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BEM-VINDO A HOLANDA'

Quando vocé estd indo ter um bebé, é como planejar uma fabulosa viagem de
férias a Italia. Vocé compra um guia de viagem e faz planos maravilhosos. O Coliseu, o
David de Michelangelo , as gondolas em Veneza . Vocé aprende algumas frases
acessiveis em italiano. E tudo muito emocionante! Ap6s meses esperando ansiosamente,
o dia chega finalmente. VVocé faz suas malas e vai. Muitas horas depois, o0 avido aterriza.

Holanda, o que significa bem-vindo & Holanda? Eu comprei uma passagem para a Italia!
Eu s6 posso imaginar que eu estou na Italia. Toda a minha vida eu sonhei em ir para a
Italia! “Mas é que houve uma mudanca no curso do voo". Chegamos a Holanda e aqui
vocé devera permanecer. A coisa mais importante é que ndo te levaram para um lugar
horrivel, repugnante, sujo e cheio de doengas. E apenas um lugar diferente.

Assim vocé deve ir comprar novos guias de viagem. Vocé deve aprender uma
lingua inteiramente nova. Vocé vai encontrar-se com novos grupos de pessoas
inteiramente novos que Vocé nunca pensou em encontrar. E apenas um lugar diferente.

O progresso € mais lento do que na Italia, menos ofuscante do que Itdlia. Mas depois
voceé olha em torno, trava a respiracdo e comeca a observar que a Holanda tem moinhos
de vento, a Holanda tem tulipas, a Holanda tem até mesmo Rembrants. Mas todo mundo
que vocé conhece esta ocupado indo e vindo da Itélia e se vangloriam sobre o tempo
maravilhoso que eles tiveram la. E para o resto de sua vida, vocé dira, “sim é onde eu
sonhei ir. O lugar que eu tinha sonhado emir”.

E a dor daquela vontade vocé nunca perde, vocé sente sempre, porque a perda
desse sonho é uma perda muito significativa. Mas se vocé passar a sua vida inteira
lamentando o fato de que vocé ndo foi a Italia, vocé nunca estara livre para apreciar as
coisas muito especiais e encantadoras da Holanda!!!

Escrito por Emily Perl Kingsley

1 Texto extraido do site: http://www.sindromededown.net/page23.aspx



RESUMO

O trabalho investigou “O sentido da deficiéncia para as mées de um grupo de criangas de um
Programa de Estimulacdo Essencial da cidade de Manaus”. O objetivo geral do trabalho
consistiu em identificar o sentido particular que as mées atribuem a deficiéncia de seus filhos,
compreendendo o processo de construcdo de tais sentidos e as possiveis implicacfes destes no
desenvolvimento das criancas. A idéia central do trabalho partiu da compreenséo dos sentidos
[significados que a deficiéncia adquire para essa mae e a carga emocional a ela atrelada. A
partir dessas identificagdes buscou-se compreender a rede conceitual que gira em torno das
novas demandas da familia para lidar com a crianca com deficiencia, principalmente da diade
mae-bebé e mesmo da triade mde — bebé — pai, quando este for presente na constituicdo
familiar. Buscou-se nas falas das maes entrevistadas, elementos que de fato pudessem ajudar a
melhor vinculagdo com essa “nova” crianga, conforme aborda o referencial tedrico e buscando
0 ajustamento em todas as esferas possiveis, afetiva, social, fisica, cognitiva. A pesquisa
possui um delineamento qualitativo e como abordagem tedrica optou-se pela Psicologia Sécio-
Historica e pelas contribuices de Vigotsky uma vez que os pensamentos dos autores, 0S
constructos tedricos e metodoldgicos se afinam com os objetivos propostos para a pesquisa e
com o funcionamento do grupo escolhido. Tal investigacdo foi realizada com cinco mées de
criangas especiais (Paralisia Cerebral) as quais fazem uso do Programa de Estimulacéo
Essencial em uma instituicdo de Educacdo Especial na cidade de Manaus especializada na
prestacdo de servigcos educacionais e multiprofissionais e que dentre as suas atividades oferece
0 Grupo de Estimulacéo Essencial. Os sujeitos que fizeram parte da pesquisa foram escolhidos
a partir da selecdo de uma amostra intencional. Para coleta de dados optou-se pela historia de
vida, pois esta se constitui em um relato retrospectivo da experiéncia pessoal de um individuo
e que se refere a fatos e acontecimentos que foram constitutivos e significativos das
experiéncias vividas pelo sujeito. Para a analise dos dados, optou-se pela apreensdo da
constituicdo de sentidos a partir da identificacdo de Nucleos de Significagdo. Como resultados
verificou-se que a maioria das entrevistadas ndo planejaram a gravidez, apresentaram grande
sofrimento na hora do parto, ndo houve um acolhimento por parte da equipe médica na hora do
parto e muito pouco na hora do diagnostico, mostrando o despreparo da equipe em lidar com
situagbes como um parto dificil e a necessidade de comunicar a deficiéncia, as causas,
seqlielas e orientagdes necessarias as médes. Como aponta a literatura sobre o tema percebeu-se
claramente as etapas vivenciadas por essas maes que vai desde o choro e o desespero até a
aceitacdo e verificou-se que hd na verdade, ha uma pseudo aceitacdo da deficiéncia desse
filho. E inegavel o amor que essas maes tém por seus filhos, mas tal entendimento refere-se a
deficiéncia em si, tendo sido possivel esta percepcdo através das falas de negacdo da
deficiéncia e da constante dualidade normal/especial em seus discursos. Constatou-se também
gue essas mulheres assumiram para si as responsabilidades do cuidado do filho e encaram isso
como uma responsabilidade vitalicia, esquecendo que tal individuo crescera e podera ter
determinado grau de independéncia e essa percepgdo nos causa preocupagao, pois, ao nao
permitir a independéncia desse individuo estar-se-4 impedindo-o de se desenvolver ao nao
oferecer a ele as oportunidades estimuladoras necessarias. Conclui-se tendo a certeza de que o
estudo ndo se encerra aqui e que outras pesquisas sS40 necessarias para complementar os
conhecimentos aqui produzidos.

PALAVRAS CHAVE: Deficiéncia, Sentido/Significado, Mae, Psicologia Socio-Histérica,
Vigotsky



ABSTRACT

The study investigated "The meaning of disability for a group of mothers of children of a
Stimulation Program of Essential city of Manaus.” The overall objective of the study was to
identify the particular sense that mothers give to their disabled children, including the process
of construction of such meanings and implications of the development of children. The central
idea of the work came from the understanding of the senses / meanings that disability takes for
the mother and the emotional charge linked to it. From these identifications sought to
understand the conceptual network that revolves around the new demands of the family to deal
with children with disabilities, especially the mother-infant dyad and triad same mother -
infant - father while he is in the formation family. Was sought in the words of the mothers
interviewed, elements that could actually help better ties with this "new" child, as the
theoretical approaches and seeking the adjustment in all possible spheres, emotional, social,
physical, cognitive. The research has a qualitative design and how the theoretical approach
chosen by the Socio-Historical Psychology and the contributions of Vygotsky as the thoughts
of the authors, the theoretical constructs and methodological attuned with the proposed
objectives for the research and the functioning of the selected group. This research was
conducted with five mothers of handicapped children (cerebral palsy) which makes use of
Essential Stimulation Program at an institution of Special Education in the city of Manaus
specializes in providing educational services and multidisciplinary and that among its
activities the Group offers Stimulation Essential. The subjects who took part in the survey
were chosen from the selection of a purposive sample. For data collection was chosen by the
history of life, as this constitutes a retrospective account of the personal experience of an
individual and refers to facts and events that were constitutive and significant experiences of
the subject. For data analysis, we chose to seize the constitution of meaning through the
identification of Centers for Meaning. The results showed that most respondents did not plan
the pregnancy, had great pain in childbirth, there was a reception by the medical staff in labor
and very little at the time of diagnosis, showing the unpreparedness of the team in deal with
situations such as a difficult birth and the need to communicate the deficiency, causes,
consequences and necessary guidance to mothers. As indicated by the literature on the subject
is clearly realized the steps experienced by these mothers, who goes from crying and despair
to acceptance and found that there actually is a pseudo acceptance of disability that child.
There is no denying the love that these mothers have for their children, but this understanding
refers to the disability itself, this perception has been possible through the words of denial of
disability and constant duality normal / special in his speeches. It was also found that these
women have taken to themselves the responsibility of taking care of the child and see it as a
lifelong responsibility, forgetting that that person will grow and may have some degree of
independence and this perception causes us concern because, by not allowing the
independence that individual will be preventing him from developing by not offering him the
necessary stimulating opportunities. We conclude with certainty that the study does not end
here and that further research is needed to complement the knowledge produced here.

KEY WORDS: Disability, Meaning / Meaning, Mother, Socio-Historical Psychology,
Vygotsky
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INTRODUCAO

A pesquisa a seguir refere-se ao tema “O sentido da deficiéncia para as maes de
um grupo de criangas de um Programa de Estimulacéo Essencial da cidade de Manaus”.
O tema surgiu a partir da observagéo do comportamento e das falas de alguns pais/mées
durante as sessdes de atendimento do Programa de Estimulagdo Essencial, oferecido por
uma das Secretarias do Municipio de Manaus. A partir dessas falas, pode-se perceber
que a forma com que tais pais entendem e lidam com as deficiéncias de seus filhos
aparentam ser significativamente diferente. Ao acompanhar o desenvolvimento do
programa, através das intervencdes especificas da psicologia e de forma ampla,
participando das intervencOes da equipe interdisciplinar formada por fisioterapeuta,
fonoaudidloga, pedagoga, observou-se que o manejo dos pais parece estar relacionado
com o sentido que atribuem a essa deficiéncia, ao entendimento que possuem, causa que

atribuem a deficiéncia, como lidam no dia-a-dia, tratamento, expectativas, dentre outros.

A espera de um filho sempre traz consigo uma gama de sonhos e desejos que séo
projetados pelos pais neste novo ser gerado por eles. Quando esses pais recebem a
noticia de que estdo esperando ou de que acabaram de ter um filho com alguma
necessidade especial, geralmente ocorre uma desestabilizagdo emocional, pois, sua atual
realidade ndo condiz com tudo aquilo que sonharam. Véem seus planos desfeitos e o
incerto diante de si. Muitos sentimentos se misturam o0 que muitas vezes, os impede de

avaliar realmente a situag@o que se configura diante de suas vidas.

Ao fazer parte da equipe multiprofissional do Programa de Estimulagéo
Essencial como psicologa e por ter feito parte da equipe de avaliacdo clinica /
educacional de criancas com necessidades especiais, ao entrar em contato com as
histdrias de vida de inimeras criancas especiais, foi possivel perceber que o primeiro
contato com a questéo das necessidades especiais causa um desajuste momentaneo e em
outros casos, prolongado e até permanente nos pais e familiares da crianca. Nas
anamneses, 0s pais (principalmente a mde) falam a respeito do diagndstico, de suas
dores e angustias vividas naquele momento. Algumas mostram uma postura adequada
no sentido de entender o desafio que terdo que enfrentar e logo buscam concretamente

um tratamento para sua crianca. Outras, numa atitude de desconhecimento e outras
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ainda, numa postura de negacéo, procrastinam o inicio do tratamento como uma forma
de ndo ter que lidar com as impossibilidades suas e de suas criangas. Em todas as
situacOes chama a atengdo os sentimentos que permeiam a relagdo dos pais com suas
criangas — certamente, tais sentimentos mostram-se ligados & qualidade e intensidade
dessa relacéo e de todas as atitudes que sustentam o dia-a-dia dessa diade (pais e filhos
especiais), inclui-se nessas atitudes as posturas diante dos cuidados que estas criangas

demandam e dos tratamentos médicos e/ou educacionais que necessitam.

Analisando algumas histérias, identificaram-se varios movimentos diferentes:
alguns pais engajam-se com afinco no tratamento, seguindo as orienta¢fes que s&o
passadas pela equipe de profissionais do Programa, mostrando uma grande adeséo ao
tratamento. Em outros pais, verifica-se certa distancia, resisténcia e até mesmo
negligéncia. Sendo possivel uma conversa mais reservada ou mesmo durante 0 processo
de orientagdo psicoldgica que € feito com esses pais, foi possivel entrar em contato com
os sentidos/significados atribuidos as vivéncias diarias das deficiéncias de seus filhos e
com a carga emocional que esse filho traz em funcéo das necessidades especiais que
possuem. Por vezes, essas significagdes, ou melhor, sentidos, apropriando-se dos
pressupostos de Vigotsky, sdo claramente verbalizados pelos pais e em outros estdo
veladamente diluidas em seus discursos resistente, cheios de negacdo, revoltas, dores e
angustias. Analisando esses discursos é possivel verificar uma significativa relagéo
entre 0 que € verbalizado, os sentidos a que tais falas remetem e as posturas tomadas

diante das necessidades e vivencias, afetivas e sociais, com seus filhos

Diante dessas vivéncias, os pais, em funcdo da deficiéncia de seus filhos,
demonstram uma gama de sentimentos. Alguns  compreendem  as
possibilidades/impossibilidades de seus filhos e lidam com a deficiéncia, com a
afetividade e com o tratamento clinico/educacional de forma adequada, pois trabalham
com aquilo que é real e esta diante de si, se for uma possibilidade, como desenvolvé-la?
Se for uma impossibilidade, como minimizé-la para que ndo afete significativamente o
desenvolvimento da criangca? Outros negam, ndo compreendem ou minimizam o
problema do filho, por acreditar que sdo criangas especiais, ndo reconhecem as
necessidades afetivas, cognitivas e sociais das criangas deixando-as fora de um convivio
social mais amplo, de interac8o, participagdo em atividades com a familia, bem como a
permanéncia da crianca fora da escola e de outras atividades que estimulariam seu

desenvolvimento. Também ndo reconhecem em si as sua limitacdes em perceber quais



14

as reais necessidades do filho, o que em muito atrapalha todo o processo de
entendimento e aceitacdo da deficiéncia e possivelmente, interferird na vinculagdo com
essa crianga o que, consequientemente, dificulta todo o tratamento da mesma. O intuito
principal desta pesquisa foi identificar os sentidos que os pais, mais especificamente, as
maes, pois a amostra em questdo € composta por cinco maes, atribuem as deficiéncias
de seus filhos. A partir dos conceitos de sentido e significado apresentados por
Vigotsky, buscou-se a compreensdo de tais construgdes, embasando-se em uma
perspectiva socio-historica, uma vez que, tal perspectiva tedrica nos dé a possibilidade
de uma contextualidade dos fendmenos atuais relacionando-os com o passado
vivenciado e suas implicagdes futuras e por ultimo, buscou-se verificar as possiveis

implicacdes destes sentidos atribuidos no desenvolvimento dessas criancas.

A idéia central do trabalho centrou-se na identificacdo dos sentidos /significados
que a deficiéncia tem para os pais e a carga emocional a ela atrelada. A partir dessa
identificacdo espera-se que tais informagbes possam dar um suporte maior ao
profissional da psicologia na compreensdo da rede conceitual que gira em torno dessa
nova demanda da familia, lidar com uma crianca especial, principalmente da diade, mae-
bebé / pai-bebé e mesmo da triade, mae — bebé — pai, buscando elementos que de fato
possam ajudar a melhor vinculagdo com essa “nova” crianca, conforme aborda o
referencial tedrico e buscando o ajustamento em todas as esferas possiveis, afetiva,

social, fisica, cognitiva e outras.

Diante do conhecimento despertado pela relagdo profissional-grupo de
estimulagdo, em pequena escala foi possivel perceber que, maes / pais de criangas que
fazem parte do Programa de Estimulacdo Essencial e que de alguma forma, ja
vivenciaram algum processo terapéutico, ttm melhor possibilidade de vivenciar a
elaboracéo dessa problemética. Partindo desse pressuposto, destaca-se a contribuicdo e
relevancia da pesquisa para, ndo apenas 0s pais que fazem uso do programa, mas para a
sociedade como um todo que precisa urgentemente aprender a compreender a pessoa
com deficiéncia para entdo, poder se relacionar com ela em todos os seus aspectos e

possibilidades.
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1. REFERENCIAL TEORICO

Antes de adentrar pelas concepg¢des tedricas propriamente ditas da Psicologia
Sdcio-Historica, propde-se um momento de discussdo e apresentagdo de um “novo
olhar” que permeara todo o desenvolver desta pesquisa, onde se buscara vislumbrar o
que normalmente estd escondido por tras da deficiéncia e do sofrimento, das
dificuldades enfrentadas pelas familias que possuem pessoas com necessidades
especiais. A partir dessa nova percepgéo proporcionada pela Teoria da Complexidade de
Edgar Morin, sugere-se uma desconstrucdo das idéias preconcebidas e generalistas a
respeito da deficiéncia e a apresentacdo de um olhar momentaneamente individualizado
sobre os sujeitos, neste caso, as mdes que fardo parte da pesquisa, com o intuito de
compreender os processos de significacdo da deficiéncia de seus filhos. Posteriormente,
as discussdes serdo completadas a partir das contribuigdes da psicologia sécio-histérico

sobre tais processos.

1.1 UM NOVO OLHAR A RESPEITO DA PESSOA COM DEFICIENCIA A PARTIR
DA OTICA DA TEORIA DA COMPLEXIDADE

Seguem algumas reflexdes acerca da Pessoa com Deficiéncia e da necessidade de
se langar um novo olhar a seu respeito, deixando de enfocar a deficiéncia (sendo essa
deficiéncia uma designagdo genérica que engloba toda e qualquer deficiéncia, quer

fisica ou motora, mental ou intelectual, sensorial e multipla) e centrando-se na pessoa.

Da mesma forma que o Pensamento Sistémico dentro de uma proposta novo-
paradigmética possibilitou a quebra de uma série de concepcbes postuladas pelo
paradigma da ciéncia tradicional vigente até entdo, as idéias e discussdes apresentadas a
seguir buscam romper com a concepcdo tradicional, simplista e reducionista da

deficiéncia enquanto apregoacéo da ineficiéncia.

Através da constru¢do, ou pelo menos do vislumbre de novos paradigmas, propGe-
se um novo olhar sobre a deficiéncia (pessoa com deficiéncia), ressaltando as

possibilidades que se escondem atrés de uma idéia pré-concebida de impossibilidade.
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Certamente ndo é uma missdo facil, uma vez que, durante muito tempo, a
deficiéncia foi e ainda é mesmo hoje, com a “tal sociedade inclusiva”, vista como
sindnimo de incapacidade, independente do grau de comprometimento da pessoa. E
importante lembrar que as concepgdes a respeito da deficiéncia, como tantas outras
questdes, sofrem grande influéncia dos contextos historicos e sociais nos quais se
inserem, sofrendo significativas modificacbes & medida que esses contextos variam.
Diante disso, espera-se que as novas concepgdes do pensamento complexo permitam, de

fato, esse novo olhar sobre a pessoa com deficiéncia, e ndo mais o contrério.

Morin (2006, p.32) em seu livro Introdugéo ao Pensamento Complexo,

[...] considera que os paradigmas sdo principios “supralégicos” de
organizagdo do pensamento, principios ocultos que governam nossa visdo de
mundo, que controlam a logica de nossos discursos, que comandam nossa
selecdo de dados significativos e nossa recusa dos nao-significativos, sem
que tenhamos consciéncia disso.

Quanto a esses paradigmas, pode-se afirmar que residem ocultos em nossa
sociedade, influenciando nossas percepcdes e comportamentos, sem que possamos
percebé-los, ja que, por estarem tdo intrincados com os valores e padrdes dos nossos
contextos sociais, acabam passando despercebidos por noés; porém, atuam
significativamente nas nossas falas e comportamentos. Para exemplificar essa quest&o,
pode-se pensar em uma série de terminologias para nos referirmos as pessoas com
deficiéncias, que denotam muito mais uma visdo pré-conceituosa, limitante e que
enfatiza mais a deficiéncia do que a pessoa em si. Sassaki (2003) descreve alguns desses

termos pontuando a forma adequada de se referir a eles, tais como:

Ceguinho - O diminutivo ceguinho denota que o cego ndo é tido como uma
pessoa completa. A rigor, diferencia-se entre deficiéncia visual parcial (baixa
visdo ou visdo subnormal) e cegueira (quando a deficiéncia visual é total).
Termos Corretos: cego; pessoa cega; pessoa com deficiéncia visual;
deficiente visual”; “ela é cega, mas mora sozinha”- Na frase acima ha um
preconceito embutido: ‘Todo cego ndo é capaz de morar sozinho’. Frase
Correta: “ela é cega e mora sozinha”; “invalido” (referindo-se a uma pessoa)
- A palavra “invalido” significa sem valor. Assim eram consideradas as
pessoas com deficiéncia desde a Antiguidade até o final da Segunda Guerra
Mundial. Termo Correto: pessoa com deficiéncia”; “infelizmente, meu
primeiro filho é deficiente; mas o segundo é normal - A normalidade, em
relacdo a pessoas, € um conceito questionavel, ultrapassado. E a palavra
infelizmente reflete o que a mée pensa da deficiéncia do primeiro filho: ‘uma
coisa ruim’. Frase Correta: “tenho dois filhos: o primeiro tem deficiéncia e o
segundo ndo tem”; “ pessoas ditas deficientes - Termo Correto: pessoas com
deficiéncia. A palavra ditas, neste caso, funciona como eufemismo para
negar ou suavizar a deficiéncia, o que € preconceituoso”; “pessoas ditas
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normais - Termos Corretos: pessoas sem deficiéncia; pessoas ndo-
deficientes.  Neste caso, o termo ditas € utilizado para contestar a
normalidade das pessoas, 0 que se torna redundante nos dias de hoje.

A0 sugerir esse novo pensar a respeito da pessoa com deficiéncia e ndo puramente
sobre a deficiéncia, embora a representagdo que se tem dela acabe também se
modificando, propds-se o referencial da Teoria da Complexidade com o intuito de evitar
0s equivocos em relacdo as avaliagbes que sdo feitas dos deficientes, evitando a
fragmentacdo da percepgdo de suas caracteristicas e capacidades, passando assim, a
percebé-los como dotados de uma totalidade integrada, onde muitas vezes, 0 que menos

sobressai é a sua deficiéncia.

Para entender de onde parte a necessidade desse novo olhar, é preciso lembrar que

h& toda uma representacdo social construida ao longo dos tempos e que, para ser

compreendido realmente o sentido dessa representacdo, segundo Arruda (2002, p.128),
é preciso lembrar que tais representacfes refletem

“[...]Jsobre como os individuos, 0s grupos, 0s sujeitos sociais, constroem seu

conhecimento a partir da sua inscri¢do social, cultural etc., por um lado, e por

outro, como a sociedade se d& a conhecer e constroi esse conhecimento com
os individuos.”

Sendo assim, vé-se uma construgdo sociocultural arraigada no funcionamento da
sociedade que, se continuar sendo vista a partir da Otica de uma percepcdo
tradicionalista, como o olhar do paradigma tradicional, certamente ficara distante de

perceber a realidade como ela pode de fato ser.

Uma das grandes preocupagdes da ciéncia tradicional era enxergar a realidade
puramente como ela €, sem a interferéncia do observador, no entanto, é notéria a
dificuldade de aplicar isso as ciéncias humanas / sociais. E possivel, a partir de alguns
dos pressupostos que norteiam a ciéncia tradicional, compreender o porqué de um olhar

tdo deturpado e distante a respeito da pessoa deficiente.

Esse paradigma tradicional possui a simplicidade como uma de suas dimensdes
que busca simplificar o fendmeno, identificar suas partes para poder compreendé-lo. Na
situacdo da pessoa deficiente, todo o foco parece dirigir-se unicamente para a

deficiéncia. Pelo principio da disjungdo, outro pressuposto da ciéncia tradicional, sdo
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separadas as partes boas e ruins e parece haver uma tendéncia a destacar apenas a ruim.
Pensando em relacdo a pessoa com deficiéncia, enfatiza-se a funcdo que é “deficiente”,
(VASCONCELLOS, 2002) desconsiderando todas as outras em uma atitude ou-ou,ou é
deficiente ou é eficiente, ndo aceitando de forma alguma uma contradicdo do tipo —
possui uma deficiéncia e é eficiente ou é eficiente mesmo sendo uma pessoa com
deficiéncia fisica, sensorial ou mental. Segundo Zardo ; Freitas (2007, p.189),

[...] esses pressupostos cientificos e epistemoldgicos, [...] acabaram por

influenciar a produgdo do conhecimento sobre o homem, comparando-o a

uma maquina, que pode ser entendido a partir do singular funcionamento de

suas partes, sem considerar a inter-relacdo existente entre estas na
constituicdo de sua totalidade.

Nota-se que a sociedade privilegia o perfeito, o bonito, o eficiente e o produtivo.
Se ndo é possivel ser encaixado nesses moldes, “nédo serve”, ficando a margem de todo

o funcionamento social.

Pela segunda dimensdo da ciéncia tradicional — a dimens&o da estabilidade — 0

mundo é concebido tendo “uma forma definida, acabada” — “ja é”. Baseando-se nesse
pensamento fatalmente a visdo alcancada a respeito do sujeito em anéalise, também seré
equivocada. Mais uma vez volta-se para o determinismo, a finitude, uma relagédo causa-

efeito que por si s6 encerra o fendmeno - E deficiente, ndo pode ser eficiente!

A visdo simplista do paradigma tradicional satisfaz, por exemplo, uma trajetéria
determinista, unidirecional, onde a trajetéria do fendmeno é determinada por suas
condigdes iniciais, estabelecendo-se a previsibilidade - Na presenca disto, se tem isso!
Fulano possui uma deficiéncia visual e, portanto ndo poderad exercer uma atividade
socialmente produtiva no mercado de trabalho. Tal reducionismo pode acontecer com as
questdes exatas, mas ndo com o ser humano uma vez que, o que acontece com ele ndo
pode ser reduzido, determinado, previsivel, controlado, reversivel — como, por exemplo,

a situacdo em que a palavra depois de falada ndo podera mais retornar & boca.

E por dltimo, tem-se a dimens&o da objetividade que prima pelo conhecimento da
realidade concreta a partir de uma Unica versdo, buscando descrever o fendmeno,
eliminando toda a interferéncia do observador. Mas, sera impossivel uma neutralidade
absoluta, como deseja o paradigma tradicional. Sera algo sempre dificil, uma vez que

objeto e observador compartilham a mesma espécie e possivelmente ndo se conseguiré
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uma analise pura e Unica a respeito do objeto, neste caso a pessoa deficiente. Por mais
que o observador saiba da necessidade de despojar-se de seus valores e concepgoes
pessoais para proceder & analise da forma como a ciéncia determina, serd sempre
questiondvel o nivel de neutralidade desse observador uma vez que ndo Se consegue
isolar todas as variaveis que podem incidir sobre a observacdo como: valores,

preconceitos, expectativas.

Esses principios desenvolvidos na modernidade buscaram compreender o ser
humano a partir da distingdo corpo/mente, razdo/emocdo, buscando separar o sujeito do
objeto de conhecimento, dificultando, inclusive, o processo do sujeito de conhecer a si
mesmo.

Tal fragmentagdo implantada pela ciéncia moderna impede a configuracdo de
uma visdo holistica da existéncia humana e, embora se tenham alcangado
alguns avancos no que tange a evolugdo cientifica e a industrializacdo, no que
diz respeito ao entendimento da condi¢do humana, no sentido de aperfeicoar

a convivéncia social, poucas contribuicdes podem ser evidenciadas.
(ZARDO; FREITAS, 2007, p.189)

As ciéncias e fendbmenos fisicos, até certo ponto, corresponderam a essas
dimensBes explicitadas acima, mas como a prdpria ciéncia tradicional desejava, ndo
conseguiram “se fazer” universais uma vez que ndo “puderam” dar conta de todos os

fenbmenos.

Houve entdo, a necessidade de uma abertura para um novo conjunto de
pressupostos que se lancasse na missdo de contemplar tudo aquilo que a ciéncia
tradicional ndo tinha dado conta e da ocorréncia de mudancas significativas nas formas
de producéo do conhecimento, uma vez que, para Morin, citado por Zardo ; Freitas
(2007, p. 189), um dos grandes problemas da organizacdo do conhecimento a partir
desse paradigma tradicional é que “ele opera por selecdo de dados significativos e
rejeicdo de dados néo significativos, pois separa (desune) e une (associa), hierarquizar
(o principal) e centraliza (conforme nucleo de nogBes mestras)”, e, para a compreensao
da complexidade que envolve os fenbmenos referentes & natureza humana néo se pode

prescindir apenas de uma visdo unidimensional.

Morin destaca que “é preciso previamente tomar consciéncia da natureza e das
consequiéncias dos paradigmas que mutilam o conhecimento e desfiguram o real”

(MORIN, 2006, p. 16). Ao buscar compreender os fendmenos humanos a partir dessa
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Gtica, o que se alcanga parece ser um “recorte” da realidade que muitas vezes ndo traduz
esta realidade de fato. Em vez de cumprir o que a ciéncia tradicional deseja, o produto

do conhecimento se afasta da realidade.

Ainda segundo Morin apud Vasconcellos (2002) os paradigmas podem ser
modificados, no entanto ndo é um processo facil e nem répido. Para que tais mudancas
ocorram faz-se necessario que uma série de concepgdes seja alterada e isto pode

perturbar todo um conjunto de id€ias.

Vasconcellos (2002, p. 37) ressalta a idéia de que essas mudancas de paradigmas
“s0 podem ocorrer por meio de vivéncias, de experiéncias, de evidéncias que nos
cologuem frente a frente com os limites de nosso paradigma atual”. E isso que se espera
que a sociedade apreenda com essa visdo novo-paradigmatica: diante da real percepcdo
das pessoas com deficiéncias, permitir-lhes a expresséo de suas investidas em agoes de
sucesso, dessa forma serdo possiveis as mudancas tdo necessarias para um momento
diferente e assim essas pessoas, de fato, possam se inserir na sociedade sem qualquer

restrigao.

A vivéncia e o pensamento pds-moderno contribuiram para o que Capra apud
Franca (2009) caracterizou a partir das mudancgas ocorridas com o surgimento de novas
teorias, conceitos e discursos, como sendo todas essas modificacdes, facetas de uma
mesma crise — a crise de percepcdo — que atinge inimeras dimensfes do comportamento

humano, quer intelectuais, morais ou mesmo espirituais.

Surge entdo a necessidade e a emergéncia de percepgdes da realidade que situe 0s
problemas cosmossistémicos, interligados, interdependentes; que conceba os aspectos
humanos a partir de suas varias dimensfes ou niveis: ndo sdo somente fisicos, mas
também psicoldgicos, sociais, culturais, ecoldgicos; a vida como uma teia; o

universo/mundo como vivo, organico, em constante evolucdo e mudanca.

Ha necessidade de um “novo” paradigma que abarque todas essas premissas e que
seja acompanhado por uma mudanca estrutural institucional/politica/fecondémica da
sociedade. Se ndo, a prdpria espécie humana est4 em perigo, em processo de extin¢do!
(FRANCA, 2009).

A partir dessa necessidade, 0 novo paradigma da ciéncia contemporanea mostra

outra possibilidade de compreender o que acontece no mundo, deixando a dimenséo da
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simplicidade e adentrando na dimens&o da complexidade, uma vez que os fendmenos
ndo podem ser tdo redutiveis e ignorados na rede de relagBes que se estabelece entre

vérios fendbmenos correlacionados com aquilo que se esté investigando.

Além disso, ndo é possivel perceber tudo a partir de uma otica linear de causa e
efeito, pois existe 0 que veio a se chamar de causalidade recursiva, onde se tem um
“fendmeno” como produto final de um processo, mas que, a0 mesmo tempo, € também

produtor desse processo.

A outra dimens&o refere-se a instabilidade em contraponto a estabilidade pensada
pela ciéncia tradicional visto que o mundo ndo pode ser concebido como algo acabado,
mas sim, como algo que estd se tornando, é o vir a ser, um processo de construgdo

constante.

Dessa forma, prever, ou melhor, afirmar, determinar algo a respeito do “mundo”
ou em um sistema menor, determinar algo a respeito do ser humano, uma vez que tal
previsdo sempre dird respeito ao futuro que ndo se conhece e que ndo é simplesmente
dedutivel dos elementos presentes e sobre os quais ndo se tem o controle, como era

possivel a partir da estabilidade dos fenémenos estudados e controlados em laboratorio.

A Ultima contestacdo refere-se a intersubjetividade que se contrapde a
objetividade, visto que ndo se chegara a essa neutralidade tdo desejada pelo paradigma
tradicional, principalmente naquilo que se refere ao objeto / observador que
compartilhem a mesma natureza, ndo podendo abstrair a realidade “tal qual” se
apresenta, mas sim, entendé-la como uma construcéo social que serd influenciada por
elementos que talvez o observador nem tenha conhecimento, colocando sua
objetividade entre parénteses e permitindo diversos olhares, mdltiplas versdes na
tentativa de compreender a realidade (VASCONCELLOS, 2002).

Franca (2009) ressalta que ndo é possivel observar ou medir um objeto sem
interferir nele, logo, ndo conhecemos o real em sua esséncia. O que temos é o “real”
somado & nossa intervencdo sobre ele, esperando que essa intervencdo seja a menor
possivel. Sendo assim, 0 que podemos ansiar sdo resultados que se aproximem da
realidade. Tal pensamento refere-se ao funcionamento da microfisica e um momento

instdvel da mecénica quéntica, através das investigagdes de Heisenberg e Bohr quando
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contemplaram a influéncia do observador sobre 0 objeto observado. Se isso € passivel

na fisica, imaginemos o que pode acontecer nas ciéncias humanas e sociais!

Seguramente, todo esse aparato epistemoldgico respalda de forma mais
abrangente a necessidade desse novo olhar sobre a pessoa com deficiéncia, abarcando
toda a dimensdo da complexidade que envolve a compreensdo do paradigma que se

formou a respeito da pessoa deficiente.

De acordo com Zardo ; Freitas (2007), o homem, nessa perspectiva, é considerado
um ser Unico, mas simultaneamente, parte do coletivo, onde se fundem os principios
cérebro, mente, cultura, razdo, afeto, pulsdo, individuo, sociedade e espécie; ou seja, a
humanidade do homem, antes de ser desenvolvida individualmente, provém do campo
da coletividade, em que unidade e diversidade sdo entrelagadas. Por esse prisma, deixa-
se de lado a deficiéncia e passa-se a considerar a pessoa, modificando assim uma
concepgdo reducionista que por muitos séculos mostrou-se dominante e fazendo com
que essa pessoa fosse ofuscada por sua deficiéncia. Nesse sentido, 0s mesmos autores,
citando Morin, falam que,

[...] a complexidade humana ndo poderia ser compreendida dissociada dos
elementos que a constituem: todo desenvolvimento verdadeiramente humano
significa o desenvolvimento conjunto das autonomias individuais, das

participacfes comunitérias e do sentimento de pertencer a espécie humana.
(2007, p. 195)

O novo paradigma permite que se enxergue além dessa deficiéncia, percebendo a
potencialidade do sujeito que, como em uma aspiral ascendente, numa recursividade
causal, modifica todo um sistema, pois suas agbes produtivas modificam todo um
contexto histdrico-social e este, conseqiientemente, lhe permite maior expressdo,
colocagéo e reconhecimento em um contexto social que anteriormente o reduzia ou

simplesmente o ignorava.

Da mesma forma que foi dificil pra Fisica compreender logicamente como poderia
ser possiveis duas concepcdes antagdnicas a respeito das particulas subatdmicas, que
eram vistas como onda e como particula, coexistirem sem se excluirem, 0 mesmo
parece acontecer nas sociedades em relagdo a visdo que se tem da pessoa com
deficiéncia. Durante muito tempo e em inmeras sociedades, inclusive na nossa, ainda é

dificil perceber que, mesmo que o individuo possua uma limitagdo em determinada &rea,
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isso ndo o faz incapaz de ser produtivo, de estar em sociedade, de ser atuante e ser

percebido como tal.

A possibilidade de perceber o ser humano como um todo integrado permite que
tais equivocos preconceituosos e limitantes ndo aconte¢cam — o ser humano nédo pode ser
reduzido a partes, uma vez que, uma dessas partes pode ndo “funcionar”
adequadamente, mas, ndo necessariamente, o todo estara comprometido, visto que esse
todo pode fazer uso de outras estratégias que compensem a “parte” que falta. Embora
ainda néo seja da forma como deveria ser, a sociedade j& se permite perceber as pessoas
e no caso da reflexdo em questdo — a pessoa deficiente, em suas multiplas dimensdes -
fisica, cognitiva, social, afetiva, produtiva, mas ainda esta longe a possibilidade de

percebé-los a partir de uma totalidade.

Partindo das colocagBes acima, ao pensar a pessoa com deficiéncia tem-se o
respaldo para o estabelecimento de novos paradigmas. Agora, 0 momento é de valer-se
de uma atitude integradora que ndo mais isola e separa 0os conhecimentos que se tem
sobre algo. E momento de distingdo, de wunido de conhecimentos, da
interdisciplinaridade, para que se alcance o maximo de conhecimento a respeito do
objeto/fendmeno estudado. S assim a pessoa com deficiéncia serd percebida com suas

potencialidades e que, certamente, sdo maiores que suas deficiéncias.

Por vezes, a sociedade autodenominada inclusiva mostra que, em contraste com a
sua proposta, 0S acontecimentos vivenciados pelas pessoas com deficiéncia e
presenciados por todos os demais sugerem uma exclusdéo em nome de uma incluséo.
Ainda se tem grande dificuldade para aceitar o diferente, pois, se esse diferente ndo se

encaixa no padréo, ndo pode coexistir nesse sistema.

Séo esperados espacos em que a dialética do ‘ou-ou’ ndo esteja presente e nem
seja possivel. Exatamente em funcdo dessa presencga dos diferentes, espera-se que reine
tudo que for dialdgico, onde o ‘e-e’ seja 0 principio organizador de todos 0S processos.
Nessa atmosfera, a pessoa com deficiéncia ndo mais serd vista pelo “o que ele ndo tem”.
Dessa forma o sujeito estara pronto para se auto-organizar e se auto-produzir. Essa
possibilidade de construcéo de novos horizontes s6 sera possivel a partir do movimento

das proprias pessoas com deficiéncia em assumir o desafio de serem elas mesmas.
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Pontiggia apud Chaves (2009) apoia a idéia de que ndo é negando as diferencas
que elas deixardo de existir ou que serdo superadas. 1sso s6 serd possivel se a imagem
da “normalidade” for modificada ao ser abandonada a necessidade da sociedade de

encaixar tudo nos moldes tidos como “normais”.

As proposi¢coes embasadas no pensamento complexo parecem contribuir muito
mais para o desnudamento do fendbmeno a ser compreendido e neste caso, ndo sé a
pessoa com deficiéncia, mas principalmente, a construgdo do sentido dessa deficiéncia,
uma vez que nos permite perceber tal fenémeno de forma diferenciada, percebendo suas
partes ndo de forma separada, mas, respeitando suas interconexdes, o que possibilita
uma maior compreensdo, mas ndo necessariamente, a solugdo ou o esgotamento de

possibilidades a respeito deste fendmeno.

Respeitando as particularidades, aceitando as diferengas, é possivel conviver
harmoniosamente com as contradi¢des que perpassam muitas vezes por situagdes tais
como: a necessidade de auto-organizagéo e a superacdo da dependéncia em busca da
autonomia, dentre outras coisas. Esses dois aspectos foram destacados por constituirem-
se como os principais na avaliagdo da “eficiéncia do corpo deficiente” segundo Gaio et
al (2008). Tais aspectos merecem destaque uma vez que, a auto-organizagdo permite
que o individuo demonstre sua capacidade de ajuste possibilitando vivéncias adequadas
dos elementos cobrados pelo contexto social ao qual o individuo faz parte. Isso também
se reflete no movimento de se desvencilhar das dependéncias que a realidade impde ndo
sO ao deficiente, mas a todos, em busca de uma autonomia concreta — “so é possivel ser
autbnomo o sujeito que supera os estados rotineiros de dependéncia fisica, fisiolégica e
tantas outras” (GAIO et al., 2008, p. 202). Seguramente isso é uma necessidade e uma

busca de todos e em qualquer sociedade.

Para que o sujeito alcance esse momento de insergéo e expressdo “plena” na
sociedade é fundamental que os conjuntos de relacbes que fazem parte de sua realidade
social déem o suporte para tal insercdo. Ndo adiantard um individuo eficiente se a
propria sociedade que o “acolhe” se mostra ineficiente para, de fato, aceita-lo. Como
ressalta Capra, ao ser citado por Rosa; Leite; Silva (2008, p.590) “a natureza ndo
apresenta blocos de construgdo isolados, mas, em vez disso, aparece como uma
complexa teia de relacbes entre as vérias partes de um todo unificado, onde o ser

humano é apenas mais um elemento dessa teia”.
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O que se espera com essa reflexdo é que, de fato, uma sociedade que é tida como
estando em constante modificagdo e em um momento de producéo epistemoldgica que
usufrui da possibilidade de desfrutar do pensamento complexo, sistémico, integrativo e
dialégico, permita as pessoas com deficiéncia 0 espago necessario para que possam
mostrar suas potencialidades que, certamente, vdo muito além de uma parte do corpo
que ndo funciona de forma adequada e, seguramente, contribuirdo para um crescimento
ainda maior dessa sociedade, podendo exercer plenamente seus direitos e deveres como
cidadéos inteiros e capazes como realmente podem ser. N h& mais tempo a ser
perdido tentando comprovar os fendmenos de forma mecénica. O ser humano é dotado
de capacidades que ndo sdo manifestaveis em um ambiente experimental; mas, se é
permitido a ele um ambiente em que possa nutrir suas capacidades, todos, deficientes ou
nao, inteiros ou nao, saos ou ndo, podem expressar-se de forma satisfatoria, produtiva e
que proporcione bem estar a si e a todos que estdo envolvidos em suas redes de

relagdes.

Pensando nesses elementos tdo importantes para a construcéo do ser humano e de
toda a sociedade, em hipdtese alguma podem ser desconsiderados o0 momento e o tempo
histérico em que se estd inserido mesmo que estes Ultimos tenham a propriedade de
influenciar de forma negativa, se é que podemos assim avaliar, uma vez que as visdes
tradicionais apresentadas anteriormente alimentam concepgbes preconceituosas e
reducionistas. Por outro lado, um ponto positivo é que essa sociedade e esse tempo sdo
dindmicos e ainda que lentamente, nossa sociedade caminha para a quebra desses
paradigmas em diregdo a percepcao do ser humano a partir de um processo de constante
e infindavel construcéo, transformacéo e descoberta de potencialidade e possibilidades.
Partindo desses pressupostos e acreditando nessas possibilidades é que se optou pela

psicologia socio-histérica como elemento basico e norteador das discussdes.
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1.2 A ESCOLHA POR UMA PSICOLOGIA SOCIO-HISTORICA E SEUS
PRESSUPOSTOS TEORICOS

De acordo com Aguiar (2002, p.139), o conhecimento advindo de uma pesquisa
que tem como abordagem a perspectiva socio-histdrica, mesmo quando o numero de
sujeitos € limitado como na pesquisa em questdo, tal estudo

[...Jtem um carater singular. Cada caso € Unico e a informagdo torna-se
relevante e pode ser generalizada a outros casos ndo porque os resultados
obtidos sejam estendidos a outras situagdes ou sujeitos pretensamente
semelhantes, ou comparados a eles, mas porque essa abordagem nos permite
apreender o processo, as determinagfes constitutivas. Assim, a generalizacdo
se define pela capacidade explicativa alcancada sobre uma diversidade de
fendmenos. Da-se, portanto, pela capacidade de desvelamento das mediacdes
constitutivas do fenbmeno pesquisado, contribuindo qualitativamente no
curso da producéo tedrica. O conhecimento produzido [...] constitui-se, pois,

em uma instancia deflagradora da apreensdo e do estudo de mediacBes que
concentram a possibilidade de explicar a realidade concreta.

Este € um dos pontos principais que justificam a escolha da abordagem sécio-
histdrica, dada a relevancia social e cientifica que o produto final desta investigacdo
pode proporcionar em primeiro lugar as mdes, pois se espera que a partir da
compreensdo da significacdo da deficiéncia de seus filhos estas possam tomar novos
rumos em relagdo a tais aspectos constituintes de suas vivencias e vinculagbes. Em
outro plano, espera-se contribuir com a comunidade clinica-educacional diretamente
envolvida com essas mées e criangas em um plano mais imediato e, posteriormente,
estender tais conhecimentos para uma ampla parcela de profissionais e pais da
sociedade em geral, para que todos compreendam melhor o universo que permeia a

deficiéncia.

Sendo assim, ainda conforme Aguiar, ao buscar a compreensédo dos processos
constitutivos dos discursos e expressdes dos sujeitos em questdo, apesar de suas
singularidades, tais individuos possuem em si a totalidade do meio social e isso €
manifesto em suas agOes, pensamentos, sentimentos, etc. “Assim, 0 processo apreendido
(e ndo as manifestacOes externas; respostas) a partir de um sujeito pode revelar algo
constitutivo de outros sujeitos que vivem em condigdes semelhantes” (AGUIAR, 2002
p.140).
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Com o intuito de compreender esses processos que permitirdo apreender as
individualidades dos sujeitos envolvidos na pesquisa para posteriores ampliacdes desse
universo de entendimentos faz-se necesséria a apresentacdo de alguns conceitos
norteadores da teoria socio-historica, centralizando um olhar maior sobre as idéias

apresentadas por Lev S. Vigotsky".

1.2.1. A Concepcdo de Homem e de Natureza Humana Segundo A Psicologia Sdcio-

Historica.

A Psicologia Sdcio-Historica embasa-se em uma concep¢do que percebe o homem
como um ser histérico-social, sendo assim, nao trabalha com a idéia de que ha uma
natureza humana que Ihe confere caracteristicas a partir de uma esséncia
predeterminada, definida e imutavel. Adverso a este pensamento, apresenta uma
concepgdo de homem que se constroi a partir da relacdo que se estabelece entre ele, o
meio e outros homens. Dialeticamente, em processo ativo, transforma-se e transforma
sua realidade, demonstrando sua complexidade e a multideterminagdo de seus
elementos constituintes.

O homem é essencialmente um ser social. Ha uma relacdo de mediacéo entre
ele e a sociedade: o homem contém o social, mas ndo se dilui nele, e vice-
versa; ou seja, homem e sociedade ndo existem separadamente, um sem o
outro, mas sdo, contudo, diferentes. O homem se constréi socialmente, a
partir de suas relagdes com a realidade. Nesse movimento, ele se apropria de

forma subjetiva e particular do social, transforma-o ao interioriza-lo e assim,
se transforma e se singulariza. (ANDRIANI; ROSA, 2002, p. 272)

Segundo as autoras, 0 que acontece nessa construcdo constante ndo é uma
assimilacdo, uma incorporagdo imediata e passiva do meio em que o individuo esta
inserido. Contrariamente a isso, 0 que ocorre € uma continua internalizacdo daquilo que
faz parte do plano objetivo para o plano subjetivo e, dessa forma, ha a construgdo de um
plano interno constituido de elementos novos, modificados. Mais uma vez, algo que

confere extrema singularidade aos sujeitos. Nesse processo de construcdo, ndo é apenas

! Nas literaturas consultadas o nome de Lev S. Vigotsky apareceu grafado de vérias formas diferentes e
neste estudo, visando a padronizagdo, optou-se por grafa-lo da seguinte maneira: VIGOTSKY,
independente de como o autor original a grafou.
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0 meio social imediato que é significativo. Para a formacdo de sua consciéncia, faz-se

necessaria a apropriagao de uma histdria, de uma cultura,
[...] ao relacionar-se com os objetos produzidos pela humanidade, 0 homem
apropria-se da atividade historica acumulada e cristalizada naquele objeto,
inserindo-se no mundo humano. Assim, o homem é essencialmente um ser
histérico-social: se faz individuo humano apropriando-se da producdo
histérica da humanidade nas relagdes com os outros homens, a partir do que
pode transformar esta historia, pois, por meio desta apropriagdo de sua
producdo cultural, pode agir sobre a realidade transformando-a, construindo-a
e construindo, assim, a histéria. Como o homem esta diretamente envolvido e
¢ sujeito ativo na organizacdo da sociedade, enquanto organizagdo da

producdo dos meios de existéncia, ele € o sujeito construtor da histéria e
neste processo, constrdi a si proprio. (ANDRIANI; ROSA, 2002, P. 273)

Vigotsky, um dos mais expressivos nomes da Psicologia Socio-Historica, acredita
na influéncia do social na construcdo da consciéncia do individuo. Com o intuito de
compreender o psiquismo e a forma como o comportamento desse homem se
organizava a partir da compreensdo do que ele chamou de fungbes psicoldgicas
superiores, isto é, o pensamento, a linguagem e a consciéncia, é que sua obra foi
produzida e organizada. Segundo Vigotsky, 0 homem se constroi e constroi a realidade
a partir das relagdes que estabelece com os outros homens e com essa realidade. Uma
vez que ndo acredita na existéncia de uma natureza humana, defende que, na formagao
da consciéncia do individuo, pesard sobremaneira as experiéncias que este individuo
tiver vivenciado, mostrando assim, o “peso” dos determinantes historicos-sociais na
caminhada do sujeito (ANDRIANI; ROSA, 2002).

Vendo assim, a condi¢do ou natureza humana é construida nas e a partir das
relagdes sociais e tais relacdes influem e transformam continuamente a realidade que
cerca esse ser humano e para que isso ocorra ressalta-se a importancia da linguagem e

sua funcdo mediadora entre o sujeito e a realidade externa.
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1.2.2. O Papel da Linguagem como Elemento Mediador na Construgéo do Sujeito

Sécio-Historico.

Pino (1991) fala que o desenvolvimento psiquico do individuo se da como
resultado do esforgo deste ao integrar-se aos grupos sociais e contextos culturais por
meio da forca exercida pela sociedade ao impulsiona-lo para tal. A partir dessa
compreensdo, percebe-se o desenvolvimento das funcBes psicolégicas como sendo
causa /consequiéncia da relagéo social e cultural do ser humano com seus pares e com a

sociedade como um todo.

E importante pensar que, para que haja a construgio e organizacio do psiquismo,

é necessario que o plano externo se constitua internamente no sujeito, isto é, é preciso

que o externo seja internalizado, que o plano social passe a fazer parte do plano

psiquico, assim atribuimos significados as coisas externas para podermos representéa-las.

Dessa forma as atividades, as vivéncias, as pessoas, as coisas externas passam a ser

representadas internamente. No entanto, € preciso lembrar que este ser humano também

constréi a realidade ao seu redor, de alguma forma esse plano psiquico precisara ser
representado, destaca-se entdo a funcdo mediadora da linguagem.

A significacdo € construida na esfera social, de maneira que sua

internalizacdo dependerd da mediagdo externa, da relacdo com o outro. A

transformacdo do social em subjetivo se dard sempre em um universo

interpessoal, que se transforma em intrapessoal e intra-subjetivo, como

resultado de um longo processo pelo qual o plano subjetivo é criado.

Portanto, a intersubjetividade € um espaco de construcdo do sujeito e é este

espaco que permite a producdo de sentidos. (ANDRIANI; ROSA, 2002,
p.275)

Reitera-se 0 que diz Vigotsky apud Aguiar (2006) ao falar desse processo de
internalizacdo, uma vez que, em fungdo do processo de transformacdo que a realidade
pode sofrer ao ser internalizada — dai a significacdo individual desta — tal processo
deveria receber na verdade, o nome de “processo de revolucdo”. Justifica-se tal
concepgdo uma vez que a internalizacdo que ocorre ndo é uma simples transposicéo do
social para o subjetivo. Ao contrério, esta sofre uma radical transformacdo em funcéo
das forcas ou estratégias de reestruturagdo que o psiquismo necessitara fazer uso para

lidar com novas informagBes com as quais o individuo entrou em contato e sdo
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significativas para si. Como conseqliéncia disso, passardo a fazer parte de seu repertdrio

interno.

Vigotsky (1998) afirma que a linguagem assume uma fungdo instrumental na vida
do individuo, sendo um ponto central em sua obra. Dessa forma, a linguagem permite
que as funcbes elementares (as de origem natural) se transformem em fungdes
superiores (pensamento, linguagem e consciéncia - estas de origem sécio-cultural),
mostrando assim a génese social dessas fun¢bes a medida que o individuo se constréi a
partir de suas relagGes sociais, bem como atua e transforma a realidade externa (PINO,
1991; ANDRIANI; ROSA, 2002; AGUIAR, 2000). Tal entendimento resgata o
pensamento de Marx e Engels apud Andriani; Rosa (2002), pois, para eles, ndo é a
consciéncia que determina a vida, e sim o contrario. S80 as vivencias que Vvao

determinar a consciéncia do individuo.

Ainda dentro desse ponto central, a linguagem, Vigotsky tomou o “significado da
palavra” como o “microcosmo da consciéncia”, equivalendo esta a concepcdo que
temos do atomo quando se leva em consideracéo a matéria. O intuito parece ser mostrar
a intima e indissociavel relacdo que existe entre pensamento e linguagem. (PINO,
1991). Neste sentido, o significado da palavra esta tdo intrinsecamente relacionado com
0 pensamento e com a linguagem que Vigotsky (1998, p. 150) ressalta “que é dificil
dizer se trata de um fendmeno de pensamento, ou se trata de um fendmeno de
linguagem. [...] Uma palavra sem significado € um som vazio; o significado, portanto, €
um critério da ‘palavra’ e seu componente indispensavel”. Ele explica que, do ponto de
vista da psicologia, o significado atribuido a palavra é uma espécie de conceituacdo de
algo, sendo, dessa forma, algo produzido pelo pensamento. Por outro lado, tal

pensamento se personifica, se concretiza, por meio da fala.

Antes de aprofundar um pouco mais a noc¢do de significado e passar para uma
conceituacdo do que seria o sentido para Vigotsky, é fundamental se ressaltar que,
embora as duas categorias sejam substancialmente diferentes, em hipGtese alguma
podem ser entendidas ou mesmo explicadas desvinculadas uma da outra. E ambas, a
partir de suas contribuigdes diferenciadas, permitem ao pesquisador a possibilidade de

adentrar a subjetividade dos individuos pesquisados.

Acrescido & nocéo de significado, outro ponto importante da teoria é a nogéo de

sentido, sendo esses dois elementos extremamente relevantes e centrais dentro da obra
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de Vigotsky, constituindo-se também um ponto central para as discussdes propostas por
essa pesquisa. Partindo para uma compreenséo mais geral, Martins (2010), ao discutir as
distingdes entre significado e sentido propostas por Vigotsky, estabelece uma
importante distincéo: significado do signo lingiistico é tudo aquilo convencionalmente
estabelecido pelo social; ja o sentido é o signo interpretado pelo sujeito histdrico, dentro

de seu tempo, espago e contexto de vida pessoal e social.

A partir da generalizacdo dos significados atribuidos as palavras por intermédio
da articulagdo entre pensamento e linguagem é que esta Ultima pode manifestar suas
duas fungdes primordiais: a fungéo comunicativa, aquela relacionada ao objeto — fungdo
indexical e a funclo representativa de carater simbolico — representacdo do signo.
Pensando na relagdo entre essas duas funcdes,Vigotsky mostra que a significacdo da

palavra pode variar com a contextualizagdo que ela recebe, sendo assim, “os
significados ndo sdo meras etiquetas coladas aos significantes” (PINO, 1991, p. 38).
Neste ambito, é apresentada a nocdo de sentido e este se relaciona com 0s eventos
psicoldgicos atrelados a esta “palavra”. O significado seria algo mais estavel,
convencional e construido socialmente, sendo estes produtos historicos e sociais. O
sentido é algo dindmico e que varia de acordo com o sujeito, com o contexto, com 0

momento socio-historico em que é empregado (AGUIAR, 2006).

Para Barros (2009, p. 179), o sentido é

“concebido como acontecimento semantico particular, constituido através de
relagdes sociais, onde uma gama de signos é posta em jogo, 0 que permite a
emergéncia de processos de singularizacdo em uma trama interacional
histdrica e culturalmente situada”.

Bakhtin apud Pino (1991) defende a idéia de que a palavra proferida pelo sujeito
sempre carrega em si conteidos particulares significativos que representam e significam

as idéias, as experiéncias vivenciadas pelo sujeito.

Essa realidade representada, atividade significada, como foi chamada por Aguiar
(2000), é a expressdo do que foi internalizado, tornando-se produto da consciéncia e
passa a existir como resultado dos signos, entendendo estes ultimos como algo que
possui um significado e que se referem a um elemento que esta localizado fora do
sujeito sobre o qual uma construgdo de significagdo, mais especificamente, a construcao

de um sentido particular serd feito.
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A palavra incorpora, absorve de todo o contexto entrelacando os contetidos
intelectuais e afetivos e passa a significar mais e menos do que contém o seu significado
quando a tomamos isoladamente e fora do contexto: significa mais, porque acontecendo
esse entrelacamento, o circulo dos seus significados se amplia, adquirindo
adicionalmente toda uma variedade de zonas que serdo preenchidas por um novo
conteudo; e menos significacdo, porque o significado abstrato da palavra se limita e se
restringe aquilo que ela significa apenas em um determinado contexto (VIGOTSKY
apud BARRQOS, 2009).

Embora o sentido nos permita uma compreensdo muito mais individualizada do
sujeito e o significado seja algo muito mais estavel, algo “dicionarizado”, instituido, é
através dos significados atribuidos que a comunicacdo se torna possivel bem como a
socializacdo das nossas experiéncias, a compreensdo das mesmas, a construcdo e

transmisséo da cultura em forma de legado para a humanidade (AGUIAR, 2006).

Mesmo com todos esses elementos apresentados anteriormente, principalmente
essa percepcao do aspecto mais fixo do significado, pensa-se em uma nogéo de estavel e
ndo de imutavel, esse ultimo, o contetudo instituido sofre lapidagBes a partir do
movimento que 0 processo socio-historico imprime sobre ele. Dentro deste
entendimento, temos que “o significado constitui o ponto de partida: sabe-se que eles
contém mais do que aparentam e que, por meio de um trabalho de andlise e
interpretacdo, pode-se caminhar para as zonas mais instaveis, fluidas e profundas, ou
seja, para as zonas de sentido” (AGUIAR, 2006, p.14).

Levando em consideracdo o entendimento e as possibilidades apresentadas acima
se optou pela escolha da Psicologia Socio-histdrica como suporte tedrico e mais
especificamente as temaéticas referentes a significado, estreitando ainda mais o olhar
sobre o sentido por acreditar que o sentido que as mées atribuem a deficiéncia €
construido de forma individualizada sendo circunscrito em um contexto e em um tempo

histdrico, particular as pessoas envolvidas nas relacdes com esse filho.

Apropriando-se das noc¢des de sentido e significado entende-se que, embora essa
deficiéncia seja uma entidade nosoldgica definida (significado), com caracteristicas e
sintomas presentes em Vvérios individuos, cada mée concebé-la-4 de forma particular
(sentido). E essa atribuigéo de sentido que nos chamou a atencdo no dia-a-dia do Grupo

de Estimulacdo Essencial (GEE), principalmente as construcOes reais e irreais que



33

agrupadas geram tal atribuigdes. Apoiando-se no que foi percebido a partir das
observacOes feitas no GEE do funcionamento das maes, é possivel pressupor que,
quanto mais distorcida for essa construcdo de sentido, mais prejuizo os sujeitos
envolvidos na relacdo, pais, o filho, a familia, médicos, educadores, vdo ter e

principalmente, o filho com deficiéncia.

7

Partindo dessa idéia de construgdo de sentido, é possivel compreender a
diversificacdo, a dinamicidade deste ultimo, uma vez que ele é uma construcéo
individual e relacionada com o contexto do discurso e do individuo. No entanto,
também é importante salientar que, embora o sentido possua essa caracteristica de
pluralidade, Vigotsky fala que suas constru¢des ndo sdo aleatorias.

Os sentidos podem ser sempre varios, mas dadas certas condigcdes de
producdo, ndo podem ser qualquer um. Eles vdo se produzindo nos
entremeios, nas articulacdes das multiplas sensibilidades, sensacdes, emogdes
e sentimentos dos sujeitos que se constituem como tais nas interacdes; vao se
produzindo no jogo das condicbes, das experiéncias, das posicOes, das
posturas e decisdes desses sujeitos; vdo se produzindo numa certa logica de
producdo, coletivamente orientada, a partir de mudltiplos sentidos ja

estabilizados, mas de outros que também vdo se tornando possiveis.
(SMOLKA apud BARROS, 2009, p.180)

Vigotsky (1998) defende a concepgédo de que antes do pensamento Sser expresso,
vir a tona, ele primeiro passa pelo significado, pela atribuicdo de significados para
depois passar pelas palavras. Ao analisar a estrutura do pensamento verbal, Vigotsky
fala que este dltimo é determinado por necessidades afetivas e volitivas, pesando para
sua construgdo nossos desejos, interesses, emogdes, necessidades e que a expressdo de
tais elementos justifica a elaboragdo dos referidos pensamentos, para ele:

[...] por detras de todos os pensamentos ha uma tendéncia volitiva-afetiva,
que detém a resposta ao derradeiro porqué da analise do pensamento. Uma
verdadeira e exaustiva compreensdo do pensamento de outrem sé é possivel

quando tivermos compreendido a sua base afetiva-volitiva. (VIGOTSKY,
1998, p.186)

Vendo por esse prisma, possivelmente poder-se-4 compreender melhor as falas
das mdes a respeito da deficiéncia de seus filhos e esperar que com este entendimento
possam lidar da melhor forma com seus filhos e suas necessidades, pensando
principalmente que séo esses adultos que tém a possibilidade de proporcionar situages

emocionais, sociais e cognitivas que auxiliardo o desenvolvimento dessas criangas
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conforme nos possibilita a compreenséo das concepgdes de Zonas de Desenvolvimento

propostas por Vigotsky.

1.2.3 A Aprendizagem e o Desenvolvimento da Crianga: A Influéncia da Natureza

Bioldgica e Social e a Zona de Desenvolvimento Proximal (ZDP).

Vigotsky defende o pressuposto bésico de que o ser humano se constitui humano
a partir das relagbes que estabelece com os outros, com a cultura e com a sociedade
como um todo. No entanto, em fungdo de sua ampla formagéo, (formado em Direito,
Literatura, Historia e Medicina) realizou estudos sobre o funcionamento cerebral
(funcionamento do cérebro na presenca de lesdes cerebrais; estudou também os
problemas em relacdo & linguagem, além da organizacdo das fungdes psicoldgicas
quando no funcionamento normal e anormal). Tais contetidos foram mais amplamente
estudados por Luria, um de seus seguidores, o que resultou em uma Teoria
Neuropsicoldgica de grande relevancia para a compreensdo do desenvolvimento e
aprendizagem do ser humano. Os elementos acima referenciados em muito contribuiram
para que Vigotsky postulasse o pensamento de que, no ser humano, sdo significativas
duas naturezas, a bioldgica e a social, as quais alimentam uma relagdo mdtua, onde,
principalmente, os aspectos biol6gicos s se desenvolvem no meio de um grupo social
(OLIVEIRA, 1992).

Baseando-se nessas idéias, Vigotsky defende que “as funcgbes psicologicas
superiores sdo construidas ao longo da histéria social do homem, a sua relagdo com o
mundo, mediada pelos instrumentos e simbolos desenvolvidos culturalmente”
(OLIVEIRA, 1992, p. 24). Vendo dessa forma, mais uma vez se afirma a ndo existéncia
de uma natureza humana que o pré-determina a um despertar automético das
habilidades em funcdo de um momento bioldgico propicio; ao contrério disso, o que se
tem € a nogdo de plasticidade dos sistemas e mecanismos cerebrais e do funcionamento
deste de forma aberta, uma vez que tais mecanismos e funcionamento vao se moldando,
sendo modificados e ampliados a medida que o sujeito percorre seu desenvolvimento
filo e ontogenético. “Instrumentos e simbolos construidos socialmente definem quais as

inimeras possibilidades de funcionamento cerebral serdo efetivamente concretizadas ao
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longo do desenvolvimento e mobilizadas na realizacdo de diferentes tarefas”
(OLIVEIRA, 1992, p.26). Embasando-se nesses principios é que se destaca a
importancia das vivéncias socio-culturais que devem permear o ambiente que cerca a

crianga, o individuo com deficiéncia.

Pensando nesses principios de constru¢do do substrato simbdlico do individuo,
sabe-se que 0 mesmo é composto pelos elementos culturais e vivenciais que atuardo na
significacdo, interpretacdo dos acontecimentos do mundo externo. Sendo assim, as
representagdes que os adultos fazem a respeito do mundo, da deficiéncia e da propria
crianca se externam a partir de comportamentos destes primeiros. Tais comportamentos
seréo percebidos e internalizados por essa crianga e servirdo como base, como pontos de
partida para a formag&o de seu proprio sistema simbdlico e este se externaliza em falas,
idéias e palavras, conforme acredita Vigotsky (1998), por fim em representagdes,

sentidos e comportamentos.

Uma vez que as fungdes psicoldgicas superiores e aqui se da um destaque maior
ao pensamento, uma vez que este € um dos principais estruturadores da acdo, estdo
apoiadas nas fungBes simbdlicas, percebe-se que estas se estabelecem de fora para
dentro do sujeito, portanto, o que acontece ao redor do individuo em muito influencia a
construcdo de seu mundo interno, mostrando a relevancia social, emocional e cognitiva
de tais vivéncias na construcdo e no desenvolvimento do funcionamento psicoldgico

desse individuo.

Desse ponto em diante, o foco do individuo com deficiéncia sera deslocado e o
olhar serd centrado nas figuras e nos atores sociais que cercam tais individuos,
ressaltando a importancia destes para o desenvolvimento da crianga. No entanto, antes
de partir para tais discussdes, mais uma vez se faz necessaria a apresentacdo de outro
conceito central na teoria de Vigotsky, que é a Zona de Desenvolvimento Proximal
(ZDP).

Vigotsky afirma que existe uma relagdo significativa entre aprendizagem e
desenvolvimento e que esta relacio esta presente desde muito cedo na vida da crianca. E
sabido também que as aprendizagens da crianca precisam levar em consideragdo seus
niveis de desenvolvimento (quer cognitivos, motores, sociais e emocionais), no entanto,
0 autor ressalta trés elementos que certamente precisam ser levados em consideragdo na

compreensdo do desenvolvimento da crianca, que seriam a Zona de Desenvolvimento
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Real, Zona de Desenvolvimento Potencial e Zona de Desenvolvimento Proximal. A
Zona de Desenvolvimento Real refere-se ao nivel de desenvolvimento atual que se
apdia em ciclos de desenvolvimento ja completados e estes ddo suporte as funcbes
mentais ja desenvolvidas. A Zona de Desenvolvimento Potencial seria o ponto em que a
crianca tem a possibilidade de chegar com ajuda (quer adulto ou mesmo de outra
crianca), mas que sozinha, baseando-se apenas em seus recursos independentes,
possivelmente ndo atingiria tal ponto. Entre estes dois pontos é entdo estabelecida a
nogdo de Zona de Desenvolvimento Proximal, que gira em torno do que Vigotsky
pontuou como sendo aquilo que a crianca é capaz de fazer com auxilio de alguém mais
experiente, refletindo fungbGes e processos mentais que ainda se encontram em
desenvolvimento. (VIGOTSKY, 1998)
A Zona de Desenvolvimento Proximal prové psicologos e educadores de um
instrumento através do qual se pode entender o curso interno do
desenvolvimento. Usando esse método podemos dar conta ndo somente dos
ciclos e processos de maturacdo que ja foram completados, como também
daqueles processos que estdo em processo de formagdo, ou seja, que estdo
apenas comegando a amadurecer e a se desenvolver. Assim a ZDP permite-
nos delinear o futuro imediato da crianca e seu estado dindmico de
desenvolvimento, propiciando o acesso ndo somente ao que ja foi atingido

através do desenvolvimento, como também aquilo que estd em processo de
maturacdo. (VIGOTSKY, 1998, p. 113)

Diante do apresentado por Vigotsky e fazendo uma generalizagdo, considerando
ndo s6 os aspectos cognitivos do desenvolvimento da crianga, mas, considerando
também os aspectos emocionais e sociais desta, a ZDP mostra-se como um instrumento
riquissimo para esses processos de desenvolvimento, e mais importante ainda, mostra o
papel que o outro, principalmente o adulto e mais especificamente ainda, as figuras

parentais, terdo para o sucesso da crianga em questao.

\

Em relacdo a crianca especial, destaca-se o estimulo que as figuras parentais
podem oferecer em inUmeras situacOes a esta crianca; caso contrério, ela permanecera
na ZD real, possivelmente por um tempo maior do que poderia ou “deveria” ficar se
recebesse incentivo, auxilio das figuras mais experientes que a cercam. Simplificando
ainda mais, respeitando o tempo de cada crianga, certamente ela manifestard suas
habilidades e potencialidades. Se pensarmos em uma crianga que possui um
funcionamento diferenciado, ocasionado por uma deficiéncia, poder-se-a perceber que o

processo acontece da mesma forma, isto é, respeitando as possibilidades desta, mas
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proporcionando situages estimuladoras que podem ampliar cada vez mais essas
possibilidades, até atingir seu limite maximo — se é que podemos pensar em limite, com
nogdo de finitude, de impossibilidades. No entanto, esse ritmo, esse produto do
desenvolvimento pode ser auxiliado, caso receba um suporte externo. Nesse ponto,

destaca-se a importancia dos pais.

Levando-se em consideragdo algumas experiéncias vivenciadas no GEE e
pensando no funcionamento particular de algumas diades, mées / criangas especiais,
tem-se percebido que, quando a crianca é vista como limitada, incapaz, dentre outras
visdes que podem se mostrar imensamente incapacitantes, os pais tém uma grande
tendéncia a tratar, de lidar com essa crianga embasando-se nessa percepgdo de
coitadinha, de limitada ou incapaz, de uma eterna crianga. Percebendo-a dessa forma,
assim a tratardo e deixardo de fornecer os elementos que auxiliariam o desenvolvimento
dos processos e habilidades pertencentes a ZDP da referida crianga num determinado
momento. Caso a percepcdo fundamentada em elementos reais acontecesse, 0s pais
teriam a possibilidade de fornecer a estimulacdo adequada e isso aproximaria a ZD
Potencial da ZD Real da crianca, propiciando o desenvolvimento desta. Caso contrério,

a falta de estimulag&o apropriada seria um elemento limitador de seu desenvolvimento.

Mesmo diante das dificuldades e limitagdes que a deficiéncia da crianga pode
criar, com o auxilio especifico e adequado, certamente a ZD Potencial da crianca pode
ser cada vez mais estendida, e, de acordo com Vigotsky (1998), aquilo que hoje se
manifesta como Zona de Desenvolvimento Proximal, podera vir a constituir-se em
periodos proximos, em Zona de Desenvolvimento Real — ou seja, “aquilo que uma
crianca pode fazer com assisténcia hoje, ela serd capaz de fazer sozinha amanhd”.
(VIGOTSKY, 1998, p.113).

Se nos concentrarmos apenas no que a crianga sabe fazer, certamente sempre
estaremos olhando para o seu passado. Olhar para a ZD Potencial é olhar para o futuro
e, para atingi-lo, é necessério considerar a ZD Proximal. Vigotsky (1998) faz mencéo de
que o “bom aprendizado” — aquele que se mostra mais propicio ao desenvolvimento da
crianga — é exatamente aquele que se adianta ao desenvolvimento, que permite a crianca
alcancar novos niveis de conhecimento, tomando posse, alcancando progressivamente
0s elementos que antes eram simplesmente potenciais e que agora podem fazer parte da

sua realidade.
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Além das necessidades de desenvolvimento das fun¢Bes cognitivas, as criangas
com necessidades especiais precisam que seu ambiente, além de estimulador, seja
também acolhedor. Embora muitas literaturas falem do turbilhdo que a noticia da
chegada de uma crianca especial trds aos pais e a toda a familia, & importante que a
familia lide com esse momento desestabilizante e de desconstrucdo de uma série de
idealizagOes e expectativas e se reestruture para poder dar conta das necessidades desse
novo membro e para que haja a possibilidade de propiciar a criagdo de Zonas de
Desenvolvimento propicias ao desenvolvimento da crianca. Surge, entéo, a necessidade
do desenvolvimento, da ampliacdo e da solidificagdo da resiliéncia no funcionamento

emocional e social ndo s6 dos pais, mas, da familia como um todo.

1.3 A IMPORTANCIA DA RESILIENCIA EM FAMILIAS QUE POSSUEM
PESSOAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS

Em funcédo das vivéncias com o GEE e dentre outras experiéncias profissionais
com inimeras familias que possuem criangas especiais entre seus membros e ainda,
apoiando-se em literaturas voltadas a este tema, somos levados a acreditar que a
presenca da resiliéncia nas familias pode suscitar um melhor e maior ajustamento tanto
psicoldgico quanto de natureza funcional na dindmica familiar em funcdo dos ganhos
que seus membros podem ter a partir dos beneficios que a resiliéncia pode lhes

proporcionar.

Geralmente as literaturas se referem a figura da mée resiliente, uma vez que esta €
a que geralmente lida diretamente com as necessidades da crianca especial, até mesmo
em funcdo de uma questdo cultural na qual ainda se vé a mée como cuidadora dos filhos
e da casa e o pai funciona como o provedor de sustento, quase ndo se envolvendo nas
questdes dos filhos, principalmente se este possui alguma deficiéncia. Sobre essa
divisdo de papéis, Luterman apud Canho; Neme; Yamada (2006) diz que a deficiéncia
pode exacerbar ainda mais essa diferenca, uma vez que a mae tem suas
responsabilidades aumentadas no cuidado dos filhos e o pai dedica-se ao provimento de
recursos, estando mais ausente do nulcleo gerador de tensGes, evitando assim as

frustracoes.
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Carter; McGoldrick apud Canho; Neme; Yamada (2006) relatam que muitas mées
sentem-se exageradamente responsaveis pelas obrigacOes referentes ao cuidado com o
filho, delegando ao pai uma participagdo menor, e, por outro lado, o pai pode, de fato, se
apossar dessa prerrogativa e desse papel, pois dessa forma, acaba evitando um contato
maior com a crianga e com a dor de sua mulher. O que foi relatado anteriormente pode
nos dar noc¢éo do funcionamento de uma familia que parece ndo dispor de elementos

que Ihe permitam um enfrentamento adequado da realidade.

1.3.1 O Impacto da Chegada de um Filho com Necessidades Especiais

O nascimento de um filho geralmente mobiliza inimeros sentimentos nos pais. Se

o filho ¢é desejado, sonhos e expectativas sdo construidos ao longo de toda a gestacéo.

Ao se depararem com a noticia de que estdo gerando ou de que acabaram de dar a luz

uma crianga com alguma deficiéncia, esse evento pode desestruturar significativamente

a estabilidade emocional dos pais e da familia como um todo (GOLDENSTEIN, 1998;

KIRK; GALLANGER, 1996) Assim, quando a crian¢a que nasce apresenta algum

problema, acontecem modifica¢cdes na dindmica da familia, ocorrendo muitas vezes uma

alteracdo no desempenho de papéis, pois, muitos séo pais de primeira viagem e, mesmo
aqueles que ndo sdo, terdo que aprender a ser pai/mée de uma crianca diferente.

Os pais tém que enfrentar uma série de problemas; alguns de ordem pratica, e

outros de ordem emocional. Muitos dos problemas sdo comuns aos pais de

criangas com outras deficiéncias [...] os pais sofrem, em geral uma mudanca

de atitudes ao descobrirem o problema no filho e este processo é doloroso.

Geralmente, as primeiras sensagdes sdo de fracasso e culpa. (SZABO, 1999.
p. 20)

Para Bonato (2009), seré& necessério que eles consigam se tornar pais especiais e
ndo pais deficientes, j& que terdo os seus sentimentos e suas posturas constantemente
colocados & prova, tanto entre eles, como pelos profissionais e 0 mundo que os cerca.
Certamente, essa necessidade demandard um esforgo fisico e emocional que nem todas
as familias dispdem. No entanto, essa capacidade de superacdo, aprendizado e

crescimento mostram-se presentes no funcionamento de algumas familias e parecem ser
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determinantes na vivéncia e elaboracgdo da crise, além dos desafios de ter que lidar com

um filho com necessidades especiais, a essa capacidade chamou-se de resiliéncia.

1.3.2 Capacidade que Faz a Diferenca — A Resiliéncia

Buscaglia (2002) fala sobre o impacto que o diagndstico causa na familia,
desestruturando-a, principalmente em relacdo & mée e o pai, e 0s obriga a deixar de lado
a idealizacdo do filho que nasceu. Em um segundo momento, os pais e a familia como
um todo precisardo estabelecer um novo processo de vinculagdo com esta “nova”
crianca que lhes parece tdo desconhecida (KLAUS; KENNELL; KLAUS, 2000). Até a
confirmacdo do diagnostico, muitas fantasias, idéias equivocadas, supervalorizadas,
permeiam o imaginario dos pais. Em funcéo disso, emergem sentimentos e angustias e,
a medida que tais sentimentos sdo vivenciados por muito tempo e se tornam mais
intensos, pode haver um prejuizo no vinculo entre os pais e a crianca, podendo gerar
ainda, maiores dificuldades ou fantasias a respeito do tratamento que serd necessario e

de tudo que diz respeito ao futuro do filho.

E comum a expressao de davidas, raiva, descontentamento, tristezas e varios
outros sentimentos que muitas vezes se apresentam de forma contraditdria. Embora o
choque seja inevitavel, a maioria das familias supera a crise e atinge um equilibrio. A
ajuda e a mediacdo de profissionais pode minimizar o impacto mostrando as
possibilidades, e ndo somente 0s aspectos negativos, isso ajuda os pais a adquirir uma
visdo mais ampla da situagéo. (BONATO, 2009).

Entende-se por resiliéncia a “capacidade humana para enfrentar, vencer e ser
fortalecido ou transformado por experiéncias de adversidade” (GROTBERG, 2005,
p.15). Segundo Walsh (2005), € um processo marcado pela reestruturacdo,
fortalecimento e resisténcia, vivenciando crescimento em funcdo da desestabilizacao,
uma vez que o individuo ainda tem a possibilidade de adquirir mais recursos para lidar
com as adversidades. “[...] Ela engloba mais do que apenas sobreviver, atravessar ou
fugir de uma provacéo angustiante. [...] as qualidades da resiliéncia permitem as pessoas

se curarem de feridas dolorosas, assumirem suas vidas e irem em frente para viver e
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amar plenamente” (WALSH, 2005, p.3). Analisando por esse angulo, “a resiliéncia é

forjada pela adversidade, ndo apesar dela”. (idem, p.6).

E possivel perceber que, embora a situagio seja dificil, essa mesma situacio
auxiliara no “desenvolvimento”, na potencializagdo de possibilidades de lidar e resolver
os desafios. E inegavel a desestrutura que o impacto de receber o diagndstico de
deficiéncia de um filho pode trazer, no entanto, individuos resilientes terdo a
possibilidade de vivenciar tais adversidades de forma diferenciada, sofrendo o impacto,

mas ndo sucumbindo a ele.

De acordo com Casarin apud Silva; Dessen (2001), a reorganizagdo familiar
podera acontecer de forma mais facil quando os membros dispem de uma rede de
apoio, um suporte matuo, principalmente entre o casal. Essa reorganizagdo também
dependerd do funcionamento e da estrutura dessa familia enquanto grupo, e de seus
membros individualmente (TAVEIRA apud SILVA; DESSEN, 2001). Buscéglia apud
Maia (2008) destaca que a flexibilidade que sera necessaria para a familia lidar com as
adversidades referentes a deficiéncia de seu membro dependerd das experiéncias
anteriores vivenciadas pelo grupo familiar, bem como pela personalidade de cada um de
seus membros. Se essa familia dispuser de uma estrutura e um funcionamento resiliente,
terdo uma chance maior de superar esse momento inicial tdo desestruturador e se

organizar diante dos desafios que est&o por vir.

Sem duavidas, os desafios que os pais, em primeiro plano, e posteriormente 0s
demais membros da familia enfrentardo, irdo alterar todo o funcionamento dessa
familia, ndo s6 no plano real (funcional, estrutural, financeiro), mas principalmente no
plano simbdlico, no plano das representagdes a respeito dessa nova crianga tdo diferente
daquela que eles esperavam, nas expectativas de futuro a respeito de suas paternidade /
maternidade e ao futuro da crianga em si. Receber essa noticia gera nos pais sentimentos
de culpa e representa, em alguns, uma severa agressdo em seu narcisismo, o que facilita
ainda mais, principalmente, a postura de negacdo diante dos fatos. Tais pais ndo estéo
preparados para lidar com a idéia de que geraram uma crianca que ndo correspondera as
suas expectativas, que necessitara de cuidados especiais e que, muitas vezes,
inconscientemente, os fazem se deparar, constantemente, com a imperfei¢éo. “O choque

e a surpresa humilhante e culpabilizadora podem implicar um conjunto de atitudes
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afetivas que em nada favorecem o desenvolvimento da crianga”. (FONSECA, 1995,
p.214)

Os pais fazem perguntas a respeito da culpa da condicdo de seu filho. Culpam
a si mesmos, tém o sentimento de vergonha, de desespero e tristeza. [...] 0s
pais sdo afetados pela crianca, 0 que por sua vez, afeta a atitude e 0 modo de
reagir dos pais. Esta é a razdo porque o tratamento da crianca [...] tem que
contar com a assisténcia aos pais. (SZABO, 1999. p. 41).

Segundo Dallabrida (2000), as reages iniciais vivenciadas a partir da suspeita, ou
mesmo da confirmagdo da deficiéncia, sdo permeadas por grande sofrimento, choro e
desespero. Independente da forga e do equilibrio emocional de uma pessoa, dificilmente
alguém esta preparado e ndo é afetado pela necessidade de enfrentar a realidade da
perda do filho idealizado. O desafio da familia sera diério, ja que, além das exigéncias
da propria deficiéncia que implicam em cuidados bésicos como o banho e a
alimentacdo, ainda existem os desafios estruturais e financeiros tais como: locomover o
individuo em casa, levar para as estimulacdes, tratamentos, consultas médicas, gastos
com medicamentos, instrumentos, terapias, aléem do que, geralmente, o orgamento
familiar acaba diminuindo em funcdo de a mée deixar de trabalhar para cuidar da
crianca especial e dos outros filhos, quando existirem, ou de ter que pagar um

profissional exclusivo para as atividades da vida diaria do filho deficiente.

Ainda sobrevém as cobrangas emocionais, a frustragcdo em funcgdo das coisas que 0
individuo ndo faz, da demora nas evolucbes, das coisas que nunca ird fazer, das
cobrangas e avalia¢des do contexto social daquela familia e o préprio cansago fisico que
todos esses cuidados geram. Dessa forma, € fundamental uma estrutura resiliente para
suportar toda essa pressdo. “A conduta resiliente exige se preparar, viver e aprender
com as experiéncias adversas [...]” (GROTBERG, 2005, p.17).

Faz-se imprescindivel que a resiliéncia faca parte do funcionamento comum a
todo um sistema familiar; dessa forma, a carga de lidar com as exigéncias do cuidado
com o filho com deficiéncia ndo recaird apenas sobre uma Unica pessoa, geralmente a
mae, mas poderd/devera ser dividida com todos, onde todos podem participar do
desenvolvimento e cuidado dessa pessoa e crescer também com essa experiéncia.
“Tanto a forga individual quanto a forga familiar podem ser forjadas por esforgos
cooperativos para lidar com a crise repentina ou com a adversidade prolongada”

(WALSH, 2005, p. 4). Certamente, se apenas um membro tiver que carregar essa
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responsabilidade, fatalmente a situacdo ficard mais dificil ainda, por isso faz-se

necessaria a cooperacédo de todos.

Dessa forma, ndo se pode falar em resiliéncia individual, mas precisa-se buscar
uma resiliéncia familiar para que se alcancem 0s objetivos necessarios.
Uma abordagem da resiliéncia familiar visa identificar e fortalecer processos
interacionais fundamentais que permitem as familias resistir aos desafios
desorganizadores da vida e renascer a partir deles. Uma lente da resiliéncia
familiar muda a perspectiva de encarar as familias em situacdo de angustia

como defeituosas, para encard-las como desafiadas, ratificando o seu
potencial para o reparo e o crescimento (WALSH, 2005, p. 3).

E importante ressaltar “o carater construtivo da resiliéncia, que néo nasce com o
sujeito nem é uma aquisicdo exclusiva de fora para dentro, mas sim um processo
interativo entre a pessoa e o0 seu meio, o qual o capacita e fortalece o individuo para
lidar positivamente com a adversidade” (ASSIS; PESCE; AVANCI, 2006, p.20). Sendo
assim, vé-se uma combinagéo entre os aspectos e atributos individuais e do ambiente
social, familiar e cultural aos quais o individuo estd inserido, bem como das
potencialidades dos eventos a que estd sendo exposto e dos fatores de protecdo que o
individuo dispde. Dessa forma, seré necessaria a presenca de uma série de elementos ou

fatores que auxiliardo a familia diante dessa necessidade de estruturacéo.

Segundo, Grotberg (2005) a resiliéncia tem sido considerada como um processo e
isso implica em percebé-la ndo unicamente como uma resposta a um conjunto de
adversidades, mas, para que a superagdo e transformagdo seja alcangada, é necessario
também a promocdo de fatores de resiliéncia. Estes fatores se organizam em categorias
e sdo referentes ao eu tenho que esta diretamente ligado as pessoas que constituem a
rede de apoio do individuo, as categorias eu sou e eu estou — dizem respeito as
percepcdes que o sujeito tem dele mesmo, sua forga intrapsiquica e a Ultima categoria,
eu posso refere-se ao que o sujeito necessita, 0s recursos e habilidades que tera que usar
e/ou adquirir para resolver as intempéries a que serd exposto. A partir da interagdo entre
esses fatores, o individuo dispora de certa estrutura para se langar no enfrentamento da

dificuldade, supera-la e se beneficiar com essa experiéncia.

Sendo um processo construtivo entre as particularidades do individuo e o reforco
dado pelo meio, o bom relacionamento familiar e todo o referencial saudavel que a

familia pode proporcionar acaba sendo produtor e produto da resiliéncia. De acordo
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com a perspectiva de Rutter (1987) apud Walsh (2005), a resiliéncia é estimulada nas
interagOes familiares por meio de uma cadeia de influéncias indiretas que melhoram os
efeitos diretos de um evento estressante. As tensdes podem ser criadas por esforcos de
enfrentamento ineficientes por parte da familia e aumentar o risco de complicagdes
adicionais. As estratégias de enfrentamento positivas podem reduzir o estresse e

restaurar o bem-estar.

Isso certamente s6 sera alcancado se o significado da experiéncia for
compreendido, mas também, pouco adiantara a familia manifestar essa resiliéncia se
algum membro importante nesse funcionamento ndo possuir as capacidades e
habilidades necessérias para interagir nesse contexto tdo adverso. Gomes apud Maia
(2008) fala que se torna mais dificil para a familia se adaptar se ja4 existe um
desequilibrio no sistema parental, onde néo se reconhecem as necessidades do individuo
com deficiéncia ou onde suas capacidades séo subestimadas. Outro ponto que aumenta
essa dificuldade refere-se ao isolamento social ndo s6 do membro deficiente, mas
muitas vezes, de toda a familia, e que por ndo possuir uma rede de apoio, quer seja na
familia ampliada ou na propria comunidade, centraliza unicamente em si todas as

necessidades e possibilidades de interagdes sociais desses membros.

Para Walsh (2005), o individuo precisa dispor de um temperamento maledvel. A
inteligéncia bem apurada é util, mas ndo se constitui em elemento essencial. A relagdo
entre esses dois elementos, inteligéncia e temperamento, precisa proporcionar respostas
positivas e ajustadas no enfrentamento e na resolugdo de problemas. No entanto, o mais
importante perece ser um adequado nivel de auto-estima, pois, mesmo diante das
adversidades, frustragdes e inquietagcdes que a deficiéncia de um filho, irm&o ou outro
parente pode causar, a esperanca e a sensacdo de controle pessoal ndo pode deixar de
existir, pois, caso contrario, esses estressores podem atuar com mais forca do que o

individuo pode suportar.

Werner et al., apud Garcia (2008, p.28) referenciam que “os fatores de protecéo
podem partir de caracteristicas socio-emocionais do proprio individuo, mas também
podem se relacionar a caracteristicas familiares e sociais”. Podem ser consideradas
como fatores de protegdo internos a responsabilidade, a autonomia e a motivagdo
empregada nas agdes e solugdes de problemas, as habilidades envolvidas na

comunicagdo, a qualidade das relacbes interpessoais, a capacidade empética do
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individuo, as expectativas e metas referentes ao futuro, criatividade e bom humor diante
das situacdes, auto-estima, auto-eficacia e auto conceito positivos e l6cus de controle
interno que proporcionem a resolucdo ajustada dos problemas. Ja os fatores de protecdo
relacionados com a familia podem se referir a estrutura do lar bem como suas regras de
funcionamento, figuras cuidadoras que partilham certa estrutura e competéncia
emocional, além do reforgo dado pelo convivio social da familia ampliada, dos amigos,

dos vizinhos e da sociedade em geral.

E evidente que a resiliéncia nio surge, ndo aparece no individuo, e Varios
estudiosos da resiliéncia discordam da percepgéo que a concebe como algo inato. Como
visto no paragrafo anterior, € uma construcdo a partir da relacdo entre elementos
intrinsecos e extrinsecos ao individuo e estimulada pelos relacionamentos sociais e
redes de apoio (ASSIS; PESCE, AVANCI, 2006). Para Werner e Smith apud Walsh
(2005, p.14),

[...] aresiliéncia pode ser desenvolvida em qualquer ponto durante o curso do
ciclo de vida. Eventos inesperados e novos relacionamentos podem destruir
uma cadeia negativa e catalisar um novo crescimento [...] apontando os

efeitos benéficos da rede de relacionamentos formada pela familia ampliada,
amigos e vizinhos.

E surpreendente a forca que algumas mées, pais, irmios, isoladamente ou de
forma familiar, demonstram quando relatam suas trajetorias com seus filhos / parentes.
Falam do desespero do impacto, da frustracdo, da desesperanga nos momentos,
semanas, meses iniciais (para alguns, isso leva alguns anos), mas com o tempo, parecem
de fato conseguir se organizar internamente, modificar suas representacdes a respeito
das criancas, das patologias que eles possuem, das limitagdes que ambos possuem e iréo
possuir ao longo dos anos. Deixam de lado a necessidade de culpar alguém e se lancam
na jornada, aceitando a crianga da forma como ela €, se aceitando, percebendo suas
forgas, suas habilidades, suas impossibilidades, aprendendo a pedir ajuda, aprendendo a
ignorar aqueles que ndo acreditam no seu potencial de cuidador e no potencial da
crianca. Aprendem muitas vezes, por conta prépria ou observando, ou pedindo
instrugdes aos profissionais sobre como estimular suas criangas, como extrair 0 maximo
de seus filhos, como ampliar os limites de possibilidades, respeitando os limites

impostos pela deficiéncia.
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Segundo Anauate; Amiralian (2007, p.72), os pais, cuidadores “[...] devem saber
aceitar as dificuldades como desafios, sabendo que nem todos serdo vencidos, e tomar
todas as conquistas como base para favorecer o desenvolvimento [...]”. Seguramente

isso € um aprendizado que s6 poderd ser adquirido ao longo do tempo.

Voltando-se para o contexto da familia que se mostra desestruturada, que tem
vivido suas relacdes de forma disfuncional em virtude da noticia de que sua crianca
possui uma deficiéncia, ou que em funcéo da sobrecarga, das frustragdes constantes e do
estresse que o dia-a-dia com uma pessoa com deficiéncia provocam, é importante
lembrar que “o que distingue as familias saudaveis ndo é a auséncia de problemas, mas
a maneira de enfrent4-los e a competéncia para resolver os problemas”. (WALSH, 2005,
p.15). Sendo assim, a questdo ndo reside em ter problemas, em ter um membro especial
que depende dessa familia, mas sim, como se pode lidar com as necessidades inerentes
ao cuidado de alguém com necessidades especiais sem sobrecarregar 0s membros da
familia, sem negligenciar o cuidado que o individuo requer e ainda poder fortalecer as
vinculagOes existentes entre as pessoas e poder crescer com essas adversidades — isso €

funcionar de forma resiliente.

Ao contrério do que se pode pensar, alguns autores defendem que ndo sdo os
eventos de natureza grandiosa que funcionam como as maiores fontes desestabilizantes,
e sim a sucessdo de pequenas séries de tragédias (LAZURUS et al. apud ASSIS;
PESCE; AVANCI, 2006) podendo esses “microestressores” funcionar de forma
cumulativa e se constituem em grandes fontes de sofrimento (SAVOIA apud ASSIS;
PESCE; AVANCI, 2006). Quando se dispde desse recurso da resiliéncia, as situagdes

podem ser vislumbradas de forma diferenciada.

As exigéncias de tempo, paciéncia e resisténcia fisica impostas pela deficiéncia do
filno fazem com que as mées sintam-se aprisionadas. Apesar dessas constatagdes, nos
relatos das maes sobre a experiéncia de ter esse filho, a maioria descreve como algo
sublime que redirecionou suas vidas, ensinando valores essenciais para a existéncia e
compreensdo da condicdo humana. De maneira consciente ou inconsciente, tentam
acreditar que suas experiéncias transcendem o normal, tentando desta maneira aplacar
toda a dificuldade existente na convivéncia diaria com o filho (DALLABRIDA, 2000,
p.32).
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Em uma pesquisa intitulada “O portador de deficiéncia mental profunda na
concepcdo da mée”, organizada por Aldarzilze Dallabrida, foram realizadas entrevistas
com dez maes de filhos portadores de deficiéncia mental matriculados na Fundacédo
Catarinense de Educacdo Especial em Santa Catarina, e, em inimeros relatos, foi
possivel ver a manifestacdo da resiliéncia dessas mées que ha tempos convivem com
todas essas questdes referidas anteriormente, ja que seus filhos ja se encontravam na
adolescéncia. Um exemplo disso pode ser visualizado na fala de uma dessas maes:

Olha! Eu soube com ele... Aprendi a tristeza, aprendi a alegria, aprendi a
amar, aprendi perdoar, aprendi entender os outros, entender 0 mundo. Com
ele aprendi a viver s6! Com ele aprendi a viver acompanhada! Aprendi a lutar

por ele; por nos dois. O sofrimento faz a gente aprender muita coisa; e
aprendi que a gente ndo esta s6. (DALLABRIDA, 2000)

Olhar o problema segundo o enfoque da resiliéncia permite & familia a
possibilidade de nutrir uma esperanga realista e poder buscar o sentido que isso pode
trazer para o crescimento das pessoas envolvidas.

Diante das adversidades impostas, havera o homem que dotar a vida de
sentido nas situagBes mais dificeis, onde o que importa é dar testemunho da
melhor e exclusiva potencialidade humana: transformar a tragédia, a doenca,

a deficiéncia ou o fracasso em um triunfo pessoal, em um sucesso humano.
(FRANKL apud GARCIA, 2008, p.30)

E evidente que todo evento tem uma significacdo particular para cada individuo,
para cada familia. Mesmo um evento como o nascimento de uma crianga especial pode
ser vivenciado de inumeras formas e mobilizar incontdveis tipos e intensidades de
emocdes. Fatores tais como: o sentido que foi atribuido a essa crianga, o seu lugar na
familia, a personalidade e as expectativas dos pais e a qualidade das relages familiares

séo fundamentais na atribuicdo desse significado.

Para alguns membros ou familias, a noticia da deficiéncia da crianca ser marcada
por uma crise aguda de sofrimento, no entanto, aos poucos a recuperagdo vai
acontecendo. Em outras familias, esse luto da crianca “perfeita” e esperada ao longo de
nove meses nunca vai ser elaborado, o que vai dificultar a aceitagdo da realidade que se
apresenta diante dos pais e da familia. Uma tristeza cronica parece se instalar nessas
pessoas. Isso seré prejudicial, uma vez que, se ndo ha o reequilibrio das significacdes,
das relagdes, dos papéis e das responsabilidades, bem como da vinculagdo com esse

bebé, o seu crescimento pode ser significativamente prejudicado.
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Para que a aceitacdo ocorra, essa familia vai precisar passar pelas etapas de
elaboracdo desse luto e superagdo das perdas até estabelecer um equilibrio no cotidiano
ao qual essa crianga especial faz parte. Para Sunelaitis; Arruda; Marcom (2007)
geralmente, as familias vivenciam uma sequéncia mais ou menos semelhantes nesse
processo — inicialmente vivenciam o choque da noticia, negam a presenca da patologia,
principalmente se ndo é algo visivel como uma sindrome ou uma deficiéncia fisica leve,
depois que se deparam concretamente com a deficiéncia, experimentam a raiva. Alguns
desenvolvem uma depressao que permanece pouco tempo, enquanto que, em outros, se
prolonga por um tempo maior. Depois da etapa da desestruturagdo e do sofrimento,
inicia-se a organizagdo emocional até atingir a aceitacdo da crianca e da situacdo com os

elementos que de fato elas possuem.

Para Minuchin apud Silva; Densen (2001), as familias séo e funcionam segundo
sistemas multi-individuais que atuam de forma complexa, sendo a0 mesmo tempo,
sistemas de unidades amplas e subsistemas diferenciados, referindo-se ao plano
individual, passando pelas diades existentes entre seus membros, as triades e as infinitas
combinagdes possiveis. Mas como sistema, 0 que acontece nesse contexto reflete em
todos os demais integrantes, com maior ou menor intensidade. Pelos referenciais
anteriormente abordados, é possivel perceber que a deficiéncia de um membro da
familia ndo atinge apenas a mée ou o pai. Na verdade, essa deficiéncia é vivida
coletivamente, uma vez que a vida de todos esta de certa forma entrelagada umas com
as outras, seja em familias com pessoas com necessidades especiais ou ndo. E é a partir
dessa coletividade que a reviravolta da superagdo e do lidar de forma ajustada e

saudavel vao ser possiveis.

Mais uma vez ressalta-se a importancia da resiliéncia, segundo Higgins apud
Walsh (2005, p.6), essa habilidade / capacidade envolve “lutar bem: experimentar ao
mesmo tempo sofrimento e coragem, enfrentar eficientemente as dificuldades, tanto no
ambito interno quanto interpessoal”. Como produto desse processo, pode-se perceber
que “[...] a resiliéncia é forjada pela abertura a experiéncia e interdependéncia com as
outras pessoas” (WALSH, 2005, p. 3). Segundo 0 mesmo autor, ao dispor dessa
resiliéncia, o ser humano tende a “talhar” a experiéncia vivida na sua identidade
individual e coletiva, e, a partir dai, a forma como se percebe e vivencia a vida é

inteiramente influenciada por esses aprendizados.
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O termo superacdo das dificuldades, comumente associado a resiliéncia, nédo
significa escapar inteiramente ileso das situagdes estressantes enfrentadas na vida. As
adversidades deixam maiores ou menores marcas, que por sua vez, sS40 mais ou menos
duradouras, de acordo com a forma especifica de cada um responder as situacbes de
risco as quais esté exposto (ASSIS; PESCE; AVANCI, 2006, p.21).

O fundamental é que se tenha a possibilidade de compreender a experiéncia
vivenciada e crescer com ela. Para Carr e Crossley apud Assis; Pesce; Avanci (2006),
muitas vezes, ao se deparar com esse conjunto de situacdes abordadas ao longo de todo
0 texto, pode sobrevir sobre a familia um senso de demoli¢do que abala as estruturas
dos individuos, mas também, parece haver uma luta constante para manter ou criar uma
nova estabilidade capaz de superar 0 caos que se apresenta a vida nesses momentos.
Nesse sentido, ter capacidade para contar 0os golpes da vida contribui para dar
significado a existéncia e ao sofrimento, criando narrativas dindmicas que tornem

sensato e coerente 0 que parece ser 0 caos da existéncia humana.

Mais uma vez é ressaltada a importancia da familia como produtora de resiliéncia,
pois, a partir de todo o referencial abordado, percebe-se que um dos elementos que pode
fazer a diferenca nesse processo de enfrentamento é a rede de apoio que os individuos e
a familia possuem, e essas redes podem auxiliar nutrindo o sentimento de confianca de
que serd possivel resistir as intempéries da vida (WERNER apud WALSH, 2005).

Estudos mostram que o clima emocional da familia, a manifestacdo de ternura e
de afeto entre os membros séo importantes para a superagdo dos momentos de crise, e
essa superacdo também dependera do significado que a familia atribui & deficiéncia, aos
seus papéis enquanto membros e as expectativas em relacdo ao futuro, ndo esquecendo a
influéncia que a sociedade imprime sobre essas significagdes. Evidentemente que a
familia precisa ser realista em relacdo as expectativas, porém, a esse individuo com
necessidades especiais precisam ser dadas todas as oportunidades possiveis para que ele
possa se desenvolver quer fisicamente, cognitivamente, socialmente ou em qualquer

outro aspecto.

Se esta familia tem a possibilidade de pautar suas estratégias de enfrentamento em
pessoas e atitudes resilientes, poder&o perceber que se tornam mais fortes a cada dia,
pois foram extremamente testadas, suportaram todo o sofrimento que o evento de

receber a noticia de que seu filho tdo esperado é diferente do que imaginavam. E mesmo
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depois da vivéncia de toda essa demoligdo essa familia podera perceber que emergiram
ainda mais fortes e esta forca talvez nunca viesse a se manifestar se ndo fosse a
deficiéncia de seu ente querido. (WALSH, 2005)

Pelo que se viu nos aportes tedricos a respeito da resiliéncia e uma vivéncia de
mais ou menos onze anos em contextos de educacdo especial e orientacdo de “familias
especiais” vivenciando ou simplesmente compartilhando sucessos e fracassos, podemos

pensar que a missdo ndo é facil, mas é possivel!

Pensando nos elementos descritos anteriormente, e a partir das observagdes no
GEE, percebeu-se que o elemento central dessas vivéncias sdo as diades mae / crianca.
A mulher atual difere em muito do antigo estere6tipo que se tinha a seu respeito — a
esposa e a mde. No entanto, olhando para a amostra desta pesquisa, essas maes
precisaram retomar um papel quase que exclusivo de mée, abrindo méo, ndo por
vontade propria, mas por necessidade, de seus outros papéis. A sessdo seguinte trata
sobre a relagdo mulher / maternidade e sobre algumas mudangas desses papéis na
atualidade.

1.3.3 A Mulher e a Maternidade

Minuchin (1982) entende a familia

como uma unidade social que tem em si
um conjunto de tarefas, atuando como
intancia béasica para o desenvolvimento
psicossocial de todos os seus integrantes.
E nessa intdncia que acontecerdo as
primeiras experiencias psicossocias dos

individuos e que servirdo de parametro

para as vivencias posteriores.

A MATERNIDADE de Eliseu Visconti (1866-1944)

Fonte: http/ivwaw.google com.brfimgres q=eliseu+viscontiah =pt BR&sa Diversos autores escrevem sobre

familia e cada um, prioriza determinado
aspecto desse objeto complexo que é a familia. Osorio (2002) focaliza as relacdes
pessoais e referencia que tal grupo vivencia trés tipos de relagdo: a alianca que é vivida

entre o casal ; a relacdo de filiacdo que é vivenciada entre pais e filhos e a relacdo
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consanguinea vivenciada entre os irm&os. Segundo o autor, com o desenvolvimento
social ao longo dos tempos, a familia ampliou suas responsabilidades, pois além de dar
segmento a espécie, cuidar da proviséo fisicae afetiva de seus membros, precisa também
proporcionar-lhes possibilidades para o desenvolvimento de suas identidades pessoais,
além da transmisséo de valores que véo da cultura a religido pasando por todos aqueles

que constituem o ser humano e necessarios para que ele se torne um ser social.

Olhando para a figura da mulher na sociedade, pensando em uma linha temporal,
esta durante muitos anos limitou-se a vivenciar situagdes que as preparasse para uma
boa formagdo para atuar como esposa e depois como mée, tendo dessa forma a
possibilidade de arranjar um bom casamento. Por néo ter outro papel na sociedade e por
ter essa condicdo sustentada pela idéia da fragilidade feminina, as mulheres acatavam
tais atribuicdes e sobre as quais 0s pais e depois 0 marido tinham total controle. Estava a
parte de todo o funcionamento social e perante esta sociedade era como se fosse
invisivel.

Olhando para os séculos XVIII e XIX a maternidade foi o papel méaximo da
mulher, além do que, esse papel encaixava perfeitamente no ideério que se tinha para
ela, a plena feminilidade, além das renincias pessoais em nome da familia. (Braga e
Amazonas, 2005). Hoje em dia ja ndo ha essa percepcdo de papéis atrelados aos
géneros, estariam estes muito mais ligados as circunstancias. Pensar nessa mulher até
hoje como cuidadora do lar e 0 homem como mantenedor deste lar além de ser arcaico
pode ser visto também como um pensamento estereotipado (Osorio, 2002). Décadas
atras esta visdo era presente na sociedade, atualmente as mulheres conquistaram novos
espagos na sociedade mostrando que suas possibilidades vdo muito além da esfera
domiciliar. Conquistaram expressividade na sociedade, na politica, na religido, estéo
muito mais conscientes de seus papéis na sociedade moderna. Segundo Orsolin (2002),
a maternidade ja ndo é algo obrigatorio para o reconhecimento da mulher. Uma vez que
ela tem a sua vida nas proprias maos, essa ¢ uma deciséo sua.

Em funcéo dessas configuragbes e das novas demandas sociais e pessoais, a
mulher a cada dia agrega mais responsabilidades as que ja possui, € uma soma de papeis
e responsabilidades que exigem dela habilidades multiplas na hora de administrar os
contratempos do dia-a-dia, ndo s6 em casa, mas agora, no mercado de trabalho também.

Tal conjunto de novas atribui¢Bes acaba por repercutir no funcionamento e na estrutura
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familiar e que por conseguinte, também altera o entendimento a respeito da nogéo de

feminilidade, papéis e identidade feminina (Orsolin, 2002).

2 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

2.1 TIPO DA PESQUISA

A pesquisa possui um delineamento qualitativo. Glnther (2006) ao discutir as
caracteristicas de uma pesquisa qualitativa evoca as idéias de Hofstétter ao citar uma
das definigbes mais cléssicas e antigas referentes & caracterizacdo da pesquisa
qualitativa que foi usada por Dilthey (1894) na qual o intuito desse tipo de pesquisa
seria “explicar a natureza e compreender a vida mental” sendo que esta Ultima ideia
aparece na maioria das discussoes a respeito desse tipo de delineamento de pesquisa.
Gunther (2006, p.2) segue ainda citando Flick; Von Kardorff; Steinke ao referirem-se a
natureza da pesquisa qualitativa onde os mesmos falam que

[...]Ja realidade social é vista como construgdo e atribuigdo social de
significados”, outra caracterizacdo seria “a énfase no carater processual e na
reflexdo”, falando da realidade objetiva ou como eles referiram “as condigdes
‘objetivas’[as aspas sdo do original] de vida tornam-se relevantes por meio
dos significados subjetivos” e com ultimo pressuposto dessa abordagem, os
autores defendem que “o carater comunicativo da realidade social permite

que o refazer do processo de construgdo das realidades sociais torne-se ponto
de partida da pesquisa.

Ainda dentro desta concepgdo de compreensdo da realidade, Turato (2005, p.509)
referindo-se & metodologia qualitativa aplicada & saude, ao apropriar-se das concepgdes
trazidas pelas Ciéncias Humanas, defende que, a partir de uma percepcdo qualitativa
“ndo se busca estudar o fendmeno em si, mas entender seu significado individual ou
coletivo para a vida das pessoas. Torna-se indispensavel assim saber o que oS
fendmenos da doenca e da vida em geral representam para elas”. Dentro da temética da
pesquisa que foi realizada a fala do autor é bastante pertinente, pois, para ele “o
significado tem fungdo estruturante: em torno do que as coisas significam, as pessoas
organizardo de certo modo suas vidas, incluindo seus prdprios cuidados com a satde”.
Esta concepgdo constituiu-se em uma das principais questdes norteadoras da

investigacdo proposta, uma vez que se acredita que a construcdo dos sentidos e
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significados atribuidos pelas mées a deficiéncia de seus filhos exerce expressiva

influéncia, nos mais diversos aspectos, em suas vidas.

Embasando-se nos pontos descritos acima, pensou-se na pesquisa qualitativa, pois
na tematica proposta é possivel identificar tais pontos. A deficiéncia adquire um
significado particular para cada individuo que a vivencia, seja como portador ou como
familiar — na pesquisa em questdo, referindo-se a figura da mée, além do que, parece ser
grandemente influenciada por todo um contexto sécio-cultural. Dessa forma, o que se
pode perceber € que essas representacdes, esses sentidos sdo construidos e fazem de
uma realidade individual e subjetiva. Algo dessa natureza prima por uma maior
compreensdo uma vez que, ao compreender essa realidade interna, subjetiva, é possivel
dar um novo sentido a ela auxiliando o individuo na reorganizacdo de suas
representacdes, de seus sentidos, de suas emocdes, lidando assim, de forma mais
saudavel com suas necessidades e desafios do dia-a-dia, principalmente no que se refere

a deficiéncia e suas implicagoes.

Gonzélez Rey (1999) apud Ozella (2003) defende a idéia de que uma investigacéo
com aporte qualitativo ndo pode se restringir a questdes metodoldgicas uma vez que
concentra em si também um aporte tedrico e epistemoldgico e tem com objetivo,
produzir conhecimentos a respeito de um objeto complexo, assim, sdo levadas em
consideracdo a historia e o contexto particulares ao sujeito e isso revela suas

idiossincrasias demonstrando quéo vasto e diversificado é o fendmeno subjetivo.

Dentro desta perspectiva apontada acima optou-se pela abordagem da Psicologia
socio-histdrica uma vez que os constructos tedricos e metodoldgicos se afinam com os
objetivos propostos e com o funcionamento tanto do grupo escolhido para a referida
pesquisa quanto as concepgoes ideoldgicas da pesquisadora e da Instituicdo onde seréa
realizada a pesquisa. Andriani; Rosa (2002, p. 286) falam que

“a Psicologia Sécio-Historica esta diretamente interessada em compreender
as atividades do homem vinculadas as significacdes que irdo constituir o

psiquismo humano [...] sua preocupagdo se direciona a possibilidade de
transformacdo da atuagdo e das relagdes deste ser humano em seu meio”.

Um dos grandes elementos que motivou a pesquisa refere-se as observacoes feitas
ao longo dos atendimentos do Programa de Estimulagdo Essencial e dos

acompanhamentos do setor de psicologia a estas mdes. Ao longo de alguns anos de
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atuacdo como psicologa junto aos pais pode-se perceber que estes constroem um
discurso a respeito da deficiéncia dos filhos e tal discurso parece orientar suas agoes,

Seus pensamentos.

Dessa forma, o que se busca é a compreensdo desses fendmenos que permeiam a
construcdo e atribuicdo de significados a deficiéncia dos filhos uma vez que ainda
segundo as percepg¢des das autoras, Andriani; Rosa (2002), o conhecimento é produzido
tendo-se como base a realidade e buscando compreender as leis que regem as
transformagdes do fendmeno em questdo e a forma como este se relaciona com a
realidade e como nela se insere,

[...] o conhecimento verdadeiro é possivel, assim como o é uma verdade
absoluta em relacdo ao real, mas esta verdade é sempre relativa ao momento
histérico especifico. Isso porque a dialética prioriza o processo de
transformacdo, de contradicdo em relacdo ao que permanece, sendo que é
sempre possivel conhecer as leis que regem os fendmenos, mas este
conhecimento depende do momento e do contexto em que se insere; a cada
momento se tem uma verdade, uma esséncia, superada com o tempo.
Portanto, a verdade corresponde a esséncia do fendmeno naquele momento

especifico e deve abarcar, por isso mesmo, seu movimento contraditorio.
(idem, p. 265)

E importante ressaltar que, o que estara ao alcance do pesquisador de fato €, o
individuo no momento presente, com toda sua experiéncia e construcdes atuais,
olhando, pensando sobre o passado e como a histdria da deficiéncia do filho foi vivida
ao longo dos anos, tem-se entdo, um recorte da realidade elencada pelo individuo como
significativa para o seu momento atual, sendo estas significacdes o alvo principal de

estudo.

Considerando o fato da abordagem socio-historica nortear as concepcdes tedricas
deste estudo ressalta-se que, como nos afirma Ozella (2003, p.114), “o processo de
pesquisar envolve um compromisso aberto e declarado com uma visdo de homem, com
seu objeto de estudo e com as consequiéncias de tal escolha. Esta escolha é um ato, ndo

apenas cientifico, mas politico e ideoldgico”.

Tem-se dessa forma um imenso compromisso com 0 que e com quem se esta
pesquisando, desejando buscar e construir 0os melhores conhecimentos embasados
cientificamente para auxilia-los em suas caminhadas individuais e coletivas, acreditando
conforme as idéias de Vigotsky (1998) o homem tem a possibilidade de agir sobre a

natureza, criando-a e através das modificacbes nela causadas, pode criar novas
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condi¢Bes naturais que apoiardo sua existéncia, ressaltando assim o carater dindmico e
mutavel do fenbmeno que circunscreve a relagdo homem-natureza, homem-sociedade,

homem-realidade.

2.2 LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa em questdo serd realizada com o Grupo de Estimulacdo Essencial em
uma instituicdo que pela amplitude das atividades que desenvolve recebe o status de
Complexo, pois oferece tanto servi¢os na area da educacdo através da escola especial,
quanto aos servicos clinicos e multiprofissionais. Tal complexo funciona na cidade de
Manaus desde julho de 2007 e pertence & Secretaria Municipal de Educagéo — SEMED.
Oferece duas naturezas de servigos: os educacionais, com a Escola Especial que
funciona nos trés turnos e que atende alunos com as mais variadas deficiéncias, mental,
fisica e sensorial, com classes para autistas, cegos, surdos, deficiéncias multiplas, além
das oficinas pedagogicas e Educacdo de Jovens e Adultos (EJA) na modalidade
especial.

O outro tipo de servico engloba a &rea de salde e conta com uma equipe
interdisciplinar composta por pedagogos, psicopedagogos, psicélogos, assistentes
sociais, fisioterapeutas, fonoaudiologos e terapeutas ocupacionais e que atuam em
atividades tais como: atendimentos clinicos individualizados, grupos de criangas, grupos
de pais, intervencdes na escola, assessoria as demais escolas do municipio quando
solicitado e uma das atividades principais oferecidas sdo os Grupos de Estimulagdo
Essencial — GEE que se destina a criancas entre zero e trés anos e os Grupos de
Estimulagédo da Aprendizagem — GEA que atende criangas de quatro a seis anos.

Os grupos sdo formados por no méaximo cinco a seis criangas e durante 0s
atendimentos sempre alguém da familia ou cuidador da crianga tem que estar presente.
A organizacdo do grupo leva muito mais em conta as caracteristicas das criancas do que
propriamente as idades, mas, busca-se ndo se afastar tanto desses marcos.

O GEE funciona com as intervencBes de fisioterapeutas, fonoaudi6logos,
psicologos e terapeutas ocupacionais, tais profissionais sdo requeridos em fungdo das
necessidades das criangas, pois, geralmente sdo as mais novas e com comprometimentos
mais significativos e que, as interven¢es visam muito mais o desenvolvimento de

habilidades fisicas, funcionais, sociais e emocionais do que pedagodgicas. Outro objetivo
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do trabalho é desenvolver as habilidades necessérias para que a crianca possa fazer parte
do GEA, onde as habilidades anteriormente citadas continuardo a ser estimuladas, mas o
foco principal é o desenvolvimento de habilidades pedagdgicas e sociais para que essas

criancas possam fazer parte da escola especial ou ensino regular.

2.3 PARTICIPANTES

Em se tratando de pesquisa qualitativa um dos pontos que Minayo (1994) chama a
atencdo refere-se a escolha da amostragem. Uma vez que a maior preocupagdo nao é um
montante numérico, faz-se fundamental que a amostra possibilite uma compreensdo, um
aprofundamento daquilo que se est4 investigando. Para que se alcance essa necessidade,
é importante a definicdo dos grupos e elementos verdadeiramente significativos e
capazes de fornecer informagdes Uteis ao delineamento da investigagdo e o
concomitante embasamento no referencial tedrico. Em fungdo disto, a amostra foi
composta por cinco maes, procedentes de dois dos trés grupos de estimulagéo essencial
que acontecem no turno matutino. Como critério de inclusdo buscou-se mées assiduas
ao trabalho do grupo, que demonstrassem estar emocionalmente ligadas ao
desenvolvimento e tratamento de sua crianca no GEE e que estivessem disponiveis para

a realizagdo das entrevistas.

Todas as criancas, filhos das mées da amostra possuem o diagnéstico de Paralisia
Cerebral (PC), no entanto isso ndo foi proposital, pois a amostra foi escolhida em

funcéo das mées e ndo do diagndstico das criancgas.

As criancas que fazem parte dos GEE s&o oriundas do municipio de Manaus, mas
algumas vém de municipios proximos e até mesmo de outros estados. Normalmente a
familia procura o Complexo por este ser referéncia no atendimento a criangas com
necessidades especiais e, dependendo da necessidade da crianga, esta pode ser
encaminhada para o atendimento terapéutico individualizado na especialidade que
necessita, pode ser encaminhada para a escola especial. Depois da avaliagdo que ¢ feita
pela equipe interdisciplinar pode ser encaminhada para o ensino regular e em outros
casos, a crianga passa a fazer parte de algum dos grupos de estimulagéo.

Cada grupo possui suas especificidades, algumas delas citadas anteriormente,

outras caracteristicas referem-se ao funcionamento, pois como se almeja o
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desenvolvimento da crianca e isso é algo que ndo se pode estimar quando vai ser
alcancado, os grupos geralmente comegam no inicio do ano, com criangas ingressantes
nos programas de estimulacdo e seguem ao longo de todo o ano. Ao final de cada
semestre, acontecem as avaliagdes e quando o desenvolvimento alcanga as metas
estabelecidas essa crianga pode ingressar em outros programas de atendimento do
complexo, abrindo assim, vagas para outras criangas ou permanecem no programa até
que tais metas sejam alcancadas. Toda crianca que chega até o complexo é avaliada e
ndo havendo vaga para o atendimento imediato esta fica inscrita no banco de dados e,
sempre que novas vagas, ou novos grupos sdo montados esse banco de dados é
acionado.

A pesquisadora atua como psicologa desde 2004 no Setor de Educacdo Especial,
nesta época o trabalho desenvolvido ndo tinha toda a dimensdo dos dias atuais, era
muito mais voltado para as questdes escolares. N&o se tinha nem estrutura e nem equipe
técnica suficiente que apoiasse as atividades clinicas, embora sempre se tivesse tais
desejos em mente. No ano de 2007 o Complexo foi inaugurado, bem preparado,
estruturado e com equipe que suportava a ampliacdo dos servigcos e absorcdo da
demanda da cidade de Manaus e demais areas do interior do estado do Amazonas e até,

outros estados da regido. Desde entdo a pesquisadora passou a atuar com os GEE.

Partindo do ponto que a dissertagcdo desenvolvida buscou investigar o sentido da
deficiéncia dos filhos para as mées do GEE s6 foi possivel tal investigagdo a partir de
um trabalho de campo. Minayo (1994) trabalha com a idéia de que o trabalho de campo
em uma pesquisa qualitativa seria como um recorte empiricamente representado em
termos espaciais. Este corresponde a um recorte tedrico e corresponde também, ao

objeto de investigacdo.

24  PROCEDIMENTOS PARA COLETA DE DADOS

2.4.1 Entrevista de Historia de Vida

Uma vez que a pesquisa em questdo buscou compreender algo subjetivo,

individualizado e tendo a concep¢do de sentido como algo construido socio-

historicamente, optou-se por usar a Historia de Vida como instrumento para coleta de
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dados para entrar em contato com os contetidos de cada mée a respeito da deficiéncia de
seus filhos. Segundo Chizzotti (2006, p.101) “a histéria de vida &€ um relato
retrospectivo da experiéncia pessoal de um individuo [...] relativo a fatos e
acontecimentos que foram significativos e constitutivos de sua experiéncia vivida”. A
partir dos discursos das mées buscou-se coletar elementos que expressassem as
percepgdes destas a respeito de seus filhos e suas deficiéncias, almejando compreender
de que formas tais percepcdes influenciam na construgdo das vivéncias diarias e
expectativas futuras. Pensando nesse carater subjetivo da pesquisa ressalta-se a
especificidade da histéria de vida, pois, para o autor, as historias de vida sdo “relatos
[...] do tipo “subjetivo” (as aspas sdo do autor) ou sdciossimbolico quando revelam as
atitudes, representacdes e valores individuais e refletem as relagdes sociais” (idem, p.
102). Sendo este um dos fios mestres da pesquisa, relacionar os aspectos internos,
representagdes e sentidos com 0s aspectos externos, comportamentos, vinculagoes,
verbalizagdes e relagdes sociais foi que se optou pela historia de vida.

De acordo com Humerez (1998) o conhecimento adquirido através da entrevista
de historia de vida, proporciona a possibilidade de apreender a subjetividade do sujeito
entrevistado, entendendo que esta se constrdi a partir de um processo que atua ndo so o
sujeito individualmente, mas também, o coletivo que o envolve e as instituigdes das
quais faz parte, dessa forma, é uma constante interacdo entre 0 eu e 0 outro, 0 eu e 0

mundo.

Certamente as vivéncias das familias que possuem algum membro com alguma
necessidade especial demandam grandes esforcos fisicos e emocionais. Das relagdes j&
estabelecidas entre a equipe multiprofissional que compde o Grupo de Estimulacéo
Essencial, em especial, o profissional de psicologia, uma vez que sua atuagdo demanda
um aprofundar maior em questfes sobre a historia de vida, desenvolvimento emocional
do paciente — crianca e da propria familia e os pais, foi possivel perceber uma grande
carga emocional em suas falas, em seus siléncios, expressoes faciais e gestuais. A
construcdo do discurso das mées baseou-se num viés psicobiogréfico, pois, “o individuo
se apresenta no interior de uma trama de acontecimentos, revelando as emogdes
suportadas e interpretando os sentimentos sofridos no curso dos eventos narrados”.
(CHIZZOTTI, 2006, p. 106)

Segundo Nora (1984) apud Chizzotti (2006) a memdria seria uma reconstrucéo do

passado, apoiada no fluxo das emocdes e vivéncias e, desse modo, sendo influenciada
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pelo momento atual, sofrendo modificagdes e flutuaces constantes. Para que isso seja
possivel, esse entrar em contato com tais conteddos, emogdes, sendo fiel a ordem de
seus acontecimentos e respeitando o peso emocional que certamente sdo capazes de
mobilizar, é que foram utilizadas as entrevistas de historia de vida. Minayo (1994)
ressalta que a entrevista proporciona a obtengdo de informagGes por meio da fala
individual e esta desvela condigdes estruturais, sistemas de valores, normas e simbolos e
faz do individuo falante um porta-voz, pois, transmite representacdes suas ou de um

determinado grupo.

Ozella (2003) diz que as entrevistas buscam garantir ao processo investigativo
atitudes que permitam a interagdo, que demonstrem seu carater construtivo, histdrico e
que através de procedimentos analiticos, proporcione elementos interpretativos que
revelem informacdes significativas sobre o fendmeno estudado. Inicialmente percebeu-
se uma grande dificuldade em iniciar o relato ou dar uma sequéncia para o que era
relatado. Diante disso, vérias vezes ao longo dos discursos foi necessario nortea-los com
uma pergunta chave (Anexo Ill), mas, buscando deixar a entrevistada o mais livre
possivel para a sua verbalizacdo e levando em consideracdo o que era falado, mesmo
que fugisse ao foco da entrevista.

Em funcdo da subjetividade dos dados, as entrevistas foram feitas
individualmente primando também pela ética e sigilo dos contetidos proferidos pelas
maes. Faz-se necessario também ressaltar que, segundo Minayo (1994) a entrevista
representa uma situagdo de interagdo entre pesquisador e pesquisados e 0 material
produzido nesta interagdo pode ser intensamente afetados dependendo de como essa
interacdo ocorre. “[...] entrevista ndo é simplesmente um trabalho de coleta de dados,
mas sempre uma situagdo de interacdo na qual as informagdes dadas pelos sujeitos
podem ser profundamente afetadas pela natureza de suas relagdes com o entrevistador”.
(MINAYO, 1994, p. 114). Camargo (1981) Glat (1989, 1993); Santos; Glat (1999);
Glat; Duque(2003) apud Glat et. al.(2004) destacam a importancia da interacdo que
ocorre entre pesquisador e entrevistado e visualizam o momento de entrevista ndo
apenas como um momento para coleta de dados e sim momentos propicios para
questionamentos e reflexdes para ambos.

Glat et al(2004); Glat; Pletsch (2009) em vérios estudos desenvolvidos dentro da
tematica da Educagdo Especial utilizaram como instrumento de investigacdo o método

de histéria de vida, este consiste em uma entrevista aberta, sem a necessidade de possuir
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um roteiro pré-determinado de questionamentos. O procedimento inicial e basico
consiste em uma “pergunta chave” sobre a qual o entrevistado devera falar livremente
sobre 0 tema, relatando ao seu tempo aquilo que julgar relevante. Durante o discurso do
entrevistado, o pesquisador tem a possibilidade de fazer perguntas com o objetivo de
tornar claro aquilo que estd sendo, ou aprofundar algum ponto importante,
principalmente para o estudo em questdo. Mas, é importante ressaltar que o pesquisador
precisa estar atento para com seus questionamentos uma vez que, ndo deve suscitar um
tema que ndo foi falado pelo entrevistado e sim, deve ater-se aquilo que ele tras.

Em relacdo & duragdo das entrevistas, ndo e apresentado um tempo limite pré-
estabelecido, pois este vai variar da disponibilidade do entrevistado para falar e segundo
0 método abordado o final é estabelecido pelo proprio entrevistado ou mesmo pelo
pesquisador quando o discurso ndo mais acrescentar elementos significativos. O mesmo
principio se aplica em relagdo ao nimero de entrevistas. Bertaux (1980) apud Glat et al,
(2004); ao ser usado como base para a explicagdo do método da histéria de vida, pois,
segundo pesquisas, foi um dos pioneiros no uso dessa metodologia, fala sobre o que foi
denominado de ponto de saturagéo. Segundo o autor, tal ponto seria tingido quando as

entrevistas ndo fornecerem mais nada de novo e relevante para o estudo em questéo.

Ainda dentro da perspectiva trazida por Glat et al. (p. 236, 2004) ao citar Santos e

Glat (1999) tais autores reforgcam que a historia de vida,

[...] ao utilizar a entrevista aberta, permite que a conducdo do estudo seja
dada pelos proprios participantes, a partir de sua visdo de mundo. Ao invés
de responder a perguntas pré-determinadas os sujeitos sdo livres para divergir
sobre aquilo que consideram relevante em sua experiéncia, a forma como
vivenciaram os fatos narrados e como esses interferem no presente.

As entrevistas aconteceram em uma sala de atendimento do setor de Psicologia do
Ndcleo Multiprofissional do Complexo para que houvesse um ambiente adequado,
tranquilo e que ndo expusesse a entrevistada. As entrevistas foram gravadas com o
auxilio de um gravador para captacdo do 4udio, para posterior transcricdo. As mées ja
tinham sido orientadas quanto aos objetivos e procedimentos da pesquisa e assinado o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) — Anexo . As entrevistas
aconteceram em varios dias diferentes em fungdo da auséncia de algumas mées as
sessbes do GEE, quase sempre por motivo de doenga das criancas. As criangas

permaneceram em atividade na sala de estimulagdo e as mées tiveram a oportunidade de
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se dedicar as entrevistas sem preocupacdes com os filhos. Cada entrevista levou em
média 40 a 60 minutos, embora ndo houvesse um tempo limite. Dessa forma buscou-se
assegurar as entrevistadas: a liberdade para falar sobre a deficiéncia de seu filho, seus
caminhos e descaminhos ao lidar com isso; a expressdo de sua subjetividade,
exteriorizando aquilo que elas tinham de mais interno, mais significativo e
representativo que se referisse a deficiéncia e que, de alguma forma poderiam implicar

na sua relacéo tanto com a deficiéncia, como com a propria crianga.

2.5 PROCEDIMENTOS PARA ANALISE DOS DADOS

2.5.1 Identificacdo de Nucleos de Significacéo

Dentro de uma metodologia que apdia a investigacdo fundamentada nas
concepgdes da Psicologia socio-histérica e que vem ao encontro com a temética
proposta esta a apreensdo da constituicdo de sentidos a partir da identificacdo de
Nucleos de Significacdo conforme propde Aguiar e Ozella (2006, p.224).

Desse modo, frisamos que nossa reflexdo metodoldgica sobre a apreensdo
dos sentidos estard pautada numa visdo que tem no empirico seu ponto de
partida, mas a clareza de que é necessario irmos além das aparéncias, ndo nos
contentarmos com a descricdo dos fatos, mas buscarmos a explicacdo do

processo de constituicdo do objeto estudado, ou seja, estudalo no seu
processo histdrico.

Durante o periodo de janeiro a marco de 2011, teve-se a oportunidade de fazer
parte do dia-a-dia das atividades desenvolvidas pelos GEE em que a pesquisa em
questdo foi realizada. Esse tempo foi necessério para que fosse criada a relacdo de
confianga entre mdes e pesquisadora uma vez que, a pesquisadora encontra-se de
licenca. Como é de conhecimento da pesquisadora o funcionamento do GEE e das
outras profissionais por ja ter realizado trabalhos com as mesmas, foi um processo
relativamente facil e rapido. No inicio das visitas aos grupos foi explicada a funcéo
desta outra psicologa no grupo, posteriormente teve-se a oportunidade de conversar
sobre a pesquisa e informado que em momento oportuno algumas mdes seriam

convidadas a participar diretamente da pesquisa.
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Ao longo dos dois meses iniciais pode-se observar as falas, 0s assuntos
conversados no grupo, as posturas das maes diante das tarefas, o tipo de relacionamento
estabelecido com a crianga e a manifestacdo deste na execugéo do trabalho no grupo, o

relacionamento com as outras maes e com as outras criangas.

Tendo como foco algumas falas e alguns comportamentos ao longo dos
atendimentos do GEE percebeu-se uma série de médes com discursos carregados de
explicagdes, justificativas, racionalizagdes a respeito das deficiéncias de suas criangas e,
muitas vezes, pode-se perceber certo equivoco em tais falas, mas para elas, tais falas
tinham um significado forte e para muitas trazia certo conforto. Mesmo de forma
equivocada, esses discursos representavam suas melhores formas de lidar com algo téo
doloroso ou desafiador — a deficiéncia de um filho - grande parte dessas maées faziam

uso dessas duas palavras.

Segundo Vigotsky (2001) apud Aguiar; Ozella (2006, p. 226) “o pensamento ndo
se exprime na palavra, mas nela se realiza” e para que tal relagéo, palavra-pensamento
pudesse ser estabelecida, fez-se necessario investigar como o sentido da deficiéncia dos
filhos foi construido internamente para essas maes e isso sO foi possivel a partir do
momento que se compreendesse 0 processo de construgdo de significados das palavras,

dos discursos e dessa forma, seria possivel compreender o0 movimento do pensamento.

Fez-se necessaria a preocupagdo com a profundidade daquilo que se analisou uma
vez que ndo se desejava o simples registro ou a compreensdo do que foi falado pelas
maes apreendendo apenas a superficialidade de seus discursos. Interessava-nos a
apreensdo e a compreensdo da subjetividade e da totalidade constituinte desses sujeitos,
compreendendo seus movimentos de construcdo, suas lacunas e contradi¢des aparentes,
mas que, ao atingir tais compreensoes, tais contradi¢des, desconexdes, poderiam deixar
de existir (AGUIAR, 2006).

Visando alcancar os objetivos tracados a partir da analise das falas das mées e
respeitando as caracteristicas de uma pesquisa qualitativa que busque a identificacdo
dos nucleos de significados, foi necessaria apos as entrevistas, a transcricdo minuciosa
dos relatos, transformando-os em textos que foram minuciosamente lidos e relidos para
que houvesse familiaridade com as falas. Essas leituras auxiliaram na identificacdo dos
pré-indicadores dos futuros nucleos (AGUIAR, 2006). Aguiar; Ozella (2006, p. 230)

falam que a partir dessas leituras “irdo emergindo temas os mais diversos,
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caracterizados por maior frequéncia, pela sua repeticdo ou reiteragdo, pela importancia
enfatizada nas falas dos informantes, pela carga emocional presente, pelas
ambivaléncias ou contradi¢Ges, pelas insinuages ndo concretizadas, etc.”. O produto
final dessa etapa rendeu um grande nimero de pré-indicadores de possiveis Nucleos de
Significacdo, para a filtragem desses pré-indicadores usou-se como critérios a

relevancia dos mesmos para a compreenséo dos objetivos tragados.

Uma segunda etapa do processo consistiu na aglutinacéo dos pré-indicadores, que
foram agrupados em funcdo de suas similaridades, pela complementaridade com outros
indicadores ou pela contraposi¢do. Dessa forma teve-se uma menor diversidade e uma
identificacdo mais direta dos possiveis nucleos de significacdo. Identificando dessa
forma os nicleos tematicos e os indicadores de seus significados, retornou-se as
transcrigcbes das entrevistas e identificaram-se trechos ilustrativos e esclarecedores dos
indicadores elencados (AGUIAR, 2006; AGUIAR; OZELLA, 2006).

De acordo com Aguiar (2002) as falas proferidas pelos sujeitos, seus conteidos
expressos juntamente com suas emocdes, depois de organizadas em nucleos, necessitam
ser referenciadas junto ao processo histérico que as constituiu como fazendo parte do
discurso do individuo, formando assim, sua base material sécio-histérica construida e
que constroi sua subjetividade. Dessa forma possui elementos que auxiliem na
compreensdo de como o individuo transformou o externo em interno (social em

psicoldgico) e dessa forma embasou a construcéo dos seus sentidos e significados.

A partir dessa etapa, passou-se para 0 momento de articulacdo sendo possivel
perceber segundo Aguiar; Ozella (2006) e Aguiar (2006) as modificagdes e
incongruéncias sofridas ao longo dos processos de atribuicdo de sentidos o que
possibilita uma analise mais consistente, pois, além dos elementos manifestos, o que €é
verbalizado permeia tanto o que é subjetivo, quanto contextual e histérico permitindo
uma ampliagdo do foco de entendimento dos produtos do discurso — podendo assim,
adentrar a esfera do interpretativo. Essa interpretacdo precisa ter como foco de anlise
as questdes primordiais que acarretam comprometimentos para o individuo uma vez que
subjazem suas questes emocionais e revelam o que lhe é de mais intimo e estruturante.
(AGUIAR, 2006). Os nucleos escolhidos e que se mostram relevantes para 0s objetivos

desta pesquisa, expressam 0s pontos centrais e fundamentais que trazem implicacdes
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para as maes, que as envolvem emocionalmente e que revelam as determinagfes

constitutivas desses sujeitos.

3 RESULTADOS E DISCUSSOES

3.1 A CONSTRUCAO BIOGRAFICA

Os nomes citados neste estudo foram

trocados para resguardar a identidade das
participantes. Por estarmos em uma regido com
uma cultura indigena rica em significados,
foram escolhidos nomes de origem Tupi-
Guarani para representar essas pessoas tdo
fortes e guerreiras. Para escolher os nomes
pensou-se em caracteristicas particulares que
tinham relagio com o0s nomes e seus

significados®. Segue um breve relato sobre

Amazona Ferida (1903), de Franz von Stuck

quem s&o essas pessoas.

Potira® - jovem solteira de 25 anos.
Atualmente retomou os estudos, cursando 0 sexto ano do ensino fundamental.
Desempenha os trabalhos domésticos e as rotinas de consultas e sessdes de estimulagdo
com o Toriba' sem auxilio algum. N&o possui convivéncia com o pai do menino.
Toriba tem 4 anos recém completados. E uma crianca alegre, com um lindo e fécil
sorriso. Apresenta bom nivel de entendimento compreendendo bem os exercicios e
situacOes passadas, dando respostas intencionais e expressoes faciais que denotam seus
sentimentos e compreensdo. No que se refere ao comprometimento motor em fungéo da
Paralisia Cerebral apresenta pouco controle muscular mas uma extrema forga de
vontade para controlar seus membros sendo possivel ver através do esforco fisico com

que se empenha nas atividades. Faz parte do Grupo de Estimulacdo Essencial (GEE) ha

2 Nomes retirados do Site: WWW.melhornome.com.br/tupi.htm
® potira (Flor)
* Toriba (Alegria)
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um ano e meio. E bastante participativa e assidua. Quando perguntado pelo nome

completo do filho, responde com convicgéo,
“ L.M.A., igualzinho ao meu nome”.(Potira)

Moema’ — é uma jovem de 22 anos de idade, solteira, concluiu o ensino médio.
Reside com sua mée que possui 54 anos e o irmdo mais velho de 33 anos. Quando

questionada sobre uma atividade profissional relata:

“Nem em casa eu trabalho. Tenho que cuidar s6 da Tinga®”.(Moema)

Moema é mée de uma menina de 2 anos e 5 meses que possui o diagndstico de
Paralisia Cerebral. E uma crianga muito bonita, sempre bem arrumada, vai as sessfes
com enfeites no cabelo e roupinhas combinando as cores. Pouco interage com o0
ambiente possui um amplo comprometimento motor, que envolve controle de cabeca,
membros superiores e inferiores, com poucos movimentos intencionais. Diz estabelecer
com o pai da menina uma convivéncia ndo muito boa. Mas ele é presente, além de
auxiliar financeiramente, geralmente Ting4 passa os finais de semana na casa dele.
Estdo no GEE hé apenas 2 meses mas relata ja perceber melhoras no desenvolvimento

da filha e na sua forma de se relacionar com ela.

Ecatina’ é uma jovem de 23 anos, é casada e possui outro filho com 5 anos, que
as vezes comparece as sessdes e mostra-se bastante empenhado no trato como
irm&ozinho. N&o realiza nenhuma atividade laboral fora de casa. Suas responsabilidades
giram em torno da casa e dos filhos, principalmente do pequeno Sayra® do qual cuida
quase sozinha uma vez que o marido se ocupa com o sustento da familia e do cuidado
com o filho maior. Esta no GEE h& quase 2 anos, é bastante participativa, porém, sua
assiduidade é prejudicada pois Sayra possui uma salde mais suscetivel a gripes e
resfriados e como o deslocamento até o GEE ¢é feito de 6nibus e parte a pé, no sol, por
vezes fica complicado comparecer a todas as sessdes. Sayrd € uma crianga de 3 anos,
porém, em fungdo da Paralisia Cerebral que afetou seu desenvolvimento, aparenta ter
bem menos. Apresenta poucos momentos de interagdo e respostas voluntarias, mas é

possivel perceber evolugdo em seu quadro.

® Moema (Doce, Meiga)
® Tinga (De cor branca)
" Ecatina (Olhos Negros)
8 Sayra (Pequeno)
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Diacui® tem 25 anos, é casada. Estudou até o primeiro ano do ensino médio. E
mée de laciara’® de 3 anos. Possui outra garotinha de 4 meses.Estdo no GEE hé& mais
ou menos 2 anos. laciara é uma crianca bem cuidada, sempre assidua. Possui o
diagndstico de Paralisia Cerebral por complicagdes no parto. Possui o desenvolvimento
fisico muito préximo de uma crianca de sua idade cronoldgica, mas em funcéo da PC
possui atraso cognitivo e motor significativo, apresentando poucos momentos de

interacdo e as respostas voluntérias sdo quase ausentes.

Anaua™ é uma jovem mée de 23 anos. E Solteira, cursou até o 2°. Ano do
ensino Médio. E dona de casa, e relata ndo viver com o pai de Ygapi'®. Engravidou de
outra garotinha, mas entrou em trabalho de parto no 6°. Més de gestacdo e néo resistiu,
vindo a falecer com apenas 21 dias de vida, se estivesse viva, estaria agora com um ano
de idade. A mée carrega gravado nos bragos o nome das duas filhas. Conta com o
auxilio da mée e da irmd para levar a filha para o GEE, pois precisa levar a menor que
ainda mama. Ainda conta com a ajuda de uma senhora, que fica com as meninas durante

o dia.

3.2 0S NUCLEOS DE SIGNIFICACAO - NUCLEOS TEMATICOS

A partir das leituras das entrevistas puderam ser identificados os nucleos de
significacdo. Segundo Aguiar e Ozella (2006) ao referir-se ao pensamento de Vigotsky
(1998) referenciam que a palavra € meio pelo qual o pensamento se torna concreto e ao
compreender o sentido dessas palavras tem-se a possibilidade de compreender o
movimento do pensamento. Os ndcleos surgiram a partir dos pré-indicadores
identificados nas falas das entrevistadas e foram agrupados em nucleos de significagéo a
partir de suas similaridades, complementaridade ou pela contraposicdo com outros
indicadores.

Os nucleos ou categorias encontrados foram organizados da seguinte maneira:
Relembrando o passado — memdrias da infancia que, por conseguinte dividiu-se em as

histdrias pessoais e deixando a infancia sofrida, entrando para o mundo adulto. Em

® Diacui(Flor do Campo)
19 Jaciara (Espelho da Lua)
X Anaua (Arvore de Flor)
12 ygapy (Orvalho)
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seguida as falas giraram em torno de a gravidez — a descoberta e em seguida as
narrativas versam sobre o parto — rumo ao desconhecido. Seguindo a evolugdo dos
discursos das entrevistadas temos as falas a respeito dos primeiros momentos, em
seguida temos as inquietagbes destas mées manifestas na categoria a busca por
respostas, seguida por essas respostas que foram organizadas em o diagnéstico — foi
quando caiu a nossa ficha. Agregada a essa categoria tem-se as falas da equipe médica
ecoando que retrata o papel da equipe médica neste momento tdo importante da vida
dessas mulheres. A diante temos as idéias apresentadas a partir da confrontacéo diaria
— 0 desejo e a realidade e as falas que versam sobre a carga emocional enfrentada por
essas maes e foram organizadas em duas categorias: a responsabilidade chamada pra si
e 0 peso da responsabilidade. Perante o entendimento que essas mdes tém da
deficiéncia dos filhos organizou-se as seguintes categorias: o pensar sobre a deficiéncia
e dualidade ““normal”- “especial” e finalizando, temos as exposic¢des a respeito dos

desejos dessas mées em olhando para o futuro.

3.2.1 Relembrando O Passado — Memorias da Infancia

Neste momento as entrevistadas puderam narrar um pouco do inicio das suas
historias pessoais. Percebeu-se certa dificuldade na exposicdo dessas idéias, pois,
algumas resumiam em poucas linhas suas histdrias, sendo necessario algumas vezes,

incentiva-las a continuar falando.

3.2.1.1 As histdrias pessoais

As participantes deste estudo, antes de serem mées de uma crianga especial, séo
mulheres que possuem suas proprias historias. A maior parte delas relata uma infancia
sofrida, com privagdes, humilhag6es, desestrutura familiar, fracos lagos afetivos entre 0s

membros da familia. Como é possivel perceber nas falas abaixo.

“A minha infancia... Eu sofria muito, eu sofria muito com esse negocio de
passar fome. E assim, 0 meu pai também batia muito na gente”. (Potira)

“Antes eu morava com 0 pai, com a minha mae e todos 0s meus irmaos
juntos né?! Mas a nossa convivéncia ndo era boa, ndo. Era muita briga [...]
existia muita briga entre a mamae e o papai”.(Moema)
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“A minha mae me deixou, eu acho que eu tinha uns 6 anos. Ela me deixou
com uma mulher. Ai essa mulher me maltratou, ai minha irma@ me pegou e me
deixou com a minha tia”. (Ecina)

A partir da possibilidade de vislumbrar as historias pessoais dessas mulheres em
funcdo dos relatos das entrevistas e do acompanhamento do desenvolvimento do Grupo
de Estimulagdo Essencial, estando atenta as falas, as brincadeiras, as histérias trazidas
no dia-a-dia, a forma como encaram suas atividades, expressas de forma consciente ou
implicitas em seus discurso foi possivel perceber o desejo de vivenciar com seus filhos

experiéncias diferenciadas das experimentadas na infancia.

3.2.1.2 Deixando a infancia sofrida, entrando para o mundo adulto

Potira, Moema, Ecalina e Diacui ddo nome as histdrias de muitas outras maes
jovens e de origem simples. Jovens estas que vivenciam instabilidade nos lares,
privagdes financeiras e emocionais e que, muitas vezes, encontram fora de casa 0 apoio
emocional e o suprimento de suas caréncias ou pelo menos a possibilidade de deixar pra
tras o sofrimento e as privagdes vividas na infancia.

“[...]ai depois que eu fiquei maior, eles pararam de judiar mais da gente. Ai

eu cresci, fiquei grande, formada, ai foi quando eu conheci o pai do
Toriba”.(Potira)

Moema demonstra que desde muito cedo ja ndo dispunha de um suporte afetivo

tdo importante nesses anos iniciais da vida.

“Com onze anos eu vim embora sozinha. Cheguei aqui... a mesma situacao...
Vivia na casa de um, na casa de outro, na casa de um, na casa de
outro”.(Moema)

“Fui pegar filho com 19 anos, foi meu primeiro filho [...] conheci o pai do
Sayra num parquinho, agente se amigou, minha irma foi dizer que iria me
expulsar de casa, que era um absurdo. Ai ela continuou querendo me
expulsar e eu sai de casa. Tanto que ela queria que ????? que eu me amiguei
rapido”.(Ecalna)
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Outro elemento que é possivel identificar nas falas das mées € o desejo de se
libertar dos olhares, das vigilancias, das avaliagdes e julgamento dos parentes,
principalmente depois que a gravidez é descoberta ou comunicada.

“[...]JE depois de uns tempos, eu vim morar com ela (a mde) de novo e a
nossa situacao piorou porque eu sai de casa pra nao fazer algo com ela.
Porque ela me humilhava muito, jogava muito as coisas na minha cara, dizia
que eu tava morando de favor. Desde os meus 18, 17, 18 anos... por ai, desde

ai ela comegou a jogar as coisas na minha cara, dizendo que ela me
sustentava, que eu tinha que dar satisfacoes pra ela [ ...]”.(Moema).

“Eu estudava e ndo tinha filho. Toda vez ela (a irmd) falava la em casa que
eu vivia no mundo, na noite, na rua, me criticando. Foi ai que eu me amiguei
rapido, me amiguei cedo com meu marido”.(Ecaina)

“Eu sempre pensei assim, eu pensei em terminar os estudos também, mas
ai..mas eu sempre pensei assim, ter minha familia, filno. [...]deixei de
estudar eu acho que eu tinha 17anos [...].Alids eu conheci meu marido, mas
ai eu num fui mesmo porque eu num quis mais.[...]depois eu trabalhei, eu
trabalhei um tempo, assim como baba, né? Mas...6 uma responsabilidade
né? Grande. Eu cuidei, foi um ano s6 que eu cuidei. Mas assim eu gostava de
crianga, eu gostava de cuidar”.(Diacui)

A maioria das jovens em questdo engravidou antes dos 21 anos, apenas uma
havia concluido o Ensino Médio. As demais ou possuem o ensino fundamental ou estdo
concluindo o médio por meio do supletivo, principalmente por ndo disporem de tempo
para se dedicar aos estudos ou facilidade para se ausentar de casa e deixar sua crianga
que necessita de maiores cuidados e os demais filhos e responsabilidades da casa com
outras pessoas.

Na IV Conferéncia Mundial sobre a Mulher, a ONU (1996) apontou que a
maternidade precoce ainda continua sendo um elemento que atrapalha
significativamente o desenvolvimento educacional, social e econémico das mulheres no
mundo todo. Uma vez que precisard assumir novos papéis sem dispor de outras pessoas
para auxilia-las possivelmente abandonaréo ou adiaréo os estudos.

Além das questbes econdmicas e sociais, existem 0s riscos para a salde de
ambos, mée e bebé. A jovem muitas vezes desconhece que est4 gravida ou por medo de
contar a familia, adia o maximo possivel a comunicacdo dessa noticia,
conseqiientemente, deixa de acompanhar a gravidez principalmente no primeiro

trimestre, etapa tdo importante para o perfeito e saudavel desenvolvimento do feto.

“Eu fiquei assustada, porque pra mim, eu tava com anemia [...] minha
barriga estava crescendo, estava aumentando né, mas eu fui na policlinica,
disseram que era anemia. “Bati”” uns exames e disseram que era anemia. E a
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barriga crescendo. (risos) Ai teve um tempo que a barriga ja tava grandona,
ai eu fui fazer um exame de sangue. Eu ja estava com uns 7... ndo, estava
com uns 4 ou 5 meses. Ai no exame de sangue deu gravidez, era o Sayra. Na
minha cabega, eu tava com anemia e eu, assim, ndo queria mais filhos
porque eu ja tinha 1 né, tava quase completando 2 anos... na minha cabeca
eu ndo queria mais [...]JAi entdo foi quando eu soube que estava gravida do
Sayra”.(Ecalna)

“Saber que estava gravida pra mim foi ruim, porque a mamée falou que se
eu aparecesse gravida na casa dela ela iria me expulsar, ai eu fiquei
escondida dela até os 3 meses, com muito medo de falar pra ela, pois ndo
podia e nem queria sair de casa”. (Anaud)

Kahhale (1998) aponta que a gravidez precoce deve ser compreendida levando
em consideracdo a multidimensionalidade que a gera, podendo ser citadas as mudangas
no comportamento sexual dos jovens ao iniciarem suas vidas sexuais bem mais cedo do
que antes, mudanca ou auséncia de padrdes familiares que norteiem o amadurecer fisico
e emocional desses jovens, além das mudancas socioecondmicas e culturais que 0s
bombardeiam continuamente cobrando ou proporcionando-lhes muitas vezes,
comportamento ou situacdes, respectivamente, que ndo séo capazes ainda de administrar

sozinhos.

3.2.2 A Gravidez — A Descoberta

Em um estudo feito com 20 familias inscritas no Sistema de Vigilancia
Alimentar e Nutricional - Programa SISVAN do Centro de Saide de Doutor Camargo,
em Maring4,PR, foram pesquisadas as principais reacdes dos pais frente & descoberta da
gravidez das filhas. Embora a tristeza seja a mais freqiientemente relatada pelos pais, a
raiva aparece como a mais forte e intensa, 0 que normalmente acarreta na saida ou
mesmo expulsdo da jovem de casa. Outros sentimentos séo citados por Osofsky, J.;
Osofsky, H. (1978) apud Nogueira; Marcon (2004) s&o a vergonha perante 0s vizinhos
e parentes e 0 sentimento de culpa por ndo terem sido presentes ou enérgicos o
suficiente a fim de evitar algo sério como a gravidez.

““Tive que vir pra Manaus porque meus pais, eles ndo quiseram que eu
ficasse mais 14. Ai eu vim pra ca pra Manaus porque ndo tinha outro lugar
pra mim ficar 14. Assim... e eu ndo queria porque todo mundo achando que
eu era uma coisa e eu era outra. Todo mundo achava... Pelo menos a minha
familia... Meu tio achava que eu ndo devia ter feito isso, porque eu era muito

menina. Ai quando aconteceu isso, foi uma decepcdo pra mim. Eu
decepcionei muito meus pais™.(Potira)
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“O meu medo era esse. [...] Meu medo era esse né?! Chegar pra mamae...
Depois de dois meses que eu cheguei com ela e fui falar pra ela. Quando eu
chegava pra falar, parece que aquilo engatava. Engatava e eu ndo conseguia
falar pra ela. Ai eu peguei e falei logo. Depois de dois eu falei pra ela que a
menstruacdo ainda ndo tinha descido. Ela olhou pra mim assustada... “Ta
gravida entdo né?!”.. Eu disse “SO pode ser! (risos) Se a minha
menstruacgdo ndo veio até agora, eu to gravida™ eu falei pra ela. Dai ela se
fechou, passou uns tempos sem falar comigo, ficou brava, entendeu? Cara
fechada, me olhava com cara feia. E as vezes, eu me sentia mal por isso,
entendeu?”’(Moema)

A gravidez geralmente é um evento muito importante na vida de muitas
mulheres, principalmente quando é algo desejado, planejado, sendo a concretizagdo do
plano de duas pessoas que resolvem representar-se através de um novo ser, como pode
ser verificado a partir da fala de Diacui em contraponto as demais maes que nao

planejaram a gravidez.

“Eu tinha 17 anos, entdo passou 4 anos, foi quando eu engravidei da
laciara. Ela foi desejada. E ai eu engravidei dela. [...] reagimos bem a
noticia, também, porque foi uma coisa que nos dois, acho que tava querendo,
... ai tafoi, ai, engravidei. Foi uma gravidez saudavel”. (Diacui)

No entanto, para aquelas que séo surpreendidas pela noticia de uma gravidez ndo
planejada, seja pela pouca idade, seja pela impossibilidade de estar com o pai da
crianga, ou seja, por questdes financeiras ou emocionais, certamente o impacto é grande

e desestabilizador.

“Quando eu descobri, foi uma coisa muito triste. Eu me senti triste. Eu
queria era morrer. Mais morrer do que ta gravida. Eu sempre quis ser mae
de um menino, principalmente né... que sempre eu gostei muito de crianca.
Mas ai quando eu vi que eu tava gravida e ndo tava com o pai da crianca,
pra mim foi... Ainda mais que o meu pai era muito violento. Ai foi dificil pra
mim”.(Potira)

“Eu ja tava com mais de um més. E ja tava comegando a sentir enjoo. Passei
0s nove meses sentindo enjéo, enjoada. Eu fui no pronto socorro. Chegou la
e deu o resultado. Ele (o pai da crianga) ficou palido (risos). Eu também
fiquei sem reacdo. Nao sabia nem o que fazer. O meu medo era o que a
mamae ia fazer né?! Ai o médico me disse “Ela ndo pode fazer mais nada. Ja
ta feito né?! Ela ndo pode te obrigar a tirar!”. Eu disse que jamais ia fazer
isso também porque ela também é contra isso, 0 aborto™. (Moema)

“[...] na hora mesmo eu me assustei, eu ndo acreditei que tava gravida ndo”.
(Ecalna)
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3.2.3 O Parto- Rumo ao Desconhecido

Um aspecto que chama a atencdo no relato ndo s6 das mdes que participaram
deste estudo, mas também das outras que fazem parte dos outros GEE e mesmo as que
sdo entrevistadas em funcdo da avaliagdo multiprofissional a que seus filhos séo
submetidos ao procurarem o Nucleo Clinico Multiprofissional e até mesmo de outras
maes que narram um parto mais dificil, principalmente aqueles que s&o imprevistos
refere-se & falta de humanizacdo de toda a equipe médica ao administrar situagdes mais
dificeis, que fogem a rotina de um parto tranquilo. E esta é uma realidade ndo s6 dos
hospitais publicos, tais situacfes também s&o narradas em hospitais particulares e de

grande porte, principalmente por estar ligado as pessoas e ndo a estrutura fisica.

“Eu tive ele rapido. Nem demorou pra ter ele [...]JQuando eu cheguei I4, eles
s6 fizeram fazer o toque 14 e me levaram direto pra sala. Ai chegou 14 e logo
eu tive ele. Depois que passei mal... depois que eu tive ele. Passei mal... eu
sei que a minha cara ficou toda roxa. Ai vomitei e era um frio. Era uma
agonia danada. Ninguém falou mais nada. Ai [...] colocaram ele pra mamar,
ai disseram que tava tudo bem com ele [...] Ele mamou direitinho[...]ele era
grandao e era meio forte ele. Ai eu passei la bem uns cinco dias 14 na
maternidade. Agora ndo sei por que esse cinco dias [...Jeu nem procurei
saber porque que eu passei esses dias 14.( Potira)

A partir desses relatos é possivel pensar na necessidade de conscientizar tanto a
parturiente através de programas pré-natais que de fato preparem a mulher para o que
pode acontecer durante o parto, quanto para a equipe medica que precisa lembrar que é
um ser humano que esté a sua frente, muitas vezes assustado, com dor e sem saber ao

certo o que fazer.

“Quando foi na hora de ter ele, elas mandavam eu fazer forca. Fazia forca,
forca e ndo conseguia descer ele. Na forca que eu fazia, no lugar dele descia
e subia e a mulher ndo em ensinava como fazer forca. Fazer forca... “Da
uma ajudada também...” — ela achando que ia ser rapido, foi dando um
desespero, eu fazendo forga e ndo conseguia descer ele. E fazia forga, fazia
forca e foi na hora que ndo ia mais dar certo, ai me cortaram la no lugar
direto (perineo) e tiraram ele. Ai tiraram ele, a pediatra disse: “olha, a culpa
¢ da mae ... olha essa mae ai, ja tem 1 filho, ta cheia de estrias e quer ter
mais um. Foi na hora que o Sayra nasceu quase morto. Ai foi direto pra UTI.
Entdo ela me acusou de ele ter nascido, a culpa era minha. Eu fiz forga, ja
nao tinha mais nem reacdo, ja tava jogada junto com ele. Eu disse pra ela:
“eu fiz forca 0 médico ‘abestado’ so fazia gritar comigo!” S¢ fazia falar pra
mim fazer forca, mas ajudar, fazer: “faz forca, mae!!! ndo consegui [...Jfoi
na hora que eles me cortaram, me cortaram e conseguiram tirar ele de
dentro de mim. Quando puxaram, ele ja tava quase morto, roxo. Ai foi direto
pra UTI, direto. (Ecauna)
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A partir das falas das entrevistadas pode-se averiguar que muitas relatam que
apos a retirada do bebé, nada € falado para essas maes, que continuam assustadas, com

dor e sem saber 0 que estd acontecendo com seus filhos.

“Foi um parto muito dificil. Ela era um bebé muito grande. Eu néo sei, eu
acho que eu ndo tinha passagem pra ter normal, ai me forcaram até as
Gltimas conseqliéncias pra eu ter ela. [...]JAi eram duas pessoas em cima de
mim, empurrando minha barriga... Eu achei até que eu ia morrer[...]Jai eu
fiquei toda daquele jeito, assim debilitada, quando ela nasceu porque me
maltrataram bastante. Quando ela nasceu ela ja nasceu sem batimentos, né?
... Mas... (PAUSA, lagrimas) tiveram que reanimar e tudo, né? E levaram
logo pra UT[...]. ja foram logo naquela correria, eu ndo tava entendendo era
nada”. (Diacui)

“Quando eu fui ter ela demorou demais la na sala do pré-parto e quando me
levaram |4 pra sala da cirurgia pra ter ela, ela nasceu, nasceu muito roxa”.
(Anaud)

3.2.4 Os Primeiros Momentos

Nesta categoria as mées relataram um pouco dos primeiros dias com suas
criancas. Algumas mostram total desconhecimento do estado de sua crianga, pela falta
de experiéncia e de suporte familiar ou médico e outras, talvez, pelo movimento

inconsciente de negar a realidade que esté se colocando diante de si.

O que se pode perceber é que muitas mées desconfiam de que alguma coisa ndo
vai bem com suas criangas, mas, uma vez que colocaram sua confianga na figura do
medico e, pelo fato destes ndo terem dito logo claramente que de fato havia um
problema com o filho, permanecem na incerteza, em um movimento um desejo
inconsciente/consciente, como afirmam Pontiggia apud Chaves (2009) de que ao deixar
de perceber ou mesmo negando as diferencas, elas deixaréo de existir.

“Os primeiros dias foi normal. S6 que ele chorava muito [...]Jmas pra mim,
assim, tava tudo normal. Ai foi passando, passando o tempo, e ele normal.
Normal mesmo sabe? Foi engordando do mesmo jeito das outras criancas.
Comia normal. S6 que ele chorava muito[...]JAi fui percebendo que ele ndo
segurava a mamadeira e ele tinha o pesco¢co molinho. Ai minha irma [..].

falava que ele era gordinho e era grande, por isso que ele era molinho™.
(Potira)
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Bowlby (1997) acredita que o auxilio e a orientacdo adequada por parte dos
profissionais nos momentos inicias e mesmo nos anos que se sucedem ao nascimento é
fundamental e um propulsor para ajuda-los a estabelecer um lago afetivo com esse
“novo bebe”.

A UTI normalmente é um local impessoal, frio, silencioso e a UTI Neo-Natal ndo é
diferente, o silencio so é perturbado quando um choro, normalmente fraquinho, lembra
a todos os presentes que existe vida naquelas incubadoras. Muitas vezes é uma rotina
mecéanica, os profissionais se ocupam em cumprir suas responsabilidades e deixam de
prestar a minima assisténcia as mées que ficam la com seus filhos, muitas vezes um
simples sorriso faz uma grande diferenca. Assustadas, as vezes com dor em funcdo da
cirurgia a que se submeteram ou em fungéo do sofrimento de ver seu filho e os demais
naquelas maquinas ou pelos receios que constantemente invadem seus pensamentos, a

simples presenca amigavel de alguém ja lhes tras um conforto.

“Na UTI eu via ele pouco tempo, elas ndo deixavam eu ver ele todo o
tempo[...] ai eu ficava 14, mexendo na cabecinha dele, falava com
ele[...]”.(Ecauna)

E um momento dificil para essas mées. Nas entrevistas foi possivel perceber a
carga emocional quando estas se referiram aos momentos do parto, a espera para ver 0S
filhos, as davidas, os medos que vivenciaram naquele dia que era para ser tdo especial.

Os momentos que sucedem o parto sdo importantissimos para o estabelecimento
do vinculo mée-filho, mas, existe uma questédo fisiologica. Amamentar esse filho logo
nas primeiras horas é necessario uma vez que, € a succdo que estimula e mantém o fluxo
do leite. (FERNANDES, 2000). Compreende - se a gravidade das complicages de um
parto de risco, no entanto, a propria questdo da amamentacéo parece que vista como
elemento de segundo plano. Embora esse bebé possa ndo ter forcas pra mamar, o
mesmo leite que ele toma pela sonda, pode ser também o leite materno. Se esta mée for
orientada da forma correta e a amamentacéo for estimulada, existe a possibilidade de a
crianca ser alimentada no peito depois que sair dessa situagédo de risco. Outro elemento
é que essa mae ndo esta la s6 para alimentar o filho, o contato, a fala da mae também é

importante para a recuperagédo do bebé.

“Ai ela disse que eu ja podia sair porque eu ndo tinha mais leite pra dar pra
ele, ele ja tava tomando aquele NAN e eu disse que sO saia se fosse com
ele”.(Ecauna)
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O contato fisico, o afago, a voz tras um conforto maior tanto para essa mae quanto
para esse bebé. Proporcionar esses momentos, mesmo que sejam na UTI pode ser um
elemento significativamente importante para o estabelecimento do vinculo com a
crianca. Esses momentos tornam-se significativos principalmente porque, em algumas
situacOes, essas maes ainda estdo em processo de estranhamento e rejeicdo dessas
criangas e que ao terem esse contato fisico e emocional, existe uma maior probabilidade
desses lagos irem se estabelecendo, pois esses sdo seus filhos e necessitam dessa relagéo

e cuidado.

“Ai foi no tempo que eles comegaram a pegar pra fazer...Canguru! Ai eu
fazia com ele, que ele era muito mole, era todo mole, todo: cabeca, tudo era
mole o dele. [...] eu ficava com medo de quebrar alguma coisa dele porque
era tudo mole, o dele. Ai ele ficava jogado assim, olhava, mas assim, ele foi.
Ai eu fiquei ainda 2 meses com ele na maternidade, com ele, na
sala”.(Egauna)

Venéncio; Almeida (2004) em seu artigo Método M&e Canguru: aplicagdo no
Brasil, evidéncias cientificas e impacto sobre o aleitamento materno, publicado no
jornal de pediatria do Rio de Janeiro falam sobre os beneficios psicoafetivos
proporcionados pelo Método Mamée Canguru (MMC). Segundo as autoras, a separacéo
precoce do bebé da familia e principalmente da mée, em funcéo das debilidades do bebé
e do proprio funcionamento das UTI-Neonatal (UTIN) pode interferir negativamente no
estabelecimento de vinculos afetivos e que mais tarde influirdo no desenvolvimento

psicoemocional dessa diade.

Outros estudos sobre o tema demonstram que o contato pele a pele como o MMC
proporciona uma série de estimulacdes sensoriais e mudancas fisioldgicas no corpo de
ambos, percepcdo de sons, de temperatura, de movimento e na mae, principalmente, ha
a liberagdo de ocitocina e esta substancia naturalmente vai atuar no humor dessa mae,
facilitando assim, o contato com o bebé&. Como conseqiiéncia disso pode-se observar, a
partir de grupos controle em comparagdo com as mées que usaram o MMC, que estas
ultimas demonstraram uma maior tendéncia a estabilidade emocional, relataram maior
sentimento de confianca em relacdo a percepcdo de suas competéncias e as do bebé,
apresentaram uma vivéncia menos estressante na rotina da UTIN, mesmo quando foi
necessario um tempo prolongado de permanéncia do bebé maior confianca na

possibilidade de cuidar de seu filho quando este saisse da UTIN do que as que ndo
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usaram. A observacdo de tais evidéncias pode ser compreendida como benéficos
advindos do fortalecimento dos vinculos afetivos a partir do uso do MMC (AFFONSO
et al., CHARPAK et al., KLAUS; KENNEL, MATTHIESEN et.al., TESSIER et al.,
RAPISARDI et al. REICHERT et al. apud VENANCIO, ALMEIDA, 2004).

3.2.5 A Busca Por Respostas

Nesta categoria pode-se entrar em contato com os desejos de encontrar justificativas
ou as causas das deficiéncias de suas criangas, na tentativa de dar um pouco mais de
sentido, de compreenséo a estas histérias. Dentro do imaginario da mée muitas coisas
podem passar por sua cabega nesses momentos iniciais. A categoria a seguir mostrou
que normalmente giram em torno de uma possivel culpa ou atribuicbes punitivas
divinas ou improvaveis, deixando de considerar as causas reais, principalmente, por
falta de esclarecimentos e orientagdes da equipe médica. Nesta primeira fala, Moema

refere-se & possibilidade de Tinga estar “desmentida’®”’

, termo popularmente atribuido a
alguém quando esta adoecida, mole. Mas ndo leva em consideracdo as manchas que
estavam em Ting4 desde a saida do hospital e que possivelmente j& era a manifestacéo

da Ictericia Neo-Natal e que segundo a mé&e nada foi falado a ela sobre a quest&o.

“Quando foi de manha, a minha irmé chegou 14, eu pensava que ela tava até
desmentida né... alguma coisa. Ai ela chegou 1a de manha... ela falou:- Essa
menina ndo ta bem ndo!”.(Moema)

Seria fundamental o esclarecimento por parte dos médicos na busca de
desmistificar uma série de fantasias criadas pelas mées ao procurar hipéteses a respeito

do que causou a deficiéncia em seu filho.

“[...] ai o médico perguntou se eu tinha tido muita raiva. Mas na verdade eu
tive e eu falei pra ele que ndo. Ele disse que isso poderia ter causado esse
problema da Tinga. Quando t& gravida assim, ele disse que ndo pode ficar
tendo raiva. E eu tive muita raiva. Tanto com a minha mae, meu irméo e com
ele... o pai dela. (Moema)

Geralmente ha questionamentos por parte dos pais a respeito da sua parcela de

culpa sobre a deficiéncia do seu filho.

13 Segundo o dicionério Aurélio o termo significa: Luxado.
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“As vezes, eu fico me perguntando se a Tinga teve esse problema... As vezes,
eu fico pensando se ndo foi por causa da raiva que eu tive, muita raiva[...]As
vezes eu penso que foi culpa minha né... porque eu me estresso por qualquer
coisa”. (Moema)

Sentem-se culpados, envergonhados, desesperados, tristes e quanto mais tempo
demorar a tais sentimentos se organizarem, possivelmente, serd mais dificil
reconhecerem estes sentimentos e lidarem com eles, por isso faz-se tdo necessario o
auxilio da uma equipe multiprofissional humanizada apoiando esses pais. (SZABO,
1999)

“Menina, a gente ja tava ficando quase louco, porque poxa néo esperava que

isso fosse acontecer comigo, pensei que eu fosse ter minha filha, entendeu? E
dois dias depois ia voltar pra casa normal”. (Diacui)

3.2.6 O Diagnostico — Foi Quando Caiu a Nossa Ficha

Nesta categoria, a partir dos relatos, certamente foi onde se percebeu maior carga
emocional, muitas vezes sendo necessario parar a gravagdo, dar uma palavra de conforto
e incentivo as mées para que a entrevista pudesse continuar. Percebeu-se que as

lembrangas séo vivas e elas relatam muitos detalhes a respeito das vivéncias.

Se deparar com o filho que acabou de nascer por si s6 gera um turbilhdo de
sentimentos nos pais. Mas saber que seu filho possui uma deficiéncia ou mesmo
qualquer dificuldade tras para esses pais uma desestabilizacdo quase que inenarravel.
(GOLDENSTEIN, 1998; KIRK; GALLANGER, 1996.)

Quando uma crianga é concebida, ja ha na mée e no pai uma organizagédo de
fantasias ou de expectativas ligadas a concepcao e ao desenvolvimento da
crianca. Isto é verdadeiro tanto para as gestacBes programadas, onde as
expectativas sdo explicitadas pelos pais, através das preocupagBes com a
gravidez, com a escolha de nomes, com a preferéncia de sexo, com as
expectativas sobre futuras caracteristicas fisicas, perspectivas de profissao e
evolugdo social, e muitas outras expectativas, quanto para as concepgoes
acidentais. (RAPPAPORT; FIORI; HERZBERG, 1981, p.7)

Mesmo quando esta gestacdo ndo é programada, ao longo dos meses de
gestacéo, depois que as situacdes vao se ajustando, as expectativas em relagéo ao bebé

véo sendo nutridas, alimentadas constantemente, e a gravidez segue 0 seu curso.



78

“Ai depois fui me acostumando, fui aceitando, comecei a fazer o pré-natal,
tudo certinho...”.(Ecalna)

Lidar com a situacdo, com o diagndstico ndo esperado muitas vezes faz com que
0s pais vivenciem sentimentos de desespero, angustia, negacéo, raiva, dentre outros
sentimentos. E fundamental que este primeiro momento seja elaborado pelos pais, pois,
posteriormente, tal resolucdo implicard na relagdo com a crianca e com as

responsabilidades que virdo a partir deste momento.

“Pra mim foi o momento mais dificil. Mas dificil do que quando eu
engravidei. Porque eu chorava, s6 chorava. Chorava mesmo, de verdade. E
até hoje é dificil pra mim, sabe? Porque a gente néo aceita, né?! N&o aceita
de jeito nenhum. Eu, pelo menos, ndo aceitava. SO pedia de Deus, como até
hoje eu peco de Deus, pra Ele ajudar meu filho pro meu filho pelo menos
falar e andar. Se Deus quiser, que ele passe pelo menos a andar e falar. Mas
foi dificil e ainda é pra mim”. (Potira)

Kirk; Gallanger (1996) abordam dois momentos, os quais eles chamaram de

crises, pelos quais 0s pais precisardo passar para a superagdo deste momento inicial. A

primeira crise refere-se & morte simbdlica do filho que era esperado e que deveria ter

nascido. Depois disso vivenciado, entram na segunda crise, ja em um movimento

bastante diferente, a preocupagdo com os cuidados especiais que precisardo ter com
essa crianga tdo diferente da esperada.

““ Ai eu me senti triste, né?! Porque eu falava assim que quando eu ia ter um

filho eu queria ter a possibilidade de ensinar ela andar, e chegava 0s nove

meses, a crianca ja ta querendo andar e eu ndo tive essa oportunidade de

ensinar ela andar.Mas ai logo no inicio eu ndo tinha muita paciéncia. As

vezes eu chorava pra c4, chorava pra la. Mas eu fui aprendendo, que eu tive
que ter paciéncia, ndo podia me estressar”. (Moema)

As falas apontaram que a sensacdo mais comum das mées é a de que estdo
“abandonando ou rejeitando o filho”, com enorme sensac¢éo de culpa. Gauderer (1993)
acredita existir um sentimento universal de culpa e rejeicdo pelo filho deficiente,

experimentada principalmente nesses primeiros momentos.

“Foi um choque assim, Légico! Eu sai de la do consultério arrasada, porque
eu ndo queria aceitar a minha filha era tdo gordinha tdo linda ... Mas ai a
gente, com o tempo a gente vai se acostumando, a gente vai conhecendo
mais. Conforme eu ia pras consultas, eu ia vendo as criangas, eu ia
conversando com as maes, foi quando eu me senti melhor™.(Diacui)
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Mannoni (1991) fala que o nascimento de uma crianga muitas vezes, de forma
inconsciente, parece vir reparar partes das vivencias dessa mée, uma forma de reeditar
essas vivencias ndo satisfatorias. Olhando para o relato da infancia das entrevistadas é
possivel perceber as dificuldades e as poucas ligacdes afetivas entre os membros da
familia, principalmente das figuras parentais. Ao deparar-se com o seu filho deficiente,
mais uma vez a mae se vé diante da impossibilidade de vivenciar a satisfacdo dessas

necessidades.

3.2.7 As Falas da Equipe Médica Ecoando

Na categoria abaixo se percebeu o despreparo ou a falta de humanizagdo ao
tratar as pacientes e suas problematicas nos momentos criticos. Tais vivéncias sdo

trazem relatos marcantes como € possivel acompanhar nas falas das maes.

Receber essa noticia gera nos pais sentimentos de culpa e representa, em alguns
uma severa agressao em seu narcisismo, o que facilita ainda mais, a postura de negagao
diante dos fatos (LEMES;BARBOSA, 2007). Além do que, segundo Klaus; Kennel,
Klaus (2000) as mulheres séo capazes de recordar mesmo anos mais tarde o que
vivenciaram e como foram tratadas durante estes momentos, lembrando de cada palavra
que lhes foi dita nestas ocasides tdo significativas e com forte impacto emocional, seja 0

parto ou mesmo a hora em que o diagnéstico do filho é comunicado.

“Ali, ainda a pediatra dizendo que a culpa era minha; que eu ja tinha um

culpa era minha, foi eu que quase matei meu filho. Tava tudo que era culpa
minha, quando sai ja da sala chorando, dizendo que a culpa era minha. Eu
fiquei com aquilo na cabeca de que a culpa era minha, que eu era culpada
dele ter nascido assim [...] na hora que ele me mostrou e a mulher disse bem
assim: “Pra que ela quer ter mais filho, além do filho dela t&4 quase morto e
ela ta so estria?”” Foi isso que, na hora que me mostraram ele, entendeu, que
ele ja tava roxo e foi direto |4 pra fazer a respiragdo [ressuscitacdo]”.
(Ecalna)

Tais mées ndo estdo preparadas para lidar com a idéia de que geraram uma
crianca que ndo corresponderd as suas expectativas e que necessitara de cuidados
especiais e que, muitas vezes, inconscientemente, os fazem se deparar, constantemente,

com a imperfeicdo. “O choque e a surpresa humilhante e culpabilizadora podem
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implicar um conjunto de atitudes afetivas que em nada favorecem o desenvolvimento da
crianca”. (FONSECA, 1995, p.214)
“As vezes, eu fico me perguntando se a Tinga teve esse problema... As vezes,
eu fico pensando se ndo foi por causa da raiva que eu tive, muita raiva[...]As

vezes eu penso que foi culpa minha né... porque eu me estresso por qualquer
coisa”.(Moema)

“Dai eu vim ver ela ja no outro dia, no dia seguinte, 3 horas da tarde. Ainda

falaram assim: Que por eu ndo ter ajudado na hora do parto ela tinha
nascido com problema, s6 que dai eu ndo fazia idéia nenhuma do que era.
Dai quando eu vi ela eles vieram me explicar que o bebé tinha sofrido muito
na hora do parto e que provavelmente ficaria com sequela. Foi isso que
disseram”. (Diacui)

Futuramente esta vivéncia poderé trazer mais problemas ainda, pois, podem
gerar nos pais “uma atitude super protetora em relacdo ao filho ou de inequivoca
rejeicdo, mas onde sobressai gritante a auséncia quase que completa de limites”
(LEMES; BARBOSA, 2007).

“Se ela ndo andar eu ando por ela. (risos)...E ando por ela, falo por ela,
como por ela”.(Anaud)

No entanto, é importante que 0 movimento acontega, respeitando o luto dos pais,
a seu tempo mas, faz-se necessario que tais sentimentos se ajustem e se convertam em
acOes que auxiliem o processo, caso contrario, eles podem vir a atrapalhar a elaboracéo

do luto e dificultar a relagdo com a crianga e com sua deficiéncia.

Fonseca (1995) fala que as revoltas pessoais, as lamentagdes, o0s prantos
frustracionais fazem parte do processo e que precisam ser vivenciados e superados e
isso ainda pode ser transformado em atitudes positivas, uma vez que forem suplantados,

poderdo proporcionar a estas diades/triades um envolvimento saudavel e necessario.

O processo normalmente passa pelo impacto do diagndstico, a desestrutura, o
luto do filho perdido, para s6 depois, iniciar uma nova relagdo com a crianca que
nasceu. Bowlby (1998) ressalta que esse luto propiciard a gradativa diminuigdo de
investimento emocional no filho ideal que foi perdido permitindo o inicio do processo
de aproximagédo e aceitacdo desse novo filho. Em um segundo momento, os pais, a
familia como um todo, precisardo estabelecer um novo processo de vinculagédo com esta
“nova” crianga que lhes parece tdo desconhecida. (KLAUS; KENNELL; KLAUS,
2000).
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“Assim, foi um panico porque eu nunca tive... Como o primeiro foi normal,
eu ndo sabia como eu ia lidar, como eu ia conseguir, como eu ia lidar com
ele, como eu ia conversar, como eu ia ajudar ele, porque eu nédo sabia como
era uma crianga especial, entdo pra mim eu néo sabia como era, ndo sabia
como era pra levar pra médico, pra levar pra pediatra, levar pra fazer
fisioterapia, ndo sabia de nadal...]Jeu fiquei assim, meio assustada, porque
pra mim ia ser estranho, ia ser diferente. Agora nao, ja estou acostumada de
andar com ele pra isso, pra aquilo, ir atras disso, daquilo. Entdo pra mim ja
€ normal. La na hora mesmo eu fiquei com medo, assustada, como eu ia agir
com ele, como eu ia ajudar meu filho, eu ndo sabia.[ ...]Jentdo eu ndo tinha
nenhuma nocao de como eu ia ajudar ele”.(Ecaina)

Outro elemento nesta relacdo que ndo pode ser esquecido € o profissional que
comunicara a noticia aos pais. Muitos profissionais fazem a comunicagdo do
diagnostico de forma mecanica, técnica, cumprindo sua fungdo, mas, esquecendo do
peso emocional de tal noticia. Mostram certa frieza, distanciamento, fornecendo poucas

informagdes, deixando de lado a humanizacéo tdo necessaria em momentos como este.

““Ai eu me senti um horror, horrorizada. Eu ndo sabia nem o que eu fazia, eu
nao sabia”. (Anaud)

Segundo Gauderer (1993), Buscéglia (2002), Lemes; Barbosa (2007)
infelizmente existe o costume de se dar uma atengdo precéria aos pacientes ou
familiares no sentido de dar explicagdes, informagGes a respeito da patologia ou
deficiéncia em questdo. Falta-lhes treinamento, conhecimentos mais detalhados sobre as
patologias ou dificuldades e porque n&o, sensibilidade, humanidade.

“[...] ainda falaram assim (a médica): Que por eu ndo ter ajudado na hora

do parto ela tinha nascido com problema, sé que dai eu ndo fazia idéia
nenhuma do que era”. (Diacui)

“Ai me deixaram jogada um pouco tempo na maca, 1a fora e eu chorando. S6
fizeram tirar da maca e me jogaram na cama, s@. Ai sO foi de manha que veio
uma psic..., veio uma assistente social, que veio me consolar, veio me
explicar que a culpa ndo era minha...”. (Ecauina)

Grande parte dos médicos apenas nomeia o que descobriu, d& uma receita ou
encaminhamento e s6. Orientagbes sdo raras e quando isso ocorre sdo informacdes
vagas, cheias de termos técnicos e que possivelmente ndo sera compreendido por quem
ouve e que em nada auxilia a reorganizar este momento tdo complicado que é o
diagnostico, aumentando ainda mais a confusdo ou dando vazao as fantasias das maes.

“A médica falou que a gente tinha que ver a reacdo dela né... por uns tempos

né... como é que ela ia reagir. Depois de seis meses que o médico falou... Ele
percebeu né... Eu ia com outras médicas entendeu? Ai depois eu mudei...
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depois que eu cheguei no outro, ele falou que a Ting& ndo era normal né...
porque a crianga com quatro meses ja comega a se movimentar e ela ja tinha
seis meses e ela ndo se mexia, nem nada... ficava sd deitadinha. Ai ele pegou
e mandou eu ir no neuro porque disse que ela tinha problema neuroldgico.
Eu peguei e levei ela e 0 médico falou que ela tinha uma paralisia cerebral”.
(Moema)

Quando as informagdes sdo dadas de forma mais adequada, proporciona um
melhor entendimento e uma melhor organizacdo dessas mées diante dessa situagao téo
nova e inesperada e para qual ndo tem como haver preparacdo, o que se pode pensar é

em formas de ameniza-las.

“Teve uma médica da UTI que chegou comigo e conversou, né? Me explicou
tudinho o que tinha acontecido com a laciara, que era pra gente correr atras
de nossos direitos porque ndo era para ter acontecido isso[..]. ai me falou
sobre as seqiielas. Me explicou quais seriam as sequelas, foi quando eu tomei
um susto mas mesmo assim eu nao quis acreditar, dizia que nao que ndo era
aquilo,mas]...]JQuando ela tava com quatro meses, que a gente via que ela
era muito molinha, o médico me encaminhou pro neuro que até hoje ela é
acompanhada, ai foi quando ela me explicou, ai foi quando eu entendi
melhor, assim eu nunca tinha parado pra olhar uma crianga especial. Eu
nem sabia que existia 1a. Dai ela me falou, me explicou tudo como era e foi
quando veio cair realmente nossa ficha™.(Diacui)

3.2.8 A Confrontacdo Diaria— O Desejo e a Realidade

Na categoria a seguir verificou-se essa constante confrontagdo entre os desejos
dessas maes, as projecdes e a realidade que diariamente insistird em mostrar-lhes como

de fato ela é.

Buscaglia (2002) fala sobre o impacto que o diagnéstico causa na familia,
desestruturando-a, principalmente em relacdo & mée e o pai e os obriga a deixar de lado
a idealizagdo do filho que ndo nasceu — seu filho ideal. Em um segundo momento, oS
pais, a familia como um todo, precisardo estabelecer um novo processo de vinculagdo
com esta “nova” crianga que lhes parece tdo desconhecida. (KLAUS, KENNELL e
KLAUS, 2000).

“[...] me da uma tristeza, (PAUSA) assim porque quando eu ando por ai, a
gente vé as criangas da idade dela que podem correr e tudo e vé que ela ndo
pode, que e ela tem vontade, entdo assim é um pouco triste, mas nédo pode
fazer nada. Tem de aceitar, mas minha filha assim, pra gente a gente trata
ela como se fosse uma criangca normal. Agente fez o aniversario de 1 ano, de
2, de 3. No dia das criancas a gente leva ela pra passear e tudo, mas assim é
meio triste porque a gente vé que as vezes ela vé as outras criangas
correndo ela tem vontade, mas num pode... Mas assim eu amo minha filha!



83

Deus o livre. Pois é, entdo assim, pra gente ela é como se fosse uma crianca
normal’.(Diacui)

A compreenséao da patologia / dificuldade que a crianca possui € fundamental para

0 bom desempenho do tratamento. Esse conhecimento, normalmente, é buscado apés

uma certa “acomodagdo” da nova situacdo da crianca. O papel da equipe médica

(médico, enfermeiro, psicologo) neste momento é importantissimo. Apds o choque

inicial, normalmente os pais buscam informagdes até mesmo com o intuito de provar

para si mesmos que 0s médicos estavam errados. Outros buscam esse conhecimento
com o desejo de proporcionar a seu filho, o melhor tratamento e o mais rdpido possivel.

“[...] quando a médica falou que ela era PC, que ela era especial, ai eu ndo

sabia o que que é especial? deficiente né, e eu ndo sabia. Ai a minha sogra

falou: Ah Anaud sdo aquelas criancinhas e tal.. Ah, eu ndo sei ndo, ndo sei ai

eu fiquei desesperada que eu ndo sabia como eu ia cuidar,como é que eu ia
fazer pra cuidar dela[...](Anaud)

Em parte 0 sucesso do trabalho que serd feito com a crianga estard sujeito a
compreensdo que estas maes terdo da problemética do filho e estas tém este direito,
embora muitas vezes ndo seja respeitado. Elas precisam ser esclarecidas sobre o que

seus filhos tém, suas necessidades e suas possibilidades. (CYPEL, 2000)

3.2.9 A Responsabilidade Chamada Pra Si

A categoria em questdo mostra claramente a luta diaria e na maioria das vezes
solitaria que essas mulheres enfrentam. As varias literaturas pesquisadas mostram que
normalmente, os pais “percorrem” um caminho comum em relagdo aos sentimentos
vivenciados (DROTAR e col., 1975 e GATH, 1985, apud CASARIN, 1999).
Inicialmente lidam com o choque ao se depararem com uma crianga que nao

corresponde as suas expectativas ou que possui alguma anormalidade.
“Assim, foi um panico porque eu nunca tive...”(Ecalina)

“Foi um choque assim, Légico! Eu sai de |4 do consultério arrasada...”.
(Diacui)
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Posteriormente negam o diagndstico acreditando num possivel engano,
justificando os comportamentos, os tracos fisicos, buscando familiariza-la. Inicialmente,
essa negacdo pode até auxiliar uma criacdo de vinculo, mas, se ela se prolonga, pode

dificultar a aceitagdo da crianga real e a busca pelo tratamento adequado.

“Os primeiros dias foi normal. S6 que ele chorava muito. Ele sempre foi
chordo. (risos) N&o sei se era dor de colica, eu sei que ele era chordo que
sO[...Jmas pra mim, assim, tava tudo normal. Ai foi passando, passando o
tempo, e ele normal. Normal mesmo sabe?””.(Potira)

Em seguida, j& com a confirmacdo do diagnostico, uma mistura de sentimentos
sdo facilmente identificados, no entanto, manifestam-se de forma intensa — sentem-se

tristes pela perda do bebé perfeito tdo sonhado,

“Olhar pra aquela situacdo ali da minha filha, era uma tristeza. Ela cheia de
agulha, no pé, no braco, na mao, nas pernas”. (Moema)

“Porque eu falava assim que quando eu ia ter um filho eu queria ter a
possibilidade de ensinar ela andar, e chegava os nove meses, a crianga ja ta
querendo andar e eu ndo tive essa oportunidade de ensinar ela andar”.
(Moema)

Também algumas vivenciam a raiva de essa situacéo ter acontecido com eles e 0
desamparo e a inseguranga diante de tudo aquilo que terdo que vivenciar e que se
mostra desconhecido diante de si, experimentam sentimentos de impoténcia perante o
que sera esperado deles enquanto pais e avaliam que o que sera exigido deles € muito

maior do que eles proprios podem oferecer.

“[...Jeu ndo sabia como eu ia lidar, como eu ia conseguir, como eu ia lidar
com ele, como eu ia conversar, como eu ia ajudar ele, porque eu ndo sabia
como era uma crianga especial, entdo pra mim eu ndo sabia como era, ndo
sabia como era”.(Ecalna)

A medida que o tempo passa, 0s pais Va0 se acostumando com a crianga e com
suas necessidades e esta passa a ndo ser-lhes tdo estranha e acontece, paulatinamente,

uma reducdo dos sentimentos de inseguranga e da ansiedade e a vinculagéo se fortalece

cada vez mais.

“Eu ndo vejo ela como uma crianga deficiente, uma crianca especial. Pra
mim, ela é uma crianga normal [...]Jeu ndo trocaria ela por uma crianca
normal porque a gente cria um amor por uma crianca dessa tdo enorme que
a gente ndo tem nem explicagdo, né?! A gente ama mais uma crianca
especial do que uma normal (risos)”. (Moema)
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Embora o choque seja inevitavel, grande parte das mées e familias consegue
ultrapassar a crise rumando pra o equilibrio. O auxilio e as intervencdes profissionais
podem suavizar o impacto da realidade apresentando a esses pais as possibilidades, e
ndo somente 0s aspectos negativos a respeito de seus filhos, o que ajudara os pais a

perceber uma visdo mais extensa da situag&o.

““Ai so foi de manha que veio uma psic..., veio uma assistente social, que veio
me consolar, veio me explicar que a culpa ndo era minha, que a negligéncia
foi deles, que eles viram que eu ndo tinha condi¢des de descer ele, era pra eu
tido ele cesarea. Foi ai que foi passando, porque eu passei a noite chorando,
e ninguém, ndo veio ninguém pra me ajudar la ndo™. (Ecauna)

7

Aceitar a deficiéncia do filho é imprescindivel para que a evolugdo do
desenvolvimento da crianga seja adequada, no entanto, algumas vezes, no desespero de
auxiliar seus filhos a conseguir uma cura acham que se auxiliarem seus filhos, se
esforcando ao méaximo, poderdo ajuda-los a ser perfeitamente normal, e se essas idéias
permanecem por tempo prolongado possivelmente impedirdo ou pelo menos,
dificultardo o entendimento da realidade e a conscientizacéo das reais necessidades da
crianca além do que, chegarda um ponto em que essas mées atingirdo a exaustdo, e a
frustragio sera eminente (SZABO, 1999). E possivel verificar essa esperanga magica ou
quem sabe até redentora na fala de Potira.

“Quando é a noite, eu fico pensando.. quanto mais cedo eu fizer o
tratamento dele, eu vou conseguir. Porque ele ndo ta fazendo tratamento
com fonoaudidlogo né... ai falta marcar o fonoaudidlogo dele... era pra mim
ter marcado e eu ndo fui. Ai eu fico pensando e me culpo por isso. Eu me
culpo muito. Eu fico pensando ‘6 meu Deus, eu tenho que ir.” Porque tipo
assim, se eu for logo, ele vai ter cura. Se eu for logo, vai ter cura né... Ai fico
assim nessa agonia, sabe? Mas sd eu sei 0 que eu passo assim, sei |4, pra

conseguir a saude dele. Pra mim vai ter um jeito dele ficar bom[...Jeu fico
triste”.(Potira)

3.2.10 O Peso da Responsabilidade

Na categoria 0 peso da responsabilidade percebe-se que de fato € uma carga
grande demais e que muitas das maes falam ndo saber se agientam e demonstram seu
sofrimento ao ter essa responsabilidade e por muitas vezes ndo ter com quem dividir.

Mesmo em tempos modernos, quando se olha para familia ainda se vé o reflexo

de configuragBes familiares anteriores. Embora a mulher tenha saido de casa e
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conquistado seu lugar no mercado de trabalho, vemos que as atribuigbes anteriores,
cuidados com a casa e com os filhos ainda sdo sua atribuicio (ASSUMPCAO JR;;
SPROVIERI, 2000). Nas familias entrevistadas, as mades ndo exercem atividade fora de
casa, suas responsabilidades dizem respeito a casa, ao filho especial. Quando esse pai
mora em casa, apenas eventualmente se faz presente na rotina de tratamento do filho.
“E isso que eu falo, eu ndo fiz filho sozinha, fiz com ele também [referindo-se
ao marido]. Ele tinha que me ajudar, tinha que sair comigo. Tem gente que
nem me conhece e que me ajuda, essas pessoas devem pensar que eu nao
tenho marido [...] ele diz que ndo vai andar comigo pra eu ndo se acostumar
e eu digo que ndo fiz filho sozinha. Entdo eu nesse ponto as vezes reclamo

muito porque ele ndo quer me ajudar. Ele reclama muito de andar com o
Sayra, diz que ele pesa muito”.(Ecalna)

Carter; MacGoldrick (1995) falam que é comum a figura de pais seja colocada a
certa distancia da situagdo. Alguns casos pela auséncia, em outros pelo relacionamento
conflituoso e em outros, pelo fato da mée pensar ser a Unica que pode dar o que a
crianca necessita. Essa sobrecarga tanto fisica e principalmente emocional pode vir a
gerar problemas para essas mées.

“De vez em quando eu ndo consigo fazer isso... eu me sinto um fracasso. Mas
tudo que eu posso, tudo que td ao meu alcance, mesmo que eu ndo tenha

nada pra ajudar, mas eu dou um pouco de carinho e tudo... Ai eu fago o que
eu posso pelo meu filho™. (Potira)

“Acho que a maior dificuldade €, assim, pra levar ele pro médico, ndo da.
Porque pesa muito[...] eu vou levar ele a pé... andando né... chega a minha
coluna s¢ falta é partir [...]Jeu levo ele no braco. Mas é dificil”. (Potira)

“A dificuldade é que chega um momento assim que a gente cansa, chega um
momento que a gente quer comer sossegada, quer dormir um pouco né... ai
nao consegue. E isso ai. (risos)””. (Moema)

Em virtude da auséncia da figura paterna e da exclusdo que muitas vezes a propria
rotina de tratamentos, estimulagdes, visita a médicos impdes a essas maes, é comum as

falas permeadas de solidéo.

“E uma responsabilidade muito grande. E como eu sou sozinha né... ai fica
mais dificil ter que cuidar dela sozinha[...]””.(Moema)

“ [...Jeu ando sorrindo pra todo mundo, mas ninguém sabe 0 que eu to
passando, 0 que eu to sentindo. Eu fico rindo pra ndo chorar, né!? Porque
parece que dentro de mim tao gritando, parece que tdo chorando, é assim.
Eu tiro brincadeira com todo mundo, fico rindo pra todo mundo, sabe? Mas
pra ninguém perceber isso”. (Moema)
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“As vezes eu me sinto meio sozinha porque as vezes Ndo posso contar com
ninguém, as vezes sou mesma que tenho que ir. Se nao fosse eu, ele ia ficar
sempre em uma cama, deitado. E eu pra cima e pra baixo com ele...”.
(Ecalna)

Carter; McGoldrick (1995) falam que muitas mées acabam por chamar pra si toda
essa responsabilidade e o pai, consciente ou inconscientemente acaba aceitando esse
papel por varios motivos: por ndo saber lidar com o filho, por ndo aceitar as deficiéncias
do filho, por ndo saber lidar com os proprios sentimentos mobilizados por essa situacéo,
por ndo saber como conviver com a dor de sua esposa, dentre outros fatores. VVé-se uma
grande possibilidade de um funcionamento ndo apropriado diante da realidade e que ndo
mostra 0 enfrentamento necessario para poder superar o desafio diério, tanto fisico

quanto emocional de todos os membros da familia, mas, principalmente, da mée.

3.2.11 O Pensar Sobre a Deficiéncia

Nesta categoria as mées mostram de que forma internalizaram a deficiéncia de
seus filhos. A partir dessas falas temos uma rica representagdo do mundo interno dessas
maes. Analisando a fala de Potira é marcante o expressar de sua angustia diante das
dificuldades do filho, mas demonstrando muito mais as suas impossibilidades e desejos
do que as da crianca.

“mas como eu tenho um filho doente assim, eu penso no estudo dele e pra
mim assim conversar com ele. Eu quero tanto conversar com ele, explicar o
que aconteceu quando eu tava gravida. Contar tudo pra ele do que

aconteceu quando eu tava gravida e porque que eu ndo vivo com o pai dele.
Porque que eu néo falo com o meu pai né...(Potira)

Chama a atencéo também a referencia a doente e em vérias partes de seu discurso
esta fala se faz presente, principalmente pelo desejo de cura — quem esta doente, pode
ficar curado.

“Quanto mais cedo eu fizer o tratamento dele, eu vou conseguir... eu fico

pensando ‘6 meu Deus, eu tenho que ir...porque tipo assim, se eu for logo,
ele vai ter cura. Se eu for logo, vai ter cura né...”. (Potira)
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A situagdo de ter uma criancga especial para algumas mées é vivenciada como uma
prisdo, algo extremamente limitador e que as impede de perceber que seus filhos
crescerdo e que muitos poderdo ter certa independéncia e que a tendéncia, ou pelo
menos, existe a possibilidade de, ao longo dos anos venha a precisar menos dos

cuidados intensivos da mae.

“E que é uma crianga que vai precisar de cuidado pro resto da vida, né?”.
(Diacui)

“que eu vou passar o resto da vida cuidando dela. Que ela ndo vai ser
totalmente uma crianga normal”. (Moema)

“Tipo assim[...]Jas vezes eu penso assim, em homenagem a ela, fazer
faculdade de fisioterapia, ou entdo neuro. Em homenagem a ela mesmo eu
queria fazer uma faculdade mesmo. As vezes, eu penso que n&o vou ter essa
oportunidade, e nem oportunidade de trabalhar também, porque como ela é
assim né... eu tenho que passar o resto da vida cuidando dela”. (Moema)

“Se ele ndo andar, ele vai ficar dependente de mim o tempo todo. Até pra
brincar agora ele fica me chamando. Eu to fazendo alguma coisa 14, ai ele
comega a chorar pra mim levar ele pra brincar. Ai meu Deus, ele vai ficar
dependendo de mim o tempo todo? Ai da desespero...”.(Potira)

3.2.12 Dualidade “Normal”-*“Especial”

No discurso das mées é muito presente a dualidade nomeada na categoria acima,
percebe-se um misto entre a negacdo e a confrontacdo constante com a realidade,
demonstrando muitas vezes, uma falsa aceitacdo da deficiéncia. E como se precisassem

convencer a si mesas da normalidade dos filhos.

“ Acho que pra mim isso [a deficiéncia] ndo é mais problema, ndo. Acho que
eu vejo ela normal, ja to até acostumada ja com isso. Eu ndo vejo ela como
uma crianga deficiente, uma crianca especial. Pra mim, ela é uma crianca
normal. Eu tava até falando ontem pro meu namorado que eu ndo trocaria
ela por uma crianca normal porque a gente cria um amor por uma crianga
dessa tdo enorme que a gente ndo tem nem explicacdo, né?! A gente ama
mais uma crianca especial do que uma normal (risos)””. (Moema)

“[...]as vezes eu até nem lembro que a laciara é especial, porque eu encaro
com a maior naturalidade do mundo. As vezes as meninas falam: “Cadé a
sombrinha para essa menina?” Dai eu falo: “ndo mas ela ndo ta doente, ela
ta bem”. Porque pra mim é tdo normal .. eu as vezes até acabo
esquecendo”. (Diacui)

Ha uma impossibilidade de ouvir o proprio discurso, ndo percebendo a constante

oscilagéo entre o “normal” e o “especial” ou as peculiaridades da crianga, que a todo o
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momento adoece, que necessita de maiores, cuidados, precisa constantemente de
medico ou de pronto-socorro.
““[...]Jtem que comprar isso, tem que comprar aquilo, tem que pagar remédio,
paga isso, paga aquilo. E como ela é uma crianga especial, tem que t4 todo
tempo no médicol...]porque de vez em quando ela fica doente, ela tem uma

possibilidade de ficar mais doente, e toda vez ela vai pro pronto-socorro™.
(Moema)

E clara a questo do desejo de que a crianca se iguale as demais, em um modelo
de normalidade ou pelo menos, muito proximo & normalidade.

““ No futuro, eu imagino que ela ja esteja andando, que ela ndo vai ta 100%
uma crianga normal, mas vai dar pra bem dizer quase normal”. (Moema)

“ A familia trata ele super bem... ndo tratam ele como uma criancga diferente,
trata ele normal, como uma crianca normal. Tem muita gente que olha ele e
fala: “olha, essa crianca é doente...”. Entdo digo: ele ndo é doente ndo,ele
é especial”. (Ecalna)

“[...] teve a psicéloga que também me ajudou...ai foi falando que ela poderia
até..., nem ter vida normal assim como nds né, mas poderia.... viver assim
nao como a gente né, mas diferente. (Anaud)

3.2.13 Olhando Para o Futuro

Na categoria Olhando para o futuro torna-se claro dois pontos centrais levantados
nas falas das maes, a inseguranca em relacdo a esse futuro e o desejo da cura ou da
significativa melhora das dificuldades da crianca. Assumpcdo Jr; Sprovieri (2000)
fazem referéncia de que as perspectivas que as familias projetam para o futuro muitas
vezes refletem suas insegurancas, seus receios, seus sentimentos e desejos idealizados,

além do medo de quem, no futuro ou diante da sua auséncia, cuidara do filho.

“[...Jeu espero que ele também estude. Que ele estuda... E pelo menos
estudar pra ler. Pelo menos estudar. Quero ver ele lendo e conversando. O
futuro do Toriba é... Eu queria tanto que ele tivesse um futuro bom. Eu quero
que ele tenha um futuro bom...(Potira)

Na fala de Moema é possivel perceber o conflito entre o desejo e a realidade.

“No futuro, eu imagino que ela ja esteja andando, que ela ndo vai t4 100%
uma crianca normal, mas vai dar pra bem dizer quase normal’. (Moema)

“Tipo assim[...]Jas vezes eu penso assim, em homenagem a ela, fazer
faculdade de fisioterapia, ou entdo neuro. Em homenagem a ela mesmo eu
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queria fazer uma faculdade mesmo. As vezes, eu penso que n&o vou ter essa
oportunidade, e nem oportunidade de trabalhar também, porque como ela é
assim né... eu tenho que passar o resto da vida cuidando dela”.(Moema)

E importante a percepcdo ajustada das possibilidades da crianca, da confianca na
equipe que trabalha com a criangca, com a mde ou familia e ainda da resiliéncia,
principalmente, da mée e porque ndo da propria crianga, para suportarem a rotina

exaustiva de terapias, atividades invasivas e até cirurgias.

“Olhando para o futuro desejo que ele fale, que ele ande, mas isso ai
depende de muita fisioterapia, desejo mais que ele fale, que ele ande, que ele
seja uma crianca normal, uma crianca que aprenda, que ajude, mais que fale
e ande. Isso pra poder tentar estudar e aprender né. Nos temos desejos, mas
depende tudo da fisioterapia e do grupo também. Meu desejo é esse”.
(Ecalna)

Casarin (1999) reporta-se a uma ambiglidade que é possivel perceber nos
comportamentos de algumas das mées. Elas estimulam suas criangas, mas a0 mesmo
tempo parecem ndo acreditar nas possibilidades de melhora, acreditando muito mais em

uma dependéncia eterna dos filhos em relagéo a eles.

“Que eu vou ter que cuidar dele de agora até quando ele tiver velho porque
ele sempre vai ser uma crianga, sempre tem que cuidar dele, que ele ndo vai
ser como o outro que é normal, porque ele vai ter que ter mais cuidado com
ele. Ele vai agir como uma crianga, ele vai ser uma crianca, desde crianca,
desde adulto, te que ter a nogado de ajudar ele todo o tempo™.(Egalna)

Isso muitas vezes vai dificultar de fato a possibilidade de se ter um ambiente

estimulador e que permita a crianca desenvolver ainda mais suas potencialidades.

“Mas assim, eu penso assim né? Que a laciara sempre vai ta ao meu lado.
Eu tenho um pouco de medo assim de pensar em quando ela tiver moga...
““Sera que eu vou conseguir cuidar dela?’Mas € isso, eu espero que ela fique
velhinha do meu lado™. (Diacui)

“[...] porque as vezes, as vezes eu assim, eu penso assim, eu acho isso até
errado demais, mas eu vejo algumas criangas entdo eu fico me baseando.
Sera que a laciara vai ser uma mocinha? Vai conseguir andar? Entdo, ndo
sei! Deus é quem sabe”. (Diacui)

“Ah, o futuro é mais dificil. Nao sei, ndo faco a minima idéia do meu futuro,
muito menos o da Ygapi, ...deixa ver...O que eu espero? Eu espero que ela
consiga andar, consiga falar. Pode até ndo estar andando direito, mais
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andando pra mim. Principalmente que ela ande [...] e se isso ndo acontecer
... al eu ndo sei, seja 0 que Deus quiser”.( Anaua )

As vezes as falas das maes buscam expressar um ajustamento a situacdo da
deficiéncia dos filhos e embora estejamos diante de uma aparente tranqilidade, é
possivel perceber certa angUstia nessas vozes. (MANNONI, 1991)

Mesmo assim, € surpreendente a forca que essas mulheres-mées demonstram no
dia-a-dia. Embora sentindo literalmente o peso dos filhos nos bragos, ao chegarem a
porta da sala onde acontece 0 GEE sempre demonstram um imenso sorriso e satisfagéo
em estar ali. Ao longo das sessdes ouvimos historias alegres e tristes, acompanhamos
muitas historias familiares, pois elas acabam estabelecendo uma relacéo de amizade e
parcerias entre elas, e com a equipe profissional também. Socializam informagdes,
compartilham avancos das criangas, ajudam-se mutuamente. As atividades geralmente
s80 executadas ao som de musica ou palavras de incentivos para as criangas executarem
as atividades ou de gritos de vibragdo. Falam das conquistas das criangas com
entusiasmo e das suas também. Buscam forca e seguem a vida, acreditando, duvidando
e acreditando que mudancas ocorrerdo.

“Do meu futuro eu penso de estudar, sabe? Estudar, e estudar mesmo até
chegar assim... Porque eu quero estudar pra arranjar um emprego bom pra
dar o melhor pra ele ...Comecei a estudar por isso. Tive uma chancezinha e
comecei a estudar. E eu vou estudar, cara. Tem aula até dia de sabado e eu
vou. Que é pra mim chegar aonde eu quero. Por mais que eu saia de la
velhinha, mas... porque eu quero estudar... ja pensou se ele ndo anda? Ai eu
quero dar assim o melhor pra ele, sabe? O melhor pra ele. J& que ele é o

meu Unico filho e acho que vai ser o Gnico filho que eu vou ter é ele[..].
(Potira)

Algo nessas pessoas chama a atengdo, é o que podemos chamar de resiliéncia.
Walsh (2005) fala que ser resiliente ndo é sobreviver as provagdes angustiantes, mas
sim a capacidade que essas pessoas tém de se curar e tomarem novamente as rédeas de
suas vidas. Diariamente é isso que se pode perceber na rotina dessas mulheres, uma
superacao diaria, a capacidade de, mesmo diante de tanta adversidade, amar e viver com

intensidade cada dia.
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4.3 DISCUSSOES

A idéia central que motivou a pesquisa do tema em questdo baseava-se na forma
como a mae percebia a deficiéncia de seu filho e na influéncia dessa percep¢do em
outros aspectos da vida dessa diade. Ao observar o funcionamento das cinco mées
entrevistadas ao longo dos atendimentos do GEE, da anélise das entrevistas e pensando
no aparato tedrico apresentado e tendo como suporte a psicologia sécio-historica e 0s
fundamentos do pensamento de Vigotsky e outros pensadores, pode-se realizar diversas
articulagcbes. Um dado que chamou muito a atencéo refere-se & dualidade presente na
fala das mées a respeito do “ser normal”, “ser especial”. Segundo Vigotsky (1998) o
significado de cada palavra estd intimamente relacionado com o pensamento
organizador dessa fala. Em inimeros momentos as maes afirmavam que ja nem
lembravam que suas criangas eram especiais, que as viam como normais, mas na fala

seguinte referiam-se a esta crianga como especial.

Pino (1991), baseando-se nas idéias de Bakhtin, fala da carga emocional investida
na palavra que é proferida pelo individuo e que esta possui sempre conteudos
extremamente significativos e que tem por funcdo significar e representar as idéias e as
experiéncias vivenciadas. Assim temos um discurso que é organizado com elementos
internos que sdo significativos, nos dando pistas de como estas significacbes estdo
ocorrendo, contribuindo para a compreensdo ndo sé do discurso, mas também do
pensamento que tornard concreto através dessa fala e do comportamento desse

individuo.

Em relagdo ao sentido atribuido por essas mées a deficiéncia do filho, esta é vista
como uma responsabilidade vitalicia. Chama a atencéo a forma como as mées relatam
as dificuldades em carregar seus filhos para as consultas e atendimentos, falam de peso,
da sobrecarga, de ndo conseguirem aglientar o peso das criangas, mas, bem mais do que
0 peso fisico, certamente se referem ao peso emocional de ter todas essas
responsabilidades, literalmente sobre seus ombros. Muitas vezes, durante 0s
atendimentos, quando uma das profissionais assume o trabalho com a crianga, a mée
imediatamente da um passo atras e depois de um suspiro, descansa a postura como se
tivesse tirado um peso das costas, e por alguns momentos descansa. Quando se fala de

futuro, poucas relataram a possibilidade de independéncia desse filho centrando-se
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muito mais na possibilidade de uma dependéncia eterna. Ao mesmo tempo em que
falam do desejo de melhora, logo em seguida apresentam uma fala carregada de
determinismo e finitude. Ou é o pensamento méagico da cura, ou é o ceticismo da
possibilidade de melhora progressiva, uma visédo dos opostos. Vé-se um grande receio
em relacdo ao futuro de ambos, maes e filhos. Em suas verbalizagbes muitas relatam o
medo de ndo poderem cuidar desse filho & medida que envelhecerem, de como seré a

vida deles no futuro.

Se pensarmos que tais sentidos sdo construidos socialmente, conforme nos
apresentam Andriani e Rosa (2002), e que a internalizagao destes dependerd das
mediacOes externas e das relagdes com as outras pessoas, ao olhar para a historia dessas
mulheres é possivel perceber que desde muito cedo conviveram com as cobrangas, com
as avaliagdes dos outros, com os olhares destes sobre si, sempre com exigéncias.
Implicitamente em seus discursos, essas mulheres demonstram, muitas vezes, uma
atitude de que precisam sempre provar algo para alguém, ou até para si mesmas. Essas
mades tomaram para si a responsabilidade de cuidar sozinhas do filho, algumas por de
fato ndo terem ninguém, outras por ndo permitirem, consciente ou inconscientemente,
que outros a auxiliem. Com suas vidas ndao foi muito diferente, desde muito cedo,

tiveram que tomar as rédeas de suas vidas, na busca de uma vida melhor.

Retornando & questdo do ser normal/ser especial percebe-se uma grande
preocupacdo em relacdo a aceitacdo desse filho pelas outras pessoas. Embora muito se
pregue a respeito da inclusdo e uma sociedade inclusiva, quem vivencia a deficiéncia
sabe-se que ainda estamos bem distante disso. Ainda é esperado que o outro sempre se
adapte as exigéncias externas quer das pessoas, quer da sociedade como um todo. A
pessoa com deficiéncia ainda ndo € aceita em sua totalidade. Muitas vezes, ou as coisas
sdo simplificadas para ela, pois ja se espera uma menor producgdo ou ela é poupada de
certas coisas em funcdo de sua deficiéncia. Em outras é cobrado dela um rendimento,

mas levando em considerag&o 0s outros e ndo a sua capacidade particular, individual.

Muito lentamente, vemos um pensamento diferente sendo semeando em pequenos
espacos na sociedade. Pensamento que contempla essa dimensdo mais complexa do
relacionamento natural da pessoa com deficiéncia e a sociedade. E necessario que se
abram novos espagos e que sejam fomentadas relacBes e ambientes propicios as

vivéncias das mdltiplas dimensdes bio-psico-socio-cultural desses individuos, ou
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melhor, de todas as pessoas. Situacfes em que seja possivel a permanéncia das
diferencas e ndo da unificagdo — e porque ndo dos conflitos — da heterogeneidade, do
ambiguo, do contraditério e ndo da homogeneizacdo. Afinal, ndo é isso que sustenta a

diversidade da sociedade?

Outro ponto que precisa ser destacado refere-se também a uma percepgao inicial
que se tinha ao propor este estudo e que diz respeito ao sentido atribuido & deficiéncia
do filho, a forma como a mée percebe esse filho tem uma relacdo direta com a forma

como essa mée se relaciona com essa crianca.

A grande preocupacdo reside no fato de que, percebeu-se que existe uma pseudo
aceitacdo das deficiéncias dessas criangas. Por trds de uma fala de aceitacdo existe
sempre a referéncia ao normal. E interessante a defesa das mées em relagio ao termo
“doente”, quando alguém se refere a crianga como sendo doente, as mées contrapdem
dizendo que ndo sdo doentes e sim especiais, mas quando perguntadas sobre o ser
especial dizem que muitas vezes até esquecem de que a crianga é especial, que as véem
como normal. Pontiggia apud Chaves (2009) acreditam que ndo € negando as diferencas
que elas deixardo de existir. Ao se ter um olhar bem realista, pensando em cada uma das
criangas das mées entrevistadas, ndo h4 como ndo perceber suas necessidades especiais.
O que acontece, e que as maes nomeiem como “nem percebo que é especial”, seja uma
adaptacdo a rotina de necessidades desta crianca e isto estd tdo internalizado nessas

mades que Se apresenta como uma “normalidade”.

Fonseca (1995) chama a atengéo para o fato de que sentimentos de negacgdo ou de
culpa em nada ajudardo o desenvolvimento da crianga e implica em uma maior

dificuldade de vinculag&o e posterior aceitacdo da realidade.

Em funcgdo dessa realidade vem a tona outra preocupagdo inicial — a forma como a
mae percebe, idealiza o filho impacta a maneira como ela o trata. Ao ndo perceber as
reais necessidades da crianca, elementos importantes podem deixar de ser estimulados.
Se pensarmos nas colocagdes de Vigotsky (1998) a respeito da natureza bioldgica e
social do ser humano e a relagdo destas com o desenvolvimento, principalmente das
funcbes psicoldgicas superiores que para este autor sdo construidas, desenvolvidas ao
longo da histdria social desse individuo, pode-se perceber que ndo hd como conceber
uma predeterminacéo da condigdo fisica, mental, social e cognitiva dessas criancas em

fungdo da Paralisia Cerebral que apresentam atualmente. E uma condicio fisica e



95

neuroldgica, mas que com as estimulages necessarias podem ser modificadas. N&do
estamos avaliando o grau da melhora, do desenvolvimento em dire¢do a uma cura e sim
uma melhora em relacdo a condigdo anterior da crianca e para isso, o papel do meio

externo, do grupo social e principalmente da mée é fundamental.

E um processo constante de construir e ser construido em que ambos, sociedade e
individuos estdo intimamente relacionados. Andriani; Rosa (2002) fundamentando-se
nas idéias de Vigotsky apresentam uma de suas idéias bésicas, referem-se ao peso dos
determinantes sdcio-historicos na caminhada do sujeito. Para o autor, uma vez que este
ndo acredita em uma natureza humana determinada, defende que na formacdo da
consciéncia dos individuos pesardo muito mais as experiéncias vivenciadas. Quanto
mais elementos estimuladores, quer cognitivo ou emocional, quanto mais estimulagdo
social esse individuo vivenciar, mais oportunidades de internalizar aspectos e
experiéncias positivas ele terd. Isso possivelmente o auxiliara numa estruturagéo interna
mais fortalecida e capaz de lidar, enfrentar e superar os desafios impostos pela
deficiéncia, favorecendo o desenvolvimento global deste individuo bem como a
ampliacdo de seus horizontes tanto fisicos quanto os referentes a todas as

multiplicidades de aspectos que constituem o ser humano.

Faz-se necessério voltar o olhar neste momento de discussdo para alguns pontos
levantados quando foi apresentado o referencial sobre a Complexidade. Ao pensar a
deficiéncia sobre essa Otica pode-se perceber como, de fato, os paradigmas tradicionais

a respeito da deficiéncia habitam o universo interno e externo dessas méaes.

Se lembrarmos o que Morin(2006) fala a respeito desses paradigmas teremos a
visdo de que estes sdo principios que organizam nossos pensamentos, que influenciam
em nossa forma de ver o mundo, que orientam a l6gica dos nossos discursos e que
interferem e direcionam aquilo que vai ser significativo em nossa vida, sem que muitas

vezes, tomemos consciéncia disso.

Ao pensar a condigdo do filho como algo tdo determinado que as impegam de
pensar em um futuro para ambos (mé&es/filhos), essas mées estdo se apropriando deste
sentido de finitude, de pré-determinacdo de uma condicdo e isso as impedem de
perceber as reais possibilidades dessa crianca. E abandonando uma relagdo de
causa/efeito, torna-se mais favoravel pensar segundo o que se chamou dentro da Teoria

da Complexidade de causalidade recursiva. O nome é mais complicado que a idéia a
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que essa expressao se remete. Ao pensar a questdo da deficiéncia por essa ética percebe-
se uma modificagdo em todo o sistema e essas mées e o proprio GEE tem funcéo
especial e imprescindivel nessa modificagdo. Seguindo essa recursividade causal, em
uma verdadeira aspiral ascendente, vivéncias positivas, adequadas, estimuladoras e de
sucesso, proporcionam, gradativamente novas possibilidades de desenvolvimento e um

elemento significativo ndo pode deixar de ser considerado — a individualidade.

Dessa forma, hd modificagdes no contexto historico-social em que essas pessoas
estdo inseridas. Ocorre a desconstrugdo de paradigmas limitadores, deformadores e
abre-se espago para a construgdo de novos paradigmas que propiciardo uma visdo muito

mais integradora e crédula nas possibilidades da capacidade individual.

Diante da importancia dos atores sociais que estdo ao redor da crianga e
principalmente das mdes, de forma alguma se pretende minimizar o impacto causado
pela chegada de uma crianca especial no funcionamento familiar, mas se esta mée ou
familia como um todo se mostra resiliente, possivelmente, encontrardo estratégias
satisfatorias para enfrentar as dificuldades advindas da deficiéncia e de tudo que se

relaciona a ela.

A maioria das maes entrevistadas trava uma luta sozinha, mas seria fundamental o
apoio de outros membros da familia. Taveira apud Silva; Dessen (2001) falam da
importancia dessa rede de apoio e de que esta sera fundamental pra a reorganizacdo do
funcionamento familiar ap6s a noticia do nascimento da crianca e diariamente em
funcdo da rotina desta ultima. Agindo de forma assertiva, certamente tal postura
proporcionara um melhor ajustamento as necessidades de todos, trazendo crescimento e

desenvolvimento ndo sd para a crianga, mas para toda a familia.

Grotberg (2005) fala que a conduta resiliente consiste em se preparar, vivenciar e
aprender com as experiéncias adversas e segundo Walsh (2005) o que define uma
familia saudavel ndo é a auséncia de problemas e sim, a maneira de enfrenta-los e
resolvé-los, isso sim € resiliéncia. O objetivo maior dessa colocagdo é mostrar que toda
a familia tem a possibilidade de vivenciar essas adversidades e que, fazendo uso dos
suportes que a resiliéncia proporciona, podem caminhar mais efetivamente em direcéo a
organizagdo do funcionamento familiar, lidando com todas as dificuldades, superando-

as, e ainda, beneficiando-se delas.
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CONCLUSAO

Por meio desta pesquisa pode-se ter algumas respostas para algumas das
perguntas que mais traziam inquietagdo na préatica profissional da pesquisadora. Ao
atuar como psicéloga no GEE, sempre chamou atengdo a vinculacdo das mées com as
suas criancas e isso muitas vezes implica no rendimento dessa diade no trabalho do
grupo. Ao propor a apreensdo e compreensdo da construcdo dos sentidos atribuidos a
deficiéncia dos filhos por essas maes, tinha-se a certeza de que a tarefa ndo seria facil,
mas olhando para o percurso feito tem-se também a certeza de que era algo necessario e
que os resultados da pesquisa sdo, na verdade, o inicio de Vvarias outras possibilidades,
tanto para a pesquisadora quanto para os outros profissionais envolvidos no Programa
de Estimulacdo Essencial e todo o Complexo de Educacdo que abrange além dos
servicos clinicos, os escolares. Estar atento a este mundo subjetivo, do ndo visto, do ndo
dito, do negado, mas do sentido, do vivido, ndo s6 é importante, como também é
imprescindivel para um trabalho de fato eficaz e eficiente.

Infelizmente por questfes pessoais ndo foi possivel realizar a pesquisa com o
grupo com o qual a pesquisadora ja realizava o trabalho de estimula¢do, em fungdo de
esta estar de licengca maternidade e do posterior afastamento do trabalho para poder
cursar as disciplinas do mestrado, sendo necessario realizar a pesquisa com um grupo
que lhe era completamente novo. Por outro lado, tal desconhecimento proporcionou
uma leitura mais direta do grupo, embora, seja impossivel afastar toda a gama de
varigveis que podem interferir na percepcdo dos aspectos necessérios a pesquisa. Um
fato positivo foi a familiaridade com o funcionamento do grupo, com as demais
profissionais que realizam o trabalho, o interesse e muito mais que isso, 0 amor pelo
trabalho realizado e a realizacdo de, além de estar fazendo psicologia, poder fazer isso
com um publico maravilhoso, extraordinariamente receptivo a0 mesmo tempo em que
demandam uma caréncia extrema de atencéo e cuidado, que s&o as mades e as criangas
especiais.

Se houvesse a possibilidade de voltar no tempo, ter-se-ia buscado uma forma de
estar mais tempo com o grupo. Uma vez que este grupo era novo para a pesquisadora,
foi necessario um tempo de ambientacéo e estabelecimento de vinculo com essas mées
para que estas tivessem a confianca e a disponibilidade de contar suas historias pessoais
e seus sofrimentos, seus sonhos e suas angustias. Embora algumas das maées

entrevistadas tenham demonstrado sofrimento ao falar de suas historias e de ter sido
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disponibilizada a escuta psicoldgica caso achassem necessario, nenhuma delas solicitou.
Mas em fungdo dos anos no servigco de educagdo especial, tem-se certeza de que, se
fosse oferecido sistematicamente um atendimento psicoldgico a essas maes, quer
individual ou grupal, certamente elas aceitariam, pois, reconhecem o quanto €
necessario um cuidado maior ndo s6 com suas criangas, mas com elas também.

Um elemento que ndo pode deixar de ser citado refere-se & caréncia de locais
para a realizagdo desse tipo de trabalho. Mesmo com a constru¢do do Complexo, este
ainda ndo é suficiente para oferecer atendimento & grande demanda da populacéo
especial, tendo esta, permanecido em longas filas de espera. E imprescindivel que as
politicas publicas estejam atentas a isso. Tais pessoas ndo desejam o assistencialismo
paternalista, essas maes e familias desejam que seus filhos recebam o que ha de melhor
em relacdo aos tratamentos de que necessitam, pois, desejam ver a melhora de seus
filhos.

Outra preocupagdo gira em torno do despreparo da equipe médica que lida com
as situagBes mencionadas nesta pesquisa. O que se pode perceber é que existe uma falta
de humanizacdo dessa equipe que muitas vezes, realiza o0s procedimentos
automaticamente e esquecem que estdo lidando com seres humanos, com mulheres que
estdo sofrendo, que estdo com dores e que muitas vezes estd vendo sua crianca
morrendo diante de seus olhos. Tornou-se até um pouco dificil ser imparcial, mas o
esforco foi grande no intuito de ser fiel & fala das mées, no momento de discutir as
dificuldades no pré-parto, parto e pds-parto, pois, pouco tempo antes a pesquisadora se
viu em situagdes muito semelhantes, mas com a diferenca de que nada aconteceu com
seu filho. A vivéncia do descaso na hora do pré-parto, da desconsideracdo das suas
angustias, das suas dores, ouvindo as técnicas de enfermagem rindo, minimizando o que
se estava sentindo naquele momento, sem em ocasido nenhuma oferecer uma ajuda para
amenizar o desconforto ou oferecendo uma informagdo que pudesse acalmar as maes
que nunca tinham passado pela experiéncia de parto, foram também vivenciadas pela
pesquisadora.

Poder-se-ia dizer que o que foi descrito anteriormente é proprio do servigo
publico, mas ndo é! A experiéncia da pesquisadora e de uma das mées da pesquisa e de
outras que se tem conhecimento foi em maternidade privada. O que se conclui é que tais
procedimentos ndo estdo ligados ao espago, seja ele publico ou privado, e sim as
pessoas, & equipe médica que diz tratar da salde, mas que muitas vezes esquece que

trabalha com pessoas e ndo simplesmente com um quadro nosoldgico.
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Como palavra final ressalta-se a importancia de um trabalho profissional que
esteja atento as necessidades das pessoas, percebendo ndo s6 o foco do trabalho a ser
desenvolvido, mas, percebendo também o que esta em torno do foco, pois ndo se vive
isolado. Existe todo um contexto sdcio-histérico que precisa ser levado em consideragao
e que exerce muita influéncia na vida e no desenvolvimento das pessoas e que, muitas
das modificacbes e intervengOes profissionais precisardo acontecer primeiro nesse
contexto, para depois atingir o centro da questdo. Em muitas situagdes, pouco adiantara
ter um servico muito bem estruturado para atender a crianca especial se em sua casa as
pessoas estdo completamente despreparadas para lidar com suas necessidades, ou se
quer a aceitaram como ela é.

Foi uma longa e dificil caminhada até aqui, mas conclui-se com a certeza de que
esse foi apenas o inicio, e que muitos outros virdo e que muito mais precisa ser
produzido a fim de que, de fato, estejamos aptos a nos colocar diante de pessoas que

necessitam de nossa ajuda.
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ANEXO | - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAZONAS .@
UFAM) o

FACULDADE DE PSICOLOGIA

MESTRADO EM PSICOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Nome da Pesquisa: O sentido da deficiéncia para as mées de um grupo de

criancas de um Programa de Estimula¢do Essencial da cidade de Manaus.
Pesquisador responsavel: Eliana Maria Girdo Moraes
Orientadora: Profa. Dra. lolete Ribeiro da Silva

A Sra esta convidada a participar da pesquisa intitulada " O sentido da deficiéncia
para as mées de um grupo de criangas de um Programa de Estimulacio Essencial
da cidade de Manaus”, que tem o objetivo identificar o sentido particular que as maes
atribuem & deficiéncia de seus filhos compreendendo o processo de constru¢do dos
mesmos e as possiveis implicagbes dessas construgdes no desenvolvimento da crianga,
com o intuito de a partir da compreensdo, tais contetdos possam ser re-significados e
este processo auxilie os pais a lidar de forma concreta com as questdes referentes a
deficiéncias de seus filhos e que tais processos sejam claros e possibilitem o crescimento,
em todos os aspectos, tanto do filho deficiente como dos pais e da familia como um todo.
Caso tenha algum conceito ou palavra que ndo esteja claro, estarei & disposicdo para

quaisquer duvidas.

Esta pesquisa envolvera sua participacdo em entrevistas individuais em ambiente
adequado e sigiloso. Vocé foi escolhido por ser pai/mde de uma crianca especial e que
faz uso do Programa de Estimulacdo Essencial, entretanto sua participacdo é voluntaria
e por isso ndo terd prejuizos no desempenho de suas atividades junto ao grupo de
estimulagdo e nem sofrerd qualquer restricdo caso ndo aceite fazer parte das desta
pesquisa. O estudo consistird em 3 (trés) entrevistas individuais, com duracéo de 1 hora

ou 1 hora e meia, onde uma psic6loga mestranda em Psicologia realizard uma entrevista
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fazendo uso da metodologia de historia de vida que terd como foco principal a
deficiéncia da crianca que faz parte do Programa. As entrevistas serdo gravadas em

audio e transcritas na integra para garantir o registro total das informacoes.

Caso fique desconfortavel em falar de questbes confidenciais da sua relagdo com
sua crianca ou questdes familiares me coloco & disposi¢do para a realizacdo de
atendimento psicoldgico de apoio. Os resultados da pesquisa serdo analisados e

publicados, porém sua identidade e de sua crianga ndo serdo divulgadas.

Para quaisquer informacdes, a Sra. podera entrar em contato com a pesquisadora e
mestranda Eliana Maria Girdo Moraes, na Faculdade de Psicologia da UFAM,
localizado na Av. Gal. Rodrigo Octavio Jorddo Ramos, 3000 — Coroado I. Campus —
Setor Norte, Pavilhdo Rio Uatumd, Altos. Telefone 3305-4550. Email:

e_girao@hotmail.com e podera ainda entrar em contato com a orientadora da pesquisa

no mesmo endereco e telefones citados anteriormente. Email: ioletesilva@hotmail.com

Esta proposta foi revisada e foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa-
UFAM, cuja tarefa é ter certeza que aqueles participantes de pesquisa serdo protegidos
de qualquer dano. Se o(a) Sr. (a) desejar entrar em contato com o CEP-UFAM, contate
pelo telefone: 3622-2722 ou pelo email: cep@ufam.edu.br.

LU acredito ter sido
suficientemente informado a respeito das informagGes que li ou que foram lidas para
mim, descrevendo o estudo. Ficaram claros para mim quais sdo os propdsitos do estudo,
seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos.
Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante a mesma, sem penalidades ou

prejuizo. Declaro que estou esclarecido e concordo em participar da pesquisa.

Assinatura do participante:

Assinatura da testemunha:

Assinatura do pesquisador: :

Data: [/ [/
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ANEXO Il - DECLARACAO DE APROVACAO DO CEP

/e ) UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAZONAS
l“‘;-:-x;; COMITE DE ETICA EM PESQUISA — CEP/UFAM

REIECER 00 GO DR ETICA Bl PESeUISA

O Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Amazonas aprovou, em
reunido ordinaria realizada nesta data, por unanimidade de votos, o Projeto de Pesquisa
protocolado no CEP/UFAM com CAAE n° 0355.0.115.000-10, intitulado: “0O SENTIDO DA
DEFICIENCIA PARA OS PAIS/MAES DE UM GRUPO DE CRIANCAS DE UM PROGRAMA DE
ESTIMULACAO ESSENCIAL DA CIDADE DE MANAUS”, tendo como pesquisadora
responsavel Eliana Maria Girdo Moraes.

Sala de Reunido da Escola de Enfermagem de Manaus (EEM) da Universidade
Federal do Amazonas, em Manaus/Amazonas, 20 de outubro 2010.

=g

= 1

Prof.MSc. Plinio Jbsé Cavalcante Monteiro
Coordenador CEP/UFAM

Escola de Enfermagem de Manaus — EEM/UFAM
Sua Teresina, 4950 — Adrianépolis — CEP: 69057-070 — Manaus-AM — Fone: (92) 3305-5130 — E-mail: ceo@ufam.edu.br
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ANEXO Il - FICHA DE IDENTIFICACAO DE ENTREVISTADO E
QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA

NOME (iniciais): Mae () Pai () Outros:
IDADE: ESTADO CIVIL: ESCOLARIDADE:
PROFISSAOQ:

IDADE DA CRIANCA: ()MASC. ()FEM.
DEFICIENCIA:

TEMPO DE PROGRAMA DE ESTIMULAGAO ESSENCIAL:

GENETOGRAMA DA CRIANCA:

DATA DA 12ENTREVISTA: / / DURAC@O:
DATA DA 22 ENTREVISTA: / / DURAGAO:
DATA DA 32 ENTREVISTA: / / DURACAO:

QUESTOES NORTEADORAS:
Conte para mim a histdria da sua vida, narrando desde a infancia até os dias de hoje.

Como foi o recebimento da noticia da gravidez?

Como foi 0 momento em que a senhora se deparou com a noticia de que a crianca tinha
necessidades especiais?

Quando a senhora pensa na deficiéncia do(a) seu (sua) filho(a), o que vem a sua mente?
Como a senhora encara a deficiéncia?

Quais suas maiores dificuldades?

Como a senhora lida com isso?

Quais suas perspectivas de futuro?




