversou, que ele viu outras criancas com problemas muito
mais graves que o do J, ai que ele comecou a sair mais com o J
(JASMIM:ES).

No relato acima, a mée atribui ao pai o receio em sair com o filho seja pelo fato
de a criancga ter uma saude fragil seja pelo receio da reacdo das outras pessoas. Nesse
caso, 0s pais antevéem a rejeicdo social pela crianca e por eles, prevendo a falta de
apoio social, por suas préprias experiéncias culturais que os levaram a internalizar os
conceitos, crencgas e atitudes gerais frente a crianca com necessidades especiais e a sua

familia.

O depoimento a seguir expressa 0 sentimento da mae, revelando o medo de lidar

com uma situacdo desconhecida e de perder o filho:

Eu s6 tive dificuldade, assim, que eu tive muito medo, porque a médica falava
sempre em convulsdo e eu nunca tinha visto uma crianga assim, com
convulsdo. Entdo, assim, eu tinha medo. Eu ficava em cima dele o tempo todo.
Se ele dormia, eu tinha que deitar do lado dele. Sentava e ficava olhando,
porque eu tinha medo dele ter uma convuls&o, entendeu? E eu ndo sabia... e eu
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nao sabia identificar. SO que assim, acho que esse foi 0 maior medo. Assim, eu
tinha medo dele morrer e assim, sabe? (MAGNOLIA:ES)

O acompanhamento adequado da crianga e a interagdo efetiva entre os
profissionais da saude e a familia sdo relevantes para ajudar os pais a lidar com o0s
sentimentos de angustia e receio. Os profissionais da salde, ao acolherem os pais e 0s
orientarem de forma adequada, apaziguam esses sentimentos e propiciam um ambiente

mais tranquilo para a formacao do vinculo com a crianga.

Alguns autores consideram que os desejos, frequentemente inconscientes, de
morte da crianga, transparecem no comportamento de pais de criangas gravemente
comprometidas, podendo deturpar as relagdes (LEVIN, 2001; CORDIE, 2005).

Lima (2006, p.84) pontua que, em alguns casos, 0 medo da morte respalda-se no
quadro clinico vulnerdvel da crianga em funcdo, por exemplo, de problemas
respiratorios graves ou com diagndstico ainda desconhecido, fazendo com que as maes
se sintam inseguras. No entanto, ha casos em que, apesar dos déficits sensoriais,
cognitivos ou motores, ndo ha risco real de morte. Assim, “acredita-se que o desejo de

morte possa se revestir de medo e fantasias de morte”.

6.2.6 Aceitagdo

Os pais, apds passarem pelas etapas de choque, negacdo, revolta, tristeza,
chegam a etapa de adaptacdo e reorganizacdo. Geralmente, a familia vivencia varias
dificuldades para aceitar a “deficiéncia” do filho (NEGRELLI; MARCON, 2006). Sabe-
se que, quanto mais grave e evidente a “deficiéncia”, mais dificil é esta aceitacdo para
os pais (SHEPHERD, 2002). Esses fatos s&o ilustrados pelos discursos abaixo:

Ja que tem o problema, ndo é aceitar o problema, mas correr atras da
solugdo, entendeu... (JASMIM:ES).

Eu acho que ele ndo aceitou muito ndo (...) (VERBENA:ES).

Os irmdos..., até que com eles ndo. Ai com o tempo foi aceitando, mas foi
muito dificil, dificil demais passar tanto para o pai quanto para os avos.

Hoje, gragas a Deus todo mundo entende e aceita normalmente
(MARGARIDA:ES).

Na primeira fala, a méde verbaliza a aceitacdo da situagdo, mostrando a
disposicéo para a busca de solugdes. As maes ressaltam a importancia do tempo e da
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aceitacdo pela familia, inclusive pelos irmdos. A mae sendo, em nossa cultura, a
principal responsavel pelo cuidado da crianca e sendo aquela a quem se atribui e de
quem se exige um amor incondicional, vé-se, as vezes, sem apoio para o cuidado do

filho e, ainda, com a tarefa de promover a aceitacdo da crianga por seu meio.

A adaptacdo é a etapa em que 0Ss pais aceitam 0s proprios sentimentos e a
condicdo de seu filho, buscando conhecer a “deficiéncia” da crianga. Assim, 0s pais se
reorganizam e assumem uma postura diferente diante do filho, integrando-o a familia
e ajudando-o no processo de reabilitagdo (ROSSEL, 2004). O relato abaixo reflete a

aceitacdo, por parte da mée, do filho com necessidades especiais:

Mas eu acho que n&o precisa. E muito tranqilo, ndo é coisa de outro mundo
ter um filho especial, sabe? E muito pelo contrario, a gente tem que se sentir
especial também, porque ndo é pra qualquer um, entendeu? Entéo, eu acho
que a partir do momento que vocé consegue cuidar de um filho especial,
nossa, isso ja é assim, um..., na verdade é um privilégio, sabe? Que Deus te
da porque vocé é muito, assim, tudo na sua vida pra melhor. Vocé consegue
entender as coisas tdo melhor, sabe? (MAGNOLIA:ES)

Essa mae expressa, em seu discurso, que é possivel cuidar de um filho com
necessidades especiais, mas que esse processo ocorreu apds vivenciar as etapas
anteriores e conseguir adaptar-se e se reorganizar diante da situacdo de ser mae de uma
crianca com necessidades especiais. Varios mecanismos psiquicos e recursos sociais e
culturais sdo buscados nessa adaptacdo. Negrelli e Marcon (2006) concordam com
Rossel (2004) quanto ao processo de aceitagdo que ocorre a medida que 0s pais se
conscientizam da “deficiéncia” do filho.

6.2.7.F¢ e religiosidade

A religiosidade transparece nos discursos dos participantes em referéncias a
situacOes de sofrimento e em busca de forcas para superar as dificuldades.

(...) entdo, tinha dia que s6 Deus!. Deus que vai abengoar que ndo ter nada.
Mas ai menina... (choro/pausa longa). (...) Acho que Deus da tanta forca pra
vocé que vocé... acho que Ele d& seguranca.

(...) Deus (risos)... Deus é que me ajuda, né. Deus sabe de todas as coisas
(HORTENCIAES).

A religido surge para tornar compreensivel algo dificil de entender e para aliviar
a impoténcia diante da realidade da morte (OSORI0,1996).
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(...) conversava muito com ele. Mostrava pra ele que ndo é assim, que a
gente tinha que ta é orando. Tinha é que ta era pedindo a Deus, que fizesse 0
melhor, que fortalecesse a gente naquela hora. Porque uma outra pessoa
falando com a gente, néo ia adiantar. Entdo, era nds dois ficarmos ali com o
mesmo sentimento, sendo... Eu achava que ele néo ia... tinha quase que... Eu
sempre pensei, né. Eu tinha certeza que ele ia viver, porque, sabe? Acho que
eu orei muito pra isso sabe? Eu confiava muito em Deus (MAGNOLIA,
ES).

Essa mde relata ter buscado em Deus a justificativa para a “deficiéncia” do filho
0 gue a ajudou no processo de aceitacdo, propiciando, assim, uma mudanca de conceitos
para entender os acontecimentos do dia a dia. A religiosidade auxilia alguns pais a
lidarem com a “deficiéncia” do filho, pois eles créem que € a vontade de Deus
(GOFFMAN, 1988) ou que sdo “privilegiados pela possibilidade de evolucédo espiritual
que aquela crianca Ihes esta proporcionando” (EVANGELISTA, 2002, p.223).

Para alguns autores, as pessoas buscam apreender novos ensinamentos diante do
sofrimento para compreender e integrar o fato de ter um filho com necessidades
especiais (GOFFMAN, 1988; MACIEL, 2000; BUSCAGLIA, 2002).

O recurso atual a religido foi possibilitado pelas transformacdes ocorridas ao
longo dos tempos, na visdo do Cristianismo sobre o individuo “deficiente”. Se antes eles
eram vistos pelos religiosos cristdos como endemoniados, atualmente, a igreja os trata
com misericordia. Os novos preceitos decorreriam de uma mudanga de paradigma
influenciada pelas descobertas da ciéncia (TELFORD; SAWREY, 1988).

Regen et al. (1993) afirmam, contudo, que a religiosidade pode ser uma barreira

para o esclarecimento do diagndstico e para o cumprimento das orientagdes, pois 0s pais

podem acreditar “na cura pela fé”.
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6.3 TEMA 3: CONSEQUENCIAS DO DIAGNOSTICO PARA O FAMILIAR
CUIDADOR

6.3.1 Na relacdo com a crianga

e Relagéo de exclusividade

Observa-se na relagdo estabelecida entre o familiar cuidador e a crianga com
necessidades especiais uma dedicagdo exclusiva. O familiar passa a priorizar as
necessidades daquela criangca, em detrimento das suas préprias necessidades e a dos

demais membros da familia.

Agora, eu penso mais € nela (...). Ah, eu acho que cuidar é dar carinho que ela
precisa, comida na hora certinha, o banho também, que ela gosta muito de
tomar banho. Eu acho que cuidar é isso, né. Dar carinho. Ah, porque eu penso
nela em primeiro lugar, né. Mesmo que eu tenha as coisas pra fazer 14, mas eu
penso nela em primeiro lugar... (BEGONIA:ES)

(...) entdo assim foi muito assim sufocante, foi muito, como que eu te falo, foi
muito assim, s por conta dele e eu esqueci de mim, me deixei de lado e a
mesma coisa do meu marido, a gente ficou praticamente por conta dele.
(MAGNOLIA:ES)

Capraras e Veras (2005, p.139) revelam, em seus estudos, que as maes relatam
as mudancas “do cotidiano familiar na dedicacdo quase que exclusiva aos filhos
portadores de Epidermélise Bolhosa congénita”.

Um pai relata o quanto sua vida mudou e o isolamento social que se sujeitou em
funcéo do filho. Os primeiros anos de vida da crianga se passaram quase exclusivamente
em hospitais. Depois que a crianga recebeu alta, o pai passou a se dedicar aos
tratamentos de reabilitagéo do filho.

Entdo a minha vida, minha vida fez isso oh. Porque a partir disso, nunca mais,
eu joguei uma bola. Eu saio? N&o saio, entendeu? (LIRIO:ES)

Segundo Evangelista (2002), alguns pais se isolam do meio social desde o
nascimento do filho com necessidades especiais. Essa situacdo pode prejudicar o
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desenvolvimento da crianga no que se refere aos aspectos biopsicossociais, dificultando
a conscientizacdo acerca da realidade e das possiveis formas de adaptacéo.

Bittencourt e Montagnoli (2007, p.246) relataram que alguns pais de seus
estudos se anulavam em prol da crianga e se “recusavam a uma participagdo no meio

social, por sentirem-se constrangidos diante da deficiéncia do filho”.

e Com protecdo excessiva

Outro aspecto que se destaca na relacdo do familiar cuidador com a crianca é a
protecdo excessiva. Percebe-se uma correlagcdo entre o grau de dependéncia da crianga e
a atitude de superprotecdo do familiar. Segundo Luterman (1987), a culpa ocasiona

ressentimentos que podem gerar comportamentos passivo - agressivos e superprotecéo.

No relato seguinte, a méde expde que modificou seu jeito de agir com o filho
depois que soube que ele tinha sindrome de Down. Ela reconhece que passou a dar mais
protecéo ao filho.

Eu achei engracado, que quando a gente ndo sabia, levava uma vida normal
com ele. Depois que ficou sabendo, ai, agitou mesmo. As coisas tinham que

ser diferente pra ele. Eu ndo sei se foi um erro meu, comegamos a dar mais
protecdo pra ele... (ROSA:ES).

Os familiares retomaram espontaneamente a questao da superprotecdo ao longo
do grupo focal, como mostra o recorte seguinte:
Eu s6 muito protetor também. As pessoas falam: *Cé precisa sair, passea’. Eu
num guento. Eu td aqui, mas...(risos) E a mesma coisa, ele comigo, porque
desde 4 vai pra 5 anos... Ele ficd 2 anos no CTI. Eu fiquei 2 anos no CTI com
ele , de meio dia as dez horas da noite, todo dia, sdbado, domingo, feriado,
nunca faltei um dia (...). N&o sei acho que é mais protecdo minha. Nem minha

esposa... ,as vezes, fala: ‘Bem, marca um horario que da pra mim ir’. Ndo, ndo
precisa de cé ir ndo! (LIRIO:GF)

Durante a exposicdo do pai quanto a sua conduta superprotetora em relagcdo ao
filho, as demais participantes do grupo focal reagiram com risos, pois houve uma
identificacdo com o falante. As mdes também agiam de forma semelhante com suas
criangas. O retorno espontdneo acerca da superprotecdo ressalta a preocupacdo dos
cuidadores com essa questéo.

72



Alguns gquestionamentos surgem acerca desse fato. Pode-se pensar que o familiar
cuidador, ao superproteger seu filho, estaria cumprindo o papel imaginério de bom pai
ou boa mae, compensando, assim, a sua culpa por ter um filho com necessidades
especiais. Porém, alguns pais agem dessa forma, mas questionam se ndo é um erro
proteger excessivamente o filho. Talvez essa atitude dos pais vise a busca de apoio para
diminuir a proteg&o e recuperar tempo para suas atividades pessoais.

No estudo realizado por Bittencourt e Montagnoli (2007, p.246) com 15
familiares (pais ou mées) de criangas surdas, constatou-se, nos discursos, que alguns
pais agiam ““de forma superprotetora, transferindo para a sociedade a culpa que muitas
vezes sentem pela deficiéncia do filho™.

6.3.2 Na relacéo do casal

e Aumento de conflitos e afastamento do casal

Ah, ficou diferente. Porque no comego ele tava... Ficava com ciime, né,
falando que eu dava mais aten¢do pra K do que pra ele. Ai, eu falei assim:
‘Mas a K é crianca. Ela depende mais da gente, uai. A gente tem que... Vocé
viu como é que ela nasceu?” Eu falava com ele: ‘ela nasceu com probrema.
Tem que dar mais atencdo pra ela. Vocé ndo, vocé sabe se virar, né. Vocé é
veio’. Eu falo com ele (risos) (BEGONIA:ES).

A *“deficiéncia” de um filho pode gerar um grande impacto no relacionamento
do casal, ocasionando mal estar e ruptura vincular. Um fato relevante é a existéncia de
conflitos conjugais prévios, podendo ocorrer maiores dificuldades nessa situagdo, no
processo de adaptacdo em relacdo a situacdo do filho com necessidades especiais
(NUNEZ, 2003).

Vaérios fatores atuam sobre as interagdes de um casal e interferem na formacéo
do elo. Alguns dos fatores apontados por Nufiez (2003) sao:

e a3 histéria de cada membro da familia nuclear,

as situagdes de conflito vivenciadas anteriormente pelo casal,

as crengas familiares,

a capacidade para enfrentar situac6es de mudanga,

0 lugar ocupado pela crianga na estrutura familiar,
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e aexisténcia ou ndo de um lugar destinado ao filho,
e 0 nivel de expectativa em relacdo ao filho,

e acapacidade de comunicagao no grupo familiar,

e 0 nivel cultural e socioeconémico da familia,

e aexisténcia ou ndo de redes de apoio e

e aexisténcia simultanea de outras situacgdes de crise.

O seguinte relato retrata o afastamento do casal com o nascimento do filho com
necessidades especiais atribuido pela mée a falta de tempo para um se dedicar ao outro.
Durante a internacdo do filho, a mé&e permaneceu presente integralmente. Entretanto, o
pai manteve-se distante.

Oh, eu senti que... Eu acho que a Unica pessoa que poderia ser forte, entdo, era
eu, porque ele ndo tinha a menor condigdo, assim, de segurar a barra. Entdo,
assim, eu falei: ‘Bom se ele ndo tem condicdo, entdo, eu é que vou ter que
segurar a barra. Eu vou ter que dar uma de forte e me doar pra ele pro meu
filho’. Sabe? Porque, sé assim, pra gente agiientar segura essa e... Minha vida

parou e por muito tempo. Porque a gente, assim, ndo... praticamente, a gente
nem tinha tempo um pro outro (...) (MAGNOLIA:ES).

Nufiez (2003) aborda, em seu estudo, a questdo do predominio do vinculo
parental sobre o conjugal, as fantasias e o temor dos pais, em torno da sexualidade,
principalmente se for o primeiro filho o portador de necessidades especiais. A autora
afirma que o homem tende a se questionar quanto a sua virilidade enquanto a mulher
sente que a “deficiéncia” do filho € uma prova de que ha algo de errado com ela. Esses
sentimentos podem afetar a relacdo do casal.

A crise desencadeada pelo diagnéstico da “deficiéncia” e a sua inadequada
elaboracdo também podem gerar transtorno na relacdo do casal sem conflitos prévios.
Pelchat et al (1999) citam alguns estudos que indicaram que mesmo 0s casais nessa
situacdo podem desenvolver conflitos conjugais, ocasionando, assim, a separagdo ou o

divorcio.
Nufiez (2003) considera que os conflitos ndo surgem em nivel familiar como

consequiéncia direta da “deficiéncia”, mas em funcdo da possibilidade ou ndo de a
familia implementar estratégias, recursos e capacidades para adaptar-se a nova situacao.
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e Fortalecimento de vinculo

A fala seguinte mostra a percep¢cdo de uma mde sobre o fortalecimento de
vinculo, apesar de todos os sentimentos que ela e o marido vivenciaram ao saber da
“deficiéncia” do filho:

Mas, ao invés de eu e 0 meu marido ficar um distante do outro, a gente ficou
mais junto ainda (JASMIN:ES).

Alguns estudos afirmam que o nascimento de uma crianga com necessidades
especiais podera fortalecer os lagos familiares, visando o apoio mutuo para a adaptacéo
a nova estrutura familiar (BURNS; MAC DONALD, 1999). Segundo Nufiez (2003),

muitos casais saem fortalecidos, pois o filho com necessidades especiais 0s une.

O estreitamento do vinculo, por outro lado, pode ter como consequiéncia final,
melhoras no cuidado do bebé. Lima (2006) observou a influéncia do bom
relacionamento do casal e a importancia do apoio do marido. De fato, observa-se, na
pratica, que as mdes se disponibilizam mais para o tratamento do filho quando ha o

fortalecimento do vinculo do casal.

Zagonel et al. (2003) realizaram um estudo qualitativo no ambulatério de uma
maternidade de Curitiba e entrevistaram mulheres puérperas e primigestas. Segundo 0s
autores, as maes adolescentes que possuiam o suporte do companheiro apresentaram

uma melhor interacdo com o bebé.

6.3.3 Na relagdo com os outros filhos e com a familia estendida

Até, assim, com... 0 meu menino ficou, assim, né. Fiquei mais dedicando a
A e a ele ndo. Vocé entendeu? Nesse comportamento mudou la em casa
assim. (...) eu ndo tinha tempo pro menino (...). Vocé entendeu? SO que
nesse ponto, ele entendia também. Entdo, depois ficou, assim, aquele clima,
né. Tava dedicando sé a A, sabe? O menino, o L, falou assim: * Oh mée,
nossa, € tudo é essa menina, tudo € pra essa menina’. Sabe? (MAGNOLIA,
ES)

No que se refere a interferéncia na relagdo com os outros filhos, Nufiez (2003)
estudou os conflitos vinculares em familias com um filho com necessidades especiais. A

autora revela, em seu estudo, vérias situagdes de conflito no vinculo fraterno e paterno-
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filial. Segundo a percepgdo dos irmdos, os pais preferem o filho com necessidades
especiais, dedicam-lhe atencdo e cuidados especiais e asseguram-lhe mais recursos

materiais.

Nesses casos, 0s irméos sentem-se “ndo queridos pelos pais”. Assim, surge o
predominio de fortes sentimentos de frustracdo, ira, rivalidade e inveja devido aos
privilégios destinados ao irmdo com necessidades especiais. Alguns indicadores de risco
para o vinculo paterno-filial sdo apontados por Nufiez (2003):

- 0s pais podem demonstrar desinteresse e desvinculagdo motivada pelo tempo e
energia dedicados ao filho com necessidades especiais;

- podem ndo oferecer espaco proprio e momentos de atencdo exclusiva aos
outros filhos;

- podem fazer exigéncias e impor normas, esperando que o0s outros filhos
compreendam e cedam as reclamacdes do irmdo com necessidades especiais;

- podem depositar uma expectativa excessiva sobre os outros filhos.

Quanto & interferéncia na relacdo com a familia estendida, percebe-se que, com
0 nascimento de um filho com necessidades especiais, 0s pais renunciam as relaces

sociais que tinham anteriormente com a mesma (NUNEZ, 2003).

Tem uns trés, quatro anos que nem procura, nem carrega a A, se vocé quer
saber. Entdo, os cunhados, sabe? Afastou |4 de casa. S&o gente que vivia ali,
oh..., todo dia. Afastou completamente. Porque eu ja presenciei muitos casos
da propria pessoa que fechou a porta, assim ndo fechou né, s6 que eu isolei.
Ndo é aquele isolar que eu ndo vou com a cara, ndo cumprimento, nao
converso, s6 que acabou. Aquele trem que eu tinha na familia acabou,
entendeu? Nao é, assim, que eu ndo vou, nao participo das coisas que tem I3,
né, de festa. Vocé tem que contar tudo. Nao, ndo é. S6 que de uns tempos pra
c4, eu fico observando as pessoas que ta do seu lado. As pessoas que ta te
ajudando e as pessoas que ta tipo, assim, te isolando. N&o quer que vocé
procura eles pra nao ter que... vocé entendeu? (MAGNOLIA, ES)

A sociedade pode se comportar de formas diferentes diante das pessoas com
necessidades especiais. A intensidade das reacGes é geralmente proporcional a
visibilidade da *deficiéncia” (MACIEL, 2000). Buscaglia (2002) considera que as

pessoas reagem inicialmente baseando-se nos atributos fisicos. Por isso, as reacdes de

estranhamento surgem, por parte da sociedade, diante da crianca com necessidades
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especiais. No entanto, as caracteristicas que estigmatizam os individuos variam de

acordo com a cultura, a época, a organizacao social, as relagdes sociais e econdmicas.

Segundo Lima (2006, p.104), as pessoas podem expressar depreciacdo “em
inferéncias protetoras de amigos e parentes, nas reagOes esquivas de estranhos e,
implicitamente, na forma dissimulada, nas atitudes e tratamentos oferecidos pelos
proprios profissionais que tratam da crianga”. Para Mannoni (1981, p. 26), “toda
depreciacdo da crianga é sentida pela mde como depreciacdo de si propria”. Dessa
forma, as relagdes sociais das familias de um individuo com necessidades especiais sao
consideradas complexas, sendo que a existéncia do preconceito e auto-preconceito

exacerbam os conflitos.

Os pais apresentam, geralmente, dificuldades para falar sobre a “deficiéncia” do
filho quando séo interpelados por parentes, conhecidos ou estranhos. Assim, 0s contatos
sociais tornam-se motivo de tensdo, pois 0s pais ndo sabem se devem expor a
“deficiéncia” ou oculta-la, conta-la ou ndo conté-la, mentir ou ndo mentir (GOFFMAN,
1988). Segundo esse autor, a sociedade pode empreender ac6es benevolentes em relacdo

as pessoas com necessidades especiais na tentativa de suavizar e melhorar o problema.

Os pais de portadores de “deficiéncia visivel” sentem-se invadidos em sua
privacidade, quando estranhos expressam sua curiosidade sobre a condigéo do filho com
necessidades especiais ou quando oferecem ajuda que ndo é necessaria ou desejada.
Logo, as maes buscam varias estratégias para enfrentar o preconceito, refugiando-se em
si mesmas, empenhando-se em viver com a crian¢a com necessidades especiais, dando o
melhor de si e atendendo suas prioridades (BUSCAGLIA, 2002).

6.3.4 Na rotina familiar

e O abandono do trabalho fora de casa pela méae.

Algumas maes relataram que deixaram de trabalhar fora de casa para cuidar do
filno com necessidades especialis:

(-..) mudou foi o... foi, assim,... e foi pra mim de trabalhar fora, né. Porque pra
mim, agora, é dificil, que tem que levar pra escolinha. Tem o tratamento, que
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também quem tem que levar, sou eu, né. E ndo é igual era antigamente, que eu
podia sair pra trabalhar e chegava tarde ... (TULIPA:ES)

Ai, mudou tudo, né. Porque antes, eu saia pra trabaiar, ndo tava nem ai. la
trabaiar e ajudar na feira. Agora ndo, agora, eu penso mais é nela. Servico pra
mim ficou em udltimo lugar. Eu quero é... a melhora dela, né. Servico pra mim
ficou em Gltimo lugar (...). (BEGONIA:ES)

Observa-se que, geralmente, um familiar, torna-se o responsavel pelo cuidado
diério e pela administracdo dos tratamentos especializados. Na maioria dos casos, 0s
autores apontam as maes como o familiar responsavel pela crianga com necessidades
especiais como citado anteriormente (NEGRELLI; MARCON, 2006; CANHO et al.,
2006). Este estudo confirma esse achado, mas mostra uma excecdo: um pai fez escolha
de cuidar da crianca e, como muitas maes, ele abandonou o trabalho para cuidar do filho

e leva-lo para os tratamentos.

e Nos papéis desempenhados pelos pais

Empregada, eu néo tinha coragem e nem tinha como. Eu néo tinha coragem e
nem tinha como colocar uma empregada pra tomar conta de um menino assim.
E... ,entdo, ela trabalha nesse banco, ja tem muitos anos, uma base de uns trinta
anos ja. Entdo, ela falou: ‘Eu prefiro que vocé fica tomando conta do J, porque
eu ndo tenho estrutura pra ficar com ele. Eu ndo vou agientar ficar com o J
desse jeito. Eu prefiro continuar trabalhando e vocé toma conta.” Entdo, a
partir daf, eu assumi aqui em casa, tanto a parte do J quanto a parte doméstica,
né. Eu s6 ndo passo roupa, mas eu lavo roupa. Eu arrumo casa. Eu fago
almogo. As dietas do J todas, sou eu que preparo. Os remedios, a medicagdo
dele, todinha, sou eu que fago (...) (LIRIO:ES).
As transformagdes econdmico-culturais modificaram as relagcdes familiares com
a flexibilizacdo de papéis do pai e da mae. A mulher passou a buscar 0 seu espago no
mercado de trabalho e levou 0 homem a se envolver mais nos cuidados com os filhos

(CANHO et al., 2006).

Neste estudo, essa familia exemplifica essa tendéncia. Até o nascimento do
filho, o casal trabalhava fora. Apds o término da licenga maternidade, os dois tiveram
que decidir como fariam para cuidar da crianca. Entdo, decidiram pela manutencdo do
trabalho da mée, mais antigo e de maior estabilidade. O pai deixou 0 emprego e assumiu
0s cuidados da crianca e da casa. A inseguranca da mulher no cuidado com a crianga

parece também ter influenciado a decisao.

Vérias mudancas estdo ocorrendo na sociedade com o aumento de familias

monoparentais, a insercdo de maior niamero de mulheres no mercado de trabalho e mais
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homens permanecendo em casa. Esses fatores repercutiram sobre a forma de organizagao
da familia e fizeram com que novos paradigmas emergissem. Assim, Silva (2007)
considera a necessidade de estudos que abordem a participacdo do pai no
desenvolvimento do filho. Evangelista (2002) afirma que alguns pais passam a assumir o
papel da mée devido a rejeicdo ao filho com necessidades especiais por parte dela e em
casos de abandono do lar.

As demais familias deste estudo preservaram os papeis tradicionais atribuindo a
responsabilidade do sustento da familia ao homem e o cuidado da casa e dos filhos a
mulher. Ressalva-se, porém, uma relacdo de outro casal no qual hd uma participacao
importante do pai nas tarefas domésticas e no cuidado com os filhos nos finais de

semana.

6.4 TEMA 4: DIFICULDADE COM A CRIANCA

Os cuidadores relataram dificuldades com a crianga no cuidado diario como o
banho e a higiene bucal. Quanto aos aspectos comportamentais, foi enfatizada a

dificuldade para colocar limites.

Em relacdo ao tratamento, os participantes relataram dificuldades quanto ao
manuseio, ao posicionamento, a alimentacdo e a realizacdo de exercicios

fonoaudioldgicos.
6.4.1 No cuidado diario
e Dificuldade nas atividades de vida diaria
A crianca severamente debilitada ndo consegue sentar na banheira ou possui
dificuldades para se apoiar com as maos. Outras criangas sentam-se com apoio, mas
apresentam um equilibrio insuficiente e espasmos constantes (FINNIE:1980). As

dificuldades em relagdo ao banho aumentam a medida que a crianga cresce devido a sua

estatura e peso.
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Neste estudo, o banho e a higienizacdo bucal foram as atividades consideradas
mais dificeis. O relato seguinte mostra a dificuldade do banho. A mée solicita a ajuda de

sua outra filha para dar o banho na crianga.

(...) o banho é dificil, sem a irmd, entdo, quase que impossivel. Igual da
irmdzinha dela, eu dependo sempre, porque ela vai e segura a | em pé para
mim. Eu esfrego, dou banho, escovo os dentes, ai fica mais facil. Sem ela é
dificil demais (MARGARIDA:ES).

Segundo Lima (2006, p.112), a situacdo socioecondmica estd associada as
“dificuldades objetivas vivenciadas pelas mées de criangas com necessidades especiais”.
A autora considera que, em sua maioria, 0s aparelhos para uma melhor adaptacdo da
crianca sdo muito caros. Além disso, as familias frequentemente ndo tém condicdes de

custear o trabalho de uma pessoa externa a familia para auxiliar no cuidado da crianca.

Outros familiares observaram uma maior dificuldade no processo de

higienizagéo bucal:

As dificuldades que eu tive foi de escova seus dentes, porque ele morde muito
a escova de dente e sai sangue na boca dele (VERBENA: DPT).

Ah, o mais dificil € que nem €... Na hora de escovar os dentes, ela ndo deixa
escovar os dentes dela (...) (BEGONIA: ES).

A crianga com necessidades especiais pode apresentar uma hipersensibilidade
intra-oral, sendo que qualquer estimulo pode desencadear reflexos primitivos como o
reflexo de mordida e o reflexo tonico cervical. Embora os cuidadores deste estudo
parecam compreender a importancia da escovacdo para evitar problemas bucais e a
permanéncia de residuos alimentares, observa-se frequentemente, a presenca de caries
nas criangas com debilidade neuromotora mais severa. Os familiares alegam ainda
dificuldades para se conseguir tratamento dentario especializado para suas criang¢as no

sistema publico de salde e falta de condi¢Bes para pagar o tratamento particular.

Pomarico et al. (2003) realizaram estudos para avaliar percepcdes e atitudes em
salde bucal de 169 responsaveis por criangas com e sem necessidades especiais de uma
instituicdo puablica do Rio de janeiro. Os autores consideraram insatisfatorios os
conhecimentos e atitudes com relagdo a saude bucal.
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e Dificuldade para colocar limites para a crianga

Percebe-se, na prética clinica, uma dificuldade dos pais em colocar limites para
os filhos. As mdes relatam, com freqliéncia, dificuldades nesse aspecto, atribuindo o
fato as caracteristicas da crianca de ser "levada” e “arteira”. Castro (1999) citado por
Negrelli e Marcon (2006, p.102) afirma que os pais de criangas com necessidades
especiais vivenciam uma grande dificuldade para estabelecer limites, pois ndo “existe

um didlogo efetivo para que isto se concretize”.

Né&o, até que eu nunca tive assim dificuldade, ndo. Tem horas que eu fico
nervosa com ele. Porque ele, ndo é por ele ter Sindrome de Down. Ele é um
menino que mesmo que ele ndo tivesse, ele seria, assim mesmo, arteiro
mesmao. Joga tudo pela janela, que vé. Mas assim, eu até... eu acho que eu sou
muito enérgica com ele, num ponto. Agora vocé xinga. Vocé bate. Ele acha
graca. As vezes, quando eu vou tirar a roupa dele, eu perco a paciéncia, porque
ele ndo gosta de roupa nova. Se ele ganhar uma roupa, ndo adianta, porque
vocé ndo consegue vestir nele, ele é de opinido: ‘Nao quero, ndo uso’
(ROSA:ES).
O relato é da mée de uma crianca com Sindrome de Down que apresenta déficit
cognitivo severo e distarbio de linguagem. A mée expde sua dificuldade para colocar

limites ao longo das atividades diéarias.

Sentimentos de culpa, de vergonha e de piedade que os pais nutrem em fungéo
da “deficiéncia” do filho podem interferir na colocagéo dos limites. Para minimizar
esses sentimentos, o comportamento dos pais pode n&o ser consistente. Eles podem agir
de forma que os limites impostos a crianga ndo fiqguem evidentes. Desse modo, torna-se
dificil estabelecer as regras e disciplinas, propiciando comportamentos sociais
indesejaveis, por parte da crianca (LOPES et al., 2002).

Segundo Finnie (1980, p.29), “a disciplina ou o auto-controle é aprendido
gradualmente” pela crianca com necessidades especiais, que devera entdo, desenvolver
um comportamento socialmente apropriado como qualquer outra crianga. Porém, esse
aprendizado requer dos adultos um comportamento consistente para que a crian¢a nao

tenha davidas do que se espera delas.
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6.4.2 No tratamento

e Dificuldade para segurar e posicionar a crianca

Segundo Lima (2006), o manuseio e 0 posicionamento inadequados podem
ocasionar déficits secundarios a crianca portadora de paralisia cerebral. Constatam-se,
no discurso dos familiares, dificuldades para segurar, posicionar e carregar a crianga.
Essas criancas apresentam retardo no desenvolvimento neuropsicomotor e, geralmente,

possuem alteracdo no tonus muscular.

Na fala seguinte, a mée relata sua dificuldade para carregar a crianga, mas
considera que agora ja se adaptou, embora sua filha tenha evoluido de um quadro de
disfuncdo neuromotora flacida para espastica e permanecido com o controle precério de

cabeca.

(...) antes era pior, porque ela estava mais mole. N&o ficava em pé direito.
Vocé tinha que carregar s6 numa posi¢do. VVocé achava que tava machucando,
né, aquela coisa toda. Agora ndo, agora, eu ja ndo... acho que também ja
peguei o jeito dela. Entdo, pra mim, eu ndo, ndo tenho muita dificuldade
quanto a isso ndo (...) (HORTENCIA:ES).

A utilizagéo de equipamentos como a cadeira de rodas auxilia no transporte e no
posicionamento adequado da crianga, contudo o seu custo é alto. Com o tempo, a
crianca adquire mais peso e estatura e a dificuldade tende a aumentar gradativamente
(LIMA, 2006). No estudo de Souza e Pires (2003), as maes relataram que uma das

tarefas mais dificeis era transportar a crianca.

Em outro relato, a dificuldade em manusear e posicionar a crianca esta

relacionada ao tonus flutuante e a movimentos involuntarios.

(...) é dificil também, porque ficar... tem que ficar tentando achar uma posicéo
em que ela fique mais quieta, né. Porque ela balanca demais, mexe demais e da
uns arrancos, assim, de repente demais, sabe? Precisa de alguma coisa pra
sossegar ela. Do nada, ela faz, assim, pra tras. Se vocé ndo estiver preparado
pra aquele arranco dela, vocé cai... vocé com ela e tudo! Igual, aconteceu
sébado. Isso foi num dia de semana. A gente estava descendo um morro e ndo
sei 0 qué deu nela. Um tipo um trogo, assim, de vez em quando, ela esta no
colo da gente, ela assunta, assim, sabe? Balanca toda e quando eu distrai, a
gente tava num morro em pé, eu escorreguei. Fui chiando o pé até 1a embaixo
e eu sO segurei ela pra cima, assim, e fui com a bunda, com o cotovelo e tudo!
Ai, meu pé ficou inchado demais e, semana passada, eu nem apareci aqui
(MARGARIDA:ES).
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Finnie (1980, p.177) considera que cada crianca tem suas proprias dificuldades
em funcdo da “deficiéncia”, ndo havendo solucGes perfeitas e sendo necessario observar
a crianca individualmente para promover uma melhor adaptacdo. Segundo a autora,
deve-se dar a crianca oportunidades para usar as habilidades que possua em potencial,
possibilitando-lhe “controlar e ajustar sua posicdo por si prépria sempre que possivel”.

Observa-se, porém, que os familiares apresentam dificuldades para assimilar
tecnicamente 0 manuseio e o posicionamento de criancas flacidas, espasticas e
atetosicas e inseri-los em sua rotina diaria. Para Buscaglia (2002), os pais tendem a agir
com inabilidade diante de experiéncias novas com a crianga com necessidades especiais,

vivenciando uma responsabilidade sufocante.

e Dificuldade para dar a alimentagéo

As mées aprendem que inicialmente o bebé se alimentard em seu seio ou na
mamadeira. A medida que a crianca se desenvolve, a mée introduzira o suco e a papinha
com o uso da colher. Com o surgimento dos dentes deciduos, a crianga experimentara
novas consisténcias de alimentos até compartilhar a alimentacdo dos demais membros

da familia.

Todavia, vérios fatores podem alterar os procedimentos com relacdo a
alimentacdo do bebé ou da crianca com necessidades especiais como uma
incoordenacdo na succao-respiracdo-degluticdo, alteragcbes no tonus dos Orgaos
fonoarticulatérios e dificuldade na preparacdo do alimento na boca para engolir
(NAGY, 2005). Assim, evidencia-se a presenca de disfagias que geram o risco de

aspiracdo ou mesmo asfixia, exigindo novas alternativas para se efetivar a nutricéo.

Segundo Nagy (2005), quando a crianca apresenta dificuldades que inviabilizam
a alimentacdo via oral, é mais dificil para as maes aceitar e entender a situacdo. Segundo
a autora, estd implicita em nossa cultura, dentre as diversas atribuicGes da mae, a tarefa
de nutrir seu filho, gerando um sentimento de angustia quando essa funcdo fica

impossibilitada.
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Observa-se, neste estudo, a dificuldade do familiar em alimentar seu filho, pois a
maioria das criancas apresenta disfagia, ou seja, dificuldade no processo de deglutigéo.
O relato seguinte mostra a dificuldade no manuseio dos utensilios. A mée afirma que
tenta fazer do jeito que a fonoterapeuta orienta, mas, quando acha que a filha vai ficar
com fome, ela faz do seu jeito, pois fica mais facil.

Olha, é meio dificil. S6 que, assim, é l6gico que... Vamos supor negdcio com a
colher, o negdcio do copo. A gente tenta, quando eu vejo que ela... Ali, eu digo:
‘Pronto! Agora, vai ficar com fome. Ela ndo ta querendo’. Ai, eu mudo o jeito
meu. Ai, eu coloco do meu jeito. Ai, eu ja dou assim, tipo com... na
mamadeira, igual eu ja te falei. Mas, ai, € mais facil. Ela toma, assim, mais
rapido... (HORTENCIA: ES).

As mdes mantém o uso prolongando da mamadeira, pois é mais rapido e facil de
dar quando ela sai com a crianca. O bico da mamadeira € aumentado com a tesoura, pois
facilita a saida do liquido, principalmente, nos casos em que a crianca tem dificuldade
para sugar. Entretanto, aumenta-se também o risco de asfixia e pneumonia aspirativa,
ocasionando internagdes constantes e conseqiente interrupcdo dos procedimentos de

reabilitag&o.

Outro fato digno de nota é a lentiddo para alimentar a crianca, sobretudo nos
casos graves de disfagia em que a crianca ainda se mantém com a alimentacéo via oral.
Ressalta-se, nas orientaces as maes, a importancia do posicionamento, da consisténcia
mais pastosa do alimento e das pequenas quantidades dadas na colher ou no copo. Esses
fatores fazem com que as mées gastem mais tempo para dar a alimentacdo e tenham que

repetir esses procedimentos mais vezes ao dia, gerando desconforto e cansago.

Margarida relata sua dificuldade para alimentar sua filha, pois a crianca
apresenta um ténus flutuante, presenca de movimentos involuntarios e reflexos
primitivos. No recorte abaixo, a mée cita a questdo do posicionamento como um

dificultador.

Né&o tem jeito, porque mexe demais. Aqui no colo, cé ja prende uma mao pra
ca. P8e outra pra la. Segura aqui... ela ndo ta gostando de comé no colo, sabe?
Porque ela senta direitinho. Cé pbe na caderinha de canto e tal. Ai, ela come
muito bem, mas sé que comega da tipo uma distensdo e a cabeca dela comeca
a virar sozinha. Ai, ela comeca a fica nervosa e ndo qué come mais. Se
depender dela, ela qué comé na cadeira. Ela abri a boca, mastiga, engole. Eu
ndo sei 0 que que da nela que ela fecha o olho assim... Ai ohh, tem que pegé
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ela. Al, ela termina de comé, mas o posicionamento é dificil, porque ela tem
muita distensdo, né (MARGARIDA:GF).

No caso de Lirio, seu filho se alimenta via sonda gastrica, pois a alimentacao via
oral tornou-se atualmente inviavel. No inicio, o pai persistiu dando alimento via oral em
pequenas quantidades e a crianga continuou aspirando. Nagy (2005) considera que,
nessas situacOes, as mées desesperam-se e oferecem o alimento pela boca mesmo
estando proibido. Além disso, perante a inviabilidade de lidar com a dificuldade da
alimentacdo do filho, hd& mées que negam os cuidados basicos. A angustia do familiar
diante da dificuldade de alimentar o préprio filho, a resisténcia perante o uso de sonda
géstrica e a suspensdo da alimentacdo via oral sugere que o ato de alimentar o filho
simbolize fortemente o amor dos pais pela crianca, pela manutencdo de sua vida. A
impoténcia da crianga de se alimentar pode ser sentida como recusa do amor dos pais,

exacerbando suas fantasias de impoténcia e menos valia.

A situacdo de exclusividade, as dificuldades e frustracdes na lida diaria com a
crianga com necessidades especiais podem representar grande sobrecarga para 0s pais.
Ribeiro (2004) considera que a exposicdo prolongada a estressores severos é o principal
problema de saude dos responsédveis pela crianca portadora de doenga crbnica. Na
maioria dos casos, a méde é a Unica responsavel ou a cuidadora principal da crianca,
sendo de sua responsabilidade o acompanhamento e o0 desenvolvimento das
estimulacdes e habilidades prescritas. Desse modo, a relacdo da equipe de satde com o
familiar responsavel deve-se basear na compreensdo e na escuta de seus desejos,
percepcdes, necessidades e sentimentos para tornar eficaz o aprendizado. Além disso,
deve-se buscar no treinamento das mées a participacdo ativa destas e ndo se contentar

somente com o repasse de informagdes.

Alvim (2001, p.32) acredita na coexisténcia de varios fatores para que ocorra
aderéncia as orientacGes médicas. Para a autora, “o paciente precisa compreender o
proposito das orientacdes, saber como aplica-las em diversas situacdes e querer fazé-
lo”. Embora educar o paciente repassando informacdes e desenvolvendo habilidades

seja relevante, “aprender tais técnicas é apenas uma parte do processo”.
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e Dificuldade em realizar os exercicios fonoaudiol6gicos em casa

Tem hora que € dificil, igual a massagem facial é super dificil porque eles ndo
gostam que vocé faz. Ou de manha ou na hora que ele chega da escola, que é 0
horario, né. Que as vezes, tem dia que ele chega da escola, ele chega nervoso,
mas tem dias que ndo. Ele chega fica calmo, ai fica facil. Porque tem hora que
ele ta muito agitado, menina, ai ele ndo sabe espera, igual se diz, ndo sabe
esperar (ROSA:ES).

(...) fui fazer exercicios ndo deixou (ROSA:DPT).

No que se refere a dificuldade em realizar os exercicios, ha mées que relatam
que a crianca ndo deixa fazer a massagem, pois € inquieta e irritadica. Outro fato
apontado pelos cuidadores é a dificuldade diante da técnica da massagem. A mae
expressa, em seu discurso, a dificuldade e a inseguranca por ndo saber se ela esta
fazendo certo.

Pra mim ¢é dificil. Que eu ndo sei direito, entendeu? Pra mim, assim, eu ndo sei
se ta bom. Se ta certo mesmo, sabe? Se é do jeito que vocés fazem. Pra mim é
dificil K. Pra mim é um pouquinho dificil mesmo (VERBENA: ES).

Na clinica onde foi realizada a pesquisa, 0s exercicios para se trabalharem as
estruturas fonoarticulatorias sdo explicados ao responsavel no final das sessdes.
Inicialmente, mostra-se como se executa o exercicio, explicando o seu propésito. A
medida que se trocam 0s exercicios, repetem-se as demonstragdes e orientacdes. Ao
perceber a dificuldade de algumas maes, busca-se registrar as orientacbes em um

caderno para que a mae possa revé-las em casa.

Segundo Ribeiro (2004), a ndo-adeséo ao tratamento pode significar resisténcia
ou aversdo da crianca e da familia as regras impostas pelos cuidados que a “deficiéncia”

exige e as instrucdes médicas.

No caso de Tulipa, observou-se, na entrevista, que ela lembrava
superficialmente das orientaces faladas e demonstradas. Essa mée é analfabeta e ndo
possuia o caderno. Os familiares mais articulados verbalmente conseguem executar as
massagens e exercicios miofuncionais, pois sempre que tém davidas questionam a
fonoterapeuta e pedem para demonstrar novamente. As méaes menos articuladas

verbalmente ndo questionavam em caso de dlvidas para continuar oS exercicios.
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Entretanto, o fato de o cuidador solicitar reorientagdo também pode ser um indicador de

interesse e disponibilidade para o tratamento fonoaudiolégico da crianca.

Percebe-se que a participacdo no tratamento vai se tornando mais infreqiente a
medida que as maes observam que a evolucdo da crianga ndo corresponde as suas
expectativas. As mées passam a constatar a lenta reabilitagdo da crianca, a presenca
aparente de deformidades fisicas, cognitivas e comportamentais somadas as dificuldades
no manuseio e no transporte da crianca até o local de tratamento, além do cansaco
provocado pelo longo tempo de tratamento. Assim, “o tratamento e a responsabilidade
sobre a crianga, cada vez mais, passam a ser creditados a instituicdo” (LIMA, 2006,
p.95).

A ndo-adesdo ao tratamento é considerada, em vérios estudos, um dos maiores
problemas em salde publica, estando associada a alguns aspectos como: fatores
socioculturais, caracteristicas da doenca, perfil psicoldgico dos doentes, profissionais
envolvidos no tratamento, defasagem de comunicacdo entre o paciente e o profissional
(BAGATTOLI et al. 2000; KURITA et al., 2003). Contudo, varios estudos corroboram
o fato de o tratamento didrio de uma doenca crbnica ser uma tarefa exaustiva,
desgastante e dispendiosa (LIMA; ENUMO, 2001).

6.5 TEMA5: PERCEPQ@ES QUANTO A PROPRIA PARTICIPAQAO E DOS
FAMILIARES NO TRATAMENTO FONOTERAPICO

A participacdo dos pais no tratamento, de modo geral, € uma questdo de ades&o,
sobretudo na situacdo em estudo cujo tratamento é a prépria acdo dos pais na
estimulacdo, na relacdo e no posicionamento adequado da crianga. Dessa forma, a
participacdo no tratamento vai ser determinada pelos mesmos fatores envolvidos na

adesdo.

Um dos fatores apontados na literatura, que influenciam a ades&o ao tratamento,
é 0 tipo e a intensidade do vinculo estabelecido com a crianca e 0s mecanismos
elaborados pela familia para o enfrentamento da “deficiéncia”. Alguns autores
consideram que o estilo interativo nas familias de uma crianga com necessidades

especiais é influenciado por aspectos referentes a crianca (diagnostico, idade, nivel de
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desenvolvimento e personalidade), a familia (nivel socioeconémico e educacional) e aos
fatores extrafamiliares (rede de suporte e apoio social) (DORMANS; PELLEGRINO,
1998). Pressupde-se que, de forma indireta, todos esses fatores influenciam a adeséo ao

tratamento.

Constatou-se também, em varios estudos, a influéncia da relagdo
terapeuta/familia e terapeuta/crianca na participacdo no tratamento (BURNS; MAC
DONALD, 1999). Uma relacdo bem sucedida com o paciente e a familia propicia a
identificacdo dos pais com o terapeuta. Desse modo, 0s pais passam a reproduzir as
acOes do terapeuta em sua relagéo e cuidado com a crianga.

Outros fatores como proximidade geogréfica do servigo, acesso a rede de apoio,
estilo de relacdo intrafamiliar, gravidade da doenca ou seqiielas na crianga, expectativas
relacionadas ao desenvolvimento da crianca, idade das mées, nivel de entendimento dos
problemas por parte delas séo citados, pela literatura, como determinantes de adeséo
(BAGATTOLI et al. 2000; GRECO et al. 2001; KURITA et al. 2003; ARAKAKI et al.
2004).

Destaca-se, entretanto, a necessidade do cuidado em longo prazo e o custo
financeiro como dificultadores do processo de aderéncia ao tratamento (RIBEIRO,
2004).

6.5.1 Do familiar cuidador

No discurso dos participantes, foi possivel identificar como percebem sua
propria participagdo no tratamento da crianca, relatando o que fazem e como fazem para
participar e qual a importancia de sua participacéo.

. Manifesta interesse em participar, segue as orientagdes e busca
informacoes
Ah, eu participo. Acho que eu sou bem participativa, sabe? Eu sempre quis ta
perto. Eu sempre quis ver o qué que ta fazendo. Eu sempre quis aprender o qué

ta fazendo. Se eu podia ta fazendo em casa a mesma coisa. Se eu podia, ta
assim, fazendo outras coisas, procurando outros meio ... (MAGNOLIA:ES).
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Quem cuida mais € eu ... (siléncio)...ah, eu tento seguir o que manda, pede pra
fazer com ela, eu fago que nem é... deixar ela a vontade la no chao brincando...
e as coisas que pede pra fazer, ai, eu vou fazendo (BEGONIA:ES).

(...) eu leio muito. Entdo, assim tudo que, assim... eu tenho um livro 14 em casa
que ensina a fazer, vocé até passou pra mim. Entdo, assim, eu procuro... tudo
que eu leio, eu procuro ta passando pra ele. Assim, as vezes, quando eu t6
fazendo alguma brincadeira com ele, né. Entdo, as vezes, a gente vai ter que
ensinar igual bola. Ele agora ele ja ta jogando a bola, (...) (ROSA:ES).

Os discursos revelam o interesse dos familiares cuidadores em participar do
tratamento fonoaudioldgico, seguindo as orientagdes repassadas e buscando informagéo
para a continuidade da estimulagdo em casa como formas de participar do processo
fonoterapéutico.

Arruda e Zannon (2002) mostram que, geralmente, os pais alteram sua rotina
para participar ativamente do tratamento, principalmente se o paciente for uma crianga,
apesar do acumulo de atividades e tarefas domesticas. A busca dos pais por uma
identificacdo com a crianga favorece a adaptacdo dos mesmos as necessidades do filho
com necessidades especiais. Segundo Lebovici e Soulé (1980), s6 sdo bons pais aqueles

que se reconhecem no ser que amam e sentem prazer com essa identificagéo.

Constata-se, na pratica, um maior envolvimento das mées no processo de
tratamento dos filhos conforme foi relatado por Ribeiro (2004) e afirmado
anteriormente. Porém, percebe-se, no dia a dia do atendimento clinico, que as maes se
sentem mais motivadas quando o pai se interessa pelo tratamento da crianca, buscando

informacdes e ajudando em alguns momentos a estimular a crianga em casa.

A participagdo da familia no tratamento da crianga com necessidades especiais é
relevante, ndo somente, para o0 desenvolvimento neuropsicomotor, cognitivo e
linguistico, mas também, para favorecer a socializacéo, a formacéo de vinculo afetivo e

a prevencéo de “deficiéncias” secundarias (LIMA, 2006).

e Insere a estimulacao fonoaudioldgica nas atividades de vida diaria

(...) tipo, no banho, eu gosto mais de estimuld ele no banho, porqué ele comeca
a olhar os bichinhos na parede. Ai, eu coloco a caderinha la debaixo do
chuveiro. Sento com ele, ai, quando ele ndo vai tenta pegar os bichos na
ceramica... ele vai com o pé, entdo, ele ta sempre esticando, debaixo do
chuveiro mesmo. Vai relaxando e vai fazendo as coisas ele mesmo. Eu nédo
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posso ajudar... Ele ndo pode sentir que eu to ajudando. Igual, fala, ele fala uma
vez s0... qué que repeti isso. Ele olha pra vocé, assim, olha pra sua cara e ndo
repete mais (JASMIN:ES).

Pra mim, é como eu te falei. Eu ndo paro pra fazer. Assim, se eu to trocando a
fralda do G, eu ja faco com ele a estimulagdo naquele momento que eu ja to...
do que para com ele. Na hora da alimentacédo, ... a mesma coisa, sabe? Eu
coloco o rostinho dele bem perto do meu e v explicando o que que nos vamos
fazer agora. A comida, eu v falando o que que ele ta comendo,...’é 0 arroz, o
feijdo’. Mexendo na boquinha dele, fazendo... Eu acho mais facil assim do que
parar aquela hora ali pra fazer (MAGNOLIA: GF).

Algumas mées relataram a inserc¢do da estimulagdo nas atividades diarias, como,
por exemplo, aproveitar o banho, a troca das fraldas e 0 momento da alimentacdo para
estimular a crianga. Nesses momentos, elas posicionam a crianga e interagem com ela,
estimulando, por meio de brincadeiras e conversas, a sua percepcao e a exploragdo do

meio, motivando-a a comunicar-se.

Associar a estimulacdo fonoaudioldgica as atividades de vida diaria é uma das
formas identificadas pelas maes para se efetivar a continuidade da estimulagdo em casa.
Desse modo, a mde otimiza seu tempo para realizar tantas atividades ao longo do dia
relacionadas a crian¢a com necessidades especiais, aos outros filhos, ao marido, a casa e
a si mesma. No entanto, é necessario que a mée evidencie as atividades de estimulagéo

dentro do contexto diario, reformulando a sua rotina e a da crianga.

Segundo Bobath (2001), o tratamento ndo é efetivo se essa experiéncia ndo for
inserida nas atividades de vida diaria. Assim, as orientacdes dos profissionais de satde
devem esclarecer o quadro da crianca e refletir junto com os pais sobre o que pode ser
mudado de forma a adequar a rotina diaria as necessidades de estimulacdo da crianga,
motivando a participacédo ativa dos pais no processo de reabilitacéo.

A insercdo da estimulacdo, ao longo do dia, nas atividades de vida diéria é uma
estratégia eficaz do ponto de vista do fonoaudidlogo que orienta a continuidade do
processo terapéutico em casa. Assim, a crianga desenvolve progressivamente sua
percepcdo e habilidades motoras, propiciando uma melhor interagdo com o meio e
integracdo das experiéncias vivenciadas (SCHWARTZMAN, 1999).
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Contudo, é importante observar se as maes conseguiram compreender as
orientacbes dadas e transpd-las para suas rotinas, adaptando-as a sua realidade e as

necessidades da crianga.

e Separa um tempo para a estimulacéo fonoaudiolégica

Alguns participantes destacaram a separacdo de um tempo como uma outra
estratégia para realizar as orienta¢cdes fonoaudioldgicas. Algumas maes acharam mais
dificil realizar a estimulacdo dessa forma devido ao acimulo de atividades. Entretanto,
outros familiares cuidadores preferiram parar um determinado horario para fazer a

estimulagao.

O seguinte relato, durante o grupo focal, explicita a separacdo de um tempo
somente para a realizacdo de brincadeiras associadas a estimulagdo de linguagem. A
mae teve que se adaptar para realizar todas as tarefas domésticas e se dedicar a
estimulacéo do filho em casa.

O P, assim, antigamente, eu ndo parava também nao, assim ndo. Eu acho que
eu acostumei separd uma hora pra ele. Eu lavo a minha roupa, arrumo tudo e
geralmente 3:30, eu ja terminei de fazer tudo dentro de casa, dé banho nele do
nos meninos do o café e fico até 6:00 horas brincando, fazendo aquela bagunga
no quarto deles, 14 entdo nesse tempo que eu tiro pra brinca com eles 14, todo
dia d& pra eu brinca com ele sabe (VERBENA:GF).

Segundo Groisman e Jerusalinsky (1988), a crianca assimila gradativamente a
linguagem a medida que a méae conversa com ela e espera dela uma resposta. Assim, a

interacdo mae-filho estabelece uma instancia bipolar cujos papéis dos interlocutores
alternam-se ora perguntando ora respondendo.

Em uma situacdo, o pai relata uma combinacdo das duas estratégias, devido ao

fato de a mae trabalhar fora e também participar do tratamento da crianca.

(...) a T é mais a noite, quando ela chega. Ela j& vai chegando, toma o banho
dela, pega o J e ja comeca. Ai, conversa e brinca com ele, tudo. Vai fazer
estimulacdo na boquinha dele, limpeza. Ela é mais sabado e domingo. Quando
€ & noite, ai... a parte interna... Ai, a minha esposa vem e faz, porque com ela
ele fica mais tranquilo. Porque comigo, ele quase arrancou o meu dedo e com
ela ndo. Vocé precisa de ver ! Ela vai brinca, faz massagem na boquinha dele,
limpa, entendeu? Escova os dentinhos dele tudo. Ele fica tranquilo(...)
(LIRIO:ES).
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As alegacdes dos pais para separar um tempo para a estimulacdo, neste estudo,
foram: o acumulo de atividades em um curto periodo de tempo, a dificuldade de
contextualizar e adaptar as orientacBes as atividades de vida diaria e o fato de

trabalharem o dia inteiro fora.

. Considera importante sua participacao

Eu acho muito importante a minha participagéo, gosto de saber como faz e o
que posso fazer para ajudar ele a melhorar (MAGNOLIA: ES).

O reconhecimento, pelo familiar cuidador, da importancia de seu papel no
tratamento da crianca favorece a continuidade da estimulagdo em casa, levando-os a
buscarem se adequar a uma nova realidade para se dedicarem ao tratamento do filho
com necessidades especiais, visando suas prioridades. Entretanto, esse mesmo
reconhecimento pode levar a mée a se sentir demasiadamente responsavel pelo filho,
relegando, as vezes o marido, os outros filhos, os demais familiares, os momentos de
confraternizag&o, o cuidado consigo e todo o resto para priorizar o tratamento (SOUZA;
PIRES, 2003).

O apoio familiar pode ser um dos determinantes do reconhecimento, pelas maes,
da importancia de sua participagdo. A pesquisadora observou, ao longo dos anos de
acompanhamento fonoterdpico das criancas e de suas familias, que os cuidadores
apoiados por seus companheiros ou companheiras sentem-se valorizados e percebem a
importancia de seu trabalho de estimulacdo em casa com a crianga. Lima (2006)
verificou, em seu estudo, que as mées demonstraram-se mais seguras nos cuidados
diarios com seus filhos e no cumprimento das orientagdes domiciliares quando o pai ou

a avo estavam presentes.

Ah, muito importante viu, eu acho que eu tenho feito, tenho sido
fundamental pra ele, porque uma pelo carinho que a gente tem com ele. E
tudo que vocé fala comigo, faz, eu faco, entendeu? Entdo, vocé como fono: *
tem que fazer isso com o J’, eu afundo naquilo. Eu de manh, por exemplo,
quando eu vou dar banho nele, ai eu acabo de dar o banho e tal, eu passo um
creminho, ai eu venho e fagco a massagem, aquela que vocé ensinou,
entendeu (LIRIO:ES).

Lirio é o Unico pai que participa deste estudo diretamente como familiar
cuidador da crianga em atendimento fonoterapico na AME. Sua participagdo no
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tratamento consiste em levar para todos os atendimentos, receber as orientagdes e
continuar as estimulacGes em casa. O pai também repassa as orientagdes para a mae

continuar a estimulagéo quando chega do trabalho.

Vaérios autores abordam o envolvimento paterno (ANDREWS et al. 2004;
CABRERA, 2002) e baseiam-se na definicdo de Lamb et al. (1987) para se reportar a
esse termo. Esses estudiosos consideram o engajamento paterno ou a interacdo direta
com a crianca, a acessibilidade ou a disponibilidade a crianca e a responsabilidade pelo
cuidado da crianca para definir o envolvimento do pai.

Schoppe-Sullivan et al. (2004) concluiram que, em seus estudos, 0 envolvimento
paterno era multidimensional, envolvendo diferentes fatores como responsabilidade,
expressao de amor e afeto fisico, ato de falar com a crianca, participacdo em atividades
domésticas, participagdo em atividades de cuidados da crianca € a monitoracdo

cognitiva.

Pleck (1997) afirma que o papel do pai é maior quando as maes tém emprego,
alto nivel educacional ou sdo mais velhas. Essa circunstancia coincide com a realidade
vivenciada por Lirio e sua esposa. Ao refletir acerca das mudancas que o pai teve que
fazer para se adaptar a nova realidade, observa-se que ele assumiu o papel que

culturalmente a sociedade reconhece como sendo da mée.

e Manifesta duvida sobre a importancia de sua participacéo

Uma das maes deste estudo manifestou divida quanto & importancia de sua
participacdo no tratamento fonoaudioldgico da crianca. Esse sentimento pode estar
relacionado a inseguranca na realizacdo das atividades com a filha. De fato, percebe-se
que varios cuidadores demonstram inseguranca para seguir as orientacdes recebidas por
apresentarem dificuldades para manusear, posicionar e alimentar a criangca com
necessidades especiais. Lima (2006, p.101) considera que essas “dificuldades parecem
estar relacionadas ao préprio quadro da crianga, a autoconfianga das mées e a sua

experiéncia nas atividades”.
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Eu acho que a minha participagdo até ajuda um pouco, excelente, né, o pouco
que eu... (HORTENCIA: ES).

Essa mae possui dificuldades em seguir as orientaces, pois sua crianca
apresenta um comprometimento cognitivo e neuromotor severo com espasticidade
grave. A duvida manifestada pela mée quanto a importancia de sua participacdo também
pode ser relacionada a evolucdo lenta da crianca, pois, em sua percepcdo, sua
participacdo, em casa, ajuda, mas ndo repercute, da forma que gostaria, na evolugédo

terapéutica.

Outros cuidadores deste estudo relataram como participam do tratamento
fonoterépico, o que fazem e como fazem, mas, ao longo do discurso, ndo explicitaram o
significado de seu papel no tratamento. Esse fato talvez também esteja relacionado a
baixa autoconfianca das mées, o que as levaria a ndo reconhecer a importancia de seu
papel no tratamento fonoterapico de seus filhos. Esse sentimento pode ser decorrente
das caracteristicas do vinculo. Para Nufez (2003), o vinculo pais-filho permanece com
predominio do sentimento de culpa, pois eles ndo dispdem de solugdo para sanar 0s
danos da crianga. Assim, os pais ocupam o lugar de devedores frente ao filho credor,

apresentando-se como excessivamente disponiveis e eternos doadores.

Sabe-se que a exposicao prolongada a estressores severos é um grande problema
para o cuidador primario responsavel pela crianca com necessidades especiais, bem
como pela realizacdo das orientagdes prescritas (RIBEIRO, 2004). Isso poderia
prejudicar a auto-estima da mae e o reconhecimento de sua importancia no tratamento

da crianca.

Winnicott (1999) afirma que as mées que possuem a capacidade de dar cuidados
suficientemente bons podem ser estimuladas a melhorar, possibilitando a elas o
reconhecimento de sua prépria fungdo. Logo, o profissional da salde ao trabalhar com o
familiar cuidador deve estabelecer uma relagdo de escuta, adequando o treinamento das
atividades a serem desenvolvidas em casa as condi¢des de cada um, tornando-os ativos
no processo terapéutico. Exalta-se ainda a necessidade de ajudar os familiares
cuidadores a reconhecerem a sua importancia no processo terapéutico, propiciando um

maior envolvimento e repercusséo na evolucgéo terapéutica da crianga.
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6.5.2 Do companheiro (a)

. Seguindo as orientagdes que a mae passa quando se ausenta.

Como neste, segundo Silva (2007), sdo poucos o0s estudos acerca das variaveis
relacionadas ao pai que influenciam o desenvolvimento de seu filho. A maioria das
pesquisas aborda os cuidados necesséarios para o desenvolvimento das criancas com
necessidades especiais centrada nas informac6es que a mée relata, permanecendo o pai
a margem do processo (OMOTE, 1996, GLAT, 1996).

Tanto nas entrevistas como no grupo focal, percebe-se uma tendéncia do
cuidador a valorizar a participacdo do companheiro ou a justificar a sua auséncia ou
pequena participacdo no tratamento.

Nos dias que o pai dele ta, né, ele vai passear com ele, ele da alimentacdo
também pra ele, porque ele também aché étimo ele ta comendo do jeito que ta
agora. Ele ajuda pra caramba, ndo tem nem como falar que..., sabe. Tipo
assim, no sabado que ele fica, ele chega duas e meia em casa, ele sabe que o
banho é dele e a janta é dele, sabe. Eu faco a comida, na hora do almoco eu
dou porque ele ndo ta em casa ainda, mas ele sabe que vai ter que dar janta
pros dois. Da mesma forma que eu fagco quando eu to em casa dou janta pros
dois. E ele tipo assim, faz a parte dele de dono de casa na parte da noite,
arruma mamadeira, coloca os dois pra dormir, sabe, este tipo de coisa. E

saindo ele carrega o Julio, eu ndo carrego o Julio, ai eu fico mais por conta do
J (...) JASMIM:ES).

Essa questéo foi abordada em varios momentos, buscando entender quais eram
as atividades realizadas pelo companheiro, em que momento eram feitas e com que
frequiéncia. Apesar disso, a real participacdo ou auséncia dos pais no tratamento persiste

hipotética, pois se baseou no relato das mées sobre a questéo.

(...) (siléncio) ...no final de semana que ele ta em casa, eu explico pra ele tudo
direitinho, se eu tiver que sair, ele fazer com o menino... feriado ele faz
(TULIPA:ES).

A maioria das atividades realizadas pelos pais, segundo os discursos das mées,
refere-se aos cuidados gerais e ndo as atividades especificas de estimulagdo dentro do
tratamento fonoaudioldgico proposto, tais como as orientagcdes quanto a alimentacdo,
posicionamento, adequagdo do utensilio e manejo. Em um dos relatos, a mée afirma que
deixa o pai dar a comida do jeito dele, pois se ela permanece junto, eles acabam

discordando da forma como a crianga é alimentada (DP).
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° Brincando com o filho

Para algumas mdes, a participacdo dos pais no tratamento fonoaudioldgico se
daria na realizagdo de brincadeiras orientadas para desenvolvimento de habilidades
perceptuais, neuropsicomotoras e lingiisticas:

Ele gosta muito de brinca com ela no espelho. Ele gosta de fazer massagem no
rosto dela (MARGARIDA:ES).

Ele n&o aceita deixa ele deitado. Eu deixo ele no colchdozinho pra ficar perto
de mim. Ele ndo aceita fica no chao, porque o pai acostumd... o pai faz tudo...
estimula ele demais, pde ele pra anda, pde ele na areia, na grama, na terra, joga
ele pra cima. O pai comegd a fica mais em casa, a trabalha junto com ele, sabe
(MAGNOLIA:GF).

O pai pegou ele e foi brincar la fora na grama com ele e eu fui tomar banho
(MAGNOLIA: DPT).

Em trabalho realizado por Da Silva (2003), os pais relataram passar um tempo
significativo com seus filhos com necessidades especiais, mas incluiram o tempo que
estavam apenas perto da crianga, assistindo a televisdo sem estar interagindo com elas.
A autora ressalta a necessidade de que se especifique claramente o tempo de interagéo
pai-filho que é dedicado a brincadeiras, cuidados, carinho e estimulacéo da crianca.

. Pouca participacao do pai no tratamento

A maioria das mées justificou a pouca participacdo dos pais devido ao fato de
eles trabalharem fora, as vezes com longas jornadas de trabalho:

O pai dele, o tempo que ele tem... Ele pega servico cinco horas da manhd e
chega dez horas da noite, entdo, ele sé vé os meninos mais no final de semana
mesmo, 0 contato mesmo, mais no final de semana (JASMIM:ES).

H& indicios, nos discursos de algumas mées, da existéncia de papéis bem
definidos dentro do contexto familiar, sendo a mulher a cuidadora do lar, da familia e do
filho com necessidades especiais e 0 homem o que trabalha fora para prover o sustento
da familia, assumindo de forma eventual as atividades atribuidas a mée.

Ele fica mais € trabaiando. Ai, ele s6 chega de noite, ele so chega de noite.
Quem cuida mais é eu (BEGONIA:ES).
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Souza (2003, p.104) encontrou, em seus estudos, posturas que atribuiam o
cuidado como tarefa da mde, demonstrando “que o pai ainda ndo esta consolidado
socialmente como passivel de se encontrar equiparado com a mae, mesmo porque as
condicbes econbmicas da comunidade em que vivem ainda favorecem ou mesmo

exigem que o pai seja 0 provedor da maior parte do sustento da familia”.

A necessidade do trabalho norteia o funcionamento das familias, propiciando
uma redefinicdo e refor¢o dos papéis parentais. Em funcdo da divisdo social do trabalho
familiar, muitas mées assumem integralmente o cuidado, pois se sentem
exageradamente responsaveis (CARTER; MCGOLDRICK, 1990). Desse modo, resta
aos pais uma participagdo menor no processo, dificultando o ganho de experiéncia nas
atividades de reabilitacdo do filho. A passividade do pai pode, entdo, ser aumentada pela
falta de experiéncia e inseguranca (CANHO et al., 2006). Alguns autores apontam que
0S pais podem evitar a crianca e a dor de sua mulher, exagerando no trabalho
(LUTERMAN, 1987).

Em pesquisa de Canho e colaboradores (2006), com entrevista direta aos pais, de
doze participantes, trés justificaram o distanciamento devido ao trabalho e nove
afirmaram participar da educacdo do filho, apesar do trabalho. Os pais que indicaram
menor participacdo devido a necessidade de trabalhar atribuiram maior importancia ao

papel da mae.

6.5.3 Dos irmaos

e Brincando com o irm&o com necessidades especiais

A maioria das mées deste estudo que possuem outros filhos afirma que estes
participam ativamente no processo de estimulagdo do irmdo com necessidades especiais
por meio de brincadeiras. O brincar, dentro do tratamento fonoterapéutico é uma
estratégia efetiva de estimulacdo, propiciando uma melhor exploracdo do meio, o
desenvolvimento da percepcdo, o enriquecimento do vocabulario bem como o

aprimoramento da compreensdo lingistica e da expressdo oral:

Eles, também, brincam bastante com ela, ajudam bastante, bastante mesmo.
Que quando um ndo vai é o outro. As vezes € os dois, s vezes, ja vira briga,
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vira confusdo, ja atrapalha tudo, as vezes, o que esta certinho faz uma bagunca
s0. E eles gostam muito de ver televisdo com ela que ela fica quietinha, ai ela
fica quietinha. Mas eles participam muito e tudo que vocé ensina assim: 0 R
brinca de rolar com ela, ele rola, é... canta parabéns, olhando para o espelho,
manda beijo na frente do espelho, tudo eles fazem, sabe? (MARGARIDA:ES)

O J(irmdo) chama o J o tempo todo. Ele fica revezando entre brincar,
conversar, cantar, e o J fica paradinho s6 observando, passa um tempinho, ele
tenta fazer tudo que o irméo estava fazendo e eles se divertem do jeito deles
(JASMIN:DPT).

No estudo realizado por Canho et al. (2006), os pais enfatizaram o
relacionamento da crianca com necessidades especiais com 0s irmaos e o envolvimento
destes na reabilitacdo. Os autores ressaltam a importancia de se envolver irmaos no

processo de estimulacéo e de orientar a familia quanto ao significado do ato de brincar.

Nufiez (2003, p.138) relata, em seu estudo, no entanto, a presenca de
sentimentos intensos nas criangas, em conseqiiéncia das limitagdes na relagdo com o
irmdo com necessidades especiais, pois “muitas vezes ndo podem compartilhar
travessuras, aventuras, aliangas, pensamentos, preocupacées, sonhos, projetos, desejos”.
Outro fator percebido foi a existéncia de um excesso de responsabilidade diante do
irmdo com necessidades especiais, podendo fazer com que a crianga assuma funcgdes

paternais.

6.6 TEMA 6: FATORES QUE DIFICULTAM A CONTINUIDADE DO
TRATAMENTO FONOAUDIOLOGICO

Trés fatores que dificultam a continuidade do tratamento fonoaudioldgico
surgiram no discurso dos familiares: acimulo de atividades, levar para o tratamento e

intervengdo de terceiros.
e AcUmulo de atividades
As atividades domésticas, o cuidado com os outros filhos, os varios tratamentos

do filho com necessidades especiais sdo fatores citados pelos cuidadores como
responsaveis pelo sentimento de sobrecarga no cuidado e tratamento da crianca.
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O qué me dificulta, é sO esses negdcios que é muito pesado, é roupa, é casa,
sabe, é menino, é comida, toda hora ter que trocar menino toda hora, isso é que
me dificulta mesmo a fazer o tratamento todos os dias. N&o fosse isso faria
toda hora. Porque ndo tem como, sabe, parar e ter que ficar s6 por conta do P e
deixar tudo, tem filho, tem casa, se ndo fosse isso. Antigamente, eu achava
muito dificil, agora eu acostumei, sabe. Eu ndo sei se eu acostumei, sei néo,
mas antigamente era muito dificil pra mim, muito apertado pra mim, tinha vez
que ndo dava tempo de eu arrumar casa, tinha que levar e depois voltar pra
arrumar casa, ai ficava apertado, é cansativo pra gente, é. Com certeza é muito
cansativo (VERBENA: ES).

F acordou 6:30, a mée trocou ele, deu mamadeira. E colocou ele para brincar
no chiqueirinho. Mée foi lavar roupa e arrumar a casa e fez almogo. F almocou
no colo. Ele comeu feijdo, macarrdo e arroz. Mée lhe deu &gua e colocou ele
para dormir. Mae foi tomar banho depois foi acordar o F, trocou sua roupa
para pegar o Onibus para ir ao atendimento na AME. Ele foi para o
atendimento. Depois a made pegou o Onibus e foi com a crianca para casa.
Chegou em casa pbs no chiqueirinho para brincar sozinho. Mé&e foi pegar a
roupa do varal, mée foi fazer o jantar. Deu o banho no F deu a janta. Deixou
com a M (irma de 16 anos) e a mae foi para igreja. 21:30, voltou da igreja. F ja
estava dormindo. Mée sentou, orou um pouco e foi dormir (TULIPA: DPT).

Segundo Shapiro et al. (1998), ao longo da vida familiar, estara presente a
sobrecarga adicional de cuidados da familia com a crianca com necessidades especiais
associados aos sentimentos de ansiedade e incerteza. Esses sentimentos ocorrem em
funcdo da preocupacdo com a sobrevivéncia da crianga e 0 seu desenvolvimento, da

necessidade de cuidados prolongados e do impacto dessa tarefa sobre a vida pessoal da

mae.

Pereira-Silva e Dessen (2006) afirmam, em seus estudos, que ndo € somente
sobre a mée que recai a sobrecarga. Em estudos realizados por Rodrigue et al. (1992)
Vé-se que os pais de criangas com sindrome da Down vivenciam maior sobrecarga que

0s pais de criangas com desenvolvimento tipico.

Para Afonso (1995), o fato de a mae exercer a maioria dos trabalhos domésticos,
mesmo trabalhando fora, pode interferir em sua participagcdo no tratamento do filho.
Essas questdes estdo relacionadas geralmente as condig¢bes financeiras da familia.
Outros estudiosos acreditam que o cumprimento do tratamento é freqlientemente
incompativel com os horéarios e com as responsabilidades profissionais dos pais
(SOUZA; PIRES, 2003).

Entretanto, observam-se a existéncia de outros fatores além dos

socioecondmicos como as pressoes relacionadas ao tempo de tratamento que podem
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afetar a motivacédo e a continuidade do processo terapéutico (BURNS; MAC DONALD
1999).

Apesar de a maioria dos familiares cuidadores que participaram deste estudo ndo
estar trabalhando fora, os participantes relataram cansaco devido a realizacdo das varias
tarefas relacionadas a casa, a familia, ao cuidado e ao tratamento do filho com
necessidades especiais. Segundo Pereira-Silva e Dessen (2006), varios estudos véem a
sobrecarga como um fator desencadeante de estresse vivenciado pelos pais de criangas

com necessidades especiais.

e |evar para o tratamento

Sdo vérios os fatores que podem dificultar o ato de levar o filho para o
tratamento. Lima (2006) percebeu, em seu estudo, que essa dificuldade ¢ significativa e
cita alguns fatores que dificultam a saida com a crianca como a curiosidade e o
preconceito das pessoas diante da crianca com necessidades especiais, o fato de algumas
médes morarem distante do local do tratamento e a dependéncia de transporte coletivo
para levar os filhos ao atendimento.

O seguinte relato mostra a dificuldade da mée para pegar o 6nibus com sua filha
de 4 anos com quadriparesia do tipo atetoide, principalmente, quando o 6nibus esta
cheio, pois as pessoas ndo cedem o lugar para ela sentar.

Transporte, também, é dificil, 6nibus pega muito cheio, bolsa... Nem sempre,
cé acha um educado pra ti da o lugar. E pedir para levar, ndo adianta, que ela
ndo deixa ou me da o lugar ou tenho que ir em pé, porque carona ela ndo
aceita. Pega ela sem chance. E um berreiro que n&o sobra um dentro do dnibus
pra contar estéria (risos de outras maes). Néo fica, porque num fica mesmo.
A, cé pega um motorista mal humorado que nem tem paciéncia, num espera
subi direito, arranca com vocé com menino e tudo. E dificil, é dificil. O meu
passe € de passa para pra tras. Tem trocador que ndo aceita roda e vocé descer
na frente. O pessoal ndo déa o lugar é dificil, é dificil MARGARIDA: GF).

Esta outra mée cita os imprevistos relacionados as atividades domésticas.

Tem vez que é muito complicado. Porque eu tento sair num horario certo e nao
consigo chegar no horério certo, devido a atraso de 6nibus e tudo. Ou mesmo
de uma hora pra outra acontece alguma coisa em casa, ai eu tenho que resolver
0 que qué aconteceu em casa, € tipo gas que acaba, é comida que as vezes
queima, sabe. Entdo este tipo de coisa acaba sendo complicado, mas ndo de
pegar ele e levar, nesse ponto de vista ndo (JASMIM, ES).
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Outra situacdo € quando a crianca apresenta um ténus muscular elevado ou
reflexos exacerbados, gerando maior dificuldade para carregéa-la e, frequentemente,
consequéncias fisicas para os pais, como dores na coluna.

O J, por exemplo, é uma crianca totalmente dependente, entdo, tudo que cé faz
tem que carregar (LIRIO, GF).

Semana passada mesmo, deu aquela dor na coluna, mas eu ndo fui no médico
ndo, mas é porque tem que carregar. E ela também gosta de fica so na cacunda,
a avo dela acostumo s6 na cacunda. (BEGONIA, GF).

Algumas maes que tém possibilidade de acesso a cadeira de rodas relatam
preferir carregar o filho no colo a sair com a cadeira, devido as dificuldade de se
locomover na rua e de subir para o dnibus. Outra questdo alegada é que a cadeira
evidencia a “deficiéncia” da crianga e chama a atencdo das pessoas na rua (DP).
Segundo Souza e Pires (2003), uma das tarefas mais dificeis relatadas pelas maes, em
seu estudo, foi o transporte da crianga.

Questoes relacionadas a doengas do filho em tratamento, bem como do familiar
responsavel ou dos outros filhos, também foram exaltados neste estudo como fatores
que dificultam para levar a crianca ao atendimento.

O G sempre que ele falta, ele ta passando mal, ta com uma febre. Outras vezes,
ele tem problema de ins6nia, as vezes, ele vai dormir 4 horas da manhd, 5
horas da manhd, ai eu acho que ele... que ndo vai da tempo de trazer, porque

ele vai ta dormindo e ele ndo vai render. A maioria das faltas dele é isso
(MAGNOLIA: GF).

Quando no caso eu to doente, ndo da pra trazer, eu ndo venho mesmo, porque
eu ndo tenho quem traz pra mim. No caso, eu fico em casa mesmo. Nem no
médico, eu vb, eu mesmo me trato, porque eu ndo tenho com quem conta nem
pra trazer nem pra ajudar em casa sem ser os outros dois filhos. Adulto ndo
tem ninguém (MARGARIDA:GF).

Yantzi et al. (2006) realizaram um estudo qualitativo em duas regides de
Ontario, Canada, com mées de criangas que necessitam de cuidado em longo prazo. Os
autores relatam desafios fisicos como o gasto de energia, a necessidade de planejamento
e o trabalho fisico das maes para manejarem equipamentos e superarem obstaculos
naturais para sairem de casa com seus filhos.

e Interferéncia de terceiros
E dificil, muito dificil. Porque se ele chega, nos dias em que ele est4 em casa
e ndo tem tratamento, e o0 irm&o dele ndo ta por perto, ele, ele responde as

coisas que a gente fala, mas se o irmo dele tiver perto ndo tem como, entéo,
acaba sendo dificil trabalhar com ele, a parte da fono, em casa. Porque tem
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sempre o irmao dele pra cutuca-lo, chamar atencgdo ou € a televisdo que ele
(o irmdo) liga e como eu ndo t6 na minha casa, ndo tem como eu falar agora
ndo pode ligar a televisdo e chega sempre... e alguém liga e eu levo pro
quarto e ele comeca a chorar, querendo voltar pra sala. Entdo fica
complicado mesmo (JASMIN:ES).

A F atrapalha, tem vez que eu t6 14, fazendo negdcio com ela. Ela chega e
comeca e eu falo assim: ‘Oh F, para que eu t6 fazendo tratamento com a
menina...” Que nem eu comeco a fazer o negdcio, assim, ela chega e
comega, assim: ‘Oh K, vem ca K!” Eu falo: “‘Oh F, pega a menina agora ndo
que eu t6 fazendo tratamento com ela’. Ai ela comega... Ai a K vai ficando
nervosa (BEGONIAES).

Algumas maes relataram dificuldades na execucdo de estimulagdes especificas,
como as massagens, devido a interferéncia de terceiros, pois a presenca de outras

pessoas seria distratores para a crianca.

Observa-se que as mesmas pessoas que ora dificultam a continuidade do
tratamento da crianca, em outras circunstancias, favorecem o processo diretamente,
interagindo e estimulando a crianga; ou indiretamente, dando suporte para que o
familiar cuidador o faca.

6.7. TEMA 7: FATORES QUE FACILITAM A CONTINUIDADE DO
TRATAMENTO FONOAUDIOLOGICO

e Crenca na recuperagio

A crenga na recuperacao parece ser o principal motivador para a continuidade do
tratamento fonoterapico. O familiar sempre tem esperanga de alguma cura, por mais
grave que seja a “deficiéncia” da crianga. Assim, ele acredita que, ao continuar o
tratamento, um dia sua crianca ird se desenvolver.

Oh, 0 qué me motiva é ele andar, sabe, falar, assim, melhorar mesmo, né. E
isso que me motiva. Tenho esperanca de que ele vai fazer tudo isso. Isso que
me motiva a levar ele, a procurar aonde eles falar que ¢ melhor. Eu to
procurando, sabe. Ai me motiva é isso, que assim igual, eu ndo ligo, sabe, que
eu saio quase todo dia sabe, igual eu saio terca, quarta, quinta e vou..., td

arrumando 1a na Cavalaria pra ele, sabe..., isso ai € que motiva e eu ndo ligo
sabe, o importante é ele melhorar (VERBENA: ES).

Lima (2006) afirma que, muitas vezes, as maes de criangas com necessidades
especiais sustentam-se, ao longo do tempo, na esperanca de uma evolugdo positiva do
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filho, contrariando as evidéncias objetivas e as informacBGes sobre progndsticos

desfavoraveis fornecidas durante o tratamento.

Cada passo no desenvolvimento da crianca com necessidades especiais
realimenta as esperancas do familiar, tais como as percepgfes das outras pessoas da
dedicagéo dos pais e de progressos da crianga, mesmo que sejam pequenas melhoras.

Mas pra mim foi se tornando o maior prazer porque eu tava vendo que ele tava
melhorando. As vezes, sabe, é uma coisinha & toa que, né, pd o J melhorou
mesmo, eu j4 ficava satisfeito, sabe. Todo mundo elogiava: ‘O J é muito bem
cuidado, o J t& muito bem tratado’, entendeu? Entdo aquilo pra mim foi... p6,
entdo eu vou continuar fazendo melhor, né (LIRIO:ES).

Essa situacdo também foi relatada por Souza e Pires (2003), em seus estudos
com maes de criangas com paralisia cerebral. Segundo as autoras, a estimulagdo precoce
pode potencializar a evolucdo da crianca e, além disso, o investimento materno no filho

com necessidades especiais sera proporcional as expectativas e esperangas maternas.

Brunhara e Petean (1999, p.37) mostram a crenca das maes na recuperacdo dos
filhos. Elas expressam, em seu estudo, suas expectativas quanto ao desenvolvimento
fisico e mental dos filhos e quanto a cura do problema. Crepaldi (1999) considera que “a
esperanca de cura € um sentimento permanente, ainda que os pais conhecam a gravidade

da doenca e a remota possibilidade de recuperagéo”.

e Apoio: familiares, outras pessoas e profissionais

Assim, minha mae ajuda, a minha sogra também, mas tipo assim, a minha
sogra ajuda num caso se eu tiver que lavar uma roupa e ele ta chorando e ela
tiver que segurar, no caso, ela segura. Minha méae ndo. Minha mde, assim, duas
vezes, trés vezes na semana, ela pega e fica com ele 14 o dia inteiro, sabe?
Quando eu quero sair com o pai dele, ela leva ele pra la. Ela dorme com ele 13,
sabe? Ele adora ficar na minha mée. Ele é apaixonado com minha mée e minha
mde com ele (VERBENA: ES).

Minha irmd, quando ta |4 em casa, eu peco: ‘I faz isso pra mim aproveita que
vocé me ajuda’. Minhas irmas todas, todo mundo que chega la em casa, elas ja
vao chegando e:‘Lirio pode fazer o qué vocé tiver que fazer que eu vou...’
‘Oh... tem que fazer isso, tem que fazer aquilo, tem que limpar a boquinha do
J, tem que fazer...’, elas j& sabem de tudo. Mas ndo é todo dia. Ai, tem o0 meu
irmdo, sabe? Ele é o mais novo. Ele, quando ela ndo pode ir, ele vai, quando
ele nédo pode ir, ela vai, entdo intercala (...).

(...) eu falo gracas a Deus, eu falo da minha familia, a familia dela, todo
mundo se dispde sabe? (LIRIO:GF)
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O apoio dos familiares, das pessoas das relagdes cotidianas e dos profissionais
também surgiu como facilitador para a continuidade do tratamento da crianca com
necessidades especiais. A maioria dos participantes deste estudo exaltou o apoio da
familia para a continuidade do processo de estimulagdo da crianca.

O apoio manifestado pela familia, companheiro (a), maes e irmdos ao familiar,
cuidador, caracterizou-se pelo incentivo verbal, pela disponibilidade de ficar com a
crianca, de acompanha-la ao atendimento fonoterépico e de fazer a estimulagdo por
meio de conversas, cantigas e brincadeiras. Alguns estudos apontam a influéncia do

apoio familiar e social sobre o comportamento da mae (MACIEL, 2000).

Constata-se, na literatura, que as mées de criangas com necessidades especiais
buscam, com freqliéncia, 0 apoio de suas proprias maes e recorrem a seus conselhos. As
avos, por sua experiéncia, transmitem tranquilidade as mées e auxiliam nos cuidados
com a crianga, gerando uma maior seguranca e aliviando o sofrimento (BURNS;
MACDONALD, 1999; LEFEVRE, 1988).

Afonso (1995) aponta a importancia do grupo familiar como apoio,
independente da sua forma de organizacdo. A familia é uma instituicdo que forma e
protege seus membros, sendo um apoio primordial no caso da populacéo de baixa renda.
Uma das mées relata deslocar-se grande distancia entre bairros para buscar ajuda da
familia, que cuida das outras criancas enquanto ela leva o filho mais velho aos

atendimentos (DP).

Outro facilitador para a continuidade do tratamento da crianca € o apoio dos
vizinhos e pessoas desconhecidas que se dispdem a ajudar. As pequenas atitudes dessas
pessoas geram conforto e acolhimento, fazendo com que os pais de criancas com
necessidades especiais tornem—se menos retraidos e defensivos. Assim, eles se sentem
menos culpados e envergonhados por serem pais de uma crianga “deficiente”,

possibilitando uma maior estimulagdo do filho na convivéncia com outras pessoas.

Subo o0 morro pra irmos para a Jacui pegarmos outro 6nibus pra escola. Gragas
a Deus sempre aparece alguém pra ajudar a subir com o carrinho
(JASMIN:DPT).
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(...) € o carinho que as pessoas tém pelo seu filho. E o carinho que as pessoas
tém pela gente propria, entendeu? Entdo assim, isso me ajuda. Minhas
vizinhas, assim, deixam de fazer as coisas delas. As vezes, elas tém coisas
marcadas, se eu t6 precisando, elas deixam de fazer pra me ajudar, entendeu?
(MAGNOLIAES)

Percebe-se a auséncia de uma rede sistematizada de apoio que dé suporte social
para os participantes deste estudo. Os relatos de apoio destacados pelos pais séo de fato,
acoes isoladas.

No periodo de 2000 a 2005, havia uma assistente social trabalhando com os pais,
na AME. O trabalho visava conhecer as necessidades das familias das criancas da
instituicdo e orienta-las quanto aos seus direitos, significando um suporte social para
essas familias. Além disso, essa profissional trabalhava com os grupos de maes que
permaneciam na AME durante o periodo escolar ou de atendimento ambulatorial,
realizando oficinas de artesanato e de culinéria para capacita-las a aumentar a renda

familiar.

A Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) é uma instituicdo que
trabalha de forma mais sistematizada no apoio a crianga com necessidades especiais e
sua familia. As APAEs foram criadas com a funcdo de desenvolver programas que
promovam sensibilizacdo, conscientizacdo, prevencdo de “deficiéncias” junto aos
familiares e a comunidade. Além disso, proporcionam saude, educagdo, lazer,
assisténcia social, trabalho e residéncia para criangas com necessidades especiais
(FEDERA(}AO DAS APAES DO RIO DE JANEIRO, 2008).

Segundo Capraras e Veras (2005), as maes que participaram de seu estudo
manifestaram interesse em reunir-se e articular uma associacdo local em busca de um
aprendizado reciproco acerca da doenga dos filhos. Os autores consideram que as redes
de solidariedade humana possibilitam a formacdo de grupos e a articulacdo entre os
mesmos contribuindo para a conquista de direitos basicos. Desse modo, as redes de
suporte social propiciam trocas de experiéncias, promovendo avangos na qualidade de

vida dos individuos e apoio social as familias.

105



O apoio dos profissionais foi registrado como um facilitador para a continuidade
do tratamento. O vinculo positivo com a familia favorece o trabalho com a crianga, pois

as orientagdes sdo aceitas e o familiar € estimulado a participar.

O fonoaudidlogo, ao valorizar as pequenas conquistas e as potencialidades da
crianca, estimula e promove o envolvimento do familiar no processo fonoterapéutico. A
evolucdo da crianga passa a ser uma conquista de todos e os pais, pelos olhos do
terapeuta, passam a ver aspectos positivos do filho e do tratamento (WANDERLEY,
1997). Dessa forma, o cuidador se sente motivado para continuar a estimulacdo da
crianga:

Eu acho que de tanto conversar com vocés, os médicos, eu vi que ndo é so
andar... (JASMIN:ES).

(...)Eu sou muito grata a vocé, a ter comecado esse projeto e ter colocado
pessoas tdo bacanas e carinhosas pra te ajudar e nos ajudar com o J. Que Deus
continue te iluminando e que continue te dando tranquilidade e paciéncia pra
continuar (JASMIN:DPT).

Na AME, semestralmente, os profissionais se reunem com os familiares
cuidadores das criangas em atendimento para discutir o quadro das criangas e reforcar
algumas orientacGes. Esse momento tem, como objetivo, possibilitar a integracéo e a
troca de experiéncias entre os familiares. Uma das maes registrou, em seu diario, esse
momento e enfatizou a possibilidade de falar sobre tudo e de ouvir conselhos de outros
pais e profissionais.

Eu fui para reunido, onde I4, alguns pais e profissionais que acompanham a |
falaram sobre tudo e ouvimos dicas e conselho de todos. | participou da

reunido e ouvia tudo atentamente e ria quando ouvia falar sobre ela
(MARGARIDA: DPT).

Outros estudos reforgam a importancia do apoio e a partilha com grupos de pais
de criangas com necessidades especiais, ao longo do processo de reabilitagcdo da crianca
para transmitir maior seguranca e propiciar o ajustamento das expectativas maternas
(SOUZA; PIRES, 2003). Rossel (2004, p.6) refere-se a acdo de facilitadores dos
programas de estimulag@o precoce: “os pais podem ser acolhidos pelos profissionais e

por seus pares, outros pais em situacéo similar”.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Os objetivos propostos neste estudo foram atingidos, mesmo considerando a
influéncia do papel de fonoterapeuta ocupado pela pesquisadora nos discursos dos
familiares cuidadores. Uma questdo que gerou receio na pesquisadora, com risco de se
configurar um viés, foi a discussdo acerca do distanciamento e da neutralidade
necessarios para se realizarem as entrevistas e o grupo focal. A falta de uma vivéncia
pratica da pesquisa de campo preocupou a pesquisadora, apesar de ter estudado a
metodologia qualitativa e observado a realizacdo de outros estudos no plano tedrico e

pratico.

A pesquisadora mostrou-se, inicialmente, um pouco temerosa quanto a forma de
se posicionar diante dos participantes, pois, enquanto fonoterapeuta buscava sempre a
familiarizacdo e a formacgdo do vinculo com os pais. Ao longo das primeiras entrevistas
realizadas na sala do servico social, a pesquisadora usou de cautela para ndo inibir o
discurso dos participantes. Observou-se que o0s participantes perceberam a mudanca de
papel exercida pela pesquisadora, mostrando-se ansiosos e gastando mais tempo para se
sentirem a vontade para expor suas idéias e sentimentos. Apesar disso, foi possivel
cobrir os objetivos do estudo com os dados levantados nos discursos, sendo estes
confirmados por outras pesquisas.

O diéario do participante foi um instrumento metodologico inovador, utilizado
neste estudo, mas que ainda apresenta pouca referéncia na literatura. Apenas trés
participantes seguiram as orientacdes, registrando detalhadamente, uma vez por semana,
as atividades realizadas com a crian¢a. Duas maes, que sdo analfabetas, relataram que
outros familiares fizeram os registros no diario. Contudo, no dia de recolher o material,
uma das mées afirmou que a irma, quem escrevia, havia perdido o caderno. Os demais
participantes registraram de forma sucinta e ndo completaram oito dias de anotagdo no
periodo de dois meses, alegando cansaco e acumulo de atividades. Percebe-se que o
baixo nivel educacional de alguns participantes, a falta de habito de escrever e o receio
de escrever errado também podem ter dificultado o uso do diério pelos participantes.

Mesmo assim, por meio das anotac6es dos familiares cuidadores, surgiram informacdes
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a respeito da rotina da crianga e do cuidador. Os diérios da pesquisadora e dos
participantes juntamente com o grupo focal auxiliaram no esclarecimento, na
complementagdo e no aprofundamento dos dados da entrevista semi-estruturada,

propiciando uma triangulacéo de fontes e refor¢ando a validade da pesquisa.

Os estudos apontaram uma relacdo entre a formacéo do vinculo pais-filho e a
motivacdo para 0s pais se envolverem no processo fonoterapéutico. O tempo que cada
familiar leva para superar o luto e aceitar o filho real, adequando-se a suas necessidades
pode variar. Mas percebe-se que a relacdo entre os membros do nucleo familiar (pai,
mae e demais filhos) e a familia estendida influencia diretamente na reestruturagdo da

mae para que possa buscar e sustentar os tratamentos necessarios para o filho.

Os sentimentos e percepcdes pela experiéncia de ter um filho com necessidades
especiais, revelados no discurso dos familiares cuidadores, corroboraram outros estudos
encontrados na literatura. Ressalta-se a importancia de se compreender a repercusséo do
diagnostico da crianca e a forma como este é repassado aos familiares. Esses fatores
refletem no luto vivenciado pela perda do filho idealizado, gerando impacto na

formacéo do vinculo com a crianga.

Alguns cuidadores mostraram-se conscientes da importancia de seu papel para o
tratamento e conseqiiente evolugdo da crianga. Outros demonstraram ddvida ou ndo
manifestaram em seus discursos, consciéncia do significado de sua participacdo. Esses
fatos talvez estejam relacionados a evolugdo lenta da crianga, as dificuldades para
realizar as atividades e as duvidas quanto a realizacdo das atividades prescritas.

A participacdo do companheiro (pai) é vista como pequena, sendo explicada e
justificada pelos proprios cuidadores como decorrente do trabalho fora do lar para o
sustento da familia. Em alguns casos, os cuidadores ressaltaram a participacdo do
companheiro (a), realizando as atividades com a crian¢a quando o familiar cuidador esté
ausente. O brincar é uma outra forma de estimulacdo da percepcdo e do
desenvolvimento linguistico que o cuidador percebe como um gesto de participacdo dos
companheiros (as) no processo fonoterapéutico.
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O familiar cuidador enfatiza o envolvimento do companheiro, dos irméos da
crianca e da familia estendida (tios, av0s) no processo de tratamento fonoterapico,
percebendo-os como suporte para que o cuidador primario possa levar a crianca aos
atendimentos e continuar, em casa, as estimulaces. A maior responsabilidade,
entretanto, recai em um membro da familia, quase sempre a mae, sendo que 0s demais
membros do ndcleo familiar realizam estimulag6es ludicas e ajudam no cuidado de
forma assistematica. Essa forma de organizacdo do cuidado, aliada as demais
dificuldades objetivas e emocionais no cuidado da crianga com necessidades especiais,
tem como consequéncia a sobrecarga fisica e emocional do cuidador, que se vé sob
estresse constante e rendncia quase total de satisfacdo de seus préprios desejos e
projetos de vida. Além disso, tem conseqliéncias sobre as relagdes conjugais e
familiares com os demais filhos, com a familia estendida e a comunidade. No discurso
dos cuidadores, lé-se o cansaco, o isolamento social, o abandono dos demais membros

da familia e dos momentos de lazer.

Dentre as dificuldades com o filho com necessidades especiais, 0s discursos
mostram aquelas relacionadas ao cuidado diario e & colocacdo de limites. Outras estdo
relacionadas ao proprio tratamento como a dificuldade para alimentar, posicionar a
crianca e fazer os exercicios fonoaudioldgicos, gerando, nos cuidadores, estresse e auto-
estima baixa. Evidencia-se a importancia do momento de escuta e acolhimento do
familiar cuidador pelos fonoaudidlogos para reavaliar essas dificuldades e auxiliar no

processo de superacao e readaptacéo.

Percebe-se, nos relatos, a existéncia de mais dificultadores do que facilitadores
para a continuidade da estimulacdo fonoterapica. Os participantes ressaltam o acumulo
de atividades, o ato de levar para todos os atendimentos e a interferéncia de terceiros
como os dificultadores, ocasionando uma sobrecarga fisica e emocional. O dificultador
financeiro permaneceu implicito no discurso dos cuidadores, mas é percebido na falta
de recursos para dispor de equipamentos que facilitem o manuseio e o0 posicionamento
da crianca, além de transporte pessoal para leva-la aos atendimentos. A maioria dos
cuidadores depende dos Onibus regulares para se deslocar com a crianga. A crenga na
recuperacdo, o apoio das pessoas, dos familiares e dos profissionais da salde sdo 0s
Unicos fatores que os cuidadores reconhecem, em seus relatos, como faciliadores para a

continuidade do tratamento fonoterapico. A fé e a religiosidade surgiram, ndo como um
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facilitador, mas como uma reacdo a descoberta da “deficiéncia” da crianca, propiciando
o fortalecimento do nucleo familiar e a adaptacdo a nova realidade.

Um achado inusitado deste estudo foi a troca de papéis entre os pais em funcéao
de fatores emocionais da mae e socioecondmicos da familia. Acredita-se que a relacdo
de cumplicidade e o alto nivel educacional do casal contribuiram para essa tomada de
decisdo. Por varios momentos, questionou-se o papel exercido pelo pai. Serd que ele
exemplificaria a participagdo do pai no tratamento da crianga com necessidades
especiais? Percebe-se, porém, que as funcdes exercidas pelo pai, de forma integral, sdo
atribuidas a mae tradicionalmente. Assim, ndo se configurou uma partilha eqitativa das
atividades domésticas, de provimento do lar, de cuidado e tratamento da crianga com
necessidades especiais, e sim, 0 pai exercendo o papel da mée.

Todos os achados foram respaldados pela literatura; mas h& poucos estudos
acerca da percepcdo dos pais quanto a sua participacdo no tratamento da crianga com
necessidades especiais. Seria interessante pesquisar 0s sentimentos do pai diante da
“deficiéncia” do filho e descrever sua participagdo no tratamento da crianca. Outro fator
pouco estudado é a modificacdo dos papéis exercidos pelos membros da familia em
funcdo da entrada da mulher no mercado de trabalho e de seu nivel educacional.

Seria importante um maior investimento na formacgéo dos profissionais da satde
dentro da area humana, enfocando aspectos psicoldgicos e sociais do paciente que
vivencia uma enfermidade. Isso ajudaria os profissionais a entender as acdes e as
reacOes do paciente com alguma enfermidade irreversivel e de seus familiares. Assim,
estariam mais preparados para lidar com essas situacdes, agindo de forma positiva ao
enfocar as possibilidades do paciente e ndo apenas suas “deficiéncias”, acolhendo-o

juntamente com sua familia.

E preciso que os profissionais da saGde que lidam com a crianca com
necessidades especiais atuem de forma consciente junto a familia, apoiando,
esclarecendo, criando um espago para escuta e motivando-a a participar ativamente do
processo de reabilitacdo. Observou-se 0 quanto o discurso do profissional da saude
influencia a percepcdo e o discurso da mée sobre a crianca, pois esse familiar o

reconhece como uma autoridade. Assim, deve-se pensar na forma e no contetdo da
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informacao a ser repassada ao familiar, conscientizando-o do quadro da crianga sem lhe

tirar a esperanga que sera o alicerce para 0 processo terapéutico.

Ressalta-se a importéncia de compreender a formagdo e a manutengdo do
vinculo dos pais, dos irmaos e dos familiares com a crianga com necessidades especiais

a fim de facilitar e promover esse processo, favorecendo sua reabilitacéo.

No que se refere as acdes de assisténcia a crianga com necessidades especiais,
seria aconselhavel estendé-las aos membros do nucleo familiar, concedendo suporte
social e psicologico. Dessa forma, a familia seria trabalhada ao mesmo tempo em que a
crianca, acerca das questdes da “deficiéncia”, da formagdo do vinculo, da adesdo ao

tratamento e da inclus&o da crianga no meio social.

Esse trabalho facilitaria a busca do envolvimento efetivo ndo somente do
familiar cuidador, mas também dos demais membros da familia para se otimizar a
estimulacdo da crianca. Além disso, frisa-se a necessidade de se adequar o tratamento
fonoaudioldgico, considerando a circunstancia de cada familia e as potencialidades de
cada paciente, estabelecendo uma relacéo de dialogo entre terapeuta, familia e paciente.

Em relacdo ao tratamento, que demanda necessariamente um trabalho
interdisciplinar, acredita-se que a interlocucdo entre os profissionais, a realizacdo de
estudos e praticas em comum auxiliaria no processo de interacdo mae-filho, terapeuta-
paciente e terapeuta-familia, propiciando um aumento nos niveis de adesdo aos

tratamentos da crianga com necessidades especiais.

A estruturacdo de uma rede de apoio como a formacgdo de uma associacdo de
pais e familiares de criancas com necessidades especiais também seria aconselhavel,
possibilitando a troca de conhecimentos entre os préprios pais e familiares, entre 0s
familiares e os profissionais da salde, entre a associacdo e as demais instituicdes que
atendem criangas com necessidades especiais como as APAES e entre a associacao e 0
setor publico. Dessa forma, o fortalecimento das associa¢cdes propiciaria um suporte
matuo na busca dos direitos do individuo com necessidades especiais quanto a

cidadania, a educacdo e a satde de qualidade.
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Quanto ao poder publico, sabe-se da existéncia de politicas publicas voltadas
para as pessoas com necessidades especiais. Porém, muitas criangas carentes com
necessidades especiais ainda dependem de vagas nas clinicas-escolas e nas instituicdes
filantropicas ou sem fins lucrativos, no que diz respeito a prestacdo de servicos na area
da saude. Alguns postos possuem especialistas que prestam atendimentos, mas, devido a

demanda, o nimero de atendimentos semanais é restrito, sendo muitas vezes em grupo.

Seria recomendavel um estudo acerca da incidéncia de individuo com
necessidades especiais residentes em cada regional de Belo Horizonte que estejam
fazendo ou necessitem de tratamentos especializados. De acordo com os estudos acerca
da demanda regional, poder-se-ia descentralizar a assisténcia aos individuos com
necessidades especiais para a continuidade dos tratamentos especializados. Assim, cada
regional poderia dispor de equipes de profissionais da salde que atendessem a demanda
local, facilitando o deslocamento de criangas, jovens, adultos e idosos ao tratamento de

reabilitag&o.

Além disso, as equipes de saude compostas por fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, psicologo, fonoaudidlogo, médico e assistente social poderiam treinar as
equipes de agentes comunitarios do Programa Salde da Familia para orientar 0s
familiares de individuos com necessidades especiais quanto aos cuidados basicos.

Apos dois anos de estudo e pesquisa, percebo o quanto meu olhar mudou acerca
da crianca com necessidades especiais e de sua familia. A principio, desejei obter
respostas concretas para as dificuldades observadas na clinica a fim de construir
solucBes viaveis, otimizando a adesdo ao tratamento e a qualidade de vida da crianca
com necessidades especiais. Hoje, compreendo a complexidade das relagdes familiares,
das questBes socioecondmicas, culturais e psiquicas que interferem no tratamento
fonoaudioldgico, entendendo que desafios surgirdo a cada nova empreitada da crianca,
da familia e dos terapeutas.

Logo, acredito que este estudo tem o potencial de mostrar um pouco desta
complexidade, sobretudo do valor das questdes sociais e psiquicas envolvidas no
tratamento fonoaudioldgico, suas inter-relagdes e determinacBes sobre as questdes
técnicas e bioldgicas. Tem a pretenséo de contribuir para a formacédo de novos olhares
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da sociedade como um todo, mas, sobretudo, dos profissionais da area sobre a adesdo ao
tratamento fonoaudiol6gico e a importancia da relacdo terapeuta, familia, paciente.
Espero que este estudo tenha repercussdo sobre a formacdo em Fonoaudiologia, no
sentido da valorizagdo dos aspectos citados, superando o reducionismo aos aspectos
técnicos e bioldgicos que ainda predominam, de forma geral, na formacdo dos

profissionais de salde.
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ANEXO |

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da pesquisa: Fatores determinantes da adesdo ao tratamento
fonoterapéutico de criangcas com necessidades especiais

Prezada (0) mée (pai):

Sou Fonoaudidloga responsavel pelo atendimento de criancas portadoras de
deficiéncia do setor de fonoaudiologia da AME - Assisténcia ao Menor
Especializada e professora do curso de Fonoaudiologia FUMEC. Eu trabalho com
criangas com necessidades especiais e convivo com seus pais e familiares desde
1997. Resolvi pesquisar mais acerca do envolvimento da familia no tratamento
fonoaudioldgico para trabalharmos juntos e melhorarmos o tratamento da crianga
na clinica e em casa.

Nesta pesquisa serd realizada uma entrevista com vocé. Além disso, vocé
devera participar de um grupo de discussdo com outros pais que freqlentam a
clinica, sobre os problemas que vocés tém para cuidar das suas crian¢as. Também
sera entregue a vocé um diario para que anote uma vez por semana as dificuldades
e ajudas que vocé tém para cuidar da sua crianca. Sera utilizado gravador, camera
e/ ou filmadora para registro e posterior transcri¢do dos dados.

Caso ndo queira participar da pesquisa, isso ndo interferira no tratamento
de seu filho. Além disso, h& a garantia de manter em sigilo todos os dados colhidos.
Vocé s6 deverd dar o consentimento se estiver completamente esclarecida (0) a
respeito do que esta pesquisa significa. Vocé podera retirar seu consentimento em
qgualguer momento sem que isso modifique o atendimento de seu (sua) filho (a).
Sua participacao deverd ser voluntéria e ndo ocasionard nenhum ganho ou despesa
para vocé ou seu (sua) filho (a).

Se vocé se sentir suficientemente esclarecida (o) e concordar com a
utilizacdo das informagdes para estudo cientifico, favor assinar as duas vias deste
termo de consentimento, sendo que uma das vias ficard com vocé.

Declaro ter recebido da pesquisadora Karine Lara Vivas as orientacdes sobre os
objetivos da pesquisa, bem como sobre a utilizacdo das informacdes que forneci
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somente para fins cientificos, sendo que meu nome ser4d mantido em sigilo. Minhas
davidas foram esclarecidas suficientemente e concordo em participar voluntariamente
das atividades da pesquisa.

Belo Horizonte, ......... [0 [T de

PANTICIDANTE. ...ttt bbb bbbt

Karine Lara Vivas Profa. Dra. Janete Ricas
Aluna do Programa de Pés-Graduagdo Orientadora do Programa de Pds- Graduacao
Ciéncias da Saude da Crianca e do Ciéncias da Saide da Crianca e do Adolescente
Adolescente do Departamento de ... do Departamento de Pediatria da Faculdade
Pediatria da Faculdade de Medicina de Medicina

Contato do participante:

Contato da Fonoauditloga pesquisadora Karine Lara Vivas:
Tel.: (031) 91917544, (031)32860330 e-mail: karinelara@ig.com.br

Endereco: Av. Afonso Pena 3678/504, B. Cruzeiro—Belo Horizonte /MG. Cep:31130
009

Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP (Orgdo que autoriza e fiscaliza a
realizacdo de pesquisa da UFMG):

Av. Antbnio Carlos, 6627 - Pampulha - Belo Horizonte / Minas Gerais
Prédio da Reitoria - 7° andar / Sala: 7018
Telefone: (31) 3499-4592 /3499-4516 Fax: (31) 3499-4027
E-mail: coep@reitoria.ufmg.br
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ANEXO II

ROTEIRO DE ENTREVISTA

Nome:

Idade: Sexo: F/ M Grau de Escolaridade:

Endereco:

Profissao: Grau de parentesco com o paciente:

Renda familiar:

e Como foi para vocé quando soube que seu filho tinha problema?

e Como € para vocé cuidar dele?

e Depois que seu filho nasceu como ficou a vida na sua casa?

e Como € sua participagdo no tratamento dele?

e O que vocé pensa sobre o tratamento dele?

e O que vocé acha das orientacbes da fonoaudidloga no dia-dia? VVocé segue
todas as orientacGes que a fonoaudidloga te da?

e Que tipo de conselho vocé daria para uma mae que vive a mesma situagao

que vocé?
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ANEXO Il1

ROTEIRO DIARIO DO PARTICIPANTE

O diario de campo do familiar € um caderno pautado e paginado, constando da seguinte

orientacdo na primeira pagina:

“O participante deverd escrever, desenhar, fazer colagem, se
expressar de alguma forma neste diério pelo menos uma vez por
semana durante dois meses, podendo escolher um dia da semana
para fazé-lo.

=

Escreva tudo que vocé fez com a crianga durante o dia.

Escreva as dificuldades que vocé teve para cuidar dele.

3. Escreva as dificuldades que vocé teve para fazer o que a
fonoaudi6loga orientou.

4. Escreva como a familia ou outras pessoas participaram,
ajudaram ou atrapalharam no cuidado da crianca.

5. Escreva o que vocé sente ao cuidar da crianga.”

no
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ANEXO IV

CARACTERIZACAO DOS FAMILIARES CUIDADORES

FAMILIAR ESCOLARIDADE | FILHO COM | Idade da
CUIDADOR DIAGNOSTICO | crianca
DE
Begonia Ensino médio | Paralisia 2 anos
completo cerebral
Camélia Analfabeta Déficit cognitivo | 5 anos
e epilepsia
Horténcia Ensino Paralisia 4 anos
fundamental cerebral
incompleto
Jasmin Ensino Paralisia 7 anos
fundamental cerebral
incompleto
Lirio Ensino médio | Paralisia 5 anos
completo cerebral
Margarida Ensino Paralisia 4 anos
fundamental cerebral
incompleto
Magndlia Ensino meédio | Paralisia 6 anos
completo cerebral
Rosa Ensino médio | Sindrome de | 6 anos
completo down
Tulipa Analfabeta Sindrome de | 3 anos
down
Violeta Ensino médio | Sindrome de | 3 anos
completo down
Verbena Ensino Paralisia 5 anos
fundamental cerebral

incompleto
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