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RESUMO

O estudo teve como objetivo geral conhecer as representacdes da
familia de crianca com deficiéncia fisica e suas implicacBes no
cotidiano, e especificos analisar as representacfes sociais da familia
sobre a deficiéncia fisica, as repercussbes da deficiéncia fisica no
cotidiano familiar e o reconhecimento e a aceitacdo da deficiéncia fisica
pela familia. A tese constitui-se em que as representacdes sociais da
familia sobre a deficiéncia da crianca determinam atitudes,
comportamentos e praticas de cuidado no cotidiano. Como
fundamentacéo tedrica foi utilizada a Teoria das Representagcdes Sociais
na perspectiva de Serge Moscovici. Trata-se de um estudo descritivo-
exploratério, com abordagem qualitativa, os dados empiricos foram
coletados em um centro de reabilitagdo na regido Sul do Brasil, no
periodo de marco a junho de 2010. Os sujeitos da investigacdo foram 20
familiares, composto por 19 maes e um pai. Este trabalho resultou em
cinco manuscritos, dois relacionados a revisdo de literatura e trés
referentes a interpretacdo dos dados empiricos. Esses ultimos foram
examinados com base na analise de contetdo, resultando em 12
categorias tematicas, agrupadas em trés temas que resultaram nos
seguintes manuscritos: o primeiro, RepresentacBes sociais de familias
sobre a deficiéncia fisica da crianca, evidencia-se que a deficiéncia ndo é
considerada como doenca, e a identidade social de que a crianca
pertenca ao grupo dito “normais” foi presente. A linguagem “aleijado”,
com “defeito” ainda é usada socialmente. O pensamento que as familias
e os profissionais tém ancorado em suas representacdes sociais sobre a
deficiéncia interfere nas atitudes e comportamentos, influenciando de
maneira positiva ou pessimista no modo como a crianga se percebe e as
interacdes que estabelece com a sociedade. O segundo denominado, A
crianca com deficiéncia fisica - repercussdes no cotidiano familiar;



verifica-se que a deficiéncia é representada por sofrimento,
preocupacdes e 0 comportamento de superprotecdo é frequente. Acarreta
em grandes transformacdes no universo familiar, identifica-se no
cotidiano a sobrecarga fisica, emocional, social e financeira dos pais.
No terceiro, O reconhecimento da deficiéncia fisica da crianca pela
familia, os resultados evidenciam os sentimentos de tristeza no
enfrentamento das familias diante da noticia do diagnostico, mas mostra,
também, que elas adotam ao longo do tempo perspectivas positivas no
modo de ver o filho. O modo como o diagndstico é transmitido pode
possibilitar uma nova reconstrucdo dessa representacdo. Aspectos
negativos na comunicacdo entre pais e profissionais de salde s&o
apontados. Conclui-se que o conhecimento das representagdes pode
auxiliar a equipe multiprofissional a compreender a familia, que precisa
do auxilio dos profissionais para adequar-se a essa nova realidade, seja
em relacdo as exigéncias de cuidado, ou aos planos e expectativas a
cerca daquele filho esperado.

Descritores: Crianca com deficiéncia; Enfermagem; Familia,
Psicologia social.
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ABSTRACT

The overall purpose of this study is to understand the family’s
representations of a physically disabled child its implications in
everyday life as well as specific goals, analyze the social representations
of the family on physical disability, the impact of the physical disability
in daily family life and the recognition and acceptance of the physical
disability in the family. The thesis constitutes that the social
representations of the family on a child's disability determine attitudes,
behavior and care practices in daily life. The study was based on the
Social Representations Theory proposed by Serge Moscovici and it is a
qualitative, descriptive exploratory study. Empirical data were collected
at a Rehabilitation Center in southern Brazil from March to June 2010.
The research subjects were 20 families, 19 mothers and one father. This
work resulted in five manuscripts, two related to literature review and
three to empirical data interpretation. The last ones were analyzed by
content analysis methodology and resulted in 12 thematic categories
grouped below in three themes which resulted in the following
manuscripts:  First, Social representations of families on the child’s
physical disability. It is emphasized that the disability is not considered
a disease and a social identity that the child belongs to a group called
“normal” was present. The language "lame™ or with “"defect” is still
socially used. The notion that families and professionals have anchored
in its social representations on disability interferes in attitudes and
behavior. This influences in a positive or negative way in how the child
perceives herself or himself and the interactions he or she establishes in
society. Second, The child with physical disabilities - impacts on
everyday family life. It was found that the disability is represented by
suffering and concerns and that overprotection is frequent. This brings
huge transformations within the family, causing a physical, social,
emotional and financial overload on parents. Third, The recognition by
the family of the child’s physical disability. The results show the



family’s feelings of sadness in coping with the diagnosis. On the other
hand, it also shows that, over time, the family is able to accept the child
in a positive way. The way the diagnosis is transmitted may enable a
new reconstruction of this representation.  Negative aspects in
communication between parents and health professionals are pointed
out. Lastly, the evidences indicate that the knowledge of the
representations can help the multi professional team to understand the
family in need of support to adapt to this new reality and that can be
related to care needs or to plans and expectations concerning the child.

Descriptors: Children with disabilities; Nursing; Family; Social
Psychology
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RESUMEN

El estudio tuvo como objetivo general conocer las representaciones de la
familia del nifio con discapacidades fisicas y sus implicaciones en la
vida diaria y como objetivos especificos analizar las representaciones
sociales de la familia sobre la discapacidad, las repercusiones de la
discapacidad fisica en la vida diaria familiar y el reconocimiento y la
aceptacion de la discapacidad fisica por la familia. La tesis consiste en
que las representaciones sociales de la familia sobre la discapacidad del
nifio determinan las actitudes, comportamientos y practicas de cuidado
en la vida diaria. Como marco teérico fue utilizada la Teoria de las
Representaciones Sociales en la  perspectiva de Serge Moscovici. Se
trata de un estudio exploratorio descriptivo con abordaje cualitativo, los
datos fueron recolectados en un centro de rehabilitacion en el sur de
Brasil, en el periodo de marzo a junio de 2010. Los sujetos del estudio
fueron 20 familias, compuesto por 19 madres y un padre. Este trabajo
resultd en cinco manuscritos, dos relacionados con la revision de la
literatura y tres referentes a la interpretacion de los datos empiricos.
Estos altimos se analizaron mediante la técnica de analisis de contenido,
y dio como resultado 12 temas, agrupados a su vez en las siguientes tres
categorias que dieron lugar a los siguientes manuscritos: primero
representaciones sociales de las familias sobre la discapacidad del nifio,
evidenciandose que la discapacidad no es considerada como enfermedad
y sobre la identidad social de que el nifio pertenece a un grupo llamado
“normal”. La expresién “paralizado”, con "defecto" aln se sigue
utilizando socialmente. El pensamiento de que las familias y los
profesionales estan ancorados en sus representaciones sociales acerca de
la discapacidad interfiere en las actitudes y comportamientos,
influyendo de manera positiva o pesimista en el modo cémo el nifio se
percibe y en las interacciones que establece con la sociedad. La segunda



llamada, el nifio con una discapacidad fisica — repercusiones en el
cotidiano familiar, se verifico que la discapacidad estd representada
frecuentemente por el sufrimiento, las preocupaciones y el
comportamiento de la sobreproteccién. Conduce a grandes
transformaciones en el universo familiar, se identifica en el cotidiano a
sobrecarga fisica, emocional, social y financiera de los padres. En el
tercero, el reconocimiento de la discapacidad fisica del nifio por la
familia, los resultados muestran los sentimientos de tristeza en el
enfrentamiento de las familias ante la noticia del diagnostico, pero
muestra también que adoptan en el transcurso del tiempo perspectivas
positivas en el modo de ver al hijo. La forma como se transmite el
diagndstico puede permitir una nueva reconstruccion de esta
representacion. Los aspectos negativos en la comunicacion entre los
padres y los profesionales de la salud son nombrados. Se concluye que
el conocimiento de las representaciones puede ayudar al equipo
multidisciplinario para entender a la familia que necesita la ayuda de
profesionales para adaptarse a esta nueva realidad, ya sea en relacion a
las demandas de cuidado o a los planes y expectativas para el hijo
esperado.

Descriptores: Nifio con Discapacidad, Enfermeria, Familia, Psicologia
Social.
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INTRODUCAO

A historia da humanidade retrata, desde os tempos mais remotos,
em todos os segmentos da sociedade, a existéncia de individuos
portadores de alguma deficiéncia, e nos mostram relatos sobre suas
dificuldades na vida cotidiana. Encontramos a histdria de Beethoven,
considerado um dos maiores génios da musica erudita que perdeu
totalmente a audi¢do nos Gltimos anos de sua vida e mesmo assim,
conseguiu compor suas obras mais famosas, 0 mesmo ocorrendo com
Antonio Francisco Lisbhoa, o “Aleijadinho”, como ficou conhecido por
realizar suas esculturas com as ferramentas amarradas nas méaos.

A trajetoria histdrica revela que viver com algum tipo de
deficiéncia € resultado de processos individuais e sociais, influenciados
pelas condicbes gerais de vida, aspectos historicos, culturais e pelas
politicas sociais e econdmicas que sdo adotadas pelos Estados, com
vistas, a garantir a sua cidadania, inclusdo social, igualdade e dignidade
de seus cidaddos.

Segundo a Organizacdo Mundial de Salde (OMS) 10% da
populagdo brasileira é de pessoas com deficiéncia, nessa mesma
proporgdo a Organizagcdo das Nagdes Unidas (ONU) quantifica para os
demais paises, dessa forma o mundo conta com cerca de 600 milhdes de
habitantes que apresentam algum tipo de deficiéncia, se considerarmos
os familiares, 0 numero de pessoas envolvidas com a deficiéncia é ainda
maior (BRASIL, 2008).

O Censo Demografico de 2010 do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE) indicou que aproximadamente 45,6
milhdes de pessoas no Brasil, ou 23% da populacéo total, apresentaram
algum tipo de incapacidade ou deficiéncia. Incluem-se nessa categoria
as pessoas com ao menos alguma dificuldade de enxergar, ouvir,
locomover-se ou com alguma deficiéncia fisica ou mental (IBGE, 2010).

Quanto a classificacdo, as deficiéncias se dividem em: deficiéncia
fisica (tetraplegia, paraplegia e outros), deficiéncia mental (leve,
moderada, severa e profunda), deficiéncia auditiva (total ou parcial),
deficiéncia visual (cegueira total e visdo reduzida) e deficiéncia maltipla
(duas ou mais deficiéncias associadas) (BRASIL, 2004).

No total das deficiéncias pesquisadas no Censo demografico de
2010, a deficiéncia mental representou 4,2% do total de pessoas que
declaram possuir alguma das deficiéncias investigada. J4 a incapacidade
de enxergar é de 58,2%, com seus diversos graus de severidade; 15,8% é
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representado por deficiéncia auditiva e 21,6% declarou ter deficiéncia
motora, ou seja, dificuldade para caminhar ou subir escadas, em
diferentes graus de severidade. Esses dados mostram que de cada 100
brasileiros 23 apresentam alguma limitacéo fisica ou sensorial.

Em relacdo as regides do pais, o percentual de pessoas com
deficiéncia é o seguinte: na regido Sudeste 23,0%, e Norte 23,0% e no
Nordeste 26,6% esse Ultimo apresenta maior indice, e as regides Sul
22,5%, e o Centro Oeste 22,5% destacamos as menores taxas. (IBGE,
2010).

Em Santa Catarina cuja populagdo é de 5.248.436, segundo o
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), no Censo
Demografico de 2010, existiam 72.216 pessoas que apresentavam
deficiéncia mental, 305.809 deficiéncia auditiva, 993.180 deficiéncia
visual, 420.545 deficiéncia motora, ou seja 21,6% da populacdo
apresenta alguma deficiéncia (IBGE, 2010).

Este dltimo censo, seguindo uma tendéncia mundial trouxe
alguns avancos quanto ao método de investigacdo da deficiéncia,
enquanto os anteriores se baseavam no modelo classico, caracterizado
por informacdes sobre “defeitos fisicos e mentais”, esse aplicou um
questionario planejado, de modo a identificar o grau de dificuldade das
pessoas exercerem as atividades de vida diaria, em decorréncia de
problema de salde, como cuidados pessoais, atividades de vida
doméstica, enfrentamento de obstaculos comuns & mobilidade,
capacidade de executar movimentos, caminhadas, entre outras
(MEDEIRQOS; DINIZ, 2004).

Essas consideracBes declaram que precisamos avancar na
compreensdo do significado de viver com deficiéncia, considerando sua
dimensdo individual e coletiva, entendendo que a deficiéncia ndo é s
resultante de limitagbes impostas pelo corpo, mas também, na
incapacidade da sociedade criar condigdes inclusivas para todas as
pessoas.

Desta forma, quando a familia passa pela experiéncia de receber
0 diagnostico de alguma incapacidade em algum de seus integrantes,
esta costuma reagir de diferentes maneiras dependendo da caracteristica
prépria de cada pessoa e das influéncias socioculturais que recebem.
Percebemos que, independente da natureza real da condi¢do de
incapacidade, as reacdes podem evoluir numa seqiéncia bastante
variada de estagios onde decorrem sentimentos de aceitacdo, negacéo,
culpabilidade, vergonha e medo da rejeicao social que em alguns casos
podem favorecer o isolamento social desta familia.

Pela trajetoria de vida profissional dentro de uma instituicao
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hospitalar pediatrica, passei por experiéncias nos setores de terapia
intensiva, neurologia e emergéncia que me levaram a conviver com a
situacdo da familia quando se deparava com o filho portador de alguma
deficiéncia seja fisica, mental, sensorial, de origem congénita ou
adquirida. Nesses momentos percebia o desafio que enfrentavam para
criar, cuidar e educar o filho, cumprindo o papel social que é esperado
de protecdo, afetividade, respeito a individualidade e estimulo ao
desenvolvimento emocional, cognitivo e social da criangca. A familia
sente-se desestruturada, necessita de apoio de familiares, vizinhos e
amigos, para ajuda-la a reconhecer sua competéncia, favorecendo a
auto-estima e minimizando seu estresse.

Compreende-se que durante o periodo de gestacdo, é comum que
0s pais tenham fantasias e expectativas sobre o filho, imagens fisicas, e
caracteristicas desse novo ser que vai chegar. Entretanto o desencanto
frente a evidéncia de uma deficiéncia ou sua possibilidade produz um
grande impacto em toda a familia, pois rompe com os sonhos do filho
idealizado acarretando mudancas na dindmica familiar.

Assim como afirma Sa (2006), cada membro da familia vivencia
de maneira particular a chegada dessa crianca, podendo frustrar ou adiar
projetos familiares ou pessoais. Podera ainda exigir mudancas de papéis
e buscas de estratégias para enfrentar a situacao.

Nesse sentido, pelo exposto destaco a importancia do cuidado de
enfermagem favorecer oportunidades para o desenvolvimento integral
da crianga, considerando seus aspectos fisico, cognitivo, afetivo e
psicossocial ajudando assim as familias a desenvolverem competéncias
pessoais para permitir que seu filho cresca com afeto, seguranca e
autonomia, reconhecendo suas potencialidades, inserindo-o no mundo
que o rodeia nas relagfes sociais, na escola, no lazer, no esporte, entre
outros.

Entretanto, ainda nos deparamos com uma abordagem cartesiana,
seguindo o modelo biomédico, tendo o enfoque na fisiopatologia, como
o olhar voltado para o tratamento da doenca, considerando pouco a
subjetividade, as crencas e valores, os sentimentos, o significado do
viver com deficiéncia para crianca e sua familia, que provavelmente vai
trazer repercussdes ao longo da vida.

A partir dessa experiéncia, surgiu meu interesse em desenvolver
um estudo no mestrado com familiares de criancas com deficiéncia
fisica de um centro de reabilitagdo do Sul do Brasil, concluido em julho
de 2000 cujo tema foi: “A construgdo da cidadania como foco na
assisténcia de enfermagem a crianca com necessidades especiais e sua
familia”, tendo como objetivo apresentar uma proposta de assisténcia de
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enfermagem, com vistas ao resgate de sua cidadania, e refletir sobre o
viver numa sociedade excludente. Os resultados evidenciaram que o
processo de cuidar contribuiu para o resgate dos direitos de cidadania,
revelando as limitagbes impostas pela sociedade, como atitudes
discriminatorias e barreiras fisicas, o acentuado desconhecimento dos
direitos das pessoas com deficiéncia, entre outras.

Compreendeu-se que a enfermagem enquanto pratica social tem a
contribuir na construgdo da cidadania da crianca com necessidades
especiais e sua familia (SILVA, 2000).

Atualmente, enquanto docente do curso de Graduagdo em
Enfermagem, da Universidade Federal de Santa Catarina, desenvolvo
atividades tedrico-praticas com académicos da 52 fase curricular, e da 82
fase curricular, na atencdo hospitalar na area pediatrica e estamos
sempre buscando refletir sobre 0 modo de cuidar da crianga com vistas,
a favorecer o seu desenvolvimento saudavel, reconhecendo suas
potencialidades.  Alguns estudos de orientagdo de trabalhos de
concluséo de curso (TCC) foram realizados em unidade de reabilitacéo,
com criancas que apresentam paralisia cerebral e suas familias.

Dentre as atividades de pesquisa, desenvolvi junto a um grupo de
professores da pediatria um estudo sobre “A trajetéria da familia na
aprendizagem de tecnologias de cuidado de criancas e adolescentes com
doengas crbnicas”. O estudo teve como objetivo identificar o processo
de aprendizagem de pais sobre o uso de dispositivos tecnolégicos no
cuidado de criancas e adolescentes hospitalizados, possibilitando
apontar as contribuicGes da Enfermagem nas acOes educativas para que
o familiar possa manejar com efetividade e seguranca, os dispositivos
tecnoldgicos adotados no cuidado apo6s a alta hospitalar.

Durante esses anos compartilhando com as criangas e suas
familias, percebe-se que vivem num continuo movimento de mudanga e
reestruturacdo em busca de estabilidade e equilibrio. A inesperada
noticia da deficiéncia no primeiro momento pode ser dificil, mas
provavelmente ao longo da vida poderd ser uma rica oportunidade de
aprendizado, crescimento e amadurecimento ao ndcleo familiar.

A familia é o primeiro contexto socializador, as experiéncias que
a crianga vivencia, os sentimentos, a construgcdo da auto-imagem e auto-
estima ocorrem nas relagBes que se estabelecem com a mde, o pai,
irmdos e com as pessoas proximas, experiéncias que vao interferir em
seu comportamento e nas relaces que ela vai estabelecer longe de casa,
na escola, com amigos, em ambientes sociais diversos.

Nesse estudo familia é entendida a partir do conceito elaborado
pelo GAPEFAM (Grupo de Assisténcia, Pesquisa e Educacao na area da
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Familia), como uma unidade dindmica, constituida por pessoas que
podem estar unidos por lagos consanguineos, de interesse e/ou
afetividade. A familia desenvolve forcas e busca recursos e tem direitos
e responsabilidades, vive em um ambiente de interagdo com outros
grupos sociais (ELSEN, 2011). Constitui-se no espago relacional
privilegiado para fornecer a crianga apoio, protecdo e afeto,
fundamentais para o seu desenvolvimento.

Quanto a crianca, esta pertence a uma familia e compartilha
crencas e valores culturais distintos, portanto, é através das atitudes e
valores da familia, dos amigos e da sociedade que, muitas vezes, a
crianga experimenta sentimentos e comportamentos. Sentimentos que
podem ser negativos, depreciativos e estigmatizantes, que podem ser
atribuido a limitacéo de suas capacidades. Podera também, experimentar
atitudes positivas, sentir e aprender que é bonita, esperta, inteligente,
amada, fortalecendo o seu desenvolvimento e valorizando suas
potencialidades. Essa compreensdo vai depender da maneira como a
sociedade define, interage, e se comporta frente a deficiéncia.

Nesse sentido Lauwe e Feuerhahn, (2001) descrevem que a
representacdo aparece como um instrumento de cogni¢cdo que permite a
crianca interpretar as descobertas do meio fisico e social realizadas por
meio de suas sensacOes, acdes e experiéncias e se formam a partir das
interacGes estabelecidas. Desse modo, as representacdes mentais e
sociais formam um todo que contribui para a socializa¢do da crianca e a
formac&o de sua personalidade e de sua auto-imagem.

Portanto, no caso da crianga com deficiéncia a maneira como a
familia percebe a deficiéncia, suas crencas, valores, as idéias (imagens)
concebidas do filho idealizado, o meio social e cultural em que vive, vdo
interferir no modo como ela vai ser cuidada e no modo como a crianga
vai se perceber, sua historia pessoal, seu crescimento e aquisi¢Oes.

A terminologia referente as pessoas com deficiéncia tem mudado
ao longo dos anos, por algum tempo se evitou o0 uso do termo deficiente,
por se acreditar que se tratava de um termo estigmatizante. Foram
utilizados os termos pessoa portadora de deficiéncia, pessoa portadora
de necessidades especiais e 0 mais recente utilizado é pessoa com
deficiéncia, todos buscando destacar a importancia da pessoa quando
feita referéncia a deficiéncia.

Né&o se trata somente de uma questdo semantica, mas em funcao
de certos valores e conceitos vigentes em cada sociedade, as palavras
passam a ter novos significados. A deficiéncia atualmente é vista como
um fendmeno relacional social e historicamente construido (SASSAKI,
2003).
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Conforme consta do Predmbulo da Convencdo sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia:

A deficiéncia é um conceito em evolugéo e resulta
da interagdo entre pessoas com deficiéncia e as
barreiras atitudinais e ambientais que impedem
sua plena e efetiva participagdo na sociedade em
igualdade de oportunidades com as demais
pessoas (BRASIL, 2007).

Nesse estudo compreendemos a deficiéncia a partir da concepgéo
do modelo social que consiste numa corrente politico tedrica iniciada no
Reino Unido nos anos 60 como uma reacdo as abordagens biomédicas, e
provocou uma reviravolta nos modelos tradicionais de compreensao da
deficiéncia ao retirar do individuo a origem da desigualdade e devolvé-
la a0 social. Dentro dessa abordagem, “a deficiéncia é uma experiéncia
resultante da interacdo entre caracteristicas corporais do individuo e as
condicdes da sociedade em que ele vive isto é, da combinacdo de
limitaces impostas pelo corpo com algum tipo de perda ou reducéo de
funcionalidade a uma organizacdo social pouco sensivel a diversidade
corporal” (MEDEIROS; DINIZ, 2004 p. 108).

De acordo com essa perspectiva, optamos por utilizar o termo
crianca com deficiéncia entendendo-a como um ser humano que
apresenta alguma limitagdo decorrente de sua condicdo especial
(alteracdo sensorial ou motora), entretanto, ndo é a sua especificidade
que determina a deficiéncia, mas principalmente as intera¢des que sdo
estabelecidas no cotidiano, influenciadas pelas condi¢Ges psicossocial,
cultural, econdémica, e politica em que vivem.

Nesse sentido, afirma Buscaglia (2002, p. 21) “é a sociedade, na
maior parte das vezes, que definira a deficiéncia como uma
incapacidade, e é o individuo que sofrerd as consequéncias de tal
definicdo”. Ele ainda cita a definicdo de Sol Gordon “é a sociedade
guem cria 0s incapazes. Enquanto a maior parte das deficiéncias €
produto do nascimento e de acidentes, o impacto debilitante na vida das
pessoas freqlientemente ndo é resultado tanto da “deficiéncia’ quanto na
forma como os outros definem ou tratam o individuo”.

Fundamentada nas consideragdes acima, reitero a necessidade de
aprofundar os estudos dentro de uma perspectiva psicossocial, propondo
a realizagio de uma pesquisa que responda ao seguinte
guestionamento: Quais as representagdes sociais construidas pelas
familias sobre a deficiéncia fisica da crianca e que implicagdes trazem
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para o cotidiano?

A partir das perspectivas apresentadas, defendo a seguinte tese:
As representacGes sociais da familia sobre a deficiéncia da crianca
determinam atitudes, comportamentos e praticas de cuidado no
cotidiano.

Este estudo teve como objetivo geral:

- Conhecer as representacdes da familia de crianga com
deficiéncia fisica e suas implicagdes no cotidiano.

E como objetivos especificos:

-Analisar as representacdes sociais da familia sobre a deficiéncia
fisica.

- Analisar as repercussfes da deficiéncia fisica no cotidiano
familiar.

- Analisar o reconhecimento e a aceitacdo da deficiéncia fisica
pela familia.

Acredita-se que os resultados deste estudo poderdo servir de
subsidio para os profissionais que prestam assisténcia a crianga com
deficiéncia e sua familia, vislumbrando novas possibilidades no
processo de cuidar.

Para realizarmos o cuidado precisamos avancar, ir além da
perspectiva da deficiéncia como uma doenca, de carater individual, mas
considerando o coletivo, 0s aspectos psicossociais, significados,
sentimentos, as interacdes que se estabelecem com a crianga e todas as
implicaces do ambiente social.

A enfermagem tem um papel fundamental no cuidado a crianga,
pois estd presente desde o nascimento onde é capaz de intervir
precocemente e ajudar a familia na compreensdo das informacdes e
encorajamento constante, assim como, entender a manifestacdo dos
sentimentos e 0s comportamentos resultantes, destacando que cada
familia é Unica, e precisa encontrar seu caminho, a sua maneira e ao seu
tempo.

Nesse sentido o estudo das representacdes sociais traz
contribuicBes importantes destacando seu o carater de mediacdo entre o
individuo e a sociedade, pois 0 sujeito constr6i na sua relagdo com
outros, um novo mundo de significados (JOVCHELOVITCH, 2007).

Portanto, este estudo revela o conhecimento produzido pelo senso
comum sobre deficiéncia e o quanto tais representacdes influenciam no
modo da familia viver e criar seu filho, considerando as regras que
regem o pensamento social.
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2 COMPREENDENDO O TEMA

Nesse capitulo, apresento uma revisdo narrativa® abordando a
historia da deficiéncia desde a Idade Média até a sociedade
contemporanea, numa perspectiva socio-cultural e politica, evidenciando
como era vista a pessoa com deficiéncia em diversos momentos
histdricos. Evidencio sobre o entendimento e discussdo do conceito de
deficiéncia e as diferentes perspectivas da sociedade. Descrevo sobre 0s
sentimentos e reacOes que a familia e a crianca experimentam frente a
realidade da deficiéncia. Apresento alguns estudos realizados utilizando
a Teoria das RepresentacBes Sociais na tentativa de compreender o
fendmeno de viver com deficiéncia.

Finalizo, apresentando uma revisdo integrativa’ realizada em
bases de dados sobre a producdo cientifica relacionado com a tematica:
Cuidado da crianga com deficiéncia e as mudancas que podem ocorrer
no cotidiano familiar. Foi realizada busca nas bases de dados CINAHL,
LILACS e SciELO, de textos publicados no periodo de 2004 a 2008 e
resultou em um manuscrito que foi submetido a Revista Enfermagem da
Universidade Estadual do Rio de Janeiro- UERJ e atualmente encontra-
se em avaliagdo (Anexo A).

2.1 CONSTRUCAO HISTORICA DA DEFICIENCIA

Ao refletirmos sobre a histdria, € necessario compreendermos a
forma de vida daquela sociedade, onde o individuo com deficiéncia esta
inserido. Entendendo que as relagdes entre os homens se diferenciam no
movimento da histdria, assim o relacionamento com as pessoas que
possuem algum tipo de deficiéncia é compativel com os valores
vigentes, relacionados com a cultura, com a forma como os homens
produzem e reproduzem a vida material, e como se relacionam
socialmente.

Nesse sentido, vamos perceber que as mudancas sécio-histéricas

* A reviséo narrativa compreende publicagdes amplas apropriadas para descrever e discutir o
desenvolvimento ou o “estado da arte” de um determinado assunto, sob ponto de vista teérico
ou contextual (ROTHER, 2007).

’A reviséo integrativa tem a finalidade de reunir e sintetizar resultados de pesquisas sobre uma
tematica ou questdo, de maneira sistematica e ordenada, contribuindo para aprofundar o
conhecimento do tema investigado (GANONG,1987).
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e culturais influenciam na construcdo das representacdes da deficiéncia,
gue por muitos anos foi representada como algo de carater negativo,
incapaz, inatil, aleijado, associado a imagem corporal do corpo
defeituoso, marcado pelo estigma da diferenca.

Na Antiguidade Classica, os ideais atléticos, serviam de base a
organizacgdo sécio-cultural de Esparta e da Magna Grécia. A sociedade
movia-se na busca daquilo que considerava como perfeicdo: a arte, a
ciéncia e a técnica da retoérica (ALVES et al., 1997; PESSOTI,1984).

Embora este momento historico ndo traga na literatura muitas
referéncias quanto aos portadores de deficiéncia, como diz Pessoti
(1984), é sabido que em Esparta, criangas portadoras de deficiéncias
fisicas ou mentais eram consideradas sub-humanas, o que legitimava sua
eliminacdo ou abandono. Portanto, pode-se dizer que ndo existia
nenhum processo de interagcdo com tais individuos.

Os gregos (...) criaram o termo estigma para se
referirem a sinais corporais com 0s quais se
procurava  evidenciar alguma coisa de
extraordindrio ou mau sobre o status moral de
gquem os apresentava. Os sinais eram feitos com
cortes ou fogo no corpo e avisavam que O
portador era um escravo, um criminoso ou traidor,
uma pessoa marcada, ritualmente poluida que
devia ser evitada, especialmente em lugares
plblicos (GOFFMAN, 1988, p. 11).

Na ldade Média, na Europa, difunde-se o cristianismo no qual a
base das relacGes é teoldgica, onde as dicotomias Deus e diabo, céu e
inferno, movem as idéias e os valores deste periodo historico. As
estruturas sociais eram definidas por leis divinas, sob dominio da Igreja
Catélica. Qualquer idéia ou pessoa que contrariasse esta estrutura teria
que ser exterminada. A Inquisi¢cdo Religiosa cumpriu muito bem esse
papel, quando sacrificou como hereges ou endemoniados milhares de
pessoas, dentre elas loucos, adivinhos, alucinados, deficientes mentais e
mulheres, alegando que eram possuidos(as) pelo deménio (ALVES et
al., 1997).

Com o cristianismo, o deficiente ganha alma, e como tal, ndo
pode ser eliminado ou abandonado sem atentar-se contra designios da
divindade. Com a moral crista torna-se inaceitavel a préatica espartana e
classica da “exposicdo” dos sub-humanos como forma de eliminagéo.
Merecem o asilo, cujas paredes convenientemente isolam e escondem o
incomodo ou indtil. Desta forma, comecaram a escapar do abandono e
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da exposicdo (ALVES et al., 1997; PESSOTI, 1984).

No periodo Renascentista (fim do século X1V a meados do século
XVII), delineou-se alguma mudanga social em relacdo aos individuos
portadores de deficiéncia. Devido a caracteristica humanista do periodo,
que buscava a valorizagdo do homem e da humanidade, associada ao
naturalismo, com o renovado interesse pela pesquisa direta na natureza,
trouxe avangos no campo da reabilitacdo fisica e alguns estudos sobre o
ensino da linguagem aos surdos-mudos, entre outros. A reflexdo do
homem e seu lugar no novo mundo descrito pela ciéncia foram o ponto
central do heterogéneo grupo de pensadores chamados de humanistas
(supremacia do homem sobre a natureza). A inten¢do do humanismo era
desenvolver no homem o espirito critico e a plena confianga em suas
possibilidades, condicBes que Ihe haviam sido proibidas durante a época
medieval.

Apesar de, neste periodo, a situacdo marginal dos deficientes ndo
ter sido alterada, significativamente, ocorreram modificagdes nas
relagcBes entre os homens considerados “normais” e os “deficientes”
(CARMO, 1994). Néo se pune nem se abandona o deficiente, entretanto
determina-se uma opcao intermediaria que é a segregacdo. A rejeicdo se
transforma na ambigiidade protegdo-segregacéo, afirma Pessoti (1984).
InGtil para a lavoura e o0 artesanato e consumidor improdutivo da renda
familiar, o deficiente ndo tem outro destino sendo o asilo, onde ganha
abrigo, alimentacéo e deixam em paz a familia e a sociedade sem sua
incOmoda presenca.

Na Idade Moderna, sob a égide da industrializacdo e do mundo
capitalista de producdo, o homem passa a ser entendido como um
animal racional que trabalha planejando e executando atividades para
melhorar 0 mundo dos homens e atingir a igualdade através da produgéo
em maior quantidade. Desenvolve-se a doutrina do trabalho, como valor
supremo do ser humano. A definicdo de homem esti ligada a “ser
produtivo” e “trabalhador”. Séo rejeitados e desclassificados aqueles
que sdo economicamente improdutivos, categoria que absorve os loucos
e 0s mendigos, incluindo os velhos e os deficientes fisicos ou mentais
(ALVES et al., 1997).

Com o surgimento do método cientifico valoriza-se a observacéo,
a testagem, as hipéteses e 0 método experimental. Iniciam-se estudos
em torno das tipologias, e com elas a mentalidade classificatoria na
concepcdo das deficiéncias, decorrente do modelo médico, impregnado
de nocgBes com forte carater de patologia, doenca, medicacdo e
tratamento (ALVES et al., 1997).
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A fatalidade hereditaria ou congénita assume o
lugar da danagdo divina para efeito de
prognastico. A ineducabilidade ou
irrecuperabilidade do idiota é o novo estigma, que
vem substituir o sentido expiatorio e propiciatério
que a deficiéncia recebera durante as negras
décadas que antecederam a medicina, também
supersticiosa. O médico é o novo arbitro do
destino do deficiente. Ele julga, ele salva, ele
condena (PESSOTI, 1984, p. 68).

Na Idade Contemporanea, surge uma abordagem filosofica que
enfatiza a centralidade do ser humano na sociedade. As atitudes para
com os portadores de deficiéncia tém se modificado lentamente, e ganha
impulso com a luta dos movimentos sociais e a emergéncia de entidades
internacionais e nacionais que reivindicam politicas que propiciem
novas oportunidades educacionais e de trabalho, enfim, de integracdo
social destes individuos.

Embora as idéias da fase clinico-assistencialista ainda sejam
bastante fortes, as concepcbes de caridade e assisténcia passam a ser
substituidas pelas idéias de uma nova ética, baseada na visdo de
“integracéo e direitos”.

Através da Assembléia Geral das Nacbes Unidas, em 10 de
dezembro de 1948, foi adotada e proclamada a “Declaracdo Universal
dos Direitos do Homem”. Pela primeira vez, a protecdo era uma
garantia do ser humano pela suas caracteristicas de humanidade e ndo
somente como “ser produtor”. Assegura, dentre outros, o direito de ndo
ser discriminado, o direito a instrucdo, o direito de trabalhar e o direito a
seguranca social (CARMO, 1994).

Em 9 de dezembro de 1975, a “Assembléia Geral das NacGes
Unidas” proclamou a “Declaragdo dos Direitos das Pessoas
Deficientes”, conclamando uma agdo, nos planos nacional e
internacional, a fim de que esta declaracdo ficasse sendo uma base e
uma referéncia comum para a protecdo desses direitos. Essa declaracdo
significou um grande marco na histéria de lutas destas pessoas, na
medida em que obrigou os paises-membro da Organizacdo das Nagdes
Unidas (ONU), mesmo que de forma precéria, a tracarem politicas de
apoio a elas (CARMO, 1994).

Na década de 1980 importantes movimentos em favor dos
direitos civis, provocaram iniciativas em torno da integracdo da pessoa
com deficiéncia na sociedade. Em 1981, o Ano Internacional da Pessoa
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Deficiente, que teve como tema “Participacdo plena e igualdade”
declarado pela Organizagdo das Nacbes Unidas (ONU), procurou
integrar na realidade social, a idéia do “direito” a uma vida digna, que a
democracia deve assegurar a todo cidadéo.

No Brasil, os dados histéricos consultados indicam que as poucas
anomalias fisicas que alguns indios portavam eram fruto de guerras ou
acidentes na selva. Os historiadores afirmam que nos casos congénitos
as criangas eram sacrificadas pelos pais ap6s o nascimento. Vale
ressaltar também, que o significativo contingente de escravos invalidos,
encontrados nesta época, eram vitimas dos maus tratos, castigos fisicos
ou de acidentes no trabalho dos engenhos ou lavouras de cana
(CARMO, 1994).

Carmo (1994) ainda cita que no campo da assisténcia ou
reabilitacdo das pessoas “deficientes”, até por volta de 1850, ndo se
encontra nenhuma obra ou acdo do Estado que mereca destaque.
Somente em 1854, D. Pedro Il ordenou a construcdo de trés
organizacdes destinadas ao amparo destes individuos. Surge o Imperial
Instituto dos Meninos Cegos no Rio de Janeiro, o Imperial Instituto dos
Surdos-Mudos, em 1857 também no Rio de Janeiro, e o Asilo dos
Invalidos da Patria, destinado aos ex-combatentes mutilados na guerra
em defesa da patria.

Parece que o Estado brasileiro reconhece que existem pessoas
portadoras de deficiéncia, mesmo assim, muito pouco ou quase nada
realizou em termos concretos, antes da criacdo do Centro Nacional de
Educacdo Especial, CENESP, em 1973, que tinha como finalidade
promover, em todo territério nacional, a expansdo e melhoria do
atendimento aos excepcionais (CARMO, 1994).

Até por volta da década de 1970 a legislagdo existente, e voltada
para os deficientes, era precaria e esporadica, sendo que estas agdes
governistas ndo podem ser consideradas como propostas politicas
consistentes. No final da década de 70 e nos anos 80, a sociedade
brasileira viveu, lutou e rompeu aos poucos com a ditadura militar. Era
preciso recuperar o Estado de Direito, a cidadania, a democracia, enfim,
parecia ter chegado o momento de exigir do Estado constituido pela
forca, mudancas radicais em suas diretrizes politicas, principalmente no
tocante a politica social (CARMO, 1994).

Este mesmo autor ainda fala que o inicio dos anos 1980, no
Brasil, foi marcado por diferentes formas de lutas sociais de Varios
segmentos e, também, dos “deficientes” em busca da recuperacdo do
Estado de Direito. Estes segmentos, através de mobilizagbes variadas,
buscavam resgatar as elei¢fes diretas em todos os niveis e a elaboragdo
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de uma nova carta constitucional que resultou na Carta Constitucional
de 1988, na qual se pretendia a igualdade e participacdo social do
individuo portador de deficiéncia. O periodo de 1981/1987, é
considerado o periodo em que o Estado brasileiro, diz ter “investido” e
tracado metas politicas de apoio aos “deficientes”.

A partir da década de 1990, comecaram ter impulso a criagdo de
Orgdos responsaveis pela gestdo de politicas publicas voltadas para a
integracdo dessas pessoas, a exemplo da Coordenadoria para Integragéo
da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE). Em seguida foi
promulgado o decreto N° 914 de 06 de setembro de 1993, em um de
seus capitulos institui a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia, que tem dentre alguns principios, assegurar a
plena integracdo da pessoa portadora de deficiéncia no contexto sdcio-
econdmico e cultural, garantindo o respeito as pessoas portadoras de
deficiéncia, que devem receber igualdade de oportunidades na sociedade
por reconhecimento dos direitos que lhe sdo assegurados, sem
privilégios ou paternalismos.

No Ministério da Educacdo, procedeu-se uma nova organizacao
ministerial e foi recriada a Secretaria de Educagdo Especial (SEESP) em
1992 e foi tendo seqiiéncia a organizacdo de acdes e politicas voltadas a
educacdo especial, surgindo a Politica Nacional de Educagdo Especial a
qual, culminou com a nova Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo
Nacional — Lei n® 9.394, em 20 de dezembro de 1996 que contempla em
seus o0s artigos topicos referente a inclusdo de portadores de
necessidades especiais, preferencialmente na rede regular de ensino
(FIGUEIRA, 2009).

Além disso, nesse periodo aparece a concepcao filosdfica da
inclusdo social, a qual considera que a sociedade deve se adaptar para
poder incluir as pessoas com deficiéncia e, simultaneamente estas se
preparam para assumir seus papeéis na sociedade SASSAKI (2002).

Este movimento de inclusdo social comegou a tomar impulso nos
Estados Unidos da América (EUA) por volta de 1989. O Canada esta
bastante adiantado na implementacdo de medidas inclusivas e também
em paises como o Reino Unido, a Austrdlia e Senegal que
implementaram a pratica do lazer inclusivo, declara Sassaki (2002). A
inclusdo social tem por objetivo a construcdo de uma nova sociedade
para todas as pessoas, sob a inspiracdo de novos principios, dentre os
quais: celebracdo das diferencas, direito de pertencer, valorizacdo da
diversidade humana, solidariedade humana, igual importancia das
minorias e cidadania com qualidade de vida.

Para compreendermos as idéias da constru¢do de uma sociedade
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inclusiva é necessario o entendimento dos seus principais conceitos
como: autonomia, independéncia, “empowerment” pode ser traduzido
como ‘empoderamento’ e equiparacdo de oportunidades. Eles moldam
nossas acgdes, diz Sassaki (2002), e nos permitem analisar nossos
programas, servicos e politicas, pois 0s conceitos acompanham a
evolucdo de certos valores éticos, como aqueles em torno da pessoa
portadora de deficiéncia.

Com relagdo ao conceito de Inclusdo foi a Declaragdo de
Salamanca (Linha de Acdo sobre Necessidades Educativas Especiais)
publicada no ano de 1994, em Salamanca na Espanha, com o apoio da
UNESCO, o primeiro documento internacional que aborda
extensamente o conceito de inclusdo. A Declaracdo de Salamanca tem
como principio fundamental que as escolas devem acolher todas as
criancas, e ajustarem-se as necessidades dos alunos, quaisquer que
sejam suas condicBes, fisicas, sociais, lingiisticas, ou outras.
Complementa ainda, que durante muito tempo, os problemas das
pessoas com deficiéncia foram agravados por uma sociedade mutiladora
que se fixava mais em sua incapacidade do que em seu potencial
(SASSAKI, 2002).

Jonsson, citado por Sassaki, (2002, p.113) complementa: “Para
que as pessoas com deficiéncia realmente pudessem ter participacdo
plena e igualdade de oportunidades, seria necessario que nao se pensasse
tanto em adaptar as pessoas a sociedade e sim em adaptar a sociedade as
pessoas”.

A incluséo social € um processo que contribui para a construgo
de um novo tipo de sociedade através de transformagdes, pequenas e
grandes, nos ambientes fisicos, equipamentos e utensilios, e na
mentalidade de todas as pessoas, portanto também do prdprio portador
de deficiéncia. Em varias partes do mundo, ja € realidade a préatica da
inclusdo, entretanto, ainda hoje, vemos a exclusdo e a segregacdo sendo
praticadas em relacéo a diversos grupos sociais. Estas diferentes visdes
podem ocorrer a0 mesmo tempo, em uma mesma sociedade (SASSAKI,
2002).

A falta de conhecimento sobre as deficiéncias contribui para que
as pessoas portadoras de deficiéncia sejam ignoradas e marginalizadas.
Percebe-se, através da historia, que até o século XVIII, as nocdes a
respeito da deficiéncia eram basicamente ligadas a misticismo e
ocultismo, ndo havendo conhecimento cientifico real. A defesa da
cidadania e dos direitos de igualdade € uma atitude muito recente em
nossa sociedade. Nao foi sem lutas que a idéia de uma sociedade mais
justa, com igualdade de oportunidades floresceu, mas decorreu de
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conflitos, gerados pelas injusticas e desigualdades sociais. Observamos
que as condigdes das pessoas com deficiéncia sdo consideradas a partir
de valores, atitudes, crencas, condicGes materiais e opcdes politicas de
uma sociedade, em um dado momento histérico.

Atualmente, cada vez mais o contexto social estd se vendo
obrigado a promover e se adaptar a politica de inclusdo social para
integré-los, as universidades, mercado de trabalho, escolas, estdo tendo
gue se reestruturar para que as pessoas com e sem deficiéncia possam
dividir os mesmos espagos e a representacdo social de piedade nos
primeiros anos de luta é reconstruida e hoje a representagéo social é do
respeito e do reconhecimento (FIGUEIRA, 2009).

2.2 COMPREENDENDO O CONCEITO “DEFICIENCIA”

No Brasil, assim como em demais paises do mundo a
terminologia correta para chamar as pessoas com deficiéncia se
modifica ao longo da histéria, e provavelmente ndo haverd um Gnico
termo valido. Os primeiros documentos, leis, midia, romances e outros
meios mencionavam “os invalidos”, o termo significava “individuos
sem valor”. Aquele que tinha deficiéncia era tido como socialmente
indatil, um peso morto para sociedade e um fardo para a familia
(SASSAKI, 2005).

Por volta dos anos 1960, utilizava-se o termo “incapacitados”,
que significava individuos sem capacidade e, mais tarde evoluiu para
“individuos com capacidade residual”, nesse sentido, a sociedade
reconhece que a pessoa com deficiéncia poderia ter alguma capacidade,
mesmo que reduzida. Uma variacéo foi o uso do termo *“os incapazes”,
que significava “individuos que ndo sdo capazes” de fazer algumas
coisas por causa da deficiéncia que tinham, assim reduzia a capacidade
da pessoa em diversos aspectos: fisico, psicologico, social e
profissional. Apés a | e Il Guerras Mundiais, a midia relatava o
seguinte: “A guerra produziu incapacitados”, “ Os incapacitados agora,
exigem reabilitacdo fisica” (SASSAKI, 2003 p.13).

Do periodo de 1960 até por volta de 1980, a sociedade passou a
utilizar trés termos: “os defeituosos” que significava individuos com
deformidade; “os deficientes” designava individuos com deficiéncia
fisica, intelectual, auditiva, visual ou mdltipla, que executavam
atividades da vida diaria como tomar banho, andar, sentar-se escrever,
entre outras, de uma forma diferente das pessoas sem deficiéncia; “os
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excepcionais” como eram chamados os individuos com deficiéncia
intelectual. Nessa época difundia-se 0 movimento em defesa dos direitos
das pessoas “superdotadas”, expressdo que foi substituida por “pessoas
com altas habilidades™, se discutiu que as pessoas com superdotacéo
também sdo excepcionais por estarem na outra ponta da curva da
inteligéncia humana. No final da década de 50 foi fundada a Associacdo
de Crianca Defeituosa — AACD, hoje chamada de Associagdo de
Assisténcia a Crianca Deficiente e surgiram as primeiras unidades da
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais - APAE (SASSAKI,
2003).

Na década de 1980 a terminologia “pessoas deficientes” foi
adotada, atribuindo o valor “pessoas” aqueles que tinham deficiéncia,
igualando-os em direitos e dignidade & maioria dos membros de
qualquer sociedade ou pais. Em 1981 a ONU deu o nome de “Ano
Internacional das Pessoas Deficientes”, por pressdo das organizacdes de
pessoas com deficiéncia.

De 1990 em diante utiliza-se o termo “‘pessoas com necessidades
especiais™, que surgiu para substituir deficiéncia, dai a expressdo
portadores de necessidades especiais. O termo apareceu como uma
forma de eufemismo, numa tentativa de amenizar a palavra deficiente.
Surgiram expressdes como alunos especiais, criangas especiais,
pacientes especiais. Discute-se que o adjetivo especial ndo ¢é
qualificativo exclusivo das pessoas que tem deficiéncia, pois ele se
aplica a qualquer pessoa (SASSAKI, 2003).

Na mesma época surge 0 termo “‘pessoas portadoras de
deficiéncia”, assim o termo portar uma deficiéncia passou a ser um
valor agregado a pessoa. O termo foi adotado nas constituicdes, leis e
politicas pertinentes ao campo das deficiéncias.

Porém, no final dos anos 1990 e atualmente, primeira década do
século XXI a partir de eventos mundiais liderados por pessoas com
deficiéncia o termo preferido passa a ser pessoas com deficiéncia. Essa
escolha é no sentido de parar de utilizar a palavra “portadora”, pois se
compreende que ter uma deficiéncia faz parte da pessoa e esta pessoa
ndo porta sua deficiéncia. Assim o verbo “portar” como o substantivo
ou o adjetivo “portadora” ndo se aplicam a uma condigdo inata ou
adquirida que faz parte da pessoa. Esse termo ja faz parte da Convencéo
Internacional para Protecdo e Promogdo dos Direitos e Dignidade das
Pessoas com Deficiéncia aprovada pela Assembléia Geral da ONU
(SASSAKI, 2003).

No modo de compreender a deficiéncia e como a sociedade é
responsavel por ela, encontramos a abordagem do modelo médico que
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dominava até a segunda metade da década de 1990, e nos Ultimos anos
observa-se uma tendéncia de mudanca para 0 modelo social.

No modelo médico a deficiéncia é compreendida como um
fendmeno no ambito da patologia ou da anormalidade, portanto, deve
ser submetida a tratamento e uso da medicalizacdo. ldentifica a pessoa
deficiente como alguém com algum tipo de inadequacdo para a
sociedade, dessa maneira, a deficiéncia tornou-se um fendbmeno social
explicada pelo azar ou pelo imprevisivel, vista como uma experiéncia
privada e individual, compreendida como uma opresséo provocada pela
leséo corporal e pelas restrigdes de capacidades resultantes dela (DINIZ,
2007; SANTOS, 2008).

Encontramos na analise de Nallin, citado por Sassaki (2002, p.
30), que:

Se por um lado, o discurso dominante em
reabilitacdo enfatiza a necessidade de se
incrementar as capacidades restantes do cliente,
por outro lado, a sua analise revela um enfoque no
distrbio, na doenca, na deficiéncia. E o modelo
médico aplicado a reabilitagdo. Existe o0
diagnostico, o tratamento, e a “cura”, como se a
complexa questdo da integracdo social das pessoas
deficientes pudesse ser resolvida por uma
operacdo, uma protese, ou seja 4 o que for.

Ja o modelo social surge na tentativa de afastar a deficiéncia do
modelo biomédico, aproximando-a das ciéncias sociais. A tese desse
modelo desloca para a organizacdo da sociedade a necessidade de
enfrentar a deficiéncia como uma questdo social na esfera do publico, e
ndo mais restrita a esfera privada e dos cuidados familiares. A
deficiéncia seria o resultado da opressdo e da discriminagcdo sofrida
pelas pessoas em funcdo de uma sociedade que se organiza de uma
maneira que ndo permite inclui-las na vida social cotidiana (DINIZ,
2007; SANTOS, 2008).

Reconhece assim, a incapacidade de a sociedade se ajustar a
diversidade, pois é possivel uma pessoa ter lesfes e ndo experimentar a
deficiéncia, a depender de quanto & sociedade esteja ajustada para
incluir todos (MEDEIROS, DINIZ, 2004; SANTOS, 2008).

O modelo social abre espaco para mostrar que pesquisas e
politicas publicas direcionadas a deficiéncia ndo podem se concentrar
apenas nos aspectos corporais dos individuos. Nao devem buscar apenas
tornar os deficientes independentes, mas criar condicdes favoraveis para
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que o cuidar seja exercido. Medeiros e Diniz (2004, p. 111) se referem

a citagdo de Oliver (1990):
Todos os deficientes experimentam a deficiéncia
como restricdo social, ndo importando se estas
restricbes ocorrem em conseqiéncia de ambientes
inacessiveis, de nogBes questionaveis de
inteligncia e competéncia social, se da
inabilidade da populacdo em geral de utilizar a
linguagem de sinais, se pela falta de material em
braile ou se pelas atitudes pulblicas hostis das
pessoas que nao tem lesdes visiveis.

Em maio de 2002 foi aprovada pela Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) a Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) versdo original International Classification
of Functioning, Disability, and Health (ICF), esse documento é um
marco no debate sobre deficiéncia, dentre as modificacGes propostas um
dos mais desafiantes foi o novo significado do termo deficiéncia. Ele
propde a integracdo do modelo médico e do modelo social, ou seja, além
do aspecto biomédico a deficiéncia assumiu um cardter também
sociolégico e politico. Dessa forma, tenta realizar uma sintese que
ofereca uma imagem coerente das diferentes perspectivas sobre satde
envolvendo os aspectos bioldgicos, individuais e sociais.

2.3 COMPREENDENDO A CRIANCA COM DEFICIENCIA E
FAMILIA

Acreditamos no papel relevante da familia e sua influéncia no
desenvolvimento cognitivo, social, afetivo e no cuidado da crianca. As
experiéncias que a crianga realiza na infancia, a partir dos vinculos e
interacdes estabelecidas, comportamentos, atitudes e situagdes vividas
vao influenciar na formacéo de sua auto-imagem e na capacidade de
socializacéo.

A deficiéncia € um fenémeno construido socialmente, seu
significado e sua representacdo adquire caracteristicas diferentes em
cada contexto sdcio-historico, na medida em que seu fundamento se
encontra nos julgamentos sociais. O processo de construcdo da imagem
corporal, quando se trata da deficiéncia fisica, resulta, na maioria das
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vezes, na percep¢do de um corpo desvantajoso em relagdo aos outros
ditos normais (MAIA, 2010; GLAT, 2004). Desse modo, a familia deve
ser compreendida desde o momento da noticia do diagndstico da
deficiéncia, e durante o processo de ajustamento que pode repercutir ao
longo da vida da crianca.

A constatacdo de uma deficiéncia é uma situacdo inesperada e
desencadeia uma série de reagdes e comportamentos nos membros da
familia e muitas vezes mecanismos adaptativos de enfrentamento séo
manifestados. A forma como cada membro da familia segue este
processo de adaptagdo varia muito.

A seguir de acordo com alguns autores Sen (2007), Hockenberry
(2011), Rossel (2004), apresentamos algumas fases comuns de
adaptacéo e reacbes emocionais.

O choque e negacao presentes no estagio inicial, no momento do
impacto da noticia, a negacdo é um amortecimento necessario para
evitar a desintegracdo, sendo uma resposta normal a qualquer tipo de
perda. Os membros da familia podem apresentar varios graus de
negacdo adaptativa quando percebem o impacto que o diagndstico tem
sobre as suas vidas. Esses mecanismos podem durar dias ou meses
e devem ser respeitados como respostas imediatas que permitem aos
individuos um distanciamento emocional da agressdo emocional sofrida
e um tempo para se organizarem e mobilizarem suas energias para busca
de solugdes.

Alguns exemplos de negacdo incluem: consultas a muitos
médicos, recusar-se a acreditar nos exames diagnoésticos, demora em
concordar com o tratamento, recusa a contar ou conversar com outra
pessoa a respeito do problema, insistir em que ninguém esta contando a
verdade, ndo fazer perguntas sobre o diagnostico, prognostico ou
tratamento. A negacdo torna-se desajustada quando impede o
reconhecimento dos objetivos de tratamento ou reabilitagdo necessarios
para a sobrevida ou adequado desenvolvimento da crianca.

Na crianca, a negacdo é demonstrada como um fator de
enfrentamento positivo ao diagndstico. A negacdo permite a crianca
manter esperanca na presenca de dificuldades. Como a esperanca, a
negacdo pode ser um mecanismo para lidar com a perda que persiste até
gue uma familia ou individuo esteja pronto ou necessite de outras
respostas.

A adaptacéo sucede gradualmente ao choque, sendo
geralmente caracterizada por admitir que a condicdo existe. Este estagio
manifesta-se por varias respostas, das quais as mais universais sdo a
culpa e a raiva. A culpa origina-se de uma necessidade humana de
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encontrar causas racionais para 0s eventos. Freqlientemente, a culpa
provém de uma falsa suposicdo de que a incapacidade é uma
conseqliéncia de fracasso pessoal, como causas genéticas, ou uma
atitude errada, como beber alcool, usar drogas e fumar. A culpa também
pode estar relacionada a pensamentos de desejar a morte da crianca,
principalmente quando as demandas de cuidado parecem excessivas e
interminaveis, e podem estar associadas a cultura e a crencas religiosas,
seja como punicdo ou uma prova de fé. Também pode ocorrer a
interpretagdo como retribui¢do por um mau comportamento passado.

A raiva direcionada a si mesmo pode ser evidente como
autocensura ou comportamento punitivo, como negligenciar a propria
salde ou degradar-se verbalmente. A raiva externada pode manifestar-se
em argumentos abertos ou isolamento de comunicacdo e pode ser
evidente na relacdo da pessoa com qualquer individuo, como o conjuge,
a crianca e os irmdos. A raiva passiva em relacdo a crianca doente pode
ser evidente na diminuigdo das visitas, recusa em acreditar no grau de
doenca da crianca, ou incapacidade de confortar a crianca. Um dos alvos
mais comuns da raiva dos pais é um dos membros da equipe de salde.

A crianca com deficiéncia e os irmaos também podem responder
com raiva, pela perda da rotina e pela diminuicdo de atencédo dos pais.
As criancgas afetadas podem reagir com raiva as restricbes impostas ou
aos sentimentos de ser diferente.

Varias outras reacdes entre familiares, principalmente os pais, sdo
tipicas. Diminuigdo da auto-estima, na qual os pais percebem um
defeito em seu filho como um defeito em si prdprios, suas metas de vida
podem ser alteradas de forma abrupta e dramética. Vergonha, na qual
os familiares prevéem a rejeicdo social, pena ou ridiculo e perda do
relacionamento e prestigio social e podem sofrer isolamento social.
Depressdo, na qual os pais apresentam sentimentos cronicos de
sofrimento. Para alguns pais, o retardo mental simboliza a morte da
crianca e, portanto, precipita uma reacéo de luto.

Durante o periodo de adaptacdo, quatro tipos de reacBes dos pais
a crianca influenciam a resposta final desta, sdo elas: superprotecao, na
qual os pais temem desenvolver qualquer nova habilidade, evitam toda a
disciplina e atendem todos os desejos da crianca, de forma a evitar a
frustracdo; rejeicdo, na qual os pais isolam-se emocionalmente da
crianca, mas geralmente fornecem cuidados fisicos adequados ou
constantemente censuram e repreendem a crianga; negacéo, na qual os
pais agem como se o distlrbio ndo existisse ou tentam fazer a crianga
compensé-lo; aceitacdo gradual, na qual os pais imp8em restricdes
necessarias e realistas a crianga, incentivam atividades de autocuidado e
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estimulam capacidades fisicas e sociais realistas.

A fase de reintegracédo e reconhecimento envolve a inclusdo da
vida familiar e social com a incapacidade na perspectiva apropriada, na
qual a familia amplia suas interagdes fora de casa com a crianca,
considerando-a um membro participante do grupo.

E importante destacar que os recursos intrafamiliares, apoio
social de amigos, vizinhos e parentes, suporte entre os conjuges,
parceria entre os pais e profissionais da saude, e recursos da
comunidade, sdo essenciais para formar uma rede flexivel de apoio para
a familia. A deficiéncia ou a doenga crbnica afetam as criancas de
todas as idades, sua reagdo frente a essa situacdo depende de seu nivel
de desenvolvimento, dos mecanismos de enfrentamento, das rea¢des dos
membros da familia ou de outras pessoas significativas; e huma menor
parte, da sua propria condicdo Hockenberry (2006). Nesse aspecto,
guanto mais a familia se ajusta, melhor a crianca é capaz de lidar com os
fatores de estresse impostos pela incapacidade.

As criancas tendem a apresentar padrdes distintos de adaptacéo,
aquelas com atitudes mais positivas caracterizam-se pelo otimismo,
competéncia e aceitacdo. Elas mostram poucos problemas de
comportamento em casa e na escola. J4 as que apresentam mi
adaptacdo, sentem-se diferentes e se isolam; demonstram irritabilidade,
ou mau humor. Essas criangas apresentam um pior autoconceito,
atitudes mais negativas sobre sua condicdo e maiores problemas de
comportamento em casa e na escola (HOCKENBERRY, 2011).

As criangas bem adaptadas aprendem gradualmente a aceitar suas
limitagOes fisicas, e procuram realizar atividades motoras e intelectuais
compensatorias. Elas relacionam-se bem em casa, na escola e com
colegas. Tém uma compreensdo de seu distlrbio que Ihes permite
aceitar suas limitacOes, assumir responsabilidade e colaborar no
tratamento e nos programas de reabilitagdo. Elas expressam emocGes
apropriadas como tristeza, ansiedade e raiva, em momentos de
exacerbacdes, e também confianca e otimismo reservado durante
periodos de estabilidade clinica. Sdo capazes de identificar-se com
outros individuos, promovendo auto-imagens positivas e exibindo
orgulho e autoconfianca em sua capacidade de levar uma vida saudavel,
apesar de suas limitacdes (HOCKENBERRY, 2011).

No que se refere ao cuidado, é importante o(a) enfermeiro(a)
formar parcerias com os pais, no auxilio aos cuidados a crianca,
possibilitando o desenvolvimento méaximo das potencialidades de seus
filhos. Estabelecer a confianga através do didlogo e aceitar as diferengas
¢ fundamental para compreender os pais que ainda sofrem com o
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preconceito, barreiras atitudinais da sociedade, comportamento esse que
provém do desconhecimento e da falta de informacdes.

Em relacdo a dindmica familiar, é preciso orientar os pais para
ficarem atentos aos demais filhos, a reacdo dos irmaos terd um impacto
importante sobre o ajuste geral da crianga. Os irm&os, muitas vezes, sdo
colocados em segundo plano, sendo preciso que fiquem nas casas de
parentes ou amigos, 0s pais podem nao conseguir ir as suas atividades
escolares, jogos ou podem estar fisica e emocionalmente indisponiveis
para eles, isso pode causar ressentimento. As relagGes entre irmaos
podem ser formadas por sentimentos mistos e contraditorios, apresentam
conflitos ou companheirismo (HOCKENBERRY, 2011).

O reajuste da familia depende de alguns fatores que séo
importantes como os sentimentos, percepgdes e reacdo dos pais. Os
irm&os estdo sob maior risco de problemas de adaptacdo quando os pais
ndo aceitam a crianca com deficiéncia, pois essas tendem a seguir as
atitudes dos pais. A méae desempenha papel fundamental, pois é na
interacdo com os filhos que os significados, costumes, idéias e
ensinamentos sao interiorizados, se ela for capaz de ter atitudes positivas
e bem ajustadas, esses elementos serdo incorporados pela familia.

Considerando outros membros da familia e da sociedade, em
relacdo aos avés, por exemplo, eles muitas vezes passam por um duplo
sofrimento, tanto por seu neto quanto por seu filho(a), pai ou mae da
criancga, eles ainda apresentam sentimento ambivalente, amam seu neto e
ainda assim sentem um desapontamento pessoal, porém, muitas vezes
eles ajudam os pais na criacdo da crianga com deficiéncia. Referente a
vizinhos, amigos ou pessoas estranhas podem surgir comentérios ou
olhares curiosos, e a familia precisa de orientacdo para essas
experiéncias inevitaveis, caso contrario pode ter uma tendéncia ao
isolamento  social protegendo a crianga dentro de casa
(HOCKENBERRY, 2011).

Como evidenciamos, a familia define, constroi significados e
relaciona-se com a deficiéncia de acordo com seus valores pessoais,
religiosos, suas crencas, representacfes, expectativas, com seu préprio
aprendizado, bem como, é influenciada pelo contexto social e cultural
em que ela vive. Nesse sentido, a crianca através das interacOes
familiares ou em outros ambientes sociais onde transita aprende sobre si
mesma, desenvolve sua personalidade, influencia na auto-imagem,
autoconfianga, trazendo significativa contribuicdo para seu
desenvolvimento.

Conviver com o filho com deficiéncia pode impor limita¢cdes no
cotidiano familiar, maior dispéndio de energia, tempo e muitas vezes
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recursos financeiros. Com certeza, as elevadas demandas de cuidado
impostas, influenciam em maior ou menor grau a vida de todos. E
muito comum a familia expressar sentimentos de incertezas, rejeicéo,
desprezo e estas dificuldades afetivas da familia devem ser
compreendidas dentro da dindmica familiar, possibilitando uma
convivéncia mais solidaria e satisfatdria, contribuindo para o
crescimento e desenvolvimento saudavel do seu filho.

Além disso, tanto a familia como a crianga com deficiéncia
precisardo enfrentar a cada dia seus medos, suas frustracbes e suas
limitagBes, efeitos diretos do estigma social a que toda familia estd
exposta. A relagdo com o filho desperta sentimentos ambiguos,
oscilando entre as condicOes reais e 0s esteredtipos a ele impugnados, a
crenga nas suas possibilidades de desenvolvimento e a resignacéo e
sustentacéo de sua condicdo de dependente (GLAT, 2004).

Portanto, os familiares sdo elementos fundamentais para o
ajustamento da crianca e o(a) enfermeiro(a), como elemento integrante e
participante da equipe de salde deve procurar envolvé-los neste
processo de cuidar, promover orientacOes e ter clareza dos sentimentos
que os envolvem , afim de contribuir para melhor enfrentamento e
integracédo familiar.

2.4 REPRESENTAGAO SOCIAL E A TEMATICA DEFICIENCIA

A teoria das representagdes sociais tem oferecido um importante
suporte tedrico aos pesquisadores da &rea de enfermagem, na
compreensdo dos fendmenos do cotidiano, entre eles a salde e a doenga
dos diversos grupos sociais, encontramos estudos na area da crianca,
adolescente, mulher, idoso, entre outros. Através de um levantamento
bibliografico realizado junto ao Centro de Estudos e Pesquisa em
Enfermagem (CEPEN), disponivel on line
(http://enfermagem.bvs.br/php/index.php) ou em forma de CD-ROM no
periodo de 2001 a 2007, pode-se constatar 3.246 trabalhos registrados
incluindo 832 teses e 2.414 dissertacoes.

Esse banco de dados dispde de informacgdes sobre Pesquisa e
Pesquisadores de Enfermagem, considerado o maior banco de teses e
dissertagdes na area de Enfermagem do Brasil, organizado pela
Associacdo Brasileira de Enfermagem (ABEN), foi criado em 17 de
julho de 1971, destinado a incentivar o desenvolvimento e a divulgagéo
da pesquisa em enfermagem, organizar e preservar documentos
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historicos da profisséo.

Foi realizada a busca dos trabalhos que utilizaram a teoria das
representacGes sociais como referencial teérico para subsidiar os
estudos, foram encontradas 164 pesquisas, sendo 126 dissertacGes e 38
teses, 0 que representa um percentual de 5% dos trabalhos, entretanto,
identificamos baixa fregiiéncia com somente quatro investigacdes sobre
a temaética relacionada as criangas com deficiéncia e sua familia.

Em alguns estudos encontrados, por exemplo, o de Furlan (1998),
intitulado: “O cuidar de criancas portadoras de bexiga neurogénica:
representacles sociais das necessidades dessas criangcas e suas maes”
relatam-se evidéncias de que o viver constitui-se num “problema” a
partir do nascimento da crianga, que além da bexiga neurogénica, tem
outras anormalidades que lhe impde limitagBes e tambem a sua familia,
principalmente a mée, como cuidadora principal. E as criancas relatam
que “ndo é justo” a interacdo diferenciada e preconceituosa que sofrem
no contexto em que estdo inseridas.

Essa mesma autora em sua tese (2003), “Experiéncia do
cateterismo vesical intermitente por criancas e adolescentes portadores
de bexiga neurogénica” revela elementos limitantes e facilitadores em
relacdo a experiéncia do cuidado e do autocateterismo pelas criangas e
adolescentes. Ressalta que cabe aos profissionais de salde e ao
enfermeiro em especial, uma atitude solidaria, de co-responsabilidade no
processo educativo e emancipatorio, ampliando a consciéncia de
cidadania desses atores sociais.

Em “Contextos educacionais e 0 aluno com necessidade especial
(transtorno mental): um desafio interdisciplinar marcado pela dialética
exclusdo/inclusdo” Sanches (2005), constatou que hd um sofrimento
imenso das maes na tentativa de compreender 0 que ocorre com suas
filhas, e que existe uma necessidade de falar sobre os diagnosticos e
tratamentos realizados com os profissionais da salde. Relata que existe
uma linha divisdria entre educacdo e salide e esses contextos ndo se
comunicam. Afirma que devem ocorrer discussdes entre os profissionais
da escola e da salde a fim de ampliar e aprimorar os vinculos com essas
familias, e contribuir para o processo de incluséo.

Em “Cuida-dor (d)eficiente: as representacbes sociais de
familiares acerca do processo de cuidar”, Azevedo et al., (2006)
descreve os significados do cuidar para cuidadores/familiares que
compartilham o cuidado domiciliar de pessoas com deficiéncias fisicas,
por lesdo medular traumética. Os resultados desvelam um cuida-dor
(d)eficiente, voltado para o cuidar de uma pessoa também com
deficiéncia, tida como invélida, e esse cuidar realizado com muito
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sofrimento e privaces, alicercado na culpa e na religiosidade, suportado
por ambiguidade afetiva e marcado por desgastantes mudancas
socioecondmicas e falta de suporte técnico-institucional, para uma
pratica que pressupde tantas especificidades.

Em “Sindrome de Down: uma abordagem psicossocial”, Serrao
(2006), pesquisou as representacdes sociais sobre a sindrome de Down
construidas por profissionais de salde que atendem os portadores e
familiares. Os resultados que evidenciaram que as representacdes sobre
0 portador da sindrome de Down estdo associadas as descricoes
fisicas/atributos e explicagbes de cunho cientifico/profissional
compartilhadas por familiares e profissionais de salde que atendem
esses portadores. Apontou que tanto os profissionais quanto os
familiares reconhecem que o portador da sindrome de Down é uma
pessoa “docil” e que tem “comprometimento mental”. Os profissionais
se ancoram nos aspectos psicossociais e os familiares em aspectos
psicologicos.

Nessa perspectiva, destacamos a importancia de compreender o
fendbmeno de viver com uma deficiéncia na sociedade atual,
considerando os aspectos subjetivos e significados que estdo ancorados
e orientam as atitudes e comportamentos dos profissionais e das familias
frente as criancas com deficiéncia a fim de promover uma nova
perspectiva do cuidado, além do enfoque centrado na doenga, na
medicalizacdo e nos aspectos organicos, incluindo os aspectos
psicossocial, afetivo que envolve as relagdes que se travam com a
crianga no cotidiano.

A crianga vive em universos de socializacdo, e as representacdes
que elas adquirem, sua visdo de mundo que se forma progressivamente e
a representacdo de si mesma resultam de interacdes com as pessoas do
seu entorno, familiares, profissionais e seus pares. As relagcBes com a
crianca podem ser determinadas por aspectos positivos, estimulo, afeto,
protecdo, entretanto, também é possivel prevalecer comportamentos de
superprotecdo, dependéncia, isolamento que véao interferir no
desenvolvimento de suas potencialidades.

Nessa vertente, a elaboracdo das representacdes sociais enquanto
forma de conhecimento pratico que orientam as ac¢fes no cotidiano, se
da na interface de duas forcas. De um lado, 0os pensamentos que
circulam na sociedade e, de outro, o prdprio processo de interacdo social
(SPINK, 2007).

Entendendo que, as representaces norteiam todas as atividades
humanas, a representacdo da familia € determinante para a promogao ou
impedimento do processo de socializagdo e inclusdo social da crianga,
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pois é através das interacBGes familiares que ela ira desenvolver os seus
critérios valorativos, significativos, percebendo 0 mundo a sua volta e a
Ssi mesmo e assim construindo sua identidade.

Acredito que este estudo forneca subsidios a equipe
multiprofissional, em especial ao enfermeiro para que tenham uma
melhor compreensdo dos significados, sentimentos e comportamentos e
a dindmica de transformagbes que envolvem o cotidiano familiar. O
papel dos profissionais é fundamental para ajudéa-los a compreender as
questdes ligadas a deficiéncia de modo construtivo, possibilitando a
crianga & conquista do ser e viver saudavel no mundo.

Considerando, ainda que esse grupo social constitua um ndmero
consideravel da populacio, enfatizamos o siléncio académico
representado pela escassez de pesquisas sobre a problematica da crianca
com deficiéncia e sua familia na perspectiva da Teoria das
Representacdes Sociais 0 que justifica a realizacdo deste estudo.

2.5 MANUSCRITO 1 - O CUIDADO DA CRIANCA COM
DEFICIENCIA E AS REPERCUSSOES NO COTIDIANO FAMILIAR

O cuidado da crianga com deficiéncia e as repercussdes no cotidiano
familiar

El cuidado del nifio con deficiencia y las repercusiones en el
cotidiano familiar

The care for the child with disabilities and the repercussions in
everyday family life
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Resumo

Revisdo integrativa de literatura, teve como objetivo identificar e
analisar o que tem sido publicado sobre o cuidado da crianga com
deficiéncia e as mudancas que podem ocorrer no cotidiano familiar. Foi
realizada busca nas bases de dados CINAHL, LILACS e SciELO, de
textos publicados no periodo de 2004 2008. Foram encontrados 90
artigos e selecionados 37, que foram categorizados nas seguintes areas
tematicas: implicacdes para a familia que se constitui no enfrentamento
das familias diante da noticia do diagndstico, impacto no cotidiano
familiar, resiliéncia familiar e rede de apoio social. Constatou-se que
as familias experimentam um sentimento de continua adaptacéo,
vulnerabilidade ao estresse, depressdo e outros sentimentos de
enfrentamento. Adotam perspectivas positivas e desenvolvem a
aceitacdo, a tolerdncia e a perseveranga. As mudan¢as na dindmica
familiar interferem nas relacdes, interacdes e atividades de lazer, e a
rede de apoio social é importante no processo de sociabilidade e
inclusdo social.

Descritores: Criangas portadoras de deficiéncia; familia; cuidado da
crianca.

Resumen

Revision integradora de la literatura, tuvo como objetivo identificar y
analizar lo que ha sido publicado sobre el cuidado del nifio con
deficiencia y los cambios que pueden ocurrir en el cotidiano de la
familia. Fue realizada busqueda en las bases de datos CINAHL,
LILACS y SciELO, en el periodo de 2004 a 2008. Fueron encontrados
90 articulos y seleccionados 37, que fueron analizados y agrupados en la
categoria: Implicaciones para la familia que se constituye en el
enfrentamiento de las familias delante de la noticia del diagnéstico,
impacto en el cotidiano familiar, resiliencia familiar y red de apoyo
social. Se encontré que las familias experimentan un sentimiento de
continua adaptacion, vulnerabilidad al estrés, depresion y otros
sentimientos de enfrentamiento. También adoptan perspectivas
positivas, nuevos valores y vision de mundo, aprenden a desenvolver a
aceptacion, tolerancia, perseverancia. Los cambios en la dinamica
familiar interfieren en las relaciones, interacciones y actividades placer.
La red de apoyo social es importante en el proceso de sociabilidad e
inclusion social.

Descriptores: Nifios con discapacidad; familia; cuidado del nifio.
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Abstract

Integrative review of the literature, aimed to identify and analyze what
has been published on child care with disabilities and the changes that
may occur in everyday family life. A research was conducted in the
CINAHL, LILACS e SciELO databases, from 2004 to 2008. From the
90 papers found, 37 were selected and categorized in the following
thematic areas: Consequences for the families in facing the news of
the diagnosis, impact in everyday life, family resilience and social
network support. It was found that the families experience a feeling of
continuous adaptation, vulnerability to stress, depression and other
feelings of coping with the situation. They also embrace acceptance,
tolerance and perseverance. The changes in family dynamics interfere in
the relationships, interactions and leisure activities. The social network
support is important in the process of socialization and social inclusion.
Key words: Disabled children; family; child care.

INTRODUCAO

O papel relevante da familia e sua influéncia na evolucdo e
desenvolvimento dos seus membros sdo compartilhados por
profissionais da educagdo e da salde e pela sociedade em geral. A
familia € o primeiro contexto socializador no qual seus integrantes se
desenvolvem em nivel afetivo, fisico, intelectual e social, segundo
modelos estabelecidos e interiorizados, e as experiéncias que a crianca
adquire na infancia, os sentimentos de afeto ou desafeto que vivencia, as
interacdes estabelecidas servirdo de referéncia para ela interpretar o
mundo e suas relagdes cotidianas.

O nascimento de uma crianga com deficiéncia é um
acontecimento inesperado para os pais. A familia é desafiada a percorrer
novos caminhos para cumprir a tarefa de socializar, educar e aprender a
lidar com as consequéncias que repercutirdio por toda a vida.
Sentimentos ambiguos de aceitacdo, rejeicdo ou culpabilidade surgem
incessantemente com o questionamento dos porqués?

Em nossa sociedade ocidental, o mandato social da
“normalidade”, influencia o olhar social avesso as diferencas. O ato de
dizer que a crianga possui uma deficiéncia ira transformar o filho
“normal” numa crianga “anormal”, isso  requer tempo para ser
processado e para 0S pais conceberem uma nova crianga em seu
psiquismo. A revelacdo do diagndstico precisa ser feita a partir de uma
compreensdo integral da familia e das dificuldades intrinsecas a esse
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momento®.

A constatacdo da deficiéncia rompe com os sonhos do filho
idealizado e provoca mudangas na dindmica familiar, podendo alterar as
relagbes entre seus membros, assim como o estilo de vida e seu
cotidiano. As demandas de cuidado como reabilitacdo, estimulacdo,
consultas a especialistas e terapias requerem mais tempo e acarretam
gastos financeiros que podem provocar a diminuicdo do lazer, das
atividades sociais e mudangas nos planos e expectativas para o futuro.

Consideramos importante trazer subsidios tedricos para a equipe
de saude, especialmente a da enfermagem, de modo a compreender 0s
aspectos do cotidiano familiar que envolve o cuidado da crianga com
deficiéncia e as interagdes e relagcdes que se estabelecem no universo
social.

Entendemos que parcerias entre familias e profissionais
possibilitam somar esforcos, compartilhar responsabilidades e
conhecimentos, reconhecer os limites e enfatizar potencialidades e
habilidades(z), estabelecendo uma relacdo de acolhimento, confianca e
ajuda mutua para aquisicdo de competéncias para o cuidado.

Desse modo, esse estudo teve como objetivo identificar e analisar
0 que tem sido publicado em periddicos cientificos sobre o cuidado da
crianca com deficiéncia e as mudancas que podem ocorrer no cotidiano
da familia.

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo integrativa, cujo meétodo tem a finalidade
de reunir e sintetizar resultados de pesquisas sobre uma tematica ou
questdo, de maneira sistematica e ordenada, contribuindo para
aprofundar o conhecimento do tema investigado

Na operacionalizagdo dessa revisdo, foram respeitadas as
seguintes etapas: selecdo das questdes tematicas, estabelecimento dos
critérios para a selecdo da amostra, representacdo das caracteristicas da
pesquisa original, andlise dos dados, interpretacdo dos resultados e
apresentacdo da revis&o.®

Foi feita pesquisa bibliografica de artigos publicados no periodo
de 2004 a 2008, nas bases de dados CINAHL (International Cumulative
Index to Nursing and Allied Health Literature), LILACS (Literatura
Latino Americana e do Caribe em Ciéncias da Salde) e SciELO
(Scientific Electronic Library Online).

Os critérios para inclusdo foram artigos originais, revisdo de
literatura e relato de experiéncia que retratassem a tematica, publicados
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em periddicos que disponibilizassem link com open acess a texto
completo, disponiveis nos idiomas inglés, portugués e espanhol.

A questdo norteadora foi: 0 que tem sido discutido e investigado
na producdo cientifica sobre o cuidado e o cotidiano da familia da
crianga com deficiéncia?

Dos 90 artigos encontrados, (65 CINAHL), (12 LILACS), (13
SciELOQ), dos quais 69 sdo de publicagdes internacionais e 21 nacionais,
foram selecionados 20 (CINAHL), 9 (SciELO) e 8 (LILACS),
totalizando 37 artigos que correspondiam aos critérios de inclusao
previamente definidos. Os termos de busca foram: crianga com
necessidades especiais (children with special needs), crianca com
deficiéncia (Disabled Children) e familia (family).

Apos a leitura dos resumos (abstracts) e (resumem) e resgate na
integra dos estudos selecionados a releitura permitiu a categorizacdo em
areas tematicas para posterior analise.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os estudos selecionados possibilitaram identificar mudancas no
cotidiano da vida familiar frente & deficiéncia de um filho e foram
categorizados nas seguintes areas tematicas: implicagdes para a familia;
implicacbes para os profissionais; e implicagdes para a sociedade.

Optamos por discutir apenas a primeira categoria, constituida
pelo enfrentamento das familias diante da noticia do diagndstico da
deficiéncia, impacto no cotidiano familiar, resiliéncia familiar e rede de
apoio social.

Enfrentamento das Familias

As méaes entrevistadas declararam preferir ndo saber o resultado
dos exames realizados na gestacdo, ja que poderiam indicar que seu
filho teria alguma deficiéncia, e tinham receio de afetar o feto com
algum sentimento negativo®.

Alguns estudos evidenciaram que, frente a deficiéncia do filho, os
pais e a familia apresentam sentimentos como choque, negacao, raiva,
tristeza e culpa, e que o diagndstico deixa os pais desorientados e com
muitas ddvidas nesse momento delicado, pois se dd uma sentenca que
muda o status da crianga, tracando uma linha diviséria entre o “normal”
e “anormal”. Para os pais, muitas vezes, significa abandonar os sonhos
concebidos acerca daquele filho e encarar como vai ser interpretada a
deficiéncia, que vai depender, em parte, de como eles entendem o
diagnostico, atribuindo-lhe um significado para suas vidas e de seu
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filho®.

O processo de luto é vivenciado apds a perda do bebé idealizado
e sera mais intenso conforme o nivel de expectativas que os pais tiverem
em relacdo ao futuro da crianca. Os pais sentem-se envergonhados,
sofrem um golpe na sua autoestima, passam por um periodo de
frustragdes e incertezas, acompanhadas geralmente de um sentimento de
culpa. O nascimento da crianga com deficiéncia evidencia nos pais suas
duvidas em relacdo a sua capacidade de agir, de gerar o filho saudavel,
comprometendo a formagdo do vinculo, a aceitacdo do filho e a
compreensdo das informages. Muda radicalmente o curso de vida e a
organizacdo desta familia, sua rotina, seus sonhos, seus projetos, seu
lazer ¢,

Posteriormente, surge 0 mecanismo de negacdo da realidade. A
preocupacdo com o futuro, o descontentamento, a antecipacdo das
responsabilidades que precisam ser assumidas relacionadas ao
diagndstico e/ou prognostico da crianca podem levar a familia a negar a
deficiéncia®®*. Muitos pais inicialmente rejeitam ajuda, pois se
recusam a admitir que seu filho tenha limitagdes. Entretanto, é preciso
construir caminhos para elaborar o luto, e encarar o nascimento de uma
nova vida, mesmo que seja diferente do que foi planejado. Neste caso, 0
apoio profissional, familiar e social é imprescindivel.

Associado a essas reagdes, 0S pais, muitas vezes, apresentam um
misto de tristeza, culpa e revolta. Sentem raiva da situacdo, deles
mesmos e até do profissional que pronuncia a noticia, podem percorrer
um itinerdrio de consulta com outros especialistas na tentativa de
encontrar alguém que negue o diagndstico inicial ou indique um
prognostico mais favoravel. Os pais sentem-se muito angustiados, tém
medo do futuro e do desconhecido®"?.

Esses sdo modos de enfrentamento que concedem a familia
tempo e espaco para criar energias e encontrar 0 caminho para um novo
equilibrio. Os pais entram em um processo de adaptacdo, no qual se
observa uma instabilidade emocional que se apresenta por meio de
oscilacbes entre aceitacdo e rejeicdo. Nessa fase, é importante que os
pais possam viver momentos de choro, tristeza ou luto pelo filho
imaginario, sem que lhes seja tirada a esperanca, e ndo percam a
credibilidade em si mesmo e no filho®".

Quando os pais alcancam a etapa de adaptacdo, passam a aceitar
seus sentimentos e a condi¢do de seu filho, mostram-se interessados e
desafiados em aprender e conhecer mais sobre a crianca. Nessa etapa, 0
processo de vinculo se fortalece e 0 meio ambiente exerce um poderoso
efeito sobre os pais. Ocorre um processo de reorganizagdo no qual os
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pais assumem uma postura diferente, a familia aprende a tolerar as
limitagbes do filho e compreende que precisa ajuda-lo no
desenvolvimento de suas potencialidades. As relacGes de afeto se
constroem e fortalecem no cotidiano, facilitando a interagdo com o0s
pais. Se esse equilibrio ndo se instalar, toda a estrutura familiar
continuara afetada e podera ocorrer problemas conjugais, nas relagdes
familiares, separaces ou esquecimento dos outros filhos® ™.

Os estudos nos mostram que, quando a familia supera o impacto
inicial e passa para o periodo de adaptacgdo, esse pode produzir um efeito
agregador, de busca pelo equilibrio emocional, por uma reconstrucéo
dos sentimentos e consequente estreitamento dos lagos familiares.
Assim, com o passar do tempo, 0s pais aprendem a conviver com 0
filho, compreendé-lo e conhecé-lo melhor, de modo a favorecer seu
desenvolvimento e inseri-lo no ambiente social.

Impacto no Cotidiano Familiar

Somos inseridos em um cotidiano construido historicamente, que
é¢ modelado pelas leis, pelas religides, pelo governo, pelos grupos
sociais. E palco de manifestacdes ideoldgicas, mitos e preconceitos. Na
vivéncia do cotidiano, os individuos expressam seus sentimentos,
atitudes, gestos e idéias™?.

Um cotidiano marcado por incertezas quanto ao futuro pode
afetar as relacbes no seio da familia. O nascimento da crianga com
deficiéncia pode unir ou separar os pais, pois, muitas vezes, esses
projetam a culpa um sobre o outro, ocorre também dificuldade na
comunicacdo conjugal, mudanca no comportamento do conjuge,
aparecimento de agressividade, cansa¢co materno e alteragfes inclusive
quanto a vida sexual, j& que é frequente a crianga dormir no quarto ou na
cama com o casal®*?.

As mudancas no cotidiano da vida familiar foram apontadas, nos
estudos pesquisados, destacando alteracdes na vida social, que muitas
vezes desencadeiam o isolamento, o conflito sobre os papéis de pais,
irméos, o aumento dos gastos e a diminui¢do da renda familiar, uma vez
que, geralmente, a mae abandona sua profissao.

Alguns estudos realizados em paises desenvolvidos retratam a
experiéncia dos pais no cuidado domiciliar em situa¢fes que envolvem
criangas dependentes de tecnologia. Destacam a perda da privacidade e
a mudanca da configuracdo do ambiente doméstico, devido a
necessidade de adaptacdo de equipamentos. Nas relagfes entre eles,
surge uma experiéncia ambigua e conflituosa devido a natureza e
divisdo dos procedimentos de cuidado que os pais tém de desempenhar,
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cuidados esses que podem causar dor e desconforto no filho, acarretando
desgaste fisico e emocional. Essa é uma realidade que transfere, muitas
vezes, a responsabilidade do cuidado profissional para os pais,
restringindo momentos para si ou para os outros filhos™***"

O cuidado da crianca com deficiéncia ocupa um papel central na
dindmica familiar, delimitando as interacBes e exigindo da familia
superacdo dos desafios apresentados no dia a dia. Essas trajetdrias de
cuidado, muitas vezes solitérias, refletem luta e dedicacdo e interferem
no cotidiano®17,

Na maioria das familias, os cuidados sdo realizados
predominantemente pela méae, que se sente sobrecarregada por cuidar
sozinha dos servi¢os domésticos, da crianga e se responsabilizar de levar
a crianga as terapias. Essa é uma realidade que as deixa expostas a um
nimero maior de situagBes estressoras, sendo o0 membro da familia que
mais adaptacOes deve fazer em sua rotina de vida. Assim, entende-se
que, quanto maior o suporte somal recebido pelas mées, menor o indice
de estresse relatado por elas®*®

Outro aspecto eV|denC|ado nos estudos refere-se ao isolamento
social. Num estudo realizado com criancas com deficiéncia fisica, os
pais revelaram preocupacdo em relagdo ao preconceito, evidenciado
pelos gestos, atitudes e palavras direcionados a crianca, e por isso eles
tendem a proteger a crianga da curiosidade e do desprezo das outras
pessoas. Sentem-se expostos em sua privacidade face aos olhares e
abordagens de estranhos na rua, lugar onde as dlferengas ganham
visibilidade, s&o notadas, anunciadas e denunciadas®

O preconceito é algo claramente visivel nos ambientes sociais,
olhares curiosos de constantes questionamentos passam a indagar:
porque ele é assim? O que aconteceu com ele? Devido a esses olhares
estranhos, avesso as diferencas, as familias muitas vezes se isolam,
sentindo-se estigmatizadas, culpadas, ou castigadas. Essa é uma dor que
precisa ser gerenciada internamente na consciéncia de si e externamente
na interagdo com o outro®**%

Em alguns paises dos Emirados Arabes, estudo realizado com
maes muculmanas constatou a vida restrita das familias, que, por falta
de suporte financeiro, dificuldade de transporte para simples passeios,
ficam confinadas ao lar. Também relatam situacbes de intolerancia,
reacOes negativas e o0 estigma social, como a culpabilizagdo da mulher
por trazer ao mundo uma crianga com deficiéncia, elas podem ser
repudiadas pelos maridos, sendo vistas como uma ameaga a estabilidade
conjugal e social. So rotuladas como incapazes de dar a luz a criangas
saudaveis.
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As evidéncias encontradas indicam que é preciso atencdo da
equipe de salde para reconhecer ndo so as etapas emaocionais em que 0s
pais se encontram, mas também identificar quando essas se prolongam e
requerem ajuda profissional. Estudos e reflex8es sdo imprescindiveis
para avancar na compreensao do significado de viver com deficiéncia,
considerando sua dimenséo individual e coletiva.

Resiliéncia Familiar

Entende-se por resiliéncia familiar a “capacidade universal que
permite que uma pessoa, grupo ou comunidade previna, minimize ou
supere os efeitos nocivos das adversidades”®®. Os estudos mostram que
as familias se organizam do ponto de vista emocional e relacional,
atribuem significados positivos as adversidades e demonstram
capacidade de identificar sentido e significado em tudo que ocorre. Os
pais aprendem a recuperar um senso de controle sobre a vida e as
circunstancias, comecando uma verdadeira triagem de valores,
encontrando um novo significado na vida, que os faz enfatizarem
valores de respeito, paciéncia, aceitacdo, tolerancia e cooperacdo, que
possibilita sustentar o enfrentamento de situacdes dificeis®*?.

Frente a experiéncia de cuidar da crianca com deficiéncia, os pais
relataram que a interacdo com o filho é um relacionamento de méo
dupla, no qual se relacionam, modificam, transformam, crescem e
amadurecem mutuamente. Os conceitos iniciais acerca das deficiéncias
sdo reavaliados, aprendem a valorizar as potencialidades da crianca e
requisitam continuos refor¢os em suas estimas pessoais que o0s auxiliam
no processo educativo de seus filhos®*?.

Criar um filho com deficiéncia possibilita a familia alterar ou
adotar mudancas em suas visdes de mundo, reexaminar seus sistemas de
crencas, valores e prioridades, que envolvem diferentes maneiras de
pensar sobre a crianga, seu papel parental, bem como o papel da familia.
Em alguns estudos, os pais indicaram que a crenca em Deus, a oracao, a
fé, sdo elementares, guiam seus comportamentos e atitudes e apontam a
importancia da esperanca e de ver oportunidades para seus filhos, de
criar novos sonhos e substitui-los pelos inicialmente perdidos ¢,

Frente ao exposto, identificamos a habilidade de as familias
buscarem atitudes que as auxiliem a se reequilibrarem nas circunstancias
vividas de acordo com seu potencial de resiliéncia, que pode variar para
cada pessoa. Destacamos ser fundamental, no convivio familiar, o
reconhecimento de atitudes positivas, relacbes de afeto muatuo e
aceitacdo, de modo a fortalecer o desenvolvimento e as potencialidades
da crianca com deficiéncia.
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Rede de Apoio Social

Conviver com um filho com deficiéncia requer a reestruturacdo
da familia e de seu cotidiano. Nesse momento, é necessario o apoio das
pessoas proximas como familiares, colegas de trabalho, profissionais de
salde, amigos e vizinhos, que, de alguma forma, tornam-se um suporte e
amenizam 0 estresse dos pais por meio da companhia, da
disponibilidade para escutar, aconselhar, auxiliar nas tarefas, enfim,
compartilhar o cuidado.

A rede de apoio foi destacada como importante estratégia que
favorece a formagédo de vinculos e a estruturacdo da vida da crianga com
deficiéncia ampliando suas possibilidades a partir da autoestima
proveniente das relages de afetividade®. Ajuda a familia a acreditar na
sua competéncia para exercer o cuidado, e aponta os profissionais de
salde como importante suporte, porque podem auxilid-los na
identificacdo de recursos e acessos aos servicos oferecidos pelo sistema
de salde. Contudo, alguns estudos relatam a insuficiente assisténcia dos
profissionais*®2?.

No Canadd e Reino Unido, os estudos demonstram que as
familias de criancas com necessidades complexas de saude que
necessitam de cuidados médicos e de enfermagem domiciliar tém
dificuldade em encontrar rede de apoio adequada para atender as
demandas do filho em casa ou na escola, essa falta de apoio na
comunidade pode causar atrasos na alta hospitalar e isolamento social
das familias®*™**.

Ainda como rede de apoio, destacamos 0s grupos de convivéncias
de pais os quais possibilitam a troca de experiéncias, apoio social e
emocional, solidariedade, e integracdo psicossocial, assim como o papel
da escola, professores e amigos que ajudam a estabelecer novos vinculos
extrafamiliares, contribuindo para o processo de sociabilidade e inclusdo
social.

As relacbes sociais contribuem para dar sentido a vida, e a
presenca da crianga com deficiéncia pode provocar o rompimento com a
rede social, por isolamento e dificuldades familiares, ou ainda por esta
ser insuficiente para atender as demandas requeridas.

CONSIDERAGOES FINAIS

Os diferentes estudos mostram que a experiéncia sobre o cuidado
da crianca com deficiéncia € relatada pelas familias e revelam
similaridades de situagdes e vivéncias tais como: reacGes dos pais frente
ao diagnostico, mudanga do cotidiano familiar, isolamento social e
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aumento de gastos.

Algumas familias experimentam um sentimento de continua
adaptacdo, sendo que seus valores e prioridades podem mudar
frequentemente, apresentando vulnerabilidade ao estresse, depressao,
impoténcia e outros sentimentos de enfrentamento que influenciam no
modo de viver. Mas, por outro lado, tendem a adotar perspectivas
positivas, passando a apreciar novos valores, redefinir o que realmente
importa na vida e valorizar pessoas com deficiéncia, elencando a
resiliéncia, ou seja, ganharam maior compreensdo de si mesmos através
da experiéncia, aprenderam a desenvolver a aceitacdo, tolerancia,
perseveranga, compaixao e amor incondicional.

As redes de apoio, sejam do ambito familiar ou profissional,
permitem minimizar as adversidades, adaptarem-se as mudangas do
cotidiano, fortalecendo os lacos de solidariedade e amizade.

Apesar da diversidade de -culturas, crencas, religiosidade,
realidades socioecondmicas e politica dos paises onde os estudos foram
realizados, os sentimentos e experiéncias convergem para 0S Mesmos
enfrentamentos.

Identificou-se maior nimero de publicacGes internacionais acerca
do cuidado da crianca com deficiéncia e as repercussdes no cotidiano, o
que aponta para a necessidade de mais estudos dos profissionais de
salde no ambito nacional, destacando a Enfermagem, que tem uma
relacdo mais estreita com a familia e detém um papel essencial no
cuidado e compreensao dessa populacéo.

Acredita-se que essa revisdo bibliografica pode contribuir para
estudos futuros e que, pela relevancia do tema, deve ser ampliada sob
diferentes enfoques.
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3 APRESENTANDO O REFERENCIAL TEORICO

Nesse capitulo descrevo o referencial tedrico norteador deste
estudo, a Teoria das Representacfes Sociais, que fundamentada na
perspectiva psicossocioldgica pretende trazer a luz os significados,
imagens pensamentos, enfim, a compreensdo da familia sobre a
deficiéncia fisica da crianca e suas implicagGes no cotidiano.

Apresento ao final do capitulo um estudo realizado que retrata a
producdo académica publicada em teses e dissertacfes registradas na
base de dados do Centro de Estudo de Pesquisa em Enfermagem
(CEPEN) sobre a aplicagdo da Teoria das Representacfes Sociais nos
estudos da area de enfermagem. Resultou no manuscrito 2: A Teoria
das Representagdes Sociais nas dissertacdes e teses em enfermagem: um
perfil bibliométrico, foi publicado na Revista Texto Contexto
Enfermagem, v. 20, n. 2, p. 294-300, 2011.

Devido a escassez de investigacfes em representacdes sociais e
deficiéncia nas teses e dissertagdes, o estudo foi ampliado para avaliagdo
de toda a produgdo académica sobre a Teoria das Representacdes
Sociais nesse campo do conhecimento.

3.1 CONTEXTUALIZANDO HISTORICAMENTE A TEORIA DAS
REPRESENTACOES SOCIAIS

A Teoria das Representacfes Sociais foi apresentada por Serge
Moscovici, psicologo romeno, que nasceu em 1928, viveu na Franga
onde foi naturalizado. Em 1959 termina sua tese de doutorado, orientado
pelo psicanalista Daniel Lagache, e a publica em 1961: La psychanalyse,
son image son public, "A psicanalise, sua imagem e seu publico".

Nesse estudo, ele estava interessado em observar o que acontece
quando um novo corpo de conhecimento, como a psicanalise, €é
difundido dentro de uma populacdo. Ele colheu amostragens do
conhecimento, das opinides e das atitudes das pessoas, com respeito a
psicanalise e aos psicanalistas.

Utilizou como métodos de coleta de dados, questionarios semi-
estruturados, pesquisa de opinido, amostragens de conteidos de jornais e
revistas publicados na Franca sobre todas as referéncias a psicandlise.
Isso compreendia uma analise de conteldo dos meios de comunicagéo
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de massa. Sua pesquisa mostrou que o saber cientifico é transformado
em uma dimensdo do senso comum, pelos grupos estudados. Ele refere
que as representacdes estdo presentes tanto “no mundo” como “na
mente”, e elas devem ser pesquisadas em ambos os contextos (FARR,
2007).

A Teoria das Representacdes Sociais situa-se no ambito da
psicologia social, compartilha de uma postura epistemolégica, com
influéncia da posicéo construtivista ou genética de Jean Piaget. Também
tiveram influéncia os estudos de Vygotsky, embora desconhecido pela
psicologia ocidental até os anos oitenta é considerado um dos
precursores da psicologia das representacfes sociais. Foi ainda apoiada
no conceito de representagdes coletivas de Emile Durkheim, que é um
dos fundadores da sociologia moderna.

A andlise de Piaget sobre o pensamento infantil foi importante
para o estudo que Moscovici desenvolveu das caracteristicas das
representacdes sociais. Em seu livro intitulado: O juizo moral da
crianca (1932), Piaget estabelece uma distingdo fundamental entre duas
formas de adquirir conhecimento social. Ele descreve, que por um lado,
ha o conhecimento como produto da transmisséao social, no qual a fonte
de conhecimento é a autoridade de uma figura dominante, que ocorre
nas relacfes onde a assimetria de poder exerce sua forca sobre 0 menos
poderoso. E por outro lado, existe o conhecimento que é adquirido
através da elaboragao cognitiva, que ocorre entre individuos em situacdo
de igualdade, onde cada um tem a liberdade de se engajar no debate
(DUVEN, 2007).

Inspirado nos estudos de Piaget sobre o conhecimento de senso
comum nas criangas, Moscovici concentrou sua atencdo no
conhecimento do senso comum nos adultos. Propds entdo um conceito
transformado da representacdo social baseada no pensamento de senso
comum, no conhecimento e na comunicagio (MARKOVA, 2006).

Um dos pressupostos centrais das teorias genéticas em psicologia
é que, para que possamos compreender qualquer coisa, é necessario que
possamos compreender 0s processos através dos quais ela foi produzida,
isto quer dizer que, é necessario apreender o desenvolvimento de sua
construcao.

O psicologo russo Vygotsky, falecido em 1934, desenvolveu seus
estudos sobre o desenvolvimento infantil, trazendo contribuic6es para a
teoria das representacdes sociais quando retoma a idéia de que os
processos cognitivos ndo sdo processos exclusivamente individuais, de
gue a génese do pensamento se encontra na interagdo social e de que o
pensamento € uma forma de interagdo social (VALA, 2006).
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Nesta perspectiva, afirma Vala (2006), os individuos ndo se
limitam a receber e processar informacao eles sdo também construtores
de significados e teorizam a realidade social. A psicologia social
de Moscovici € orientada para questdes de como as coisas mudam na
sociedade, seu interesse é na transformagdo do senso comum. Ele busca
na sociologia, a partir do conceito de representacdo coletiva de
Durkheim, a base para fundamentar seu estudo.

Durkeim foi filésofo e soci6logo, nasceu em 1858 na Franca, é 0
autor que primeiro tratou do conceito de representacdes, usando a
expressdo representacdes coletivas para se referir a categorias de
pensamento por meio das quais uma determinada sociedade elabora e
expressa sua realidade, designando a especificidade do pensamento
social em relacdo ao pensamento individual.

Na concepgdo de Dukheim apud Minayo (2007, p. 220)

E a sociedade que pensa, portanto as
representagbes ndo  sd0  necessariamente
conscientes do ponto de vista individual. Assim,
de um lado elas conservam sempre a marca da
realidade social onde nascem, mas, também,
possuem vida independente e reproduzem-se
tendo como causas outras representagdes e ndo
apenas a estrutura social.

Moscovici afirma que a nocdo de representacdo coletiva de
Durkheim descreve, ou identifica, uma categoria coletiva que deve ser
explicada ao nivel da psicologia social e considera mais adequado, num
contexto moderno, estudar representacdes sociais do que estudar
representacOes coletivas. Isto é, resgata o conceito de representacdes
coletivas, mas vai mais adiante, no sentido de entender as representacdes
ndo apenas como fatos observaveis e conceitos, mas sim como
fendmenos sociais. As sociedades modernas séo caracterizadas pelo seu
pluralismo e pela rapidez com que as mudancgas econdmicas, politicas e
culturais ocorrem. E aqui que surge a nogao de representagdo social de
Moscovici que estava modernizando a ciéncia social, ao substituir
representacles coletivas por representacdes sociais, a fim de tornar a
ciéncia social mais adequada ao mundo moderno (FARR, 2007 ).

Foi Durkeim o primeiro a propor a expressdo ‘“representacdo
coletiva” aponta Moscovici (1978) que ele quis, assim, designar a
especificidade do pensamento social em relacdo ao pensamento
individual. Assim como, em seu entender, a representacdo individual é
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um fendmeno puramente psiquico, irredutivel a atividade cerebral que o
permite, também a representacdo coletiva ndo se reduz a soma das
representacdes dos individuos que compdem uma sociedade. Com
efeito, ela é um dos sinais do primado do social sobre o individual, da
superacdo deste por aquele.

As representacfes sociais constituem elementos simbdlicos que
0s homens expressam mediante 0 uso de palavras e gestos. No uso da
palavra, nomeadamente a linguagem oral e escrita, 0s homens
explicitam o que pensam, como percebem esta ou aquela situacdo, que
opinido formulam acerca de determinado fato ou objeto, que
expectativas desenvolvem a respeito disto ou daquilo, etc. Estas
mensagens, mediadas pela linguagem, sdo construidas socialmente e
estdo, ancoradas no &mbito da situacdo real e concreta dos individuos
que as emitem (FRANCO, 2004).

Segundo Moscovici (2004), a teoria das representacdes sociais,
considera a diversidade dos individuos, atitudes e fendmenos, em toda
sua estranheza e imprevisibilidade. Seu objetivo é descobrir como os
individuos e grupos podem construir um mundo estavel, previsivel, a
partir de tal diversidade, ou seja, abstrair sentido do mundo e introduzir
nele ordem e percepgdes, que reproduzam o mundo de uma forma
significativa.

Define representacdo social como:

Um sistema de valores, idéias e préticas, com uma
dupla funcdo: primeiro, estabelecer uma ordem
que possibilitard as pessoas orientar-se em seu
mundo material e social e controla-lo; e, em
segundo lugar, possibilitar que a comunicacéo
seja possivel entre 0s membros de uma
comunidade, fornecendo-lhes um codigo para
nomear e classificar, sem ambigiidade, os varios
aspectos de seu mundo e de sua histéria individual
e social (MOSCOVICI, 2004, p. 21).

Dando continuidade aos estudos e pesquisas sobre a Teoria das
RepresentagBes Sociais, Moscovici encontrou na figura de Denise
Jodelet uma grande colaboradora e continuadora do seu pensamento, ela
realizou varios estudos sobre representacdes.

Jodelet concluiu sua tese de doutorado em 1985, tendo Moscovici
como seu orientador. Em seu estudo abordou a representacdo social da
loucura, apresentando uma analise sobre a forma como os habitantes de
uma comunidade rural reagiram ao fato de terem doentes mentais
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vivendo em liberdade no seu meio. Apesar de eles viverem nessas
comunidades por varias décadas e dividirem seu dia a dia nas mesmas
casas e apesar da informacdo disseminada, o aspecto “quase” normal
dos pacientes os coloca num estado de estranheza, e sua presenca era
perturbadora. Pode ser observado que as representagdes sociais eram
galvanizadas por visdes antigas e arraigadas e por julgamentos que
determinavam suas relagfes com esses individuos. Essas discriminagdes
estavam baseadas em um vocabulério e em representacbes sociais que
tinham sido elaboradas pela comunidade (MOSCOVICI, 1981; 2004).

Neste pensamento, as representacdes sociais devem ser estudadas
articulando-se elementos afetivos, mentais e sociais e integrando ao lado
da cognigdo, da linguagem e da comunicacdo, a consideragdo das
relacbes sociais que afetam as representacOes e a realidade material,
social e ideal sobre as quais elas véo intervir (JODELET, 2001, p. 26).

A representacdo social é uma forma de saber pratico que liga um
sujeito a um objeto, e esse objeto pode ser de natureza social, material
ou ideal, pois a representacdo se encontra em uma relacdo de
simbolizacdo e de interpretacdo de seus significados (JODELET, 2001).

Jodelet vem difundindo a teoria das representagcfes sociais tanto
na Europa, como em alguns paises da América Latina, (Venezuela,
Argentina, México) inclusive no Brasil, onde ja esteve por diversas
vezes participando de jornadas cientificas e como professora convidada
em alguns programas de p6s-graduagéo.

Outros estudiosos tém contribuido na discussdo dos aspectos
tedricos e metodoldgicos dentro do campo das representagfes sociais
tais como Wagner (1995), Vergés (1994), Vala (2000). No Brasil, Sa
(1990), Angela Arruda (1993), Nascimento-Schulze (1997), Camargo
(1997), Spink (1996), Oliveira e Moreira (2000), entre outros.

Assim, encontramos muitos estudos na area da satde abordando
diversos temas: o processo saude doenca explorado por Claudine
Herzlich (1969, 1986), no campo da salde mental os trabalhos de
Denise Jodelet (1989), pesquisadores da AIDS como Alain Giami
(1994), Spink (1996), problema de prevencdo e salde coletiva
investigado por Tura (1997), o cancer por Nascimento-Schulze (1993),
entre outros.

Na Enfermagem o paradigma das representacGes sociais tem
despertado crescente interesse. No Rio de Janeiro, na década de 1980 a
psicdloga Angela Arruda foi quem trouxe a teoria para o Brasil e
introduziu inicialmente no Mestrado da Escola de Enfermagem Anna
Nery. Alguns estudos apontados foram desenvolvidos por enfermeiras
como: Denize Cristina de Oliveira, em S&o Paulo, analisou as préaticas
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de salde publica, Rosalina Rodrigues, em Ribeirdo Preto com o tema
cuidando da velhice, Antonia Paredes em Jodo Pessoa, ocupando-se das
representacdes da epilepsia e também Marcia de Assuncdo Ferreira que
desenvolve pesquisas sobre representacBes sociais do corpo e do
cuidado de enfermagem (SA, 1998).

3.2 ATEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS

Para o desenvolvimento deste estudo, irei utilizar como suporte
teérico a Teoria das RepresentagBes Sociais de Moscovici,
vislumbrando o quanto esta teoria pode contribuir para conhecer
aspectos do cotidiano e da experiéncia da familia em cuidar do filho
com deficiéncia e o significado da deficiéncia no seu processo de viver e
ser saudavel.

Entendemos que o ambiente onde vive a crianga, seja no mundo
da familia, da escola, do hospital, da comunidade, da reabilitacdo, entre
outros, estdo repletos de representacbes que sdo partilhadas, e se
manifestam por palavras, sentimentos e comportamentos, que podem
influenciar no seu modo de viver. As representacdes se formam a partir
das interacbes com o meio social, nas relagdes, experiéncias e trocas
com o outro, desse modo permite que as criangas nomeiem, apreendam
e transformem seu ambiente.

A relevancia da teoria das representacfes sociais no campo da
salde é destacada por esta abordar os fendbmenos de natureza sdcio-
cultural, relativos a vida social dos grupos, expressa por valores, nogdes
e regras sociais que regem as relagfes dos sujeitos com o mundo e com
0s outros, orientando e organizando as suas condutas/comportamentos e
as comunicag@es sociais (SILVA, 2003).

Outro aspecto que determina o desenvolvimento de estudos sobre
representacdo social, no ambito da salde, é o desejo de compreender o
processo salde-doenca além do modelo biomédico, cujo enfoque esta
voltado para a doenca e a fisiopatologia. Surge a necessidade de
compreender 0 processo salde-doenca considerando o universo de
significados que sdo influenciados pelo universo psicossocial e cultural,
pelas nossas inter-relagbes com os outros, pelo modo de vida,
considerando que as representaces diferem de acordo com o tipo de
sociedade em que as pessoas vivem. Uma vez que a representagéo
social como afirma Moscovici (1978), “possui uma contextura
psicoldgica autbnoma que € propria de nossa sociedade e de nossa
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cultura”.

Conforme afirma Jodelet, (2001) as representacGes sociais sdo
uma forma de conhecimento, socialmente elaborada e partilhada, com
um objetivo pratico, e que contribui para a construcdo de uma realidade
comum a um conjunto social, designada como saber do senso comum.

Uma representacdo é social na medida em que é partilhada por
um conjunto de individuos, ou seja, € coletivamente produzida. As
representacdes sociais sdo um produto das interacfes e dos fendmenos
de comunicacdo no interior de um grupo social, refletindo a situacdo
deste grupo, 0s seus projetos, problemas e estratégias e as suas relagoes
com outros grupos (VALA, 2006).

Nesse sentido, Moscovici (1978, p. 41) destaca que “as
representacbes sociais circulam, cruzam-se e se cristalizam
incessantemente através de uma fala, um gesto, um encontro, em nosso
universo cotidiano”. Este autor refere, ainda, que gquando estudamos
representacGes sociais, estudamos seres humanos que pensam de forma
autbnoma, produzem e comunicam representacdes constantemente, seja,
na rua, em cafés, em seus lugares de trabalho, em hospitais, escola, entre
outros, e estes atores sociais ndo sao receptores passivos que nada criam
de novo ou ndo pensam por si mesmos (MOSCOVICI, 1981).

Prosseguindo, Jodelet (2001) considera que frente a esse mundo
de objetos, pessoas, acontecimentos ou idéias, ndo somos apenas
automatismos, nem estamos isolados num vazio social, mas partilhamos
esse mundo com 0s outros, que nos servem de apoio, as vezes de forma
convergente, outras pelo conflito, para compreendé-lo, administra-lo ou
enfrentd-lo. Nesse aspecto, destaca que as representagBes sociais s&o
importantes na vida cotidiana, elas nos guiam no modo de nomear e
definir conjuntamente os diferentes aspectos da realidade diaria, no
modo de interpretar e tomar decisdes.

Portanto, as representacdes sociais como resultado da forma
COMO as pessoas pensam sobre as coisas reais ou imaginarias do seu
mundo e do modo como fazem, é mais do que uma imagem estatica de
um objeto na mente das pessoas; ela compreende também seu
comportamento e a prética interativa de um grupo. E entendida como
um contetdo mental estruturado, isto é, cognitivo, avaliativo, afetivo e
simbdlico sobre um fendmeno social relevante, que toma forma de
imagens ou metaforas, e que é conscientemente compartilhado com
outros membros do grupo social (WAGNER, 2000).

No meu entendimento, esses saberes compartilhados no cotidiano
vao determinar as condutas que a familia tem acerca da deficiéncia, e
podem influenciar no modo como se estabelecem as relagdes sociais, as
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interacbes e sobremaneira ao cuidado prestado a crianga com
deficiéncia.

3.3 UNIVERSO CONSENSUAL E UNIVERSO REIFICADO

Na perspectiva psicossocioldgica, Moscovici considera a
sociedade como um sistema de pensamento, e a define como uma
“sociedade pensante” na qual, os individuos ndo sdo apenas
processadores de informagdes, nem meros “portadores” de ideologias ou
crengas coletivas, mas pensadores ativos que, mediante inumeraveis
episodios cotidianos de interacdo social, produzem e comunicam
incessantemente suas proprias representacdes e solugdes especificas
para as questdes que se colocam a si mesmos (SA, 1995).

De encontro com esse pensamento, Moscovici considera
existirem na sociedade contemporanea dois universos de pensamento: o
consensual e o reificado.

No universo consensual o conhecimento é espontaneo e cada
individuo é livre para expressar suas idéias, opinifes e respostas. A
sociedade é uma criagdo visivel, continua, imbuida de significados e
finalidades, possui uma voz humana, agindo e reagindo como um ser
humano. Corresponde ao conhecimento inerente a cada individuo e que
se constitui a partir do cotidiano. (MOSCOVICI, 1981; 2004).

Nessa perspectiva, cada individuo é livre para se comportar como
um amador e observador curioso, que verbalizam suas teorias e tem uma
resposta para todos os problemas. E a arte da conversagio que conserva
as instituiges vivas e previne as relagfes sociais, cria uma comunidade
de significados entre aqueles que participam dela. E neste universo, que
as teorias do senso comum séo elaboradas, ou seja, as representagdes
sociais (MOSCOVICI, 1981; 2004).

Esse autor ainda destaca que 0 senso comum € 0 pensamento
social por exceléncia, ele é o mais compartilhado e o mais utilizado
cotidianamente em qualquer sociedade que conhecemos.

No universo reificado o conhecimento na sociedade é visto
como um sistema que envolve diferentes papéis, e classes, cujos
membros ndo estdo igualmente intitulados a representa-la e falar em seu
nome, portanto, sdo desiguais. O grau de participacdo é determinado
exclusivamente pelo nivel de qualificagdo, “como médico,” “como
comerciante,” “como psicologo,” assim como, a possibilidade de se
desqualificar a si mesmo. Existe um comportamento e estilo adequado
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para cada circunstancia, e informac6es apropriadas para cada ocasido. O
corpo social depende de um tipo de ambiente global e ndo de
concordancias reciprocas, depende de uma série de regras e ndo de uma
série de convencdes. A ciéncia é o modo de conhecimento que
corresponde a esse universo, e é através dela que ele é compreendido
(MOSCOVICI, 1981; 2004).

S& (1995, p. 28) ainda complementa que é no universo reificado
que se produzem e circulam as ciéncias e 0 pensamento erudito, com sua
objetividade, seu rigor l6gico e metodoldgico, sua teorizacdo abstrata,
sua compartimentalizacdo em especialidades e sua estratificacdo
hierdrquica.

Nesse estudo, compreendo que o encontro dos dois universos
consensual e reficado séo representados na escola, reabilitacdo,
instituicdes religiosas, no parque, hospital, lanchonete, ou seja, 0 mundo
social no qual a crianca e a familia estabelecem trocas e interacdes do
dia-a-dia, e desse modo vao produzir as representacfes sociais.

3.4 FUNCAO DAS REPRESENTACOES SOCIAIS

A representacdo funciona como um sistema de interpretacdo da
realidade que rege as relagdes dos individuos com o seu meio fisico e
social, ela vai determinar seus comportamentos e suas praticas. E um
guia para a acdo, ela orienta as acbes e as relagbes sociais, ou seja,
possibilita dar sentido a realidade social, produzir identidades, organizar
as comunicagdes e orientar condutas. (ABRIC, 2000; SANTQOS, 2005).

Elas respondem a quatro funcdes essenciais: Fungdo de saber,
elas permitem compreender e explicar a realidade e dar sentido a
realidade social; Funcéo identitaria, elas definem a identidade e
permitem a protecdo da especificidade dos grupos. Ao compartilhar uma
representacao social um grupo pode ser definido e diferenciado do outro
grupo. Assim, a representacdo social possibilita uma identidade grupal
e, por consequéncia, permite a diferenciagdo grupal. Por outro lado, o
sujeito que compartilha uma representacdo social com um grupo
determinado sente-se como pertencente aguele grupo e ndo a outro.
Funcdo de orientacdo, elas guiam os comportamentos e as praticas. As
representacles sdo a0 mesmo tempo geradas nas praticas sociais e
condicionadas a evolugdo dessas praticas em uma dada sociedade. A
funcéo de orientagcdo ndo depende das condi¢des objetivas da realidade,
mas, sobretudo, do modo como o sujeito representa essa realidade. A
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Funcdo justificadora, elas permitem a posteriori, a justificativa das
tomadas de posicdo e dos comportamentos. Uma vez que as
representacdes sdo guias de conduta compartilhados socialmente, elas
sdo utilizadas ao mesmo tempo para justificar as condutas relativas a
determinados objetivos. (ABRIC, 2000; SANTOS, 2005).

35 0OS PROCESSOS QUE GERAM AS REPRESENTACOES
SOCIAIS

De acordo com Moscovici (2004; 1981), uma representacdo
social elabora-se de acordo com dois processos de pensamento
fundamentais: a ancoragem e a objetivacdo, ambas, sdo operacOes
através das quais agimos com base na memoria, S0 pProcessos
sociocognitivos, estdo intrinsecamente ligados, mas ndo sdo sequenciais.

A ancoragem é o processo que transforma algo estranho, nédo
familiar e que nos intriga, em nosso sistema particular de categorias e 0
compara com um paradigma de uma categoria que nds pensamos ser
apropriada. Ancorar é classificar e dar nome a alguma coisa, é reduzi-la
a categorias e a imagens comuns, e colocéa-las em um contexto familiar
(MOSCOVICI, 2004).

Nesse sentido, Vala (2006) refere-se a ancoragem como a
assimilacdo de um objeto novo por objetos ja presentes no sistema
cognitivo. Estes objetos sdo as ancoras que vao permitir construir a
representacdo do novo objeto. A ancoragem leva a producdo de
transformacOes nas representagdes ja constituidas, elaborando novas
aprendizagens e comportamentos inovadores.

A objetivagdo ou objetificagdo pode ser definida como a
transformacéo de algo abstrato, uma opinido, um conceito, ou uma idéia
que estd na mente em algo concreto, que existe no mundo fisico. E o
processo que da materialidade as idéias, tornando-as concretas e
palpaveis. A materializacdo de uma abstracdo é uma das caracteristicas
mais misteriosas do pensamento e da fala (MOSCOVICI, 2004)

Neste contexto, Vala (2006, p. 502) diz que *“a objetivacdo
permite compreender como, no senso comum, as palavras e os conceitos
sdo transformados em coisas, em realidades exteriores aos individuos”.

Segundo Moscovici, (2004, p. 78)

A ancoragem e objetivacdo sdo duas maneiras de
lidar com a memoéria. A primeira mantém a
memdria em movimento e a memoria é dirigida
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para dentro, estd sempre colocando e tirando
objetos, pessoas e acontecimentos, que ela
classifica de acordo com um tipo e os rotula com
um nome. A segunda, sendo mais ou menos
direcionada para fora (para outros), tira dai
conceitos e imagens para junta-los e reproduzi-los
no mundo exterior, para fazer as coisas
conhecidas a partir do que j& é conhecido.

Nesta perspectiva, Duveen (2007) afirma que se quisermos
entender as representagdes sociais, precisamos entender 0s processos
através dos quais elas sdo produzidas e transformadas, isto significa os
processos de ancoragem e objetivacdo.

Este autor ainda aponta que representacbes sdo sempre
construidas, elas constituem o mundo tal, como ele é conhecido e as
identidades que elas sustentam garantem ao sujeito um lugar nesse
mundo. Essa dupla operacdo de definir o mundo e localizar um lugar
nele é que fornece as representagdes o seu valor simbélico.

Neste momento, me remeto ao estudo e penso que as imagens,
idéias, valores, crengas ou seja, 0 universo simbolico que a familia tem
sobre a deficiéncia sdo ancoradas na realidade social, que constitui-se a
base sobre a qual se constréi a representacéo social. A objetivacdo e a
ancoragem enquanto processos de formacdo das representages sociais
permitem que o novo e ndo familiar seja incorporado pela familia,
acrescentando e produzindo mudangas no seu pensamento.  Desse
modo, influenciam as praticas sociais no modo como a familia cuida e
se relaciona com a crianga no cotidiano, possibilitando ou ndo o
desenvolvimento das potencialidades e o respeito as suas limitacdes.

A Teoria das Representagdes Sociais composta pelas proposicfes
basicas e originais de Moscovici vem tendo alguns desdobramentos,
composta por trés correntes de pensamento: a abordagem processual,
mais fiel a teoria original difundida por Denise Jodelet, deve-se a ela a
sistematizacdo da teoria das representacGes sociais, com énfase a
consideracdo dos suportes pelos quais as representaces sdo veiculadas
na vida cotidiana; a abordagem socioldgica liderada por Willem Doise
em Genebra, trata da dimensdo de producdo e circulagdo das
representacbes sociais, considera que as representacGes sociais sdo
principios geradores e enfatiza no estudo das representacées a influéncia
de um “metassistema social”’; e a abordagem cognitivo estrutural
liderada por Jean-Claude Abric em Aix-em-Provence, chamada de teoria
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do nucleo central, trds como contribuicdo a proposicdo que o contelido
da representacdo se organiza em um sistema central e um sistema
periférico, com caracteristicas e funcdes distintas (SA, 1998).

Neste estudo, adotamos a abordagem de Moscovici e Jodelet,
compreendendo que as representagcbes sociais como produto das
interacdes e dos fendmenos de comunicacdo das familias das criancas
com deficiéncia vai possibilitar o entendimento da vida cotidiana, como
pensam e agem, seus problemas e estratégias e as suas relagdes
interpessoais e intergrupais.

Acreditamos que ird trazer contribuicGes aos profissionais de
salde especialmente a equipe de enfermagem na medida em que
possibilita compreender como as familias de criancas com deficiéncia
executam as praticas de cuidado, quais sdo as atitudes, comportamentos,
valores, e significados que sdo partilhados e elaborados socialmente
neste grupo, quais Sd0 0s pensamentos reais e imaginarios que sdo
ancorados a deficiéncia. Este conhecimento é relevante para que
possamos dimensionar uma assisténcia de enfermagem ndo sé voltada
para os aspectos fisicos, quanto a reabilitacdo ou recuperacdo, mas um
novo olhar que privilegie o universo psicossocial, cultural, espiritual, e
politico, resultados dos processos individuais e sociais da realidade que
a crianca e a familia vivem.

3.6 MANUSCRITO 2 - A TEORIA DAS REPRESENTAGOES
SOCIAIS NAS DISSERTACOES E TESES EM ENFERMAGEM: UM
PERFIL BIBLIOMETRICO
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A TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS NAS
DISSERTACOES E TESES EM ENFERMAGEM: UM PERFIL
BIBLIOMETRICO

Ana Maria Farias da Silva*, Jussara Gue Martini®, Sandra Greice
Becker®

RESUMO: A investigacdo buscou identificar dissertacfes e teses de
enfermagem, disponiveis na base de dados do Centro de Estudos e
Pesquisas em Enfermagem que utilizaram a Teoria das Representacdes
Sociais, no periodo de 2001 a 2007. Trata-se de estudo exploratdrio,
com analise bibliométrica dos trabalhos registrados na base. Das 3246
unidades encontradas, 167 (5%) utilizaram a teoria, sendo 38 (22,7%)
teses e 129 (77,3%) dissertacbes. A regido Sudeste, com 61,2%, e a
Nordeste, com 26,8% registram a maior producdo. Quanto a abordagem
da teoria, em 80 (62%) das dissertacbes e em 27 (71%) das teses ela foi
o referencial; seu uso como referencial tedrico-metodolégico ocorreu em
16 (10%) estudos. Sobre os instrumentos de coleta de dados, a entrevista
foi utilizada em 44,4% dos casos; e a analise de contetdo foi opcdo em
54,6% dos estudantes. Destaca-se 0 crescente interesse pela teoria e a
necessidade de maior critério na elaboracdo dos resumos, considerando
sua importancia na divulgacdo da producéo cientifica.

DESCRITORES: Pesquisa em enfermagem. Psicologia social.
Enfermagem. Bibliometria.

THE THEORY OF SOCIAL REPRESENTATIONS IN
DISSERTATIONS AND THESIS IN NURSING: A
BIBLIOMETRIC PROFILE

ABSTRACT: This research aimed to identify nursing thesis and
dissertations available in the database of the Center for Studies and
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Research in Nursing, from 2001 to 2007, by using the Social
Representation Theory. It is an exploratory study with a bibliometric
analysis of the papers registered in the database. Of the 3.246 studies
found 167(5%) used the Theory, 38(22.7%) were thesis and 129(77.3%)
were dissertations. The Southeast region with 61.2% and the Northeast
with 26.8% recorded the highest production. As for the theory approach,
in 80(62%) dissertations and 27(71%) thesis it was a theoretical
framework. Its use as a theoretical and methodological reference
occurred in 16(10%) studies. As for the data collection, the interview
was used in 44.4% of the cases and content analysis was the choice of
54.6% of the students. We highlight a growing interest in Theory and
the need of a greater discretion in the preparations of summaries, given
its importance in the development of scientific research.
DESCRIPTORS: Research nursing. Psychology social. Nursing.
Bibliometrics

LA TEORIA DE LAS REPRESENTACIONES SOCIALES EN
LAS DISERTACIONES Y TESIS EN ENFERMERIA: UN
PERFIL BIBLIOMETRICO

RESUMEN: La investigacion busco identificar disertaciones y tesis de
enfermeria, disponibles en la base de datos del Centro de Estudios e
Investigacion en Enfermeria, utilizando la Teoria de las
Representaciones Sociales, en el periodo del 2001 al 2007. Se trata de
estidio exploratério, com andlisis bibliométrico de los trabajos
registrados en la base. De las 3.246 unidades encontradas, 167 (5%)
utilizaron la teoria, 38(22,7%) tesis y 129(77,3%) disertaciones. La
region Sudeste, con 61,2% y la Nordeste con 26,8%. registraron la
mayor produccion. En cuanto al abordaje de la teoria, en 80(62%)
dissertaciones y en 27(71%) tesis ella fue el referencial tedrico; su uso
como referencial tedrico-metodolégico ocurrié en 16(10%) estudios.
Sobre los instrumentos de recoleccion de datos, la entrevista fue
utilizada en 44,4% de los casos; el analisis de contenido fue opcion en
54,6% de los académicos. Se destaca el cresciente interés por la Teoria y
la necesidad de mayor critério em la elaboraciéon de los resumenes,
considerando su importancia y la divulgacion de la produccion
cientifica.

DESCRIPTORES: Investigacion en enfermeria. Psicologia social.
Enfermeria. Bibliometria
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INTRODUCAO

A Teoria das Representacdes Sociais' difundiu-se no Brasil a
partir dos anos 80, com o surgimento dos primeiros estudos de mestrado
e doutorado. Tem como primeiro autor Serge Moscovici e, como
reconhecida colaboradora e difusora da teoria, tanto na Europa, como no
Brasil, Denise Jodelet” Como uma teoria de vitalidade, muitos
estudiosos tém contribuido na discussdo dos aspectos tedricos e
metodoldgicos dentro do campo das representagdes sociais.

Na década de 90, houve a criagdo das Jornadas Internacionais
sobre Representagfes Sociais, sendo que a primeira ocorreu na cidade
de Natal, em 1998 e, desde entdo, vem ocorrendo bianualmente. Estes
sdo momentos de troca, tanto em relagcdo ao conhecimento e atualizacéo
sobre a teoria, como em relacdo aos aspectos metodologicos que
envolvem as pesquisas que focalizam este tipo de fendmeno.*

A teoria das representacdes sociais, nas Ultimas décadas, tem sido
empregada em varios campos do conhecimento, além da psicologia
social, como na educacdo, comunicacdo, tecnologia, salde (salde
coletiva, enfermagem, medicina, odontologia), entre outros. Na area da
salde, é destacada por abordar os fenémenos de natureza sécio-cultural,
relativos a vida social dos grupos, expressa por valores, nogfes e regras
sociais que regem as relacGes dos sujeitos com o mundo e com 0s
outros, orientando e organlzando as suas condutas/comportamentos e as
comunicag@es sociais.

Podemos identificar inimeras publicacdes que retratam a
importancia das representacdes sociais nas diferentes possibilidades de
intervencBes em salde. Um levantamento da producéo brasileira no
campo das representacdes sociais, no periodo de 1988 a 1997, reuniu em
torno de 867 titulos. Nessa oportunidade verificou-se gue cerca de 28%
desse conjunto era relativo a estudos da area da satde.** A relevancia da
teoria no campo da enfermagem, em particular, oferece suporte teérico
aos pesquisadores, possibilitando compreender o modo como o0s
individuos cuidam da sua saude, suas atitudes, valores, e significados
frente ao adoecimento e a terapéutica. Outro aspecto que determina o
desenvolvimento de estudos sobre representacdo social, no &mbito da
salde, é o desejo de compreender o processo salide-doenca para além do
modelo biomédico, cujo enfoque central é a biologia humana, a doenca
e a fisiopatologia.

Na Enfermagem, o paradigma das representacdes sociais tem
despertado crescente interesse. No Rio de Janeiro, a psicéloga Angela
Arruda, na década de 1990, foi quem trouxe a teoria para o Brasil e a
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introduziu, inicialmente, no Mestrado da Escola de Enfermagem Anna
Nery.°

As pesquisas podem trazer subsidios para o fortalecimento de um
novo modelo de atencdo a salde. Nesse sentido, as representacdes
sociais devem ser estudadas articulando-se elementos afetivos, mentais e
sociais e integrando ao lado da cognicdo, da linguagem e da
comunicagdo, a consideracdo das relacGes sociais que afetam as
representacdes e a realidade material, social e ideativa sobre a qual elas
tém de intervir.?

Sobre as representa¢Bes sociais, pode-se dizer que elas circulam,
cruzam-se e se concretizam incessantemente através de uma fala, um
gesto, um encontro, em nosso universo cotidiano.® Quando se pesquisa
representacdes sociais, estuda-se seres humanos que pensam de forma
autbnoma, produzem e comunicam representacées constantemente.

A teoria das representacfes tem sido empregada em dissertaces
e teses nos programas de pés-graduacdo, com muitas discussfes e
avancos sobre suas vertentes tedricas e o aprimoramento metodoldgico.
Entdo, buscou-se, nessa investigacdo, responder a seguinte questdo
norteadora: qual foi a utilizagdo da Teoria das Representacdes Sociais na
producdo cientifica da enfermagem?

Nessa perspectiva, este estudo teve como objetivo identificar a
producdo cientifica publicada em dissertacdes e teses na area de
enfermagem a luz da Teoria das Representa¢fes Sociais.

Assim sendo, o interesse em conhecer a producdo cientifica sobre
as representacdes sociais nos estudos de pds-graduacdo stricto-sensu, no
Brasil, motivou a presente pesquisa.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo exploratério, com abordagem
bibliométrica, realizado mediante a analise dos resumos de dissertacdes
e teses registradas na base de dados do Centro de Estudo de Pesquisa em
Enfermagem (CEPENR), disponivel on-line ou em forma de CD-ROM, no
periodo de 2001 a 2007.'* Esse banco de dados dispde de informacoes
sobre Pesquisa e Pesquisadores de Enfermagem, considerado o maior
banco de teses e dissertacdes na area de Enfermagem do Brasil,
organizado pela Associacdo Brasileira de Enfermagem (ABEn), foi
criado em 17 de julho de 1971, destinado a incentivar o
desenvolvimento e a divulgagdo da pesquisa em enfermagem, organizar
e preservar documentos histdricos da profissdo.

As pesquisas bibliométricas se apresentam como um importante
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método para analisar e avaliar os processos relacionados a atividade
cientifica e, a partir da aplicacdo de um conjunto de técnicas, quantificar
0 processo de comunicacdo cientifica armazenada em fontes de
informac&o.” Além disso, apdia-se em estudos realizados em bases de
dados bibliograficos, indexadores e resumos, em diretorios e catalogos
de titulos de periédicos e em referéncias e citacdes.™

Utilizou-se como critério de inclusdo todos os resumos de teses e
dissertacdes disponiveis no banco de dados, que mencionassem as
expressdes “representacfes sociais” ou “representacdo social”. O
periodo de coleta foi de mar¢o a junho de 2009, sendo que, na data da
coleta estavam disponiveis on-line os dados catalogados de 2001 a 2007.

Apos a identificacdo dos estudos, foi feita a leitura analitica dos
resumos utilizando um roteiro, considerando as seguintes variaveis: tipo
de publicacdo, area tematica, ano de defesa, tipo de instituicdo de
ensino, regido do pais. Quanto as questdes relacionadas com o
referencial metodoldgico, foram investigados o grupo de amostragem,
coleta e analise dos dados, bem como, o emprego do referencial tedrico.
Os dados extraidos foram registrados e organizados em um instrumento
no formato de tabela, construido a partir das varidveis estabelecidas.

Para andlise dos dados foi utilizado o método descritivo por
variaveis, sendo a discussdo realizada com autores cuja producdo é
pertinente para analise do objeto deste estudo. A apresentacdo dos
resultados considerou a estatistica descritiva simples: freqiéncia
absoluta e percentual.

Como cuidados éticos, ainda que os dados sejam de dominio
publico, foi solicitada autorizacdo de pesquisa para a responsavel pelo
Banco de Dados de Teses e Dissertacdes do CEPEN e, as autorias das
obras foram tratadas no seu conjunto, evitando assim qualquer citacdo
ou identificacdo de forma particular.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Conforme os dados do CEPEN, nos catélogos de 2001 a 2007,"
pode-se constatar 3.246 trabalhos registrados incluindo 832 teses e
2.414 dissertagbes. Destes, 167 pesquisas utilizaram a teoria das
representacbes sociais, sendo 129 dissertagbes e 38 teses, 0 que
representa um percentual de 5% dos estudos conforme apresentado no
tabela 1.
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Tabela 1 - Distribuicdo dos estudos embasados na Teoria das Representacdes
Sociais

Tipo de estudo Anos

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 f %
Tese 7 8 4 5 10 2 2 8 227
Dissertacéo 25 21 13 12 23 26 9 9 773
Total 32 29 17 17 33 28 11 7 100

Com relacdo a frequéncia das teses e dissertacOes, percebe-se a
predominancia de ocorréncia no ano de 2005, que somam 33(19,7%). Ja
0 menor indice foi em 2007, com 11 (6,5%) estudos. Considerando a
producdo de dissertagdes, estas totalizam 129(77,3%), enquanto que as
teses representam 38(22,7%) dos estudos com representacdes sociais.

O crescimento da producdo académica € resultante da
consolidacdo da teoria das representagdes sociais no Brasil, evidente por
varias modalidades de producéo cientifica, desde a publicagéo de livros,
artigos em periddicos, apresentacdo de estudos em eventos cientificos,
até a realizacdo da Jornada Internacional de RepresentacBes Socais, por
diversas vezes, neste pais. Outro dado, é a expansdo dos Programas e
cursos de Pos-Graduacdo stricto sensu, na area de Enfermagem, que
somam atualmente 50 cursos, destes 22 de mestrado e doutorado, 19 de
mestrado, sete de mestrado profissional e dois de doutorado,
reconhecidos pela Coordenacdo de Aperfeicoamento de Nivel Superior
(CAPES).™ Considera-se ainda que no Brasil o tempo médio de duracdo
de um curso de mestrado é de dois anos e, de doutorado, quatro anos.
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Tabela 2 - Distribui¢do dos estudos segundo o ano e a instituicdo de ensino

= Anos
. 2000 2002 2003 2004 2005 2006 207 f %
Universidade do Rio de Janeiro 6 4 3 2 1 5 2 23 138
Universidade Federal do Rio de Janeiro 6 4 4 4 4 1 = 3 138
Universidade de Sio Paulo (USP) 5 7 3 1 3 1 1 21 126
USP Ribeirdo Preto 3 2 - - 3 | -l 6,6
Universidade Estadual de Campinas - 1 1 - 5 1 1 9 54
Universidade Federal da Bahia 3 5 1 2 8 [ 1 17 180
Universidade Federal do Ceara L 2 2 2 2 - - 9 54
Universidade Federal de Santa Catanina - 2 - 1 1 3 2 9 54
Universidade Federal da Paraiba 3 - 2 - - 1 1 7 42
Universidade de Minas Gerais 2. 1 1 5 1 4 1 15 2.0
Universidade Federal do Paran - - - 1 2 1 1 14
Universidade Federal de Goias - 1 - 2 - - 3 1.8
Universidade de Brasilia 1 - - - - 1 2 1,2
Universidade Estadual de Maringa - - - - - 2 2 1.2
Universidade Rio Grande Norte - - - - 2 - -2 1,2
Total 32 29 17 33 28 11 67 00

Nota-se na tabela 2, que a Universidade Federal da Bahia
apresenta 0 maior nimero de dissertagdes, ou seja, 27 (16%), seguido da
Universidade do Rio de Janeiro (UNIRIO - Escola Enfermagem Alfredo
Pinto), com 23 (13,8%) dissertacdes, sendo que ambas ndo possuem
teses. A Universidade Federal do Rio de Janeiro (Escola de Enfermagem
Anna Nery) registra 10 teses e 13 dissertacOes, totalizando 23 (13,8%); a
Universidade de S&o Paulo, 10 teses e 11 dissertacdes, que representa 21
(12,6%); a Universidade Federal de Minas Gerais, com 15 dissertagdes
(9,0%) e a Universidade de Sdo Paulo - Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto com nove teses e duas dissertacdes num total de 11
(6,6%). A menor incidéncia é apontada nas Universidades de Brasilia,
Estadual de Maringa e Universidade do Rio Grande do Norte, com duas
dissertacOes (1,2%).

Percebe-se a concentracdo de pesquisas sobre representacdes
sociais na regido Sudeste 102 (61,2%), representado por seis
instituices, localizadas principalmente nos estados de Sdo Paulo e Rio
de Janeiro. A regido Nordeste, com 43 (26,8%), compreendendo 0s
Estados da Bahia, Paraiba, do Ceard e Rio Grande do Norte. J4 em
menor porcentagem, encontra-se a regido Sul, com 15 (9,0%) e, por
altimo a regido Centro-Oeste, com cinco (3,0%). Evidencia-se a
auséncia de estudos realizados na regido Norte, fator que pode estar
relacionado a auséncia de cursos de pds-graduagdo stricto sensu na area
da enfermagem.

Vale ressaltar que esses dados apresentam similaridade com o
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mapa de localizacdo dos Programas de Pds-Graduacdo de mestrado e
doutorado em enfermagem no Brasil reconhecido pelo Ministério da
Educacdo, sendo que 19(48,8%) situam-se no Sudeste, seguido de nove
(23%) no Nordeste, oito (20,5%) no Sul, trés (7,7%) no Centro-Oeste €
nenhum programa é citado na regido Norte.'®

Constata-se, ainda, que, das 167 dissertacdes e teses analisadas,
129 (77%) sdo oriundas de Instituicdes de Ensino Superior (IES),
publicas federais, e 38 (23%), de IES publicas estaduais € nenhuma em
instituicio de ensino particular. Chama a atencdo a importante
representatividade das instituicBes publicas na formagdo de mestres e
doutores, contribuindo para o fortalecimento da pés-graduagdo e da
producdo cientifica no pais. Seu papel é social e constitui-se como
centro criador da ciéncia e cultura, construindo o alicerce para o
desenvolvimento da pesquisa.*’

Nos estudos analisados, foram categorizadas sete areas tematicas,
sendo a de maior ocorréncia, o processo de trabalho e educacdo em
enfermagem e salde, com 42 (25,1%), sequido da satde do adulto com
39 (23,3%), saude da mulher com 30 (18%), salde da crianca e
adolescente, 19 (11,3%), saude do idoso, 15 (9%), salide mental, 14
(8,3%) e o tema de menor incidéncia foi a salde coletiva, com oito
(5%).

A predominancia das tematicas pode estar relacionada as linhas
de pesquisas descritas nos Programas de P6s-Graduacao, assim como a
adogdo de politicas publicas nos servicos de saude voltados ao
atendimento da area de salde da mulher, da crianca, e adultos com
doengas crbnicas. A baixa incidéncia do tema satde mental e do idoso
revela ainda o grande desafio social e politico de articulagdo no sistema
de salde, a fim de atender os multiplos aspectos do processo saude-
doenca dessa populagio.

Esses achados evidenciam o quanto a teoria das representacoes
sociais tem oferecido um importante suporte teérico aos pesquisadores
da area de enfermagem, na compreensdo dos fendmenos do cotidiano,
entre eles a salde e a doenca dos diversos grupos sociais. Apesar da
consolidagdo da teoria das representacbes sociais no campo do
conhecimento em enfermagem, chama a atencdo dos pesquisadores e
estudiosos a abordagem da referida teoria nos estudos, decorrentes da
ambiguidade conceitual e do seu carater interdisciplinar.**

Os estudos examinados adotam a teoria das representagdes
sociais de formas diferenciadas, sendo que 62% das dissertacdes e 71%
das teses a utilizam como referencial tedrico. Por outro lado, foi
considerada como referencial tedrico-metodolégico em 10% dos
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estudos, e como método, em 8,0% das dissertacdes e 6,0% das teses.

Embora a consideracdo das representacfes sociais como
referencial tedrico-metodolégico e como método tenha sido minoritaria,
essa multiplicidade de usos da teoria também foi observada em um
estudo sobre os resumos apresentados nas Jornadas Internacionais de
Representacdes Sociais, em que o autor explica que isto indica um
equivoco, pois representagcdes sociais ndao se constituem em uma
abordagem metodoldgica, mas se referem a um fendmeno social e uma
teoria cientifica que se propde a explica-lo.*

Ainda quanto ao carater de uso da teoria, este ndo foi explicitado
no resumo em 20% das dissertagdes e 13% das teses. Esse fato pode ser
relacionado a ambiguidade do conceito sobre representa¢des sociais, 0
qual comporta diferentes defini¢cfes, em contextos tedricos diversos,
sendo que, muitas vezes, a teoria é apenas nomeada nas investigagdes,
sem que se evidencie seu emprego real.**

Tabela 3 - Instrumento utilizado na coleta de dados

Instr to de coleta de dados Teses Dissertacio f %
Entrevista semi-estruturada 10 o4 74 444
Entrevista + Observagio 6 12 18 10,7
Entrevista + Assoctagiio livre de palavras 10 26 36 21,5
Entrevista + Grupo focal 1 3 4 2.4
Entrevista +DSC ' 1 4 5 3.0
Associago livre palavras + Grupo focal 1 - 1 0,6
Grupo Focal 2 | 3 1.8
DSC - 5 5 3,0
Entrevista néo estruturada - 2 2 1,2
Outros 4 1 5 30
Nio informa 2 12 14 8.4
Total 38 129 167 100

Em relacdo aos aspectos metodoldgicos, a Tabela 3 informa sobre
os instrumentos utilizados na coleta de dados. ldentificamos que a
técnica de entrevistas foi o instrumento de preferéncia em 74 (44,4%)
dos estudos avaliados, seguido da associacdo livre de palavras, em
conjunto com a entrevista, aplicado em 10 teses e 26 dissertacdes, hum
total de 36 (21,5%). Foram citados com menor frequéncia grupo focal,
questionario, entrevista ndo estruturada, dindmica de sensibilidade e
criatividade associada a entrevista, entre outros. Resumos sem indicacéo
do instrumento de coleta foram detectados em 14 pesquisas (8,4%).

A entrevista em profundidade nos estudos de representacdes é

" Onde I8-se DCS, entende-se Dinamica de Criatividade e Sensibilidade.
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defendida por pesquisadores da area, pois ela é capaz de produzir um
material discursivo que possibilita evidenciar as representaces.
Recomenda-se que ela deve comecar com perguntas de carater mais
concreto, factuais e relacionadas as experiéncias cotidianas dos sujeitos
e, gradativamente, passar a perguntas que envolvam reflexdes mais
abstratas e julgamentos.

A associacdo livre de palavras vem sendo amplamente utilizada
nas pesquisas sobre as representacdes sociais, principalmente naquelas
gue utilizam a abordagem estrutural, na perspectiva de delineamento do
nucleo central.

As formas de coleta de dados empregadas foram, algumas vezes,
associadas, 0 que podemos chamar de multimétodo. A coleta de dados
geralmente estabelece um processo de comunicagdo com 0 universo
estudado, sendo que o recurso de utilizar metodologias combinadas
pode ser frutifero por facilitar uma angulacdo variada do objeto,
expondo mais da sua complexidade de encontro com a perspectiva da
teoria das representagdes sociais.'®

No que tange ao nUmero de sujeitos, aproximadamente 44
(34,1%) das dissertacdes e 15 (39,4%) das teses ndo apresentaram esta
informacdo; o nimero mais expressivo se encontra na faixa entre 11 a
30 sujeitos evidenciado em 41 (32,5%) das dissertacfes e 10 (26,3%)
das teses. O maior nimero de participantes foi de 300 individuos,
evidenciado em duas dissertacfes, e 0 minimo foi um estudo com dois
participantes.

Algumas vezes, a decisdo do pesquisador por um numero
reduzido de participantes nos estudos de representacBes sociais pode
prejudicar a qualificagdo de “social” ao tipo de pensamento estudado.
Isso, porque a construgdo do corpus da analise deve garantir a extenséo
do material textual em funcdo dele representar os grupos considerados
na analise. Afinal, s6 podemos falar de representagdes sociais no caso de
saberes compartilhados, e uma indicacdo de que uma forma de
compreensdo de um dado objeto é efetivamente social envolve a
recorréncia de elementos e da estruturagéo entre eles nos membros
identificados ou pertencentes a um grupo.’

No que diz respeito ao método de analise dos dados, os resumos
da maioria das dissertacdes, 61 (48%), e 10 (26%) das teses nao
especificam o procedimento. A andlise de contedo é 0 modo mais
apontado em 7 (17,8%) dissertagdes e 46 (36,8%) teses.

Os achados vém ao encontro do que outros autores apontam,
destacando ser uma pratica comum de pesquisa em representacdes
sociais a articulagdo da coleta de dados, através de entrevistas
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individuais com a técnica de tratamento, a analise de contelido, chamada
como o “Romeu e Julieta” das representacdes.”

O uso de programas de computador software Alceste, EVOC e
Tri-Deux-Mots sdo apontados em estudos a partir de 2002, usados
individualmente ou em parceria com andlise de conteldo, detectados em
13 (10%) das dissertacOes e seis (15,7%) teses. Comumente 0s
procedimentos de andlise utilizam um software apropriado de modo
complementar. O uso de computador pode indicar uma sofisticacdo dos
procedimentos empregados, por meio de uso de recursos de organizacdo
e analise de dados.™

Os resultados aqui apresentados e discutidos mostram as diversas
formas tedricas e metodoldgicas do uso da teoria das representacfes em
dissertacdes e teses na area da Enfermagem brasileira, o que revela
também a apropriacdo ou ndo, pelos pesquisadores de area, sobre a
teoria, suas possibilidades e aplicaces.

CONSIDERACOES FINAIS

Esse estudo possibilita responder ao objetivo de conhecer as
escolhas tedricas e aspectos metodolégicos da producdo cientifica da
enfermagem que envolve a Teoria das Representagfes Sociais, que
constam no catdlogo do CEPENn/ABEn. As pesquisas trazem
contribuicBes reconhecidas, com tematicas envolvendo o processo de
cuidar do ser humano, processo de trabalho, a dimensdo educativa em
enfermagem e salde, entre outros. E possivel identificar o crescente
interesse dos pesquisadores pela teoria das representacGes sociais,
demonstrando o reconhecimento da contribuicho da teoria no
desenvolvimento de estudos, considerando 0s aspectos psicossociais do
processo salde-doenca na vida dos diversos grupos sociais.

O maior nimero de investigacdes é apontado nas dissertacbes de
mestrado e evidencia um leque de opcGes metodoldgicas adotada nos
estudos. A teoria das representacdes sociais possibilita o uso de
diferentes métodos, qualitativos ou quantitativos para compreensdo do
seu objeto de pesquisa, assim como a adocdo de diferentes perspectivas
tedricas, como a estrutural, conhecida como teoria do nudcleo central, e a
processual, oriunda da teoria original de Moscovici.

E importante ressaltar a necessidade do desenvolvimento de
outras investigacdes, com analises dos textos na integra, pois em muitos
casos, 0S resumos apresentam lacunas em relacdo a descricdo do
percurso metodoldgico, os principais elementos da pesquisa e 0s autores
ndo explicitam claramente o uso do referencial tedrico.
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Como se pode constatar, 0s resumos das dissertacdes e teses
apresentam falta de informacGes e evidenciam a pouca importancia ou
desconhecimento dos autores sobre sua estrutura e finalidade. O resumo
incluido nos catalogos tem o carater informativo e permite divulgar e
facilitar o acesso aos estudos produzidos na academia. Este deve constar
do objetivo principal da investigacdo, assim como a metodologia, 0
referencial tedrico, as técnicas de coleta ou produgdo de dados, 0s
sujeitos, os métodos de tratamento dos dados, bem como os resultados e
as conclusdes.”

Como contribuicdo deste estudo, aponta-se a necessidade de
maior critério na elaboracdo dos resumos, considerando que estes
contém as sinteses das pesquisas, que poderdo despertar ou ndo o
interesse no leitor, visto que os catalogos representam importante fonte
de informacdes, e possibilitam a circulacdo e intercAmbio da producéo
cientifica construida em determinado campo do conhecimento.
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4 TRILHANDO O PERCURSO METODOLOGICO

Trata-se de uma pesquisa exploratéria descritiva, utilizando a
abordagem qualitativa, que permite um “aprofundamento no universo
dos significados das acGes e relagdes humanas” (MINAYO, 2007, p.
42). Nesse sentido, vamos empregar a teoria das representacdes sociais,
para conhecer 0 pensamento social ou 0 conhecimento que 0s sujeitos
tém sobre o objeto de estudo e sua relagdo com outros grupos sociais.

O método qualitativo ainda possibilita apreender o universo dos
significados, valores, idéias e atitudes compartilhadas com determinado
grupo social, fendbmenos que ndo podem ser quantificados.

Minayo (2007, p.24) enfatiza que “o universo das investigacOes
qualitativas é o cotidiano e as experiéncias do senso comum,
interpretadas e re-interpretadas pelos sujeitos que as vivenciam”. A
realidade social é composta pelo dinamismo da vida individual e
coletiva com toda a riqueza de significados que transborda dela.

A pesquisa exploratéria, de acordo com Gil (2007), tém como
objetivo proporcionar maior familiaridade com o problema,
favorecendo o aprimoramento de idéias sobre variados aspectos
relativos ao fato estudado. E a pesquisa descritiva estd interessada na
descricdo dos fenbmenos, em estudar as caracteristicas, opinides,
atitudes de um grupo social.

O tema deste estudo emergiu da minha pratica profissional
enquanto enfermeira assistencial e docente, convivendo e cuidando de
criangas com deficiéncia e sua familia no universo hospitalar.

Nesta perspectiva, Minayo aponta:

Nada pode ser intelectualmente um problema, se
ndo tiver sido, em primeira instancia, um
problema da vida pratica. Isso quer dizer que um
tema ndo emerge espontaneamente, da mesma
forma que o conhecimento ndo é espontaneo.
Surge de interesses e circunstancias socialmente
condicionados, frutos de determinada insergdo no
real, nele encontrando suas razfes e seus objetivos
(2007, p. 173).
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4.1 CENARIO DA PESQUISA

O trabalho de pesquisa de campo foi realizado no Centro
Catarinense de Reabilitacdo, no Setor de Neurologia Infantil que atende
criancas na faixa etaria de 0 (zero) a 14 (quatorze ) anos. Essa
instituicdo, pertence a Secretaria do Estado da Sadde, fundada em 1962,
constituindo-se em um centro de reabilitacdo de referéncia estadual,
localizado no municipio de Floriandpolis, estado de Santa Catarina.
Atende populagdo adulta e infantil de todo o estado, principalmente, da
grande Floriandpolis. Considerada um centro de referéncia no estado de
Santa Catarina no atendimento de criangas com deficiéncia fisica, sem
déficit mental a nivel ambulatorial de reabilitagao.

Tem como pressuposto basico, que reabilitacdo é um processo de
tratamento para atender pessoas portadoras de deficiéncia fisica, sem
déficit mental, com respeito as suas limitacdes e a restituicdo maxima de
suas potencialidades. Seu compromisso é com a prevencdo. Procura
atender o individuo em sua totalidade, orientando, apoiando e
facilitando sua posterior inclusdo na sociedade.

A instituicdo oferece varios servicos, como oficina ortopédica
(6rteses e proteses), servico de reabilitagdo cardio-vascular,
especialidades médicas (fisiatria, ortopedia, neurologia, pediatria e
urologia), terapia ocupacional, enfermagem, pedagogia, servi¢o social,
fonoaudiologia e fisioterapia. Esses servigos sdo oferecidos a pessoas
com patologias neurolégicas, traumato-ortopédicas (adulto e infantil),
paralisia cerebral, atraso no desenvolvimento neuropsicomotor,
poliomielite, mielomeningocele, trauma raqui-medular, traumatismo
cranio-encefalico, entre outros.

4.2 SUJEITOS DO ESTUDO

Os sujeitos da investigacdo foram 20 familiares, composto por 19
mées e um pai de criancas com idade entre 3 e 12 anos que realizavam
tratamento ambulatorial, e apresentavam deficiéncia fisica, sem déficit
mental. Foram excluidas as familias de criangas com idade inferior a trés
anos.

A escolha desta faixa etaria foi devido a intencdo de conhecer
como se ddo as relagdes familiares e sociais da crianga, considerando
um periodo em que a crianca usualmente freqienta escola e creche,
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estabelece interacbes além do ambiente familiar. Também é importante
considerar a aprendizagem das praticas culturais e o desenvolvimento da
auto-estima e auto-imagem. E uma época de crescimento intelectual,
ingresso na escola e ampliam-se as influéncias fora da familia, em
outros contextos sociais, além de intensificar o relacionamento com
pares de sua idade. Também ¢é considerado o fato da familia ter
vivenciado a experiéncia do cuidado por um periodo minimo de trés
anos. Foram incluidas as familias que aceitaram fazer parte do estudo,
apos a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

O numero de sujeitos amostral ndo foi pré-estabelecido, pois de
acordo com S& (1998), costuma-se empregar o critério de saturacao dos
dados, considerando quando os temas comegam a se repetir pode-se
interromper a amostragem, visto que a representacdo manifestada por
um certo nimero de sujeitos e por um nimero maior seria a mesma.

4.2.1 DESCRICAO DOS SUJEITOS

Considerando que a situacao de vida das familias interfere no seu
cotidiano, traco a identificacdo dos sujeitos, referente o grau de
parentesco, instrucdo, a idade do familiar, estado civil, ocupacéo,
numero de filhos, naturalidade, renda familiar, diagndstico médico e
idade da crianca.

Das familias convidadas a participar, observou-se que 4 (20%), o
casal acompanhava o filho no atendimento e os demais 16 (80%) eram
acompanhados somente da mée, no entanto 0 momento da entrevista foi
realizado individualmente.

Em relacdo ao grau de parentesco dos participantes, houve
predominéncia significativa de mées, sendo 19 (95%) e um pai (5%),
destacando também o género feminino como principal responsavel pelo
cuidado dos filhos. A idade variou de 21 anos a mais jovem a 42 anos a
mais velha.

No que se refere ao grau de instrucdo, quatro (20%) tinham
quatro anos de escolaridade, seis (30%) com o ensino fundamental
incompleto, duas (10%) tinham o primeiro grau completo, duas (10%) o
segundo grau incompleto, quatro (20%) o segundo grau completo, uma
(5%) com terceiro grau incompleto, e uma (5%) com pds
graduacdo/mestrado.

Quanto ao estado civil, 14 (70%) eram casadas, quatro (20%)
vivam em unido estavel, uma (5%) era solteira e vivia com a mae e um
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irmao e outra (5%) era separada e vivia com os dois filhos, ambos com
deficiéncia. Algumas dessas familias contavam como apoio de outros
familiares para auxiliar no cuidado da crianga, como o irmdo mais velho
ou a avd. O namero de filhos teve variagdo, a maioria, nove (45%) maes
tinham dois filhos, seis ( 35%) com Unico filho e as demais variou entre
trés a seis criancas. Em relacdo a ocupacdo a metade das entrevistadas
10 (50%), ficavam em casa sO para cuidar, algumas trabalhavam fora
antes do nascimento do filho, mas abandonaram quando o filho nasceu.
As demais exercem alguma atividade profissional e duas (10%)
estudam, uma das mées que trabalha como domeéstica leva a filha junto
para o trabalho.

A renda mensal da maioria 12 (60%) das familias era de dois a
trés salarios minimos, e oito (40%) tinham quatro ou mais salarios,
sendo que oito (40%) complementavam a renda com o beneficio da
assisténcia social do Instituto Nacional de Seguridade Social (INSS) que
prevé o pagamento de um salario minimo, para pessoas com deficiéncia
incapacitadas para a vida independente e para o trabalho.

Tabela 1- Caracterizacdo da Crianca

Crianca/ Diagndstico Médico
Idade/ Sexo Procedéncia
anos
11 Distrofia Muscular de Duchene M Matelandia/PR
3 Amiotrofia Espinhal M Realeza/PR
7 Paralisia Cerebral/Def. Auditiva F Curitiba/PR
10 Mielomeningocele* F Lages/SC
11 Mielomeningocele* M LagesSC
MiopatiaMuscular .
12 Congénitleiastenia Graves M Xanxeré/SC
12 Paralisia Cerebral M Foz do Iguagu/PR
9 Paralisia Cerebral F Santanado Livramento/RS
3 Mielomeningocele M Blumenau/SC
5 Paralisia Cerebral M Florianopolis/SC
3 Paralisia Cerebral F Florian6polis/SC
3 Paralisia cerebral F Palmacola /RS
. Santo Amaro da

8 Neurofibromatose F Imperatriz/SC
7 Distrofia Muscular de Duchene M Séo José do Norte/RS
4 Mielomeningocele M Imarui/SC
9 Paralisia Cerebral Atéxica F Redentora/RS
3 Paralisia Cerebral F Alfredo Wagner/SC
8 Paralisia Cerebral Ataxica F Florian6polis/SC
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8 Paralisia Cerebral M S&o Francisco do Sul/SC
3 Artrogripose Congénita F Florianopolis/SC
3 Artrogripose Congénita M Florian6polis/SC

* lrméaos

Quanto ao diagndstico médico, a tabela retrata que 10 (48%) das
criancas apresentam paralisia cerebral cujas causas foram atribuidas a
momentos na hora do parto por andxia cerebral, apés o nascimento e
durante a gestacdo, as demais patologias sdo de origem congénita ou
hereditaria, algumas evidentes ao nascimento outras ao longo da
infancia. Nao teve nenhuma crianca participante do estudo cuja causa
fosse por deficiéncia adquirida. A faixa etaria das criangas variou entre 3
e12 anos, com predominio (35%) de criangas com trés anos. Quanto ao
género, 11 criangas sdo do sexo masculino e 10 do feminino. As
criangas sdo oriundas de varias cidades do interior e capital de Santa
Catarina, assim como das regides do Sul do Brasil. Muitas mudaram de
cidade na procura por melhores condi¢cdes de vida e tratamento para
seus filhos.

4.3 COLETA DE DADOS

Como técnica para pesquisa de campo optou-se por utilizar a
entrevista em profundidade semi-estruturada, contendo 20 questbes
norteadoras (Apéndice A). Essa modalidade é defendida por Jodelet, a
qual considera um método indispensdvel nas pesquisas das
representacOes sociais. Sugere que se comece a entrevista com perguntas
de carater mais concreto, factuais e relacionadas as experiéncias
cotidianas dos sujeitos, para gradativamente passar as perguntas que
envolvam reflexdes mais abstratas e julgamentos (SA, 1998).

A entrevista como fonte de informacdo fornece
dados da reflexdo do proprio sujeito sobre a
realidade que vivencia, denominados subjetivos e
sO podem ser obtidos com a contribuicdo da
pessoa. Constituem uma representagdo da
realidade: idéias, crencas, maneiras de pensar,
opinides, sentimentos maneiras de sentir,
maneiras de atuar, condutas, proje¢Bes para 0
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futuro, razbes conscientes ou inconscientes de
determinadas  atitudes e  comportamentos
(MINAYO, 2007, p. 262).

As entrevistas foram realizadas na instituicao, individualmente
em uma sala reservada, os dialogos foram gravados em midia digital,
mediante autorizacdo prévia dos sujeitos. Posteriormente o material
gravado foi transcrito, arquivado, permanece em poder da pesquisadora
durante o prazo de cinco anos e ap6s serao destruidos.

Os encontros tiveram duracdo de 50 a 60 minutos cada e tiveram
dois momentos, eram realizados enquanto a crianga permanecia em
atendimento com algum profissional, e quando terminava o atendimento
eles vinham encontrar com a mae, nesse momento precisdvamos
interromper € um novo encontro era marcado. Os dados foram
coletados no periodo de marco a junho de 2010.

O diario de campo foi utilizado para anotar as observacdes e
impressdes  pessoais, resultados de conversas  informais,
comportamentos, comentarios, entre outros dados. Essas anotagbes ndo
fizeram parte do corpus de andlise do objeto de investigacdo. Segundo
Minayo (2007), o diario de campo caracteriza-se por um caderno de
notas, em que o pesquisador dia-a-dia vai anotando o que observa.

4.4 ANALISE E INTERPRETACAO DOS DADOS

Os dados coletados foram sistematicamente organizados e
analisados pela analise de contetido, que segundo Bardin (2004, p. 33), é
um “conjunto de técnicas de analise das comunicacfes". A autora cita as
palavras de Moscovici e Henry (1968): “tudo o que é dito ou escrito é
susceptivel de ser submetido a uma andlise de contetido” (2004, p. 34).

Foi utilizada a modalidade de analise tematica, “que consiste em
descobrir os ndcleos de sentido que compdem a comunicacgdo, e cuja
presenca ou freqiiéncia de aparicdo podem significar alguma coisa para
0 objeto analitico escolhido”. A autora ainda destaca que a nogdo de
tema esta ligada a “unidade de significagdo, utilizado como unidade de
registro para estudar motivacdes de opinibes, de atitudes, de valores €
crengas” (BARDIN, 2004 p.131).

A anélise temética transcorreu em trés etapas conforme Bardin
(1977; 2004): a primeira chamada de pré-analise, que tem por objetivo a
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organizacao, consiste na escolha dos documentos a serem analisados e
na retomada das hip6teses e dos objetivos iniciais da pesquisa. Esta é
dividida em trés tarefas: leitura flutuante, na qual se estabelece contato
com o material, conhecendo o texto que vai analisar e deixando-se
invadir por impressdes e orientacoes.

Nesse momento, foi desenvolvida uma a leitura exaustiva do
material transcrito das entrevistas, deixando-se impregnar pelas palavras
contidas, possibilitou o acesso ao universo simbolico e procurou-se
apontar as frases, palavras-chave ou paragrafos significativos que eram
evidentes em maior freqiiéncia, e assim determinar as unidades de
registro. A partir dai pode-se efetuar a definicéo das unidades tematicas,
considerando a regularidade quantitativa da aparicdo, ou seja, quanto
mais ela se repetir, serd mais significativa.

A constituicdo do corpus foi composta seguindo as normas de:
exaustividade - em que o material deve contemplar todos os aspectos da
entrevista, impedindo qualquer selecdo arbitraria; representatividade -
contendo as caracteristicas essenciais da investigacdo; homogeneidade -
um Unico principio de classificacdo deve governar a organizacdo das
categorias; pertinéncia - no qual os sistemas de categorias deve refletir
as intengdes do estudo; e formulacdo das hipdteses e dos objetivos,
caracteriza-se pela leitura exaustiva do material, reavaliando as
hip6teses e 0s objetivos do estudo.

Na etapa de exploracdo do material, foi realizada a categorizacao
buscando as expressfes ou palavras significativas que apareciam com
freqliéncia nas entrevistas, agrupando-as e determinando as categorias
tematicas apresentadas no quadro a seguir:

MANUSCRITOS CATEGORIAS

Manuscrito A- 1-Deficiéncia:“ndo é uma doenca”
RepresentacBes sociais de 2-A dimensdo imagética da representacdo social
familias sobre a deficiéncia | da deficiéncia
fisica da crianca. 3-Normal ou (A)Normal: polaridade da
representacdo social da deficiéncia

4- Atitude da familia diante da vida e da
deficiéncia

Subcategorias:

4.1-Deficiéncia “ndo é um bicho de sete
cabecas”

4.2- Deficiéncia: “a pior coisa do mundo que
poderia acontecer”

5-Deficiéncia como algo definitivo

6-Causas da Deficiéncia
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Manuscrito B-

A crianca com deficiéncia
fisica: repercussbes  no
cotidiano familiar

1-“Mudou tudo”: representa¢es do cotidiano
familiar

Subcategorias:

1.1-Abandono do cuidar de si

1.2-Sair do emprego para cuidar

1.3- Sobrecarga de trabalho materno

1.4-Mudanca de ordem econémica

1.5- Mudanga de cidade/domicilio

1.6-Mudanca no cotidiano de cuidado

2-Mudangas no Comportamento e nas Relac6es
Familiares.

Subcategorias:

2.1-Mudanga na relagéo conjugal

2.2-Mudanca na relagdo com irméaos:
mudou da &gua pro vinho™

2.3-Mudanga no comportamento familiar.

“ela

Manuscrito C-

(0] reconhecimento da
deficiéncia fisica da crianca
pela familia

1-Reacdo dos pais no momento da comunicagdo
do diagnostico

2-Busca por diagndsticos

Subcategorias:

2.1-Relutancia em aceitar o diagndstico

2.2-Apenas um dos pais comparece as consultas

3-Abordagem dos profissionais.

4-Comunica¢do inadequada
profissionais.

entre pais e

Na terceira etapa os resultados obtidos foram organizados e
descritos acompanhados de exemplos das unidades de registro mais
significativas, produzindo elementos para a discussdo tedrica
fundamentada em alguns estudiosos da tematica e com o olhar do
referencial tedrico e resultaram em trés manuscritos.

4.5 ASPECTOS ETICOS

De acordo com 0s preceitos da ética junto a pesquisa com seres
humanos, o projeto foi avaliado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina — CEP
/UFSC e aprovado por parecer que consta no processo protocolado sob

n° 585/10 (Anexo B). Esses documentos estdo amparados pela
Resolucdo CNS N° 196/96 do Conselho Nacional de Salde, que
regulamenta as normas para pesquisa envolvendo seres humanos
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(BRASIL, 1996).

As familias que participaram desse estudo o fizeram de modo
voluntario, podendo desvincular-se da pesquisa se assim o desejassem.
Todos assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —
TCLE (Apéndice B). Destaco o0 respeito aos aspectos éticos de
privacidade e confidencialidade, como medida de prote¢do da identidade
dos sujeitos envolvidos, foram usados pseudénimos de pedras preciosas.
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5 DESCREVENDO OS RESULTADOS

Neste capitulo, apresento os resultados dessa investigacao, a qual
evidencia através da andlise dos dados a busca da compreensdo da
deficiéncia fisica pela familia da crianga e que implicagdes trouxeram
para seu modo de viver no cotidiano. Descrevo na forma de trés
manuscritos que listo abaixo.

Manuscrito A: Representacdes sociais de familias sobre a
deficiéncia fisica da crianga.

Manuscrito B: A crianca com deficiéncia fisica: repercussdes no
cotidiano familiar.

Manuscrito C : O reconhecimento da deficiéncia fisica da
crianca pela familia.

51  MANUSCRITO 3 - AREPRE§ENTAQC~)ES SOCIAIS DE
FAMILIAS SOBRE A DEFICIENCIA FISICA DA CRIANCA

REPRESENTAQQES SOCIAIS DE FAMILIAS SOBRE A
DEFICIENCIA FISICA DA CRIANCA

Ana Maria Farias da Silva®
Jussara Gue Martini®

RESUMO: Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratdria e
descritiva, que utilizou o referencial da Teoria das Representacfes
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Sociais. Teve como objetivo conhecer e analisar as representacfes
sociais da familia sobre a deficiéncia fisica da crianca. Participaram do
estudo 19 maes e um pai de criangas com deficiéncia fisica, atendidas
num centro de reabilitagdo. Utilizou-se para coleta de dados entrevistas
semi-estruturadas, examinadas pela técnica de analise de conteido. Os
achados mais significativos  referem que a deficiéncia ndo €
considerada como doenga, e a identidade social de que a crianga
pertenca ao grupo dito “normais” foi evidente. A linguagem “aleijado”,
com “defeito” ainda € usada socialmente. Sentimentos ambiguos como
tristeza, choque, alegria, e esperancga estdo presentes no cotidiano da
familia. O pensamento que as familias e os profissionais tém ancorado
em suas representacdes sociais sobre a deficiéncia interfere nas atitudes
e comportamentos, influenciando de maneira positiva ou pessimista no
modo como a crianga se percebe e as interaces que estabelece com a
sociedade.

Palavras-Chave: Crianca com Deficiéncia, Familia, Psicologia Social.

SOCIAL REPRESENTATIONS OF FAMILIES ON THE
PHYSICAL DISABILITY OF THE CHILD

ABSTRACT: This is a qualitative exploratory descriptive research
based on the Theory of Social Representations. The study aimed to
understand and analyze the social representations of the family on
physical disability. The study subjects were 19 mothers and one father
of physically disabled children treated at a rehabilitation center. Data
was collected by semi-structured interviews examined by content
analyses methodology. The most significant findings indicate that
disability is not considered a disease and the social identity that the child
belongs to a group called "normal™ was also evident. The language
"lame™ or with "defect" is still socially used. Ambiguous feelings such
as sadness, shock, joy and hope are present in the daily lives of the
family. The notion that families and professionals have anchored in its
social representations on disability interferes in attitudes and behavior.
This influences in a positive or negative way in how the child perceives
herself or himself and the interactions he or she establishes in society.
Keywords: Children with disabilities; Family; Social Psychology.
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REPRESENTACIONES SOCIALES DE FAMILIAS SOBRE A
DISCAPACIDAD FISICA DEL NINO.

RESUMEN: Se trata de un estudio cualitativo, exploratorio y
descriptivo, que utilizo el referencial de la Teoria de las
Representaciones Sociales. Tuvo como objetivo conocer Yy analizar las
representaciones sociales de la familia sobre la discapacidad fisica.
Participaron del estudio 19 madres y un padre de los nifios con
discapacidad fisica, atendidos en un centro de rehabilitacién. Se utiliz6
para la recoleccion de datos entrevistas semi-estructuradas, examinados
mediante la técnica de andlisis de contenido. Los hallazgos méas
significativos indican que la discapacidad no se considera una
enfermedad, y la identidad social de que el nifio pertenece al grupo
llamado "normal" era evidente. La expresion "paralizado" con "defecto"
aln se sigue utilizando socialmente. Sentimientos encontrados como la
tristeza, conmocion, alegria y esperanza estan presentes en la rutina
familiar. EI pensamiento de las familias y los profesionales ancorados
en sus representaciones sociales acerca de la discapacidad interfiere con
las actitudes y comportamientos, influyendo de manera positiva o
pesimista en la forma en que el nifio se percibe y en las de interacciones
que establece con la sociedad.

Palabras claves: Nifio con Discapacidad, Familia, Psicologia Social.

INTRODUCAO

A constatacdo de uma deficiéncia é uma situacdo inesperada e
desencadeia uma série de reacBes e comportamentos nos membros da
familia e, muitas vezes, mecanismos adaptativos de enfrentamento sdo
manifestados. A familia define e relaciona-se com a deficiéncia de
acordo com seus valores pessoais, religiosos, suas crengas, suas
expectativas, com seu proprio aprendizado, bem como, é influenciada
pelo meio social e cultural em que ela vive.

Portanto, no caso da crianga com deficiéncia a maneira como a
familia representa a deficiéncia, as idéias (imagens), conceitos,
concebidos acerca do filho, véo interferir no modo como ela vai ser
cuidada e como vai se perceber, sua historia pessoal, a sua auto-estima,
seu crescimento e aquisicdes. Experiéncias que véo interferir em seu
comportamento e nas interacdes que ela vai estabelecer longe de casa,
na escola, com amigos, em ambientes sociais diversos.

Nesse sentido, as representacfes sdo fatores produtores de
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realidade, com repercussdes no modo como interpretamos 0 que nos
acontece e acontece a nossa volta, bem como sobre as respostas que
encontramos para fazer face ao que julgamos ter acontecido (VALA,
2006).

A crianga nasce em um mundo que ja esta estruturado em termos
de representacfes sociais, e através dessas representacdes que serdo
internalizadas, a crianga adquire uma identidade que lhe permite
expressar a sua relagdo e situar-se no mundo social. Enquanto processo
psicossocial, a constru¢do de uma identidade é um modo de organizar
significados que possibilitam a pessoa se posicionar como ator social
(DUVEEN, 2007).

E na familia que a crianca comeca a interagir e compartilha
crengas e valores culturais distintos, portanto, é através das atitudes e
valores da familia, dos amigos e da sociedade que, muitas vezes, a
crianga experimenta sentimentos e comportamentos. Sentimentos que
podem ser negativos, depreciativos e estigmatizantes, que podem ser
atribuidos a limitacdo de suas capacidades. Por outro lado, podera
também, experimentar atitudes positivas, sentir e aprender que é bonita,
esperta, inteligente, amada, fortalecendo o seu desenvolvimento e
valorizando suas potencialidades, independente de sua limitagdo fisica.
Essa é uma compreensdo que vai depender diretamente da maneira
como a sociedade define, interage, e se comporta frente a deficiéncia
fisica.

A deficiéncia atualmente é representada como um fenémeno
relacional social e historicamente construido é um conceito em evolucéo
e resulta da interacdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras
atitudinais e ambientais que impedem sua inclusdo na sociedade
(BRASIL, 2007).

Dentro dessa abordagem, a deficiéncia é percebida como uma
experiéncia, resultante da interacdo entre caracteristicas corporais do
individuo e as condicBes da sociedade em que ele vive, isto é, da
combinacdo de limitagcGes impostas pelo corpo com algum tipo de perda
ou diminuicdo de funcionalidade a uma organizacdo social pouco
sensivel a diversidade (MEDEIRQOS; DINIZ, 2004).

Nesse sentido, para Buscaglia (2002), é a sociedade, na maior
parte das vezes, que definirad a deficiéncia como uma incapacidade, e é 0
individuo que sofrera as implicagdes de tal definicdo. Ele ainda cita a
definicdo de Sol Gordon, ou seja, € a sociedade quem cria 0s incapazes.
Enquanto a maior parte das deficiéncias é produto do nascimento e de
acidentes, o impacto debilitante na vida das pessoas comumente néo €
resultado tanto da ‘deficiéncia’ quanto na forma como os outros definem
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ou abordam o individuo.

O individuo sofre a pressdo das representacdes dominantes na
sociedade e é nesse meio que pensa ou exprime seus sentimentos. Essas
representacOes diferem de acordo com a sociedade em que nascem e sao
moldadas. Portanto, cada tipo de mentalidade ¢ distinto e corresponde a
um tipo de sociedade, as instituicbes e as praticas que lhe sdo préprias
(MOSCOVICI, 2001).

Este estudo é norteado pela Teoria das Representagfes Sociais de
Moscovici, e teve como objetivo conhecer e analisar as representacdes
sociais da familia sobre a deficiéncia fisica do filho. Assim, traz
subsidios para compreender a maneira de pensar, significados e idéias
da familia, 0 modo de se relacionar com as criancas com deficiéncia
fisica e o agir na vida cotidiana. Considerando a diversidade de
significados que sdo influenciados pelo universo psicossocial e cultural,
pelas nossas inter-relagdes com os outros, pelo modo de vida, ja que as
representacOes diferem de acordo com o tipo de sociedade em que as
pessoas vivem.

Portanto, as representacfes sociais como resultado da forma
COMo as pessoas pensam sobre as coisas reais ou imaginarias do seu
mundo e do modo como fazem, podem ser entendidas como um
conteldo mental estruturado, isto é, cognitivo, avaliativo, afetivo e
simbdlico sobre um fendmeno social relevante, que toma forma de
imagens ou metaforas, e que é conscientemente compartilhado com
outros membros do grupo social (WAGNER, 2000).

Nesse sentido, se pode dizer que a Teoria das Representactes
Sociais é importante na analise do conhecimento, e o papel da
experiéncia familiar em termos do conhecimento da deficiéncia, traz
saberes compartilhados no cotidiano, que determinam condutas
desejaveis ou ndo, influenciando a vida em sociedade e a organizagdo do
cotidiano.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratoria e descritiva,
envolvendo 20 familiares composto por 19 mées e um pai de criancas
com deficiéncia fisica com idade entre 3 e 12 anos, atendidas no setor de
neurologia infantil, num centro de reabilitacdo localizado no Sul do
Brasil. Foram excluidos os familiares cujas criangas tivessem idade
inferior a trés anos devido a intencdo de observar como se ddo as
interacdes familiares e sociais da crianga em outros ambientes sociais
além do contexto familiar. Essa faixa etaria, usualmente a crianca
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ingressa na creche ou escola e ampliam-se as influéncias fora da familia,
além de intensificar o relacionamento com pares de sua idade. Também
foi considerado o fato da familia ter vivenciado a experiéncia do
cuidado por um periodo minimo de trés anos.

O numero de sujeitos amostral ndo foi pré-estabelecido, pois de
acordo com Sa (1998), costuma-se empregar o critério de saturacao dos
dados, considerando quando os temas comecam a se repetir pode-se
interromper a amostragem, Vvisto que a representacdo manifestada por
um certo nimero de sujeitos e por um ndmero maior seria a mesma.

Os dados foram coletados no periodo de marco a junho de 2010.
O familiar acompanhante da crianga foi convidado a participar do
estudo, havendo concordancia realizava-se a entrevista em profundidade
semi-estruturada. Esse método de pesquisa € considerada por Jodelet
como indispensdvel nos estudos sobre representacbes sociais, as
perguntas devem ser formuladas para ir além da espontaneidade em
direcdo ao que por varias razdes ndo é comumente dito (S4, 1998). A
entrevista teve a seguinte questdo norteadora: Quando vocé pensa na
palavra deficiéncia o que vem na sua cabeca? Utilizaram-se ainda outras
indagacdes adicionais com objetivo de aprofundar o tema central. Foram
realizadas na prépria instituicdo, em sala reservada a fim de
proporcionar o sigilo das informacdes, essas foram gravadas em midia
digital, mediante autorizacdo prévia dos sujeitos e posteriormente
transcritas.

Os dados foram sistematicamente organizados e analisados pela
técnica de analise de contelido, na modalidade de analise tematica, “que
consiste em descobrir os ndcleos de sentido que compdem a
comunicagdo, e cuja presenca ou freqiiéncia de aparicdo podem
significar alguma coisa para o objeto analitico escolhido” (BARDIN,
2004).

A analise tematica desenvolve-se em trés etapas conforme Bardin
(1977; 2004): a primeira chamada de pré-andlise, incluindo leitura
flutuante, constituicdo do corpus, e a formulacéo das hipoteses e dos
objetivos.

A segunda etapa é a exploracdo do material, na qual é realizada a
categorizagdo utilizando-se expressbes ou palavras significativas em
funcdo das quais o contetdo de uma fala sera organizado.

A terceira etapa é o tratamento dos resultados obtidos e a
interpretacdo dos mesmos, na qual, os resultados sdo tratados de
maneira a serem significativos e validos, destacam-se os achados, as
interpretacGes sdo realizadas, inter-relacionando-as com o referencial
tedrico utilizado.
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Foram respeitados 0s aspectos éticos em pesquisas envolvendo
seres humanos, 0s sujeitos tiveram seus nomes verdadeiros substituidos
por pseuddnimos. A proposta do estudo foi submetida ao Comité de
Etica sob registro N° 585/10 tendo sido aprovado, juntamente com o
termo de consentimento livro e esclarecido (TCLE).

RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da analise foi possivel identificar como as familias
representam a deficiéncia fisica de seus filhos, no qual emergiram as
seguintes categorias:1-Deficiéncia:“ndo é uma doenga”; 2-A dimenséo
imageética da representacdo social da deficiéncia; 3-Normal ou (A)
normal: polaridade das representacdes sociais da deficiéncia; 4-Atitude
da familia diante da vida e da deficiéncia, a qual compde duas
subcategorias, Deficiéncia “ndo é um bicho de sete cabecas”,
Deficiéncia “a pior coisa do mundo que poderia acontecer”; 5-A
deficiéncia como algo definitivo e 6-Causas da deficiéncia.

1 - Deficiéncia: “n&o é uma doenca”

Os resultados evidenciaram que na perspectiva da familia a
deficiéncia ndo é compreendida como uma doenga, eles identificam
alguma diferenca, limitagdo ou restricdo corporal no aspecto da
funcionalidade, para realizar certas atividades do cotidiano, mas tal
limitagdo é vista como uma condicdo, ndo uma entidade. Foi
considerado o acesso as tecnologias, a presenca de amigos, o apoio da
familia, os recursos financeiros como estratégias positivas que podem
ajudar a superar a limitacdo, interferir no modo como as criancas e
familias vivem e conduzem suas vidas. Podemos identificar nesse
depoimento ““Deficiéncia ndo é impedimento, a perna ndo ajuda? Ele
vai poder dirigir, vai ter cadeira de rodas motorizada, vai ter os amigos
dele por perto (E 5).

A crianca é vista como um sujeito, marcada por sua histéria
pessoal, em constantes mudancas devido seu desenvolvimento e
aquisicdes, na qual a deficiéncia se manifesta, as caracteristicas
fisicas/lesdo ndo sdo assinaladas como principal determinante da
deficiéncia. Vemos nesse relato: Limitacdo, tem uma perna amputada,
uma cadeira de rodas, mas eu ndo vejo como uma barreira (E 4).

Entretanto sabemos que barreiras fisicas, sociais e atitudinais
podem interferir no modo de viver em sociedade. Assim, as
representacdes sociais da deficiéncia informam sobre a experiéncia
pratica do cotidiano das familias, um saber partilhado de significados
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favoraveis no modo de ver a crianga, “é uma condicdo, que pode ser
melhorada com ajuda”, “a salde dela é perfeita”, “ndo é uma
doencga”, é esse pensamento ancorado em aspectos ndo mais centrado no
patolégico, mas em uma dimensdo psicossociol6gica, que vai orientar a
atitude e comportamento das familias.

As representacbes se constituem na expressdo de visdes de
mundo, saberes sobre 0 mundo, elaboradas pelos atores sociais para
explicar e atribuir sentido aos fendmenos, neste caso a deficiéncia (
PORTO, 2009).

A compreensdo de que a crianca necessita mais do que
intervencdo médica, com enfoque no aspecto fisico e bioldgico,
funcional do corpo, do desenvolvimento de aspectos cognitivos,
afetivos, psicossociais, estimulos e condi¢fes para que seja possivel
transcender a deficiéncia e viver, amar, brincar, superar as adversidades
numa sociedade muitas vezes incapacitante pode ser ilustrado por esse
relato: Se ela é deficiente, eu amo ela igual e que eu tenho que todos os
dia estar com ela, fazendo coisas do dia a dia, a vida continual,,,], eu
nao posso ver ela e a vida dela como um tratamento médico (E 3).

Nessa categoria as representac@es das familias vém de encontro a
um novo modo de compreender a deficiéncia, ndo mais com o
predominio do modelo médico, considerada somente como doenca,
ligado ao corpo fisico com manifestagfes bioldgicas que necessita de
tratamento, intervencfes médicas e cirlrgicas, sendo um problema da
esfera individual e familiar. Mas visto como um fenémeno mais amplo,
na perspectiva psicossocial, politica, envolve atitudes e comportamentos
individual e coletivo, mobiliza as relagBes e interagBes que a crianga
estabelece e influencia no seu modo de viver.

Uma nova representacdo que aponta a necessidade de mudancas
e a crianca com deficiéncia, pode ser beneficiada com o
desenvolvimento de tecnologias assistiva, politicas e programas
voltados aos direitos de cidadania, protecdo social, educacdo, salde € o
processo de inclusdo na sociedade, entre outros.

Essa nova abordagem, chamada de modelo social, aproxima a
deficiéncia das ciéncias sociais, onde, a deficiéncia & uma experiéncia
resultante da interacdo entre caracteristicas corporais do individuo e as
condicdes da sociedade em que ele vive, isto é, da combinacdo de
limitagbes impostas pelo corpo com algum tipo de perda ou reducéo de
funcionalidade a um ambiente incapaz de justar-se a diversidade
corporal. A tese desse modelo desloca para a organizacao da sociedade a
necessidade de enfrentar a deficiéncia como uma questdo social na
esfera do publico, e ndo mais restrita a esfera privada e dos cuidados
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familiares. A deficiéncia seria o resultado da opressdo e da
discriminagéo sofrida pelas pessoas em funcédo de uma sociedade que se
organiza de uma maneira que nao permite inclui-las na vida social
cotidiana. (MEDEIROS e DINIZ, 2004; SANTOS, 2008).

2 - A dimensao imagética da representacao social da deficiéncia

A deficiéncia ainda remete a idéias como “aleijado”, “defeito”,
“nao caminha”, “sem braco, sem perna”, tem como referéncia um
conjunto de defeitos corporais, perda completa de certos 6rgdos ou
funcBes comprometidas. S&o representagbes compartilhadas por
algumas mdes, que evocam palavras e imagens carregadas de
significagBes negativas, vistas como perda, falha, imperfeicdo, ou
patolégico. A representacdo social da deficiéncia é ancorada em valores,
crengas e conceitos, influenciados pelos aspectos histéricos e culturais,
fruto do imaginario social, envoltos em idéias equivocadas e uso de
termos pejorativos e esteredtipos, atribuindo-lnes uma identidade
inferior. Esse depoimento ilustra; J& nasce aleijado, sem um brago, uma
perna, ndo caminha (entrv. 1).

A representacdo dominante de um corpo “sarado” repercute a
ideia do culto ao corpo perfeito, tendo a midia um papel importante de
divulgacdo, pois veicula e repercute, pela magica das imagens, uma
representacdo selecionada por interesses das técnicas de culto a
perfeicdo (MINAYO, 2010).

Tal representacdo repercute para que a deficiéncia, infelizmente,
ainda seja ancorada em pensamentos de incapacidade, impoténcia,
imagens que retratam histérias de falta de sensibilidade e préaticas
discriminatorias, comportamentos e expressdes que invocam
preconceito e distanciamento impostos pela sociedade.

Conforme relato de algumas maes os termos depreciativos como
“aleijado”, “defeituoso”, “retardado”, fazem parte de uma linguagem
empregada e socialmente compartilhada, que elas escutam com certa
regularidade quando dirigem-se ao seu filho na rua, na escola, no
transporte plblico, enfim nos ambientes sociais onde circulam as
representacBes. Como é evidente nesse depoimento: As criancas as
vezes ficam xingando e chamando-o de aleijado, falam na escola, na
rua, minha vizinha chama ele s6 de aleijadinho, eu digo néo fale isso,
vocés ndo gostariam de ser chamados assim (E 1).

Essas representacbes influenciam as interagbes que se
estabelecem com as criangas com deficiéncia, refletindo as vezes em
sentimentos negativos e de piedade e atitudes de rejeicdo, que leva
muitas vezes a crianga ao isolamento, pois a familia tende a ficar mais
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solitaria, ndo expor a crianga nos contextos sociais para poupa-los de
situagdes de desprezo.

Dessa forma, a linguagem é particularmente importante quando
se trata de deficiéncia e vem ao encontro do papel da comunicagdo no
desenvolvimento das representacfes sociais, porque muita informacéo
relativa a deficiéncia é de natureza depreciativa. A comunicagdo esta
ligada ao contexto cultural e politico e através da histdria projetaram-se
diferentes perspectivas de deficiéncia. Houve épocas em que as pessoas
com deficiéncias eram segregadas em instituicdes asilares, havia falta de
leis para proteger os direitos de cidadania e exclusdo da vida social.

A concepcdo da sociedade que explica a preferéncia por seus
semelhantes e 0 menosprezo e aviltamento em relacdo aos diferentes,
cujas certas atitudes ou competéncias fisicas similares sdo julgadas
superiores a de outros individuos, é dominante na ciéncia como no senso
comum. A ciéncia historicamente contribuiu igualmente para impregnar
nossas representacdes de preconceitos e de esteredtipos partilhados por
espiritos racionais que os combinam com as verdades cientificas
(MOSCOVICI, 2009).

Em nossa sociedade, reflexos de uma ordem social e cultural
dominante, a valorizacdo da beleza e do fisico estabelece os padrdes de
perfeicdo, do que é desejavel, como um corpo atlético e perfeito. No
universo do senso comum as criangas apreendem e adotam 0s critérios
culturais de beleza e normalidade, assim como as influéncias dos meios
de comunicagdo, que promovem individuos com atributos perfeitos e
idealizados.

A linguagem, para Durkheim, é um sistema de sinais e simbolos,
ela circula na sociedade e imp&em seu poder nos individuos, as palavras
fixam idéias e as transmitem de geracdo a geracdo. Ela ndo é, contudo,
meramente uma expressdo externa de pensamento, ela é também
internalizada, ndo s expressa, mas também os cria. As palavras sempre
influenciam as formas através das quais os fendmenos sdo classificados
e observados. (MARKOVA, 2006).

Assim, uma palavra e a sua definicdo conttm um meio de
classificar individuos e ao mesmo tempo teorias implicitas com respeito
a sua constituicdo, ou com respeito as razfes de se comportarem de uma
maneira ou de outra. Uma vez difundido e aceito esse contelido, ele se
constitui em uma parte integrante de nds mesmos, de nossas interagdes,
de nossa maneira de julga-los e de nos relacionarmos. A palavra tem
conseqiiéncias muito além de seu mero significado em uma sentenca,
elas influenciam nas nossas inter-relagbes e nosso pensamento coletivo
que estdo implicados nisso e transformados (MOSCOVICI, 2004).
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A linguagem pode influenciar a maneira como os individuos se
relacionam com as pessoas com deficiéncia, no Brasil com o movimento
da inclusdo tem havido varias tentativas de levar a populacdo e aos
profissionais das diversas areas como, saude, educacdo, midia, esportes,
entre outras, a terminologia correta na abordagem de assuntos
relacionados a deficiéncia, com intuito de desencorajar préaticas
discriminatorias. Usar 0s termos e conceitos corretamente ndo é somente
uma questdo semantica, mas as idéias equivocadas e as informagdes
inexatas podem inadvertidamente reforgar e perpetuar o preconceito € 0
estigma. (SASSAKI, 2003).

Quando o individuo tem um atributo que o torna diferente dos
outros, considerado como uma desvantagem, um defeito ou fraqueza é
considerado como um estigma e, esse depende dos esteredtipos criados.
Entretanto, o atributo que estigmatiza alguém pode confirmar a
normalidade de outro (GOFFMAN, 1988).

3-Normal ou (A) normal: polaridade das representacdes sociais da
deficiéncia
A constatacdo que o filho se afasta do mundo da normalidade, é
relatado como momento de apreensdo, impoténcia, inseguranca e
tristeza, as vezes, relutando em acreditar. A familia identificava que a
crianca era “diferente”, mas por outro lado percebiam que “era
saudavel, ndo adoecia, sorria” o que levava a pensar que ele era
“normal”, faziam comparacdo do desenvolvimento neuropsicomotor
esperado para a idade da crianca baseado nos pardmetros da
normalidade. E apontado nessas declaragdes:
Tinham coisas que me levavam a pensar que era
normal, mas a parte motora que levava a pensar
que ndo estava tudo bem[...Jesse foi um periodo
bem doloroso, pois foi um periodo de busca, de
nao saber o que &, de ndo saber qual serd o futuro
e de ndo saber o que fazer (E 3).

Quando ela tinha seis meses eu comecei a notar a
diferencal...] Ela era molinha, ndo sentava
sozinha, vi que era diferente.[...] meu cunhado
disse pra mim essa crian¢a ndo é normal, dai até
fiquei brava com ele (E 15).

E um periodo manifestado por impoténcia frente a realidade, as
familias demonstram alguma dificuldade em aceitar as evidencias da
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exteriorizacdo de alteracBes fisicas, medo do universo desconhecido,
estranheza e incertezas quanto ao futuro. Evidenciam sentimentos
conflitantes, troca de significados, desfaz-se a imagem construida do
filho perfeito.

A expectativa e esperanca da crianga caminhar e ndo necessitar
do uso da cadeira de rodas foi verbalizada como importante motivacao
no atendimento de reabilitacdo, talvez como um anseio que a deficiéncia
desapareca e também a aproxime do mundo da normalidade conforme
identificado nesse depoimento: Minha vida era viver em fungédo que ela
andasse (entv 7).

A identidade social de que a crianga pertenca ao grupo de pessoas
ditas normais é apontada pelas maes, conforme identificamos nesse
discurso: “Pra mim ela é normal, deficiéncia, vai usar cadeira de rodas,
[...] mas eu sei que um dia ela vai andar (entrv 10). O reconhecimento
de freglientar a escola regular e ndo escola especial, ou desejar que a
crianca caminhe e ndo precise utilizar-se de cadeira de rodas €
acompanhado de significagdes simbolicas, emocionais e avaliativas, a
deficiéncia é um fendmeno imagético, indicado pela cadeiras de rodas,
bengalas, préteses ou Orteses.

A sociedade estabelece os meios de categorizar as pessoas e 0S
seus atributos, ou seja, sua identidade social, esse processo
classificatorio se da no cotidiano, criam-se expectativas normativas e
exigéncias que os individuos devem atender em determinado ambiente
social (GOFFMAN, 1988). Portanto, considerando que esta fora da
norma o que é qualificado como torto, tortuoso, canhestro, tudo que
resiste a aplicacdo do conceito ou seja os diferentes, deficientes,
incompletos ou patolégicos. A existéncia de corpos marcados por
diferencas sempre despertou a curiosidade, o espanto ou a indiferenca
das pessoas em diferentes sociedades (FOUCAULT, 2001).

“Ele é normal” foi muito citado pelas familias, acredita-se na
normalidade como um predicado das pessoas sem deficiéncia, portanto
aqueles que “ndo sdo normais” estdo em desvantagem sobre os
considerados anormais. A representacdo de normal estd associada a
auséncia de diferengas corporais, ou falta de algum membro e circula no
pensamento do senso comum, influenciadas pelo contexto sdcio-
histérico e cultural.

Expresso nesses depoimentos:

Ser diferente é normal, vocé ndo é doente, vocé
tem um defeitinho (E 5).

E normal, ndo nasceu com nenhum defeito,
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bracos, pernas, tudo normal (E 13).

“Ser diferente é normal”, essa representacdo pode se apresentar
como a via possivel para enfrentar a discriminacdo e o estigma, negaria,
na dimensdo simbdlica, o que é afirmado no cotidiano das préaticas, em
que ser diferente ndo é normal, existe um 6nus a pagar pela diferenca.
Confinadas ao espaco da privacidade e vividas na invisibilidade do
espaco publico, as diferengas ndo fazem problema, mas ao se assumirem
publicamente que os sentidos valorativos passam, imediatamente, a
serem representadas pelos outros como sinal negativo, transformando,
de imediato, diferenca em inferioridade (PORTO, 2009).

A esse respeito, algumas familias preferem néo usar a cadeira de
rodas para locomocdo em espagos publicos, restringindo-a ao uso
domeéstico, evidenciando o significante desejo de aproximacdo do dito
“normal”. QOutras citaram a importancia da crianga freqlientar a escola
regular, representacdes ligadas a identificacdo de pertencimento daquele
grupo social, como é evidente nesse discurso: Eu queria colocar ele
num lugar, que fosse crianca normal, pra ele se sentir normal (E 6).

O termo normal designa, a partir do século XIX, o prot6tipo
escolar e o estado de salde organica. Sua utilizacdo é expressa tanto na
reforma da medicina e hospitalar como na reforma pedagdgica a partir
de uma exigéncia de racionalizagdo, que também aparece na politica, na
economia e alcanga o que chamamos mais tarde de normalizacéo
(CANGUILHEM, 2002).

A normalizacdo representada na educagdo e saude é a expressdo
das exigéncias coletivas definidas pelo conjunto, em determinada
sociedade histdrica, seu modo de relacionar suas estruturas, com aquilo
que ela considera adequado, mesmo que ndo haja uma tomada de
consciéncia por parte dos individuos. Normalizar é impor uma
exigéncia, a uma existéncia e qualificar negativamente o0 que nao esta
determinado, que apresente variedade e disparidade, depreciando tudo
aquilo que ndo é considerado como normal (CANGUILHEM, 2002).

Foucault concorda com Canguilhem e refere-se a um processo de
normalizacdo social, politica e técnica, que se desenvolve no século
XVIII e que se manifesta na area de educacdo, com suas escolas
normais, na medicina com a organizacdo dos hospitais e também no
dominio da producdo industrial. A norma traz consigo ao mesmo tempo
um principio de qualificacdo e um principio de correcdo. Ela ndo se
define como uma lei natural, mas pelo papel de exigéncia e de coercdo
que ela é capaz de exercer em relagcdo aos dominios a que se aplica. A
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norma nao é simplesmente um principio, é portadora de uma pretensdo
ao poder, que nela se acha fundado e legitimado (FOUCAULT, 2001).

Nesse sentido, 0 normal e o estigmatizado sdo predicados gerados
nas interacbes sociais, ndo esquecendo a relacdo entre as representacdes
sociais e as configuragfes culturais dominantes e a dinamica social no
seu conjunto. O que leva a compreender a inscrigdo das representacfes
sociais como reflexos de uma ordem social e cultural dominante
(VALA, 2006).

Na nossa sociedade é vigente o simbolismo de normalidade que
ainda rejeita o diferente e o desigual e as pessoas com deficiéncia, séo
por si so, intrinsecamente diferentes da norma. O sentimento de
frustracdo é evidente, “A gente fica triste, porque podia ser uma crianca
normal, que andasse” (E 8).

A obsedante explicagdo normatizadora de viver social instituiu o
“dever-ser’, desencantou 0 mundo, porque  uniformizou
comportamentos, pasteurizou as diferencas, quis transformar a
sociedade num caldo homogéneo e ordeiro. Ignorou a riqueza das
pluralidades, onde as diferencas formam a rica teia do cotidiano
(REZENDE, 1995).

Por outro lado, os familiares trazem a representacdo de que “ser
diferente é normal”, contemplando a idéia da diversidade, o respeito
pelas diferencas. Reconhecem que o filho, apesar de possuir alguma
limitacdo fisica para exercer determinada atividade do cotidiano, tem a
mesma necessidade de partilhar, crescer, experimentar, aprender e
explorar o mundo em que vive, como qualquer outra crianga,
respeitando 0 seu ritmo proprio, & sua maneira e por seus proprios
meios. E preciso considerar no seu desenvolvimento as dimensdes
cognitivas, afetiva e social, pois apresentam as necessidades de cuidado,
amor, carinho, estimulos, reforco positivo, comum a toda crianca.

Esses depoimentos ilustram:

O problema dele é a paralisia cerebral, mas ele é
normal, ndo precisa de diferentes cuidados (E 9).

Ser diferente é normal, a pessoa que t4 numa
cadeira de rodas, ou ndo tenha um brago ou uma
perna, ndo é deficiente (E5).

Ela tem uma deficiéncia na perna, mas ela é
normal, ela ndo tem nenhuma deficiéncia mental,
nada, é fisica, ela é normal, ela consegue tanto
que ela é mais inteligente que muitas criancas na
creche. A pessoa é normal, sé que tem alguma
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dificuldade a mais do que as outras (E 19).

Para nos ela é normal, com algumas limitagGes
(E 15.)

As maes tendem a ver o filho de modo confiante, a maioria delas
estimula a formacdo de uma identidade positiva, destacam as
potencialidades da crianga, fortalecendo a auto-estima, autoimagem,
independéncia e autoconfianga. Reconhecem que pode haver alguma
limitac@o para exercer certas atividades, mas respeitam o ritmo do filho
e 0 ajudam a explorar outras habilidades. Meus filhos me dizem: mae
eu sou deficiente, eu respondo vocé é deficiente fisico sim, tem suas
limitagBes sim, mas ndo € incapacitado, vocé é inteligente e
perfeitamente capaz de fazer tudo que qualquer outra pessoa pode fazer
com as devidas limitagdes, mas vocé pode (E 4).

A representacdo materna da deficiéncia interfere de modo
significativo nas atitudes e comportamentos manifestados pelo filho e
estdo entrelacadas aos processos de construcdo de identidade. A crianga
com deficiéncia ndo nasce com sentimentos de
inferioridade/incapacidade, eles sdo apreendidos no contexto familiar,
primeiro ambiente social que as interacdes sdo estabelecidas, ou no
convivio com outros grupos sociais, recebe os estimulos cognitivos,
afetivos e socializagdo, bem como, vivencia desapontamentos e
satisfacBes. Pode-se constatar na fala dessa mae:

Ela é muito bem resolvida com ela mesma, ela se
acha bonita, ela se veste, ela se arruma, ela
danca, samba, engatinhando dentro de casa... ,
isso acho que é por causa da minha postura com
eles, quem convive comigo diariamente n&o trata
eles diferente[...]Jporque, refletem neles, pra nao
terem vergonha de mostrar que tem alguma
deficiéncia, ter desenvoltura, pra conversarem (E
4)

Estudos tem revelado que a maior influéncia sobre a aceitacéo ou
rejeicdo da crian¢a com deficiéncia pela familia & a atitude da mée. Se
ela é capaz de lidar com a situacdo de modo otimista com esperanca e
aceitacdo, sera capaz de influenciar os demais filhos e outros membros
da familia (BUSCAGLIA, 2002, HOCKENBERRY, 2011). Esses
depoimentos ilustram:
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O modo como a mae vé a deficiéncia € muito
importante, porque nds mée somos as pessoas que
moldam, eu vejo que cada mae tem um modo de
ver a deficiéncia isso interfere pontualmente na
crianca entdo minha filha é receptiva, ela ndo se
vé como coitadinha, como deficiente (E 3).

Ela é uma crianga que quem convive com ela
percebe que ela ndo tem problema nenhum com o
problema fisico dela e acho que eu fago parte
disso (E 4).

Nesse sentido, considerando uma sociedade pensante, Moscovici
concorda com Frege (1977) o qual fala que a influéncia de uma pessoa
sobre outra acontece principalmente através do pensamento. Esse
pensamento causa mudangas no mundo externo, é percebido pelo outro,
e pode induzir a apreender um pensamento e aceita-lo como verdadeiro.
(MOSCOVICI, 2004).

Ainda, de acordo com suas idéias, as pessoas e grupos, pensam
por si mesmos, produzem e comunicam sem cessar suas representacdes,
como as familias das criangas com deficiéncia, analisam, comentam,
formulam os pensamentos, esses tem um impacto nas relagBes sociais,
atitudes, comportamentos, na maneira que educam seus filhos, nas
escolhas e como planejam seu futuro. Como essa mae se expressou:

Tem uma deficiéncia fisica, tem uma limitagéo,
uma cadeira de rodas, mas eu ndo vejo isso como
uma barreira para nada[...]Jmeu filho que joga
ténis, faz natacdo, a minha filha nada, anda de
cadeira de rodas como se fosse um brinquedo (E
4).

As representacdes sociais sdo histdricas na sua esséncia e
influenciam o desenvolvimento do individuo desde sua infancia, as
representacGes da mae determinam seu relacionamento com a crianca, o
significado que ela dara para seus choros, seu comportamento e como
ela organizara a atmosfera na qual seu filho vai crescer. A compreenséo
que os pais tém da crianca modela sua personalidade e pavimenta o
caminho para sua socializacdo (MOSCOVICI, 2004). Essas mades
descrevem:

Eu sempre falo pra ele: que se a perna ndo
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consegue levar, a cadeira leva, olha filho, vocé
ndo sente dor, a tua cabeca é perfeita, vocé é
inteligente. Sempre tento colocar coisas positivas
pra ele, pra ele enfrentar a vida (E 5).

Eu incentivo ela para fazer as coisas sozinha.
Quando ela cai eu digo levanta, levanta e vai de
novo, se ela se machucou eu vou ver, mas eu
incentivo, caiu levanta, ela cai bastante, por
causa dos pés (E 19).

Eu faco de tudo pra que ele se desenvolva
sozinho, ele tem as dificuldades dele, mas ele tem
que ser independente (E 20).

4 - Atitude da familia diante da vida e da deficiéncia

Essa categoria é dividida em duas subcategorias, representada por
atitudes ambivalentes frente & deficiéncia. Inicialmente é vista como
uma possibilidade de aprendizagem que traz mudangas no modo de ver
a vida, mas também como algo inimaginavel, indesejavel, envoltos em
emoc0es e sentimentos de tristeza, depressdo, medo, entre outros.

4.1 Deficiéncia ““ndo é um bicho de sete cabegas™
A deficiéncia ndo é representada como algo ruim ou uma
tragédia, mas como um novo universo de significados das pequenas
coisas do cotidiano, um aprendizado e um modo de ver a vida diferente.
Valores como solidariedade, respeito, tolerancia, aceitagéo, sdo atributos
apreendidos pelas familias, assim como capacidade de resiliéncia e
altruismo. As mées destacaram como uma experiéncia de
amadurecimento e crescimento, tornando-as sensiveis as necessidades
dos outros, transcendendo a dor e fortalecendo os vinculos de afeicéo,
amor, e benevoléncia da familia. Apreciar ou valorizar as pequenas
conquistas de seu filho é evidente nesse depoimento:
Mudou a minha maneira de pensar, de viver, eu
cresci muito e amadureci como ser humano,
aprendi a dar valor nas minimas coisas, olhar a
vida com outros olhos(E 2).

Estamos tdo preocupados no cotidiano com todas as coisas
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grandes, que deixamos de dar valor as coisas simples e pequenas
alegrias (NITSCHKE, 1999). Como podemos compreender nesses
comentarios:
A gente aprende a viver, aprende a dar valor pro
ch&o onde vocé pisa, onde vocé  coloca o pé
meu filho coloca a m&ol...](E 5).

Apreciar e compreender o significado de realizar um gesto ou
uma tarefa corriqueira simples como comer uma macd, mastigar uma
carne, é dar valor as imensas possibilidades que dispomos na vida, uma
inversdo de valores, aspectos que ndo eram considerados, tornam-se
verdadeiramente significativos. Esse depoimento ilustra:

Ele ia adorar sentir canseira nas pernas, se
pudesse caminhar, de conseguir  comer uma
magca, se vocé nao consegue mastigar, dar valor a
pequenas coisas, de tomar um banho em pé,
quando a agua cai quentinha, eu fui perceber
essas coisas[,,](E 5).

Percebe-se que acontece uma triagem de valores na vida das
familias, amplia-se o olhar, aprende-se sobre o que €é realmente
importante na vida. Tornam-se mais sensiveis as necessidades dos
outros, mais pacientes, o respeito as diferencas, e o amor incondicional é
partilhado. Considerando que as representacfes sociais encontram sua
base na realidade social, e tanto a cogni¢do como a dimensdo afetiva
estdo presentes nas representacfes, as maes, enquanto sujeitos sociais
empenham-se em entender e dar sentido ao mundo, elas o fazem com
emocao e sentimento. Expresso nesse depoimento:

Abre mais a cabega, ndo vive naquele mundinho
fechado, abre o olho, vé que ndo é como a gente
pensava que era. Agora eu vejo, nunca tive
contato com deficientes antes, fui ver aqui, eu
converso com a mée das outras criangas, mas s
aqui, pois eu trabalno muito. Trouxe o
aprendizado de lidar melhor com as pessoas, de
ter mais respeito, mudou ndo s6 a mim, mudou
toda a minha familia (E 19).

Ter um filho com deficiéncia possibilita aos pais repensar outros
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valores e alterar sua visdo de mundo relativo a vida e a deficiéncia.
Conduz a mudancgas de conceitos, atitudes e prioridades e eles sdo
desafiados a desenvolver novas competéncias de cuidado (KING, 2005).
Surge como uma oportunidade de aprendizagem, como nesse
depoimento:
Eu aprendi muito, aprendi a ser mais calma, [...],
aprendi a parar pra pensar antes de fazer as
coisas, mudei muito, mudei o jeito de pensar na
vida, [...], até pra lidar com as pessoas, antes eu
era muito rude. A gente amadurece nédo querendo
amadurecer (E 20).

Um desafio ao amadurecimento, modificacGes nas atitudes e
repensar em seu sistema de valores, uma experiéncia que provoca uma
alquimia, como possibilidade de transformacdo de sentimentos de
choque, desespero, tristeza inicial, para fomentar licbes de tolerancia,
respeito, solidariedade e amor.

Mas eu vejo o outro lado da vida, eu vejo ali
aquelas maes cheias de amor, e as que nao
tinham amor passam a ter amor, passam a ver a
vida diferente sdo obrigadas a dar metade da
sua vida por aquela crianga[...](E 13).

4.2 Deficiéncia: “a pior coisa do mundo que poderia acontecer”

Por outro lado, a representacdo como “a pior coisa do mundo
gue poderia acontecer” esta presente no imaginario das pessoas, é vista
inicialmente como uma tragédia, envolta por sentimentos de decep¢éo,
tristeza, como identificado no depoimento da méde de uma crianca de
oito anos com paralisia cerebral e deficiéncia auditiva:

eu pensava antes de ter a minha filha [...]Jeu
imaginava que ndo existe no mundo nada pior
do que vocé ter um filho especial [...Jolhando de
fora e vendo as pessoas que tinham criangas
com deficiéncial...]. Entdo na época eu tinha essa
consciéncia, entdo isso foi 0 que pesou muito, pois
a pior coisa do mundo tinha acontecido comigo
[mé&e chora muito] (E 3).

Essa representacdo imbuida de significados negativos, é, em
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grande parte, fruto de influéncias do contexto sociocultural mais amplo,
conceitos e valores partilhados pelos grupos sociais. Recursos internos e
externos como reagdes e sentimentos proprios do individuo e dindmica
e estrutura familiar, recursos socioecondmicos, entre outros, sao
condi¢des que também influenciam na compreenséo da deficiéncia.

“Eu jamais imaginava que isso poderia acontecer comigo, era
uma realidade tao distante de mim e agora tdo préxima™ (E 2). Essa
aproximacdo com a realidade fica evidente, e a constatagdo da
deficiéncia transporta as familias para um mundo até entdo
desconhecido, trilhar caminhos e lugares nunca antes percorridos, como
podemos identificar nesse depoimento ““Eu sabia que existiam criancas
assim defeituosas, mas eu ndo freqiientava esses lugares”(E 13).

Ter um filho com deficiéncia levou os pais ao contato com novos
conhecimentos, estabelecer inter-relages com diversos profissionais de
salide e com outras familias que enfrentam a mesma situacdo, partilhar
experiéncias, atitudes, emocdes e a identificar que o problema do outro,
muitas vezes, € maior que 0 seu. Essas experiéncias socialmente
compartilnadas possibilitaram que outras significacdes fossem
ancoradas nas representacbes de um universo ndo familiar,
transformando 0 pensamento preexistente, ocorrendo assim a
reelaboragéo da representagdo modificando o modo de compreender a
deficiéncia e vencer o preconceito. Lembrado nesse depoimento: Na
verdade rolava um preconceito, depois que minha filha nasceu, vocé
entra nesse mundo[...Jhoje eu ndo tenho mais preconceito, luto contra o
preconceito (E 19).

As interacbes que ocorrem no decurso das conversagdes
possibilitam aos individuos e aos grupos se tornarem mais
familiarizados com objetos e idéias conflitantes e desse modo lidar com
eles. A conversagdo esta no centro de nossos universos consensuais,
porque ela configura e anima as representaces sociais e desse modo
Ihes da uma vida prépria (MOSCOVICI, 2004).

Como se pode perceber nessa fala:

Era uma coisa muito estranha, agora para mim é
normal. Eu converso com 0s profissionais
daqui. Eu vi que tem outras mdes com esse
problema. Isso me ajudou, de ver 0s outros
na mesma situagdo e que o meu problema néo é
tdo dificil como de outras (E 14).

Vale apontar, que o universo consensual e reificado atuam
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simultaneamente para moldar a nossa realidade, 0 novo é comumente
gerado ou trazido 4 luz por meio dos universos reificados da ciéncia,
(SA, 2004) nesse caso, na interacdo com os profissionais de salde e
outras pessoas do seu grupo social o novo ou ndo familiar vem a se
tornar familiar, possibilitando uma re-construcdo de idéias, pensamentos
que vai ser incorporado ao universo consensual da familia.

Os grupos sociais com os quais os individuos se identificam
constituem os espacos sociais de criacdo, transformacéo e aprendizagem
de representacdes sociais (Vala, 2006). Portanto, as familias de criangas
com deficiéncia constroem as representages, desenvolvem redes de
relagbes com outros pais e assim produzem e transformam as
representacOes, através das interacfes e troca de experiéncias,
comportamento, emocdes e atitudes vivenciadas. Como é evidente
nesses depoimentos:

A gente aprendeu a conviver com as pessoas
especiais, abrir mais os olhos, dar mais atencao,
a gente era até meio ignorante, ndo pensava has
dificuldades que eles enfrentam[...](E 17)

Ver as mées com cadeira de rodas e saber que eu
vou ter que empurrar uma. Estou vendo a reali-
dade porque entro no 6nibus e meu filho nédo
sobe, eu tenho que pegar ele no colo, ele ndo
consegue ficarem em pé. (E 13).

5 - A deficiéncia como Algo Definitivo

A evidéncia dessa categoria é relacionada com o anseio das maes
que “o tempo ndo para”, envolve criangas que apresentam doencas
progressivas, como diagndstico de distrofia muscular, na qual, constata-
se a existéncia de um processo ativo de evolucdo e limitacdo devido a
fraqueza muscular. O cotidiano da familia é representado por ansiedade,
receio do futuro e sofrimento por ter que conviver com a finitude da
vida, com a morte, com uma “doenc¢a que ndo tem cura”, esse € um
desafio didrio. O ajustamento familiar é particularmente mais dificil
nessa situagdo, pois 0s pais tém que conviver com o sentimento de
impoténcia, a perda do controle da situacdo e a ameaca da morte do filho
amado. Evidente nesse depoimento: Eu fico contando para que o dia
dure uma eternidade, é uma corrida contra o tempo (E 13).

Essa experiéncia gera muito sofrimento e oscilacdo emocional,
pode haver variacOes diarias, com diferentes graus de necessidades de
cuidados e exigéncias emocionais da familia. A méde de uma crianca
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com Distrofia de Duchene descreveu:
O médico diz, ndo tem cura, vocé vé uma pessoa
morrendo diariamente. S0 criangas que nunca
vao casar, sdo criangas que vocé vai ter que
morar a vida toda com elas, e sdo criancas que
vocé vai ter que enterrar (E.13).

As familias relatam que procuram viver o presente sem fazer
muitos planos para o futuro, que é incerto e desconhecido. Viver um dia
de cada vez e transmitir 0 maior amor, como nos diz a mde de um
menino de 12 anos com miopatia muscular congénita e miastenia
graves:

Vamos cuidar dele hoje, o que vai acontecer
amanhd eu ndo sei. Eu procuro ndo pensar no
futuro (E 5).

Quero viver o hoje, 0 amanha n&o importa (E 2).

A batalha contra o tempo € constatada nas limitagdes, que véo
avancando a medida que restringe a locomocao, atividades de esporte,
lazer e as atividades de vida diaria tais como, pentear o cabelo, tomar
banho, subir escadas, movimentar-se na cama, entre outras. Lembrado
nesse depoimento da crianca relatado por sua méae: eu estou vendo que
estou cada vez pior, perdendo minhas forcas, ndo estou conseguindo
mais andar” (E 1).

A esperanca de cura esta nas pesquisas realizadas com genomas
no Brasil e exterior e a crenca e fé em Deus sdo relatadas pela maioria
das mées como fontes de estimulo e busca de forca interior a fim de
suportar as dificuldades que possam surgir no caminho e consolo para o
sofrimento. Considerando que, as respostas emocionais ndo decorrem
unicamente e de uma experiéncia interior, individual, mas sdo produto
de representagbes afetivas que circulam no pensamento popular, nos
meios cientifico e de comunicagéo.

6 - Causa da Deficiéncia

A representacdo da causa da deficiéncia é atribuida por algumas
familiares como “se é vontade de Deus”, idéias ancoradas no
pensamento religioso, nas crencas, aspecto mistico, a vontade ou o
castigo divino. Também o poder de cura é um problema que esta
atrelado aos propdsitos de Deus, o relato desta méde de um menino de 11
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anos com Distrofia Muscular de Duchene, ilustra quando diz: Deus sabe
até o momento que voceé vai ficar na cadeira de rodas (E 1).

A aquisicdo da deficiéncia é infligida muitas vezes, como uma
punicdo de Deus por pecados cometidos pelos pais, podem derivar de
uma falsa concepcdo de que a deficiéncia é resultado de uma falha
pessoal ou por ter feito algo de errado como essa méae descreve:

Porque Deus me escolheu? Eu fiz alguma coisa de
errado? Eu néo sou perfeita? N&o sou normal? (E
13).

Meu marido dizia que ndo queria ter mais filho,
eu perguntei porque? ele disse: ah porque pode
vir com defeito, tinha medo de ter um filho com
deficiéncia, ele falava pra mim quando eu tava
gravida, depois eu disse pra ele: ta vendo o medo
que tu tinha Deus pesou um pouquinho a mao(E
17).

A culpabilizacéo, as vezes, é apontada por algum membro da
familia, as crencas influenciam na reacdo de cada um, sentimento de
acusacdo por ndo atender as exigéncias de Deus, é registrado nesse
depoimento: Minha mae disse que a culpa era minha porque eu nao
acreditava mais em Deus, porque eu tinha me afastado da igreja, isso
era um castigo de Deus, um castigo do céu que Deus estava mandando
(E 3).

O carater religioso exerce forte influencia na vida das pessoas,
seus sistemas de crencas e valores, os mitos, sdo idéias socialmente
compartilhadas e a fé em Deus é vista como uma parte indispensavel da
vida. Para algumas mdes a deficiéncia & representada como uma
provacdo enviada por Deus para testar sua forca e fé, ou ainda
considerada como destino ou oportunidade para 0 crescimento
espiritual. Evidenciou-se ampla religiosidade e fé em Deus na maioria
dos relatos, como fonte de alento e forcas para enfrentar os problemas
ou aceita¢do do destino. Expressa nesses depoimentos:

A gente se apegou com Deus, nada dava mais
forca pra gente do que pensar que Deus existe, ele
vai nos apoiar, nos dar forca (E 2).

Deus ndo te da o fardo que tu ndo possa carregar,
é nele que eu me vejol[...]Deus dé essa forga. (E 9)
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Se esse filho veio pra mim e ndo para minhas
irm&s, eu vou ter que cuidar dele (E 5).

Se é vontade de Deus do guri estar assim (E 1).

A representacdo funciona como um sistema de interpretacdo da
realidade que rege as relagdes dos individuos com o seu meio fisico e
social, ela vai determinar seus comportamentos e suas praticas. E um
guia para a acdo, ela orienta as acGes e as relagdes sociais (ABRIC,
2000).

Outras atribuicbes a causa da deficiéncia sdo apontadas pelas
maes, como “erro médico” na hora do parto, obstrucbes pélvicas com
sofrimento fetal, condutas e procedimentos questionaveis relacionados
ao momento do nascimento, falta de oxigénio, andxia ou hipdxia, “ele
nasceu roxinho”, prematuridade, ou ainda o desconhecimento da causa.
A metade das criancas do estudo apresentavam diagndstico médico de
encefalopatia crénica da infancia, conhecida como paralisia cerebral, na
qual séo frequentes as causas ligadas a eventos durante ou logo depois
do nascimento. O depoimento das maes podem exemplificar:

Ela nasceu com trés voltas do cord&o enrolado no
pescoco (E 7).

Parto forcado, ela ficou trancada, eram dois
homens em cima da minha barriga, apertaram o
gue deram, eu pensei que ia morrer, ela nasceu
como mortinha, foi um erro médico[...] e foi
entrado na justica (E 11).

Era para ser cesarea, mas eles forcaram e
comecou tudo ali, ela ficou trancada no parto (E
17).

O médico disse pra mim que ela tomou agua do
parto, e o cordao umbilical estava enrolado na
cabega, ela demorou para chorar, tava roxinha (E
16).

Ele nasceu de parto normal com a coluna aberta,
0 médico ndo viu, era para ser cesariana (E 14).

Esses dados evidenciam a importancia de implementar medidas
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preventivas e de uma eficiente assisténcia ao parto, visando evitar ou
amenizar as lesdes e sequelas que podem ser evitadas, sobretudo durante
os periodos pré e perinatal. Os profissionais de salide especialmente, o
médico e a equipe de enfermagem, precisam reconhecer 0s momentos
criticos em que suas intervencdes sdo necessarias para ndo colocar em
risco a salide da mée e do recém-nascido.

A associacdo de asfixia pré e perinatal é responsavel pelo maior
contingente de comprometimento cerebral do recém nascido, € a
primeira causa de morbidade neurolégica neonatal, levando a paralisia
cerebral. A prevengdo dos fatores de risco que predispdem a asfixia
fetal/e ou neonatal é de fundamental importancia para 0 manejo e para o
progndstico do comprometimento cerebral (ROTTA, 2002).

Considerando os altos indices de morbimortalidade materna e
perinatal, que ainda permeiam as nossas maternidades é necessario o
envolvimento de profissionais com competéncia técnica e
comprometidos com a atengdo ao parto de forma segura e humanizada.

CONCLUSAO

O modo de compreender a deficiéncia é retratada de modo
ambivalente pela familia, reconhecem a deficiéncia ndo mais como uma
doenca, mas uma condi¢cdo especial de vida que pode superar as
limitagGes corporais, destacando a importancia das relagdes e interagdes
sociais. Idéias ancoradas em novos conceitos que enfatiza o papel da
sociedade na inclusdo das pessoas com deficiéncia.

Por outro, a representacdo vinculada ao sistema de normalizacio
aplicado a sociedade € baseado no modelo biomédico da deficiéncia.
Essas duas maneiras de compreender a deficiéncia revelam um conjunto
de representagdes sociais que circulam no universo do senso comum,
significados, idéias, com base no conhecimento cotidiano, as quais séo
continuamente transformadas pela experiéncia individual, informacdes
partilhadas e confronto com a realidade social vivida pelas familias.

A identidade social de que a crianc¢a pertenca ao grupo de pessoas
ditas normais é apontada pelas médes, acompanhada de significacfes
simbdlicas, seja de ndo freqiientar escola especial, desejar que a crianca
caminhe e evitar o uso da cadeira de rodas em ambientes publicos.

Fica evidente no estudo que ainda se disseminam idéias e
conceitos permeados de preconceitos e esteredtipos presentes no
pensamento popular, linguagem pejorativa é verbalizada pelas pessoas
no cotidiano, como vizinhos, alguns familiares, colegas da escola,
suscitando representa¢des simbolicas negativas da deficiéncia.
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Nesse aspecto, demonstra elementos das representacdes, o papel
da linguagem e da comunicacdo, tendo em vista que estas circulam,
transformam-se e afetam as atitudes, agBes e pensamentos do grupo
social, sobre a crianca com deficiéncia.

O papel do afeto no processo de formacdo das representacfes é
reconhecido nas respostas emocionais das maes, nas quais, sentimentos
ambiguos séo relatados na percepgdo da deficiéncia, como choque pelo
acontecimento repentino, tristeza porque esperavam uma crianca
normal, medo daquilo que desconhecem, incerteza do futuro, de como
seus filhos vao ser e viver e a dor de perdé-los, no caso das crian¢as com
doenca progressiva. E por outro lado emerge a esperanca, amor, alegria
em todas as evidéncias de superacdo, ndo importando as limitacGes.

A deficiéncia foi representada por muitas mdes como uma
oportunidade de aprendizagem enriquecedora, uma revisao dos proprios
valores, do que realmente é essencial na vida, trouxe mais maturidade e
sensibilidade. As representagdes foram transformadas, ancoradas em
outras significacBes, modificando o pensamento real ou imaginario
sobre a deficiéncia e assim superando o preconceito.

A esse respeito, aspectos importantes na formacdo de novas
representacdes sociais foram evidentes como vivenciar com outras
familias, compartilhar experiéncias e adquirir novos conhecimentos
através das interacdes com os profissionais e com outras maes,
possibilitando transformar o ndo familiar em familiar. O pensamento
preexistente antes de ter um filho com deficiéncia se modifica,
objetivando uma nova idéia, diferente daquela imagem depreciativa.

Portanto, a utilizacdo da Teoria das Representa¢fes Sociais nesse
estudo, evidencia um caminho para compreender o fenémeno de viver
com deficiéncia na sociedade atual, considerando a diversidade de
significados que sdo influenciados pelo aspectos psicossocial e cultural,
pelas nossas inter-relagBes com os outros, pelo modo de vida e enquanto
forma de conhecimento pratico, que orienta as a¢fes dos profissionais e
familiares frente a crianca com deficiéncia. E assim, fornece subsidios
ao enfermeiro e profissionais que cuidam da crianga com deficiéncia
para apreender sobre o universo em que elas vivem, os valores,
comportamentos, sentimentos dessas criancas e suas familias,
vislumbrando a deficiéncia na sua pluralidade, considerando que as
representacdes diferem de acordo com o tipo de sociedade em que as
pessoas vivem.
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5.2 MANUSCRITO 4 - A CRIANCA COM DEFICIENCIA FISICA:
REPERCUSSOES NO COTIDIANO FAMILIAR

A CRIANCA COM DEFICIENCIA FISICA: REPERCUSSOES
NO COTIDIANO FAMILIAR

Ana Maria Farias da Silva'°
Jussara Gue Martini**

RESUMO: Estudo descritivo, qualitativo, teve como objetivo analisar
as repercussdes da deficiéncia fisica da crianca no cotidiano familiar a
luz das representacdes sociais. O referencial utilizado foi a Teoria das
Representacdes Sociais. Participaram do estudo 19 mées e um pai de
criancas com deficiéncia fisica, atendidas num centro de reabilitacdo do
Sul do Brasil. Utilizou-se para coleta de dados entrevista semi-
estruturada, examinadas pela técnica de analise de conteldo tematica
que induziu a duas categorias. Verifica-se que a deficiéncia €
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representada por sofrimento, preocupagdes e envolve uma avalanche de
sentimentos ambiguos, tendo em vista que, ndo é algo esperado nem
desejavel. Acarreta em grandes transformagfes no universo familiar,
identifica-se no cotidiano a sobrecarga fisica, emocional, social e
financeira dos pais. A abordagem psicossocial possibilitou compreender
como a familia reage, interpreta e se relaciona com a crianga com
deficiéncia, contemplando os aspectos afetivo, cognitivo e de
comunicacao da representacéo.

Palavras chave: crianga com deficiéncia, familia, representacdes
sociais, cotidiano

THE PHYSICALLY DISABLED CHILD: IMPACTS IN
EVERYDAY FAMILY LIFE

ABSTRACT: A descriptive qualitative study, aimed to analyze the
impacts of physical disability of a child in everyday family life in the
light of social representations. The study was based on the Theory of
Social Representations. The study subjects were 19 mothers and one
father of physically disabled children treated at a rehabilitation center in
Southern Brazil. Data was collected by semi-structured interviews
examined by content analyses methodology which led to two categories.
It was found that disability is represented by suffering and concerns and
that it involves an avalanche of ambiguous feelings considering that this
is not something expected neither desirable. This brings huge
transformations within the family, causing a physical, social, emotional
and financial overload on parents. The psychosocial approach allowed
us to understand how the family reacts, interprets and relates to the child
with disability, contemplating affective cognitive and communication
aspects of the representation.

Keywords: Children with disabilities; Family; Social Psychology

EI NINO CON DISCAPACIDAD FiSICA: REPERCUSIONES EN
EL COTIDIANO FAMILIAR

RESUMEN: Estudio descriptivo, cualitativo, tuvo como objetivo
analizar las repercusiones de la discapacidad fisica del nifio en el
cotidiano familiar a la luz de las representaciones sociales. El
referencial utilizado fue la Teoria de las Representaciones Sociales.
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Participaron del estudio 19 madres y un padre de los nifios con
discapacidad fisica, atendidas en un centro de rehabilitacion en el sur de
Brasil. Se utilizd6 para la recoleccion de datos la entrevista
semiestructurada, examinadas por la técnica de analisis de contenido que
dio lugar a dos categorias. Se verifico que la deficiencia esta
representado por el sufrimiento, preocupaciones e incluye una avalancha
de sentimientos encontrados, teniendo en cuenta que, no es algo
esperado ni deseado. Conduce a grandes transformaciones en el universo
familiar, se identificd en el cotidiano sobrecarga fisica, emocional,
social y financiera de los padres. El enfoque psicosocial permitio
comprender como la familia, reacciona, interpreta y se relaciona con el
nifio con discapacidad, incluidos los aspectos afectivos, cognitivos y de
la comunicacion de la representacion.

Palabras claves: Nifio con Discapacidad, Familia, Psicologia Social.

INTRODUCAO

A presenca de uma crianga com deficiéncia desencadeia uma
mudanga na dindmica e nas interages familiares, a qual se defronta com
a tarefa de cuidar e lidar com as emocgfes que emergem. Sentimentos
ambiguos estdo presentes representados pelo amor e coragem de
enfrentar os desafios que véem pela frente, mas por outro lado, estdo
envoltos em lagrimas, tristeza, angustia e inseguranca despertadas pela
noticia do diagndstico. Esse momento gera fantasias, frustracdes e
expectativas ndo sé dos pais, mas de outros membros da familia.

Assim, como afirma Sa (2006), cada membro da familia vivencia
de maneira particular a chegada dessa crianca, podendo frustrar ou adiar
projetos familiares ou pessoais. E capaz de exigir mudancas de papéis e
buscas de estratégias para enfrentar a situagdo, tentando preservar a
rotina e a integridade de seus membros.

A mudanca é uma alteragdo na estrutura da familia que ocorre
como compensacdo das perturbacdes e tem a finalidade de manter a
estabilidade. No caso da constatacdo de uma deficiéncia, uma
transformacdo importante ocorre em todo sistema familiar, na qual
podem sobrevir mudangas nas &reas cognitiva, afetiva ou
comportamental, considerando que a mudanga em uma &rea causara
impacto nas demais (WRIGHT, 2002).

O cotidiano é modificado para acomodar as necessidades de
cuidado relacionadas a salde e grau de dependéncia da crianca,
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normalmente a mée tem que abandonar o trabalho, ocorre uma colossal
demanda de tempo, energia e despesas financeiras, além das implicacoes
no aspecto afetivo e social. Sentimentos conflitantes estdo presentes,
assim como, a familia é afetada pela forma de pensamento vigente na
sociedade, na qual se encontra representacdes cristalizadas revestidas de
preconceito e estigma pela diferenca.

Desse modo, o cotidiano € a maneira de viver dos individuos que
se mostra no dia-a-dia, através de suas interagdes, crencas, valores,
significados, cultura, simbolos, que vai delineando o processo de viver,
num movimento de ser saudavel e adoecer, envolve a¢des de cuidado ou
de ndo cuidado. E o universo que, muitas vezes pode ser esquecido,
banalizado, mas expressa um relevante cenario, com base nas
experiéncias vividas (NITSCHKE, SOUZA, 2011).

Nesse contexto, as interagBes sociais podem ser afetadas,
ressentidas pela atitude das pessoas, expresso no estranhamento e
olhares curiosos, com 0s quais 0s pais sentem vergonha e ficam
incomodados, evitam sair para ndo expor a crianga, 0 que pode provocar
o0 isolamento de muitas familias.

Cada familia enfrenta a deficiéncia de acordo com sua historia,
suas representacdes, crencas, valores culturais, além da experiéncia e
caracteristica individual de cada membro. A influéncia familiar é
determinante para facilitacdo ou dificuldade do processo de inclusao
social, pois € através da interacdo com cada pessoa da familia que a
crianca apreende seus valores, percebendo 0 mundo e construindo sua
identidade (GLAT, 2004).

Nesse sentido, a familia como a primeira unidade social
significativa da crianga, é responsavel pelo seu crescimento fisico,
psicossocial, afetivo, espiritual, é nesse ambiente que a crianca descobre
sobre si mesma e a existéncia de outras pessoas ao seu redor, pai, mae,
irmao, avos e demais integrantes. Cada qual tem um papel previamente
definido, que por suas experiéncias Unicas, em suas individualidades,
sdo diferentes das demais, com forgas e fraquezas, temores e amores,
necessidades, desejos e sonhos. Assim, se 0s membros familiares, como
um grupo, reagirem a elas de modo positivo, é provavel que essas
criancas se vejam sob uma ética positiva, pois cada pessoa na familia
diz as outras quem elas sdo, mesmo antes de entrarem em contato com o
ambiente social mais amplo, além dos limites do lar que é a sociedade
(SPROVIERI, 2005).

Este estudo tem como referencial a Teoria das RepresentacGes
Sociais de Moscovici, que fundamentada na perspectiva
psicossocioldgica, procura compreender o fendmeno da deficiéncia que
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¢ interpretado, elaborado e partilhado pelas familias das criangas com
deficiéncia fisica, representacBes construidas sobre a experiéncia vivida.

Desde tempos remotos, as pessoas com deficiéncia sdo
representadas por aspectos inferiorizantes, negativos, como incapaz,
invalido, “bobinho”, doente, representacdes, que vao circular de boca
em boca, na familia e no grupo social onde convivem, esse pensamento
social vai influenciar nas interacfes, afetos e o modo de viver das
familias no cotidiano.

Portanto, essa investigagdo tem como objetivo analisar as
repercussdes da deficiéncia fisica da crianca no cotidiano familiar a luz
das representaces sociais.

As representagfes formam um sistema e ddo lugar a teorias
espontaneas, versdes da realidade encarnadas por imagens ou
condensadas por palavras, carregadas de significacbes simbolicas, estdo
ligados tanto a sistemas de pensamentos mais amplos, ideol6gicos ou
culturais, quanto a condicdo social e a esfera da experiéncia privada e
afetiva dos individuos (JODELET, 2001).

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratoria e descritiva,
envolvendo 20 familiares, constituidos por 19 mées e um pai de criancas
com deficiéncia fisica com idade entre 3 e 12 anos, atendidas num
centro de reabilitagdo no Sul do Brasil. Os dados foram coletados no
periodo de margo a junho de 2010. O familiar acompanhante da crianca
foi convidado a participar do estudo, havendo concordancia realizava-se
a entrevista em profundidade semi-estruturada. Esse método de pesquisa
é considerada por Jodelet como indispensavel nos estudos sobre
representacGes sociais, as perguntas devem ser formuladas para ir além
da espontaneidade em direcdo ao que por varias razbes ndo ¢é
comumente dito (S4, 1998). A entrevista teve como questdo central
norteadora: A deficiéncia do seu filho afetou o cotidiano da familia?
Utilizaram-se ainda outras indagacdes adicionais com objetivo de
aprofundar o tema central. Foram gravadas em uma sala reservada na
prépria instituicdio mediante autorizacdo prévia dos sujeitos e
posteriormente transcritas.

Utilizou-se a técnica de saturacdo de dados, considerando que
guando o0s temas comegam a se repetir pode-se interromper a
amostragem, visto que a representacdo manifestada por um certo
nimero de sujeitos e por um nimero maior seria a mesma (SA, 1998).
Foram respeitados 0s aspectos éticos em pesquisas envolvendo seres
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humanos, o projeto foi submetido ao Comité de Etica da Universidade
Federal de Santa Catarina sob registro N° 585/10 tendo sido aprovado,
juntamente com o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE).

Os dados foram sistematicamente organizados e analisados pela
técnica de analise de contelido, compreendendo trés etapas: pré-analise,
exploragdo do material e tratamento dos resultados obtidos e
interpretacdo (BARDIN, 1977, 2004).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Na andlise dos dados apds leitura do corpus do material,
emergiram duas categorias tematicas, a primeira intitulada por: 1-
Mudou tudo: representacdes do cotidiano familiar é composta por seis
subcategorias: Abandono do cuidar de si; Sair do emprego para cuidar,
Sobrecarga de trabalho materno; Mudanca de ordem econbmica;
Mudanca de cidade/domicilio, Cotidiano de cuidado: amor e privacdo. A
segunda denominada: 2-Mudancas no Comportamento e nas Rela¢fes
Familiares apresenta trés subcategorias: Mudanca na relagdo conjugal:
separacdo e aproximagdo do casal; Mudanga na relagdo com irmaos:
“ela mudou da agua pro vinho” e Mudanca no comportamento familiar.

1 - “Mudou tudo”: Representacdes do Cotidiano Familiar

A representacdo de mudanca estava presente na vida de todas as
maes entrevistadas, causando maior ou menor impacto, desde o estilo de
vida, a visdo de mundo, valores, o conceito de deficiéncia, as relacGes
familiares e o cotidiano de cuidados. Algumas dificuldades foram
apontadas por elas como: preocupagBes ligadas ao processo
satude/doenca devido hospitalizagdo freqliente, terapias, cuidados
intensivos com o filho, exames, consultas com diversos especialistas e
ainda, maiores demanda de gastos, viagens constantes, ficar longe de
casa, entre outros. Além disso, o cuidado do filho com deficiéncia é
relacionado como uma experiéncia de crescimento destacado por
mudancas em relacdo ao modo de ver a vida, aprender a dar valor as
pequenas coisas, conhecer novos lugares e modificacbes de atitudes
manifestada no despertar para a solidariedade, aprender a respeitar as
pessoas com deficiéncia e superar 0 preconceito.

Assim, o cotidiano é visto enquanto promotor de uma constante
reinstauracdo e renovagdo do conhecimento corrente, como um
estimulante cenério para o exercicio da reinvencdo de si e do mundo
(ARRUDA, 2009).

O confronto com essa nova realidade requer algum tempo para o
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ajustamento da familia, pois desencadeia mudangas no seu estilo de
vida, desde o ritmo, a dindmica familiar, os papéis exercidos por cada
membro, 0s quais causam impacto direto no seu cotidiano. Os
depoimentos a seguir evidenciam algumas mudangas:
Minha vida mudou, eu levava uma vida calma de
sitio, ndo conhecia nada fora como é agitado, e
de uma hora para outra virou uma correria, a
preocupacdo aumentou, ele vivia internado,
aumentou os gastos[...](E 14).

Mudou tudo, porque antigamente a gente ndo se
preocupava com nada, agora tem uma filha com
necessidades especiais, a coisa é bem mais
complicada[...] (E 15).

Os pais da crianga com deficiéncia recebem um novo papel,
tornando-se por extensdo, pais especiais, e freqlientemente sdo forgados
a olhar de modo mais profundo e avaliador as interacdes desse novo
papel. Precisam compreender sentimentos e atitudes ocasionados por
uma nova situacdo para a qual hd poucas orientacdes ou definigcdes
(BUSCAGLIA, 2002).

A familia vivencia outros contextos sociais até entdo pouco
conhecidos, como o mundo do hospital, clinicas de reabilitaco e tem
que compartilhar os cuidados do filho com os profissionais de saude. A
doenca é considerada como um fator desorganizador da estabilidade
familiar, assim como o diagndéstico de uma deficiéncia, os seus valores,
crencas e atitudes sdo resignificados e a vida muitas vezes passa a ser
vista sobre outro olhar (MOTTA, 2011).

1.1 Abandono do cuidar de si: ““Eu ndo tinha mais a minha vida, fiquei
adormecida por um bom tempo™
A demanda de cuidados dos filhos ocasiona na diminui¢do do
interesse por si mesma, adiamento de planos pessoais, da auto-
realizacdo, é representado pela anulacdo de sua vida pessoal e falta de
liberdade. A grande dependéncia da crianca dos cuidados maternos
acarreta em privacgdo. Esse impacto inicial na vida das mées gera novas
representacdes no seu modo de viver, é necessario aprender a adaptar a
vida a muitas coisas, a fim de atender as necessidades emergentes. Esse
¢ o testemunho de uma mae de duas criangas que nasceram com mal
formac&o congénita:
Mudou tudo, eu parei de trabalhar, eu parei de
viver, [...] eu parei de fazer faculdade, estudar, eu
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cuidava sO dele, depois de alguns meses eu
engravidei da segunda filha, que também nasceu
com mielomeningocele. [...]JO que eu mais senti
foi a falta de liberdade, essa coisa de ndo poder ir
e vir a hora que eu quiser[...] (E 4).

Assim como no Brasil, estudo realizado na Turquia com maes de
criangas com deficiéncia, essas relatam significativas mudancas na sua
vida social, seu cotidiano foi mais afetado do que o dos pais e elas ndo
foram capazes de reservar um tempo para si proprias. (SEN, 2007).

Entretanto, é relevante destacar o0 anseio que as méaes expressam
apos algum tempo dedicadas exclusivamente ao cuidado do filho, de
retomar seus projetos pessoais, suas atividades profissionais,
educacionais e resignificar sua vida. Refletem sobre sua condicdo,
tomando consciéncia da necessidade de buscar o controle de sua vida,
cuidar de si, reservando um tempo para si mesma. Esse novo periodo é
assinalado como um momento de reorganizacdo familiar, a deficiéncia
passa a ndo ser mais negada e o periodo de choque vai sendo superado.
Nesse processo de ajustamento a familia amplia suas atividades, inclui
relagbes externas ao lar e 0s pais compartilham o cuidado. O retorno
materno ao trabalho, além de propiciar a satisfagdo pessoal e
profissional, é uma forma de contribui¢do na renda familiar e influencia
para elevar o padréo de vida da familia.

Eu preciso fazer alguma coisa pra mim, eu vou
voltar a estudar, eu preciso do meu tempo, falei
pro meu marido, vocé vai ter que me ajudar a
cuidar dele a noite pra mim estudar. Foi muito
bom, agora ele ndo esta tdo agarrado comigo,
antes [...] ele queria ficar 24 horas agarrado em
mim (E 20).

E muito importante eu ter a minha vida, [..]
porque se a mée, vive sO pra crianga, quando ela
resolve se distanciar é muita cobranga. Eu sofro
ainda essas cobrancas, ainda hoje, eu trabalho,
mas ndo trabalho todo dia, eu trabalho em
eventos de final de semana, quando eu tenho que
sair sozinha passear com uma amiga eles
reclamam, entdo eu acho muito importante a
crianga se acostumar desde pequena que a mae
tem a vida dela[...] (E 4).
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Também aliado ao desejo materno de retornar ao trabalho, surge
0 sentimento de culpa por ndo dedicar seu tempo exclusivamente ao
cuidado do filho, pensar em si mesma ou afastar-se temporariamente. A
culpabilidade transparece no depoimento:
Eu tenho vontade de voltar a trabalhar, mas eu
fico com culpa, mas e se tiver que levar ele no
médico, na fisioterapia, todo dia tem que levar ele
em algum lugar (E 2).

Algumas maes sentem-se pessoalmente responsaveis pela
condicdo em que seu filho vem ao mundo. Assim como, sentem-se
culpadas por ndo serem mais cuidadosas ou questionam se deixaram de
fazer algo, a possivel inabilidade em atender a todas as exigéncias de
cuidado implicam em aumento da sua ansiedade. Esses pensamentos
produzem sentimentos de auto-recrimina¢éo e autocensura, que afetam a
crianca reduzindo sua auto-estima e valorizacdo pessoal (BUSCAGLIA,
2002).

A culpa também pode estar associada a crencas culturais ou
religiosas, alguns pais podem estar convencidos de que estdo sendo
punidos por alguma ma conduta anterior, ou como uma prova enviada
por Deus para testar sua forca e fé religiosa. A capacidade de superagdo
de sentimentos de culpa, auto-acusatérios € um fator crucial na
determinacdo da aceitacéo dos pais (HOCKENBERRY, 2011).

1.2 - Sair do emprego para cuidar
Sair do emprego para cuidar foi muito citado pelas mées e teve
como consequéncia a reducdo da renda familiar, perda da estabilidade
financeira, reducdo do poder aquisitivo acarretando na diminuicdo da
qualidade de vida. Considerando ainda a maior demanda de gastos,
provocada pelo uso de medicamentos a longo prazo, materiais,
realizacdo de exames, que nem sempre sdo disponibilizados no Sistema
Unico de Salde. A questio econdmica e suas conseqiiéncias esta
presente nos seguintes depoimentos:
Eu tive que parar de trabalhar, eu trabalha como
seguranca e balconista. Entdo sozinha eu tirava
1.300,00 a 1.500,00, reais por més, a&s vezes até
dois mil quando tinha que trabalhar em algum
evento. Tinha uma vida estavel, agora ndo, a
gente vive com 600,00 reais dele mais o tiquete de
alimentacéo que é 390,00 reais, entdo com 0 meu
dinheiro, era uma vida super boa e agora néo
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(E.20).

Eu precisei sair do emprego, eu trabalhava numa
lavanderia de noite e fim de semana era de dia,
plantdo 12 horas. Eu saia pra trabalhar, ele
chamava e ninguém atendia, ele queria ir no
banheiro ou sair do sol, e meu marido bebe e
chegava em casa brigando, surrava os filhos, os
vizinhos denunciaram para o conselho tutelar.
Dai a assistente social disse que eu tinha que sair
do emprego, pois se o conselho tutelar fosse la e
ele tivesse sozinho poderia piorar a situacao.
Agora ndo posso trabalhar, pois tenho que cuidar
dele, [...] sem dinheiro, porque seis filhos néo é
facil. Ele tem sempre consulta, e fisioterapia, trés
vezes por semana (E 1).

Nesse contexto, a principal responsabilidade pelo cuidado do
filho é predominantemente exercida pela mae, é geralmente ela que abre
méo de desempenhar suas atividades fora do lar e passa a dedicar-se
exclusivamente as tarefas domésticas e ao cuidado da crianca. Essa
situacdo leva a reducdo da renda familiar, justamente em um periodo da
vida que a familia tem um aumento das despesas, 0 que pode ocasionar
descontentamentos e frustracGes.

Por outro lado, renunciar uma carreira profissional e dedicar-se
ao cuidado do filho foi relatado como uma experiéncia positiva, revela a
abnegacdo de algumas mées. Atribuida a questdes como a vinculagdo
afetiva mae-filho e a impossibilidade de delegar a funcdo de cuidado
para outra pessoa, ndo mede esforcos para dar o melhor para a crianca,
essa dedicagcdo é gratificante e possibilita acompanhar a melhora, o
desenvolvimento e as conquistas do filho. Amor e dedicagdo €
representado nesse depoimento da mée de uma crianga de 12 anos com
diagnostico médico de miopatia muscular congénita e miastenia graves:

Eu trabalhava [...]Jtive que parar porque ele
precisava muito de mim, hoje eu ndo me
arrependo nem um pouquinho, fiz 0 magistério
mas ndo exerci uma profissdo[...]Ele internava
muito[...] demorou para descobrir o que ele
tinha[...]a pior coisa que eu ja senti eu acho que
foi quando ele tava deitadinho na cama com a
mamadeira e me diz: mée segure a mamadeira
pra mim que eu t6 sem forga. Se vocé deixar ele
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sem o Mestinon ele ndo tem reagdo nenhuma, nem
falar ele conseguia, chegou a esse ponto.[...] O
médico daqui me mandava alguns remédios pra
fazer teste e nada dava resposta, hoje ele esta
bem, faz muita coisa que ele ndo conseguia[...] (E
5).

1.3 - A Sobrecarga de trabalho materno
A Sobrecarga de trabalho materno € representada por muita
preocupacdo, responsabilidade e cansaco. Foi referida por algumas mées
a insuficiente cooperacdo de outros membros da familia, auséncia da
participacdo paterna, no qual os cuidados com a salde e tratamento do
filho exercido exclusivamente por elas, e quando exercem atividade
profissional fora de casa precisam levar o filho junto. O cuidado muitas
vezes solitario requer esforco fisico, e muitas enfrentam dificuldades
para carregar seus filhos, pois a maioria ndo deambula, sdo pesados, 0
que dificulta o transporte, seja no colo ou na cadeira de rodas. As
viagens constantes para atendimento especializado, a auséncia de casa e
ficar longe dos outros filhos, acarretam em fadiga e estresse da mae.
Alguns depoimentos ilustram:
Ele me disse que me chamou a noite e eu néo
ouvi, acho que era porque eu tava muito cansada,
lavei a casa, encerei, lavei roupa, fiz todo o
servico, tava chovendo eu ndo ouvi. Ele chamou o
irméo e ele reclamou e ndo atendeu. As vezes eu
fico com a cabeca que parece que vai explodir, de
tanto que eu fico preocupada com tudo, porque é
muita responsabilidade pra mim. Meu marido ndo
se importa[...]primeira coisa que pensa é em
beber e depois atrasa tudo, as criangas ficam sem
roupa, sem calgadol[...] (E 1).

Eu passei muita dificuldade com ele s6 na estrada
por causa dos tratamentos, tinha que viajar quase
todo dia. Quando trago ele pra reabilitacdo eu
saio de 14 as 5 da manhd e volto 2 a 3 horas da
tarde, porque o carro vem cheio e tem que
esperar as outras pessoas, € cansativo (E 8).

Também o nascimento do segundo filho com deficiéncia ampliou
a necessidade de cuidados e dificuldades, esse depoimento exemplifica:
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Com dois filhos, com 0 mesmo problema,[...]Jcom
0s mesmos cuidados, eu tive que ir embora para
Sao Paulo. E dai I foi triplamente pior, eu ndo
tinha mae, irmdo, eu ndo tinha ninguém por
perto, meu marido trabalhava muito e eu ficava
muito sozinha com as criangas, entdo realmente
eu ndo vivia mais a minha vida[...] (E 4).

Ainda hoje a responsabilidade pelo cuidado com educagdo e
salde dos filhos esta determinada como atribuicdo a mulher, assim, elas
assumem valores passados de geracdo em geracdo acreditando que
ninguém esta apto a proteger e cuidar do seu filho melhor do que ela.
Nesse sentido, para as familias e, especialmente para as maes, as
consequéncias de ter um filho com deficiéncia sdo ainda maiores, uma
vez que culturalmente a elas compete o cuidado das criangas, e quando
essa necessita de atencdo especial geralmente se sentem frustradas e
despreparadas para cuidar dela (BASTQOS, 2008).

Outros estudos apontam o0 acUmulo de atividades que s&o
assumidas pelas maes, assim, seu tempo livre é reduzido, limitando seus
relacionamentos sociais e isso, implica em énus significativos para sua
vida. A sobrecarga gerada pode levar a distarbios emocionais e fisicos,
sentimentos de impoténcia, preocupagdo, cansaco e irritabilidade que
afetam as atividades cotidianas e a qualidade de vida da familia.
(SIGAUD, 1999; VIEIRA, 2008; GAIVA, 2009; SANTOS, 2010).

1.4 - Mudanga de ordem econémica
Os resultados mostram que a condi¢do socioeconémica e cultural
esta intrinsecamente ligada com o bem estar da familia. Aquelas que
apresentam baixa renda sofrem mais limitaces no seu cotidiano, ja que,
parte da renda é utilizada para custear os gastos inerentes ao tratamento
do filho. As mées referem aumento nas despesas familiares, dificuldades
na aquisicdo de materiais e equipamentos adaptados, custos com viagens
para fazer exames diagndsticos fora do domicilio, aquisicdo de
medicamentos, pagamento de exames ndo disponiveis no SUS, despesas
com passagens de transporte publico em funcdo dos constantes
deslocamentos para levar os filhos as consultas com especialistas,
sessdes de reabilitacdo e outras terapias. Alguns depoimentos expressam
essa realidade:
Ele precisa de uma cadeira de rodas motorizada
para ir pra escola, porque ele ndo tem forga para
empurrar a cadeira comum. E se ele tivesse a
cadeira apropriada ele poderia ir pra escola
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sozinho. Mas a nossa saude no Brasil é muito
precaria, eles roubam muito e depois a gente
passa necessidade, [...] a gente paga imposto todo
dia e quando precisa, falta o professor auxiliar,
falta o remédio, a cadeira de rodas eles
disponibilizam, mas, somente a cadeira comum
que ndo serve pra ele (E 13).

Gasto R$ 200,00 de farmacia todo més, compra
de fralda e remédios. Sé estou conseguindo pelo
SUS um medicamento que ele toma desde que
nasceu. As sondas estou ganhando pela prefeitura
e ainda luva, gaze, xilocayna, seringa. Antes tudo
eu comprava, agora estou ganhando pelo
municipio. Tenho transporte pela prefeitura. No
inicio eu vinha de carro prdprio, mas era R$
50,00 reais de gasolina cada vez, mas depois ndo
aguentamos a despesa (E 14).

As criancas com deficiéncia muitas vezes necessitam de recursos
para favorecer as atividades do dia a dia, como talheres e materiais
escolares adaptados favorecendo recorte, escrita e leitura, mouse e
Orteses adaptados para computador, cadeira de rodas elétrica, poltrona
com adequacao postural para escola, entre outros inlmeros recursos que
facilitam o desempenho das tarefas, entretanto, muitas maes relatam as
dificuldades de aquisicdo desses recursos disponiveis devido a baixa
condigdo socioeconémica e escassos recursos disponiveis do Sistema
Unico de Satde (SUS).

A esse respeito, encontramos disponivel um arsenal de recursos e
servicos que contribuem para proporcionar ou ampliar habilidades
funcionais de pessoas com deficiéncia e conseqiientemente promover
vida independente e inclusdo, chamados de tecnologia assistiva, cujo
objetivo visa proporcionar a pessoa com deficiéncia maior
independéncia, qualidade de vida e inclusdo social, através da ampliacao
de sua comunicacdo, mobilidade, controle de seu ambiente, habilidades
de seu aprendizado e trabalho (BERSCH, 2008).

Também estdo presentes os esforcos da familia na busca por
recursos financeiros para custear as despesas com o tratamento de salde
do filho, desde vender os bens, como buscar ajuda da comunidade. A
preocupagdo com 0 aumento dos gastos e as contas, restricdo a aquisigdo
de produtos/bens de consumo, diminuigdo de atividades de lazer da
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familia, entre outros, isso reflete na diminuicao da qualidade de vida.

Eu vendi casa, eu gastei tudo que tinha. Eu to
morando até hoje de aluguel, mais eu ndo me
arrependo, a biopsia eu fui fazer em Curitiba, foi
tudo paga, na época eu paguei 4 mil reais, isso foi
a dez anos atrés, ele tinha 2 anos, isso que eu
consegui fazer no Hospital das Clinicas de
Curitiba, em outro hospital era 10 mil. A gente fez
rifa, fez um monte de coisas e eu consegui
arrecadar o dinheiro [...]. Hoje o SUS paga. Na
época era um preco absurdo, [...] eu sempre tinha
que pagar,[..] tinha que trazer ele no
neurologista aqui (E 5).

A gente t&4 tentando construir a nossa casa
adaptada pra ele, mas o dinheiro ndo tem, a gente
jé t& construindo com largura das portas de 80
cm pra passar uma cadeira de rodas, um corredor
bem grande, vamos fazer um quarto em baixo pra
ele, e os outros em cima porque o terreno é
pequeno (E 20).

1.5 - Mudanga de cidade/domicilio
Grande numero das familias que fizeram parte do estudo sdo
provenientes de cidades do interior, municipios vizinhos da capital, as
quais viajam, percorrendo muitos quildmetros quase diariamente, em
busca de atendimento especializado com diversos profissionais de
salde, realizacdo de exames diagndsticos, terapias, sessdes de
reabilitagcdo, entre outros. Algumas mées relatam que mudaram do seu
municipio de origem ou de outros estados da regido Sul do Brasil a
procura por melhores condi¢bes de tratamento de sadde do filho. Aqui
encontraram mais recursos referentes equipamentos de reabilitacdo e
profissionais especializados, facilidade de acesso ao Sistema Unico de
Saude (SUS), melhor clima para salde da crianca e emprego para o pai.
Exemplificado nos depoimentos:
Eu mudei pra ca vai fazer trés anos, porque la
nao tinha emprego e a gente queria fazer o
tratamento melhor com ela. Foi uma mudanga
dificil, vendemos tudo |4 e depois tivemos que
adquirir aqui (E 7).

Teve mudangas financeiras, e a gente mudou pro



141

Mato Grosso em funcéo dele, como no oeste era
muito frio, mas la ndo deu certo e a gente veio pra
¢4, tudo pensando nele. Vir pra cé foi 6timo, a
gente tinha que vir e comecar tudo de novo, a
nossa vida sempre foi muito dificil, a gente tem
que batalhar muito pra conseguir as coisas,
nunca foi facil, mas temos que continuar

(E 5).

Realizaram também mudanca de domicilio em virtude de
problemas de locomocdo da crianca, devido as dificuldades de
acessibilidade, barreiras fisicas ligadas ao ambiente social, falta de
equipamento como cadeira de rodas motorizada, recursos financeiros
escassos, sdo alguns dos fatores determinantes das limitacfes/
incapacidades do viver com uma deficiéncia em nossa sociedade.
llustrado nos depoimentos das mdes de criangas com 7 e 11 anos, com
Distrofia Muscular de Duchene:

Tivemos que mudar de casa, pois nossa casa era
no morro, a rua é inclinada mordvamos no
segundo piso tinha escada, tivemos que mudar
para o térreo, pois ele ndo consegue mais subir (E
13).

Eu preciso mudar de casa, pois fica no morro e a
estrada é tdo ruim que ndo sobe carro nem a
cadeira de rodas. A gente tem que carregar ele
nas costas, mas ele ja esta perdendo as forcas pra
se segurar nas nossas costas. Dia de chuva fica
muito liso, a gente tem que descer cuidando pra
ndo cair. Eu preciso arranjar um servi¢co pra
poder ajudar nas despesas e podermos sair de la
(E 1).

1.6 - Mudanca no cotidiano de cuidado

Amor e privacdo foram representacdes do cuidado presente
nos depoimentos das mdes. Muitas obrigacdes estdo presentes no dia-a-
dia e podem variar associadas ao nivel de dependéncia fisica do filho,
tarefas relacionadas a higiene, alimentagdo e vestuario, conducdo da
crianca para escola, creche, instituicdes de salde, sessdes de fisioterapia,
entre outras. O cuidado € revelado com preocupacdo, envolvendo 0s
aspectos fisicos, emocional, social e espiritual da crianga.
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Enfrentam dificuldades no transporte, pois é comum as criancas
apresentarem comprometimento na locomocao, referem
constrangimentos ao sair na rua, perante a atitude das pessoas, que
muitas vezes, dirigem um olhar curioso para a crianga, tecem
comentarios depreciativos, sentimentos de piedade e como conseqliéncia
leva a familia a um isolamento, reduzindo os contatos sociais e
afastamento da sociedade. Nesse sentido, as opinides e impressdes que a
sociedade tem e emite em relacédo as deficiéncias fisicas afetam as acdes,
0s sentimentos e as interacfes das criangas com deficiéncia.
(BUSCAGLIA, 2002)

Pode-se exemplificar nesses depoimentos:

Como a deficiéncia muda a vida das pessoas e
quanto menor tua condi¢cdo mais a mercé vocé
estd de todo esse sistema que infelizmente ndo
atende as necessidades, pode ver a condi¢do da
moca da novela (refere-se a novela da rede Globo
“Viver a Vida”, apresenta uma jovem com
tetraplegia), la ela tem condigdes, ela tem uma
fisioterapeuta em casa, um nivel social alto, as
pessoas tem outra cultura,[..]JQuando nos
descobrimos a doenga nos ndo tinhamos nada,
nao tinha carro, dependia do SUS, dependia do
Onibus, passa por constrangimentos, depois que
vocé pode, ja tem carro e ndo passa por tantos
constrangimentos. Fazem 2 anos que eu ndo ando
mais de onibus, a minha condi¢cdo mudou e por
conta disso melhorou a vida dela e a nossa. Tudo
isso influi na qualidade de vida da familia do
deficiente e do prdprio deficiente (E 3).

Eu passei 10 anos da minha vida com cuidado
intensivo, comegou com 13 dias de vida, a
preocupacao era comer sempre pouquinho e toda
hora, pra ndo afogar, o liquidificador eu nem
guardava mais, era tudo triturado. Eu passava o
dia inteiro em funcéo dele, eu ndo via passar dias,
semanas, meses. Eu tinha que cuidar 24 horas
[..]JTinha dias que eu parava e dizia: eu to
cansada [...]a preocupagéo te desgasta muito, eu
tinha que pensar como ir a Curitiba, como ir a
Porto Alegre, como pagar tal exame, como
fazer?(E 5).
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Outros estudos mostram que o acompanhamento dessas criangas
requer cuidados em tempo integral (GAIVA, 2009; NEVES, 2008; SA,
2006). E muitas vezes, o cuidado é realizado de modo solitario pelas
maes e exige renuncia, dedicacdo e altruismo, que pode acarretar em
isolamento social e estresse, como ilustram esses depoimentos:

Uma mae que tem dois para cuidar é complicado,
minha m&e ndo mora aqui[...] eu ndo tenho com
quem contar[...]Jsaio de casa as seis e meia da
manha deixo eles na escola, e vou pra minha
aula, saio correndo, tudo cronometrado, pego
eles na escola, chego em casa , fago almocgo e
depois temos que sair, as 13:30 eles tem
fisioterapia e atividade fisica na UFSCJ...] isso é
a semana inteira, na sexta eu consigo dar uma
respiradal...] (E 4)

Hoje quando eu quero sair, minha mée diz pra
mim: quando tu podia sair ndo saia, agora tu tem
uma filha e quer sair? Hoje ninguém quer cuidar
dela pra mim esfriar a cabeca ou me divertir,
ninguém quer ficar com ela. O pai dela hoje vive
com outra e a companheira dele ndo gosta de
crianga, nao tem como eu mandar ela pra I4[...]
(E 16)

Essas maes tem um potencial para o desgaste fisico e emocional,
relacionado a responsabilidade de atender a crianga dependente, além de
aprender a conviver com situacdes que a sociedade estigmatiza como a
deficiéncia (GAIVA, 2009). O cuidado envolve uma rotina que
demanda tempo, todos os dias da semana, por longos anos de sua vida, €
evidente nesses depoimentos:

Eles fazem natag@o na creche, ele precisa muito
da natacdo, é um convenio da escola com uma
academia, nesse dia eu vou pra creche que fica na
Armacao e fico até a hora da piscina, entro junto
e tudo. Uma vez por més eu levo os dois na
fonoaudidloga, vou de énibus, e depois levo eles
na creche. A consulta com a neurologista é no
Hospital Regional, entdo uma vez no més eu tenho
que levar 14, e tem no Hospital Universitario
também, com Dra M. neurologista e a Dra P.
geneticista, na policlinica tem a pediatra, e ainda
tem a reabilitacdo trés vezes na semana e eu moro
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no Rio Tavares (E 9).

A Geneticista j& tinha me falado, a fisiatra, 0
ortopedista, eles sdo uma equipe de médicos que
acompanham ele, a fisioterapeuta ja faz mais de
um ano que acompanha, ele tava com nove anos
quando a neurologista deu o diagnéstico(E 1).

Quando o cuidado é compartilhado traz beneficios para toda a
familia, pois as responsabilidades sdo divididas, o esforco é unificado,
favorecendo um relacionamento cooperativo e significativo entre pai,
mae e demais membros da familia, neste estudo algumas mées que
relataram receber apoio este foi predominante exercido pelo pai da
crianca ou do atual companheiro, e ainda de irmédos mais velhos e avds.

Foram noites de sono perdido embalando ela,
ainda bem que meu marido me ajuda muito
quando ele est4 em casa, ele me deu muito apoio,
muita for¢a (E 7).

Meu marido, ele ajuda bastante, a filha dele é
tudo na vida e ela também por ele. Nossa, se ndo
tivesse 0 apoio dele eu ja tinha caido ha muito
tempo, um sozinho ndo da conta de tudo, entdo
nos dois juntos fazemos muita coisa (E 15)

O cuidado se estende ao contexto hospitalar, marcado por
hospitalizagdes freqlientes do filho em algum periodo de sua infancia,
gque de certa maneira, provoca isolamento do ambiente familiar,
distdncia do aconchego do lar, da convivéncia com seus irmaos. A
crianca muitas vezes, tem a movimentago do corpo restrita, devido uso
de gesso, fica muito tempo no colo ou no leito ficando em um ambiente
limitado. Podemos identificar nesses depoimentos:

No inicio eu ficava muito tempo internado com ele
no hospital, até os dois anos e meio eu ficava
mais no hospital do que em casa, por causa da
infeccdo urindria (E 14).

Quando ela nasceu, veio transferida pro Hospital
Infantil, eu tava sozinha, eu fiquei dezessete dias
com ela , dai ele ndo veio ver ela nenhuma vez, sé
quem vinha era a avo, a madrinha, a minha irm4,
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vinha, s6 que, ficavam um pouquinho e iam
embora [...]J(E 16).

Além disso, as maes precisam, muitas vezes, desenvolver
competéncias habilidades técnicas para realizar cuidados especializados
de enfermagem, tais como sondagem vesical, cuidados com bolsa de
colostomia, gesso, talas, Ortese, entre outros. E fregiiente sentimentos de
medo e ansiedade que geram inseguranga na execucao do procedimento.
A mae necessita apropriar-se de um novo conhecimento para cuidar do
filho em casa. Nesse aspecto, percebe-se que o conhecimento restrito ao
universo reificado da ciéncia e dos profissionais é compartilhado com as
familias, possibilitando o aprendizado, mediado pela interacdo, didlogo
entre mdes e profissionais de salde, ancorando novas préaticas as
representacOes ja existentes com o proposito de tornar o ndo familiar em
familiar.

E cada vez mais evidente que o pensamento cientifico pode ter
influéncia sobre a vida didria, principalmente, se for reconstruida pelos
grupos sociais, e se ele puder tornar-se a partir disso, um componente do
pensamento comum (MOSCOVICI, 2009). Considerando que as
representacfes sociais sdo uma constante construcéo, elas sdo realidades
dindmicas e vao sendo reelaboradas no cotidiano, sendo ampliadas,
enriquecidas com novos elementos e relagdes. O ndo familiar se situa na
maioria das vezes, dentro do universo reificado das ciéncias, e deve ser
transposto ao universo consensual do dia-a-dia (GUARESCHI, 2007).

Aprendi a passar a sonda foi no hospital, no
inicio eu tremia muito, imagina vocé ter que fazer
uma coisa que nunca fez na vida, ainda mais num
recém nascido, s6 podia ir para casa se passasse
a sonda. Eu tremia, ndo lembrava, tinha medo de
machucar, foi terrivel, eu esquecia, quem me
ensinou foi a enfermeira. Quando eu cheguei em
casa e fui passar a sonda, saia muito sangue, a
sonda dobrava e machucava a uretra, ele tinha
um més de idade. Eu ficava apavorada (E 14).

Ele ficou engessado desde 13 dias até um ano e
pouco, toda quinta feira trocava o0 gesso, tinha
que vir para Florianopolis, era um peso daqueles,
sempre engessado, desde o pé até o quadril, tive
que aprender a cuidar [...] ele faz fisioterapia
desde 2 meses de vida. Eu que dou banho nele na
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banheira e o pai dele também ajuda. Em casa ele
se arrasta, ele engatinha, e anda rapido, eu uso a
cadeira de rodas para sair, em casa nds demos no
natal um triciclo elétrico[...] ele acelera no pé
direito, ele consegue (E 14).

Percebe-se que as familias buscam se adaptar a essa nova vida,
apesar do desgaste fisico e emocional que o cuidado com o filho pode
desencadear, esse é sustentado nos lagos do amor e na afetividade,
dedicagdo, zelo, atencdo, sdo condicdes reconhecidas pelas mées como
essenciais para o desenvolvimento saudavel do seu filho. Elas
demonstram enfrentamento positivo frente as situacdes adversas no
cotidiano, e estabelecem interacdes afetivas com a crianga. Podemos
identificar nesses depoimentos:

Entdo nossa vida se adaptou a essas coisas e a
gente vive com isso, essa é a nossa vida agora, ela
faz  acompanhamento  com fisioterapia,
fonoaudidloga, terapia ocupacional, precisa fazer
uma cirurgia [...]Jprocuro conciliar um pouco
isso, ela é uma filha, tem necessidades de carinho,
amor e outras coisas|...] (E 3).

Nasceu o segundo filho, dai sim as coisas
mudaram mais ainda, dai eram dois, com o0s
mesmos cuidados, mas a0 mesmo tempo a minha
alegria era ver as conquistas que eles tinham, as
evolucdes deles, eram as minhas conquistas (E
4).

Cuidar dele pra mim é uma alegria, pode ser o
mais longe que for. Forca de vontade de lutar
pela crianca sendo especial ou ndo, eu quero ver
0 bem estar do meu filho, ndo importo o esforgo
que precise eu fazer, eu levanto as seis horas da
manhd pra deixar meu filho na creche, se
precisasse levantar as cinco, eu levantava. O
carinho aumentou mais ainda, a atencéo [...]J(E
9).

Do ponto de vista da dimenséo afetiva das representacfes sociais,
0 cotidiano é como palco de intensa atividade, em que os afetos estdo
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presentes na relacdo com o mundo e com o0 outro, ja que a vida diaria é o
espaco por exceléncia do convivio humano. O Afeto nos sacode e nos
coloca em um outro estado de ser que nos empurra para a agdo (Arruda,
2009). De acordo com esse pensamento, percebe-se que as maes
procuram construir uma trajetéria de vida otimista, estabelecem
interacGes baseadas na afetividade, amor, e carinho visando o
desenvolvimento saudavel do filho, apesar das condigdes atribuladas
que possam vivenciar.

2- Mudanca no Comportamento e nas Rela¢des Familiares

Nessa categoria serdo descritas e discutidas as mudangas que
permeiam as relacGes e interagfes no contexto familiar, preocupagdes e
dificuldades cognitivas, afetivas e sociais, ligadas ao impacto da
constatacdo da deficiéncia aparecem como fatores que influenciam na
separacdo do casal, por outro lado, é possivel encontrar familias com
prodigioso envolvimento, unido e agregacdo. A relacdo com os irmaos é
marcada por reacles expressando ressentimento, raiva, regressdo de
diferentes maneiras. Os comportamentos em relacdo a crianca sdo
ambiguos, representados por aceitacdo e rejeicdo, assim como, atitude
de superprotecdo ou incentivo a vida independente, destacando que a
intervencdo dos profissionais é essencial para ajudar a familia a
reconhecer que o desenvolvimento das potencialidades do filho depende
da oportunidade que esta oferece a crianga de descobrir sobre si mesma
e sobre 0 mundo que a rodeia.

2.1- Mudanca na relagdo conjugal
A Ambiglidade separacdo e aproximacdo do casal sdo as
representacbes presentes que envolvem as relagcBes entre 0s pais.
Evidenciou-se em alguns depoimentos a dificuldade em resgatar o
tempo e o espaco da intimidade conjugal, o relacionamento do casal é
protelado em relacdo as demandas de cuidado do filho, que inicialmente
¢ presumivel que necessite de cuidados médicos constante,
hospitalizagdo ou tratamentos especializados. E, geralmente, a mae
como provedora principal dos cuidados, dispde extraordinaria atencéo e
restam poucas oportunidades para relaxar e preservar um espaco para a
relacdo conjugal. O excesso de preocupacdo € presente e pode ameacar
0S momentos de intimidade do casal, levando a um maior
distanciamento. Podemos ilustrar nesses depoimentos:
Completamente, muda tudo né? Do ponto de vista
material, quanto do conjugal, a gente ndo tem
mais tempo pra nds dois. E s6 os filhos,
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principalmente ele com esse problemdo todo,
hospital, gesso, a gente ficou desde que ele nasceu
s6 em cima dele, quando um tava dormindo o
outro tava com ele no colo, se revezava (E 20).

O relacionamento com meu marido eu tenho
deixado de lado, eu tenho que pensar mais no meu
marido ( E 2).

Por outro lado, estdo presentes representagdes de unido do casal,
as mdes destacam satisfacdo conjugal e a percepcdo de que o
companheirismo é fundamental nesse momento, juntos podem ficar
mais fortalecidos, considerando que, ambos influenciam na forma como
as adversidades s&o experienciadas. E importante que o casal se adapte a
esse momento de maiores exigéncias e cada um faca a sua parte, dividir
as tarefas favorece o relacionamento. O estreitamento dos lagos de
afetividade com o coénjuge, didlogo, cumplicidade, possibilitam
enfrentar com esperanca e encorajamento os desafios que vem pela
frente. Podemos ver nessas declaracgdes:
Mas o relacionamento entre nds dois ndo mudou
nada, uniu ndés mais ainda, o relacionamento
continua a mesma coisa, porque ele trabalha
sozinho, e quando sobra um tempinho ele vem
com a gente, ele trabalha de jardineiro é
auténomo( E 15).

A gente tenta se apoiar um no outro, ser forte, se
eu demonstrar fraqueza, o castelo desmorona,
entdo querendo ou ndo a gente tem que ser forte
para cuidar [...JEu e meu marido antes de ter ele
éramos mais distantes[...]. O problema dele
obrigou a gente queira ou ndo, se unir. A gente vé
muitos casos que se separam ( E 2).

Nesse sentido, essa experiéncia, muitas vezes, pode fortalecer os
lacos de uma relagdo, pois algumas familias apresentam graus mais altos
de tolerancia, e enfrentam os problemas de forma mais realista e
positiva. A proximidade entre os niveis de aceitacdo da deficiéncia do
casal é importante na determinacdo de como a relagdo de um com outro
sera afetada, pois cada um traz consigo valores adquiridos e encontra
sua propria maneira de enfrentar a situacdo, e também influenciam nas



149

interacdes com os outros filhos (VASH, 1988).

Na perspectiva das representagdes sociais, as interacGes tém
como objetivo a constituicdo de mentalidades ou crencas que
influenciam o0s comportamentos, dessa maneira a imagem e 0S
significados que os pais tém da deficiéncia irdo influenciar nas atitudes
com a crianca. As representacdes sdo formadas através de influéncias
reciprocas, através das negociacBes implicitas no curso das
conversagdes, onde as pessoas se orientam para modelos simbdlicos,
imagens e valores compartilhados, nesse processo as pessoas adquirem
um repertério comum de interpretacbes e explicagdes, regras e
procedimentos que podem ser aplicados & vida cotidiana (MOSCOVICI,
2004).

A separacdo é representada por dificuldades, preocupacéo,
problemas no relacionamento, muitas vezes, ligados aos sentimentos e
atitudes do casal em relacdo ao filho e a si mesmos. O cuidado com o
filno com deficiéncia vai exigir dedicacdo além do esperado, isso pode
desestruturar o casal e até mesmo levar a conflitos familiares, sendo
comuns situacdes do abandono paterno, ficando a mde como provedora
do cuidado. Essa enfrenta situacdes de estresse emocional resultante das
dificuldades econémicas, de desemprego, insuficiéncia de apoio social,
assim, focaliza um cuidado solitario com auséncia de apoio do marido e
de outros membros da familia. Os seguintes depoimentos ilustram:

Depois de 3 anos eu me separei e voltei para ca,
0 menino tinha 4 anos e a menina tinha dois anos
e meio, [...] foi bem mais dificil, foi uma luta
constante, ndo s6 por eles, mas por mim também,
porque antes da separacédo eu tinha bem ou mal o
suporte do marido do lado, que se preocupava
cOm 0 que ndo precisava eu me preocupar,
compras de supermercado, sustento da casal[...] E
agora eu tenho que me preocupar com aquilo
também, escola, creche, mas sempre sem
conseguir trabalhar, levando eles na escola,
fisioterapia,  médico, cuidando, levando,
buscando, ndo é a mesma coisa que vocé pegar
uma crianga que anda, e levar pra escola, ndo é a
mesma coisa (E 4).

Ele ndo é filho do meu atual marido[...]Jo J ... tava
com um ano e uns oito meses quando a gente se
separou. O pai dele foi embora e nunca mais
voltou (E 6).
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Eu conhego varias pessoas que 0 marido
abandonou quando veio o filho com problema,
separagdo ndo é bom, independente do problema
que a crianga tem, acha que a pensdo ajuda,
dinheiro é bom, mas o amor do pai pro filho
melhora muito mais (E 15).

A ocorréncia de mudancas na relacdo conjugal também é
apontada em outros estudos, muitas separacdes tém sido atribuidas aos
conflitos conjugais, manifestados por falta de compromisso matuo,
cilime ou decepcdo quando o pai ou a mée concentra toda sua afeicdo e
dedicacdo no filho com deficiéncia, privando de atencdo o parceiro ou
ainda os outros filhos (SA, 2006; BRITO, 1999; PETEAN, 2000, SEN,
2007).

2.2 - Mudanca na relagdo com irmaos: “ela mudou da agua pro vinho™.

Na grande maioria das familias do estudo momentos de conflito

foram provocados com a chegada do irmdo com deficiéncia, originado

pelo afastamento materno com as hospitalizagbes prolongadas,

preocupacdes e cuidados constantes. Pode-se verificar nos depoimentos

alteracdes de comportamento dos irmdos evidenciado por sentimento de

ciume, agressividade, isolamento e regresséo no controle dos

esfincteres, assim como o desconhecimento de alguns pais sobre as
expressdes e reagdes e até mesmo punindo os irmaos pelo que sentem.

O nascimento dele mexeu muito coma irmé, ela

era sozinha, tinha tudo o que queria, agora eu

nao to mais trabalhando, ndo tem dinheiro[...]Ela

reclama, por que mudou muito né? Ela mudou

completamente. Como ele ndo anda, ele fica

grudado em mim o tempo todo, e quando vou

fazer as coisas com ela, tem que ter ele junto, dai

ela reclama. Quando eu saio sé com ela, ela diz:

ah como é bom esse momento, que so0ssego né

méae? s6 nos duas, é tdo agradavel sé nos duas.

Ela comecou a urinar na cama depois que ele

chegou, até hoje ela faz xixi na cama e antes dele

nascer ela ndo fazia, entdo eu deixo ela de

castigo[...], ela era uma crianca facil de lidar,

agora ela ta terrivel, hoje ela ndo quer

compreender nada, ela mudou assim da agua pro

vinho, ela mudou comigo e com o pai. Antes eu

brincava com a minha filha de chazinho,
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louginha, ela dizia que era minha amiga, hoje néo
tem como fazer (E 20).

Constata-se a diminuicdo de atencdo e da interagdo materna com
outro filho, hd uma reducéo do tempo gque ocupava com as brincadeiras,
a mde encontra-se menos disponivel fisicamente, de modo que, exige
necessidade de adaptages constantes por parte de toda a familia seja,
nas relacdes intra familiares bem como no ambiente social mais amplo.
As mdes reconhecem as mudangas comportamentais e o impacto
emocional na vida dos outros filhos, procuram redistribuir a atencdo
para minimizar o sofrimento. Pode-se perceber nos depoimentos:

Com a crianga saudavel é diferente, e com ele é
como se nés tivéssemos cuidando de um ovo que
ndo pode machucar, ndo pode cair sendo ia
quebrar. Pelo fato de ele ndo andar é dado mais
atencdo a ele. A outra menina tem muito citime,
quando ele nasceu, ela tinha 5 anos, foi um
periodo dificil, pois eu tinha que deixar ela na
casa da vizinha e sair muito com o R..., [...] e
chegou um ponto que ela ndo queria mais ficar na
minha casa, s6 com a vizinha, que cuidava dela
pra mim. Ela ficava mais na casa da vizinha do
que em casa. A gente percebia que ela foi ficando
uma crianga mais quieta, foi se distanciando, a
gente saia de carro, ela ndo queria ir a com a
gente, a gente percebia. Mas eu saia de casa as
3:30 da manha, deixava ela dormindo, no inicio
ela ficava com minha mé&e. Chegava de volta de
Floriandpolis, as 22:30 da noite, ela j& estava
dormindo, nunca a gente se encontrava, era como
sol e a lua. Depois a gente tentava trazer algumas
vezes ela junto, na época das férias, pra ela ver
como era. Ela dizia: tudo é o R..., ninguém mais
gosta de mim, é sé para ele[..] a gente
conversava com ela [...]. Hoje a gente tem que
comprar tudo igual. (E 14)

O irmé&o j& teve periodos de ciume, ele dizia: o
G... ganha mais coisa, tudo é pra ele. Porque
desde que ele nasceu com 13 dias comegou as
internacOes, e o irmdo ficava nas casas, ele
ficava com a minha irmd. Ele ficou tempo sem
aten¢do [...]J(E 5).
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Estudos apontam que momentos especiais do ciclo de vida da
familia como o nascimento de um novo membro, traz a necessidade de
uma reformulacdo nos papéis de cada um de seus membros e nas suas
regras de funcionamento, pode haver mudancas em relacéo a frequiéncia
e a qualidade afetiva das interacdes e o estilo disciplinar dos genitores
(PICCININI, 2007; OLIVEIRA, 2008). Sobretudo, quando se trata de
crianca com deficiéncia em que a ligagcdo da mée pode ser tdo intensa
devido aos cuidados dispensados, que acaba diminuindo a atengdo para
os outros filhos.

Irmdos de criancas com deficiéncia geralmente, tendem a sofrer
efeitos negativos, relatam depressdo e ansiedade com mais freqliéncia
gue seus pares, relacionado a disparidade do cuidado por parte dos pais,
as limitagbes dos recursos da familia e dos momentos de lazer e
recreagdo. Um fator importante no ajustamento e adaptacdo dos irmaos é
a informacdo e o conhecimento, e os profissionais que assistem essas
familias, destacando a equipe de enfermagem deve encorajar os pais a
falar com os outros filhos sobre como eles percebem o irmdo com
deficiéncia e  compreender 0s  sentimentos presentes
(HOCKENBERRY, 2011).

Dessa forma, os pais precisam ser orientados que mudangas nas
interacbes e comportamento como agressividade, propensdo ao choro,
regressao, retrocessos no controle de esfincter, recusa alimentar,
aumento de birra, entre outros, sdo utilizadas pela crianca como
estratégia para reaver as atencdes desfrutadas até o momento anterior ao
nascimento do irmdo, o apoio dos profissionais é fundamental para
ajudar os pais a lidarem com esse momento complexo de transicéo e
adaptacdo da dindmica familiar.

2.3 - Mudanga no comportamento familiar

Os depoimentos das maes demonstram ambigiiidade no
comportamento em relacdo aos filhos, estdo presentes as atitudes de
superprotecdo e de incentivo a vida independente. Fica evidente a
dificuldade das mées frente ao afastamento do filho fora do contexto
familiar, particularmente, na época em que esse inicia na creche ou
escola, provocam sentimentos de inseguranca, medos em relacdo a
capacidade de outros exercerem o cuidado, receio do olhar curioso e
incobmodo dos outros, vacilam temendo como as pessoas Vao reagir, com
aceitagdo ou rejeicdo, preconceito, sdo inquietacbes que  geram
ansiedade nas familias. Também ¢é dificil, as vezes, de educar a crianga
com deficiéncia com as mesmas regras aplicadas a todos os demais
irmaos, na maioria dos casos a crianca é capaz de realizar as atividades
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da vida diaria, sozinha ou com supervisdo dependendo do grau de
comprometimento da deficiéncia.

Percebe-se que a superprotecdo inicial, algumas vezes, é
substituida por estimulo a autonomia da crianga, mas ficou evidente que
a maioria das familias necessita da intervencdo profissional para
compreenderem que, embora bem intencionados, a superprotecéo
acarreta em limitagcbes no desenvolvimento biopsicossocial da crianga,
restringindo as oportunidades  de vivenciar as maravilhas das
descobertas, as emocgbes das brincadeiras partilhadas com amigos,
surpresas, divertimentos e fantasias do cotidiano infantil.

Eu gente passou pela psicdloga eu e minha filha,
pra ver como eu poderia ajudar ela, coisas assim.
A psicdloga aqui da reabilitacdo me ajudou muito
[...] Uma coisa que eu ndo esqueco, se ela saia
passear com os padrinhos dela eu ficava ligando
pra saber se ela estava bem. Agora eu ndo
superprotejo, ela é uma crianga que vai no
banheiro sozinha, troca roupa, escova 0s dentes,
do jeito dela, ela faz a maioria das coisas,
sozinha, eu ensinei que ela tem que ter
independéncia (E 15).

A pedagoga aqui da reabilitacdo ja tinha me
falado pra colocar ele na escola. Ele gosta de ir
pra escola, no primeiro dia me deu tchau e me
mandou pra casa[...JEu sou exagerada, tenho
medo, conversei com a psicologa,mas eu levo ela
na escola e fico s6 olhando o relégio e fico
esperando o celular tocar e me chamar, as cinco
horas eu ja quero ir buscar ele, mas é até as 19
hs[...] (E 2).

Eu levo ela todo dia pra escola, no comeco saia
chorando, eu pensava se ela precisar ir no
banheiro, como vai ser? Sera que a professora vai
saber trocar? Vai dar a merenda direito? Mas ela
foi aprendendo. Esse ano chegou a professora
auxiliar e eu tive que deixar ela, e sai chorando
de novo. Eu chego em casa e fico olhando o
rel6gio, sdo 4 horas, eu vou para o colégio, e as
vezes meu marido liga, ndo va agora, deixa ela
na escola, s6 vai as 5 horas, mas as vezes eu vou e
a professora me compreende, ndo fica me
excluindo da escola. Todos 0s anos é a mesma
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coisa[...] (E7).

Os pais sdo influenciados por fatores afetivos, psicossociais e
culturais e acabam tendo dificuldades para saber o quanto permitir e
guando proibir, dessa maneira, a intervencdo dos profissionais €
fundamental, pois ajuda o0s pais a compreenderem a importancia de
conceder a crianca a oportunidade da separacéo e independéncia, a fim
de encorajar a individualidade, permitir que ela faca suas préprias
escolhas e que se manifeste e expresse seus sentimentos. Esse
depoimento ilustra:

Aprendi com a psicologa, que a crianga especial
a gente tem que tratar ela normal, como se fosse
uma crianca normal, ndo é porque ela nado
caminha ndo faz isso ou aquilo que agente ndo
vai dar uma bronca, e incentivar pra ela fazer as
coisas por si propria, incentivar e tratar normal
né? No comego eu protegia demais ela, depois eu
pensei que eu vou criar ela pro mundo e ndo pra
mim, quando eu ndo tiver junto, ela tem que saber
se virar (E 17).

Nesse sentido, nos fala Buscaglia (2002), que a expressao mais
usada em relacdo a pessoa com deficiéncia é “ndo pode”. Se for dito aos
deficientes que eles sdo limitados, muitas vezes, é mais facil para eles
aceitar, acreditar e se comportar como se isso fosse verdade, em vez de
tentar provar o contrario. As limitagcdes sdo criadas mais pela familia e
pela sociedade do que pela propria deficiéncia e impede a crianca de
descobrir e experienciar 0 magico dominio da sua realidade.

Na perspectiva das representacdes sociais 0s individuos ndo sao
apenas processadores de informagBes, mas pensadores ativos que,
mediante interacdo social, produzem e comunicam suas proprias
representacdes. Ambos 0s universos reificado e consensual atuam para
moldar nossa realidade, o novo geralmente é trazido a luz por meio dos
universos reificados da ciéncia e das profissdes e a exposi¢do a esse
novo é que introduz a ndo familiaridade ou estranheza na sociedade
mais ampla (SA, 2004).

Desse modo, destaca-se a importancia do papel dos profissionais
de salde que trazem o conhecimento novo aos pais e quando o estranho
torna-se familiar passa a ser incorporado ao universo consensual,
tornando-se socialmente conhecido e real e assim produzindo mudangas
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no sistema de pensamento social. Essa dindmica de familiarizacdo
possibilita a construgdo de uma nova representagdo no modo de ver e
compreender a crianca com deficiéncia com todas as suas
potencialidades.

Também se identifica que a superprotecdo pode ter maiores
proporcdes, instituindo a dependéncia da mae em relacéo ao cuidado da
crianga, o qual passou a ser a razo de sua existéncia, exercendo amparo
excessivo e concentrando toda sua atencdo na filha com deficiéncia,
diminuindo muitas vezes, a atencdo para os outros filhos e parceiro.
Pode ser exemplificada no depoimento dessa méde com quatro filhos, das
quais uma com trés anos apresenta diagnostico de paralisia cerebral:

Eu acho que protejo muito ela e as vezes acho que
estou prejudicando[...]. Mas eu prefiro ver ela
embaixo do meu nariz do que longe. Ela nédo
freqUenta a creche porque eu ndo quero. Porque
ela tem que ir pra creche? Eu ndo posso
trabalhar porque tenho que cuidar dela. Se ela for
pra creche, vou fazer o que dentro de casa? Eu
cuido dela 24 horas por dia. Vou ficar em casa
cuidando dela, na creche eles ndo sabem cuidar,
pode vir o preconceito de novo, ndo gosto, tem
muita judiacdo, até ela fazer as coisas por conta
propria eu vou cuidar. Para a outra filha de
guatro anos eu ndo consegui vaga na creche, ela
tem que ir pra creche por que esta ficando muito
rebelde dentro de casa [...] (E 10).

Como se pode observar, os pais podem tornar-se prisioneiros de
um padrdo de interagdo que ndo recompensa nenhuma das partes e que é
improdutivo (HOCKENBERRY, 2011). A deficiéncia, muitas vezes,
faz com que as criangas sejam superprotegidas, isoladas, segregadas,
mimadas e lastimadas, um background psicolégico muito inadequado
para a formacdo de uma auto-imagem positiva e amadurecida. A
natureza restritiva da deficiéncia, muitas vezes torna dificil para as
criancas explorar e vivenciar por completo a si mesmos e 0 ambiente ao
seu redor. Confinados, experimentam uma profunda sensacdo de
isolamento sem o aconchego de um grupo de iguais com quem
compartilhar esse sentimento (BUSCAGLIA, 2002).

A dificuldade de impor limites na educacdo dos filhos é presente
em muitas familias, principalmente, quando se trata da crianca com
deficiéncia, a crianga aprende a manipular os pais e chantagear,
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ocasionando muitas vezes, problemas de relacionamento entre o casal e
com os irmaos, os quais sentem como injusto o tratamento diferenciado
dispensado ao irmdo com deficiéncia. Os pais realizam os seus desejos,
cobrem de atencdo e até sentem piedade pela limitacdo, as vezes,
imposta pela condicdo fisica. Foi freqliente nos relatos das maes, a
crianga dormir na cama dos pais, 0 que pode interferir na intimidade,
aproximacdo e privacidade do casal. Percebe-se ainda que atitude de
maior protecdo ou permissividade é variavel entre os membros da

familia.

Eu ndo educo diferente, eu fago de tudo pra que
ele se desenvolva sozinho, ele tem as dificuldades
dele, mas ele tem que ser independente, como ele
€ menor a atencdo é dobrado, ele dobrado, ele
fica de castigo, ele teimou, foi folgado, pode ir
pra cadeirinha, eu explico pra ele, vocé agiu mal,
agora vai ficar de castigo, entdo meu marido diz:
ah coitado [...JEu digo pro meu marido ele tem
problema fisico e ndo mental, se a gente ndo
impor limite agora, s6 porque ele tem problema
fisico ele vai querer mandar na gente, meu
marido ndo gosta muito quando eu repreendo ele.
(entrv 20)

Comigo ele é mais confiado, tem vez que nao
obedece, mais com o pai dele ele anda na linha.
Ele ndo quer dormir na cama dele, que € no meu
quarto, mas ele s6 quer dormir na nossa cama,
depois que ele dorme eu passo ele pro bergo (E
8).

Ele dorme na nossa cama, depois que adormece
eu levo pro quarto dele, mas ele acorda varias
vezes a noite (E 12).

Meu filho mais velho protege mais ele. Eu trato
ele igual os outros, ndo é porque ele é especial, eu
posso chamar a atencdo dele e tenho que tratar
ele como uma crianga normal (E 9).

E dificil as vezes, estabelecer limites. Eu sou
sozinha eu ndo tenho como dividir, as vezes é
mais facil a gente acabar dizendo sim, pra eles
pararem de incomodar. Hoje eu consigo estudar,
conciliar, cuidados, hoje eu j& vivo mais, hoje eles
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ja ficam em casa sozinhos, eu ensinei eles a serem
independentes, eles se trocam sozinhos, tomam
banho, se vestem, dentro de casa eles sdo muitos
independentes (E 4).

E essencial que os pais sejam conscientizados da importancia dos
primeiros anos de vida e dos problemas, medos, insegurancas e
ansiedades que podem ser criados. Devem ser ajudados a compreender
sobre os efeitos profundos e duradouros de suas agBes ou omissdes
sobre o crescimento e desenvolvimento de seus filhos, pois é desde os
primeiros meses de vida que os pais deverdo iniciar a estimulacdo e
buscar o apoio e servicos profissionais especializados, com objetivo de
deteccdo precoce de processos que poderdo tornar-se altamente
incapacitantes na vida da crianca (AMARAL, 1994).

Alguns pais conseguem disciplinar, destacam a afetividade “s6 o
amor constroéi” como ponto fundamental no relacionamento familiar, o
suporte emocional dos pais, didlogo, respeito, sdo atitudes que
contribuem para o crescimento da crianga em ambiente de compreenséo,
afeto e seguranca, para um viver saudavel, conforme representado nesse
depoimento:

N&o adianta ela fazer tratamento com psicologia,
com fono, fisio, e outras mais e ndo ter estrutura
dentro de casa [...]JTodo casal e familia tem que
ter base sélida, é como uma construgdo, se nao
tem 4 pilares a casa cai, nés nunca brigamos,
[...] tem horas que ele esta chateado, fica triste,
nés sempre conversamos, nunca na frente dela,
sO depois que ela foi dormir ou quando vai pra
escola, [...] nunca colocamos nossos problemas
na frente dela, a gente senta conversa um explica
pro outro. Se o pai d&4 uma ordem eu digo, filha se
o pai disse est4 falado. A gente d limites (E 15).

Os momentos de interagcdo com 0 outro nos enriquecem, assim
como as gotas de chuva escorrendo em uma vidraca, as vezes se
juntando, ou separando-se mais uma vez para seguir o seu rumo, cada
gota agora maior e mais completa. Através da partilha com as outras
pessoas cada um de nds assimila coisas especiais uns dos outros e nos
torna mais enriquecidos e mais completos (BUSCAGLIA, 2002).

Pais e mées se adaptam de forma diferente em relacdo a crianca
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com deficiéncia, os comportamentos distintos sdo representados por
aceitacdo e rejeicdo. Os relatos mostram que, independente do tipo de
deficiéncia, traz a tona uma série de reacdes como rejeicdo, negacao,
vergonha. Sentimentos de estranheza, sofrimento e frustracdo esta
presente e exige dos pais e demais membros da familia um grande
esforco emocional para abandonar as fantasias da crianca desejada e
encarar a nova realidade. E manifesto em alguns depoimentos o
constrangimento de sair em publico, estar em companhia do irméo
deficiente, preconceito e atitude de distanciamento na interagdo e
vinculo com a crianca.

O preconceito é uma forma distinta de pensamento, as distor¢des,
significacdes, erros associados aos preconceitos sdo consequéncias de
todo pensamento normal dos individuos. E uma palavra que teve
importante papel na tradigdo cartesiana, na qual toda crenga é um
preconceito sem fundamento. Ele designa toda crenga mantida
simplesmente porque néo refletimos sobre ela (MOSCOVICI, 2009). As
representacdes sociais negativas, preconceito e a intolerancia, influencia
nas atitudes das pessoas, nos comportamentos de rejeicdo, altera as
relacdes sociais e impedem a aproximacéo da crianca e a familia da vida
cotidiana

Nesse aspecto, o depoimento da méde de duas criangas com
deficiéncia congénita (mielomeningocele) ilustra o comportamento
paterno que evidencia vergonha de transitar nos ambientes sociais:

Para o pai deles, acho que sempre foi mais dificil
aceitar as criangas como elas sdo, ele ndo
gosta de passear com as criangas em publico,
porque ele se sente constrangido, ndo por eles,
mas pelo fato das pessoas ficarem olhando.[...]
uma vez quando o G... tinha 4 anos ele disse
que ndo saia, porque ndo tinha  paciéncia de
esperar, ele caminhava com muita dificuldade e
devagar, eisso me machucava demais, essa
postura dele. E ele ainda tem isso, embora ele ndo
admita, ele ama os filhos, mas ele tem essa coisa,
ele ndo sabe lidar com a maneira que as pessoas
olham, incomoda demais esse olhar curioso das
pessoas]...](E 4).

A dificuldade paterna de aceitacdo € comumente ligada a
frustracdo pessoal de suas expectativas em relacdo ao filho,
questionamento sobre sua capacidade de gerar filhos sadios e sente-se



159

impotente de seu papel de protetor, j& que ndo tem controle sobre a
situacdo. A visibilidade fisica da deficiéncia expGe a crianca a invastes
da privacidade e aos efeitos da curiosidade alheia, a familia experimenta
um sentimento de ser diferente, e sentindo-se estigmatizadas tendem a
restringir as interaces sociais (SA, 2006).

As atitudes verbais e ndo verbais nas quais a sociedade revela sua
insensibilidade, vao ter efeitos sobre toda a familia, afetando sua relacéo
com a crianca (BUSCAGLIA, 2002). Nesse sentido, entende-se que o
senso comum é uma forma de conhecimento social diferente, mas
complementar ao conhecimento cientifico, onde é evidente a
importancia das trocas e das conversacdes diarias. Considerando que, as
representacdes sociais consistem em um processo interativo (dialogico)
de re-construgdo e criacdo de sentidos relativos a fenémenos que se
impdem & atencdo de um grupo, e a atitude é um aspecto da
representacdo (MOSCOVICI, 2009).

Do mesmo modo, a sociedade tem dificuldades em conviver com
diferencas, e deixara isso aparente de muitas formas sutis ou
dissimuladas através do modo como isola o deficiente, olha-o
abertamente em publico e evita o contato mais proximo. Atitudes
verbais e ndo verbais nas quais a sociedade revela sua insensibilidade,
falta de conhecimento, rejeicdo e preconceito, vao ter efeitos sobre toda
a familia, afetando sua relagdo com a crianca (BUSCAGLIA, 2002).

Além do pai que rejeita, pela minha familia tudo
normal, todos gostam dele, querem pegar, brincar
com ele[...] Mas eu néo tive apoio da familia, eu
sempre me virei sozinha, se eu precisei de alguma
coisa pro meu filho eu tive que correr sozinha (E
9)

Outro dia a minha filha estava comigo no banco e
ndo queria ficar na fila de portador de
necessidades especiais, ela ndo quer aceitar, até
ela tem preconceito, tem isso também na familia.
E preconceito, a propria irma (E 13).

Muitos rejeitaram, minha mae ndo, mas minha
sogra rejeitou. Até hoje ela ndo da atencdo, nédo
brinca, meu sogro é diferente, ele gosta dela, meu
marido é louco por ela, ele fala pra ela: vocé vai
caminhar né filha?(E 17).
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E inegavel nas familias do estudo o choque inicial frente &
constatacdo da deficiéncia, entretanto, cada uma possui um sistema de
relacbes proprios que permite resignificar suas atitudes, valores,
conceitos, modificando as representacdes. Além dos conflitos internos
no ambiente familiar, esta também tem que enfrentar as influéncias da
sociedade, que exerce um efeito poderoso sobre 0s pais.

A aceitagdo vem com o tempo, cultivada nas interacdes do
cotidiano da familia, nas brincadeiras, abracos, afetos e desafetos, a
familia partilha sua dor, seus infortinios, mas busca a esperanca, na
maravilha das transformagdes, alegria da vida e das emogdes que ela
pode oferecer.

Na minha familia ndo tem nenhum deficiente, nem
da parte do pai dela e a M... veio e todo
mundo levou um choque, mas com o tempo eles
foram vendo que ndo é bem assim, que ndo é um
bicho de sete cabecas, eles tratam ela
normalmente  (E 19).

Vale destacar que, as representacfes vdo estar sempre presentes
guando houver interagdes humanas entre duas pessoas, ou entre dois
grupos, e essas se tornam capazes de influenciar o comportamento do
individuo. E dessa maneira que elas sdo criadas, internamente,
mentalmente, pois € assim que o proprio processo coletivo penetra,
como fator determinante, dentro do pensamento individual. Os
profissionais como representantes da ciéncia, sdo destinados, muitas
vezes, em cria-las e transmiti-las (MOSCOVICI, 2004).

CONCLUSAO

As familias relatam grandes mudancas que ocorreram em suas
vidas ao saberem da confirmacdo do diagnostico de deficiéncia,
envolvendo aspecto emocional com sentimentos ambivalentes e reacfes
gue sdo esperadas numa situagdo de conflito, independente da época que
a noticia é dada, seja ao nascimento ou ao longo da infancia,
considerando que os afetos séo parte constitutiva das representacées.

Em relacdo aos comportamentos é muito presente nas familias a
representacdo do “manto protetor”, em que a crianca é mantida guardada
e segura, superprotegida no seio familiar, atitude que interfere, as vezes,
no seu desenvolvimento, limitando a exploragdo do mundo a sua volta.
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E inegavel na investigacdo que a equipe multiprofissional,
destacando a Enfermagem, tem um papel fundamental no apoio as
familias, as quais até determinado momento estiveram seguras, em Sseus
papéis bem definidos, entretanto, quando se defrontam com a crianca
com deficiéncia terdo que resignificar, atitudes, valores e redefinir seus
papéis, representando um novo estilo de vida.

Ao falar sobre as atitudes das pessoas, 0 contexto social ainda
legitima as relagdes de estranhamento, ancoradas em idéias negativas e
no preconceito que conduzem o isolamento e exclusdo social da crianca
e sua familia. Nas relacdes familiares foi possivel observar as mudancas
nas interagdes, entre o casal surgiram sentimentos ambiguos, satisfagdo
marital e a separacdo, com os irmdos, as relagbes aparecem
estremecidas, o que fortalece a idéia da familia como uma unidade, em
que qualquer alteracdo que acontece com um dos membros, modifica o
grupo como um todo.

O cotidiano se restringe quase que exclusivamente as tarefas
ligadas ao cuidado, influenciando na vida social e profissional, alterando
a dindmica familiar, as mudancas retratam sobrecarga fisica,
psicossocial, financeira e emocional. E evidente que determinados
achados desse estudo vieram confirmar com a literatura publicada.

Uma transformagcdo em todo o sistema familiar pode ser
desencadeada por grandes eventos da vida, como no caso da constatacéo
de uma deficiéncia. Nesse estudo algumas maes apontam aspectos
positivos de mudanca em suas vidas como uma experiéncia pode ser
enriquecedora, transcender a deficiéncia representou uma travessia para
um novo caminho, comegaram a freqgiientar um mundo desconhecido,
caminho percorrido com muitas idas e vindas, as vezes, marcado por
contradigdes, as vezes marcado pelo amor, as vezes marcadas pela
privagdo. Esse percurso é permeado pelas interagdes que travamos com
as outras pessoas no cotidiano, nos possibilita uma experiéncia rica de
trocas, aprendizagens com outros pais, profissionais, e o ambiente social
mais amplo, é a experiéncia vivida, partilhadas no universo consensual
repleto de representacdes sociais. Nesse sentido a Teoria das
Representacdes Sociais possibilita ampliacdo do olhar do modo de ver o
conhecimento do senso comum, como um conhecimento legitimo e
motor das transformag6es sociais (SPINK, 2007).
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FISICA DA CRIANCA PELA FAMILIA

O RECONHECIMENTO DA DEFICIENCIA FISICA DA
CRIANCA PELA FAMILIA

Ana Maria Farias da Silva'?
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RESUMO: Estudo exploratério, descritivo, qualitativo , teve como
objetivo conhecer e analisar as representacdes sociais da familia sobre o
reconhecimento da deficiéncia fisica e suas implicagdes sobre o
cotidiano familiar. O referencial utilizado foi a Teoria das
Representacdes Sociais. Participaram do estudo 19 mées e um pai de
criancas com deficiéncia fisica, atendidas num centro de reabilitacéo.
Utilizou-se para coleta de dados entrevistas semi-estruturadas,
examinadas pela técnica de analise de conteldo. Os resultados
evidenciam os sentimentos de tristeza no enfrentamento das familias
diante da noticia do diagndstico, mas mostra, também, que elas adotam
ao longo do tempo perspectivas positivas no modo de ver o filho. O
modo como o diagnostico € transmitido pode possibilitar uma nova
reconstrucdo dessa representacdo. Aspectos negativos na comunicacgao
entre pais e profissionais de salde sdo apontados. A familia precisa do
auxilio dos profissionais de salde para adequar-se a essa nova realidade,
seja em relacdo as exigéncias de cuidado, ou aos planos e expectativas a
cerca daquele filho esperado.
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THE RECOGNITION OF THE CHILD’S PHYSICAL
DISABILITY BY THE FAMILY

ABSTRACT: A qualitative descriptive exploratory study, aimed to
understand and analyze the social representations of the family on the
recognition of physical disability and its implications on the daily family
life. The study was based on the Theory of Social Representations. The
study subjects were 19 mothers and one father of physically disabled
children treated at a rehabilitation center. Data was collected by semi-
structured interviews examined by content analyses methodology. The
results show the family’s feelings of sadness in coping with the
diagnosis, but it also shows that, over time, the family is able to accept
the child in a positive way. The way the diagnosis is transmitted may
enable a new reconstruction of this representation. Negative aspects in
communication between parents and health professionals are also
pointed out. The family needs the help of health professionals in order to
adapt to this new reality whether it is related to care needs or to plans
and expectations towards the child.

Keywords: Children with disabilities; Family; Social Psychology

EL RECONOCIMIENTO DE LA DISCAPACIDAD FISICA DEL
NINO Y LA FAMILIA

RESUMEN: Estudio exploratorio, descriptivo y cualitativo, tuvo como
objetivo de conocer y analizar las representaciones sociales de la familia
sobre el reconocimiento de la discapacidad fisica y sus implicaciones en
la dinamica familiar. El referencial utilizado fue la Teoria de las
Representaciones Sociales. El estudio incluy6 a 19 madres y un padre de
los nifios con discapacidad, atendidas en un centro de rehabilitacion. Se
utilizé para la recoleccion de datos entrevistas semiestructuradas, que
fueron examinados mediante la técnica de andlisis de contenido. Los
resultados muestran sentimientos de tristeza de las familias ante la
noticia del diagndstico, pero también muestra que ellas adoptan en el
transcurso del tiempo perspectivas positivas en el modo de ver al hijo.
La forma como se transmite el diagnéstico puede permitir una nueva
reconstruccion de esta representacidn. Los aspectos negativos de la
comunicacion entre los padres y los profesionales de la salud son
nombrados. La familia necesita la ayuda de profesionales de la salud
para adaptarse a esta nueva realidad, ya sea en relacion a las demandas
de cuidado o a los planes y expectativas para el hijo esperado.
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INTRODUCAO

O nascimento de uma crianca com deficiéncia ndo é algo
esperado pela familia e quando isso acontece, quase sempre, causa
inseguranga e tristeza, seja por desconhecimento ou frustracdo pautada
na perda do filho idealizado/sonhado. As imagens e idéias que os
individuos emitem em relagdo as deficiéncias fisicas sdo influenciadas
pela sociedade, na qual padrdes de perfei¢do e beleza sdo culturalmente
partilnados e através da histdria projetaram diferentes perspectivas da
deficiéncia, muitas de caracteristicas negativas.

Desta forma, quando a familia passa pela experiéncia de receber
o diagndstico de deficiéncia em algum de seus integrantes, esta costuma
reagir de diferentes maneiras dependendo da caracteristica prépria de
cada pessoa e das influéncias socioculturais que recebem. Percebe-se
que, independente da natureza real da condi¢do de incapacidade, as
reacbes podem evoluir numa seqliéncia bastante variada de estagios
onde ocorrem sentimentos de aceitacdo, negacdo, culpabilidade,
vergonha e medo da rejeicdo social, que em alguns casos, podem
favorecer o isolamento social desta familia.

E relevante o papel da familia e sua influéncia no
desenvolvimento cognitivo, social, afetivo e no cuidado da crianga. As
experiéncias que a crianga realiza na infancia, a partir dos vinculos e
interacdes estabelecidas, comportamentos, atitudes e situages vividas
vao influenciar na formacdo de sua auto-imagem e na capacidade de
socializagdo.

Portanto, os familiares sdo elementos fundamentais para o
ajustamento da crianca e os profissionais de saude, especialmente o(a)
enfermeiro(a) como elemento integrante da equipe precisam procurar
compreender e ajudar a familia desde o momento da noticia do
diagnostico da deficiéncia, e durante o processo de adaptacdo que pode
repercutir ao longo da vida da crianca.

Conviver com o filho com deficiéncia pode impor limitagdes em
sua vida diaria, maior dispéndio de energia, tempo e muitas vezes
recursos financeiros. E muito comum a familia expressar sentimentos de
incertezas, rejeicdo, desprezo e estas dificuldades afetivas da familia
devem ser compreendidas dentro da dindmica familiar, possibilitando
uma convivéncia mais solidaria e satisfatoria, contribuindo para o
crescimento e desenvolvimento saudavel do seu filho.
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Este estudo tem como referencial a Teoria das Representagdes
Sociais de Moscovici, que, fundamentada na perspectiva
psicossocioldgica, busca compreender o fenémeno de viver com uma
deficiéncia na sociedade atual.

Considerando o aspecto cognitivo das representagdes, inclui-se a
experiéncia das familias que é o conhecimento vivido. Lembrando que
as representaces sociais ndo sdo estaticas, sdo conceitos dindmicos,
idéias e imagens que sdo modificadas, partilnadas, nos diversos
contextos sociais nos quais novas informagdes sdo veiculadas, manifesta
0 papel da comunicacdo nodesenvolvimento das representagdes, outro
aspecto importante porque muita informacéo da deficiéncia ainda é de
natureza negativa. O objetivo foi conhecer e analisar as representagdes
sociais da familia sobre o reconhecimento da deficiéncia fisica e suas
implicacdes sobre o cotidiano familiar.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratéria e descritiva,
envolvendo 20 familiares composto por 19 mées e um pai de criancas
com deficiéncia fisica com idade entre 3 e 12 anos, atendidos no setor de
neurologia infantil, num centro de reabilitacdo localizado no Sul do
Brasil. Foram excluidos os familiares cujas criangas tivessem idade
inferior a trés anos devido a intencdo de observar como se ddo as
interacdes familiares e sociais da crianca em outros ambientes sociais
além do contexto familiar. Essa faixa etéria, usualmente a crianga
ingressa na creche ou escola e ampliam-se as influéncias fora da familia,
além de intensificar o relacionamento com pares de sua idade. Também
foi considerado o fato da familia ter vivenciado a experiéncia do
cuidado por um periodo minimo de trés anos.

Os dados foram coletados no periodo de marco a junho de 2010.
O familiar acompanhante da crianca foi convidado a participar do
estudo, havendo concordancia realizava-se a entrevista semi-estruturada.
Esse método de pesquisa é considerada por Jodelet como indispensavel
nos estudos sobre representacdes sociais, as perguntas devem ser
formuladas para ir além da espontaneidade em dire¢do ao que por varias
razGes ndo é comumente dito (Sa, 1998). A entrevista teve a seguinte
guestdo norteadora: como foi que vocé descobriu a deficiéncia do seu
filho? Outros questionamentos adicionais foram empregados com
objetivo de aprofundar a tematica. Foram realizadas na prépria
instituicdo, em sala reservada a fim de proporcionar o sigilo das
informacGes, essas foram gravadas em midia digital, mediante
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autorizacdo prévia dos sujeitos, e posteriormente transcritas.

Utilizou-se a técnica de saturacdo de dados, considerando que
quando o0s temas comegam a se repetir pode-se interromper a
amostragem, visto que a representacdo manifestada por um certo
nimero de sujeitos e por um nimero maior seria a mesma (SA, 1998).

Os dados foram sistematicamente organizados e analisados pela
técnica de anélise de contelido, compreendendo trés etapas: pré-analise,
exploracdo do material e tratamento dos resultados obtidos e
interpretacdo (BARDIN, 1977, 2004).

Foram respeitados os aspectos éticos em pesquisas envolvendo
seres humanos, 0s sujeitos tiveram seus nomes verdadeiros substituidos
por pseuddnimos. A proposta do estudo foi submetida ac Comité de
Etica sob registro N° 585/10 tendo sido aprovado, juntamente com o
termo de consentimento livro e esclarecido (TCLE).

RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da leitura flutuante e guiada pelos objetivos do estudo,
emergiram quatro categorias sobre o reconhecimento da deficiéncia: 1-
Reacdo dos pais no momento da comunicacdo do diagndstico; 2-Busca
por diagnosticos, a qual contempla duas subcategorias, 2.1-Relutancia
em aceitar o diagnostico; 2.1- Apenas um dos pais comparece as
consultas; 3- Abordagem dos profissionais e 4- Comunicagdo
inadequada entre pais e profissionais.

1- Reacéo dos pais no momento da comunicac¢éo do diagndstico
Nesta categoria, as representacdes evidenciam sentimentos
como choque, depressdo, culpa, medo, depresséo e tristeza, relatado pela
grande maioria das maes. Referem ainda que sentem a perda de controle
da situacdo, inseguranca pelo inesperado, preocupacéo com o futuro e
pela ampla demanda de cuidados e gastos. Como podemos
constatar nesses depoimentos:
Nunca esperava que fosse acontecer isso, nunca
imaginava, eu esperava ele perfeito. Para mim foi
um choque. No comego me deu depressdo, sentia
muita tristeza, sé chorava, ndo podia nem olhar
para ele, minha vida era sé chorar, eu fiquei
muito revoltada, s6 agora eu estou forte, mas eu
ainda tomo fluoxetina ( E 8).

E dificil ter uma crianca assim, é uma coisa que
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ninguém espera. SO pra quem passa pra saber o
que ¢, ndo adianta alguém dizer — Ah! Por que
nao é facil (E 16).

Outros estudos mostram que 0 impacto da comunicagdo do
diagndstico é tdo grande que compromete o estabelecimento do vinculo,
a aceitacdo do filho a compreensdo das informagdes. Alteram-se os
sonhos e projetos de vida dos membros da familia (PETEAN, 2000;
DANTAS, 2010).

A perda do sonho da esperada crianca perfeita, fica evidente
nessas palavras:

Choque do que vocé esperava, do que vocé sonha,
com o choque que vocé ndo pode mais sonhar (E
3).

Ter uma crianca com deficiéncia significa a destruicdo dos
sonhos dos pais, e o sofrimento que eles experimentam é semelhante ao
sofrimento experimentado pela perda de um ente querido. A maioria dos
pais ficam deprimidos, pois acreditam que nao terdo forcas necessarias
para enfrentar as responsabilidades e as preocupacdes com o futuro da
crianca (SEN, 2007).

Percebe-se que & comum entre as mdes sentir uma falta de
controle, decepcéo e tristeza devido a mudanca de expectativa do filho,
entretanto ao longo do tempo, muitas familias relatam alcancar novos
sonhos, voltados a superacdo das limitagcGes, adotam perspectivas
positivas de ajudar seu filho e novas atitudes sdo reapresentadas como
tolerancia, forca, paciéncia e solidariedade. As mdes entrevistadas
descrevem:

Eu pedia a Deus que me desse bastante forca, eu
sempre pensava que ia conseguir, nunca pensei
em desistir, se é pra ser meu, eu vou lutar ate o
fim. (E 14).

Mas eu pensei a gente tem que levantar a cabeca
e seguir em frente né? Porque se vocé parar, ela
vai sofrer também e precisamos procurar recurso,
e foi 0 que a gente fez (E 15).

Na hora eu senti mais afeto ainda, pela
dificuldade que ele tinha. Eu ndo tive sentimento
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de rejeitar, como que eu vou rejeitar, se eu queria
tanto um filho, vou rejeitar por qué? Por causa do
problema? Desde entdo a gente tem superado
cada vez melhor (E 20).

Frequentemente é observado nas enfermarias das maternidades e
hospitais de todos o pais, a cada hora nascem criancas que podem ser
afetadas por complicacdes na hora do nascimento, com mal formacoes
congénitas ou por doencas hereditarias, ndo ha aviso prévio, é um fato
repentino, ndo ha tempo para se preparar. Esses depoimentos ilustram:

A gente ndo sabia nada na gestacdo, foi saber
qguando ele nasceu e foi um choque muito grande
(E 4).

Foi um choque, tanto para mim como pro meu
marido. Estdvamos juntos, quando a gente
recebeu o resultado do exame. A gente ficou sem
chdo, ninguém jamais esperava uma noticia dessa
(E2).

Todos os pais sonham com uma crianca perfeita, nutrem
esperancas e fazem planos sobre o futuro do filho e o diagnostico de
uma deficiéncia traz a desilusdo do imaginado. Os sentimentos de
descrenca e choque sdo esperados, pois como qualquer aprendizado, no
inicio se sentirdo despreparados frente uma rotina que consumira tempo
e energia, mas a experiéncia vira com o tempo.

[...Jeu sofri mais com relacdo a ter outro filho
que vai ter limitagBes menores ou maiores, e
nenhuma mée quer isso pra um filho né?(E 4).

Os pais buscam seus caminhos, as vezes, em meio a confusdo e
desespero que se instalam, precisam compreender seus proprios
sentimentos e serem compreendidos em suas necessidades emocionais.
Precisam ser ajudados, pois estdo imersos em preocupacdes, medos e
sentem-se incapazes. Esses sao os relatos:

Esse periodo foi um periodo bem doloroso, pois
foi um periodo de busca, de ndo saber o que &, de
nado saber qual serd o futuro e de ndo saber o que
fazer [mae chora muito] (E 3).
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A gente sabendo do diagnoéstico, e ndo saber o
que fazer, quem procurar, um dizia uma coisa e
outra, a gente perdido. Eu me sentia fragil,
incapaz. [Voz embargada, lagrimas nos olhos] (E
2).

E no cotidiano provido de significados que as incertezas, 0s
limites, as fragilidades das familias precisam ser superados, enfrentar os
conceitos rigidos e delimitadores, crencas e opinifes compartilhadas e
resignificar a maneira de olhar e agir frente a deficiéncia.

A esse respeito, a realidade vivida é também representada e
através dela os atores sociais se movem, constroem sua vida e explicam-
na mediante seu acervo de conhecimentos. Algumas representacfes sdo
mais abrangentes em termos de sociedade como um todo e revelam a
visdo de mundo de determinada época. Sdo as concepcdes das classes
dominantes dentro da histéria de uma sociedade, que no caso da
deficiéncia pode significar o preconceito e a discriminacdo (MINAYO,
2007).

Nesse momento, 0s pais ancoram idéias e imagens repletas de
significados partilhados na sociedade por experiéncias préprias, troca de
conhecimento, crengas, e valores. As representacdes apreendidas sobre a
deficiéncia podem estar envoltas em pensamento negativo, equivocado,
sem esperancgas e podem interferir na aceitagdo ou rejeicdo do filho,
destacadas nos seguintes depoimentos:

N&o se sabia como ia ser o futuro, como vai ser
ela quando crescer? Como vai ser como crianga?
Ela vai entender as coisas? Ela vai engatinhar?
Ela vai andar? Ela vai falar? Ou ela néo vai fazer
nada disso, vai ficar numa cadeira de rodas?
Enfim vocé cria todas essas idéias e ndo sabe
qual delas é verdadeira, e geralmente pode ser a
pior, ou ndo, esse futuro incerto para mim foi o
que mais incomodou, eu chorava, chorei
dias[,,,](E 3).

Tinha uma mulher que na época estudava junto
comigo que o filho dela ficava numa cadeira e
ndo fazia nada, num estado quase vegetativo, ndo
compreendia nada, ndo tinha linguagem, ndo se
locomovia, eu ja imaginava a minha filha desse
jeito (E 3).
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Deve-se considerar que 0s pais, muitas vezes, ndo estdo
preparados para as exigéncias que se impdem, lidar com os afetos e
desafetos do cotidiano. A intervencdo dos profissionais de salde é
fundamental, para que se sintam amparados e a vontade para esclarecer
suas duvidas, o que ameniza 0 medo do desconhecido, a inseguranca e a
perda de controle sobre a nova situagéo.

Em concordéncia com esses achados, muitos estudos realizados
em paises como Canadd, Turquia, Taiwan e também no Brasil,
evidenciam o impacto emocional quando os pais sdo confrontados com
a constatacdo da deficiéncia de seu filho, uma noticia a qual nédo
esperavam e ndo foram preparados, constitui-se numa ambigiidade de
afetos, amor, compaixdo pelo seu filho, mas tristeza e choque frente ao
inevitavel. Ao longo do tempo e com mais experiéncia, os pais de
criangas com deficiéncia podem vir a recuperar o sentimento de controle
sobre sua vida, incorporam diferentes formas de pensar, significados
positivos, valores como respeito, tolerdncia e cooperacdo, sdo
particularmente benéficos para a adaptacdo e enfrentamento familiar
(SA, 2006; SEN, 2007; CHANG, 2007; KING, 2005; FACKENBACK,
2008).

Dessa maneira, fica evidente o espaco das representagdes sociais,
ja que elas constituem a matéria da comunicagdo pela qual transitam a
interacdo, a troca, a duvida, os julgamentos, as opinibes. Elas veiculam,
portanto, ndo somente uma construgdo de conhecimento, mas um fluxo
de afetos que € parte constitutiva dessa construcao. Esses afetos estdo na
estrutura e na interface em que a representagdo social se coloca ao
tornar-se linguagem de troca, que perpassa a comunicacdo humana no
cotidiano (ARRUDA, 2009).

2-Busca por Diagnosticos

E evidente nessa categoria os itinerarios percorridos pelos pais,
relatam as horas nos consultorios médicos, viagens para realizacdo de
intermindveis exames e testes, reavaliagdes na procura por diversos
profissionais de salde. Os diagnésticos inicialmente incompletos ou
imprecisos geram conflito, com falta de confianca e deixam o0s pais
inseguros nas condutas tomadas. Eles demonstram desconhecimento
sobre o tratamento correto, mas baseados no conhecimento do senso
comum eles percebem que ha algo errado com seu filho. Nesses

depoimentos é evidente a busca por varios profissionais:
Eu levei na médica e ela disse que era normal até
10 meses a crianca ndo sentar sozinha. eu
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respondi: eu ndo sou médica mais sei que nao é
assim,[...] dai eu fui na clinica e o outro médico
disse também que era normal, dai procurei o
terceiro médico e ele disse vamos encaminhar
imediatamente para o neurologista, que ndo é
perfeito isso. Ai 0 neuro pediu exame, ressonancia
e apareceu esse alargamento do quarto ventriculo
cerebelo (E 15).

Ficar entre médico e médico, escutar
coisas,[.....](E 3).

Ele ja tinha 10 meses, dai 0 médico falou: ele vai
demorar mesmo, porque ele nasceu prematuro, é
fraquinho. Até entdo, nunca ninguém tinha me
falado nada, que deu paralisia cerebral nele. Ele
com 10 meses era molinho, ndo sentava, ndo
segurava cabega, se pensava que tinha trés ou
quatro meses. O médico falava que era normal. Ai
eu falei: mae, vamos levar a outro médico e fazer
exame (E 6).

Era uma cidade muito pequena, tinha um Unico
hospital, entdo, a gente tinha que ir naquele
hospital. E aquele médico falava aquelas coisa
pra gente. A gente ficava sem muita informacéo e
eu também ndo tinha muito conhecimento. Ai a
gente ficava naquilo, e pensava que era aquilo ali
s0, né? (E 6).

Quando ela estava na APAE (Associagdo de Pais
e Amigos dos Excepcionais) eles perceberam que
ela ndo tinha deficiencia mental [..] e
descobriram que ela era surda, ela estava com 4
para 5 anos[...]Eu n&o podia confiar numa equipe
que j& tinha errado uma vez. Entdo a prépria
APAE encaminhou para a Fundacéo Catarinense
de Educacdo Especial para eles fazerem novas
avaliagBes e a gente ter uma diagndstico mais
certo,,, eles pensam que é facil na cabeca de uma
mée, que as coisas mudam de uma hora para
outra, o diagndstico era um, agora ja ndo é mais
(E 3).
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Os pais saem em busca de informacdes, procuram Varios
profissionais na tentativa de encontrar alguém que negue o diagnostico
inicial ou indique um progndstico mais favoravel. Constatacdo que a
deficiéncia ndo muda e o sentimento de impoténcia frente ao diagnostico
é reconhecido nesse discurso: mde de uma menina de 8 anos, com
paralisia cerebral e surdez.

Todo esse sofrimento ndo mudou nada, sé para
tentar descobrir o porqué, ndo tem progresso. Foi
bom por que foi descartado os erros inatos do
metabolismo, os médicos fizeram toda uma
avaliagdo com ela, mas ficou nisso, mas depois se
vocé faz uma analise e olha pra tras, vocé diz eu
fiz tudo aquilo pra que? (E 3).

As maes identificam que o desenvolvimento do filho é diferente
do esperado para a idade da crianca, suspeitam de que algo ndo vai bem,
mas leva algum tempo para admitir e procurar ajuda dos profissionais. A
subcategoria “relutancia em aceitar o diagnostico”, € a representacao
da negacdo da realidade, é vivenciada por algumas familias ao se
deparar com a constatacdo do diagnostico médico da deficiéncia.

Quando ela tinha 6 meses eu comecei a notar a
diferenca, porque a crianga ja comega a querer
sentar sozinha, engatinhar, comecei a observar
melhor[...]. Ela era molinha, ndo sentava sozinha,
vi que era diferente (E 15)

O pai dela estava junto na época e ele dizia para
a médica: fala pra ela que esta tudo bem, sendo
ela vai ficar preocupada. E a médica respondeu:
ndo é assim, ndo posso dizer que esta tudo bem,
nesse dia para mim foi o dia da descoberta quase
certa de que realmente ela tinha alguma
coisa.(entrv. 3)

O médico disse que a falta de oxigénio afetou a
coordenagédo motora, SO que eu ndo aceitava, eu
achava que era ela era normal, e ndo acreditava
que fosse verdade, meu marido também nao
aceitava, ele dizia, a menina é perfeita (E 17).

A negacdo é compreendida como um mecanismo emocional
adaptativo dos pais para suportar o0 impacto que o diagnostico da
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deficiéncia tem sobre as suas vidas. E preciso compreender essa atitude,
e a busca por profissionais pode ajudar a aceitar o inaceitavel. Esse
depoimento da méde de um menino de 11 anos com diagnéstico médico
de Distrofia Muscular de Duchene serve como ilustragao:
Meu marido disse: ah ndo é isso, os médicos
falam, mas ndo é, na verdade até hoje meu
marido ndo aceita o problema dele, ele diz que
isso ndo é uma realidade, que ele vai caminhar (E
1).

E normal tentar evitar a dor, essa é uma reacdo natural dos
individuos a fim de se protegerem do pesar e do sofrimento. E natural
que os pais passem algum tempo negando, fantasiando, buscando
eliminar o sofrimento da sua vida e que possam voltar a sentir alegria
outra vez (BUSCAGLIA, 2002). No entanto, a negagdo passa a ser vista
como uma ma adaptacdo quando impede a aceitacdo das terapias de
reabilitacdo necessarias para a sobrevida ou desenvolvimento das
potencialidades da crianca (HOCKENBERRY, 2011).

A familia procura através dos profissionais de salde uma
explicacdo para as causas do problema, bem como sua nomeagao. Além
disso, hé busca de uma resposta positiva em relagdo ao desenvolvimento
do filho, que amenize o sofrimento e facilite 0 processo de aceitacdo
(HOHER, 2006).

Em “apenas um dos pais comparece as consultas/aten-
dimentos” a auséncia do pai é evidente em muitos momentos, desde 0
momento da noticia do diagnéstico da deficiéncia, as consultas
periddicas aos especialistas e acompanhamento no tratamento de
reabilitacdo. Essa representacdo de distanciamento aos atendimentos do
filho resulta muitas vezes em uma ma interpretacdo ou relutancia em
aceitar o diagnostico. Os dados apontam a mée na grande maioria, como
a principal cuidadora, das entrevistadas, dezenove eram mades que
acompanhavam seus filhos, e eram poucos 0s pais ou casais presentes
nos atendimentos.

A médica disse: eu quero que venha s6 vocé e o
teu marido, ndo traga seu filho. Meu marido caiu
fora, ndo quis ir junto. Quando ela disse pra mim
desabou o0 mundo em cima de mim, eu nem sei
como eu fui pra casa naquele dia, me deu um
nervoso um desespero, eu chorei tanto (E 1).
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O dia que eles me chamaram nao tinha ninguém
ali, era s6 eu, para ouvir tudo que tinha pra dizer.
E dificil. Eu imaginava, sera que vai ficar uma
crianca dependente assim pro resto da vida, que
eu tenha que ficar cuidando, que nunca vai se
virar sozinho, que vai ficar ali vegetando igual a
muitas criancas. Entdo tudo isso comegou a
passar na minha cabeca (E 16).

A presenca de ambos os pais é essencial no momento da
comunicacdo do diagnostico, para melhor compreensdo, evitando
interpretacOes errbneas e apoio mutuo do casal. Algumas vezes o pai
recusa-se a acompanhar e a mae de modo solitario encara esse desafio,
gque muitas vezes desencadeia um estresse muito grande, seja pela
noticia do diagndstico ou auséncia de apoio emocional nesse momento
tdo importante, que vai refletir ao longo da vida dessa familia.

Um dos principais papéis do profissional que atende os pais das
criancas com deficiéncia é fornecer ao casal e ndo apenas para um dos
conjuges tanto a noticia quanto as informacdes sobre o diagndstico,
destacando a importancia de que outros membros da familia e amigos
mais préximos figuem sabendo a verdade, pois grande parte do apoio e
participacdo efetiva virdo deles (HOHER, 2006; HOCKENBERRY,
2011; DANTAS, 2010).

3- Abordagem dos Profissionais: “um anjo que apareceu nas nossas
vidas”

O papel que os profissionais desempenham junto a familia é
representado de modo positivo, servindo como importante fonte de
apoio, informacdo, orientacdo e incentivo. A relacdo de confianca
estabelecida e a comunicagdo entre pais e profissionais séo
fundamentais, transmitir informacdes realistas, demonstrar preocupacao,
apoiar os esforgos dos pais, procurar fortalecer a esperanca e promover a
competéncia da familia para o cuidado, sdo intervengdes reconhecidas
como suporte para melhor qualidade de vida da crianca e sua familia,
como nos depoimentos abaixo:

O que eu sei da Distrofia progressiva, foi o que o
neurologista, me explicou, ele foi um anjo que
apareceu na nossa vida. Ele me mandava alguns
remédios [...]Jmandava manipular aqui e enviava
pra mim, esse médico é maravilhoso (E 5).
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Uma homeopata [...] ela é maravilhosa, eu so6
paguei consulta pra ela uma vez, seu eu preciso
eu deixo recado no yorkut, ela me responde,,,, me
orienta (E 5).

Os profissionais aqui na reabilitagdo e na
fundag&o ensinam a ter a independéncia dela, dar
animo, ndo perder a esperanca (E 7).

A crianca com deficiéncia muitas vezes, demanda cuidados extras
dependendo das limitagcBes impostas pelas alteragbes corporais para
exercer atividades de vida diaria, como auxilio no banho, alimentacéo,
pentear os cabelos, escovar os dentes, deambulacdo, uso do banheiro.
Alguns requerem o uso de dispositivos tecnoldgicos, como sondagem
vesical, bolsa de colostomia, uso de talas, Orteses, proteses, gesso, entre
outros. E evidente no estudo, as atividades educativas dos profissionais
possibilitando a aprendizagem dos pais no manejo e cuidados desses
dispositivos. Esse depoimento ilustra:

Aprendi a passar a sonda foi no hospital, no
inicio eu tremia muito, imagina vocé ter que fazer
uma coisa que nunca fez na vida, ainda mais num
recém nascido, s6 podia ir para casa se passasse
a sonda. Eu tremia, ndo lembrava, tinha medo de
machucar, foi terrivel, eu esquecia, quem me
ensinou foi a enfermeira. Quando eu cheguei em
casa e fui passar a sonda saia muito sangue, a
sonda dobrava e machucava a uretra, ele tinha
um més de idade. Eu ficava apavorada (E 14).

Outros trabalhos também identificam que, muitas vezes, sdo
exigidas dos pais habilidades complexas, 0 que gera medo e angustia
por infligir dor em seu filho durante o procedimento que executa, além
disso, demanda competéncia técnica e grande responsabilidade, e pode
ser uma experiéncia muito estressante (ROSS, 2004; WANG, 2004;
NEVES, 2008).

O conhecimento do universo reificado é transmitido pelas
interaces estabelecidas no atendimento da crianca e do familiar, no
consultério médico, nas instituicGes de salde, escola, ou reabilitacdo. E
assim, o conhecimento novo partilhado possibilita que as representacdes
sejam modificadas, e permite uma reorientacdo no comportamento
adotado pelas familias. Podemos perceber no depoimento dessa mae de
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uma menina de 9 anos com diagnostico de paralisia cerebral:

Ela comecou a pedir pra ir ao banheiro no ano
passado, ela deixou a fralda foi a psicologa e a
enfermeira que me ensinaram, acho que na
verdade estava em mim mesmo o medo de tirar as
fraldas. O que eu ndo consegui em 7 anos, depois
que elas me falaram eu consegui em 2 dias. A
Fisio, vivia me falando pra mim treinar ela no
banheiro, mas eu tinha medo, agora eu posso sair
em qualquer lugar com ela. Ela sabe a diferenca
quando €é coco ou xixi. Foi uma coisa
maravilhosa, pois ela usou fralda desde que
nasceu. (E 7).

A pedagoga j& tinha me falado para colocar ele
na escola[...JEu ficava horrorizada, eu tinha
medo, pensava: como eu vou levar ele de cadeira
de rodas, e se um amiguinho esbarrar nele, e se a
cadeira virar? Eu ficava pensando mil e um
acidentes que poderiam acontecer, mas agora eu
vejo que ndo acontece, as criangas ajudam a
professora a levar a cadeira, cada um segura de
um lado, eles ficam todos ao redor dele[...], agora
eu percebo que ele é diferente, mas as criangas
gostam dele mesmo assim (E 2).

As maes reconhecem que o0s profissionais promovem o
encorajamento e orientacdo, pois, muitas vezes, como Vvimos nos
depoimentos elas relutam para impor limites e educar a crianga com
deficiéncia como todas as outras, o exemplo é visto no depoimento
sobre a dificuldade de treinar a filha para usar o banheiro sem que haja
um motivo fisico para isso, ou a inseguranca e medo da crianca
frequentar a escola privando-a do aprendizado e das interagdes sociais.

Os pais, comumente, precisam de ajuda, a fim de, compreender
que seus proprios sentimentos em relacdo a deficiéncia de seus filhos,
durante a infancia, podem servir de obstaculos as oportunidades da
crianga desenvolver suas potencialidades e explorar 0 mundo ao seu
redor. Eles sdo os primeiros mestres e grande parte dos sentimentos,
atitudes, valores dos pais e da familia serdo apreendidos pelas criangas.
(BUSCAGLIA, 2002).

Foi evidenciado nesse estudo que a busca por ajuda profissional
de especialistas é vasta quando se trata de criangas com deficiéncia,
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inclui profissionais de diversas areas do conhecimento como médicos de
varias especialidades (neurologista, fisiatra, homeopata, geneticista,
ortopedista, entre outros), psicologa, fisioterapeuta, fonoaudidloga,
psicopedagoga, enfermeira, assistente social, terapeuta ocupacional,
nutricionista, profissionais de educacéo fisica e muitos outros que ainda
poderiam ser enumerados.
Tem o neurologista, s6 estou s6 com médico bom,
a fisiatra que é 6tima, maravilhosa, o ortopedista,
faz aqui a fisioterapia, atendimento com a
psicéloga, e outros mais (E 15).

A gente vai em psicélogo, faz atendimento com a
psicopedagogia, neurologista... Antes eu levava
na geneticista, agora nao levo mais, 14 é s6 estudo
e é um lugar muito ruim para ele ficar vendo
aquelas criancas e o médico ficar estudando (E
13).

4- Comunicacdo inadequada entre pais e profissionais
Em relagdo ao modo como os profissionais transmitem as
informac@es ou diagnostico, a representacdo é de “insensibilidade” os
pais apontam problemas na comunicacédo e linguagem. A noticia, muitas
vezes, é transmitida sem a preocupacao do impacto que esta pode causar
na vida da familia. O dominio do discurso do universo reificado €
evidenciado nos diadlogos, o uso de linguagem e conceitos ndo
apropriados ou de dificil entendimento do senso comum, informacédo
equivocada ou falta dessa, falta de sensibilidade, momento néo
oportuno, auséncia de uma escuta sensivel. Pode-se observar nos
comentérios:
A médica olhou para mim e disse que meu filho
era retardado, com todas essas palavras, ela ndo
soube se expressar, dai para um pai e uma mae,
sabe, a gente ficou em panico [...]JE na hora nds
levamos um choque e saimos da sala e deixamos a
doutora falando sozinha, dai eu troquei de
médico.[...]Jo outro me falou realmente ele tem
paralisia cerebral, mas ele ndo €é nenhum
retardado, ela soube me explicar(E 9).

Naquele momento os médicos foram muito
insensiveis, eles ndo tiveram tato nenhum comigo,
inclusive depois pra conversar comigo sobre
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mielo eles ndo sentaram comigo e me
explicaram[...] Simplesmente chegaram pra mim
e despejaram um monte de informacdo e
disseram: olha a gente nao sabe se ele vai andar,
se ele vai falar, se ele vai bem na escola, ai eu
pensei: pronto vou ter um filho que vai vegetar em
cima de uma cama, foi a primeira coisa que me
veio na cabeca, fiquei em prantos né? (E 4) .

De acordo com estudos publicados anteriormente, estes também
apontam a ma comunicacdo entre pais e profissionais, estdo presentes as
queixas de que a noticia é dada sem acolhimento, os profissionais néo
demonstram sensibilidade, apresentam uma atitude de indiferenca e
despreparo. Uma das atribuicGes esperada dos profissionais é de ajudar
0s pais a compreenderem a natureza e a extensdo do problema, tendo, no
entanto, o cuidado de perceber 0 momento em que 0s pais estdo abertos
para ouvir, respeitando seu periodo de sofrimento e negacédo (BASTOS,
2008; CHANG, 2007; HOHER, 2006; BUSCAGLIA, 2002).

Assim fica evidente, o papel do afeto nas interacbes e na
comunicacdo. Os afetos ndo sdo entidades encapsuladas, vividos pelo
individuo apenas em funcdo dos seus humores ou disposi¢des mentais
proprios e exclusivos, ndo existem como uma produgdo do individuo
solitario, mas acontecem no cotidiano, na relagdo com o mundo, ja que a
vida diéria é o espago por exceléncia do convivio humano (ARRUDA,
2009).

A linguagem empregada no didlogo com o0s pais apresenta
conceitos ultrapassados e estigmatizantes, o uso de termos médicos,
frequentemente estranhos, dificulta a capacidade de compreensdo e
aceitacdo da informagdo. Essa conduta inibe a aproximagéo entre os pais
e profissionais impedindo que se estabeleca uma relagdo de confianga,
parceria, a fim de obterem informacGes diagndsticas claras, realistas,
orientacdes sobre os cuidados, 0s servigos disponiveis de reabilitacéo,
terapias, oportunidades educacionais, direitos, enfim toda a rede de
assisténcia disponivel na comunidade para as criancas com deficiéncia.

Veio uma médica muito grossa e disse: tu tens
sorte que tua filha ndo nasceu com a cabega
grande, porque tua filha ndo vai andar, se isso
serve de consolo espero que meu diagndstico
esteja errado. [...]JEu me senti péssima, eu ndo
conseguia nem olhar pra ela direito, s6 chorava (
E 19).
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A geneticista nem sequer olha para ele, s6 faz
pergunta, um monte de estudante olhando para
ele, entro as 7 hs e saio meio dia, é estressante
psicologicamente, senta um estudante do lado e
pergunta o seu filho tem o0 que? Eu nunca vi falar
dessa doenca,,,qual é o seu problema? Todo més
vocé vai |4 e fala do seu problema (E 13).

Percebe-se que a abordagem dos profissionais envolvidos é
inadequada, ndo considerando as necessidades psicologicas da familia,
tendo em vista, que a humanizacdo deve permear a assisténcia, as
relacbes com a familia nos servicos de salde. Nessa perspectiva, 0s
profissionais de salde precisam compreender as reacfes emaocionais e
respeitar os sentimentos que a familia vivencia ao saber que tem um
filho com deficiéncia. A forma como a mensagem € transmitida pode
influenciar de modo positivo ou negativo, afetando as interagdes da
crianca com a familia, imagem que os pais constroem naquele momento
simbélico, o imaginério sobre o futuro e o préprio vinculo afetivo.

No que diz respeito ao comportamento dos profissionais, estudo
mostra que eles agem e comportam-se de acordo com suas
representacBes profissionais, onde a representacdo explica o
comportamento (WAGNER, 2007).

Diante dessa falta de preparo, os profissionais mantém uma
“distancia profissional”, e assim parecem demonstrar desinteresse, as
informag6es podem ser dadas de forma destrutiva e traumatizante para
0s pais, esses se sentem pouco compreendidos frente os sentimentos que
enfrentam em relacéo a si mesmos e ao filho (BUSCAGLIA, 2002).

[...], porque eu vim saber da doenca dele quando
estava na mesa de cirurgia e assim que ele nasceu
e 0s medicos foram muito bruscos para passar a
informagdo, foi uma coisa que na época me
marcou muito porque foi de uma insensibilidade
muito grande, eu fiquei muito tempo traumatizada
(E 4).

Estudos evidenciam que a maioria dos profissionais de saude,
especialmente os médicos que geralmente sdo 0s que transmitem a
noticia ndo estdo preparados para desempenhar esse papel, os quais
muitas vezes tiveram pouca experiéncia ou preparagdo académica para
realizar a revelacdo do diagnostico e orientar a familia. Destacam ainda
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que se trata de um momento decisivo, no qual é necessaria muita
sensibilidade entre o profissional de salide e os pais, considerando que a
adaptacdo posterior esta intimamente relacionada com a capacidade de
encontrar apoio, confianca, esclarecimentos reais nas primeiras palavras
sobre o ocorrido (SEN, 2007; HOHER, 2006; FACKENBACK, 2008;
SA, 2006).

CONCLUSAO

Os resultados demonstram que a constatacdo da deficiéncia é um
momento delicado, 0 modo como o0s pais entram em contato com o
diagnostico do filho é variado e dependendo da forma como recebem a
noticia poderdo apresentar ou ndo dificuldades em interagir e cuidar do
seu filho. E um momento representado por sofrimento, no qual
pensamentos reais e imaginarios sdo ancorados a deficiéncia. Estdo
presentes sentimentos de tristeza e angustia, reacdes de choque e
negacdo, que podem durar algum tempo e permitem que oS pais
enfrentem a perda do filho sonhado.

Ao ouvir os relatos das familias percebe-se a ambiglidade de
sentimentos que vivenciam. Durante as entrevistas era evidente o
sofrimento, quando recordavam e relatavam a histéria vivida, momento
representado por lagrimas na face, choro, olhar cabishaixo, retratando o
profundo impacto em suas vidas. Contudo, foi possivel perceber quéo
intenso eram os lagos de afeto, amor, a dedicagdo, alegria e esperanga
que sustentam pelo filho, independente da deficiéncia que este
apresente. E importante também mencionar o papel da experiéncia
pessoal em termos do conhecimento da deficiéncia, que é o
conhecimento baseado na experiencia vivida e compartilhada pelas
familias.

Apbs o impacto da noticia, cada familia busca reorganizar os
conflitos gerados, algumas mais cedo, outras demoram mais algum
tempo, surgindo novas representacdes que estdo continuamente sendo
reconstruidas decorrentes da experiéncia vivida, interagdes com
diferentes profissionais e familiares nos diversos ambientes sociais.
Também ¢ evidente a capacidade de superacdo das familias, visdo
otimista, esperanca e potencial de resiliéncia apés o impacto do
diagnéstico, retomando o dominio de suas vidas.

E notdrio no estudo que nem sempre os pais estdo satisfeitos com
a maneira como a noticia do diagnéstico foi transmitida. A comunicacdo
e linguagem séo aspectos da representacdo e podem interferir de modo
negativo na compreensdo da deficiéncia, quando a noticia é dada de
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modo ndo realista, alertando para aspectos destrutivos e negativos da
crianca, atitude do profissional sem envolvimento afetivo ou empatia
ndo havendo maiores explicagfes ou oportunidade para os pais fazerem
perguntas ou expressarem suas emogdes.

Quanto a abordagem dos profissionais é relevante reconhecer no
desenvolvimento das representagdes sociais, 0 aspecto cognitivo, 0
papel do afeto, da comunicagdo. Como novos conhecimentos e a
linguagem estabelecida nas interagdes entre os profissionais e a familia e
podem influenciar na compreensdo e atitudes com a crianga com
deficiéncia.

Entende-se que ¢é fundamental o apoio da equipe
multiprofissional, destacando a equipe de enfermagem, na intervencéo e
orientagdo dos medos e fantasias, compreendendo as atitudes,
sentimentos e significados da deficiéncia que sdo partilhados e
elaborados socialmente pelas familias. Ajuda-los nas praticas de
cuidado, ndo s6 voltada para os aspectos fisicos, quanto a reabilitacdo ou
recuperacdo, mas um novo olhar que privilegie o universo psicossocial,
cultural, espiritual, resultados dos processos individuais e sociais da
realidade que a crianca e a familia vivem.
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TECENDO AS CONSIDERACOES FINAIS

No desenvolvimento dessa investigacao foi possivel compartilhar
o0 conhecimento vivido pelas familias, no qual as manifestac6es de afeto
estavam presentes, a maioria das entrevistas foi marcada por muita
emocdo, desabafo e choro, as lagrimas brotavam de seus olhos
revivendo o passado, no momento de narrar como tudo comegou. Foram
relatos de coragem, muito amor, dedicacdo, superacdo, envoltos no
cuidado do filho amado. N&o era a condicéo esperada, pois nenhum pai
ou mae deseja que um filho tenha uma deficiéncia, mas o amor
incondicional era evidente naquelas experiéncias de vida Unicas,
verdadeiras, compartilhados com muita emocao.

O cotidiano das familias sofreu grandes transformacdes com a
constatacdo da deficiéncia, caracterizado por  sobrecarga fisica,
emocional, social e financeira dos pais. Além da mudanca da dinamica,
0s papéis familiares, sentimentos, reacdes e comportamentos. Entre os
entrevistados somente uma mae ja tinha vivido a experiéncia de ter um
filno com deficiéncia, para os demais era o primeiro contato.

As representacdes sociais como forma de conhecimento pratico
possibilitaram conhecer o pensamento desse grupo de familiares sobre a
tematica deficiéncia, e sua relacdo intrinseca com 0s comportamentos,
atitudes, afetos, relacbes que se estabelecem na vida cotidiana com a
crianga.

Desse modo, vem ao encontro com a tese de que as
representacOes sociais da familia sobre a deficiéncia da crianca
determinam atitudes, comportamentos e praticas de cuidado no
cotidiano. Considerando as dimensdes psicossociais, cognitiva e afetiva,
presentes nas representacOes, orientam seu modo de agir, se relacionar,
interagir e se comunicar através da linguagem verbal e nao verbal.
Entendendo que, as representacdes sobre a deficiéncia da crianca se
estruturam nas interag@es sociais principalmente na familia que é seu
primeiro ambiente social, mas também no mundo em que a criancga vive
e a internalizacdo dessas representacGes contribui para a formagdo de
sua auto-imagem, auto-estima e confianga.

Nesse sentido, a Teoria das RepresentacGes Sociais considerada
como a teoria do senso comum nos remete para a realidade da vida
cotidiana para que possamos conhecer o pensamento que a familia da
crianga com deficiéncia, a partir dai desenvolve.
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Em relacdo a compreensdo da deficiéncia evidencia-se que esta
nédo é considerada uma doenca, mas uma condicdo ou dificuldade para
algumas coisas, mas que com ajuda das pessoas e dos recursos
tecnoldgicos, pode viver sem barreiras. Assim, traz o carater social que
precisamos contemplar, o desafio da sociedade para a incluséo, superar
as barreiras ndo sé fisicas de acessibilidade, mas principalmente
evidenciada nas atitudes dos encontros diarios, reacGes esquivas, olhares
insistentes, perguntas indiscretas, atitudes preconceituosas dissimuladas,
gue podem levar a familia a proteger a crianga dentro de casa.

Também estd presente, o conceito de normalidade representado
de modo ambivalente, por um lado ser diferente é visto como normal
pelos sujeitos, contemplando a idéia de diversidade, respeito pelas
diferencas, fortalecendo o enfoque social, para além da limitagdo fisica
que a deficiéncia pode acarretar, mas centrado nas potencialidades e
possibilidades da crianca. Por outro, é evidente o pensamento vinculado
a identidade social de que a crianca pertenca ao grupo dito “normais”, a
deficiéncia fisica, é representada por imagens, significados, indicado
pela cadeira de rodas, bengala ou proteses.

O pensamento do senso comum coloca em desvantagem e rejeita
o diferente, assim, a constatacdo que a crianga se afasta do mundo da
normalidade causa sofrimento, tristeza, inseguranca na familia, mas ndo
¢ 0 Unico, pois, no universo reificado da ciéncia também encontramos
certas atitudes aviltantes dos profissionais.

A linguagem *“aleijado”, com “defeito”, “retardado” e outras
denominagdes depreciativas ainda é usada nos contextos sociais onde a
familia convive. Estas representacOes carregadas de significacOes
negativas e que circulam, sdo compartilhadas no universo consensual,
tendo em vista o carater da comunicagdo das representagdes sociais. As
maes verbalizaram grande descontentamento quando se dirigem ao filho
desse modo, causando constrangimento e influenciando na auto imagem
da crianca e nas interagdes, levando ao afastamento do convivio social.

Em relacdo aos sentimentos, foi possivel evidenciar o choque
inicial diante da noticia do diagndstico, representado por tristeza,
sofrimento, preocupacdes, conflitos, inseguranca, tendo em vista que,
ndo ¢ algo esperado nem desejavel. Ocorre ainda a negacdo, no qual
acredita-se que ndo ha nada de errado com o filho. Assim, ha um
sentimento de perda e os pais precisam de algum tempo para
superarem. No modo de relacionar-se com a crianga, a maioria das mées
tem uma atitude positiva, que é adotada ao longo do tempo. Elas torcem
pelas conquistas e ndo medem esforgos para ajudar.

Nesse aspecto, destaco o papel dos profissionais de saude,
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especialmente médicos e da enfermagem que podem estar junto nesse
momento, considerando que 0 modo como o diagndstico é transmitido
pode possibilitar uma nova reconstrucdo dessa representacdo. Foi
evidente na narrativa das maes a importancia do apoio da equipe
multiprofissional, no sentido de contribuir para a familia adequar-se a
essa nova realidade, seja em relagdo as exigéncias de cuidado, ou aos
planos e expectativas a cerca daquele filho esperado.

Ao mesmo tempo, chamo a atencdo para os aspectos limitadores
na comunicacdo entre pais e profissionais de salde como: uso de
linguagem e conceitos ndo apropriados ou de dificil entendimento do
senso comum, falta de sensibilidade, auséncia de escuta sensivel, entre
outras, condutas que foram sinalizadas pelas familias e precisam ser
repensadas. Considerando que o pensamento que as familias e o0s
profissionais tém ancorado em suas representacfes sociais sobre a
deficiéncia interfere nas atitudes e comportamentos, influenciando de
maneira positiva ou ndo, no modo como a crianga se percebe e as
interacBes que estabelece com o contexto social.

As Atitudes e comportamentos das familias sdo ambiguos e
variados conforme cada membro familiar. Destaca-se a superprotecdo,
mas esse comportamento, as vezes, é substituido por estimulo a vida
independente, autonomia da crianga. Porém é freqliente a necessidade de
ajuda dos profissionais. Também estiveram presentes atitudes de
rejeicdo e vergonha. Esses comportamentos interferem na capacidade da
crianca desenvolver-se, no qual as limitagcbes sdo criadas mais pela
familia e pela sociedade do que pela prépria deficiéncia. Essas
representacdes, socialmente compartilhadas, norteiam as relagdes entre
0s membros da familia e destes com a sociedade.

Vale apontar ainda, que a deficiéncia é vista como
transcendéncia, ou seja, um significativo aprendizado, definicdo de
novos valores, prioridades, conceitos, significados e mudanca na visdo
de mundo, assim como esta presente o potencial de resiliéncia de muitas
familias.

O conhecimento das representacdes pode auxiliar a equipe
multiprofissional a compreender as dificuldades vivenciadas pelas
familias, os sentimentos e reacfes presentes e que Sdo, comumente
ambiguos e geram ansiedade, sofrimento, por ndo entenderem que tem o
direito de se lamentar, ficar triste, decepcionado, chorar, se assim o
desejarem. Mas também, precisam ser ajudados a entender que devem
continuar a ter tempo para si mesmos, tempo para 0s outros membros da
familia, para visitar os amigos, ouvir mulsica, ou fazerem o que
almejarem.
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Outra questdo que merece destaque é o papel do enfermeiro, que
nas instituicGes onde atua seja no hospital, centro de reabilitacdo ou
unidade bésica de salde, necessita ter seu olhar ampliado para o enfoque
psicossocial, pois a formacdo académica pouco se ocupa de refletir
sobre a complexidade de viver com deficiéncia na nossa sociedade. O
ensino nesse campo do conhecimento ndo vai muito além dos cuidados
voltado para as patologias.

Além disso, este estudo pode contribuir gerando conhecimento,
no que diz respeito, & enfermagem pediétrica e, ainda mais, & génese das
representacBes sociais sobre a deficiéncia. Destaco a necessidade de
realizacdo de outras pesquisas considerando a relevancia social,
epidemiologica e escassas pesquisas sobre a temética, e sua relacdo com
as representacdes sociais.
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APENDICES






APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA

Dados de Identificagéo:
Nome:

201

Enderego:

Idade: Sexo:

Estado Civil: NuUmero de
Procedéncia:
Naturalidade:

Escolaridade: Profissdo:

filhos:

Condigdes sécioecondmicas:
Renda familiar:

Numero de pessoas que habitam na casa:
Quantos contribuem com a renda:
Condigdes ambientais:
Adaptacdo para crianga:

Acesso a residéncia:

Tipo de moradia:

Sistema de iluminagéo:
Procedéncia da agua:

Destino do esgoto:

Coleta de lixo:

Servigos de salde que utiliza:

Questdes norteadoras:
Primeiro momento: Perceber a deficiéncia

1 - Como foi que vocé percebeu que seu filho tem deficiéncia?
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2 - O que é deficiéncia para vocé?
3 - O que é ter um filho com deficiéncia para vocé ?

4 - Que imagens vém a sua cabeca quando fala de deficiéncia? O que lhe
vem na mente quando vocé pensa na palavra deficiéncia?

5 - O que vocé sente diante da deficiéncia do seu filho?

Segundo momento: apds identificar a deficiéncia que atitudes tomou

6 - Vocé contou para outras pessoas do convivio familiar a deficiéncia
do seu filho? Como foi?

7 - Como vocé se organizou para desenvolver o cuidado?
8 - Alguém te ajuda a cuidar? Quem ajuda?

9 - A deficiéncia interfere no cotidiano da familia? De que maneira?

Terceiro momento: Cuidado

10 - O que é cuidar para vocé?

11 - Que cuidados seu filho precisa?

12 - O que e com quem vocé aprendeu a cuidar ?
13 - Como vocé se sente realizando o cuidado?

14 - Que consequéncias trouxeram para sua vida cuidar do filho com
deficiéncia? ( em relacdo trabalho, gastos, projetos pessoais,
relacionamentos, lazer....)

Quarto momento: convivio social

15 - Quais as atitudes que vocé percebe nas pessoas em relagdo ao seu
filho?

16 - Que sentimentos essas atitudes provocam em vocé? O que vocé
faz?

17 - Como é relacdo do seu filho com os demais membros da familia(
irmaos, avos, tios, primos, entre outros) ? Amigos? Vizinhos?
Profissionais?



203

18 - Como séo as interacBes no meio extra familiar? (vida social, escola,
comunidade)?

19 - Qual atividade de lazer vocés costumam realizar? Quem participa?

20 - Vocé sente alguma dificuldade em relacdo ao acesso a escola,
transporte, lazer, barreiras fisicas nos ambientes( pracas, cinema,
shopping, restaurante, lojas, igreja, etc)?

20 - Vocé recebe apoio de alguma instituigdo?

Finalizando: O que mais vocé gostaria de falar?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO
CURSO DE DOUTORADO EM ENFERMAGEM
AREA DE CONCENTRAGAO: FILOSOFIA, SAUDE E SOCIEDADE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Meu nome é Ana Maria Farias da Silva, sou doutoranda do
Programa de Pos- Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal
de Santa Catarina e estou desenvolvendo a pesquisa intitulada:
“Representacbes sociais da familia sobre a deficiéncia fisica da
crianca e suas implicacdes no cotidiano”.

Esse estudo tem como objetivo geral: Compreender as
representacGes da familia sobre o cuidado da crianca com deficiéncia e
suas implicagGes no cotidiano. Sob orientacdo da Profa. Dra. Jussara
Gue Martini.

Vocé esta convidado a participar, se aceitar, sua participacdo
sera atraves da realizacdo de uma entrevista contendo questfes a
respeito do assunto que serd abordado. A pesquisa ndo trard nenhum
tipo de risco ou danos & integridade fisica ou moral dos entrevistados,
nem a instituicdo onde serd realizado o estudo, bem como, nenhum
retorno financeiro.

O anonimato e sigilo dos participantes serdo garantidos e 0s
dados obtidos estardo sujeitos a analise e divulgacdo e/ou publicacdo em
atividades cientificas. Destaco que a entrevista podera ser interrompida a
qualquer momento.

Se vocé tiver qualquer duvida ou para esclarecimento em
relacdo a pesquisa, poderad entrar em contato pelo telefone: (48) 3338-
4697, (48) 9602-5163 e/ou e-mail:
anamaria@nfr.ufsc.br
Assinatura: RG:



mailto:anamaria@nfr.ufsc.br
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Consentimento Pés-Informado

Eu, , declaro que fui
informado(a) sobre 0s

objetivos, propdsitos e procedimentos inerentes a este estudo e que
recebi, de maneira detalhada, as explicagbes inerentes a
confidencialidade das informacGes € o direito de desistir. Estando ciente
dessas orientacOes, estou de acordo em participar voluntariamente da
pesquisa e autorizo a gravagdo de meus depoimentos.

Nome por extenso:

Local: Data:  de de 2009

Assinatura do Participante: RG:




207

ANEXOS






209

ANEXO A : EMAIL DE RECEBIMENTO DO ARTIGO REVISTA
UERJ

Caixa de Entrada: Artigo 158-11: O Cuidado da

Crianca com Deficiéncia e as Repercussdes no
Cotidiano Familiar (348 de 545)

Data: Fri, 12 Aug 2011 15:24:21 -0300 [12-08-2011 15:24:21
BRST]

De: Revista Enfermagem UERJ <revenf.uerj@gmail.com>

Para: anamaria@nfr.ufsc.br

Assunto: Artigo 158-11: O Cuidado da Crianca com Deficiéncia e
as Repercussfes no Cotidiano Familiar

Parte(s): ] 2 normas_publicacao.pdf 203 KB [J)
3 Modelo de Checklist para autores.docx 41 KB

Baixar todos os anexos (em arquivo .zip) @

Mostrar esta mensagem HTML em uma nova janela?

Prezado(a) autor(a), bom dia,

Enviamos o modelo de checklist utilizado por nossa secretaria e
Conselho Editorial e as normas para publica¢cdo. Propomos uma
autochecagem para adequacédo de normas. Feito isso, o artigo,

juntamente com seus anexos, devera ser enviado a este e-mail,

revenf.uerj@gmail.com, mencionando o nimero 158—11, que
€ o definitivo de seu texto. Pedimos que as normas sejam
atendidas, para que o tempo de tramitacdo seja reduzido e para
que se evite a recusa por seu nao atendimento. Caso a recusa
ocorra, o artigo podera ser submetido normalmente apos o
atendimento das exigéncias mas, no entanto, devera ser enviado
pela plataforma online. Nao se preocupe com o status "arquivado"
que aparecera para o seu artigo, pois ele seguira tramitando
normalmente apés o envio da segunda verséao.

Atenciosamente,

Paulo Henrique
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Assistente Administrativo
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Janeiro

CEP: 20551-030 TEL: (21) 2868-8235 r. 204 Fax: (21) 2334-
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