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Pieta brasileira
Juvenal Arduini

Mulher-Méae € polissémica, porque expressa multiplos significados. Fala de
muitos modos. Fala pela alegria e pela melancolia, pela lagrima florida e pela
lagrima sofrida. Mae fala pela cantiga de ninar e pelo soluco de angustia. Fala
por meio da ternura e do desatino, da paz e do panico. Mulher-Mae fala pelo
trabalho e pela oracdo, pelo cansaco ao entardecer e pela vigilia na
madrugada. Fala pelas mansdes requintadas e pelos barracos de plasticos.
Fala pela cultura cientifica e pelas méaos calejadas de boia-fria. Mae fala pela
mesa farta e pelos filhos desnutridos. Mée fala ao embalar a crianca aleitada e
fala ao prantear a crianca dizimada pela “morte severina”.

Fala a mée atendida com solicitude e fala a mae penalizada com caréncias
basicas. Fala a mée quando o filho € amparado pelo pai, e fala a mae quando o
filho é rejeitado pelo pai. Fala a mée, mulher madura, pela gravidez desejada e
amada. E fala a méde menina, assustada com a gravidez precoce. Uma €é a
linguagem da mae dignificada. Outra a linguagem da mé&e humilhada. Falam as
maes que festejam os filhos e tém motivos para agradecer a Deus. E falam as
maes que sofrem filhos que perderam o sentido da existéncia. Mas sabem que
filhos e mées sdo sempre amados por Deus.

As maes tém muito a dizer. E preciso ouvi-las. Sobretudo entender o
significado que reponta de suas vidas. Falamos muito as maes. Falamos muito
sobre as méaes. E até falamos pelas maes. Mas ouvimos pouco as maes. No
entanto, ninguém tem mais motivos para falar sobre as maes do que as
préprias maes. As maes acumulam experiéncia bioldgica, psiquica, social,
moral e espiritual.

Ha maes que falam mais do que outras. Falam dramaticamente as maes
pobres do sertdo seco do Nordeste brasileiro. Mades descarnadas. Sangue
minguado. Olhar tristonho, fincado na soliddo. Maes sem resposta. Os filhos
choram de fome. N&o ha leite, ndo ha agua nem folhagem. Nem gréos para
enganar o estbmago. Mae desolada. No seu rosto macerado pelo sofrimento,
escorre uma lagrima. Lagrima de fogo que lhe queima a alma. Todos ja viram
essa figura de mae sertaneja, fisicamente fragil, mas de témpera indobravel.
Carrega “a estranha mania de ter fé na vida”. Ela é Pietd. E Mater dolorosa. E
mae sofredora. “Maria das Dores”, ou simplesmente “Dolores”. Essa mée é a
Pieta do sertdo nordestino. A Pieta de Michelangelo marcou esteticamente
Roma. A “Pieta sertaneja” estd em Gravata, em Jodo Camara, em Afogados da
Ingazeira, em Quixeramobim. A Pieta, de vestido encardido e roto, pisa o
sertdo crestado. Pieta vara veredas com os pés descal¢cos e lata d’agua na
cabeca. Pieta fala por meio de sua vida. E linguagem tragica. Pieta sertaneja
estremece as consciéncias que ainda nao se petrificaram. A Pieta sertaneja
nao pede consolo, mas justica. Ndo pede esmola, mas quer respeito a
dignidade de gente. Pieta sertaneja ndo mendiga compaixdo, mas reclama
direitos humanos. Nao pede luxo, mas solucbes para seus sofrimentos e
humilhacdes. E solugdo ha. Basta querer.

Pieta ndo é so sertaneja. E brasileira. Ha Pieta nas favelas, nos ranchos, no
trabalho escravo, no refagio debaixo dos viadutos, na servidao feminina, nos
némades sem-teto e sem-terra. A linguagem da Pieta brasileira € clara,
maltratada, interpelante. A sociedade brasileira insistira em deixar Pieta sem
resposta?
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1 INTRODUCAO

De acordo com a OMS (1982), em tempos de paz, cerca de 10% das
criancas de qualquer pais nascem portadoras de algum tipo de deficiéncia:
fisica, auditiva, visual, mental ou mdultipla. Esses agravos podem ocorrer, mais
comumente, por anormalidade genética, malformacéo fetal, traumas, patologias
ou desnutricAo materna, entre outras, ou no momento do parto, ocasionando
desde sequelas leves, até incapacidades funcionais para toda a vida. O censo
de 2000, realizado pelo IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica)
contabilizou uma prevaléncia de cerca de 24,5 milhdes de pessoas em nosso
pais, com alguma deficiéncia, cujas causas na infancia ou fase adulta, se déo
também por acidentes de transito ou por armas de fogo. Esses dados
correspondem a 14,5% da populacdo brasileira, mostrando uma discrepancia
entre os dados mundiais, cujas politicas publicas se espelhavam para a criacéo
de leis e direitos. (IBGE,2002)

Este nimero nos da uma dimensao do grave problema de saude publica
que temos atualmente, pois a maioria desta populacdo encontra-se em
péssima situacdo socio-econdmica devido as suas condicdes incapacitantes
para o trabalho ou mesmo convivio social.

Esta realidade ndo difere muito de outras épocas histéricas, pois a
estrutura das sociedades, desde os seus primoérdios, sempre inabilitou os
portadores de deficiéncias, marginalizando-os e privando-os de respeito e de

direitos a uma vida digna.
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Saindo de uma Otica macro e partindo para uma Vvisdo micropolitica,
observa-se a imensa dificuldade das familias em lidar com o fato de ter um
deficiente em seu meio, independente de ter sido gerado com a incapacidade
ou ter sofrido qualquer tipo de intercorréncia durante o parto ou pds-parto, que
tenha levado a um transtorno fisico, psiquico ou mental.

Por ser o nascimento um evento natural, deveria gerar nas parturientes
expectativas tranquilas acerca do ato de parir, mas mesmo no contexto atual
da assisténcia a saude da mulher, com programas especificos de atencédo ao
pré-natal e ao parto humanizado, muitas gestantes ainda peregrinam nas
maternidades solicitando o direito ao acesso aos servicos de salde, e a
garantia de uma atencao voltada aos principios da integralidade com énfase na
humanizagdo. Essa dificuldade no acesso a maternidade pode acarretar
problemas no parto gerando sofrimento na méae e no feto, podendo trazer
consequéncias graves para ambos.

A humanizacdo tem sido discutida e defendida por todos aqueles que
prestam assisténcia, tanto no @mbito hospitalar quanto na aten¢éo basica, com
0 intuito de reorganizar as praticas que estéo se tornando ‘desumanizadas’.

Quando ocorre o nascimento de uma crianga com necessidades
especiais, a mae necessita ser informada do diagnostico por um profissional
capacitado a atender as demandas que essa informacgéo acarreta. Por ser o
médico o sujeito principal deste ato, cabe a ele fornecer dados clinicos
indispensaveis quanto as condi¢des do recém-nascido.

A equipe de saude que atende a méde neste momento deve ampara-la,

orientando sobre questdes especificas acerca do comprometimento do bebé,
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sem provocar uma superestimacao do quadro patologico, situagdo comum, que
anula a identidade e subjetividade do pequeno ser recém-chegado.

Deve-se falar as mées sobre as necessidades da crianca, e em particular
sobre o tempo que esta deve passar com ela para melhor conhecé-la,
favorecendo um desenvolvimento harmonioso, apoiando-se nos seus
potenciais e investindo gradativamente numa estimulacdo sem esperar retorno
imediato. (CAUBEL, 2003)

E imprescindivel que a equipe de salde que atenda esta mie, se
fundamente nos principios norteadores da integralidade, acolhimento e vinculo,
para proporcionar-lhne a oportunidade de escutar e ser escutada, mas
principalmente de ter garantida uma assisténcia de qualidade para seu filho,
gue com certeza necessitara de acompanhamento por muitos anos, tornando o
exercicio da maternidade um sacrificio, que pode ser recompensado com as
alegrias advindas do processo de desenvolvimento da crianga assistida.

Frente a estas questdes o0 problema de pesquisa proposto é: quais as
estratégias utilizadas pelas maes para enfrentar e ressignificar a deficiéncia de

seus filhos?
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2 JUSTIFICATIVA

O interesse pelo atendimento a criangas com necessidades especiais
sempre fez parte da vida da pesquisadora, que constantemente € levada a
reflexdes e indagagBes sobre como as maes compreendem o diagnostico de
seus filhos, que muitas vezes por ser interpretado de forma equivocada, reflete
no tempo de procura por uma terapéutica especializada. Quanto mais tarde
esta crianca chegar a um servico de acompanhamento especializado para
estimular seu desenvolvimento, maiores serdo as dificuldades e incapacidades
funcionais, comportamentais e cognitivas que esta crianca apresentara.

Porém, para que de fato esta mée sinta-se encorajada a procurar servicos
de apoio especializados, é preciso comecgar a escuta-la ainda no espaco da
maternidade, orientando-a sobre a trajetéria que ira percorrer, sem desampara-
la, buscando no principio da integralidade o alicerce para efetivar esse suporte
emocional e terapéutico.

Esta realidade faz parte do cotidiano profissional da pesquisadora, que
seguidamente se depara com maes que tiveram seus sonhos interrompidos
pelo nascimento de um filho n&o idealizado, escrevendo na realidade de suas
trajetorias algo mais que a simples certeza de um rotulo carregado de
iImpressdes negativas, como uma marca estigmatizadora, de incapacidade ou
de deficiéncia. Essas mées, geralmente por pouca ou nenhuma informacao, ou

muitas vezes, por preconceito, preferem negar o problema, negligenciando a
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necessidade de auxilio terapéutico, tanto para si, como para o bebé. O fato é
gue na maioria das vezes a crianga apresenta retardo em seu desenvolvimento
neuropsicomotor, e passa a dar sinais de dificuldades de adaptacdo ao meio.
Este panorama leva a um agravamento da situacdo, e a mae acaba por se
render ao que ja havia sido constatado na maternidade, seu filho realmente tem
um problema.

Em muitos casos as maes acabam relatando seus anseios ao pediatra,
que sO entdo a encaminhara para atendimento terapéutico. Situacdo nao rara,
demasiado tardia, mas que pode ser de alguma forma compensada, se mée e
filho receberem apoio e afeto para iniciarem o acompanhamento, que podera
ser por longo tempo.

Ambos passardo por uma diversidade de profissionais de servigcos
terapéuticos especializados: neuropediatras, técnicos de enfermagem,
enfermeiros, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, psicélogos, terapeutas
ocupacionais, assistentes sociais, entre outros, com atendimentos realizados
em sua maioria, de forma individual, independente da instituicdo que ofereca o
servigo.

Atuando como fisioterapeuta ha quatro anos, num servigo de Estimulagéo
Precoce de uma instituicio de atendimento clinico e educacional, a
pesquisadora percebeu a fragilidade das mées diante de tanta informacéo
prestada pelos varios especialistas que na maioria das vezes ndao suprem suas
reais necessidades e ansiedades, bem como as necessidades de seus filhos.
Na maioria das vezes, vivem suas histérias de forma individual e sequer
dividem suas preocupacdes com outras maes, cuja cumplicidade poderia

amenizar a dor da dificil tarefa de ter um filho portador de deficiéncia.



19

Esta perspectiva agugou a preocupacdo desta pesquisadora, que se
levou a indagar sobre como a mulher, traca sua trajetoria na condicdo de mée
de uma crianca deficiente. Também despertou o interesse de pensar na mée e
na crianga, como membros de uma familia e integrantes de uma sociedade,
onde, em decorréncia de seu estado, sao vitimas do preconceito, do
estereotipo e da discriminacao.

Através disso surgiu o interesse em realizar uma pesquisa-agdo, para
despertar nessas maes o conhecimento de sua real condigdo e mobilizar uma
reacdo de reflexdo sobre seus direitos e os direitos de seus filhos, agora e
futuramente.

Com este estudo pretende-se contribuir para a promoc¢éo e a educacao
para a saude individual e coletiva, de criangcas portadoras de necessidades
especiais e suas maes. Também se pretende oferecer aos profissionais da
saude subsidios para intervencdes junto a esta clientela, tendo como base a
compreensao da realidade dos sujeitos pesquisados.

Justifica-se ainda a certeza de que o tema é de relevancia social e, que
até o momento, foram realizados poucos estudos especificos abordando a
construgdo da trajetdria das maes de criancas com necessidades especiais,

conferindo originalidade a proposta.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

« Compreender as estratégias utilizadas por mées de criancas em
acompanhamento terapéutico especializado, no enfrentamento e na

ressignificacdo das deficiéncias de seus filhos.

3.2 Objetivos Especificos

* Conhecer os efeitos do entorno social no enfrentamento e na
ressignificagdo das maes sobre a deficiéncia de seus filhos.
» ldentificar as expectativas das maes sobre o futuro de seus filhos

com necessidades especiais.
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4 REFERENCIAL TEORICO

4.1 O nascimento de um filho com necessidades espec  iais

O termo “pessoas com necessidades especiais” estd sendo utilizado
atualmente para substituir “deficiente” ou “pessoas portadoras de deficiéncia”.
Estes conceitos vém evoluindo e se modificando com o passar dos anos,
refletindo no processo histdérico um panorama de conquistas politico-sociais
que resultaram da luta constante de uma populagao estigmatizada e sofrida.

N&o importa a terminologia utilizada para definir estes conceitos, mas sim
0 “peso” que esta definicdo carrega. A pessoa com necessidades especiais
precisa constantemente enfrentar o preconceito de uma sociedade que néao
abre espacos para o esteticamente feio, incapaz e diferente que ninguém esté
preparado para receber no seio familiar.

Quando a mulher se depara com uma gestagcdo, mesmo que n&o
planejada, ocorre naturalmente o desenvolvimento da imagem mental do bebé
gue esta por vir, carregada de impressdes e desejos oriundos de suas proprias
experiéncias. Seu imaginario trabalha depositando na criangca as expectativas
de vida que muitas vezes Ihe foram negadas, criando desde as caracteristicas
fisicas, como a cor dos olhos e cabelos, até as caracteristicas da personalidade
ou futuro profissional do rebento. Nele sdo apostadas as esperancas de um

futuro promissor, melhor do que o reservado a mae, porém, se este bebé
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nasce com alguma malformac&o, a mée precisa passar por um processo de
adaptacao. (KLAUS & KENNEL, 1993)

A familia necessita processar a perda, o luto do bebé sonhado e elaborar
0 “nascimento” psiquico de um filho anormal. Esse estado pode levar o tempo
de uma gestacdo, ou seja, leva cerca de nove meses para que a familia
processe esta nova realidade. (CAVALCANTE, 2001)

Muitas vezes a méae tem sentimentos depressivos por achar que seu filho
ndo tera condi¢cdes de recompensar-lhe o sacrificio materno com resultados
brilhantes, frustrando-se por depositar na crianga sua propria auto-estima.
(SORRENTINO, 1990).

Quando héa o trabalho de luto e elaboracdo, a culpa muitas vezes
experimentada pelas mées podera se transformar na possibilidade da crianca
constituir-se em representacdo do amor parental e ndo em um ser patoldgico,
cujo nome de filho é substituido pelo nome da sindrome, do diagnéstico ou da
deficiéncia. E preciso reaprender a amar aquele bebé real que esta presente e
nao superestimar a patologia que o acompanha. (LEVIN, 2002)

Um diagnostico pode ser interpretado pelas mées de diferentes maneiras,
mas geralmente € um momento que produz um chogque muito doloroso e de
grandes proporc¢des. (CAVALCANTE, 2001)

Com o desenvolvimento técnico-cientifico da modernidade est4 cada vez
mais acessivel detectar, diagnosticar e tratar qualquer distarbio fisico. O
problema se d4 quando nos limitamos somente a esta perspectiva, esvaziando
e anulando a existéncia de um sujeito, buscando incansavelmente uma cura

eficaz para um problema orgéanico. (LEVIN, 2002).



23

Na imensa maioria dos casos as maes se preocupam em saber quais as
necessidades daquele “corpinho” que jA vem marcado como diferente ao de
outros bebés e depositam no médico a funcdo de dar uma resposta a demanda
de solucionar a afeccdo organica e o sofrimento concomitante. (CORIAT,
1997).

A gravidade da deficiéncia é um fator importante, porém cada familia
interpreta e elabora o diagnéstico através de sua prépria histéria. Uma
deficiéncia apresentada objetivamente como minima podera ser vivida pelas
maes como uma verdadeira catastrofe, enquanto outra mais grave podera ser
assumida de maneira positiva por outra familia. (DOMMERGUES, BADER-
MEUNIER & EPELBAUM, 2003).

Na maternidade € o médico o ator principal que devera transmitir as maes
as informacdes clinicas indispensaveis, mas outros profissionais sdo também
importantes para informagfes mais praticas, como o caso do tratamento;
porém devido as necessidades de cada familia isso nao deve ser feito sem um
apoio minimo. O acompanhamento deve ser feito de forma estruturada, cuja
alternéncia dos diferentes papéis e a partiha de como fazer sejam
asseguradas com confianca e determinacdo como forma de garantir qualquer
descontinuidade entre a comunicagao e o tratamento, tornando as méaes aptas
a assumirem os cuidados necessarios e lhes possibilitando assumir além do
papel de maes, o de educadoras e reeducadoras. (CAUBEL, 2003).

As maes supdem que o saber técnico do médico, ou de outro profissional
da saude, seja o Unico capaz de dar conta desta crianga no mundo e esta
suposicdo amarra a crianga a uma imagem na qual o que a diferencia dos

7

outros € somente sua deficiéncia. Se ndo houver uma outra “marca” que
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funcione como um corte, reinserindo este bebé no contexto familiar, nao
acontecera a construcdo de sua subjetividade e ele corre o risco de ser visto
pelos pais eternamente como um deficiente. (BRANDAO, MOLINA, MEIRA &
JERUSALINSKY, 1997).

Uma das primeiras propriedades de um corpo € a de possuir um nome
proprio (nunca o de uma patologia) que o denominara em relacdo aos outros e
a partir do qual podera estruturar em sua imagem realizando o funcionamento
cénico de filho-crianca, adquirindo uma dimensdo subjetiva que se opde a
organicidade. Nao superestimar 0 que surge no organico é a ténica dessa
premissa, ndo perceber a crianga como a imagem do 6rgdo com falhas, que
necessita ser recuperado, medicado, reabilitado, mas como uma imagem de
corpo gque adquire existéncia em sua esséncia estruturadora. (LEVIN, 2002).

O profissional que se deparar com maes em situagdo de descoberta e
impoténcia perante o diagndéstico deve ajuda-las a perceber tudo o que existe
no filho como potencialidade, baseando-se no fato de que a criangca vé a si
mesma como é vista, o olhar das maes pode ajuda-la a construir seu “eu”.
(BRANDAO, MOLINA, MEIRA & JERUSALINSKY, 1997).

Cabe entdo, ao profissional que atender essa demanda, reinstituir nas
maes um saber que lhes é inato: o exercicio da maternidade, com todo
significado que esta funcdo implica, carregado de afeto e cumplicidade,
fortalecendo os vinculos e levando-as a acreditarem na importancia de seu
papel, ajudando-lhes frente a perspectiva de lidar com a fragilidade de um
diagnostico, que muitas vezes é um roétulo incapacitante a um individuo que

clama por uma chance numa sociedade excludente e segregadora.
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4.2 O deficiente e o contexto sécio-histérico

Os problemas sociais entre os deficientes jA ocorrem desde os tempos
mais remotos da civilizagdo. Na Antiglidade podiam se observar basicamente
dois tipos de atitudes para com pessoas doentes ou deficientes: de aceitacdo e
de eliminacdo, menosprezo ou destruicdo. (CARMO, 1991).

Sabe-se que em Esparta, criancas portadoras de deficiéncias fisicas ou
mentais eram consideradas sub-humanas, sendo eliminadas e abandonadas
pois ndo estavam em consonancia com os ideais atléticos, estéticos e potentes
dos guerreiros. Ao longo da ldade Média sofreram com o julgamento das
pessoas que associavam corpos disformes e mutilados com maldade, feiticaria
e elementos sobrenaturais, refletindo a falta de conhecimentos mais profundos
sobre a doenca e suas causas. Essa ligacdo do demoniaco com deformidade
fisica podia ser facilmente percebida no campo das artes, onde encontramos
quadros pintados com individuos monstruosos, tortuosos, desproporcionais,
fruto do pensamento do povo da época, que acreditava que um corpo
deformado poderia abrigar uma mente também deformada. (AMARAL, 1994;
CARMO, 1991).

Com a hegemonia da nog¢éo de pecado, a teologia da culpa e as correntes
do cristianismo ortodoxo, as pessoas deficientes se tornaram culpadas da sua
prépria deficiéncia. (CECCIM, 2001).

Somente no periodo Renascentista € que se conseguiu caminhar rumo a
superacdo desta fase da historia, significando grande marco no campo dos
direitos e deveres dos deficientes. Este periodo teve como principal

caracteristica humanista a busca do reconhecimento do valor do homem
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associado ao naturalismo e a pesquisa da natureza, trazendo grandes avangos
no campo da reabilitagéo fisica.

Reportando para a modernidade, segundo Crespo (1995), foi na década
de 70 que surgiram as lutas de diferentes entidades internacionais em prol da
pessoa com deficiéncia, culminando com o estabelecimento do “Ano
Internacional do Deficiente” em 1981, promovido pela ONU em que se
comecou a pensar quais os termos ou definicdes pudessem melhor representar
a sua realidade. Em 1975, a ONU (Organizacao das Nac¢des Unidas) aprovou a
declaracéo dos direitos das pessoas deficientes, que estabelece em seu artigo

10

“O termo pessoa deficiente refere-se a qualquer
pessoa de assegurar-se por si mesma, total ou
parcialmente, as necessidades de uma vida individual ou
social normal, em decorréncia de uma deficiéncia
congénita ou ndo, em suas capacidades fisicas ou

mentais”.

Na pesquisa e na pratica da area da deficiéncia existem imprecisos
conceitos, com variacdes relacionadas ao modelo médico e ao modelo social,
que resultam em dificuldades na aplicacédo e utilizacdo do conhecimento
produzido. A maneira de classificar as doengas sempre foi preocupacéo entre
os profissionais de saude, surgindo na IX Assembléia da OMS, em 1976, uma

nova conceituacdo traduzida para o0 portugués como Classificacdo
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Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID),

publicada em 1989. (AMIRALIAN et al., 2000).

Conforme a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), a CIDID propde uma
classificacdo da conceituacdo da deficiéncia que pode ser aplicada a varios
aspectos da saude e da doenca, sendo um referencial unificado para a area.
Estabelece, com objetividade, abrangéncia e hierarquia de intensidades, uma
escala de deficiéncias com niveis de dependéncia, limitacdo e seus respectivos

cadigos. Por essa classificacdo sdo conceituadas:

“Deficiéncia: perda ou anormalidade de
estrutura ou funcdo psicoldgica, fisioldgica ou
anatbmica, temporaria ou permanente. Representa
a exteriorizacdo de um estado organico, uma

perturbacao no orgao.

Incapacidade: restricdo, resultante de uma
deficiéncia, da habilidade para desempenhar uma
atividade considerada normal para o ser humano.
Representa a objetivacdo da deficiéncia e reflete os
disturbios da propria pessoa, nas atividades e

comportamentos essenciais a vida diaria.

Desvantagem: prejuizo para o individuo,

resultante de uma deficiéncia ou uma incapacidade,
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que limita ou impede o desempenho de papéis de
acordo com a idade, sexo, fatores sociais e
culturais. Representa a socializacdo da deficiéncia e
relaciona-se as dificuldades nas habilidades de

sobrevivéncia.”

A década de 80, do século XX, no Brasil, foi marcada por lutas e
mobiliza¢cbes sociais variadas no intuito de resgatar a cidadania da populacéo,
através do direito as elei¢cdes diretas, bem como a elaboracdo de uma nova
carta constitucional, que entre outras coisas, garantisse também os direitos das
pessoas deficientes.

Em 1997, a OMS, reapresentou a Classificagcdo Internacional, com novo
titulo e novas conceituagbes, denominada de Classificacdo Internacional das
Deficiéncias, Atividades e Participacao — CIDDM-2 — modificando a limitagdo da
atividade, antes chamada de incapacidade, para dificuldade no desempenho
pessoal. Este termo deixou de ser utilizado por desqualificar socialmente o
individuo. Esta nova abordagem representou um marco significativo na
evolucdo dos conceitos, em termos filosoficos, politicos e metodologicos,
propondo uma nova forma de encarar as pessoas portadoras de deficiéncia e

suas limitacoes. (AMIRALIAN el al., 2000).

4.3 Inclusdo Social

Na raiz dessa nova abordagem esta a perspectiva da inclusao social,

termo caro em nossos dias, mas que corre o risco de banalizacdo. E curioso
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observar que quem exclui sdo sempre 0s outros e quem se propde a incluir
tende a receber um reconhecimento social, mas o que se constata € uma
imensa dificuldade da sociedade para efetivar suas proposi¢oes, verificando-se
a necessidade de uma constante revisdo de suas praticas inclusivas, por vezes
excludentes e discriminatérias. (QUINTAO, 2005).

A fim de compreender o que é sociedade, Eizirick (2002), enfoca o poder
enquanto conceito fundamental, referindo que este produz saber, gera
discursos e praticas, constitui formas de subjetivacdo. Busca em Foucault
elementos que apontam para a compreensao da constituicdo do sujeito
contemporaneo e coloca que, para este autor, o sujeito se constitui por meio de
praticas de liberdade e a partir certamente de um numero de regras, estimulos
e convencgdes que encontramos No meio social.

Foucault (2005) relaciona a ligacdo do discurso com o desejo e com 0
poder, evidenciando que o discurso ndao é simplesmente aquilo que se
manifesta (ou oculta) o desejo; e também é objeto de desejo sendo o discurso
nao apenas aquilo que traduz as lutas ou os sistemas de dominacdo, mas
aquilo pelo que se luta. Refere que o louco é aquele cujo discurso ndao pode
circular como o dos outros, pois historicamente, através das suas palavras
podemos reconhecer sua loucura. Percebemos aqui, que o portador de
deficiéncia mental pode ter dificuldades de compatrtilhar do discurso social.

Cordi e col. (1997) afirmam que vivemos a tensdo de ser individuos e
sociedade ao mesmo tempo. Individuo e sociedade sdo fenbmenos que se
integram, pois a vida humana é convivéncia. Cita ainda que, como individuos,
mantemos uma relacdo de independéncia para com a natureza que nos

envolve e uma relacdo de autonomia quanto as estruturas sociais nas quais
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nos envolvemos. Todavia, dependemos da natureza para sobreviver e da
sociedade para nos desenvolver. Temos dificuldades em viver sozinhos; afinal,
somos seres dependentes e associativos.

A incluséo social é o processo pelo qual a sociedade se adapta para poder
incluir, em seus sistemas sociais gerais, pessoas com necessidades especiais
e, simultaneamente, estas se preparam para assumir seus papéis na
sociedade. Constitui um processo bilateral no qual, as pessoas, ainda
excluidas, e a sociedade buscam, em parceria, equacionar problemas, decidir
sobre solugcbes e efetivar a equiparacdo de oportunidades para todos.
(SASSAKI, 2003).

Nao podemos deixar de pensar que o portador, muitas vezes encontra-se
esquecido no social e que ao classifica-lo como portador de necessidades
especiais, também podemos estar incluidos de alguma forma nesse contexto,
uma vez que todos apresentamos diferencas. E através da imagem, que uma
pessoa com deficiéncia denuncia explicitamente sua condicdo de imperfeicdo
humana e que de certa forma também nos iguala, pois somos todos
imperfeitos. Passamos ndo mais a questionar como se da o choque da imagem
da imperfeicdo pelo olhar do outro, que de acordo com o discurso social, s
tem valor a imagem de um corpo perfeito com falhas restauradas, mas
tentamos agora entender qual o efeito subjetivo disso no sujeito portador.
(QUINTAO, 2005).

Alguns avancos na direcdo de uma pratica inclusiva em relagdo ao
portador de deficiéncia vém acontecendo, a medida que tem sido promovidos

espacos para debate e trocas de experiéncias no campo da educagéo, da
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saude, da questdo da acessibilidade aos espacos publicos e privados

(QUINTAO, 2005).

4.3.1 Acesso a Educacao

Nas ultimas décadas e mais especificamente a partir da Declaracdo de
Salamanca, em 1994, a inclusdo escolar de criancas com necessidades
especiais no ensino regular tem sido tema de pesquisas e eventos cientificos,
abordando-se desde os pressupostos tedricos politico-filosoficos até formas de
implementacdo das diretrizes estabelecidas na referida declaracdo
(SANT ANA, 2005).

Declaragao de Salamanca:

“Os jovens com necessidades
educacionais especiais devem receber
ajuda para fazer uma eficaz transicdo da
escola para a vida adulta produtiva. As
escolas devem ajuda-los a se tornarem
economicamente ativos e prover-lhes as
habilidades necessarias no dia-a-dia,
oferecendo treinamento em habilidades que
respondam as demandas sociais e de
comunicacdo e as expectativas da vida
adulta. Isto requer tecnologias apropriadas

de treinamento, incluindo experiéncia direta
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em situacdes de vida real fora da escola.
(....) A experiéncia em muitos paises
demonstra que a integracédo das criancas e
jovens com necessidades educacionais
especiais € melhor atingida dentro de
escolas inclusivas que atendem todas as
criancas na comunidade. Enquanto as
escolas oferecem ambientes favoraveis
para se conseguir oportunidades iguais e
participacdo plena, seu sucesso exige um
esforco em conjunto, ndo somente de
professores e funcionarios da escola, como
também de alunos, pais, familias e
voluntéarios.” (SASSAKI, 2003, p.115 e120)

A histéria da atencdo educacional para pessoas com deficiéncia teve
também as fases de exclusdo, segregacao institucional, integracéo e incluséo.
(SASSAKI, 2003).

As mudancas na educagéo, no sentido de buscar a inclusdo de alunos
portadores de deficiéncia no ambiente de ensino regular, podem ser benéficas
para o amadurecimento e desenvolvimento ndo sO6 desses alunos, mas
também daqueles sem necessidades educativas especiais (BATISTA, 2004).

E necessario que, na pratica, seja adotada uma politica educacional que
promova mudangas curriculares, efetivando a participagcdo dos pais no
processo de incluséo, instrumentalizando as escolas, capacitando e apoiando

os profissionais (BATISTA, 2004).
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A intervencdo junto aos alunos deficientes ndo é suficiente;
concomitantemente, faz-se necessario a intervengcdo junto aos colegas que
estardo proximos delas, de modo a assegurar uma real inclusdo. A analise da
aceitacdo e do desenvolvimento das interagbes sociais de alunos portadores
de necessidades especiais por seus colegas de escola contribui, ndo somente
para uma avaliacdo das consequéncias sociais para 0s estudantes em
ambiente inclusivo, mas também para auxiliar no esbo¢co de uma pratica
educacional inclusiva que promova a interacdo e aceitacdo social de todos os
estudantes (BATISTA, 2004).

Estudos recentes sobre a atuacdo do professor em classes inclusivas
apontam que o0 sucesso de sua intervengdo depende da implementacdo de
amplas mudangas nas praticas pedagogicas, quais sejam: a ado¢do de novos
conceitos e estratégias, como a educacdo cooperativa;, a adaptacdo ou
reconstrucdo de curriculos; o uso de novas técnicas e recursos especificos
para essa clientela;, o estabelecimento de novas formas de avaliagcdo; o
estimulo a participacéo de pais e da comunidade nessa nova realidade social e
educacional. Depende, além disso, de atitudes positivas frente a inclusdo de
criancas com necessidades especiais no ensino regular (MANTOAN apud

SANT ANA, 2005).

4.3.2 Acesso ao Lazer

Quando os portadores de deficiéncia comecaram a sair de casa ou da

instituicdo para usufruir do seu direito ao lazer e recreacdo, descobriram que
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praticamente todos os lugares eram inacessiveis: cinemas, teatros,
restaurantes, museus, hotéis e assim por diante (SASSAKI, 2003).

Ademais, no passado, ndo se reconhecia que as atividades de lazer e
recreacdo tivessem a mesma importancia, por exemplo, que a fisioterapia
(SASSAKI, 2003).

Brown apud Sassaki (2003) indica que o lazer e a recreacdo sao fatores
importantes no processo de reabilitacdo e que pessoas bem sucedidas no
trabalho tinham antes desenvolvido habilidades no lazer.

Para as pessoas com deficiéncia, competicdes esportivas ou atividades de
carater competitivo fazem parte do esporte adaptado e do esporte
paraolimpico. Com base na aplicagdo de um método da esporteterapia €
possivel induzir a neuroplasticidade, melhorando a capacidade motora em
casos, por exemplo, de paralisia cerebral (FONSECA, 2004).

Sob nenhuma circunstancia podemos privar o deficiente de vivenciar
experiéncias precoces que venham a garantir-lhe a estimulacdo adequada,
sendo necessario a sua participacdo efetiva no convivio social.

E necessario combater o preconceito e a ignorancia através da
informagéo, para evitarmos atitudes de receio, rejeicdo ou negacdo, que sdo
causadas por caréncia de contato com individuos portadores de necessidades
especiais. O tipo de vida e futuro que essas criancas terdo quando crescerem
dependera em grande parte delas mesmas, mas sofrera também a influéncia
da sensibilidade, das atitudes, do conhecimento e da personalidade em geral
dos pais e familiares. A sociedade também tera grande participacdo na

formacao desses seres humanos, pois estipulard o que deles seré exigido, que
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espécie de ajuda receberédo e se serdo aceitos ou rejeitados (BUSCAGLIA,

2002).

4.3.3 Acesso a Saude

O longo processo percorrido para a organizacdo do Sistema de Saude no
Brasil teve éxito nos anos 80, do século XX, durante o periodo de transicédo
democratica, em que o Pais saia da ditadura para a Nova Republica. Neste
periodo aconteceu a VIII Conferéncia Nacional de Saude, em 1986, para
discutir uma nova proposta de estrutura e de politica de saude nacional, cujas
conclusdes constituiram o Projeto de Reforma Sanitaria Brasileira e foram
levadas & Assembléia Nacional Constituinte em 1987, para elaboragdo da Nova
Constituicdo Federal Brasileira, culminando com a criagéo do Sistema Unico de
Salde (SUS). (ANDRADE, SOARES & CORDONI, 2001).

Nesta Conferéncia foi estabelecido que a “Saude é direito de todos e
dever do Estado” e foram definidos os principios finalisticos da Reforma
Sanitaria:  participacdo, equidade, descentralizacdo, integralidade e
universalizagdo. (ANDRADE, SOARES & CORDONI, 2001).

A Integralidade aponta para a superacdo da dicotomia servigcos
preventivos versus curativos onde nao atue somente a assisténcia individual,
mas a prevenc¢do de doencas e promoc¢do de saude, extrapolando, inclusive o
setor saude. (ANDRADE, SOARES e CORDONI, 2001).

Analisando o conteudo global do direito a integracdo social das criancas
portadoras de deficiéncias, podemos considerar o direito a satde como direito

secundario ao direito a igualdade. O direito a saude compreende o direito de
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estar sao, e isso implica principalmente direito a prevencao de doencas
(FONSECA, 2004).

O sistema institucional de saude, na pratica diaria, apresenta dificuldades
que impedem a satisfacdo das necessidades de assisténcia a saude da
totalidade da populacdo. Um dos fatores que contribuem para essa situacdo é
a inacessibilidade de numerosos grupos da populacdo aos servigos de saude.
(UNGLERT et al, 1987).

“O direito a saude nao significa, apenas, o direito
de ser sdo. N&ao significa apenas o direito a
tratamento de saude e manter-se bem. O direito a
saude engloba o direito a habiltacdo e
reabilitacdo, devendo-se entender saude como o
estado fisico e mental que possibilita ao individuo
ter uma vida normal, integrada socialmente. A
funcdo do Estado, cumprindo a obrigacdo de
garantir o direito a saude, passa pela reabilitacéo,
proporcionando ao individuo o0s meios de
reintegracdo social. Infelizmente, o Estado ainda
nao oferece servicos de reabilitacdo em proporcao
suficiente para atender a demanda de criancas e
jovens. A situacdo é agravada pelas criancas que
vivem em areas rurais ou longe das regifes
metropolitanas e tém que percorrer grandes
distancias para chegar até as instituicbes.”

(FONSECA, 2004).
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A promocgdo de saude ultrapassa o0 conceito de auséncia de doenca,
atuando sobre os determinantes de saude que passam pelas condi¢des de vida
da populagdo, com ag¢des intersetoriais de educacéo, habitacdo, renda, lazer,
trabalho, alimentacdo, meio ambiente, saneamento e prestagdo de servigos
sociais. (SICOLI & NASCIMENTO, 2003).

No Brasil é possivel constatar que historicamente as pessoas portadoras
de deficiéncias fazem parte de um grupo populacional triplamente excluido da
sociedade, pela pobreza, pela deficiéncia e pelo preconceito. Podemos
considerar resultado desta falta de interesse por este grupo social o fato de que
aproximadamente 70% das deficiéncias no Pais poderiam ter sido evitadas
com programas de prevencdo e assisténcia durante a gravidez e primeiros

anos de vida da criangca. (FONSECA, 2004).

4.4 Integralidade

O processo da reforma sanitaria brasileira baseou-se na preocupagdo com
a construcdo de um sistema de saude Unico, de acesso universal, sob gestdo
descentralizada e orientada pelo atendimento integral, com qualidade real de
atencdo individual e coletiva assegurada aos usuarios. (CECCIM & FERLA,
2003)

A reforma sanitadria imprime uma caracteristica qualitativa na prética
médico-sanitaria através de uma nova relacdo entre os servicos e o cliente,

considerando que a subjetividade e a individualidade de cada um, em relacdo a
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doenca, dor e sofrimento se expressam no movimento de busca por atencgao,
na demanda. (CAMPOS, 1992)

A integralidade ndo deve ser vista como um conceito de significado Unico,
e sim como o conjunto de tendéncias cognitivas e politicas, que de alguma
forma imbricam entre si, ou como uma acgéo social que resulta da interacao
democratica entre os atores no cotidiano de suas praticas de saude.
(PINHEIRO & LUZ, 2003)

Um dos grandes desafios € buscar um outro modo de operar o trabalho
em saude, através da construcdo de relacdes entre o trabalhador com os
usuarios, buscando uma relagdo mais solidaria, com responsabilidade na
qualidade da assisténcia ofertada, dispondo do conhecimento e saber a servi¢co
do usuério. (MERHY, 1994)

O atendimento integral requer o desenvolvimento do aprendizado e da
pratica multiprofissional, a diversificacdo dos cenarios de aprendizado e pratica
e a incorporacdo da escuta, tanto na explicacdo do processo saude-doenca-
cuidado-qualidade de vida, como na orientagao terapéutica ou de protecéo da
vida. (CECCIM & FERLA, 2003).

Segundo Mattos (2003) a “integralidade focalizada” acontece no espaco
bem delimitado de um servico de saude. Nesta modalidade, a integralidade
significa o encontro do usuario com a equipe de saude, caracterizado pela
preocupacao e pelo compromisso do profissional em realizar a escuta das
necessidades de saude da pessoa / usuério que busca 0 servico com uma
demanda especifica. Cabe a equipe decodificar e atender da melhor

maneira possivel a demanda, verbalizada ou ndo pelo usuario.



39

Tanto trabalhadores isolados, como categorias profissionais inteiras, sao
limitadas em perceber as demandas apresentadas pelos sujeitos que sofrem. E
possivel criar estratégias para lidar com este problema, colocando o trabalho
inter e multidisciplinar como fundamental, para atender as necessidades da
clientela. (CAMARGO JUNIOR, 2003).

Tais estratégias ndo séo de facil execugdo, pois constatamos no cotidiano
dos servicos de saude frequente confronto entre profissionais que deveriam
atuar visando o bem estar do cliente, pois ha uma grande dificuldade na
mediacédo dos saberes dentro da equipe multidisciplinar. E preciso exercitar a
pratica compartilhada dentro da equipe de profissionais estabelecendo rotinas
que favorecam o didlogo entre eles, de forma a praticar o conceito de
integralidade. (ARAUJO, 2003)

Saber escutar e fazer com que o outro escute é valorizar 0 gesto e
concentrar na acao todas as possibilidades e visées. Quando recuperamos a
sutileza, a sensibilidade e os sentidos, objetivando a melhoria da qualidade de
vida das populacdes, nos permitimos uma conjuncao entre sujeito e acao.
(PINHEIRO & LUZ, 2003)

As necessidades singulares de saude das pessoas devem constituir o alvo
dos servicos de saude, desde a rede bésica até os servigos altamente
especializados. Essa dimensao da integralidade denomina-se “integralidade
ampliada”, compreendendo a articulagdo das mdltiplas integralidades
focalizadas numa rede processual e institucional, tendo como epicentro cada
servico de saude. Assim, as necessidades reais das pessoas se articulam em
fluxos e processos de diferentes niveis, fazendo com que a integralidade no

“micro” seja refletida no “macro”. A organizacao inter-setorial do “macro” deve
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resultar em maior possibilidade de integralidade ao nivel do “micro”,
possibilitando a resolubilidade na resposta (CECILIO & MERHY, 2003).

Compreender a natureza do sofrimento e seus fatores determinantes
incluindo os sujeitos como atores principais no campo da saude é um desafio.
(LACERDA & VALLA, 2003)

O modelo biologicista e mecanicista apontado por Campos (1992), coloca
uma ‘camisa-de-forca’ a abordagem do sujeito, pois o saber clinico parte da
hipotese que as manifestacdes de subjetividade das pessoas ndo séo
passiveis de uma abordagem cientifica.

Os processos historicos da formagdo dos profissionais de saude e a
formulagcdo dos modelos assistenciais, através da utilizagdo da categoria
integralidade, vém se estruturando a partir de uma acao social especifica que
pode incluir os aspectos objetivos e subjetivos, resultantes da interacéo/relagcéo
dos atores em suas praticas no interior das instituicbes. (PINHEIRO & LUZ,
2003)

Quando atendemos uma mae e uma crianga portadora de necessidades
especiais, torna-se necessario efetivar a integralidade em todos os momentos,
desde o parto, comunicacao do diagnostico, orientagdo e acesso a servigos de
salude especializados, onde cada profissional ou equipe de profissionais devera
perceber a subjetividade e as necessidades de cada usuario, mantendo o
dialogo sincero, tanto na relagdo profissional-usuario, quanto na relacédo
profissional-equipe. Deve-se exercitar a ética e 0 respeito entre todos que
atendem a mé&e e o bebé, e principalmente prestar atendimento articulado nos
principios da integralidade, de forma a proporcionar uma melhor qualidade de

vida a ambos.
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4.4.1 Acolhimento, Vinculo e Cuidado

As préticas assistenciais invocam situagfes entre profissionais da saude e
sujeitos sofredores que almejam reduzir seu sofrimento. Para a biomedicina a
assisténcia consiste em buscar na doenca a causa do sofrimento e aplicar
tecnologias que combatam a doenca. Se houver outro tipo de sofrimento que
ndo se reduza a enfermidade, tal como o sofrimento provocado pelas
tecnologias de diagnéstico e tratamento é possivel que alguns profissionais o

neguem sistematicamente. (MATTOS, 2003)

Os profissionais de saude, inseridos na racionalidade do modelo
biomédico, focalizam a doenca, priorizando a objetividade do diagndstico, que
estd cada vez mais acessivel pelo crescente investimento em aparelhagens de
alta tecnologia, mas que encarecem 0 custo da medicina e mantém um
distanciamento fisico do paciente. (LACERDA & VALLA, 2003)

Quando lidamos com criangas que nascem com alguma malformacéo,
sindrome ou deficiéncia, este diagndstico deve ser dados aos pais de maneira
cautelosa, porém esclarecedora, baseada nos principios da integralidade,
acolhimento e vinculo.

O profissional precisa ter disponibilidade e tempo para escutar e respeitar
o relato e as queixas dos pacientes — neste caso a puérpera- além de informar-
Ihe sobre as possibilidades terapéuticas. (LACERDA & VALLA, 2003)

O acolhimento se da como uma escuta qualificada do usuéario, através do

compromisso com a resolucdo de seu problema de saude, propondo sempre
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uma resposta positiva e encaminhamentos seguros quando necesséario. O
vinculo baseia-se no estabelecimento de referéncias do usuério a uma dada
equipe de trabalhadores, cuja responsabilidade sobre o usuario diz respeito a
producéo de cuidado. (MERHY, et al 2003)

O delicado processo de coordenacgéo do cuidado se faz através da criacao
de pontes entre os profissionais que devem conversar para que o cuidado se
realize. O ato médico detém o monopdlio do diagnéstico e da terapéutica
principal e determina situacbes de comando/execu¢cdo, num modelo
hierarquizado, gerando muitas vezes disputas institucionais. Se existem Vvarios
profissionais envolvidos no cuidado é preciso criar mecanismos que facilitem a
coordenacdo das préaticas cotidianas do hospital, de forma mais leve e com
melhor comunicag&o entre eles. (CECILIO & MEHRY, 2003)

O cuidado comeca ao acolher os pacientes e aceitar seu sofrimento como
real e os beneficios da relacdo médico-paciente (ou outro profissional de
saude) podem ser decorrentes do apoio social, informativo e emocional. O
fornecimento de informacbes, conselhos, discussdo sobre tratamento e
prognéstico, além do esclarecimento de duvidas faz parte do apoio informativo.
(LACERDA & VALLA, 2003)

Cecilio & Mehry (2003) enfocam a concepcéo de hospital como uma rede
de cuidados onde os coordenadores terdo que ajudar a criar o rompimento dos
seus limites, transversalizando por outros servicos. Como na assisténcia ao
parto, somente pensada na integralidade quando ocorre articulagdo entre o
hospital e a rede basica, na qual inicia a producdo do cuidado com o Pré-natal
e continua apos o parto (cuidados com a puérpera e o recém-nascido). O

momento de alta de cada paciente deve ser pensado como um momento
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privilegiado, a continuar o tratamento em outros servicos, construindo
ativamente a linha de cuidado necesséria aquele paciente especifico.

O processo de cuidar € a forma como se da o cuidado, definido por
Waldow (1998) como o desenvolvimento de ac¢des, atitudes e comportamentos
realizados para e com o0 paciente, no sentido de promover, manter, ou
recuperar sua dignidade e totalidade humana.

Como o ser humano é um ser de cuidado, ele coloca cuidado em tudo o
gue faz ou projeta, vivendo a experiéncia fundamental de valor, daquilo que
tem importancia. (BOFF, 1999)

Pessini & Bertachini (2004) reforcam que apdés o0 nascimento a mée
precisa garantir ao bebé a satisfacéo de suas necessidades, bem como quando
as satisfazia em seu ventre e que a presengca materna influencia as
possibilidades de desenvolvimento da crianca que aprende, através de suas
experiéncias de prazer e frustracao, a lidar com os conflitos futuros. O cuidado
da mé&e com o bebé geralmente se da carregado de sentimentos afetivos.

Como o cuidado é considerado uma interacdo interpessoal, mesmo em
uma intervencdo terapéutica, deve-se priorizar elementos como respeito,
consideracao, compaixao e afeto, e o cuidador deve expressar conhecimento e
experiéncia na prestacado de informacdes e na educacdo do paciente e sua
familia. (WALDOW, 1998)

O cuidador é convocado, assim como a méde com seu bebé, a exercitar o
cuidado, protegendo seu paciente de estimulos e situacdes que ele ndo é
capaz de suportar em certo momento da vida. (PESSINI & BERTACHINI, 2004)

No caso de mées de criancas deficientes, o processo de acolhimento e

cuidado deve ser duplo, atendendo as necessidades de ambos. Deve ser
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legado a mae o direito de falar, chorar, escutar, enfim, ser acolhida na
dimensdo de suas expectativas, e ao bebé deve ser garantido o direito ao
cuidado, sob responsabilidade assistencial dos servicos de saude, por cada
profissional que o acompanhar, durante a internacdo, alta hospitalar e

consequentemente, por toda a vida.
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5 METODOLOGIA

5.1 Tipo de Pesquisa

A pesquisa se dara através de uma abordagem qualitativa, de carater
exploratorio, que utilizara o método pesquisa-acao para responder ao problema
e alcancar os objetivos propostos.

A pesquisa qualitativa responde a questées muito particulares do universo
de significados, motivos, aspiragdes, crencas, valores e atitudes do espaco
mais profundo das relagcbes, processos e fenOmenos que nao podem ser
reduzidos a operacionalizagdo de variaveis. (MINAYO, 2001). As pesquisas
exploratérias tém como principal finalidade o esclarecimento ou a
transformacao de conceitos ou idéias, visando a formulagéo de problemas mais
precisos ou de hipéteses que possam ser objeto de estudos posteriores. (GIL,
2002)

A pesquisa-acgdo surgiu no ambito das ciéncias sociais como necessidade
de modificar a realidade através de uma mudanca cultural, que so é possivel se
partir da base da sociedade, ou de pequenos grupos sociais. (LEWIN,1998
apud AFONSO, 2006).

Trata-se de um tipo de pesquisa social que realiza estreita associagao
com uma acgdo ou com a resolucado de um problema coletivo, acompanhando e

avaliando as acOes desencadeadas em funcdo desse(s) problema(s),
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aumentando o conhecimento dos pesquisadores e o conhecimento ou “nivel de

consciéncia” dos grupos considerados (THIOLLENT, 2003).

5.2 Campo de Pesquisa

O campo de pesquisa se define como o recorte que o pesquisador faz em
termos de espaco e que representam uma realidade a ser estudada a partir de
concepcoes tedricas que fundamentam o objeto da investigacdo. A entrada no
campo deve acontecer através de uma aproximagdo, com as pessoas da area
selecionada e a posterior apresentacdo da proposta de estudo aos grupos
envolvidos. Deve-se cultivar um envolvimento compreensivo com 0s atores no
campo e manter uma postura em relagdo a problematica a ser estudada sem
envolvimento que permita posicionamento de superioridade ou inferioridade
frente ao que se busca entender. (CRUZ NETO, 2001).

O local escolhido para realizacdo da pesquisa, apds anuéncia da
Instituicdo, serd a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Novo

Hamburgo (APAE), pois € onde a pesquisadora realiza sua pratica profissional.

5.3 Sujeitos do Estudo

O grupo pesquisado sera formado por oito a dez mées de criancas
portadoras de necessidades especiais que frequentam a APAE de Novo
Hamburgo, escolhidas intencionalmente, variando o tempo de nascimento de

seus filhos e de acompanhamento terapéutico especializado. A idade dos filhos
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podera ser a partir do primeiro més de vida, desde que esteja freqiientando os
atendimentos terapéuticos.

Na APAE de Novo Hamburgo sdo atendidas criancas com varias
patologias, sendo as mais encontradas, Sindrome de Down e Paralisia
Cerebral. Esta pesquisa terd como critérios de inclusdo maes de criangas
portadoras de Paralisia Cerebral, pois essa patologia geralmente traz mais
incapacidades fisicas e cognitivas, levando a um quadro de instabilidade da

familia, que necessita ser trabalhado no atendimento terapéutico especializado.

5.4 Coleta de Dados

ApoOs a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa se dara
a aplicacdo da coleta de dados, através da técnica de oficinas educativas, cujo
trabalho alicerca-se numa relagdo horizontal entre técnicos e populagéo, tendo
em vista seus objetivos de resgatar os conhecimentos existentes, manifestarem
0s sentimentos relativos a vivéncia, facilitar a expressdo e comunicagdo do
grupo (SAWAIA; LANE, 1994).

Afonso (2006) explica que oficinas estruturadas em grupo independem
do numero de encontros, sendo focalizado em torno de uma questao central
que o grupo se propde a elaborar, em um contexto social. A elaboracdo que se
busca na Oficina ndo se restringe a uma reflexdo racional, mas envolve os
sujeitos de maneira integral, trabalhando com significados afetivos e vivéncias
relacionadas com o tema a ser discutido.

Os dados serdo coletados semanalmente, totalizando oito encontros de

uma hora e meia cada, em que serdo abordados os seguintes temas:
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significado da deficiéncia, sentimentos (amor, raiva, culpa, tristeza, impoténcia),
iniciativas para ajudar seu filho, o papel do cuidador, preconceito social,
expectativas quanto ao futuro dos filhos e anulacdo da condi¢cdo feminina para
assumir somente o papel de méae. O roteiro das oficinas foi elaborado e
adaptado pela pesquisadora através da consulta ao livro Oficinas em dinamica
de grupo na area da saude, organizado por Lucia Afonso (2006) e de suas
experiéncias pessoais com trabalhos em grupo (Apéndice A). Para auxiliar na
coleta de dados a pesquisadora contara com uma pessoa voluntaria, estagiaria
de psicologia da Unisinos, na Instituicdo onde serd aplicada a pesquisa. A
voluntaria estd devidamente qualificada para auxiliar na execucao das oficinas,

pois compreende a tematica por fazer parte de seu estagio curricular.

5.5 Andalise dos Dados

Os dados serdo coletados através de gravacdo de audio e video, com
autorizacdo dos participantes e imediatamente transcritos, a fim de reduzir os
riscos de distorcdo dos dados, e posteriormente analisa-los.

A transcricdo deve ser um registro tdo detalhado do discurso a ser
analisado, a fim de ndo perder as caracteristicas centrais da fala (BAUER &
GASKELL, 2002).

A transcricdo é seguida por uma leitura cética dos dados para familiarizar-
se com o texto e suspender a crenga naquilo que é tido como algo dado (GIL,
2002). A etapa seguinte é a codificacdo em categorias que serdo determinadas
pelas questdes de interesse. Inicialmente de forma mais abrangente com o

propdsito de incluir todos os pontos importantes até chegarmos a categorias
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mais especificas. A codificacdo envolve uma comparagdo constante dos
fendmenos, casos e conceitos, assim como a formulacdo de questbes dirigidas
ao texto. O desenvolvimento envolve a formulagéo de redes de categorias ou
conceitos e suas relacdes (FLICK, 2004).

A partir dos dados ja transcritos e codificados é feita a analise do discurso.
Esse processo combina analise linglistica com analise de processos de
conhecimento e construgbes, sem restricAo aos aspectos formais das
apresentacoes e processos linguisticos (FLICK, 2004).

As préticas discursivas, segundo Spink (1999), podem ser definidas como
linguagem em acédo, as maneiras de produzirem sentidos e posicionar-se nas
relacdes sociais cotidianas.

O que ha em comum entre as diferentes perspectivas de andlise do
discurso é que todas rejeitam a nocgdo realista de que a linguagem é
simplesmente um meio neutro de refletir, ou descrever o mundo. E uma
convicgdo da importancia central do discurso na constituicdo da vida social
(GIL, 2002).

As praticas discursivas deixam claro que falar é algo diferente de
exteriorizar um pensamento ou realidade, falar é fazer algo, criar aquilo de que
se fala, quando se fala. (INIGUEZ, 2004).

O estudo pretendera verificar a producdo de sentidos de um grupo de
maes — na dindmica das relagbes sociais historicamente datadas e
culturalmente localizadas — e o meio pelo qual constroem os termos a partir dos
quais compreendem e lidam com as situagdes e fen6menos a sua volta (Spink,

1999).
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Segundo Bakhtin apud Spink (1999) a linguagem € uma pratica social e os
sentidos séao produzidos na coletividade, o que torna essa pesquisa ainda mais
rica. Austin apud Trivifios (2001) afirma que quando falamos nao estamos
expressando um significado e sim que estamos fazendo alguma coisa. A
interacdo gerada nos grupos corresponde a uma acéo, esta pode ser desde
uma simples manifestacdo até uma ressignificagdo de conceitos a partir de sua

verbalizacéo.

5.6 Aspectos Eticos

Conforme os principios éticos previstos na Resolug¢do n°. 196 de 10 de
outubro de 1996 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da Saude
(1996), o projeto de pesquisa sera submetido a avaliacdo do Comité de Etica

em Pesquisa da Universidade do Vale do Rio dos Sinos — UNISINOS.

ApOs aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa, a proposta de estudo
serd encaminhada a diretoria da Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais de Novo Hamburgo, para o conhecimento do processo de
pesquisa.

A proposta de pesquisa sera realizada apos a anuéncia da diretora da
Instituicdo, manifestada por uma declaragao oficial.

Para a realizagdo das oficinas sera assegurado aos participantes tratar—se
de um estudo direcionado para a obtencéo do titulo de Mestre do Programa de
P6s Graduagdo em Saude Coletiva da Universidade do Vale do Rio dos Sinos.
Serdo esclarecidos os objetivos, a finalidade e a metodologia do estudo.

Segundo Minayo (2001), o grupo deve ser esclarecido sobre aquilo que se
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pretende investigar e que em nenhum momento ha obrigatoriedade de
responder as questoes.

Conforme resolugéo 196/96, do Ministério da Saude que dispde sobre as
normas que regulamentam as pesquisas realizadas com seres humanos, as
pessoas que participam da pesquisa, devem fazer livremente, estar
devidamente esclarecidas sobre os objetivos e a justificativa da pesquisa e
sobre os procedimentos a que serdo submetidos.

Sera garantido aos participantes da pesquisa 0 anonimato, com a
preservacdo de suas identidades, a explicagdo de qualquer duvida, o livre
acesso aos dados e liberdade de desisténcia da pesquisa no momento em que
desejar, sem que isso traga qualquer prejuizo aos participantes do estudo. As
fitas K-7 e de video serdo transcritas na integra e ap0s sua utilizacdo serdo
destruidas.

A participacdo na pesquisa se dard a partir da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo A). Este Termo sera elaborado
pela pesquisadora em duas vias e explicado para o participante antes da
assinatura. Uma via permanece de posse da pesquisadora e a outra é dada

ao entrevistado. (BRASIL, 1996).

Ao término da pesquisa, os resultados serdo apresentados a diretoria da
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais - APAE de Novo Hamburgo, a
equipe de profissionais da referida Instituicdo e aos sujeitos pesquisados, se
assim o desejarem.

Os resultados da pesquisa terdo como finalidade a elaboragcao e a defesa

de um artigo cientifico como conclusdo do Mestrado em Saude Coletiva da
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autora e serdo divulgados em revistas de cunho cientifico, apresentados em

congressos e em debates com grupos especificos.
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6. CRONOGRAMA

Atividades

Periodo

- Revisao do referencial te6rico

Marc¢o a Junho de 2006

- Elaboracéo do projeto de pesquisa

Abril a Julho de 2006

- Concluséo do projeto de pesquisa Agosto de 2006
- Apresentacdo do projeto de pesquisa para Outubro de 2006
gualificacao

- Encaminhamento do projeto de pesquisa ao Outubro de 2006

comité de ética

- Pesquisa de campo

Novembro a dezembro de 2006

- Analise dos dados

Dezembro de 2006 a marco de 2007

- Elaboracéo do artigo

Mar¢o a maio de 2007

- Defesa da dissertacao

Maio de 2007
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' Material de consumo | Quantidade | Valor Unitario ' Subtotal
| Pacote de 500 folhas A4 '3 112,00 136,00

| Canetas 4 11,00 14,00

| Pen Drive 1 /180,00 /180,00

\ Cartucho impressora jato de tinta | 2 \ 98,00 \ 196,00

| Fitas K-7 120 16,00 120,00

| Pilhas 120 13,00 160,00

| Combustivel | 400 12,65 11060,00
] Total do material de consumo | ] ] 1656,00
| | | |

| Material permanente | Quantidade | Valor Unitario ' Subtotal
| Gravador 1 150,00 150,00

| Camera de Video 1 11600,00 11.600,00
] Total do material permanente | ] ] 1750,00
| | | |

| Servicos | Quantidade | Valor Unitario ' Subtotal
' Internet |10 meses | 89,00 /890,00

| Fotocopias 1500 10,13 165,00

| Telefone 1100 10,30 130,00

| Digitag&o 1 200 11,00 1 200,00

\ Encadernacéo | 4 \ 12,00 \ 48,00

] Total dos servicos | ] ] 1.233,00

Todos os itens do orcamento serédo de responsabilidade da pesquisadora.
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APENDICE A:
DESCRICAO DO PROGRAMA DE OFICINAS

12 OFICINA:
Muito Prazer!...

“Fico feliz quando te vejo, quero te ver quero te ver de novo...” (Gelson
Oliveira).

Objetivos:
* Propiciar a integragao inicial do grupo
« Apresentar a proposta de trabalho (programa de oficinas, pesquisa,
importancia das gravacgdes e/ou filmagens).
* Inserir a discussédo sobre a formacéo do grupo e proporcionar a reflexao
sobre questbes comuns a todas, relacionando o fato de ser méae de uma
crianga com necessidades especiais.

Material:
Novelo de 1&, aparelho de som, CD’s de musica.

Descricado do processo:

As participantes estardo sentadas em um circulo. A coordenadora,
segurando a ponta de um novelo de |&, iniciara a conversa falando sobre o
grupo, apresentando seu trabalho e o que seréd trabalhado nas oficinas. Apés,
lancara o novelo, sem soltar sua ponta, para uma mae aleatoriamente, que se
apresentara, falard de seu filho, de si e de suas expectativas para 0s
encontros. Esta também, sem soltar sua ponta, lancara o novelo para outra
mae, até que todas falem.

No final terd se formado uma “teia” com o novelo e sera discutido o
“entrelagamento” das vidas e experiéncias de cada uma.

22 OFICINA:
Album de muitas vidas.

“VYocé me pediu pra contar a minha histdria, mas nunca teve tempo pra
escutar, mas hoje chegou o dia e tudo que esta preso na memoéria eu quero
libertar, deixar voar, desabafar...” (Gelson Oliveira)

Objetivos:
* Proporcionar a oportunidade das mées fazerem um resgate de suas
histérias e das histérias de seus filhos.
» Oportunizar o espaco para contar essas histérias.

Material:

Fotos das maes, criancas e familiares em diferentes momentos. Objetos
pessoais das mées e/ou das criangas (roupas, sapatinhos, babeiros,
lembrancas etc.). Folhas de papel, cartolina, tinta ttmpera, pinceéis, giz de cera,
lapis de cor, gravuras, cola, tesoura, barbante, aparelho de som, CD de
musica.

Obs.: 0s materiais pessoais serdo solicitados previamente no primeiro
encontro.
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Descrigédo do processo:

A coordenadora iniciara perguntando como as maes passaram O0S
ultimos dias e 0 que pensaram sobre 0s assuntos conversados, fazendo uma
ligacdo com o que sera abordado.

Apods, |hes serdo solicitadas as fotos e 0s objetos pessoais e sera
apresentada a proposta de confeccionar um album diferente. Iniciardo com a
capa, onde desenhardo, pintardo ou colardo livremente, ao som de uma musica
instrumental, deixando a inspiracdo fluir, escutando a cancdo e meditando
sobre todos os acontecimentos marcantes de suas vidas. As fotos e os objetos
serdo colocados no album pelas mées, conforme a sua ordem de importancia e
depois de pronto cada mée mostrara seu album e contara a sua histéria. Este
memorial ficara no local onde o grupo se relne até a ultima oficina.

No final do album havera uma folha em branco, para ser utilizada no ultimo
encontro.

32 OFICINA:
Vamos viajar?

“Planos, depois de tantos danos, na pressa desses anos, a velha casa
cai...” (Totonho Villeroy)

Objetivos:
» Refletir sobre os planos que tracamos e que muitas vezes nao sao
concretizados.

» Discutir sobre a experiéncia de ter um filho com necessidades especiais.

Material:
Revistas, cola, tesoura, papel pardo, canetinhas hidrocores.

Descricdo do processo:

A coordenadora levara revistas com lugares turisticos e pedira para as
maes escolherem um lugar que gostariam de conhecer, pois é para la que irdo
“viajar”. Sera solicitado que recortem a paisagem para colar em um papel
pardo, onde escreverdo palavras que representem o lugar escolhido. Serdo
feitas perguntas para as méaes, tais como: se elas tém informacdes sobre o
local escolhido, costumes da regido, comidas tipicas ou idioma, o que levarao
na mala e o que esperam encontrar por la. Os cartazes serdo fixados na
parede e apdés a coordenadora distribuird para todas as maes a mesma
“passagem”, para um lugar completamente diferente dos escolhidos, e que
sera analisado por todas. A coordenadora perguntara se elas tém algum
conhecimento sobre aquele local, quais atrativos ele possui e qual € mais
interessante, o escolhido ou o premiado.

Ao final sera debatida com as maes a experiéncia de ter um filho
especial, relacionando o fato com planejar uma viagem para um local e
inesperadamente “ganhar” a passagem para outro.
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42 OFICINA:
Quem cuida do cuidador?

“No inverno te proteger, no verao sair pra pescar, no outono te conhecer,
primavera poder gostar...” (Beto Guedes).

Objetivos:
* Oportunizar momentos de descontracao entre as participantes.
* Incentivar a reflexdo sobre a importancia do papel do cuidador.
» Discutir a “troca de papéis”, refletindo em que momento o cuidador
recebe cuidados.
» Refletir sobre as dificuldades de comunicacdo e compreensao entre as
maes e os profissionais de saude que cuidam de seus filhos.

Material:
Aparelho de som, CD’s de musicas diversas.

Descricado do processo:

Esta oficina serd executada em trés momentos, com as mées separadas
em duplas.

No primeiro momento a coordenadora convidard as participantes a
brincar de rob6. Cada dupla sera composta por um rob6 e uma condutora, que
posicionada atras, se comunicardA com seu rob6 somente por toques
previamente combinados (ndo podera usar comando verbal): com um toque
nas costas o robd anda para frente, um toque no ombro direito e ele vira para a
direita, um toque no ombro esquerdo e ele vira para a esquerda, um toque no
alto da cabeca e ele para. Todas se deslocardo ao mesmo tempo na sala,
porém o rob6 estara de olhos fechados. Sera dada a ordem para a condutora
de ndo deixar seu robd bater em nada nem em ninguém. Apds algum tempo
havera a troca de papéis na dupla.

No segundo momento as maes, em duplas, serdo convidadas para
dancar. De méos dadas, ao som de uma musica, uma delas conduzira a outra,
gue estara de olhos fechados, pela sala, cuidando para que ndo haja nenhum
incidente com a colega conduzida. Ao término da musica havera a troca de
papéis e quem foi conduzida passara a conduzir.

No terceiro momento, ainda em duplas, as méaes serdo convidadas a
exteriorizarem seus “dotes artisticos”. Uma delas serd a escultora e a outra
uma estatua. A coordenadora pedira que a escultora imagine uma profissao e,
sem se comunicar com a colega, devera esculpir nela uma representacdo do
que idealizou, posicionando bracos, pernas e cabeca, na maneira mais proxima
do real. Quando todas tiverem terminado, a coordenadora pede que todas
olhem umas para as outras e tentem interpretar o que foi esculpido. A propria
estatua falara que profissdo acha que esta representando e a artista confirma
ou ndo. Todas falardo de suas interpretacdes e ap0s havera troca de papéis.
Quem foi estatua sera o escultor.
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Terminados os trés momentos, cada uma falara das sensacdes que
tiveram nas vivéncias (positivas ou negativas), e com isso a coordenadora
relacionara ao cotidiano das maes, que precisam cuidar de seu filho (robd) ou
conduzi-lo na danca da vida, e ainda compreender ou se fazer compreender
pelas equipes de saude, que o acompanham (escultor/estatua).

52 OFICINA:
(Re)vivendo histérias.

“Todo mundo ama um dia, todo mundo chora, um dia a gente chega e o
outro vai embora. Cada um de nés compde a sua histéria e cada ser em si
carrega o dom de ser capaz, de ser feliz.” (Almir Sater e Renato Teixeira)

Objetivos:
* Representar situacées do cotidiano das mées e das criangcas com
necessidades especiais.
* Debater sobre as principais dificuldades encontradas por maes de
criangas
com necessidades especiais.

Material:
Lencadis, cordas, roupas, lencos.

Descrigédo do processo:

A coordenadora dividira as maes em trios e solicitara que pensem sobre
alguma situacdo vivenciada por elas no dia-a-dia que devera ser representada
para as demais. Esta situacdo ficara a critério das participantes, e nao
necessariamente deve ser uma situagdo ruim ou desagradavel.

Apos, todas debaterdo as dificuldades ou ndo de seus cotidianos.

62 OFICINA:
Quem somos nés?

“Mulher barriguda que vai ter menino, qual o destino que ele vai ter? Que
sera ele guando crescer?...” (Jodo Ricardo e Solano Trindade).

Objetivos:
» Refletir sobre o preconceito com pessoas portadoras de deficiéncias.
» Discutir os sentimentos das maes diante de situacdes de preconceito
com seus filhos deficientes e suas estratégias de compensagéo.
« Debater o futuro de seus filhos com necessidades especiais.
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Descrigéo do processo:

Nesta oficina sera realizada a técnica do espelho, da seguinte maneira:
duas maes, escolhidas involuntariamente, ficardo dentro da sala, e terdo como
tarefa imitar todos 0os movimentos, gestos e comentarios que as demais fardo
guando entrarem na sala. As que estéo fora ndo saberdo o que as de dentro
fardo, e entrardo na sala, uma por vez. Ao entrar, a mée sera imitada por
alguns minutos, mesmo que néo fale ou faca nada as imitadoras procurardo
reproduzir fielmente o que esta mae fizer. Depois de algum tempo a
coordenadora solicitar4 que as imitacbes parem e a mée que entrou se juntara
as outras e imitardo a proxima que entrar. Assim ocorrera até a ultima méae
entrar.

Ao final todas se reunirdo num circulo para comentar as impressdes que
tiveram da vivéncia. A coordenadora relacionard esta situagdo com o olhar do
outro sobre a deficiéncia e o que isto representa para as maes, solicitando suas
opinides. Podera lancar a seguinte pergunta: Como as pessoas véem meu
filho? Quais sé&o suas perspectivas de futuro?

72 OFICINA:
Mé&e ou mulher? Quem vem primeiro?

“Amélia ndo tinha a menor vaidade, Amélia é que era mulher de
verdade...” (Mario Lago e Ataulfo Alves).

Objetivos:
» Discutir sobre a anulagdo da condicao feminina em prol do papel de
mae.

* Propiciar uma reflexdo que conduza a mulher ao lugar de sujeito,
contribuindo para sua auto-estima.

Material:
Folhas de oficio brancas, lapis, borrachas e canetas.

Descricao do processo:

A coordenadora distribuira para as maes duas folhas de oficio brancas,
lapis ou canetas e solicitara que realizem a seguinte atividade: deverdo
desenhar em cada uma das folhas uma estrela de cinco pontas. No centro de
uma delas escreverdo a frase: ser mae é...e na outra folha escreverdo: ser
mulher é... Em cada uma das pontas escreverdao o que pensam sobre as
perguntas.

Quando acabarem sentardo em um circulo e debaterdo sobre as
caracteristicas apontadas. A coordenadora perguntara 0 que mudou com a
maternidade e se este fato acabou com sua feminilidade. Introduz a reflexao:
para amar 0s outros é preciso se amar primeiro e para isso propde a técnica do
auto-abraco, momento que as participantes dardo um abraco em si mesmo e
depois, como fechamento, o grupo dard um abraco coletivo reafirmando o
proximo encontro que sera o ultimo.
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82 OFICINA:
Unidas somos fortes...

“E preciso atravessar la fora, um corredor, um rio da histéria uma
revolucdo, o caos de uma palavra nova, um sim e um ndo, que nos faca
acordar...” (Totonho Villeroy e Bebeto Alves).

Objetivos:

* Encerrar o processo das oficinas, valorizando as atividades em grupo
como forma de despertar para a necessidade da unido e do
fortalecimento das maes na busca por melhores condicbes de seus
filhos portadores de necessidades especiais.

« Devolver-lhes o Album de vérias vidas, abordando a importancia de
cada histdria, enfatizando que cada uma delas pode ser sempre contada
e recontada, como forma de buscar o melhor caminho possivel para
trilhar esta trajetoéria.

» Auvaliar o conjunto das oficinas.

Material:
Garrafa plastica de refrigerante vazia, um lapis com 10 pedacos de
barbantes amarrados, canetinhas hidrocores.

Descricdo do processo:

A coordenadora coloca a garrafa vazia no meio da sala e pede que as
participantes facam um circulo ao redor. A seguir distribui a ponta do barbante
gue esta preso ao lapis a cada uma das mées, e solicita que elas introduzam o
lapis dentro da garrafa somente com o comando dos fios.

AplGs a realizagdo da tarefa, sentardo em um circulo, onde a
coordenadora introduzirda o debate sobre a identificacdo de dificuldades,
situacdes e problemas semelhantes, vivenciados pelas mées e expostos até o
momento, e da importancia de unirem-se, enquanto grupo, para lutarem pelos
seus direitos e direitos dos seus filhos.

No final a coordenadora entregara as maes o album confeccionado por
elas, e solicitara que escrevam na ultima folha palavras que representem 0s
sentimentos compartilhados nas oficinas. As maes falardo ao grande grupo a
palavra que escolheram e 0 que representou para elas a participacdo nas
oficinas. Quando a ultima mae falar, a coordenadora solicitara que as maes
levem seu album para presentear o filho-protagonista desta grande historia.

O encontro sera encerrado com um lanche coletivo como forma de
confraternizar e estimular a amizade entre as maes.
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ANEXO A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
INFORMACAO AO SUJEITO DE PESQUISA

A mestranda em Saude Coletiva da Universidade do Vale do Rio dos
Sinos — UNISINOS, Daiane Giacomet Ferreira, sob a orientacdo do Prof. Dr.
José Roque Junges, integrante do programa de POs-Graduacdo em Saude
Coletiva — Mestrado em Saude Coletiva da UNISINOS, esta pesquisando a
trajetoria das mées de criangcas com necessidades especiais.

A pesquisa tem como objetivo “compreender as estratégias utilizadas
pelas maes no enfrentamento e na ressignificacdo das deficiéncias de seus
filhos”. Através de oito oficinas de uma hora e meia cada, realizadas uma vez
por semana, a pesquisadora pretendera coletar informagfes sobre como as
maes de criancas deficientes tracam sua trajetoria. Nas oficinas as mées farao
atividades de recorte e colagem, dramatizagdo, brincadeiras, confec¢cdo de um
album de lembrancas, além de discutirem questdes comuns a todas.

Os dados serdo coletados através de gravador e filmadora e
posteriormente transcritos para o desenvolvimento da pesquisa. Assim que 0s
dados forem utilizados, serdo destruidos pela executora da pesquisa.

Sera garantida a confidencialidade das palavras, da imagem e dos
rostos, assim como o nome e a identidade das participantes sera preservada. A
participante podera retirar-se da pesquisa em qualquer momento, sem que iSso
acarrete prejuizos ao tratamento de seu filho ou énus para sua pessoa.

A executora da pesquisa prestara todos os esclarecimentos necessarios
antes e no decorrer da pesquisa. Os resultados da pesquisa serdo devolvidos
as participantes, como forma de informacéao.

Para participar desta pesquisa, serd necessaria a assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, em duas vias, ficando uma com a
executora da pesquisa e a outra com a participante.

CONSENTIMENTO DO SUJEITO DE PESQUISA

Compreendi o objetivo e a metodologia da pesquisa e estou disposto a
participar.

Assinatura da participante

Assinatura da Executora da Pesquisa

Executora da Pesquisa: Daiane Giacomet Ferreira

Telefone de contato: APAE-NH: 3595 3388

Orientador e Pesquisador Responsavel: Prof. Dr. José Roque Junges
Telefone: 3591 1122
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Caminhos que trilhei

“Ando devagar porque ja tive pressa e levo esse sorriso
porque ja chorei demais...”
(Almir Sater e Renato Teixeira)

Ao iniciar este relatério, penso ser necessario descrever que, durante
minha formacdo de fisioterapeuta, sempre acreditei na importancia do
acolhimento ao paciente com énfase num espaco de escuta como forma de
encurtar a distancia entre o profissional que atende e o usuario que recebe este
servigo. A barreira que o “jaleco branco” impde, pode ser minimizada se houver
realmente o principio da integralidade.

Somente anos mais tarde, quando ingressei nesse Programa de Pos
Graduacdo em Saude Coletiva, que me foram apresentados estes conceitos,
nomeando o que ha muito ja acreditava.

Durante a formacdo académica, interessei-me pelo atendimento de
criangcas com necessidades especiais e percebi, ao longo do tempo, que o
saber técnico que aprendi dentro do espacgo universitario, ndo era capaz de dar
conta das angustias e dificuldades pessoais da maioria das maes que
acompanhei ou acompanho hoje, ao atender seus filhos num servico de
Estimulacdo Precoce, de uma Instituicdo Clinica e Educacional.

Inicialmente preocupava-me com aspectos pertinentes a fisioterapia, como
o desenvolvimento neuropsicomotor, as habilidades ou questdes funcionais,

sempre tomando cuidado para ndo despertar falsas esperancas no tocante a
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um prognostico evolutivo do pequeno ser que procurava vencer de alguma
forma e inscrever a sua subjetividade no seio familiar. Foram incontaveis as
vezes que procurei estimular as mées a acreditarem no potencial do filho que
ali se encontrava. As situacbes eram adversas, fragilidade emocional,
vulnerabilidade social, falta de apoio familiar. Inquietava-me com a dificuldade
dessas pobres maes, completamente perdidas, que nédo sabiam o que fazer
nos primeiros momentos, que deveriam ser 0s mais importantes de suas vidas,
na plenitude da maternidade.

Inimeras questdes permeavam meu cotidiano profissional, surgindo entéao
a necessidade da realizacdo dessa pesquisa, que nasceu da preocupacdo em
compreender como a mulher traca sua trajetoria na condicdo de mae de uma
crianca deficiente, como percebe o acompanhamento terapéutico que recebem
de uma diversidade de profissionais especializados; como lidam com o estigma

€ 0 preconceito e quais suas expectativas quanto ao futuro de seus filhos.

Apresentando o lugar da pesquisa — o olhar de quem esta fora

“Fui internado ontem na cabine 103 do Hospicio do Engenho de
Dentro, s6 comigo tinham dez, estou doente do peito, estou
doente do coragdo, a minha cama ja virou leito, disseram que

eu perdi a razado...”
(Sérgio Sampaio)

Quando alguém é solicitado a ajudar alguma instituicdo filantrépica a
APAE - Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais - € um dos primeiros
nomes que surgem como opg¢ao. Talvez por ser uma sigla bastante marcada e

presente no cotidiano, fruto de um pioneirismo que iniciou em dezembro de
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1954, por ocasiao da chegada ao Brasil de Beatrice Bemis, membro do corpo
diplomatico norte-americano e mde de uma menina com Sindrome de Down,
gue motivou um grupo de pais, amigos, professores e médicos a fundarem a
primeira APAE do pais, no Rio de Janeiro. Ao final de 1962 existiam 16 APAES,
cujos dirigentes reuniram-se em um encontro nacional para discutir pela
primeira vez a questdo do deficiente. Para melhor articularem essas idéias
houve a necessidade de formar uma Federacdo nacional, adotando também o
simbolo que permanece até hoje, o de uma flor, ladeada por duas méos em
perfil, desniveladas, uma em posi¢cdo de amparo e a outra de protecédo. A atual
sede da Federacdo € em Brasilia — DF e congrega aproximadamente 2000
APAES, presentes em municipios de todo o Brasil e que sdo mantenedoras de
Escolas Especiais, que propiciam atendimento educacional a mais de 230 mil
pessoas com deficiéncia, caracterizando como o maior movimento filantrépico
do mundo.

Ainda hoje, essa entidade mobiliza pessoas que de uma forma ou de outra
procuram desenvolver seu papel social, voluntaria ou obrigatoriamente, como
em casos de individuos que necessitam cumprir penas leves, realizando
pequenos consertos ou doando cestas basicas e/ou outros objetos de utilidade,
por vezes duvidosa. E comum a instituicdo receber como doacg&o objetos que
de certa forma sdo descartados por quem doa, na tentativa muitas vezes até,
de se livrar do que parece estar atrapalhando. Coincidentemente é possivel
estabelecer uma metafora com essa afirmativa, pois muitas das criancas e
adultos atendidos pela entidade, geralmente sdo percebidos como algo sem
valor, que podem aceitar os restos que a sociedade dita normal ndo necessita

mais.
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O proprio prédio, onde atualmente funciona a APAE de Novo Hamburgo,
local onde foi realizada a pesquisa, foi construido num terreno doado ha
aproximadamente 16 anos e que em matéria de acessibilidade deixa muito a
desejar, por ser acidentado e desnivelado, além de situado num bairro longe do
centro da cidade e com pouca circulacdo de transporte coletivo. Na época da
construcdo havia poucas residéncias, atualmente é considerada uma éarea

nobre, e esta cercada de casas luxuosas e bem protegidas, gerando

comentarios de que destoa da vizinhanca.

N

Figura 1: APAE de Novo Hamburgo/RS - vista externa
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O local da pesquisa visto de ‘dentro’

A APAE de Novo Hamburgo foi fundada em 28 de agosto de 1963 e
atende 270 criangas da comunidade. Neste espaco funciona a Escola Especial
do municipio, com acompanhamento pedagdgico, por professores qualificados
em educacdo especial, desde a Educacdo Precoce até as Oficinas de
Profissionalizacdo e a Clinica de Atendimento Terapéutico Especializado,
contando, no momento com 0s seguintes profissionais: assistente social,
fisioterapeuta, fonoaudiéloga, neurologista, psicologo, psicopedagoga,
terapeuta ocupacional, profissionais de apoio como motoristas, merendeiras,
auxiliar de servicos gerais, totalizando 33 funcionérios, além de estagiarios de
Instituicdes de Ensino Superior da regido. A entidade nao tem fins lucrativos e
se mantém com verbas de programas assistenciais em nivel federal, estadual e
municipal e doa¢des de empresarios ou comunidade.

O desconhecimento da sociedade acerca das necessidades dos
deficientes aparece quando algumas pessoas procuram a instituicdo e
percebem que o trabalho realizado com esses sujeitos especiais pode ser
desde uma simples atividade de vida diaria, incluindo rotinas como preparar e
tomar um chimarrdo, fazer um bolo e lavar uma lougca nos espacos de
convivéncia ou, dependendo de suas condi¢cbes, até prepara-los para o
mercado de trabalho, através de parcerias importantes com grandes e
pequenas empresas. Além disso, a falta de informagédo também se da quanto
ao publico alvo de atendimento, causando surpresa a quem visita pela primeira
vez e ndo encontra somente individuos com Sindrome de Down. A demanda é

de criancas e adultos com vérias Sindromes, desde as mais comuns as muito
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raras, outras até nem diagnosticadas, além de Encefalopatia Crdnica da
Infancia, Transtorno Invasivo do Desenvolvimento, destacando-se os Autistas e
Psicoticos, Deficiéncias Multiplas, Deficiéncia Mental entre outras. Causa
estranheza nas pessoas encontrar individuos sem “aparéncia de deficiente”,
como se isso realmente tivesse que ser impregnado como uma marca em
guem recebe esses acompanhamentos.

Trabalhar com pessoas especiais além de ser apaixonante é também a
afrmacdo de um compromisso em prol de uma causa muitas vezes
incompreendida. Por ser este o local em que exer¢co minha préatica profissional
€ gque o escolhi para a realizagdo desta pesquisa, pensando inclusive na
facilidade de acesso as maes que puderam colaborar enquanto seus filhos se

encontravam na escola durante o periodo de coleta de dados.

A formacéo do grupo

“... Tudo era para nés, ainda, profundamente nebuloso. Pouco ou nada
sabiamos de nossas rea¢cfes emocionais, de nossas fantasias, de quao pouco
sabiamos lutar; primeiro contra nossa propria desesperanca e frustracao,
depois com os problemas em si, nosso elo comum, o grave problema da
deficiéncia mental...”

Depoimento de Dona Alda Moreira Estrdzula, fundadora da APAE — Sao Paulo

O projeto de pesquisa foi submetido ao exame de qualificagdo em outubro
de 2006, e aprovado pelas avaliadoras que contribuiram com sugestdes
pertinentes e importantes, que procurei acatar na medida do possivel,

reestruturando algumas questdes para encaminhé-lo ao Comité de Etica em

Pesquisa (CEP) da UNISINOS em novembro de 2006.



77

Apébs a emissdo de parecer favoravel (Anexo A) do CEP realizei o contato
inicial com a diretora pedagogica, que apds receber e ler uma copia do projeto
comunicou o Presidente da APAE, através do qual, obtive consentimento e
liberacdo para coletar dados, com disponibilizacdo de um espagco no mesmo
local. Entreguei a diretora uma carta de anuéncia, solicitando sua assinatura a
fim de documentar a autorizacdo da pesquisa. (Anexo B)

O convite as mées ocorreu informalmente, através de conversas
individuais na Instituicdo, em que expliqguei meus objetivos com a pesquisa e
salientei a importancia de suas participacbes nesse processo. Cabe salientar
que, por conhecer todas as maes, houve reciprocidade e confianga por parte
delas, além de manifestarem com isso uma oportunidade de poderem relatar
suas vivéncias.

Para cada uma das maes expliquei como seriam coletados os dados e o
tempo de coleta. Marguei uma primeira reunido, solicitando que para este
encontro trouxessem objetos, fotos, lembrancas suas e de seus filhos, que
seriam utilizados na primeira oficina.

O ponto de partida do trabalho com oficinas € o sujeito participar de sua
propria histéria, e no grupo, € importante as analises de como as
representacfes conscientes e inconscientes dos participantes se articulam as
representagfes sociais enraizadas em seu contexto socio-cultural. (AFONSO,
2006)

Participaram desta pesquisa sete mées de criangas com necessidades
especiais, que freqientam a APAE — NH. O critério para escolha das maes
sofreu alteragdo do citado no projeto, por sugestdo da banca avaliadora, que

achou interessante incluir maes de criancas de qualquer idade.
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Alterei também, o critério de inclusédo referente a patologia apresentada
pelo filho, que no projeto inicial constava somente paralisia cerebral. Achei
importante incluir no estudo mées de criangcas com diagndstico de autismo e
psicose infantil, por se tratarem de patologias complexas, com progndstico

reservado, levando a um quadro de instabilidade emocional da familia.

As participantes e suas trajetorias

No intuito de preservar as identidades das depoentes, de acordo com 0s
principios éticos da pesquisa envolvendo seres humanos, apresenta-las-ei
neste estudo, com pseudénimos por mim escolhidos. Cada uma levara o
codinome de uma pedra, como aluséo as suas personalidades fortes, mulheres
realmente preciosas, cuja beleza se percebe na “lapidacéo” feita no convivio de

guem tem o privilégio de conhecé-las.

Cristal: Mulher forte-fragil, 34 anos, casada ha 14 e mae de um menino de
1lanos, com diagndstico de Autismo. Apaixonada por mausica foi cantora de
uma banda de bailes. Sonha em voltar a cantar e através desses sonhos
mantém acesa a vontade de viver. Apresenta uma cardiopatia descoberta ha
cinco anos, que a obriga consumir uma série de medicacdes. Frequentou até a
quarta série do Ensino Fundamental. Seu filho freqlenta a APAE quatro vezes
por semana, equoterapia em uma Instituicdo de Lomba Grande, uma vez por
semana e fonoaudiologia no Centro Universitario Feevale uma vez por semana,
além de acompanhamento neurolégico a cada trés meses e pediatrico a cada

seis meses.
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Diamante: Mulher delicada, dona de olhos verdes profundos e marcantes.
Carrega consigo a indignacdo de ter tido um filho “normal” que desenvolveu
Encefalopatia Crénica da Infancia secundaria a uma meningite meningocécica.
Tem 30 anos e seu filho 10, casada ha 13 anos. Frequentou mas néao
completou o Ensino Médio, por isso deseja muito voltar a estudar para se
profissionalizar. Seu filho freqienta a APAE quatro vezes por semana e
participa de um projeto de natagcdo para criangcas especiais, uma vez por
semana, no Centro Universitario Feevale, além de consultas neuropediatricas a

cada seis meses.

Rubi: Mulher simples, com uma fé inabaldvel, de fala mansa, mas
carregada de emocédo. Resignou-se com o problema da filha ao percorrer
consultérios médicos e se deparar com casos, segundo ela, mais delicados,
como o de “um bebé que com seis meses ja tinha feito trés cirurgias”. Tem 32
anos, casada ha 10 e mae de uma menina de 6 anos, com diagndstico de
Paralisia Cerebral secundaria a hipdxia perinatal. Freqlentou até a quarta série
do Ensino Fundamental. Sua filha frequienta a APAE duas vezes por semana, e
realiza fisioterapia em outra clinica, trés vezes por semana, além de realizar

consultas neurolégicas e pediatricas a cada seis meses.

Safira: Mulher pequeninha, mas muito forte, ndo fisicamente (mesmo
conseguindo carregar seu filho incansavelmente no colo, nas idas e vindas do
atendimento clinico). Forte por defender suas idéias e lutar pelo que acha ser

z

melhor para ele, um menino de quatro anos, cujo diagndéstico é Paralisia
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Cerebral por asfixia perinatal. Tem 23 anos, é casada ha seis anos e nao
concluiu o Ensino Médio. O menino realiza fisioterapia na APAE uma vez por
semana, mas no proximo ano frequentard duas vezes a educacao infantil da
Instituicdo, fato que mereceu destaque no imaginario da mae, que ja lhe

comprou uma mochila do “Homem Aranha”.

Jade: Mulher simples e verdadeira. Acredita e partiiha da forca das
amigas que, junto com ela freqientam a Instituicdo. Mde de uma menina de
treze anos com diagnostico de Psicose Infantil, e de um rapaz de vinte e cinco
anos, do primeiro casamento. E casada héa vinte anos e considera o marido um
parceiro fundamental, com o qual mantém um 6timo relacionamento. Leva a
menina quatro vezes por semana na APAE, uma vez no projeto de natacdo

para criancas especiais e a consultas médicas a cada seis meses.

Topézio: Mulher incansavel e muito forte, tem 33 anos, mae de trés filhos,
duas meninas, de nove e treze anos e um menino de cinco anos, com
diagnoéstico de Paralisia Cerebral por andxia perinatal. E casada ha 15 anos, ja
passou por altos e baixos emocionais, devido as inUmeras internacfes do filho
por complicacdes respiratorias e neurologicas. Hoje, mais segura de si esta
frequentando auto-escola para obter habilitacdo para dirigir e ser mais
independente. Esta muito feliz com isso. Frequentou até a quarta série do
Ensino Fundamental. O menino frequenta a APAE trés vezes por semana e

neuropediatra a cada seis meses.
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Esmeralda: Mulher guerreira, decidida, de opinides fortes. Costuma
defender seu filho como uma leoa defende seu rebento. Nao tem vergonha de
expor seus sentimentos. Vaidosa, cultiva longas madeixas, que de certa forma
representam sua feminilidade. Tem 45 anos e € mée de um rapaz de 25 anos e
de um menino de 15, com diagndstico de Autismo. Nao é casada e frequentou
até a quarta série do Ensino Fundamental. Seu filho freqienta a APAE quatro
vezes por semana e participa do projeto de natagéo para criangas especiais, no

Centro Universitario Feevale, além de neurologista a cada seis meses.

‘Oficinando’ para coletar informagdes

Ao elaborar as oficinas, procurei contemplar temas que se encaixassem
nos meus objetivos de pesquisa e que fossem facilitadores para despertar a
discusséo entre as colaboradoras. Na descricdo do projeto coloquei para cada
tema, trechos de musicas que condiziam com a proposta da oficina. Por ser
uma apreciadora da Mdusica Popular Brasileira, fiz questdo de referenciar
artistas nacionais, que sabem como ninguém, de uma forma poética, retratar a
realidade sofrida de nossa populacdo. Passei dias pesquisando em acervo
préprio, com discos de vinil e CD’s espalhados pelo chéo da sala, garimpando
raridades musicais que pudessem ser utilizadas para introduzir cada oficina,
mas ao mesmo tempo, servir de trilha sonora para meu estudo. Da mesma
forma ocorreu para o processo de transcricdo e andlise, em que procurei
musicas que pudessem se aproximar ao contexto das narrativas.

A maior dificuldade para coletar os dados se deu quanto ao periodo de

execucdo da pesquisa. A realidade vivida pelas mées € de pouca
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disponibilidade para compromissos, o que implicava na possibilidade de
somente poder realizar a coleta no mesmo periodo que o filho estivesse na
escola, aproveitando a facilidade de deslocamento de ambos que iam de
transporte escolar, e 0 momento sem o filho para poderem se reunir. Apenas
Safira ndo tinha o filho na escola, tendo que deixa-lo com a sogra durante os
encontros.

Devido ao inicio da coleta coincidir com o final do ano letivo, tive que
aumentar o tempo das discussoes, fazendo duas oficinas por encontro e
diminuir o espago de tempo entre um e outro encontro.

Realizei, portanto as oficinas em quatro dias respectivamente, quatro, oito,
onze e quinze de dezembro de 2006, sendo esta ultima, a data do término das
aulas. O tempo de discussdes se estendeu para duas horas e trinta minutos, no
gual tive que alterar a ordem das oficinas descritas no projeto, para nao
ultrapassar o horario e nessa reestruturacao tive o cuidado de colocar em cada
dia uma oficina curta e uma longa, obedecendo a seguinte seqiéncia:

Dia 04/12: Com objetivo de integrar as participantes a primeira oficina foi
intitulada “Muito Prazer” e teve como trilha inspiradora a musica de Gelson
Oliveira apontada no seguinte verso “Fico feliz quando te vejo, quero te ver,
quero te ver de novo...”

Enfocou a apresentagéo individual, em que, segurando a ponta de um
novelo de 1a, cada mulher ia falando de si. Iniciavam pelo seu nome e idade,
mas imediatamente diziam: “Sou mée do...” como se sua identidade estivesse
atrelada a identidade do filho. Ap6s apresentar-se jogavam o novelo para outra
mae, sem critério de escolha, que seguia a proposta. Curiosamente todas

fizeram o mesmo relato, dizendo o nome e de quem eram méaes. Ao final, todas
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estavam entrelagcadas. O que suscitou a reflexdo do fato do grupo estar reunido
para discutirem assuntos comuns.

Em seguida para a segunda oficina, intitulada “Album de muitas vidas” as
participantes foram orientadas a sentar em torno de uma mesa e colocar 0s
objetos pessoais e dos filhos, que solicitei no dia do convite a participacdo da
pesquisa com 0 objetivo de contar a sua historia e confeccionar um album.
Para representar o objetivo da oficina escolhi como tema, outra muasica de
Gelson Oliveira que diz num trecho “Vocé me pediu pra contar a minha histéria,
mas nunca teve tempo pra escutar, mas hoje chegou o dia e tudo que esta
preso na memoria, eu quero libertar, deixar voar, desabafar...”

Foram muitos os objetos trazidos, alguns curiosos, como um chumaco de
cabelo, ou a roupa amarelada do batizado, mas o que marcou este encontro,
que relatei em Didrio de Campo, foi a emocdo perpassada nas vozes das
maes, pelo fato de terem revivido suas historias durante a procura e escolha
dos objetos que trariam. Neste primeiro dia foram verbalizados sentimentos
que rememoravam a historia de cada uma, mas as falas ndo apresentavam
sofrimento, dor, culpa ou tristeza, ao contrario dos outros encontros que
estavam por vir. Infelizmente, pelo pouco tempo que dispunhamos nao foi
possivel confeccionar o album da forma descrita no projeto, mas o objetivo foi
contemplado, com as narrativas trazidas ao rememorarem e partilharem suas
histérias.

Dia 08/12: Para este encontro preparei a terceira oficina, chamada
“Yamos viajar?” cuja trilha sonora foi representada pela musica de Totonho
Villeroy com o seguinte verso “Planos, depois de tantos danos, na pressa

desses anos, a velha casa cai...”
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Pretendia levantar a discussao da experiéncia de ter um filho deficiente
através da proposta de mostrar as maes gravuras de lugares turisticos e
oferecer-lhes uma viagem a algum lugar escolhido por elas. A sequéncia da
oficina constava em oferecer uma passagem a outro local completamente
oposto das imagens, realizando uma analogia de uma gravidez ser semelhante
ao preparo de um roteiro turistico, quando ocorre o nascimento de um bebé
deficiente podemos relacionar o fato de se preparar para uma viagem e
inesperadamente “ganhar” a passagem para outro local.

Para este dia também havia preparado a realizacdo da quinta oficina,
denominada “(Re)vivendo histérias” inspirada pelos versos de Almir Sater e
Renato Teixeira “Todo mundo ama um dia, todo mundo chora, um dia a gente
chega e o outro vai embora. Cada um de nés compde a sua histéria e cada ser
em si carrega o dom de ser capaz, de ser feliz...” que objetivava representar e
debater sobre situacdes cotidianas enfrentadas pelas mées, mas ambas né&o
ocorreram, porque ao iniciar o encontro mostrei as revistas dos lugares
turisticos, suscitando a discussao, por parte das maes, que ndo poderiam viajar
com seus filhos e que isso representa grande dificuldade. Como a proposta era
retratar esse cotidiano, dei espaco para as discussdes sem desenvolver as
atividades, oferecendo espaco as narrativas que contemplaram perfeitamente
0S objetivos das oficinas. Segundo Afonso (2006) as técnicas devem ser
tomadas como meios e ndo como fins, podendo o coordenador aprender a usa-
las, abrindo méao quando ndo encontrarem ressonancia com o desejo do grupo.

Dia 11/12: Neste dia o veiculo que faz o transporte escolar estava
estragado, o0 que resultou no comparecimento de somente quatro maes,

mesmo assim optei por realizar normalmente as atividades, e a primeira oficina
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escolhida foi a de numero quatro, por ser mais dindmica e de certa forma mais
descontraida, o que oportunizou um momento de relaxamento entre as
participantes.

Nomeada “Quem cuida do cuidador?” e embalada pelo trecho “No inverno
te proteger, no verao sair pra pescar, no outono te conhecer, primavera poder
gostar...” de Beto Guedes, consistia em separar as mulheres em duplas, para
conduzirem ‘rob0s’, que estavam de olhos fechados, somente pelo comando de
toques no corpo, apods elas conduziram dancando seus pares, também de
olhos fechados, e por ultimo brincaram de ‘estatua’.

Todas se divertiram muito ao executar as atividades, havendo o momento
de uma conduzir primeiro e trocar depois, gerando comentarios engragados
como “Agora é hora da vinganga” ou sugestivos como “Nao te preocupa que eu
ndo vou te deixar cair”, refletindo a propria condicdo de cuidadora em primeiro
lugar, todos registrados em Diario de Campo.

Apbs, solicitei que as mulheres sentassem a mesa para a proxima oficina,
nomeada “Mae ou mulher? Quem vem primeiro?”. Sugestivamente ao elaborar
esse titulo a primeira musica que pensei foi eternizada no verso de Mario Lago:
“Amélia ndo tinha a menor vaidade, Amélia € que era mulher de verdade...”

Distribui uma folha de oficio com desenhos de estrelas, escrito em seu
interior ‘Ser mae é’ e ‘Ser mulher é’ para que escrevessem suas impressoes.
Registrei em Diério de Campo que algumas tiveram dificuldade em comecar,
pois ndo sabiam se o que colocariam estava certo. Expliquei-lhes que né&o
havia certo ou errado, mas que deixassem fluir os seus sentimentos. Uma
delas falou que era antes de tudo mae e todas concordaram, comecando a

escrever sobre isso. Ao término desta dindmica debatemos sobre os objetivos
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desse encontro, refletindo sobre a relacdo de cuidado que essa mulher tem
consigo, se vao aos servigos de saude e como é o processo de atendimento
especializado que elas tém que percorrer com seus filhos. Junto com isso
deveriam falar da méae e da mulher. Embora todas tenham escrito o que foi
solicitado tiveram mais facilidade em relatar o que é ser mae, o0 que sob a
perspectiva das praticas discursivas, caracterizaram as referéncias identitarias
de que mé@e e mulher sdo subjetividades completamente diferentes,
predominando a mae que anulou a mulher, na maioria das colocacdes. Pela
importancia do tema e por terem faltado trés maes nesse dia, optei por retoma-

lo no dltimo encontro, mesmo sem a realizacéo da atividade.

Figura 2: Estrela de Diamante
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Essa foi uma das estrelas escolhidas para representar a narrativa da anulagéo

da mulher em prol da mée, onde se |é nas pontas escritas por Diamante:

Dedicacao

Amor sem limites

Fazer escolhas baseado nas op¢6es do melhor para o teu filho

Pensar em primeiro lugar sempre no filho

Anular-se como pessoa
Na representacdo da Mulher, Diamante refere que “Ser mulher é...”

Vaidade

Ser feminina, cuidar da beleza

Pensar em ser sexy sem demonstrar

Cuidar-se como meta principal
Cristal coloca que “Ser Mae é...”

Uma sublime missdo

e Um sério compromisso

Uma dadiva

Uma conquista

Tudo de bom!
E que “Ser Mulher é...”

Primeiramente se amar

Sonhar

Valorizar-se

Viver feliz em tudo



Se olhar

Jade fala que “Ser mae é...”

E ser guerreira

Eu cuido dela é s6 eu que cuido dela
Sempre estamos sO nos duas

Eu sou mée e pai

Educar

Quase o tempo todo s6 com a filha

E “Ser mulher é...”

Rubi representa em sua estrela que “Ser mae é...”

Saber amar
Ser amada
Saber compreender

E ser compreendida

Ensinar
Cuidar
Fazer de tudo

Educar

E “Ser mulher...” para Rubi &

Se olhar no espelho
Namorar

Se arrumar/se cuidar
Sair

As estrelas encontram-se em no Apéndice A.

88



89

Dia 15/12: Quando elaborei as oficinas, durante o projeto de pesquisa, a
proposta era trabalhar com um numero de oito a dez maes, o que acabou ndo
acontecendo, devido as dificuldades em juntad-las nos mesmos dias ou
horarios. Por ser a sexta oficina uma dindmica dificil de ser realizada com
poucas pessoas, por muitas vezes acarretar desconforto nos participantes,
optei por nao realiza-la.

Denominada “Quem somos nos” cujo verso inspirador, criado por Joao
Ricardo e Solano Trindade, fala “Mulher barriguda que vai ter menino, qual o
destino que ele vai ter? Que sera ele quando crescer?...” essa oficina consta
em aplicar a técnica do espelho, com duas pessoas escolhidas aleatoriamente,
gue ficam dentro da sala e imitam os gestos, atitudes ou comentéarios de cada
uma que entra, entrando uma por vez. Depois de certo tempo a pessoa que
entrou é convidada a juntar-se as outras e imitarem a proxima, até que entrem
todas. Conforme descrevi no projeto, ja trabalho com oficinas ha algum tempo,
e afirmo que a sensacdo de desconforto de quem € imitada é notdéria. Ao
abortar a idéia de fazer essa vivéncia ndo pude deixar de abordar a tematica
gue objetivava essa oficina, refletir sobre o preconceito e os sentimentos das
maes diante de situacdes preconceituosas, além de debater sobre o futuro que
elas imaginavam para seus filhos. Alguns discursos referiram-se ao cotidiano
das mées e aproveitei para lancar a questao da diferenca entre mée e mulher
para aquelas que ndo estavam no encontro anterior.

O grupo caracterizou nas narrativas o estereétipo da deficiéncia e da
discriminagdo, trazendo a tona a reflexdo das formas de reacdo possiveis para

realizar o enfrentamento e a ressignificancia dessa deficiéncia.
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O que possibilitou partir para a oitava e Ultima oficina, nomeada “Unidas
somos fortes...” embalada pelo trecho de uma cancédo de Bebeto Alves e
Totonho Villeroy que diz: “E preciso atravessar la fora, um corredor, um rio da
historia uma revolucdo, o caos de uma palavra nova, um sim e um nao, que
nos faca acordar...”

Nela as mulheres seguraram um barbante cada uma, amarrado a um
lapis, devendo coloca-lo dentro de uma garrafa plastica vazia, somente pelo
comando dos fios. Isso despertou a reflexdo sobre a importancia da unido do
grupo, que partilhou em todos os encontros das particularidades e afinidades
de cada historia, com suas narrativas muitas vezes comuns, € 0
reconhecimento de perceber no comum a sua subjetividade e a subjetividade
de seu filho. Como o &lbum n&o foi confeccionado houve a necessidade de
relembrar a cada uma que sua historia deve ser contada e recontada, também
como uma forma de estratégia de resisténcia para seguir trilhando sua
trajetoria. O encerramento se deu com um grande abraco coletivo, em que
cada mae falou palavras emocionadas sobre o que lhes representou esses
encontros, verbalizando também sobre a necessidade da continuidade de um
trabalho semelhante como forma de oportunizar um espago de trocas entre
elas, no ano seguinte, com qualquer profissional. Mesmo essa proposta nao
fazendo parte dos objetivos da pesquisa, ndo pude ficar alheia aos apelos
dessas mulheres, tornando-me porta-voz e levando a direcdo da APAE essa
necessidade.

O processo de coleta de informacdes foi realizado por mim, com auxilio de

uma estagiaria de psicologia, da Unisinos, na Instituicdo, que exerceu o papel
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de observadora e assistente durante a coleta, cuidando do gravador e em
algumas vezes auxiliando na conducéo das discussoes.

Os registros das coletas, além de gravados, eram feitos no Diario de
Campo, apds os encontros, em que descrevi 0s principais aspectos levantados
nas discussdes e 0s aspectos objetivos e subjetivos observados. As narrativas
foram gravadas procurando néo afetar a espontaneidade das interlocutoras.

Os encontros aconteciam de forma sistematica. Esperava as maes
chegarem com seus filhos e leva-los até suas respectivas salas de aula. Apés,
nos dirigiamos a sala reservada para a coleta, onde expunha a proposta para o
dia. Ao finalizar as oficinas iniciAvamos os debates. Havia maes mais caladas,
gue apreciavam ouvir e dar poucos depoimentos, mas de forma alguma isso

comprometeu a coleta das informacoes.

Falando sobre a analise

“...ninguém notou, ninguém morou, na dor que

era o seu mal, a dor da gente ndo sai no jornal...”

(Chico Buarque de Holanda)

O referencial tedrico desta pesquisa foi ancorado nos seguintes autores:

Tomas Ibafez, Lupicinio Ifiguez, Jonathan Potter, Margareth Wetterel, Stela
Nazareth Meneghel e Mari Jane Spink.

Esse estudo foi elaborado sob a otica das praticas discursivas, retratadas

num enfoque tedrico que resgata a perspectiva a partir do chamado “giro

linglistico”. Este foi um fenbmeno que designou uma profunda mudanca

ocorrida nas ciéncias humanas e sociais, privilegiando o papel que a linguagem

desempenha na dinamica da interpretacdo, enfatizando a centralidade das
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praticas discursivas. A linguagem passou a ser um instrumento de carater
produtivo assumindo um protagonismo histérico nas ciéncias sociais,
contrapondo a linguagem cientifica especializada e formal, a cotidiana,
suficiente para explicar o mundo e a vida real e Unica possivel ao pensar toda
acao humana num mesmo plano, pois toda agéo de fala representa uma agéo.

As Préticas Discursivas sdo definidas também como linguagem em acéo,
através de momentos de ressignificagdes, rupturas ou posicdes de sentido nas
relacdes sociais cotidianas.

Apbs realizar uma leitura exaustiva dos dados transcritos, destaquei as
caracteristicas principais dos discursos para elaborar a construgdo do
repertorio. A temporalidade esteve marcada desde o inicio dos discursos, com
a narrativa da historia do nascimento de cada filho, atravessando os
repertérios, além da questdo de género presente em todos os discursos, com
os diferentes papéis sociais que cabem (ou ndao) a mulher.

Num primeiro momento, selecionei junto com meu orientador dois
repertérios interpretativos que, por sugestdo da professora Stela Meneghel,
puderam ser unificados de forma que representasse toda a trajetoria de
sofrimento da mé&e de uma crianca com necessidades especiais. Este

repertorio foi identificado como: A Mater Dolorosa.

Avaliando o processo de ‘oficinar’

Ao trabalhar com as oficinas percebi a possibilidade de viabilizar a reflexédo

coletiva do grupo de maes através da narrativa e da escuta de experiéncias

individuais semelhantes.
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Essas ferramentas sao facilitadoras das praticas discursivas e, embora
pouco usadas na Saude Coletiva, aproximam a psicologia social do ‘fazer em
saude’, possibilitando os aspectos construtivos da linguagem através da
capacidade de compartilhar sentimentos comuns como estratégia de
enfrentamento dos problemas cotidianos.

Através das narrativas o grupo potencializou o enfrentamento do problema
da deficiéncia, ressignificando a dor e 0 estigma que esta representa, passando
para a esfera coletiva os relatos autobiogréaficos e ressaltando os efeitos dos
discursos na interacédo social.

Neste sentido, acredito que esta pesquisa além de intervir nas
necessidades praticas do grupo, foi também um ensaio para constituir nas
mulheres um dispositivo capaz de despertar a forma de perceber e recontar a
propria histéria através da perspectiva coletiva, promovendo uma forma de

resisténcia as dificuldades individuais.
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Estrela de Diamante
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Estrela de Rubi
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Estrela de Jade
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Estrela de Cristal
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