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RESUMO

Este trabalho nasceu da observacado do autor, em anos de trabalho com pessoa que
tem paralisia cerebral, de como a familia precisaria ser cuidada para ser um cuidador
que mantém sua vida saudavel e o quanto o saber técnico-cientifico ndo basta as
necessidades destas familias. Esta pesquisa de carater qualitativo investigou
através de entrevista em profundidade e visitas domiciliares, pessoas que
apresentavam em seu nucleo familiar alguém com Paralisia Cerebral. Os objetivos
foram: verificar a reacdo da familia ao saber da noticia que seu filho tem a Paralisia
Cerebral, reconhecer as adversidades enfrentadas no novo status familiar e
descrever como estas familias superaram e reconstroem seu cotidiano. Apo6s a
sintese dos dados, reduzindo os componentes das falas dos interlocutores deu-se
inicio a sua interpretacdo quando foram identificadas as seguintes categorias
analiticas: a noticia; a adversidade; a superacao; a reconstru¢do do cotidiano. Pode
ser observado que ao receber a noticia da Paralisia Cerebral na familia quem mais
precisa de apoio sdo o0s pais ou outros familiares mais diretos € ndao propriamente
e/ou unicamente o individuo com a Paralisia cerebral. Observou-se que a
discriminagdo com a familia e o deficiente tem seu embrido dentro dos pequenos
nucleos como a propria familia, que alimenta e € reflexo da discriminagdo existente
na sociedade, impedindo estas criancas de desenvolverem todo seu potencial
sensorio-motor, coibindo essas familias de sua realizagcdo pessoal-emocional. Além
disso, verificou-se que o0s médicos por mais que sejam preparados em
procedimentos e métodos cientificos para assistir “seus pacientes”, ndo estao
preparados para lidar com este momento de quebra das expectativas das familias.
Sao consideradas estratégias necesséarias para superacdo da adversidade, uma
dindmica familiar saudavel, uma rede de apoio social na familia e na sociedade e,
politicas publicas que favoregam a familia e o deficiente, melhorando sua posicao
dentro da legislagao social existente, de onde possam por fim, reconstruir o cotidiano
familiar.

Palavras-Chave: Paralisia Cerebral, Familia, Reconstru¢do do Cotidiano



ABSTRACT

This dissertation was born from the observation of the author after years of work with
people who have cerebral palsy, it was born also of how the family need to be nursed
to be a “caretaker” who keeps a helthy life and how much the technical-cientific
knowledge is not enough to these family needs. This qualitative characther research
has investigated through deep interviews and family visits, people who present in the
familiar nucleus someone with cerebral palsy. The objectives were: to verify the
family reaction when they receive the new that the child has cerebral palsy, to
recognise adversities faced in the new familiar status and to describe how these
families get over and rebuild they everyday. After datas sintesys, reducing
components of the speaker speeches the author begun their interpretation when
were identified the following analitics cathegories: the new; the adversity, the get
over, the everyday reconstruction. It could be observed that when the cerebral palsy
new was received for the family who most need of support are the parents and/ or
other more intimate relatives and not properly and/ or only the person with cerebral
palsy. It was observed that the discrimination with the family and the deficient has its
embryo inside small nucleus like the proper family who feed and is the reflex of the
discrimination that exist in the society, hindering these children of developing their
motor-sensitive potencial, forbiding these families of theis personal-emotional
fullfilment. Further this, it was verified that the medicians eventhoug prepared in
procedures a cientific methods to assist their pacients, they are not prepared to deal
with this moment of the family expectation break. It was considerated strategies
necessary to get over of the adversity: a helthy familiar dynamic; a social net support
in the the family an social and public policies that aid the family and the deficient,
improving their position inside the social legislation existing, from where they could,
finally, to rebuild the family everyday.

KEY WORDS: cerebral palsy, Family; Everyday Reconstruction
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Este trabalho surgiu apdés uma observacdo nos meus oito anos de
formagao em fisioterapia. Atuo na reabilitacdo Neurofuncional, isto &, restaurar ou
habilitar novas habilidades sensério-motoras em criancas e adultos.

Na pratica clinica, com a experiéncia em atendimentos a criangas com
disfungcdo neuromotora, observou-se especificamente de perto como se comportam
pacientes e familiares que estdo envolvidos em algum tipo de Paralisia Cerebral e
suas complicacées cinético-funcionais. Estas ocorrem, por exemplo, apds
complicagdes no parto, infeccoes congénitas, malformacdes cerebrais, doencas
infecto-contagiosas, dentre outros.

Chama a atencao as acdes e reacdes da familia frente a deficiéncia dos
seus filhos, os abalos estruturais da rede social em que estdo envolvidos e o
processo de reabilitacdo que estdo implicados.

Observa-se ainda que por detrds de criancas fracas, muitas afasicas,
outras cegas, com pouca ou quase nenhuma mobilidade, existem também pais
fragilizados, muitos deprimidos, uns cheios de raiva e magoa, outros que se sentem
culpados, cercado de um sistema sécio-econémico que os sucumbe a dependéncia
de Instituicdes filantrépicas e, quando possivel, as sessdes de tratamentos limitadas
ao tipo de plano de seu convénio médico e, do outro lado familias que tém a
capacidade de superar as piores situacbes, mas foram sucumbidos na sua
infelicidade e angustia.

Também se percebe que, os pais mais abastados financeiramente
conseguem dar maior suporte clinico aos seus filhos através de diferentes tipos de

atencao nas areas de reabilitacao, favorecendo o desenvolvimento de seus filhos.
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Toma-se aqui emprestado os termos ja consagrados em varias ciéncias,
Empowerment e Resiliéncia para dar norte a esta pesquisa.

Resiliéncia aqui brevemente explicado trata-se de uma capacidade
humana de reagir as adversidades. Nesta pesquisa observou-se que em
determinadas situacdes, ‘quem mais precisa de apoio sdo 0s pais ou outros
cuidadores mais diretos e ndo propriamente e unicamente o individuo com a
Paralisia cerebral ou com uma doenga crbnica, por exemplo. Na familia se
testemunham os sentimentos de angustia, ansiedade, desorientagdo e uma ‘dor
quase infindavel’, (GOMES, 2006), que se tornam, muitas vezes, degraus para a
reconstrucao do cotidiano

Outra linha de reconstrucao psicolédgica do dia-dia é o Empowerment.

Nao havendo na lingua portuguesa uma palavra capaz de expressar a
complexidade do conceito Empowerment, optou-se pela ndo traducao do termo. Um
dos significados possiveis da palavra Empowerment em portugués é se empoderar.

Para Eduardo Mourdo Vasconcelos em seu livro ‘O poder que brota da
dor e da opressao’, empowerment sao estratégias concretas com que as pessoas, a
partir da vivéncia da dor, da discriminacdo e da opressdo, podem reconstruir
paulatinamente suas vidas e, nesta pesquisa especifica, como os familiares de
criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral almejam que seus entes sejam
vistos, tratados e assistidos por amigos, vizinhos, outros familiares, professores,
profissionais da saude.

Pensando nestas duas grandes linhas citadas, surgiram indagacdes que
me fazem refletir ndo apenas como fisioterapeuta, porém como pai, professor e

acima de tudo como Ser Humano.
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Refletindo, a opressdo ndo tem seu embrido em uma rede social mais
ampla, porém, nas mais restritas, discriminacdo na sociedade que comeca em
pequenos nucleos, impedindo as criancas de desenvolverem todo seu potencial
sensoério-motor, coibindo essas familias de sua realizacao pessoal-emocional.

Tecnicamente os profissionais da saude, tanto no Ensino superior como
em aperfeicoamentos, residéncias e especializacbes, sado preparados com

procedimentos e métodos cientificos para, curar, habilitar ou “re-abilitar” “seus
pacientes”. Entretanto, em sua maioria e multiplicidade, o profissional da saude, nao
esta preparado para lidar com a quebra das expectativas das familias, ao saberem
do diagnéstico que seus filhos tém Paralisia Cerebral, e muitas dessas familias, nao
tém suporte socio-afetivo para a reconstrucao de seu cotidiano.

Da psicologia e areas afins, vem a expressao reabilitacdo psicossocial,
que é definida como a reabilitagdo de pessoas com transtornos mentais severos.
Segundo Pitta (1996, p.56), “implica numa ética de solidariedade que facilite os
sujeitos com limitacdes para os afazeres cotidianos” facilita também “o aumento da
contratualidade afetiva, social e econébmica que viabilize o melhor nivel possivel de
autonomia para a vida na comunidade”, neste caso, das familias com filhos que
tenham a Paralisia Cerebral.

De forma esquemaética cada individuo desta familia deve ter a capacidade
de participar da sociedade, usando de seu poder de contratualidade e criatividade,
garantindo o basico, este que seria ter no minimo os trés cenarios: o habitat, o
mercado e o trabalho (PITTA, 1996).

Como bem proferiu Benedetto Saraceno no | Encontro de Reabilitagdo

Psicossocial, realizado em Junho de 1995 no Teatro de Faculdade de Medicina da

Universidade de Sao Paulo,
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Todos tém direito e o dever de estarem envolvidos na discussdo sobre o
que é a reabilitacdo, o que é reabilitar? [...] implica muito mais do que
simplesmente passar um usudrio, um paciente, de um estado de
‘desabilidade’ a um estado de ‘habilidade’, de um estado de incapacidade a
um estado de capacidade [...] reabilitacdo engloba a todos nés profissionais
e a todos os atores do processo saude-doenga, ou seja, todos 0s usuarios,
todas as familias dos usuarios e finalmente a comunidade inteira (PITTA,
1996, p.14).

A reabilitacdo nao deve ser apenas um conjunto de métodos e técnicas
especificas, ou de modelos formalizados de cada campo do saber, mas uma
demarché ética, que intervém sobre o sujeito, seu contexto e préprio agente de
cuidados - sujeitos, contextos e agente a se transformarem com a prética, € um
processo de reconstrucdo, um exercicio de cidadania (PITTA, 1996).

Refletido novamente nas palavras de Saraceno,

[...] corremos o risco de sermos portadores de uma técnica especifica: ‘sou
terapeuta ocupacional, sou capaz de fazer carpintaria com um psicético [...]
sou psicologo, e fago grupos de psicoterapia com pacientes. (PITTA, 1996,

p.14).

Vestindo essas palavras, acrescento, sou fisioterapeuta neurofuncional e
trabalho com Bobath com as criancas que tém paralisia cerebral. "Os profissionais,
mais ou menos, ndo sao incapacitados, ou ‘desabilitados’, tem habilidades e
capacidades. Entao, pode-se crer, que eles ndo sdo capacitados totalmente.” (PITTA,
1996, p.14).

Perguntas que sempre estdo presentes em cada avaliacao
fisioterapéutica e em cada momento de sessdo de tratamento, tanto na clinica
privada, como na Docéncia e Supervisdo de Estagio em Fisioterapia.

Qual a reacdo da familia ao saber da noticia que seus filhos tém uma
lesdo Cerebral?

Quais as adversidades enfrentadas pelas familias em assisti-los no novo

status familiar?
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Como as familias com filhos com a Paralisia Cerebral, agora, reconstroem
seu novo cotidiano?

Ninguém quer ter um filho deficiente. Ninguém sonha a vida toda em ter
uma crianga que nunca vai andar. Nenhum pai ao comprar os méveis do quarto do
seu bebé sempre desejou em nunca ouvir seu filho Ihe chamar por “papai”.

Com relagéo, agora, a deficiéncia, no decreto n° 3.956, de 8 de Outubro
de 2001, o Congresso Nacional aprovou o texto da convencéao Interamericana para a
eliminacado de todas as formas de discriminacdo contra as pessoas portadoras de
deficiéncia.

Deficiéncia significa uma restrigao fisica, mental ou sensorial, de natureza
permanente ou transitdria, que limita a capacidade de exercer uma ou mais
atividades essenciais da vida diaria, causada ou agravada pelo ambiente
econémico e social (LIMA, 2001, p.227).

Por conseguinte pode-se considerar que a Paralisia cerebral, seja ela de
causas congénitas, ou nao, se apresenta conceitualmente como restricbes na
motricidade, enquadrando-se como uma deficiéncia, ou seja, com perda ou limitagao
de oportunidades de participar da vida comunitaria em condicées de igualdade com
as demais pessoas, conceito este enunciado no Programa de Agdo Mundial para
pessoas com Deficiéncia (NACOES UNIDAS, 2001).

Opta-se aqui a escrever pessoa com deficiéncia, contudo ao falar de
deficiéncia denota em si ja uma dificuldade, pois a expressao cria preconceitos no
imaginario humano a impressao de um grupo separado que sera comparado com
um grupo dos ditos “normais”, acentuando suas diferencas.

A prépria expressao “deficiéncia” tem sido uma constante de estudo em
artigos tanto nas areas da saude como em monografias sociais e juridicas. Neste
aspecto sabe-se que também existe uma divergéncia terminoldgica, por exemplo,

em outras linguas € comum se dizer “person with disabilities” ja em espanhol
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“personas com minusvalia’. Em textos mais recentes ja ndao se usa falar em

“portador de deficiéncia...”, mas sim “com deficiéncia”, (Sassaki, 2007, on line),
e.outros ja elegem a expressao “com necessidades especiais”.

Independente do vocabulo empregado sobrevém as estas familias um
conjunto de fatores, sejam eles sociais, econémicos, psiquicos, afetivos, que as
arrastam para um adoecimento de toda familia, ecoando diretamente na reabilitagéo
de seus filhos. Notam-se também mudancas no sistema psicossocial destes
individuos que respondem a esta nova situacdo de doenca, ndo a da Paralisia
Cerebral de seus filhos, que ndo € uma doenca em si, mas da dor que emerge desta
carga de novos sentimentos (VASCONCELQOS, 2003). Estas familias parecem ser
influenciadas pelas caracteristicas da crianca, como o diagnéstico, idade, nivel de
desenvolvimento e temperamento, pelas caracteristicas intrinsecas do seu contexto,
como o0 nivel educativo e estatuto socioeconébmico, e pelos aspectos extra-
familiares, como as redes de suporte e apoio social (DORMANS; PELLEGRINO,
1998).

Antes mesmo de se conceituar ou teorizar sobre PC, vé-se agora a
obrigacao de descrever os termos técnicos. Usar ou ndo usar ndo é meramente uma
questdo semantica, a terminologia correta € de suma importancia quando se
abordam determinados assuntos, principalmente o0s que geram estigmas,
preconceitos e dores, como é o caso do assunto aqui tratado (Sassaki, 2007, on
line).

Desde agora ja se abdica a op¢ao de abreviar Paralisia Cerebral em “PC”,
como outrora ja citado, pois essas duas letras ja estdo carregadas em si de

esteredtipos.
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Pode-se afirmar categoricamente que Paralisia Cerebral ndo é doenca,
como também afirma Miller (2002, p.1) ao expor sobre sua visao geral da Paralisia

Cerebral, ele inicia seu livro ponderando que conceitualmente a mesma,

[...] ndo é doenca, nem condicdo patolégica ou etiolégica, embora o
aparecimento de lesdes neuropatolégicas e suas expressdes clinicas
possam mudar a medida que o cérebro cresce e torna-se maduro, desta
forma ndo existe doenca ativa e 0 uso deste termo nao sugere em hipo6tese
alguma que o cérebro parou e nao o relaciona em si préprio & alguma causa
ou gravidade desta lesao.

Ao se referir a uma crianga com esta sindrome clinica, ndo se pode referir
nunca que “ela teve Paralisia Cerebral”’, entretanto corretamente se utiliza a
expressao “ela tem Paralisia Cerebral”, pois esta permanece com ela pela vida toda
e, muito menos dizer que ela “sofre de Paralisia Cerebral”, colocando a pessoa
como vitima, incitando sentimentos de piedade, mas sim novamente “ela tem
Paralisia Cerebral” (SASSAKI, 2007, on line).

Com relagéo aos critérios epidemioldgicos sobre a Paralisia Cerebral, de
acordo com Murphy et al. (1993) apud Miller (2002), o indice é de aproximadamente
2,5 por 1000 partos de criancgas vivas. Em lactentes com peso inferior a 1500g esse
indice é de 5% a 15%, e entre 25-50% destes lactentes apresentam outros
distarbios durante o desenvolvimento. Sabe-se também que a partir de 1970 houve
um aumento no numero de pessoas acometidas por Paralisia Cerebral em razédo da
maior sobrevivéncia de bebés pré-termos, muitos dos quais geralmente
incapacitados.

No Brasil, ndo temos dados concretos desta situacdo, as estimativas
atuais baseiam-se em dados europeus e norte-americanos, pois a Paralisia Cerebral
nao possui notificacdo compulséria, espera-se que no Brasil, haja no futuro,
mecanismos de deteccao, registro e caracterizagcdo dos casos, porquanto conhecer

a prevaléncia pode-se gerar um programa especifico de cuidados necessarios, além



22
de sistematizar as ocorréncias dos fatores de risco pré-natais, perinatais e poés-
natais em regides especificas do Brasil.

No decorrer da elaboracdo deste trabalho optou-se em uma exposicao
dividida em capitulos.

O primeiro capitulo aborda o marco conceitual tedrico, envolvendo
conceitos, terminologias, fisiopatologia e tipos de Paralisia cerebral. Buscou-se
também discutir a Paralisia Cerebral como uma condicao crénica, ndo como uma
doenca, considerando os reflexos na familia desta nova condicao

O segundo capitulo aborda os marcos histéricos da Saude do Deficiente,
as politicas publicas para a deficiéncia. Examina com clareza a relacao de resiliéncia
e empowerment, além de relatar como a sociedade oprime estas familias.

O terceiro capitulo se limita na instrumentalizacdo desta pesquisa. Foi
realizada a explanacao das questbes referentes aos métodos e técnicas para a
abordagem do objeto deste estudo, apds a aprovacdo do CEP (Comité de ética e
Pesquisa) e assinatura do TCLE (termo de Consentimento Livre e esclarecido) dos
sujeitos da pesquisa iniciou-se a coleta de dados

O quarto capitulo se detém nos resultados e discussdo do tema
abordado, realizando um paralelo teérico com os dados colhidos.

Finalizando a dissertacdo, foram expostas as consideragdes finais do
pesquisador e a relevancia cientifica da pesquisa para a pratica clinica profissional e
para as politicas publicas.

No que se refere aos objetivos desta pesquisa buscou—se descrever a
reacdo da familia ao saber da noticia que seus filhos tém a Paralisia Cerebral,
reconhecer as adversidades enfrentadas pela familia em seu novo status familiar e

compreeender como estas familias superam e reconstroem seu novo cotidiano.
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CAPITULO 1 PARALISIA CEREBRAL E A NOTICIA

1.1 Entendendo a Paralisia Cerebral

O termo paralisia cerebral se originou nos trabalhos iniciais de Little,
cirurgidao inglés, publicados em 1843, ele “descreveu, pela primeira vez, a
encefalopatia crbnica da infancia, e a definiu como patologia ligada a diferentes
causas e caracterizada, principalmente, por rigidez muscular.” (ROTTA, 2002, p. 48).

E, igualmente,

[...] desde o Simposio de Oxford, em 1959, a expressédo Paralisia Cerebral
foi definida como “seqlela de uma agressao encefalica”, que se caracteriza,
primordialmente, por um transtorno persistente, mas néo invariavel, do tono,
da postura e do movimento, que aparece na primeira infancia e que nao sé
é diretamente secundario a esta lesdo ndo evolutiva do encéfalo, senao
devido, também, a influéncia que tal lesdo exerce na maturagao
neurolégica.

A partir dessa data, Paralisia Cerebral passou a ser conceituada como
encefalopatia crénica n&do evolutiva da infancia que, constituindo um grupo
heterogéneo, tanto do ponto de vista etiolégico quanto em relagdo ao
quadro clinico, tem como elo comum o fato de apresentar
predominantemente sintomatologia motora, a qual se juntam, em diferentes
combinagdes, outros sinais e sintomas. (ROTTA, 2002, p. 49).

Atualmente ela ainda é conceituada, dentre outros autores, como,

[...] uma encefalopatia n&o-progressiva, caracterizada essencialmente por
distirbios motores do tbnus e da postura, com ou sem acometimento
cognitivo, secundaria a lesées ou a anomalias que acometem o cérebro em
desenvolvimento [...] e que tais alteragbes tenham ocorrido antes dos 3
anos de idade. (XAVIER et al. p. 135).

Em referéncia aos acometimentos que comprometem o Sistema Nervoso
Central (SNC) em diferentes proporcées na Paralisia Cerebral, estes podem ser
classificados em enddgenos e exégenos.

Os fatores enddégenos sado conhecidos como o potencial genético
herdado, ou seja, a suscetibilidade maior ou menor do cérebro para se lesar.

Na fecundacao,
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[...] o novo ser formado carrega um contingente somatico e psiquico que
corresponde a sua espécie, a sua raga e aos seus antepassados. Esse é o
conceito de continuum de lesdo de Knoblock e Passamanick. O individuo
herda, portanto, um determinado ritmo de evolugdo do sistema nervoso.
Junto com as potencialidades de sua atividade motora, instintivo-afetiva e
intelectual, herda também a capacidade de adaptacdo, ou seja, a
plasticidade cerebral, que é a base da aprendizagem (ROTTA, 2002, p. 49).

Em relacédo aos fatores exdgenos, ainda de acordo com Rotta (2002), ele
afirma que essa agressao vai depender da duragdo do agente, do momento da
agressao, bem como a sua intensidade. Em relacdo ao momento em que o agente
etioldgico incide sobre o SNC em desenvolvimento, distinguem-se o periodo pré-
natal, perinatal e pds-natal.

Infortunadamente, ainda, sdo “desconhecidas a maioria das anomalias
neurofisiolégicas responséaveis pelos diversos disturbios motores” (BROUWER E

ASHBY, 1991 apud SHEPHERD, 1998), no entanto ja se sabe que,

[...] os disturbios do Sistema Nervoso Central (SNC) na Paralisia Cerebral,
podem ser devido a um erro hereditario do desenvolvimento; pode também
ser devida suscetibilidade hereditéria diante de outros fatores de risco
(Stanley e Alberman 1984), aos fatores maternos, tais como doenga ou
abuso de drogas; aos problemas placentarios, ou entdo, pode resultar da
prematuridade ou da acao de fatores perinatais traumaticos que provocam a
lesdo cerebral infantil. (SHEPHERD, 1998, p. 112). [...] Os fatores pds-
natais (acidentes e infeccoes do SNC) também sao responsabilizados
acreditando-se que o limite etario superior para se usar o terma Paralisia
Cerebral se situa em torno de 3 anos. (SHEPHERD, 1998, p. 113).

Ainda em referéncia as causas de origem pré e peri natal da Paralisia
Cerebral (SILVA, M.V.R. et al.,, 2004, p.3) descreveram que essas podem ser
divididas em quatro grandes grupos: as malformagdes no sistema nervoso central,
as infeccbes por agentes infecciosos que podem se transmitidas ao feto durante a
gestacdo como a Rubéola, Variola, Citomegalovirose (CMV), toxoplasmose, Sifilis,
Herpesvirus 2, varicela Zoster, Meningite Linfocitica Viral, Malaria, Doenca de
Chagas e, os quadros de hipoxia aguda e crbnica, além da ocorréncia de
prematuridade.

Ainda em relagcdo a prematuridade, sabe que esta
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[...] concentra a atengao clinica mais relevante, seja porque é o evento mais
prevalente entre os fatores etiolégicos da Paralisia Cerebral, através da
facilitacdo da ocorréncia de hemorragia intracraniana, seja porque 0s
esforgos clinicos para a diminuicdo de sua incidéncia tém mostrado
repetidos insucessos nas medidas de profilaxia, identificagdo do risco e
introducdo de medidas terapéutica efetivas. (SILVA et al., 2004, p.3).

Independente do agente etiolégico, diagnosticar a Paralisia Cerebral nao

pode ser feito,

[...] 2 menos que o disturbio motor seja ébvio, em comparagdo com outros
achados como o retardo de desenvolvimento, excluindo a maioria das
criangas desajeitadas e as que tém alto grau de retardo mental e sinais
motores como espasticidade ou hipotonia leve (HARE; DURHAN; GREEN,
2000).

E ainda, por mais diversos que sejam os fatores etiolégicos, os

mecanismos patolégicos do SNC sao sempre estacionarios, mas

[...] @ medida que a crianga avanca em idade, as manifesta¢des clinicas
parecem mudar, mas essas modificagbes podem ser devido aos processos
de maturagdo e adaptagdo, portanto, é de se esperar quer elas sejam
influenciadas pelas experiéncias adquiridas (SHEPHERD, 1995).

Com respeito as sindromes da Paralisia Cerebral, Miller (2002), como
diversos autores, propde uma “classificacdo de acordo com o tipo e a localizacdo do
disturbio motor. As varias formas podem ser divididas em espasticas, discinéticas,
atéxicas, atonicas e mistas”. Essa abordagem fenomenolégica permanece igual a
proposta por Freud em seu tratado de 1897 (FREUD, 1980 apud Miller, 2002, p.01).

No entanto, na pratica profissional diaria, concordo como propde Fonseca
e Gauzzi (2004), nem sempre essa divisao € precisa, € comum encontrar nas formas
espasticas, movimentos involuntarios, assim como nas formas discinéticas nos
depararmos com sinais de liberagao piramidal. Além disso, € muito comum nos
primeiros anos de vida mudancas clinicas no quadro da crianca, o que dificulta a
precisao diagnéstica da Sindrome, como por exemplo, muitas criancas hipotodnicas,

ainda lactentes, evoluem para sindrome espastica na infancia.
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Com relacao ao termo paresia e/ou plegia € uma aplicacao que ainda gera
discussao e duvidas tanto no meio académico como no meio profissional, contudo
os termos para designar a topografia das sindromes podem ser aplicados
indistintamente.

Segundo critérios mais rigidos, o primeiro sufixo significa paralisia menos
acentuada. Entretanto, o uso rotineiro desses termos nao estabelece diferenciacao
na gravidade do problema (GUPTA; APPLETON, 1985 apud GAUZZI; FONSECA,
2004).

De acordo com a distribuicdo do comprometimento motor, podemos

também classificar a Paralisia Cerebral em:

[...] quadriplégica, hemiplégica e diplégica. As monoplegias puras ou a
triplegia provavelmente nao existem, embora, alguns casos paregcam
enquadrar nessas categorias. Os exames seriados de criangas que
apresentavam comprometimento de um ou de trés membros revelaram que
elas pertenciam a um dos ter grupos citados (Vining e cols, 1976); no
decorrer do tempo, a monoplegia, por exemplo, torna-se mais obviamente
hemiplégica ou diplégica. (SHEPHERD, 1998, p.03)

A sindrome espastica hemiplégica se caracteriza por

[...] déficit motor e espasticidade unilateral, acometendo 24 a 40% dos
portadores de Paralisia Cerebral (HAGBERG et al. 1996). Cerca de 70 a
90% dos insultos ocorrem na fase pré-natal até o fim do periodo neonatal. A
hemiplegia atinge os membros contralaterais do lado do cérebro afetado. As
primeiras alteragdes se tornam evidentes no 4° més de idade com a
preferéncia unilateral para alcance dos membros. [...] Existe um hipertonia
em flexdo do membro superior e em extensdo do membro inferior. [...] As
sincinesias sdo freqlentes e tendem a persistir [...] e 0 crescimento do lado
afetado é habitualmente é menor em relagdo ao lado oposto. (FONSECA;
GAUZZI 2004, p. 38).

Quanto a Sindrome Espastica diplégica, ela é definida como um
comprometimento maior dos membros inferiores em relagdo aos membros

superiores.

Em muitos casos de diplegia espastica em lactentes com idade gestacional
completa, pode nao ser possivel determinar uma causa especifica, embora
imagens neurolégicas evidenciem uma lesdo pré-natal. Em lactentes com
idade gestacional inferior a 37 semanas completas, os riscos de uma
diplegia espastica aumentam em relagéo direta ao grau de prematuridade.
Esses lactentes, com um quadro de Leucomal&cia Periventricular branda
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possuem bom controle das maos e poucas deficiéncias associadas. Em
outros, a fungdo dos membros superiores varia e depende do grau de
espasticidade, presenca de contraturas, perda sensorial, movimentos
involuntérios associados e inteligéncia. Com frequéncia observa-se nanismo
na regiao abaixo da cintura (MILLER, 2002, p. 03).

Ainda segundo Miller (2002, p. 04), a quadriplegia espastica é a forma
mais grave de Paralisia Cerebral, atinge segundo de 9 a 43% dos casos (GUPTA,;
APPLETON, 1985 apud GAUZZI; FONSECA, 2004), apresenta pouco ou nenhuma
fala, paralisia pseudobulbar com dificuldades na degluticio e respiragao,
microcefalia, subluxacdo do quadril, contraturas e escoliose. Pode também ocorrer
deficiéncia visual e € comum apresentarem convulsoes.

Ja a Paralisia Cerebral Discinética, também conhecida como, Paralisia
Extrapiramidal, tem a sua apresentacao clinica por volta do quinto més de vida,
podendo o quadro ndo estar completo antes dos dois anos de vida, caracterizando-
se por:

[...] movimentos e posturas anormais, decorrentes da coordenagdo motora
ineficiente e alteragdes no ténus muscular. Esta forma corresponde a 8 a
15% dos casos (GUPTA; APPLETON, 1985) e é bem definida do ponto de
vista etioldgico e clinico. A incidéncia de fatores perinatais e maior que nas
demais formas de Paralisia Cerebral, tendo com principais causas a
hiperbilirrubinemia (Kernicterus) e a encefalopatia hipdxico-isquémica
(status marmoratus). [...] apresenta dificuldade na programagéo e execugao
adequada dos movimentos voluntarios, na coordenacdo de movimentos
automaticos e na manutencao da postura. [...] os reflexos tendinosos estéao
normais ou hipoativos (FONSECA; GAUZZI 2004, p. 42).

Dentro da Sindrome Discinética sao encontrados dois tipos clinicos
especificos, a forma coreoatetdsica e a distonica.

Segundo Fonseca e Gauzzi (2004), no grupo coreoatetdsico os
movimentos sdo do tipo atetose, caracterizados por serem lentos, suaves,
acometendo a parte distal dos membros; a coréia, que envolve a parte proximal dos
membros; os balismos, onde ocorrem movimentos violentos, acometendo também a

parte proximal dos membros.
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Os movimentos supracitados, sao involuntarios, geralmente séao
simétricos e, também atingem a face, resultando em caretas bizarras. Elas
apresentam ainda, dificuldade em articular a fala e tais movimentos desaparecem
durante o sono, porém intensificam-se com o choro das criancgas.

Ainda de acordo com esses autores, a forma distdnica € menos freqiente
e tem como principal causa a encefalopatia hipéxico-isquémica. A crianca assume a
posturas bizarras devido a contragdes sustentadas que envolvem o tronco ou um
membro, e mudancas lentas nesta postura, geram movimentos involuntarios.

Quanto a forma atéaxica da Paralisia Cerebral, esta corresponde a 4% dos
casos, sabe que ela é encontrada com maior freqiéncia na hidrocefalia, no
Traumatismo Craniano, na encefalite e na presenca de tumores no cerebelo. Nesta
forma sdo encontradas também com freqiiéncia etiologias genéticas e pré-natais,
como por exemplo, a encefalocele da fossa posterior (FONSECA; GAUZZI, 2004).

A crianca com essa sindrome ira apresentar dificuldades em relacao ao
equilibrio, locomocao mal coordenada, base sustentacdo alargada e usa as suas
maos para se apoiar. A falta de controle motor ira se manifestar na dificuldade de
freagem nos deslocamentos articulares, com tendéncia a ultrapassar o alvo, em
virtude do déficit no controle da velocidade, amplitude, direcdo e forca dos
movimentos. Possui ainda a fala escandida, explosiva e depois lenta e dividida. A
ataxia com o tempo melhora na crianca. (FONSECA; GAUZZI, 2004; SHEPHERD,
1998).

Ja quanto a forma Hipotbnica da Paralisia Cerebral, esta € a mais rara,
atinge apenas 1% desta populagédo “se caracteriza por hipotonia que persiste além
dos dois anos de idade e nao resulta de uma lesdo primaria muscular ou do

neurdnio periférico “ (MENKES apud. FONSECA; GAUZZI, 2004, p. 43)".
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[...] muitas vezes de carater transitério, embora persistir sob forma de
fraqueza muscular [...] muitos desses casos sdo mais tarde classificados
como espasticidade ou atetose. Podem inicialmente surgir dificuldades
quanto ao diagnéstico diferencial entre a flacidez devido a uma lesdo do
SNC e a flacidez que acompanha outras afec¢oes. O lactente assume
muitas vezes uma postura tipica, mantendo os membros em abducéo,
flexdao e rotagdo externa. A cabeca costuma cair para trds quando se
procura levantar a crianga para a postura sentada. [...] Pode ocorrer
aspiracdo dos alimentos; a tosse e frequentemente ineficaz e séo
freqlientes os episddios de falta de ar (SHEPHERD, 1998, p. 115).

Alguns autores ndo incluem esta forma em suas classificagdes, sendo

este ponto ainda muito controverso na literatura.

A associacao de alteragdes piramidais e extrapiramidais, sem predominio

evidente de uma das formas, também chamadas de mistas, sao encontradas em

cerca de 10 a 15% das formas dos pacientes com Paralisia Cerebral (GUPTA;

APPLETON, 1985 apud GAUZZI; FONSECA, 2004), “essas criancas tendem a

apresentar lesdes extensas e difusas” (FONSECA; GAUZZI, 2004, p. 43).

Quanto ao tratamento da Paralisia Cerebral, sabe-se que o melhor é a

prevencgao.

O grande avango na identificagdo precoce dos eventos que levam a lesédo
cerebral, a conduta adequada em cada caso, e a possibilidade de, através
da utilizagédo de fatores de protegdo neuronal, poder influir positivamente em
cada caso tém mudado o perfil da Paralisia Cerebral, que, atualmente,
depende muito do aproveitamento precoce das janelas terapéuticas, que
possibilitam maiores resultados relacionados a plasticidade cerebral. Sabe-
se que quanto mais precocemente se age no sentido de proteger ou
estimular o SNC, melhor sera a sua resposta (ROTTA, 2000 apud ROTTA,
2002, p.51).

No passado, o atendimento das criangas com PC estava baseado
principalmente na experiéncia pessoal; atualmente, tém sido realizados
estudos com escalas de desenvolvimento capazes de quantificar respostas,
e de reproduzir resultados (CAMPBELL, 1996; RUSSMAN, 2000 apud
ROTTA, 2002, p.51).

A chave para o sucesso no tratamento de Paralisia Cerebral, seja ela de

que tipo ou gravidade for,

[...] é o trabalho de equipe com uma abordagem planejada do problema da
crianga individualizada. A crianga, os pais, o pediatra, o neurologista, o
psicélogo, o fisioterapeuta e as autoridades escolares devem estar
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envolvidos. Os programas educacionais devem ser moldados as
necessidades da crianga (GILROY, 2005, p. 73).

Em relacdo ao prognéstico da Paralisia Cerebral, é importante para toda a
equipe profissional que cuida da crianga o conhecimento clinico e cientifico da
etiologia, aspectos neuropatolégicos e fisiopatolégicos, conhecimentos de
neuroimagem, clareza das abordagens terapéuticas multidisciplinares, das
intervencdes terapéuticas e medicamentosas e, os manejos clinicos e cirurgicos.
Entretanto,

[...] ndo s6 a crianca necessita de atencdo, mas também a familia esta
doente, e é preciso ouvi-la e orienta-la. O atendimento enfocado na relagao
mae-filho, pai-mae-filho, familiares, escola e comunidade é a Unica forma de
se atuar de maneira completa nos casos de Paralisia Cerebral (ROTTA,
1983 apud ROTTA, 2002, p.53).

s

E necessario que a familia assimile que o comportamento motor da
criangca ndo é devido a uma doenca instalada ou até contagiosa, mas a sua
imaturidade neurolégica, todavia, 0 modo pelos 0s quais 0s pais se ajustam a esta
aparentemente desastrosa situacao é crucial para o futuro fisico e mental ndo sé da
crianga, mas da familia como um todo.

Igualmente, para que uma crianca desenvolva em todo o seu potencial é
mandatério que haja estimulos motores, sensoriais, auditivos e visuais, porém, esta
relacdo de crescimento depende também diretamente de adultos prestativos e
dedicados, isto é, o desenvolvimento motor nas criancas esta em estreita ligacdo a

uma unidade familiar sélida e a uma rede social segura.

1.2 A Noticia

O nascimento de um bebé € um acontecimento entre pais e familiares

sempre esperado. Mesmo que outras criangas ja estejam na familia, a chegada de
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um recém-nascido suscita uma série de sentimentos e dulvidas, principalmente a
quem esta diretamente envolvido no nascimento, os pais. Ao nascer o ser humano,
apesar de ser totalmente dependente de seus pais e/ou cuidadores, ja& nasce com
algumas capacidades, como por exemplo, as de inibir estimulos desagradaveis bem
como de tolerar frustracbes (ARDORE; REGEN, 20083).

As primeiras trocas afetivas mae-bebé, pai-bebé, os cuidados basicos do
lactente, as acdes e reacdes da criangca ao ambiente interno e externo vao moldando
seu comportamento e gerando novas vivéncias, sejam elas positivas ou negativas,
transferindo-se posteriormente ao meio social mais amplo, permitindo ou ndo a sua
adaptacao (ARDORE; REGEN, 2003).

Portanto, cada filho € um e Gnico, com um constitutivo préprio de postura,
carater e personalidade, uns se assemelham e aproximam as vezes ao pai, 0 outro
da mae, causando encontros e desencontros na dinamica familiar.

Ainda, segundo Ardore e Regen (2003), é comum ainda durante a
gestacdo que os futuros pais alimentem diversas e salutares fantasias, sonhando
com uma crianga idealizada, vislumbrando qual sera o sexo, a probabilidade de
gemelaridade, a cor dos olhos e tantos outros atributos que fardo que os pais
invistam no filho esperado todos seus projetos e ainda, de forma consciente ou
inconsciente, os sonhos que nado se realizaram na sua prépria infancia.

Varios fatores exercerao input nesta relacao pais-filhos, como os modelos
parentais de suas origens, a circunstancia temporal que a gestacdo ocorreu,
planejada ou nao, o clima emocional entre os conjuges, as proprias expectativas dos
pais e também posicao da crianga na prole (ARDORE; REGEN, 2003).

Normalmente ao nascimento de uma crianca, 0s pais se preocupam com a

saude de seu filho, e esta comum ansiedade retrata-se, por exemplo, em saber se
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ele & “normal”, podendo ser explicitada pela pergunta tdo comum: “Meu filho esta
bem, doutor?” ou “Ele chorou?“ Quando esta tudo bem com a crianga, as respostas
sao faceis e a alegria e o choro contagiante, porém ao se detectar problemas,
iniciam-se agora tanto as sindicancias dos pais como as especulacdes dos técnicos.

Sem nenhum constrangimento em falar, é fato e notério, que em nossa
vida secular, ninguém, seja ele leigo ou nao, esta preparado para dar ou receber
uma noticia ruim. Este despreparo tanto técnico e emocional vem a tona no
momento em que é dado a noticia de um diagnostico clinico sombrio e de
prognéstico reservado, como por exemplo, o de dar o diagnéstico de Paralisia
Cerebral de uma crianga aos seus pais.

Muitas vezes, demonstra-se uma dificuldade interna e a falta de técnicas
adequadas por parte dos profissionais da saude, tornando este momento de vultoso
sofrimento em ainda maior aflicdo para toda a familia.

O diagndstico de um filho, transmitido de maneira inadequada para os pais
geram duvidas que se purgam em ansiedades levando-os a buscarem outros meios
de informagédo para responder suas duvidas ndo esclarecidas no momento do
diagndéstico, como por exemplo, em familiares, amigos, midia escrita, WEB e outros
profissionais da saude, acresco ainda as palavras de Marchese (2002) apud Ferrari
e Morete (2004), onde diz que as familias devem receber apoio estrutural e devem
ser auxiliadas por uma equipe transdisciplinar para amparar suas necessidades.

Igualmente, Petean e Pina Neto (1998) apud Ferrari e Morete (2004),
descrevem que no momento da noticia, a forma e a linguagem recebida podem levar
a uma interpretacao distorcida do diagnostico.

Todavia, conceber que seu filho tem deficiéncia é um processo que vai

além do mero conhecimento do fato clinico em si, Panigua (2004) descreve que as
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reagcdes emocionais, como qualquer outro acontecimento doloroso, leva tempo para
assimilacdo e em alguns casos nunca vem a ser completo, as etapas que os pais
triliham até a aceitacdo do fato sdo muito similares ao luto, um luto no campo

psiquico pela perda do filho ideal e perfeito.

Um casal que planejou um filho saudavel, inteligente e capaz, esperou por
esse filho, e colocou nele todas suas fantasias, todas as suas idealizacdes,
esta muito frustrado no momento em que o filho ndo corresponde aos seus
anseios, ou seja, no momento em que o filho que lhe é apresentado ndo é o
filho idealizado. A criangca com Paralisia Cerebral exige da familia profunda
modificacdo de seus habitos, além de se constituir, em muitos casos, em
fator desagregador, quando a relagdo do casal ja nao é muito estavel. O
suporte psicolégico para a familia, nesses casos, € muito importante.
(ROTTA, 2002, P. 53).

Do mesmo modo Amaral (1995) apud Ferrari e Morete (2004), acreditam
que o impacto da deficiéncia na familia despertam sentimentos que oscilam entre
polaridades muito fortes: amor e 6dio, alegria e sofrimento, além de reacbes como

aceitacao e rejeicao, euforia e depressao.

1.3 Empowerment

Ao se deparem com o diagnostico de Paralisia Cerebral a familia pode
sentir culpa, raiva e impoténcia; as maes questionam sobre o que fizeram de errado
por toda a vida ou durante a gestacao para receberem tal punicdo; os pais chegam a
achar que foram seus relacionamentos extra conjugais que trouxeram a “doencga” a
familia; sogras culpam noras; maridos culpam esposas; mas estes sentimentos se
confundem muitas vezes com sentimentos de brio e altivez, onde os filhos sdo como
béncaos, e se foram “escolhidas” para terem filhos especiais, € porque tinham mais
condi¢gdes que as demais familias, quase uma “metafora perfeita” (MAINARDI, S/D),
todavia, este momento pode ser vivido em extrema aflicio (AZEVEDO;

POTTER,2007)
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A Paralisia Cerebral agora se integra a experiéncia familiar e se torna
objeto da acdo familiar como uma realidade construida significativamente. Os pais
por sua vez sabem (ou deveriam saber) que esta condicdo nunca mais vai

abandonar seus filhos, porém, definir a afligao que estes passam,

[...] dota-la de sentido, envolve atos de interpretacao, que nao sao redutiveis
nem a mera proje¢cdo de significados subjetivos, nem a reproducdo de
significados ja previamente dados na cultura (SOUZA, 1999, p. 89).

Cabe a familia da crianga com Paralisia Cerebral, como bem dito ainda por
Souza (1999, p. 89), “tentar conferir uma ordem & ameaca de desordem, é um
processo que se desenrola em um mundo compartilhado com outros, composto de
pluralidades de vozes”, sejam os pais, filhos, amigos, profissionais da salude, que
dialogam, negociam e debatem entre si e consigo mesmos 0s meios de como
enfrentar a Paralisia Cerebral (SOUZA, 1999).

No sentido dado, esta familia que sobrevive em si, seja pelos vinculos
afetivos ou pelos papeis sociais, necessita de forca para continuar a vida, superando
o luto que envolve a noticia inicial, elaborar o “problema”, desenvolvendo recursos
internos positivos em que se atribua um novo significado a esta situacao,
fortalecendo os vinculos familiares em um ambiente psiquicamente saudavel.

Na teoria de Vasconcelos (2003), observa-se que estas familias sofrem
dor e opressao e, nelas pode se construir um senso de capacidade tanto pessoal e
coletivo.

Uma vez que, tanto a familia, quanto em alguns casos as pessoas com
Paralisia Cerebral querem garantir a sua existéncia ativa na comunidade, enquanto
sujeitos, face a pressdo, dominagdo e discriminagdao social, ndo sao suficientes
apenas as técnicas de reabilitacdo. E preciso conhecer “quais as variaveis que

realmente influem sobre o efeito da melhora ou piora do paciente” (PITTA, 1996, p.
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17) e do mesmo modo garantir legislacdo coerente que lhes assegurem o direito de

integralidade, equidade social e saude para todos.

1.4 Resiliéncia

Além do empowerment ja supracitado, outra linha de estudos de
superacdo apods dificuldades ou traumas é a Resiliéncia E um termo atualmente
muito difundido, antes mais na psicologia e educacdo, hoje muito comum, em
escolas, empresas, curso de auto-ajuda, entre outros. Termo este emprestado da
Fisica, enquanto ciéncia, que segundo o dicionario Aurélio da Lingua Portuguesa é a
propriedade pela qual a energia armazenada em um corpo deformado é devolvida
quando cessa a tensao causadora de tal deformacao elastica. (HOLANDA, 1988).

Dentro da Psicologia é utilizado como a capacidade humana de enfrentar
adversidades sucessivas ou acumuladas sem prejuizos para o desenvolvimento.
Alguns autores enfatizam a capacidade de ‘fazer as coisas bem’, ‘apesar das
dificuldades’, somando-se a esta uma ‘faculdade de construcéo positiva’ (VICENTE,
1996).

Longe de esta dissertacao afirmar que, o ser humano € invulneravel e
perfeito, onde todos os eventos da vida sdo controlaveis, que sempre consegue
atingir metas de bem-estar fisico, social ou econémico. E um recurso interno
desenvolvido a partir das vivéncias que enfrentamos para lidar com os desafios da
vida. Se “utilizarmos a perspectiva psicanalitica, podemos afirmar que o sujeito lida
com os conflitos por meio da sublimagcdo e este processo é possivel em grande
parte por uma relagcdo com o objeto inteiro” (VICENTE,1996).

A mesma psicéloga citada acima ainda afirma que

[...] resiliéncia “ € um fenémeno psicoldgico construido. E nao é tarefa do
sujeito sozinho. As pessoas resilientes contaram coma presencga de figuras
significativas, estabeleceram vinculos, seja de apoio, seja de admiracao.
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Tais experiéncias de apego permitiram o desenvolvimento da auto-estima e
auto-confianga.

E considerado um modelo de desafios quando o reconhecimento dos
problemas € acompanhado do reconhecimento das possibilidades de enfrentamento.
O sujeito estabelece metas, define suas agdes, predomina a esperanga e para
muitos esta associado a perspectiva religiosa: a fé. Em contrapartida a resiliéncia
apresenta-se o modelo de desesperanca em que as pessoas se encontram
fragilizadas ao que acontece com elas e restritas em suas habilidades de
enfrentamento. (VICENTE, 1996).

Portanto segundo Vicente (1996), “para afirmar que o desenvolvimento
das potencialidades do sujeito ndo foi afetado negativamente pelas situagdes de
risco vividas” a autora propde “identificar se o sujeito é capaz de amar, de trabalhar
e se assume seus direitos e deveres enquanto cidadao”.

Este potencial inicia-se na maioria das vezes, no interior da familia,
prossegue pra escola, depois no trabalho, na comunidade, isto €, podemos
identificar os elementos de resiliéncia nas instituicdes humanas.

Mangham e colaboradores, 1996 (apud Chacra, S/D) identificaram

elementos chaves da resiliéncia familiar:

Estabilidade: entendida como a ruptura interna e senso de permanéncia;
Coeséo: senso de afeto mutuo, companheirismo e seguranga;
Adaptabilidade: habilidade coletiva pra adaptar-se 4s mudancgas e continuar
funcionando a despeito das condi¢des adversas;

Repertério de estratégias e atitudes para superar situagdes estressantes;
Redes de suporte para entender as capacidades da familia através de
outros familiares, amigos, vizinhos,companheiros de trabalho, etc.

Ja o conceito de resiliéncia para a saude no artigo de (SILVA, 2003), em
especial para os profissionais de saude, traduz em um dos caminhos possiveis para
que os profissionais da saude possam investir e dar énfase as potencialidades dos

seres humanos,
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[...] uma “possibilidade técnica” para o exercicio de uma assisténcia ética
em saude, [...] pressupde a desconstrugao de algumas crengas, de alguns
conceitos e, principalmente, a desconstrucdo da desesperanca atrelada a
dimensao de negatividade do processo salde-doenga que, ainda hoje, da
sustentacdo as praticas profissionais em alguns setores da area da saude.

z

E necessario que estes profissionais, conscientes de seus deveres, nao
apenas técnico-cientificos, sobretudo humanos, assumam que uma familia que tem
um filho deficiente abarca em um luto vivido, portanto esses devem orientados a
descobrir e a potencializar as suas capacidades, promover a elaboracdo da
deficiéncia numa confirmacédo positiva e incondicional, que leva os mesmos a
conhecer bem os mecanismos que conduzem aos processos adaptativos, (SILVA,

2003).
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CAPITULO 2 FAMILIA, SOCIEDADE, POLITICAS PUBLICAS

E DEFICIENCIA.

2.1 A Familia

Ter um filho € um sonho de muitos pais, todavia este acontecimento nem
sempre se concretiza de maneira idealizada, porém, a busca da harmonia entre o
desejado e a realidade é o ponto crucial que mobiliza e dilata a capacidade inerente
da familia de superar condigdes criticas e as elevar a um crescimento psicossocial
saudavel.

Wagner (1999) declara em seu artigo que

[...] o desenvolvimento desta capacidade esta intimamente relacionado as
experiéncias mais precoces que se tem no seio da familia. Ela é parte
fundamental na construgdo da salde emocional de seus membros, tendo
como fungéo basica a protecao de seus filhos (OSORIO, 1992; KOENING &
BAYER, EM GOMES apud WAGNER,1999). Exercer a fungdo de protegéao
€, principalmente, propiciar um ambiente favorecedor de bem-estar
(MINUCHIN, 1982, apud WAGNER, 1999 p. 03).

Assim, ao pensar em Familia, pode-se conceitua-la, segundo inimeros
trabalhos.

Sociologicamente a familia pode ser vista como um sistema, onde se
encontram subsistemas que, variam em tamanho e papéis sociais, € dentro da
familia que a vida e seus acontecimentos recebem significado préprio. (SARACENO
1992 apud SPROVIERI, 2001).

A familia também é definida no trabalho de Sprovieri e Col. (2001, p. 230)
como “uma rede complexa de relagdes e emocdes pela qual perpassam sentimentos
e comportamentos sendo a simples descricao de seus elementos de uma familia,
insuficiente para transmitir a riqueza e complexidade relacional de sua estrutura”.

Na estrutura familiar os vinculos comegam a ser desenvolvidos anteriores

a concepgao, no desejo do imaginario do homem e da mulher que vao formar a
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familia, que vao estruturar um espaco, para o recebimento de um novo sujeito, e que
vao demarcar o papel, o lugar e funcéo, seus significantes e significados na relagao.
Essa demarcacéao vai delimitar o papel da mae e do pai; e nesse momento se
estabelece o significado da familia e sua rede de parentesco, surgindo vinculos
bioldgicos, afetivos e simbdlicos

Estes conceitos ressaltam a importancia do vinculo afetivo na formacéao da
familia e como a estreita ligagdo dos membros é dependente do desenvolvimento
dos papéis sociais. Ainda segundo Silva et. al (2002, p.02), nela “acontecem
processos de interacdo entre seus membros, onde mudancas no comportamento de
cada membro influenciam e séo influenciadas pelo comportamento dos outros.”

Silva et. al (2002, p. 03) também discute em seu texto a” importancia de
se conhecer 0s aspectos conceituais e estruturais complexos sobre familia, como a
hierarquia, os limites, as fronteiras, as expectativas, a comunicacdo e os padroes
afetivos.”

E ainda na familia que “se encontra uma rede de apoio social para as
diversas transi¢cdes vitais que o individuo devera realizar como a busca de parceiros,
a consolidacdo da identidade, a escolha profissional e a criagdo de grupos de
pertinéncia” (SILVA et. al 2002) e “onde os acontecimentos da vida recebem seu
significado e, através dele sdo entregues a experiéncia individual” (SPROVIERI,
ASSUMPCAO JR, 2001).

Nao obstante na complexidade de se ter de avaliar o que € familia, cabe
ressaltar que, definir também os conceitos de familia que leigamente € conhecida
como “familia normal”, saudavel, e do outro lado “familia patolégica”, doente, nao
esta necessariamente ligada & condicdao de ter ou néo ter conflitos e/ou problemas

internos. Sobretudo esta na capacidade de administra-los e facilitar o crescimento
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emocional da mesma, ja que “o potencial de saude centra-se na possibilidade que o
sistema familiar tem de encontrar alternativas para a solucdo de seus problemas e
conseguir conter os efeitos destrutivos destes” (Féres-Carneiro, 1992 apud Silva et.
al. 2002).

“Bons niveis de saude familiar, muitas vezes, encontram-se associados a
nucleos que favorecem tanto a expressao de agressividade, de raiva e hostilidade,
quanto de carinho, ternura e afeto” (WAGNER, 1999, p.03).

Uma importante implicacdo quando se fala em familia sdo as grandes
mudancas sécio-politico-econémicas e culturais do século passado.

Sabe-se que nas grandes guerras mundiais, onde os homens foram
recrutados para as frentes de guerra, as mulheres passaram a assumir 0s negécios
da familia e a posicdo do homem no mercado de trabalho, com o fim das guerras, e
os milhares de homens mortos e outros mutilados, a mulheres sdo compelidas na
obrigagédo de deixar seus filhos em casa e, suas maos-de-obra transferidas para as
novas tecnologias. Surge uma nova hierarquia doméstica.

Essa, dentre outras, repercutram em uma mudanca no conceito de
modelo familiar, antes conhecido e descrito na literatura como modelo nuclear.

Ainda hoje, de acordo com Wagner (1999, p.03)

A coexisténcia de diferentes arranjos familiares num mesmo contexto tem
modificado, paulatinamente, o conceito de familia tem passado por um
processo de assimilagdo e construcdo de novos valores. [...], por exemplo,
na transicdo do modelo nuclear/intacto (pai+mae+filhos) para a familia
descasada (mae+filhos ou pai+filhos) e, posteriormente, recasada (pai +
esposa / madrasta + filhos; mée + esposo / padrasto + filhos). [...] esta
passagem de um modelo a outro, exige dos membros da familia uma
adaptacao as mudancas de relacionamento, papéis e estrutura familiar,
assim como as demandas do mundo externo. Esse processo de transi¢do
se caracteriza, na maioria das vezes, como um momento de crise (COSTA,
1991; COSTA & FERES-CARNEIRO, 1992 apud WAGNER 1999).

Ja em relacdo especificamente ao modelo da figura materna na familia

sabe se que “os primeiros anos de vida da criangca se constituem em uma etapa
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fundamental para o seu desenvolvimento fisico e emocional. Nessa etapa,
estabelecem-se as primeiras relacdes que formam a base para as relagdes futuras”
(BOWLBY, 1989; BRAZELTON & CRAMER, 1992; STERN, 1997 apud CASTRO e

PICCININI, 2002, p.631).

Muito bem descrito pela teoria do apego desenvolvida por Bowlby,

assunto de estudo de Castro e Piccinini (2002, p.631),

[...] enfatiza a fungéo bioldgica dos lagos emocionais intimos, especialmente
entre a mée e o bebé, e a influéncia dos cuidadores principais para o
desenvolvimento da crianca (BOWLBY, 1969/1990 apud CASTRO e
PICCININI, 2002, p.631). A disponibilidade e prontiddo materna para
responder adequadamente as solicitacbes do filho estdo associadas a
capacidade da crianca de explorar o mundo e de perceber com
tranquilidade que, ao retornar, serdo bem-vindas, confortadas e nutridas
fisica e emocionalmente Os estudos sobre o desenvolvimento do apego tém
mostrado que a qualidade da interacdo méae-bebé é determinante para os
padrdes de apego da crianga. Criangas com apego seguro tendem a ser
confiantes, enquanto criangas com apego inseguro tendem a ser mais
ansiosas, evitativas e desorganizadas. (SAMEROFF, SEIFER & SCHILLER,
1996 apud CASTRO e PICCININI, 2002, p.631).

Sabe se ainda que, “a relacdo mae-bebé ja vai se constituindo durante a
gravidez e até mesmo antes dela, na relacdo da gestante com sua prépria mae e
nas fantasias e brincadeiras de ser mae que aparecem desde a sua infancia”
(STERN, 1997 apud CASTRO e PICCININI, 2002, p.631).

Fantasticamente, é peculiar de uma méae na gravidez, cultivar “uma
imagem ideal para seu bebé - o0 bebé imaginario” (BRAZELTON & CRAMER, 1992;
KLAUS & KENNEL, 1992 apud CASTRO e PICCININI, 2002, p. 631).

Do mesmo modo, ndo menos formidavel, de acordo com os estudos de
Gomes e Resende (2004, p. 03), em relacdo a importancia da figura paterna no
cenario familiar, acredita-se que é saudavel e deveras salutar para a dindmica
familiar, “a figura concreta de um pai, presente em sua corporalidade e afetividade,
que se depara com a demanda subjetiva, advinda da exigéncia de revisdo de seu

papel no mundo contemporaneo”
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Relevante também para a dinamica familiar, para muitas familias
inconscientes e, raros os trabalhos que destacam essa realidade, é a chegada de
um segundo filho na familia.

E comum ouvir se falar que o segundo filho é mais facil, pois ja se teve a
experiéncia do primeiro, todavia estudos tém demonstrado um erro neste
pensamento coletivo.

Este sera importante e marcante no contexto familiar, podendo trazer um
desequilibrio no sistema como um todo ou para cada um dos membros e nas

relacdes entre eles, como bem descrevem Pereira e Piccinini (2007, p. 386)

O nascimento de um segundo filho constitui-se um acontecimento nodal no
ciclo de vida familiar, passivel de influenciar, de formas bastante diversas, o
equilibrio eventualmente desfrutado pela familia. Em uma perspectiva
sistémica, Carter e McGoldrick (2001 apud PEREIRA E PICCININI, 2007)
definem acontecimentos nodais como o0s eventos capazes de criar
instabilidade no funcionamento do sistema familiar, afetando seu equilibrio.
Esses momentos de transicdo familiar sdo tipicamente associados ao
aumento no estresse, devido a necessidade de redefinicdo dos papéis e das
leis que governam as interagdes familiares (MINUCHIN, 1985 apud
PEREIRA E PICCININI, 2007).

E ainda, o impacto da gestacédo do segundo filho,

[...] parece recair sobre a familia nuclear, envolvendo a relagéo conjugal, o
relacionamento pais-primogénito e, em particular, o primogénito. Conforme
apontado por diversos autores, ja durante a gravidez, os membros da
familia iniciam o processo de passagem para a constituicdo de uma familia
com dois filhos e as mudangas vividas nesse periodo apresentam
particularidades com relagdo as alteragfes surgidas apds o nascimento do
bebé. (PEREIRA E PICCININI, 2007, p. 09).

Estruturalmente ocorrera a passagem de um sistema triadico (pai-mae-
filho) para um sistema poliadico (pai-mae-primogénito-segundo filho) com aumento
nas relagoes e subsistemas familiares (PEREIRA E PICCININI, 2007).

Ainda, sem ser redundante para alguns, ou até utépico para outros, nao
se pode esquecer o cenario familiar que se desenvolve a familia, seu habitat, a casa.
Um lugar privilegiado ou nao. Esta, impregnada de um cunho sociol6gico. Que para

uns pode ser um hectare em um condominio fechado, para alguns o sonho da casa
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prépria e, para outros um espaco, ainda vazio, embaixo de um viaduto ou em um big
apartamento.

Porém “casa” nao designa tado apenas um espaco geografico, como bem

descrito nos estudos de Damatta (1985, p. 15)

[...] “Casa” e “rua”, acima de tudo sdo entidades morais, esferas de acao
social, provincias éticas dotadas de positividade, dominios culturais
institucionalizados e, por causa disso, capazes de despertar emogoes,
reacoes, leis, oracdes, musicas e imagens esteticamente emolduradas e
inspiradas.

2.2 Politicas Publicas para a familia

“A revolugdo socio-cultural que caracteriza nosso tempo tem incitado
desconfianca e medo entre as nagdes, tem alterado a configuracdo familiar e tem
abalado os padrdes estabelecidos de Individuo, Familia e Sociedade” (ACKERMAN,
1986, p. 17).

Dentro deste contexto de crise social onde os seres humanos embargam
em lutas consigo mesmos e com os de perto, diga-se familia, e os de longe,
sociedade, surgem desafios de como a propria sociedade, pode se comprometer a
cuidar e curar os desvalidos e abatidos, alem de, promover saude ao individuo,
advindo de uma erosao da familia nuclear nas quatro ultimas décadas.

Um dos grandes desafios para a sociedade € criacao de Politicas
Publicas para a familia, Bucher-Maluschke (2007) refere que existem muitas lacunas
e distorcbes na legislacéo e, deve se considerar as mudancgas na lei que ocorreram
na vida das pessoas, principalmente no que tange o ambito familiar ainda que, tais
mudancas nas leis tenham ocorrido apds as mudancas reais ocorridas nas familias,
lembrando que a propria existéncia de uma familia dentro de uma sociedade

necessita de pressupostos legais.
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Em 1962, surge a Lei n% 4.121, emancipando a mulher casada que até
entdo era considerada como relativamente incapaz. Em 1977, com a Lei n°.
6.515, o divércio é regulamentado, introduzido pela Emenda Constitucional
N2 9/77. Estes sdo os primérdios das transformagbes legais que seguirdo
nas contribuicdes trazidas na nova Constituicao Federal de 1988 (BUCHER-
MALUSCHKE 2007, p.90).

No ambito do Direito da Familia uma

[...] nova estrutura foi definida conforme nos atestam os contetidos dos
artigos 226 a 230 da Constituicdo Federal. Homem e mulher passam a ser
equiparados ao obterem direitos e deveres iguais. Os filhos de qualquer
origem passam a ser legitimados e as discriminagées em relagdo a eles sdo
terminantemente proibidas. O conceito de familia se amplia, com o
reconhecimento das unides estaveis e inclusao das familias monoparentais
como grupo familiar. Tais direitos obtidos na Carta Magna passam a ser
incorporados no novo Codigo Civil de 2002 (BUCHER-MALUSCHKE 2007,
p.90).

A legitimacao da unido dita “livre” ocorreu a partir da regulamentac¢édo do
direito dos companheiros a alimentos e a sucessao, com a Lei n®. 8.071, de
29 de dezembro de 1994. Enquanto isso, a Lei n®. 9.278, de 10 de maio de
1996, legitimou a segunda forma de constituicdo da entidade familiar, ao
considerar a unido estavel como legalmente constituida (BUCHER-
MALUSCHKE 2007, p.90).

Na area da crianca e do adolescente,

[...] uma contribuicao importante do ponto de vista legislativo foi a criagcdo do
Estatuto da Crianca e do Adolescente, sancionado pela Lei n®. 8.069/90, a
partir da qual é estabelecido maior numero de direitos dos pais em relagédo
aos filhos do que poderes, o que caracterizou mudanga na concepgao
tradicional de patrio poder (BUCHER-MALUSCHKE 2007, p.90).

Qutra contribuicao

[...] € a amparada pela Lei n® 8.560, de 29 de dezembro de 1992, ao
incumbir o Ministério Publico de ministrar a acdo de investigacdo de
paternidade, com o fim de obter o reconhecimento da filiagcdo paterna em
caso de divida ou quando ndo ha reconhecimento voluntario da
paternidade por parte do pai. A consangiinidade como prova da defini¢cdo
de filiacdo bioldgica ndo possuia um correlato na realidade juridica, a nao
ser pela declaragao voluntaria do reconhecimento de sua paternidade pelo
proprio pai, até o advento da tecnologia que permitiu, com exatidao, a
determinacdo da paternidade biolégica nos casos em que esse
reconhecimento ndo foi realizado. Isto levou as mudancas no Direito de
Familia que passou a permitir a possibilidade da investigagdo da
paternidade biolégica, obrigando que o pai procriador passasse a assumir
suas responsabilidades civis perante o filho (BUCHER-MALUSCHKE 2007,
p.90).

Convém observar que no artigo 229 da Constituicdo Federal de 1988 o
dever genérico imposto aos pais de assistir, criar e educar os filhos menores
assegurou, por sua vez, o dever dos filhos de ajudar e amparar os pais na
velhice, na caréncia e na enfermidade, o que, conforme Barros (2001 apud
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(BUCHER-MALUSCHKE 2007, p.90)) levam a substituicdo da expressao
patrio-poder, em certa medida, pela de patrio-dever (BUCHER-
MALUSCHKE 2007, p.90).

O artigo 227 da Constituicdo Federal de 1988, paragrafo VI, transformado
nas Leis n?. 8.069/90 e n®. 8.560/92, ndo diferencia mais filhos legitimos e
ilegitimos, que passam a ter os mesmos direitos e qualificagbes, sendo
proibido qualquer tipo de discriminagdo (BUCHER-MALUSCHKE 2007,
p.90).

Outra configuracao familiar expressa na nova legislacao foi o da familia

monoparental, onde em

[...] acordo com o pardgrafo 4° do artigo 226 da Constituigdo Federal, o
cbnjuge vivendo com os filhos torna-se uma familia denominada
monoparental, que pode ser materna ou paterna, diferenciada do biparental
até entdo a Unica vigente nos pardmetros da legalidade. Esta legalizacao de
familias monoparentais surgiu por varios motivos: mée solteira com filhos,
mulher solteira adotando filhos e, pelo surgimento de técnicas de
reproducdo artificial humana, possibilitando in vitro a mulher solteira que
optou por ter um filho sem que tenha relacionamento sexual com um
parceiro estavel (BUCHER-MALUSCHKE 2007, p.91).

Como bem visto, inimeras sao as razées que levam o legislador a criar
leis, que devem ser observadas e obedecidas. Cabe ressaltar que as mudancgas nas
leis trazem repercussao direta na estrutura psicolégica da familia e/ou refletem
mudancas nos conceitos e na reformulacdo de novos paradigmas aos membros da
familia, evitando o caos, preservando a dinamica familiar.

Dentro desta importdncia social da familia, € necessario que se
promulguem leis que fundamentem ag¢des em prol desta, sobretudo, mais do que
criar uma nova legislacdao, ou um novo 6rgao ou secretaria pra tratar de questdes
relacionadas a familia e/ou a familia com deficientes, o que se deve fazer é melhorar
a posicdo da familia e do deficiente, dentro da legislagdo social existente,
enfatizando acdes a seu favor na implementagcédo das Leis Orgéanicas da Saude e da
Assisténcia Social, como o ECA (Estatuto da Crianca e do adolescente) e

implantacédo da nova LDB - Projeto de Lei e diretrizes basicas (KALOUSTIAN, 1998).
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2.3 Sociedade e Deficiéncia

Nas ultimas décadas tem se observado em muito 0 aumento no ndmero
de deficientes, um dos fatores é o aumento das tecnologias em meios de transportes
que tém gerado incapacidades totais ou parciais em criangas, adolescentes e
adultos jovens (PASQUALIN, 1998).

Outro fator que tém gerado a morbidade infantil € o advento da UTI
(Unidade de Terapia Intensiva) e suas novas tecnologias, reduzindo o niumero da
mortalidade infantil e aumentando o numero de recém nascido com lesdes severas,
por exemplo, no Sistema Nervoso Central, que sem a UTI nao teriam chances de
vida. (LIMA, 2004).

Contudo, historicamente, em quantitativo diferente, o oprobrio ao
deficiente sempre existiu.

A deficiéncia sempre teve diferentes olhares da sociedade, na antiguidade
foram consideradas, ora manifestacao de forcas demoniacas ou expressao divina do
sobrenatural “a deficiéncia na antiguidade oscilou entre dois polos bastante
contraditérios: ou um sinal da presenca dos deuses ou dos demdnios”. (AMARAL,
1994, p.14).

Ja no cristianismo o deficiente adquiriu status de ser humano e é visto
como um filho de Deus digno de caridade (PESSOTI,1994, apud PASQUALIN
1998).

No renascimento, ainda segundo Pasqualin (1998, p. 63),

[...] comeca a surgir uma abordagem médica da deficiéncia, decorrente de
pesquisas da natureza e do homem, que foram substituindo aos poucos a
visdo teoldgica [...], porém ocorre [..] a revalorizagdo do homem, a
curiosidade das pessoas que ‘ndo obedecem as regras da Natureza'
continuaram a serem marginalizadas

Em tempos modernos era comum ver 0S circos que mostravam

‘curiosidades humanas’ em espetaculos circenses, irmaos siameses, andes,
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aberracoes genéticas, todavia ndo € preciso ir longe, quantos programas televisivos
de auditério hoje ndo expde a deficiéncia para conquistar o publico com um
sentimentalismo fragil.

Do pequeno retrato histérico que se aqui definiu da deficiéncia, nota-se, a
degradacao social herdada pela sociedade contemporanea e é facil observar a
ignominia e a dificuldade em conviver com diferencas no século XXI.

Estruturalmente, calcadas e canteiros sem rampas de acesso; Rampas
sem corrimao; Escadas publicas com tamanho e altura desproporcionais ao uso de
uma cadeira de rodas; Sinais de trafego sem avisos sonoros; Bares e restaurantes
sem cardapio em Braille; Escolas publicas e privadas sem educadores em libras;
Pequenas e grandes empresas que ndo empregam por lei uma cota percentual os
deficientes, segundo o seu numero de trabalhadores formais ativos sem deficiéncia;
Onibus municipais sem elevadores de acesso e; Uma renda média do trabalho de
uma pessoa com deficiéncia, que quando se pode trabalhar, € bem menor que de
uma pessoa sem deficiéncia.

Este Brasil de extremos, segundo dados do IBGE (2000), alcanca mais os
pobres, e 0s negros, justamente 0s que tém menos acesso e CoNsSuMOo aos Servigos
de saude, tais taxas de incapacidade também alcangcam mais as mulheres, onde
estas ja nascem em desigualdades econdmicas.

Assim, o fracasso desta sociedade em estar lado a lado dos deficientes,
como por exemplo, as criangas com Paralisia Cerebral e suas familia, ajudando-as a
compreender a natureza e as implicacdes da deficiéncia em si, acarretam mais dor e
sofrimento a estas. (MOURA E VALERIO, 2003).

Em contrapartida, o sucesso desta sociedade em se reorganizar a favor

da Paralisia Cerebral e outras deficiéncias, facilitaria tanto o respeito e acesso dos
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deficientes como o suporte mais concreto as suas familias. Estas pessoas tiveram
seu sonho ideoldgico nascer na década de 60, onde pessoas com essa consciéncia
e deficiéncia, comegaram a formular novos conceitos da deficiéncia, no qual se
refletiam as estreitas relacdes existentes entre limitagdes que elas experimentam a
concepgao e a estrutura de seu meio ambiente e gradativamente se tornando objeto

de estudo das Nacdes Unidas e de outras organizacdes internacionais.

2.4 Politicas Publicas e a Deficiéncia

A Declaragdo Universal dos Direitos Humanos é um dos documentos
basicos das Nagdes Unidas e foi assinada em 1948. Nela, sdo enumerados os
direitos que todos os seres humanos possuem.

“Todas as pessoas nascem livres e iguais em dignidade e direitos. Sao
dotadas de razdo e consciéncia e devem agir em relacdo umas as outras com
espirito de fraternidade” (ONU-BRASIL, 2008), desde entdo, cresce uma consciéncia
de que muitas pessoas tém dificuldades em conseguir uma real participacédo
igualitaria e fraternal na sociedade que vivemos, alguns por ndo terem acesso a
informacao, outros por ndo terem conhecimento dela.

Um dos grandes resultados da luta em favor da deficiéncia foi que em
1981 no Ano Internacional dos Portadores de deficiéncia, cria-se o Programa de
Acgédo Mundial para pessoas com Deficiéncia, aprovado no dia 3 de Dezembro de
1982 pela Assembléia Geral da ONU em sua Resolucdo 37/52. Em 1987 foi
celebrado em Estocolmo, a Reunidao Mundial de Peritos com o objetivo de apreciar o
andamento da execucdo do Programa de Acdo Mundial para pessoas com
Deficiéncia (NACOES UNIDAS, 2001).

A finalidade do programa de Ag¢do mundial para pessoas com Deficiéncia é
promover medidas eficazes para a prevengdo da deficiéncia e para a
reabilitagdo e a realizacdo dos objetivos de igualdade e de plena
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participagdo de pessoas com deficiéncia na vida social e no
desenvolvimento (NAGCOES UNIDAS, 2001, p. 11).

Ja as normas uniformes sobre igualdade de oportunidades para pessoas
com deficiéncias foram elaboradas com base na experiéncia adquirida na Década
das Nagdes Unidas para Pessoas Portadoras de deficiéncias (1983-1992),
proclamada em sua Resolugédo 37/53 (NORMAS, 2001).

O fundamento politico e Moral dessas normas estdo no Pacto
Internacional de Direitos Econémicos, Sociais e Culturais, no Pacto Internacional de
Direitos Civis e Politicos, na Carta Internacional de Direitos Humanos, e também na
Convencao sobre os Direitos das Criancas e na Convencao sobre a eliminacéo de
todas as formas de discriminacdo contra a Mulher, assim como no Programa de

Acao Mundial para pessoas com Deficiéncia (NORMAS, 2001).

As normas trazem implicito o firme propésito moral e politico dos Estados de
apoiar medidas que visam @& igualdade de oportunidades, bem como
principios de responsabilidade, de agéo e cooperagado. [...] Sua finalidade é
assegurar que meninos € meninas, mulheres e homens com deficiéncia, na
sua qualidade de membros possam ter os mesmos direitos e obrigacdes
que os demais (NORMAS, 2001, p. 15).

A politica mundial atual no que diz respeito a deficiéncia é o resultado de
séculos de lutas, principalmente nos ultimos duzentos anos, passando inicialmente
de apenas da prestacao de cuidados elementares & sobrevivéncia aos direitos iguais
como cidadaos, e esta politica € decisiva para a qualidade de vida e para conquista
de plena participacao e igualdade que deve, ou melhor, deveria ser aplicada nas 650
milhdes de pessoas com deficiéncia no mundo. Este niumero representa 10% da
populacdo mundial, a maioria (80%) dessas pessoas vive nos paises chamados de
“em desenvolvimento”. J& nas nacdes industrializadas, a taxa é mais alta nos

setores sociais marginalizados e com menor acesso a educacgao (IBGE, 2008).
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No Brasil, como Pais com pouco mais de 500 anos de historia, ha de se
imaginar que depois de tantas lutas mundiais pelos direitos dos deficientes, estes ja
tinham o seu espaco conquistado e assim os seus direitos lhes foi “dado de graca”.

Esta pugna, ao contrario que se possa imaginar, foi tomada por forgcas e
organizacdes sociais democratico-populares e hoje a legislacao brasileira para a
pessoa com deficiéncia é uma das mais avancadas do mundo, com praticas de
acOes afirmativas que muitos paises ainda nao possuem, tanto em carater privado
com em carater publico, como as politicas de cotas que obrigam empresas com 100
ou mais funcionarios a contratar um percentual de pessoas com deficiéncia (2 % a
5%) e também a reserva de vagas nos concursos publicos (5% a 20%) (LIMA,
2001).

Tém-se leis brasileiras que disciplinam o atendimento prioritario e
acessibilidade (Leis 10.048 e 10.098); Determinam a expedicéo de instru¢cdes sobre
a escolha dos locais de votacdo de mais facil acesso para o eleitor deficiente fisico
(Lei 10.226); Ampliam a isencao do Imposto sobre Produtos Industrializados (IP1) na
aquisicao de automodveis para os deficientes (Lei 10.690); Leis que Dispde sobre a
Lingua Brasileira de Sinais (Lei 10.436) e do Cao-Guia (Lei 11.126), por exemplo.
Outros avancos no Brasil sdo os beneficios de prestacdo continuada e a
implantacédo da educacao inclusiva (LIMA, 2001).

Atualmente de acordo com o censo demografico do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica — IBGE, cerca de 24,5 milhdes de brasileiros apresentam
algum tipo de incapacidade (limitacdo para atividade) ou deficiéncia, isso significa
que 14,5% da populacdo brasileira sdo beneficiarios das leis e dos programas
relacionados a melhoria da qualidade de vida deste segmento, dentre estes

deficientes, 70% vivem abaixo da linha da pobreza (IBGE, 2008).
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No Brasil, desafortunadamente, como bem escrito por Vasconcelos (2003,

p. 13),

[...] as lutas nas areas da saude foram influenciadas pelo perfil secular de
profunda desigualdade social e educacional, por uma cultura
hegemonicamente hierarquica e patrimonialista, que sempre estimulou a
dependéncia e os lagos pessoais e clientelistas com o Estado, com os de
cima, com os “doutores” e letrados, bem como com os politicos tradicionais.

Nao obstante a um Estado nédo tdo sedimentado historicamente, nao foi
isto um objeto de empecilho para a reforma sanitaria brasileira, que ocorreu
paulatinamente culminando com a Constituigdo Cidada de 1988. (BRASIL, 2002).

O processo de transformacédo da saude envolve ndo apenas mecanismos
sanitarios em si proprios, mas em uma mudanca da sociedade no modo de pensar,
sentir e agir.

Com o avanco das tecnologias e do modo de viver Americam way of life
tornou-se mais e mais importante cuidar da vida. Diminuir as fragilidades do adoecer
e, prolongar as chances de vida ndo é mais algo puramente ‘questdo de saude’
(grifo meu). O individuo hoje tem de ser saudavel e capaz de produzir cada vez mais
€ em menor tempo, com menor risco de gerar incapacidade e de gerar mais lucros.

No Brasil, desde meados do inicio do século XX temos uma evolucao na
Reforma Sanitaria Brasileira, na constante mudanca dos Modelos de saude no
Brasil, de um modelo Campanhista com Oswaldo Cruz e Carlos Chagas para uma
Modelo Previdenciario, marcado pelas CAPS (Caixa de aposentadoria
Previdenciéria), inicialmente dos ferroviarios e posteriormente com outras classes,
dos IAPS (Instituto aposentadoria Previdenciaria), passando por um Modelo Asilar
Estatizado e Caritativo-Autbnomo, definido em uma saude Hospitalocéntrica e
curativa, com a Construcdo de Grandes Hospitais e a faléncia administrativo-
financeira deste sistema que eram regulados por érgao como o INPS - Instituto

Nacional da Previdéncia Social (BRASIL, 2006).
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Em 1986, a 82. Conferéncia Nacional de Saude (CNS) teve como tema
“Democracia é Saude” e constituiu-se em férum de luta pela descentralizacdo do
sistema de saude e pela implantacdo de politicas sociais que defendessem e
cuidassem da vida. Foi decisivo para o Movimento da Reforma Sanitaria Brasileira e
da afirmacdo da indissociabilidade a garantia da saude como direito social
irrevogavel, e a garantia dos demais direitos humanos e de cidadania
(BRASIL, 2003).

O relatério final da 82 CNS lancou os fundamentos da proposta do Sistema
Unico de Saude SUS, logo sancionadas pelas Leis Organica 8080 e 8142. Ao
mesmo tempo era realizada a Assembléia Nacional Constituinte, onde foi aprovada
a Constituicao da Republica Federativa do Brasil de 1988, que junto ao SUS
viabilizou o acesso universalizado e igualitario aos servicos de saude. A politica
Publica atual se pauta na formulacao da nova légica de Programacao Pactuada e
Integrada, conceituada como Pacto, concomitante a definicdo da Politica Nacional
do SUS (BRASIL, 2003).

A nova Politica Nacional de Promocdo da Saude, além de outras
estratégias, tém-se a implementacdo com o desenvolvimento de iniciativas de
modificacdo arquitetbnica e no mobilidrio urbano que intetam garantir o acesso &s
pessoas com deficiéncias e idosas, além de A¢des Especificas do Biénio 2006-2007,
que tiveram e ainda tem por objetivos estimular a inclusdo de pessoas com
deficiéncias em projetos de praticas corporais e atividades fisicas (BRASIL, 2006).

Hoje, pensando em Reforma Sanitaria Brasileira, tem se de pensar em
investir ndo apenas em idéias construtivistas que definam, ou melhor, redefinam a
assisténcia e acesso & saude, € necessaria uma politica igualitaria social, na

construgcdo de um modelo que transpasse o processo de redemocratizacdo num
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Pais de tantos contrastes, ou seja, estabelecer como as politicas publicas de saude
estdo sendo implantadas e como estas estdo sendo incorporadas as familias

brasileiras.
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CAPITULO 3 MATERIAIS E METODOS

Entende-se como pesquisa a “atividade basica das Ciéncias na sua
indagacao e descoberta” (MINAYO, 2004).

A Metodologia € o ponto chave do inicio de uma pesquisa, onde se
desvendam os caminhos da pesquisa, que dardo contorno ao esbo¢o do marco
tedrico. A metodologia “inclui as concepgdes tedricas da abordagem, o conjunto de
técnicas que possibilitam a apreensao da realidade e também o potencial criativo do
pesquisador’ (MINAYO, 2004).

3.1 Tipologia

Minayo (2004) coloca a compreensdo da realidade humana vivida

socialmente.

[...] as realidades sociais s&o construidas nos significados e através
deles e s6 podem ser identificadas na linguagem significativa da
interacao social. Por isso, a linguagem, as praticas, as coisas e 0s
acontecimentos séo inseparaveis. (MINAYO, 2004, P 51).

Além disso, a Pesquisa de abordagem qualitativa se preocupa em
compreender e explicar a dindmica das relagdes sociais, trabalhando com a
vivéncia, a experiéncia, o cotidiano e a compreensao das estruturas e instituicoes da
acao humana objetivada (MINAYO 2004).

Minayo (2004) fundamenta ainda que a “abordagem qualitativa se
preocupa com a realidade que ndo pode ser quantificada, trabalhando com um
universo de significados, concepc¢des, motivacdes, valores e atitudes”, e por sua vez
“correspondem a um espaco profundo das relacbes, dos processos e dos
fenbmenos que nao podem ser reduzidos a operacionalizacbes de variaveis

quantificaveis”.
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3.2 Local da pesquisa
A pesquisa foi realizada com familias atendidas na APAE (Associagao
dos Pais e Amigos Excepcionais) de Anapolis com visitas in loco dessas familias,
isto é, visitas domiciliares, até o esgotamento dos dados para alcangar os objetivos

deste estudo.

3.3 Populacao
Familia, isto é, pais, irmaos e familiar responsavel que sejam cuidadores

de pessoas com paralisia cerebral.

3.4 Amostra

Nao probabilistica, ndo aleatéria, intencional, composta por sete familias
(quadro 1), que tenham na sua composi¢cao uma pessoa com Paralisia Cerebral.

Com o objetivo de garantir a privacidade das familias envolvidas nesta

pesquisa, as transcrigdes e falas presentes foram codificadas de E1 a E7.
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Entrevistas Relacao Condicao Estado Tipo de Paralisia Cerebral
Familiar familiar Civil
Entrevista 1 Mae Pequeno Casada Espastica Grave com
(E1) comerciante componente atetdide e
Microcefalia
Entrevista 2 Mae Do lar Casada Diplégica espastica moderada e
(E2) Hidrocefalia.
Entrevista 3 Mae Pequeno Casada Quadriplégica espastica
(E3) comerciante moderada com componente
atetbide.
Entrevista 4 Pai Pequeno Casado Quadriplégica atetdide grave.
(E4) comerciante
Entrevista 5 Avé Do lar Casada Quadriplégica atetbide
(E5) moderada com componente
espastico.
Entrevista 6 Irméao Vendedor Solteiro Quadriplégica espastica grave.
(E6)
Entrevista 7 Mae Do lar Casada Quadriplégica espastica grave.

(E7)

Quadro 1 — Caracteristicas dos Entrevistados
Fonte — Da coleta de dados

3.5 Instrumentos de coleta de dados

Os dados levantados foram colhidos através de uma entrevista néo

estruturada, onde, para Minayo (2004, p.122) também “chamada de “aberta” como

“conversa com finalidade” onde o roteiro serve de orientacdo, de baliza pra o

pesquisador € ndo de cerceamento da fala dos entrevistados,” e ainda,
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[...] o entrevistador se libera de formulacbes prefixadas, para
introduzir perguntas ou fazer intervengdes que visam a abrir 0 campo
de explanagdo do entrevistado ou a aprofundar o nivel de
informacgdes ou opinides.

Portanto, a entrevista ndo estruturada foi a técnica de escolha para esta
pesquisa, pois ela é uma técnica que busca na informacéao vivida familiar e pessoal
do entrevistado, a garantia que se preserve a espontaneidade e o carater pessoal

das falas (LAVILLE E DIONNE, 1999), isto é, ela

[...] € uma entrevista na qual o entrevistador apdia-se em um ou varios
temas e talvez em algumas perguntas iniciais, previstas antecipadamente,
para improvisar em seguida suas outras perguntas em funcdo de suas
intengbes e das respostas obtidas de seu interlocutor (LAVILLE E DIONNE,
1999, p. 190)

A entrevista foi planejada, delineando cuidadosamente o objetivo a ser
alcancado. Antes das entrevistas foram obtidos alguns dados prévios sobre o perfil
do sujeito entrevistado, por exemplo, endere¢o do entrevistado, telefone de contato,
profissdo do entrevistado e seu estado civil.

A entrevista foi marcada com antecedéncia em seu domicilio. Foram
realizadas em situacao discreta, tentando nao interromper outras atividades de seu
interesse.

Os sujeitos foram esclarecidos dos objetivos da pesquisa.

Logo apés este contato inicial, a entrevista foi gravada em MP3,
garantindo a certeza de fidedignidade na andlise dos dados colhidos. Durante as
entrevista, conhecendo o grupo cultural pesquisado, optou-se pela minima
intervencéo, liberando o entrevistado & uma conversa informal. Apés as coletas das
informacodes, as 7 (sete) entrevistas foram transcritas para o editor de texto Microsoft

Word 2003.
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Os dados coletados para analise do pesquisador, foram divididos em

categorias.

As categorias analiticas identificadas (A noticia; A adversidade A

superacao; A reconstrucao do cotidiano) foram separadas em um quadro de pré-

analise (quadro 2), a partir do qual foi possivel para o pesquisador retomar aos

objetivos iniciais da pesquisa, respondendo os problemas levantados, possibilitando

a elaboracdo de indicadores que orientem a interpretagao final junto as principais

dimensdes tedricas trabalhadas, resiliéncia e empowerment.

A preparagdo do material bruto visa essencialmente junta-lo e completa-lo
com anotacdes e mesmo transcrever informagdes obtidas em entrevistas,
criando um banco de dados ordenado para continuar as outras etapas da

analise. (CONTANDRIOPOULOS et al, 1997, p. 88)

Categorias Analiticas Sintese dos | Interpretacao | Dimensao Tedrica
dados dos dados
Médico - Noticia — Familia
A Adversidade Resiliencia
— . Delimitagao
Familia Sociedade
Palavras-chave, | do contexto
A Superacao
falas, &
Amor Fé Esperanca
acontecimentos. | Configuracédo
A Reconstrucao do Cotidiano
Tedrica
Novo Cenario Empowerment

Nova

familia

Novas

Habilidades

familiar

Trabalho

Lazer

Quadro 2 - Pré-Analise dos dados colhidos
Fonte — Do autor
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Num segundo momento foi realizada a sintese dos dados, reduzindo os
componentes das falas dos interlocutores, ressaltando os componentes do discurso,
estruturando o conjunto de dados (CONTANDRIOPOULOQOS et al., 1997).

Para tanto a forma de reducéo utilizada foi a codificagao,

[...] consiste em atribuir categorias a partes dos discursos bem circunscritas
e que apresentam uma grande unidade conceitual. [...] varios cddigos
podem ser atribuidos a um mesmo elemento do discurso [...] deve permitir
apreender os elementos do discurso em diferentes niveis de abstracédo
(CONTANDRIOPOULOS et al, 1997, p. 88).

A terceira etapa consistiu na interpretacdo dos dados, trata-se de extrair
modelos dos dados previamente organizados. O principio para a analise estudada

foi 0 emparelhamento de um modelo.

O emparelhamento de um modelo se apbia na comparacdo de uma
configuragdo tedrica predita com uma configuracdo empirica observada.
Recorrer a este modo de andlise pressupde, entdo, o desenvolvimento de
um quadro tedrico bem articulado [...] a escolha da situacéo a ser estudada
deve permitir rigoroso questionamento da teoria (CONTANDRIOPOULQOS et
al, 1997, p. 90).

Acrescido as etapas precedentes, foi utilizado igualmente, para tratar os
dados, a andlise transversal, onde a mesma visa verificar se existe réplica dos
resultados entre as entrevistas, “ela é utilizada quando os dados qualitativos
coletados se referem a varias situacées ou individuos.” (CONTANDRIOPOULOS et
al., 1997, p.90)

Deste modo, ap6s analise dos dados, foram realizadas as inferéncias e
interpretagbes confrontando as dimensdes tedricas sugeridas com o material
gravado.

3.7 Critérios Eticos

Para este estudo foram atendidos os quesitos da Resolugao 196/96.
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A coleta dos dados desta pesquisa sé se realizou apds a aprovacao do
CEP (Comité de Etica e Pesquisa) do Centro Universitario de Anapolis -
Unievangélica sob o protocolo de n° 164/2008, em ata lida no dia 07/10/2008

Os sujeitos da pesquisa foram devidamente informados do procedimento
da pesquisa. Apos explicacdes da pesquisa, os mesmos leram e assinaram o TCLE.

Também foram informados que sao livres para deixar de participar como
voluntarios na pesquisa a qualquer momento. Todos as familias estudadas teréo a
identidade preservada. Os dados da pesquisa serdo utilizados apenas para fins
cientificos e os dados coletados serdo arquivados por 5 (cinco) anos pelo

pesquisador responsavel e, posteriormente serao incinerados.
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CAPITULO 4 DO TEXTO AO CONTEXTO

4.1 O médico, a noticia e a Familia: Um encontro de deficiéncias

O titulo adaptado acima é tese de Doutorado da Universidade de Séao
Paulo do Dr. Luis Pasqualin, médico pediatra e, sempre esteve presente em minha
vida profissional, uma triade que da inicio as respostas a algumas perguntas desta
pesquisa.

De um lado uma familia em ‘luto’, porque recebe a noticia que o0 seu
familiar intimo apresenta uma condicao crénica permanente de deficiéncia. Do outro
lado um médico, de carne e 0sso, muitos deles, pais e maes de familia, sujeitos as
mesmas adversidades, impotentes com o destino da crianga, com sentimentos e
técnicas frageis ao lidar com a crianca e sua familia e, muitas vezes, com acoes
praticas deficientes, seja no campo do saber ou no campo das emoc¢des nao
assumidas. E no centro, de tudo isto, uma pessoa com Paralisia Cerebral, com
distarbios motores incapacitantes em muitas ou em todas as suas atividades de vida
diaria.

Nestas familias entrevistadas p6de ser observado que a noticia, seja ela
no parto, logo ou muito depois, foi dado por profissionais que nao conseguiram
naquele momento traduzir a sua bagagem teérico-cientifico em uma linguagem que
possibilitasse um entendimento do que aconteceu com um filho esperado por
aquelas pessoas, como em um dos relatos da entrevista 4,

“[...] ndo tem aquele diagnostico [..] Assim nao! Vai ser assim! Eles nao

podem afirmar ?!”.

E ainda, a despeito de todos os conceitos tedricos, causas e tipos, ja

estarem bem estabelecidos na literatura ha varios anos, ha uma velada dificuldade
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dos profissionais da saude, e ndo s6 os médicos, na revelagao clara e objetiva para
a familia, que a crianga € clinicamente uma pessoa com Paralisia Cerebral com as
repercussdes progndsticas inerentes a ela, como discursam os familiares.

“[...] eu creio que deve ser um atrofiamento, alguma coisa, paralisou,
acabou, né!? nao vai funcionar. Sei assim, mas saber, ndo sei! [...]” (E5),[...]

Interessante isso, eles ndo poderem falar [...].” (E4).

Noticia 1: “Forcando a Barra”.

Bom, a minha gravidez ja nao foi facil, né!? Entdo, foi assim um pouco
dificil, o parto foi dificil e, eu como era mae de primeira viagem, eu achava
que tava tudo normal, né!? Depois que eu fui descobrir que néo foi, ndo era
normal o que aconteceu no dia do parto. Comecei passar mal dela na sexta-
feira, fui dar a luz no sabado, né!? E o médico me forcou, forcou a barra,
né!? O que eu fiquei sabendo depois é que o meu parto teria que ser, é
parto cesariana, né!? E ele forgou pra ser, ai a menina nasceu parto normal.
Mas, ai é, eles me entregaram ela como, de boa, né!? Como se fosse tudo
normal e levei, trouxe ela pra casa, chegou em casa, minhas irmas, como ja
tinham mais experiéncia, né!? Ai, foram notando assim, que ela pra comer e
pra dormir ela ficava torcendo a cabecinha, né!?, pra um lado pro outro,
virando. (E1).

Percebe-se com esta fala, que a noticia de algo ter ocorrido mal durante o
parto ndo € comunicada imediatamente apds, seja para a mae, pai ou algum
familiar. A pergunta que aqui se faz é porque a noticia que a crianga necessitava de
mais cuidados especificos ndo foi dado antes da saida do hospital? O que impediu
que a equipe que atendeu essa familia ndo fizesse uma avaliagdo mais profunda e
se dirigissem aos pais e os informasse ou marcassem um retorno para melhor
avaliagdo?

Neste caso, hd um descortinar de um tipo de despreparo profissional para
lidar que questbes de vida, tao dificeis do ponto de vista emocional, principalmente,
pois € um ocorrido que nenhuma pessoa esta isenta de passar por ela, incluindo os

médicos que fazem os partos (obstetras) e “pegam” a crianca (pediatra). A noticia
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ruim, comum em partos complicados e de prognéstico ameacador necessita um
preparo a todos profissionais da area.

Se for este o despreparo emocional,

[...] a solugé@o pode ser a formagéo de Equipes de Crise Familiar, existentes
em alguns hospitais preocupados com essa questdo. “Nestas equipes,
geralmente multiprofissionais, existiria a oportunidade de se discutir esses
sentimentos envolvidos (PASQUALIN, 1998, p 195).

Porém ja se encontram familias que buscam a informacgédo e visualizam
que com ela o acesso a especificos servicos de saude tornam-se mais eficientes,

como nas palavras da entrevista abaixo.

[...] a paralisia cerebral ndao é uma doencga, né!? E um, um, um estado que
ele tem, né!? [...] eu sou uma méae muito consciente [...] Légico que eu sei
que ele pode melhorar e, pode sim ser prejudicado se ele parar. Eu acho
que se ele nao fizesse fisioterapia, ele estaria bem pior [...] (E7).

Noticia 2: “Coco dentro de mim”.

Ai minha barriga [...] abaixou, ai eu falei pro médico, ai ele falou: Nao! E
normal. [...]. Ai eu perdi um pedago de carne, ai eu fui falar pra ele, ele
falou...disse que era normal. Conversei com outro médico, ele falou que
tava com comeco de aborto. Ai eu fui fazer um exame do coracdozinho do
‘meu filho’ [...] comegou parar, ai ele falou assim: Corre pro hospital com
ela, pra fazer o parto dela, ai eu tava comecgando a perder meu filho [...] ele
comecou, fez cocd dentro de mim [...] O ‘Doutor’ que fez o meu parto, eu
nao gostei dele, deixou meu filho passar da hora de nascer. (E2).

Nota-se que esta mae foi em varios médicos na tentativa de descobrir o
que estava acontecendo com a gestacao dela, nao foi ouvida, percebe-se que foi
criado uma antipatia da méae em relagcao aos profissionais, algo muito prejudicial na

relacdo médico-paciente/familia.

O estabelecimento do vinculo entre profissional-paciente/familiares
pressupde a aproximacgdo para a compreensdo da pessoa enferma e uma
empatia minima entre as partes envolvidas; dessa forma, o paciente passa
da situacdo de “caso” para a de “pessoa”. Isso é possivel pela disposicao do
profissional em relacionar-se de forma mais personalizada, menos objetada
e mais humanizada, caracteristicas do profissional aberto para a explorag¢éo
dos relacionamentos humanos e menos defendido pelos conhecimentos
(BAZON et al, 2004, p.92)
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Noticia 3: “18 dias em coma”.

[...] a gestacdo dele (filho) foi normal, parto normal, desenvolvimento
normal. Ai, quando ele tava com onze meses, ele teve uma pneumonia. Ai
essa pneumonia, ele foi para a UTI, né, e teve uma parada respiratéria, né.
Ai ele ficou dezoito dias em coma. Ai, quando voltou, ele voltou com uma
lesdo, né. [...] os médicos tudo falavam que ele nao tinha mais vida, né!?
Que a partir do momento que desligasse o respirador acabava, nél? Ai, sé
que eu ndo conformei.?[...] ai ele falou pra mim: 6h mae, esses trés
pontinhos é o que salva do cérebro dele. O cérebro dele t4 todo tomado, t&
pretinho, ndo tem nada pra fazer, ndo tem o que fazer, né!? (E3).

Nota-se, mais uma vez, com esta entrevista a falta de preparo emocional
da equipe, ao noticiar o quadro clinico da crianca. A transmissdo da noticia foi de
forma cabal “como se os pais nada devessem esperar daquela crianca” (REGEN et

al., 1993).

Noticia 4: “Todo enrolado”.

[...] Ela forcando o normal, o que aconteceu, o nené vinha e voltava, né!?
vinha e voltava. Ai quando ela resolveu fazer o cesareo, né!? [...] (minha
esposa) viu que ja tava todo enrolado, tinha umas duas, trés voltas enrolado
no pescogo dele. Ai ele ja tava roxim, pretim ja, sabe? E ela ndo dava conta
nem de desencaixar ele por que ele era muito grande, nasceu grande [...]
ele falou pra (minha esposa): Infelizmente, o seu filho, né!?, nasceu
morto.[...] com isso, a gente ficou vinte e um dias na UTI [...] (E4).

Como os pais recebem a noticia que o filho esta morto e 0 mesmo
continua ainda vivo na UTI? E um paradoxo de informag&do, uma noticia que omite o
verdadeiro estado da crianca, que nao estava morta, porém apresentava quadro
clinico grave, o que Regen et al (1993) também descreve como uma omissao da
informacdo por ndo conhecerem o0s sinais relativos ou falta de coragem em

situacdes conflitantes dos que deveriam transmitir a noticia aos pais.

Noticia 5: “Cérebro queimado”.

[...] ap6s trinta e oito dias apds o nascimento, ele [...] comegou com uma
coriza no narizinho e a ‘méae’ resolveu fazer uma consulta com a ‘doutora’
[...] entdo, ela, a doutora resolveu internar [...] Eu vou falar aquilo que eu
ouvi depois [...] Que la na cabecinha dele, no cérebro dele, tava com um
queimado, né!? e esse queimado era uma cicatriz que nao ia ter mais uma,
nao ia ser igual mais, né!? por mais que tratasse, que cuidasse, nao ia ser
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igual aquele cérebro que é normal, que sai, né!? que ta sarado, que ta
tranquilo, normalzinho (E5).

Novamente nesta entrevista a interlocutora expressa uma dificuldade néo
apenas de expressar 0 que aconteceu com a crianga e como isto lhe foi passado,
mas de explicar como Ihe foi explicado, demonstrando claramente uma “barreira
lingUistica entre estes profissionais e seus pacientes” (BOLTANSKI, 1999).

Mais uma vez ressalta-se que, muito dos médicos hoje, ndo estdo
preparados em lidar com a deficiéncia, ignorando ou temendo a genética humana. E
quando enfrentam o desafio detém-se a doenca, ndo valorizando os aspectos

saudaveis que a crianca apresenta (OPITZ, 1984 apud FERRARI; MORETE, 2004).

Noticia 6: “Revelacao Precoce”.

[...] eu ndo lembro tudo, [...] minha mae descobriu que minha (Irm&) tinha
paralisia, no hospital, [...] quando o médico chegou, ela ja tava pretinha,
roxinha, ja tava nascendo. S6 que ela nasceu bem escura e ela branquinha,
né!? Ela nasceu mais escura do que eu, nasceu roxa. Ai, na hora, o médico
ficou meio assim, né!? Mas, ai, ndo sabia de nada. Depois minha mae viu
que ela tinha alguma coisa. Ai, o médico falou: ela sé conhece a senhora
pela voz. Ela sabe que é a mae porque ela conhece a voz [...] ela ndo
enxerga direito. (E6).

Percebe-se nesta fala que a noticia que a familia recebeu além de
provocar assombro ao nascimento, espantou também a familia pelo possivel
desconhecimento técnico do profissional que recebeu a crianga, embora ele possa
ter noticiado assim com intuito de assustar menos, o que para a familia deu
inseguranga maior por entenderem como ignorancia do profissional. O que deixa
transparecer uma dificuldade que pode muitas vezes trazer sofrimento para o
profissional, que € acostumado com boas noticias do nascimento.

A maioria dos profissionais ndo fala o que viram no recém-nascido logo
apds o parto, e ainda, de acordo com Pasqualin (1998, p.196) “quase nunca falam

diretamente, utilizando-se da pratica da expectativa, principalmente na mée [...]".
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Noticia 7: “Castigo de Deus”.

Foi um parto dificil, que eu desmaiei, na hora do parto, e ele ficou preso [...]
Ai, no dia que ele ganhou alta, ligaram na minha casa e falaram pra mim:
oh, passa antes no Hospital [...] até entao, ele ndo sugava [...] ai [0 médico)
pediu que a gente sentasse na cadeira e a primeira pergunta que ele me fez
foi ‘qual que era a minha religiao? [...] ele falou pra mim que por isso que eu
tinha recebido esse castigo de Deus; que o meu filho ia ser um vegetal; que
ele ndo ia andar; que ele ndo ia falar; que ele nao ia fazer nada e que era
pra eu aprender a manusear a sonda (E7).

Neste caso, ao se livrar da dificuldade o profissional culpabiliza a méae e
ainda usando a religiao, chegando até a forma desumana, desestruturando a relacao
profissional-paciente/familia, além disso, a falta de amparo e a transferéncia dos
acontecimentos para os pais ou terceiros. Pode-se até perguntar: &€ inexperiéncia

profissional? Inseguranca emocional? Ou crueldade?

O sentimento de amparo, fundamental para a familia, esta relacionado com
o vinculo estabelecido entre profissional-paciente/familiares, pois é a partir
desse vinculo que a familia comeca a confiar nas decisdes do profissional e
a seguir suas orientacdes (BAZON et al., 2004, p.97).

Um fato interessante nesta coleta é que a noticia da lesdo cerebral
sempre vem associado ao profissional que a assistiu a gravidez, o parto ou os
primeiros dias de vida, uma forma de dar créditos de culpa, ndo que estes sejam
sempre culpados, muito pelo contrario, porém, ha um imaginario comum que a
Medicina, como profissdo, é a grande benfeitora ou salvadora, uma
pseudodivindade, e quando estes tais resultados “divinos” ndo sdo alcancados pelos
familiares, o médico entdo se transforma em um o grande vilao, indigno de
redengao.

4.2 Adversidade e Superacao

4.2.1 A Adversidade: Familia e Sociedade.

Nas entrevistas algo que fica facilmente identificavel é o distanciamento
de familiares que nao fazem parte do ndcleo familiar, ou seja, sdao da familia de

origem, mas ndo comungam com a familia. Foi descrito que muitos deles tiveram,
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principalmente nos primeiros anos de vida da crianca deficiente, rejeicao da crianca,
conscientemente com olhares palavras e acdes

Sao situacbes desgastantes e geradoras de quebra de relacionamentos
entre parentes, bastante comuns no dia-a-dia destas milhares de familias, como

também observado por Vieira (2008, p. 59).

Com relagdo ao suporte familiar, as maes vivenciam sentimentos de
distanciamento por parte da familia e dos amigos, ndo recebendo apoio da
familia, que freqlentemente se apresenta distante em relacdo a crianga
deficiente

Bem descrito na entrevista abaixo,

[...] Ai, (a sogra) olhou a menina assim na cama, falou assim: Hei! Minha

filha! Nao vai viver ndo! Eu fiquei tdo chateada [...] meu sogro, nossa,
rejeitava, [...] Teve uma época assim que ele ndo gostava de mim nao, eles
passaram a gostar de mim depois de muito tempo [...]. (E1)

Assim, o “[...] isolamento por familiares revela o resultado da excluséao
social ainda existente na sociedade” (VIEIRA, 2008, P. 59).

Nesta pesquisa também se examinou mais uma vez, a repetida e velha,
porém ndo fraca discriminagcdo social, dissimulada consciente e mesmo
inconsciente, através do modo como se isolam as pessoas deficientes (MOURA E
VALERIO, 2003, on line), os comentarios que pais de criangas com Paralisia
Cerebral e com certeza pais de criancas com outras doencas incapacitantes sao
obrigadas a ouvir, e cenas a ver. Pessoas que abusam abertamente em publico
evitando o contato e, muitas vezes, o proprio olhar, de inUmeras outras formas que

s6 o deficiente e a familia deste pode literalmente descrever nestas linhas.

Se vocé falar com qualquer mae, a principal reclamagéo que elas tém ¢é a
ignorancia, total ignorancia das pessoas em relagao as criancas assim. Ja
chegam e falam: Nossa! Seu filho [...] né!?. (E7)

Nao se pode esquecer que por tal situacao passa milhdes de pessoas e,
em milhares familias que apds a passagem do “luto” de um “filho desejado” agora

tem que ajustar a uma nova dindmica familiar que as obriga a suprir no minimo as
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necessidades vitais basicas de seus filhos, como morar, comer, beber, se vestir, e
ainda por cima,

“[...] a gente escuta tanta coisa na rua [...]" (E7)

4.2.2 A Superacao: A fé, a Esperanca e o Amor
E de concordancia em varias literaturas que existem determinadas
condigcbes para superar dificuldades e se fortalecer frente aos desafios, tais

condic¢des familiares, segundo Pinheiro (2004, p. 72) podem ser a

Qualidade das interagoes, estabilidade, pais amorosos e competentes, boa
comunicacao com os filhos, coesao, estabilidade, consisténcia e nas redes
de apoio do ambiente (um ambiente tolerante aos conflitos, demonstrar
reconhecimento e aceitacdo, oferecer limites definidos e realistas).

Trés pontos especificos nos chamam a atencdo nas familias
entrevistadas. Sua relacdo com a Fé, propriamente Deus para um futuro melhor,
confiando no sobrenatural para enfrentar os problemas. Uma esperanca de que néo
estd tudo perdido e para eles, ficar parado sem fazer nada pela pessoa com
deficiéncia traduz uma falta de esperanca. A relacdo de amor na familia tem de ser é
crucial para coeséo e estabilidade de suas relagcdes para superacao interna, conflitos
familiares e, externa, a sobrevivéncia na sociedade preconceituosa intolerante.

Palavras que expressam um reconhecimento do problema, sobretudo um

reconhecimento das possibilidades de enfrentamento.

O sujeito estabelece metas define o sentido de suas agées). Nessa busca,
muito recursos negados ou escondidos passam a ser descobertos ou
reconhecidos. O sentimento predominante é a esperanga, e para muitas
pessoas, estd associado a perspectiva religiosa: a fé (CHACRA S/D).

“Sé Deus pode dizer que jeito que ele vai ficar: se ele vai andar, se ele vai

falar, né!?, se ele vai ficar s6 vegetando na cama; se ele vai sentar” (E4) ou,

Deus vai me dar meu filho de volta. Eu falei: Deus, Senhor, porque que o
Senhor me deu ele, fiquei nove meses gravida, porque que o Senhor vai
tirar ele de mim agora? [...] Deus me deu ele de novo, por que ele ja morreu
duas vezes. (E2)
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Dentro ainda desta visdo, estas familias na tentativa de compreenséao e
de integragcao, passam a considerar a deficiéncia do seu filho como uma graca de

Deus,

[...] como um ensinamento, como uma coisa de especial que Ihes aconteceu
e que faz parte de um plano superior € que por isso, ndo acontece ao acaso
e tem como proposito lhes ensinar algo diferente, uma licdo de vida, dando
origem a essa sensagao de crescimento (PIRES, 2003 p. 124)

Bem presente nesta fala,

[...] € um presente de Deus mesmo. Acho que tanto eu quanto o meu
marido, a gente tem essa sensacao, sabe?, esse sentimento por ele, foi um
presente mesmo que a gente recebeu pra cuidar. Porque ndo é qualquer
pessoa que tem, né!?, a disponibilidade, a capacidade de amar e de cuidar.
Eu acho mesmo que foi um presente. (E7)

Outra caracteristica de pessoas resilientes, também descrito por Pinheiro
(2004) é a esperanca, em seus estudos ele descreve as pessoas que Sao
submetidas ao sofrimento possuiam esperanga e, assim correm ao encontro de
possibilidades de tratamento e solugdes para suas familias.

Em muitas desta familias ha uma preocupacdo materna para garantir o

futuro de seus filhos, e

[...] ndo poderem dar um nome concreto ao mal do seu filho permite a estas
maes iniciarem uma longa batalha de tentativa de minimizacdo das
consequéncias da deficiéncia e de maximizacdo das capacidades dos seus
filhos com Paralisia Cerebral, dando inicio ao processo social basico em
estudo, ou seja, ao investimento materno na reabilitacdo da crianga.
(PIRES, 2003, p. 118)

Uma caracteristica agregada nesta esperanca é o empoderamento, como
alguns preferem dizer empowerment que segundo Eduardo Vasconcelos é um
aumento do poder e autonomia pessoal e coletiva. Neste caso, devido ao sofrimento
do ‘luto’ pela perda do filho idealizado agregado ao preconceito da sociedade com o
deficiente e as condi¢cdes sbdcio-econdmicas restritas, como no caso das familias
entrevistadas com pessoas com Paralisia cerebral, que sdo submetidos a relacdes

de opressao, discriminacdo e dominacao social.
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[...] os médicos falavam que ele n&o tinha mais vida, né!? Que a partir do
momento que desligasse o respirador acabava, né!? Ai, s6 que eu nao
conformei. Eu falei assim: nao! (grifo meu) (E3).

Um terceiro ponto forte para resistir as dificuldades, e se empoderar para
a reconstrucao do cotidiano € o Amor como a capacidade do ser humano de se
doar, viver pelo outro.

Nestas familias observou-se que o amor leva a solidariedade e aceitacao
do outro, muito maior entre os membros do nucleo familiar, importante para o
crescimento e amadurecimento rumo a um novo cenario familiar, frente a angustia e
tristeza que enfrentam com seus familiares com Paralisia Cerebral

A familia através do amor, e, por conseguinte, a compreensao, a
confianca, o estimulo e a comunicagdo, irdo facilitar o processo de
integracao/inclusdo e participacdo do individuo nos diferentes grupos sociais da
comunidade/sociedade.

“[...] (meu filho) é a vida para (meu marido) [...] Tudo dele é por ele,
sabe?” (E3).

Mae, bom dia! Eu falei: Bom dia, meu filho! Mae, eu te amo tanto! Aquilo 14
pra mim, eu olhei e falei: meu Deus do céu, eu t6 nervosa e ele falou que
amava. (E2).

4.3 A Reconstrucao do Cotidiano
4.3.1 Nova Familia

O trabalho apresentado por Silva et. al (2002, p. 02), familia é

[...] o primeiro grupo no qual o individuo estd inserido, onde as relagdes
intergeracionais se fundam, sendo a mesma a responsavel pela
sobrevivéncia fisica, psiquica e pela socializagdo do individuo, além do fato
de que é nela que ocorrem os primeiros aprendizados e costumes culturais,
bem como é dela que se recebe afeto e apoio pela primeira vez, e
finalmente é ela que promove a transformacao de um ser humano apenas
biol6gico em um ser biopsicossocial.
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Varios estudos hoje apontam que boas relacbes interfamiliares sao
fundamentais para o enfrentamento de dificuldades na familia, estabelecendo
condicoes fisicas e emocionais para uma boa relagao nas diades mae-filho, pai-filho
e mae-pai, e a deficiéncia nesta relagdo gera aumento de stress no convivio familiar.

“[...] d& uma dificuldade, um stress, né!? do dia-a-dia, aquela correria, mas
a gente tenta 0 maximo possivel levar uma vida equilibrada, né!?” (E4).

Wagner (1999, p.04) ainda ressalta que,

[...] as dificuldades de funcionamento familiar ndo estdo, necessariamente,
associadas a sua composicdo, mas sim as relagcdes que se estabelecem
entre os seus membros (GROSSMAN & ROWAT, 1994 apud WAGNER
1999). Sendo assim, a competéncia ou saude da familia, independe desta
ser fruto de um primeiro casamento ou de um recasamento. Contudo,
fatores como o desempenho de papéis especificos e a delimitagao do papel
de autoridade nas figuras parentais sdo fundamentais para um
funcionamento familiar saudavel e bem-estar de seus membros (FERES-
CARNEIRO, 1992 apud WAGNER 1999).

“[...] € que nds somos as maos, as pernas do (meu filho), a voz dele, s6
pelo gesto, a acdo dele, o jeito dele, o olhar dele ndés sabemos o que ele quer, o que
ele ndo quer.” (E4).

Logo,

[...] a coesdo familiar aparece como o aspecto mais importante da
resiliéncia, e a prdpria crianga, em sua capacidade de encarar os aspectos
negativos da situacao, é fator de resiliéncia (PINHEIRO, 2004, p. 71)

“[...] nunca tive problemas de aceitacdo com (nosso filho) "(E7).

E,

[...] o suporte social recebido pelos genitores da crianga, tanto da familia
extensiva quanto de amigos e dos profissionais de saude, é de fundamental
importancia para o bem-estar da crianga, pois ameniza o estresse de maes
e pais, possibilitando uma maior tomada de consciéncia do problema da
crianga e consequentemente uma vinculagdo mais adequada com seu filho
(CASTRO e PICCININI, 2002, p. 633).
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Uma dindmica familiar saudavel é essencial para o desenvolvimento da
crianga com Paralisia Cerebral, contudo o ajustamento e funcionamento das familias
em questao aqui relacionadas estao ligados ndo s6 com a gravidade da deficiéncia e
o grau de dependéncia da crianga, como também com a coesao e a expressividade
da harmonia e saude familiar.

A concepgdo de maes sobre seus filhos afeta diretamente a
interacdo da crianga com o meio. A escassez de estimulos
sensoriais, motores e sociais pode produzir atrasos na aquisicao de
novos comportamentos e no desenvolvimento da crianga com
paralisia cerebral. A familia neste contexto exerce papel fundamental
podendo contribui para facilitar o desenvolvimento destas criancgas,
promovendo um aumento qualitativo e quantitativo na interagdo com
o meio social (PERES, 2008, p.01, on line).

Nas falas dos entrevistados, uma variavel que também se repete é a
auséncia da figura do “Pai”, fragilizando a relagdo nas diades pai-filho, pai-mae, pai-
familia, e se pode esquecer, como ja visto, que o pai € a referéncia na organizacao
psiquica da crianca, devido a sua funcao estruturante no desenvolvimento do ego

Questiona-se, este pai € excluido ou impedido de se aproximar?

As exigéncias capitalistas contemporaneas da familia exigem cada dia
mais que 0os membros desta busquem o sustento para os seus. Sol apés sol.

Ainda em nossa sociedade hierarquica, a figura do pai provedor é
presente, estudos apontam que isso lentamente vem-se modificando, contudo as
mudancas nos habitos ndo acompanham necessariamente as transformacdes
sociais e no imaginario cultural ocidental, a mulher tem a obrigacdo com os afazeres
da casa e dever cuidar dos filhos e o homem a sair de casa, trabalhar fora,
ausentando-se da necessidade comum e das experiéncias vividas da familia.

Espera que pesquisa abra mais os olhos da sociedade e cada vez menos

oucam-se discursos como nas entrevistas 1 e 6, respectivamente,

“[...] porque o pai sempre foi assim meio ausente, né!?”.
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“Meu pai nao tinha como, até, as vezes até tinha, mas nao priorizava,
nél?”.

E que a cada dia mais, pais saibam aceitar seus filhos como filhos, nao
importando sua condigao fisica, ndo importando com os protétipos de perfeicao que

a sociedade exige, evitando assim que menos se ougam falas como esta:

“[...] minha filha ndo usa uma cadeira de roda (pai) [...] sabe o qué que eu
vou fazer com vocé agora? Vou matar vocé e ela, e vou me matar e vou
acabar com isso agora “(E1).

Nota-se que, embora este “pai ausente” ainda estar muito presente na
sociedade, hoje ja se vislumbra um incipiente “pai presente”, ndo somente em lares
com criancgas ditas ‘normais’, mas também em familias com filhos deficientes. Um
pai companheiro, desnudo de todos os falsos esteredtipos da sociedade, que luta,
trabalha, cozinha, leva os filho as terapias, a escola, aos médicos, compra e da
remédios ao filhos, e ndo sobrecarrega a mae com afazeres domiciliares. Que faz
desta ndo s6 a mae de seus filhos, sobretudo a sua companheira e acima de tudo,

presente no desenvolvimento neuropsicomotor de seus filhos

[...] O lugar do pai no grupo etario infantil, entre seis e doze meses, nao seja
tdo destacado na literatura, como acontece com a figura materna, sabe-se
que o contato corporal entre o bebé e o pai, no cotidiano, é referéncia na
organizagdo psiquica da crianga, devido a sua fungdo estruturante no
desenvolvimento do ego. No segundo ano de vida, quando ja existe a
imagem de pai e de mae, a figura paterna ganha relevo, ndo sé para
ancorar o desenvolvimento social da crianga, mas para servir de suporte
das dificuldades inerentes ao aprendizado deste periodo. E este apoio que
vai alavancar o desprendimento da crianga da estrutura doméstica
confortavel, até entdo, garantida pela mae. O movimento para alcancar
autonomia, ganha maior forca na adolescéncia Aberastury (1991 apud
GOMES E RESENDE, 2004, p.03).

No caso desta pesquisa, no discurso logo abaixo, desponta este “pai”,
que ndo obstante as condigbes de trabalho familiar e as exigéncias capitalistas,
permitiram a este que em sua familia especificamente, tem o seu papel maior como

provedor, estar presente em momentos importantes na vida do filho.
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“[...] pra mim (pai) foi motivo de muita alegria poder ta compartilhando com
ele 1a dentro, a melhora [...] convivendo também com outras criangas [...]
Vendo que tem criancas na situacao mais dificil que a dele, né!? E, e fui
aprendendo [...] a aceitar as limitagdes dele [...] isso eu sé consegui, eu, eu
acredito que s6 porque eu to acompanhando [...] Acho que se eu néo
tivesse acompanhando, fazendo junto com ele, seria mais dificil de eu
aceitar as limitagdes dele, saber que ele tem o tempo dele.”(EB).

Outra variavel que se repete nestas entrevistas, ja descrita em outros
trabalhos é que, muitos dos familiares apesar da Paralisia Cerebral ja ter se
instalado ha varios anos, ainda desconhecem ela e suas caracteristicas em seus
entes. “So6 sei que ele tem hidrocefalia. Mas o outro problema dele eu nao sei falar”
(E2), ou buscam na falta da informacao reflgio para encobrir os verdadeiros
problemas da pessoa com paralisia cerebral, “[...] eu nunca aprofundei estudar pra

saber o0 qué que era nao [...]" (E6).

A dificuldade em relacdo ao préprio conceito de PC leva aos pais a
vislumbrarem erroneamente fatores causais, porém as possibilidades
etiologicas sdo determinadas de acordo com a época que aconteceu a
lesdo (Gragao e Santos, 2008, p. 110)

Seréa realmente apenas uma falta de acesso a informagao? Até que ponto,
nao existe também uma negacao por parte das familias, que as vezes, ndo querem
e se recusam & enfrentar essa situacao dificil e sofrida cara a cara? Até que ponto,
esta negacao nao traz um beneficio a pessoa a ser cuidada, pois nao Ihe define
limites, mas possibilidades.

Ter um filho com Paralisia Cerebral vai muito além de a familia se apossar
da informacao clinica, leva tempo e sentimento para assimilagdo, varia de familia
para familia, de potenciais construtores e desconstrutores sociais, em alguns se
sabe que este processo de reconstrucdo nunca se completard, e o “luto” pela perda

do filho ideal nunca tera fim.

“[...] a gente percebendo que tinha algum problema, mas a mae néo
aceitava tal [...] E nés corremos para (uma instituicdo) marcamos la pra
fazer triagem, mas, também, (a mae) ndo quis [...] Tanto que a gente corria,
a mae desmarca, corria, a mae desmarcava [...]” (E5).
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4.3.2 Novas habilidades

Um dado importante neste estudo se refere as novas habilidades que as
familias de pessoas com Paralisia Cerebral agregaram nas suas tarefas do dia-a-dia.

Estas tarefas geralmente sdo ensinadas aos familiares ou cuidadores nos
primeiros dias que as mesmas iniciam as terapias de reabilitacdo e sabe-se que,
quanto mais a familia tiver conhecimento sobre a deficiéncia mais eficaz o
tratamento e, “a qualidade da assisténcia no cuidado é fundamental tanto para a
garantia da qualidade de vida da crianca e de sua familia” (CHAVES, 2004, p.312).

“[...] 14, foi muito bom, tudo, passou muita fisioterapia [...] Aprendi,

comecei fazer [...] ficar nesse chao la com ela [...] € muita fisioterapia, né!?” (E1).

[...] mas a minha, a minha vontade é que todo dia tenha terapia, todos os
dias o dia inteiro ele tivesse alguma coisa pra ele. Entdo, ndo sei, de
repente melhoraria, mas se ele tivesse mais atendimento, né!?,
fonoaudiologia [...] aprendi, um pouco e, as vezes, eu passo na, na frente da
sala de terapia e observo e olho; e olho outras criangas também, nao sei se
€ valido. Mas, assim, eu olho alguém cuidando de uma outra crianga, ai eu
vejo...também é importante pra ele [...] a minha vontade era em t4 ali junto
com ele vendo o qué que ta acontecendo pra eu aprender, né!? (E5).

Ainda segundo Chaves (2004, p. 315), o objetivo de se ensinar as familias
a dar assisténcia em suas casas € que “elas possam assumir essas criangas com
um grau minimo de competéncia técnica, inclusive apds o periodo de alta [...] visa a
melhora dos resultados da intervencéo clinica”, observa-se como esta familia mudou

toda sua rotina para atender as exigéncias terapéuticas da crianca.

[...] minha m&e montava uma, uma mesona bem grande, colocava ela em
cima, de baixo de um pé de manga la em casa, porque era muito pequeno e
ficava o dia todo fazendo a fisioterapia nela, fazendo os exercicios [...] meu
pai comprou uma madeirona bem grande e encheu de ldmpada...ai, ela fica
la: acende uma, ela olhava; acende outra, ela olhava; acendia outra...pra ela
poder, ndo sei 0 qué que...pra ela poder, €, movimentar o olho. Sei que, que
eu era molequinho e tinha que ficar acendendo e apagando as luzes. (E6).

E incrivel como essas familia se desdobram para garantir uma melhor
qualidade de vida aos seus, chegando ao ponto de substituir os afazeres de casa e

o trabalho para que a criangca seja estimulada terapeuticamente em casa, além
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disso, reestruturam o ambiente familiar, propriamente a infra-estrutura da casa, para
atender a nova demanda de equipamentos que Sao necessarios para as criangas

deficientes, como na casa descrita abaixo.

[-..] fiz mudangas assim, de fazer rampas aqui em casa [...] tive de fazer um
banheiro maior aqui pra t& dando banho nele, né?! [...] foi por causa dele [...]
Agora eu quero colocar uma barra ali perto do vazo, né?! (E3).

Porém, muito além mudancas internas na familia e no seu contexto, é
necessario que ocorra uma ampliacdo das politicas publicas no campo da saude,
viabilizando solugcbées que, de acordo com Carvalho (2004, p.1093) “[...] busquem
garantir a participacao de sujeitos na definicdo do seu modo de encaminhar a vida e
que valorize no cotidiano do fazer saude, o encontro entre profissionais e usuarios e
as lutas pela garantia dos direitos da cidadania”, em busca de um empowerment

comunitario.

4.3.3 O novo cenario familiar

No novo cenario que se desponta a familia se reorganiza para atender as
novas necessidades fisicas dos filhos com deficiéncia, porém essas familias devem
saber que a vida ndo gira em torno dessas criancas e outras prioridades ainda
existem e devem ser alcangadas, como o cuidado com a casa, o trabalho, o lazer,

além do trato com os outros filhos

[...] nés ndo vivemos em fungéo dele, cé t4 entendendo? Assim, eu vejo
assim, que as vezes tem familia que a crianga acaba se tornando um cristal,
né!?, que a qualgquer momento pode quebrar, né!?, nds queremos que ele,
aceitamos ele do jeito que ele é [...] venha se adaptar também na forma da,
da familia, ndo adianta s6 a familia se adaptar na forma dele, a familia ja
existia antes dele chegar [...]. (E4)

Percebe-se com a fala abaixo uma organizagdo da familia para que a mae

possa realizar as atividades extra & casa, ndo apenas uma casa de quatro paredes,
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mas um lar com todas as suas nuances e papéis sociais, com entidades moral e
esferas de acéo social,

“Eu chego em casa tem vasilha limpa que eles (meus outros filhos) lavam
[...]"(E2).

Assim, dentro da casa, na propria convivéncia familiar, e a partir dela, no
trabalho e no lazer, dar-se-a inicio as redes de suporte social estruturadas para se

empoderar e resistir &s adversidades,

Este entendimento permite afirmar que o poder convive, a todo 0 momento
e ao mesmo tempo, sob o influxo dos macro e microdeterminantes
presentes na vida em sociedade. Nao é possivel pensar, por exemplo, em
processos de “empowerment’ comunitario sem levar em conta as demais
instancias de funcionamento da vida em sociedade, entre as quais: a
intrapsiquica, a intersubjetiva, a familiar, a comunitéria, a étnico-cultural.
Pensar esta categoria como um continuum que ocorre desde o nivel do
individual ao macro, passando pela de intermediacdo de coletivos e
grupamentos sociais. (CARVALHO, 2004, p.1092)

4.3.3.1 O trabalho
Devido baixas condigbes econdmicas das familias entrevistadas com
Paralisia Cerebral, ja descrita neste estudo, e aos altos custos das necessidades

que essas criangas apresentam, como por exemplo, na fala dessa interlocutora,

[...] o gasto & muito grande [...] com fralda; medicagao de uso continuo que
ele tem, fora as outras medicacdes, né!?, que vira e mexe & um: um xarope,
um antibidtico, porque ele t4 sempre tendo pneumonia, faringite, ele tem
sinusite. (E7)

O pai, a mae e todos da familia tem que se desdobrar financeiramente
para suprir as necessidades nao s6 da pessoa com paralisia cerebral, mas de toda
familia, ou seja, classicamente, nesta familias o pai levanta muito cedo para
trabalhar, diminuindo seu envolvimento paterno com a crianca e, a mae muitas
vezes, abandona o trabalho

O “(pai), sai duas horas da manha, chega nove horas, ndo tem folga [...] e

(eu) tive que sair do meu ultimo servigo.” (E2).
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Paralelamente como em alguns Paises desenvolvidos, por exemplo, a
Suécia, o governo tem de se preocupar em envolver mais o pai nos cuidados com
seus filhos, através de politicas publicas, promovendo uma reforma na legislacao do
trabalho.

Ja no Brasil, seguindo a legislagdo do SUS, a pessoa tem direito a saude
e o Estado é seu provedor, portanto medicamentos, préteses, tratamentos, etc., nao
deveriam faltar, permitindo aos pais mais disponibilidade de presenca na criacao
destes filhos.

Uma caracteristica das maes que trabalham fora é “que acumulam duas
jornadas: a de trabalho profissional propriamente dito e a de cuidado de casa, filhos
e marido” (FERREIRA, 2007, p.66), uma das op¢des que muitas encontram é aliar o

espaco de sua casa ao trabalho,

“[...] Ai eu mudei pra ca, trabalho aqui porque ai, fica em casa, né? [...] Ta
cuidando, né?! [...] trabalhava pros outros. Entdo cé tem fazer, cé tem que
ter horério, tem que cumprir horario, né?! Com (meu filho) ndo tem como,
porque igual mesmo, de manha, todos os dias de manha eu saio com ele,
né?! Ai na parte da tarde que eu fico em casa. Entdo é mais facil pra mim
cuidar de casa, cuidar dele, né?!” (E3).”

Nao raro também maes aprenderem novas atividades, artesanato, por
exemplo, para aumentar a renda familiar.

E visto nas falas, que ndo se poupam esforcos nos entrevistados no
processo de se auto-cuidar os seus familiares com Paralisia Cerebral afim de, se
adequar as demandas sOcio-culturais atuais, por mais que, para estes, a barreira
sociocultural, apesar de invisivel seja muito maior onde nao se tem familias com

Paralisia cerebral e neste processo de “empowerment’ comunitario

[...] observa-se a presenca de fatores situados em distintas esferas da vida
social. Estdo presentes microfatores encontraveis no plano individual, a
exemplo do desenvolvimento da autoconfianca e da auto-estima; na
mesosfera social encontramos estruturas de mediagdo nas quais 0s
membros de um coletivo compartiiham conhecimentos e ampliam a sua
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consciéncia critica; ao nivel macro de fatores ha estruturas sociais como o
estado e a macroeconomia. (CARVALHO, 2004, p.1092)

4.3.3.2 O lazer

Uma caracteristica em comum as familias entrevistadas ¢é dificuldades em
se ter horas de lazer tanto para a familia em conjunto quanto pra especificamente
para a crianga, contudo, estratégias nao faltam para proporcionar momentos de

distracdo e alegria para a familia.

[...] a Unica coisa que a gente faz, assim, aqui em casa, que eu ndo gosto
de deixar ele s na cadeira direto, eu acho uma judiagao, né !? [...] pde um
colchao no chéo, na sala, deixa ele 14. As vezes pée uma piscininha com
agua aqui e deixa ele um pouquinho brincando [...] assim, diversificar um
pouquinho, assim, a, o cotidiano dele [...] (E4).
Percebe-se nas falas que sé o “sair da casa” para essas familias, j& € um
momento de lazer E ainda relatam que esse ‘sair de casa’ ajuda na convivéncia dos

filhos com Paralisia Cerebral

Eu saio muito com (meu filho) [...] ele melhorou muito assim a convivéncia,
[...] era muito dificil, chorava muito, estranhava todo mundo, a partir do
momento que eu comecei, eu levava, eu levo ele, sabe? Assim, pras missas
[...] (E4).

Como nos estudos de Peres (S/D, p.08), “quanto ao lazer, todas relataram
que freqlentavam a igreja aos domingos ou iam a casa de parente”. Nas falas dos
familiares ha sempre este lazer, tipo “[...] vai em casa da v6, das tias, mas no mais
[...] “(E7), ou “[...] passeio que eu dava [...] na casa da minha mée ou entdo na igreja
[...]" (E1).

A restricdo ao lazer ndo € s6 para 0s pais e a pessoa com paralisia

cerebral, mas para os irmaos também, como visto neste depoimento de um irméao de

uma pessoa com Paralisia Cerebral

Pra passear é que é mais complicado, porque, antes ndo passeava, pra
falar a verdade, as vezes, agora, passeia mais porque eu tenho carro. .S6
eu que dirijo la em casa, mais ninguém, entdo, sé sai se eu levar. Ai, minha
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mé&e fica dependendo [...] Eu sé uso o carro, pra falar a verdade, sabado e
domingo, e o carro, e eu soé levo pra APAE (E6)

Assim, o isolamento imposto pela deficiéncia fisica € um dos pontos
cruciais que a familia enfrenta, ao lidar com criangas com Paralisia Cerebral,

impedindo que a familia tenha momentos de lazer, pois

Nao poder andar ou correr como as outras criangas, nao conseguir
participar de uma brincadeira representam uma enorme desvantagem em
uma sociedade que espera que todos andem, falem, ougcam, vejam e se
tornem independentes (PERES, S/D, p.09)

Logo, por mais que estas familias pela sobrecarga de afazeres
domésticos, aliado a baixa renda familiar, caracteristica das familias com deficientes
na populacao brasileira, tenham pouco tempo para o lazer, no ‘sair de casa’ criam-se
parcerias com a comunidade a qual ela é atendida, como por exemplo, com
vizinhos, com outras Instituicdes, com a Igreja, com a familia, com amigos,
“propiciando uma capacidade maior para se enfrentar as dificuldades, portanto,

resiliéncia.” (CHACRA, S/D, p.12).
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CONSIDERACOES FINAIS

Sempre me intrigou a Paralisia cerebral, uma condigao irreversivel, que
mexe com 0 que nos torna mecanicamente diferente de outros seres vivos, a nossa
capacidade de ir e vir, tomar decisbes autbnomas e tornar-se independente. Uma
lesédo que atinge milhdes de infantes, muitos, ainda sem nascer, serdao afetados o
resto de suas vidas. Uma condicdo que poderia ser prevenida se nao em todas as
formas, mas na maioria.

Quantas maes nao tém acesso a informacdo, estdo excluidas de um
sistema “publico” que o Brasil apresenta em sua Constituicdo, que é a Educacéo e
Saude como direitos de todos.

Familias que evitariam tantos danos se ao menos possuissem agua
tratada para beber e alimentos limpos para comer. Porém, o que vemos sao maes
forcadas a abdicar da prépria Saude que as colocam horas em uma fila para garantir
uma consulta pré-natal e nao receber assisténcia digna, ou melhor, humana, na hora
que deveria ser a mais feliz de suas vidas: o nascimento de seus filhos.

Estamos em pé de desigualdade, onde os mais abastados estdo cada vez
mais longe das deficiéncias, e os pobres cada vez mais sucumbidos a elas, pois a
maioria delas seriam evitadas.

Ainda hoje, a deficiéncia € motivo de horror, ndo por ela em si, mas pelos
olhares preconceituosos que a atinge seus familiares. E mais, essa discriminacéo
comega mesmo nos nucleos comuns, transpassa para toda sociedade, e por mais
que se criem leis em favor dos deficientes, tanto mais as criam, tanto mais as
infringem. Direitos que sdo negados de ser usufruidos pelos deficientes, pelas

pessoas com Paralisia Cerebral e suas familias.
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Contudo, apesar de toda a dor e o sofrimento que as familias atravessam
na “morte” (em vida) do filho idealizado, surge de dentro delas um poder para
reconstruir suas vidas, lutando contra tudo e contra todos, sistema e sociedade, e
até contra elas proprias, para vencer as adversidades. Para alguns estudiosos é
dado o nome desse poder de empowerment, ja para outros, essa capacidade de
resistir as tribulacoes e se levantar e chamada de Resiliéncia.

Nas familias estudadas verificou-se que ao se dar a noticia da Paralisia
Cerebral é necessario que haja um mecanismo em que aqueles que informam esta
noticia sejam mais preparados, nao apenas teoricamente, sobretudo
emocionalmente, pois ninguém esta preparado para dar ou receber noticia ruim,
que se formem equipes de apoio tanto a estes profissionais de saude, como por
exemplo, uma educacdo continuada, quanto para estas familias, um suporte
emocional.

Péde ser observado que ao se dar esta noticia por alguns médicos as
respectivas familias, muito se omitiu a verdade ou com meias verdades. Nao foram
explicados os reais danos e problemas que a crianca e a familia enfrentaria, e
quando informadas, foi dado de maneira insensivel e desumana, confirmando
também a existéncia de uma barreira linguistica entre os profissionais de saude e
familias/pacientes.

Tais familias nao ficaram inertes, sofreram muito, porém estas buscam a
reconstrucdo de seu cotidiano, com base no amor a familia, na esperanca de dias
melhores. Fazem de si mesmas o suporte para as adversidades e infelizmente tém

na sociedade seu maior inimigo para se reerguerem.



83

Esse estudo faz pensar que sdo necessarios caminhos para promover a
saude para os deficientes e suas familias, pois as leis brasileiras que a garante sao
uma das melhores do mundo.

O cerne do problema nao esta exclusivamente na existéncia ou nao das
leis, sobretudo na aplicacdo, na constituicdo de um sistema de saulde inclusivo aos
menos favorecidos economicamente e tecnologicamente, aos excluidos
socialmente, incluindo as Pessoas com Paralisia Cerebral e suas familias,
garantindo a estas uma ativa participacdo na vida publica com o seu devido

reconhecimento social
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e Superacao
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APENDICE Il

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado para participar, como voluntario, em uma
pesquisa. ApOs ser esclarecido sobre as informagdes a seguir, no caso de aceitar
fazer parte do estudo, assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma
delas é sua e a outra é do pesquisador responsavel. Em caso de recusa vocé nao

participara da pesquisa e nao sera penalizado de forma alguma.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

Titulo do Projeto: Paralisia Cerebral e a Reconstru¢do do Cotidiano
familiar.
Pesquisador Responsavel: Klayton Galante Sousa.

Orientador Responsavel: Dra’ Florianita Coelho Braga Campos

Vocé podera entrar em contato a qualquer momento com o
telefone: 62- 8506-6276, antes, durante e apds o estudo e tirar todas as suas
duvidas com o pesquisador, mesmo em ligacoes a cobrar. Podera entrar em contato
com o telefone do CEP — UniEvangélica — 3310-6682, caso vocé se sinta lesado ou
prejudicado.

Os objetivos desta pesquisa sdo: Descrever a reacao da familia ao saber
da noticia que seus filhos tém a Paralisia Cerebral, reconhecer as adversidades
enfrentadas pela familia em seu novo status familiar e descrever como estas familias

superam e reconstroem seu novo cotidiano familiar.
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A entrevista sera realizada uma visita em sua casa, gravada, para
compreender as mudancgas no ambiente familiar.

Riscos/Beneficios: A possibilidade de riscos € minima, pois se trata de
medida nao-invasiva. O possivel risco refere-se ao constrangimento e tomar tempo
do voluntario, qualquer desconforto seja ele fisico ou emocional a entrevista podera
ser suspensa e poderemos agendar outro momento para coleta dos dados ou o
voluntario podera desistir da pesquisar sem nenhum 6nus para 0 mesmo.

Todavia em possiveis desconfortos emocionais ndo sanados no momento
da pesquisa, os participantes serdo encaminhados para avaliacdo psicolégica por
um psicélogo da Instituicao.

Este pesquisa sera grande importancia para o meio cientifico. Para as
familias que tem filhos com paralisia cerebral e nas agdes de promocao e
reabilitacdo dos profissionais de salde, seja no tratamento de criangcas com Paralisia
Cerebral ou de outros pacientes com doencgas cronicas.

Os seus dados serdo utilizados apenas para fins cientificos e a sua
identidade sera preservada, lembrando também que vocé ndo tera nenhum gasto
Por participar deste estudo vocé nédo sera remunerado. Vocé poderd desistir de
participar da pesquisa a qualquer momento sem nenhuma penalidade.

Anapolis, de de 20__,

Klayton Galante Sousa

Pesquisador Responsavel.
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Eu, , RG (ou Prontuario)

[0}

n , abaixo assinado, concordo voluntariamente em participar

do estudo acima descrito, como sujeito. Declaro ter sido devidamente
informado e esclarecido pelo pesquisador Klayton Galante Sousa sobre os
objetivos da pesquisa, os procedimentos nela envolvidos, assim como os
possiveis riscos e beneficios envolvidos na minha participacao. Foi me dada a
oportunidade de fazer perguntas e recebi telefones para entrar em contato, a
cobrar, caso tenha duvidas. Fui orientado para entrar em contato com o CEP-
UniEVANGELICA (fone 62 - 3310 6682), caso me sinta lesado ou prejudicado.
Foi-me garantido que nao sou obrigado a participar da pesquisa e posso
desistir a qualquer momento, sem qualquer penalidade. Recebi uma cépia
deste documento.

Anapolis, de de20

Assinatura do sujeito.
Presenciamos a solicitagdo de consentimento, esclarecimentos sobre a

pesquisa e aceite do sujeito em participar.

Testemunhas (nao ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome: Assinatura:

Nome: Assinatura:




