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RESUMO

PIRES, Michelly Candido. Cuidadora, Méae e Mulher: Um estudo sobre a divisdo sexual do
trabalho no cuidado as criancas e adolescentes com deficiéncia em processo de reabilitagéo.
Trabalho de Conclusdo de Curso. Floriandpolis: UFSC/CSE/DSS, 2015. 112 p.

O presente Trabalho de Conclusdo de Curso objetiva compreender como a divisdo sexual do
trabalho e a maternidade determinam as préticas de cuidado em relacdo as criancas e
adolescentes com deficiéncia em processo de reabilitacdo; apresentar as demandas das
mées/mulheres cuidadoras com o intuito de facilitar a proposicéo de a¢des que contemplem as
necessidades por elas apresentadas; entender como ocorreu a abordagem de profissionais da
salide no momento da conversa sobre o diagnostico da crianca/adolescente; abordar as reaces
dos pais e demais familiares em relacdo a deficiéncia; realizar um resgate historico sobre a
socializagéo das pessoas com deficiéncia e contextualizar a Educacdo Especial e o trabalho
das/os Assistentes Sociais nesta area de atuacdo, em especial, no Centro de Educacdo e
Reabilitacdo Ana Maria Philippi. Para o alcance dos objetivos expostos utilizamos a
abordagem quali-quantitativa, através de instrumentais como: a pesquisa bibliogréfica,
observacdo, analise documental e entrevistas semi-estruturadas. Foram entrevistadas 15
pessoas, dentre as quais 14 eram mulheres e 1 homem. As abordagens efetuadas nos levam a
concluir que ainda temos grandes desafios na construcdo de relacbes mais equanimes entre
homens e mulheres na esfera privada, em especial quando se trata do compartilhamento das
responsabilidades no que se refere aos afazeres ligados ao cuidado e educagédo dos filhos, a
assisténcia aos dependentes e atividades domésticas que em geral, acabam por sobrecarregar
um Unico membro da familia, na maioria das vezes, as mulheres. Os relatos das entrevistadas
conduzem a necessidade do aprimoramento da politica de educacdo especial no atendimento
aos (as) cuidadores (as) familiares, que acabam renunciando em muitas ocasides, a propria
vida enquanto ser social em prol da atencéo destinada aos filhos, netos e sobrinhos.

Palavras-chave: Cuidadores. Pessoa com Deficiéncia. Politica de Educa¢do Especial. Divisao
sexual do Trabalho.
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INTRODUCAO

O Trabalho de Conclusdo de Curso em tela contextualiza a logica da delegacdo do
cuidado as maes, em relacdo a criancas e adolescentes, usuarios dos servicos de Reabilitagdo e
Estimulacdo Essencial, oferecidos pelo Centro de Educacdo e Reabilitacio Ana Maria
Philippi — CENER da Fundacao Catarinense de Educacédo Especial.

No decorrer do desenvolvimento de estagio Obrigatorio | e Il, realizado no Centro de
Educacdo e Reabilitacdo Ana Maria Philippi- CENER, observamos que as demandas
relacionadas ao cuidado no tocante ao publico alvo da instituicdo, que atende criangas e
adolescentes com deficiéncia neuromotora e transtorno de linguagem com faixa etaria de 0 a
17 anos, ficam sob responsabilidade das mées, mesmo quando o pai e/ou cénjuge reside no
mesmo domicilio ou de outras mulheres em especial das avos na falta das genitoras.

O Estudo realizado por Interdonato et al; (2011) aponta que as mées sdo as principais
cuidadoras de criancas e adolescentes com deficiéncia e que as consequéncias do exercicio
desta funcdo refletem consideravelmente na saude fisica e emocional das mesmas.

A atribuicdo do cuidado, enguanto atividade assumida predominantemente por
mulheres, na esfera familiar encontra sentido a partir da anélise da diviséo sexual do trabalho,
justificada pelas supostas caracteristicas inatas da mulher, relacionadas a ternura,
sensibilidade e delicadeza, as quais lhes sao conferidas socialmente.

A legitimacdo do cuidado enquanto atribuicdo socialmente delegada as mulheres
desencadeia a “rendincia de si mesmas” em razdo das implicacfes e demandas geradas a partir
do compromisso assumido com os filhos com certo grau de dependéncia. A necessidade de
constante supervisdo, assisténcia e cuidado para com o filho/a leva a desisténcia dos planos
futuros e da satisfagdo dos desejos pessoais.

Com as novas configuragdes familiares, as mulheres tém assumido mdaltiplas fungdes
junto as familias, e em muitas ocasides, assumem dupla jornada de trabalho na medida em que
depois do trabalho formal ainda sdo responsaveis pela elaboracdo das atividades domésticas,
de cuidado e assisténcia. Muitas vezes o trabalho da mulher representa a Unica subsisténcia
material dos familiares. A conquista da ampliacdo do espaco no mercado de trabalho nédo
diluiu as demais funcgdes a elas conferidas, e tem sido cada vez mais dificil compartilhar as
tarefas domésticas com os conjuges ou filhos maiores.

A multiplicidade de funcbes impostas a estas mulheres acaba por desencadear episodios

de crise e sofrimento, pois sdo constantemente cobradas para serem uma boa mée, dar conta
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da educacdo dos filhos, cuidar da aparéncia, dos idosos e pessoas enfermas; serem eficientes
em todos o0s espacgos que sdo requisitadas e ainda, responder as exigéncias do mercado de
trabalho. Estas demandas, algumas vezes, sdo amenizadas através do estabelecimento de redes
de apoio intrafamiliares e extrafamiliares, esta Gltima correspondendo as instituicdes que
permitem o acesso as politicas publicas.

Diante das observacdes e do contato com 0s sujeitos de pesquisa, alguns questionamentos
tornaram-se evidentes: O que justifica o fato de que somente as mulheres (em sua maioria as
mées) assumem o cuidado em relacdo as criancas e adolescentes que frequentam o CENER?
O que as leva a assumir esta funcdo? O que mudou na vida destas mulheres apds a descoberta
do diagndstico de seu(s) filho (s)? Que tipo de rede de apoio elas conseguem articular para o
compartilhamento da assisténcia em relacdo ao (s) filho (s)?

As consideracdes tecidas no transcorrer deste estudo sustentam-se a partir da
constatacdo de que o género da sentido & organizacao do cuidado em relagdo aos filhos com
deficiéncia na medida em que sdo estabelecidos culturalmente e socialmente os papéis
destinados as mulheres e aos homens. Esses papéis estdo relacionados a divisdo sexual do
trabalho, que atribui as mulheres a organizacdo do ambiente doméstico e o cuidado com 0s
filhos, idosos e enfermos; e aos homens, considerados provedores, a manutencdo da
subsisténcia dos familiares, através do desenvolvimento de atividades laborais.

Sdo estas questdes que servirdo de alicerce as contribuicGes que serdo construidas ao
longo da elaboracdo do presente, as quais apontam a necessidade de reflexdo sobre a
importancia do trabalho da (0) Assistente Social na intervencdo junto as familias das pessoas
com deficiéncia, em especial as mulheres (maes) cuidadoras, que em muitas ocasifes
encontram-se demasiadamente esgotas pela intensa rotina de cuidado destinada as criancas e
adolescentes que frequentam o Centro de Educacdo e Reabilitagdo Ana Maria Philippi,
associada a escassez de equipamentos publicos necessarios ao processo de reabilitacao.

Diante dessas demandas de carater subjetivo e objetivo, o Servico Social é chamado a
intervir, atraves de encaminhamentos, do estabelecimento de redes intersetoriais e da escuta
gualificada. Sendo assim, a importancia do estudo do fenbmeno sobre o qual estamos
refletindo, justifica-se pela necessidade de construcdo de elementos para subsidiar as agoes
profissionais dos Assistentes Sociais na area de reabilitacdo e na Politica de Educacéo
Especial, pois acreditamos que a problematizacdo das demandas apresentadas por este campo

de atuacdo tem fundamental importancia na construgdo de novas a¢cBes com vistas a garantia



13

dos direitos sociais dos usuarios e¢ suas familias ¢ para a construgao “de uma nova ordem

societaria, sem dominacgdo, exploracéo de classe, etnia e género” (CFESS, 1993).

Este trabalho esta estruturado em duas se¢des, a saber: A construcdo de um novo olhar
sobre a Pessoa com Deficiéncia, onde buscamos contextualizar o processo de socializacao das
pessoas com deficiéncia ao longo da historia da humanidade; o percurso historico da Politica
de Educacao Especial, bem como o local onde se efetuou a presente pesquisa e a leitura dos
dados obtidos por meio da aplicacdo dos questionarios socioecondmicos e da pesquisa nos
prontuarios dos usuarios. Na segunda se¢do intitulada O cuidado em relacao as criangas e
adolescentes com deficiéncia sob a Otica da divisdo sexual do trabalho apresentaremos as
informac®es obtidas através das entrevistas semiestruturadas.

Por fim, apresentamos as consideracdes finais, esbogo de aspectos problematizados no

transcorrer deste estudo.
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I- A CONSTRUCAO DE UM NOVO OLHAR SOBRE A PESSOA COM
DEFICIENCIA

“Ouem ndo se movimenta ndo Ssente as correntes que o

prendem”
Rosa Luxemburgo

Contextualizaremos nesta sessdo 0 percurso historico do processo de socializa¢do das
pessoas com deficiéncia, bem como o contexto historico da educacdo especial no pais, a
trajetéria da elaboracdo da Politica de Educacdo Especial do Estado de Santa Catarina e 0s
desafios de sua implementacdo. Por fim e ndo menos relevante situaremos o territorio que
serviu de alicerce para as consideracfes que serdo tecidas ao longo deste trabalho, neste caso,
0 Centro de Educacdo e Reabilitacdo Ana Maria Philippi- CENER, que se constitui como
parte de uma rede de apoio institucional, complementar ao cuidado doméstico em relacéo a

pessoa com deficiéncia, assim como o perfil das familias e dos usuérios.

1.1. Inclusdo perversa: Da segregacao a incluséo social das pessoas com deficiéncia.

Ao longo da historia da humanidade muitas foram as formas de tratamento recebidas
pelas pessoas com deficiéncia, ora demarcadas pelo processo de segregacdo e exterminio ora
pela concepgéo de caridade e benevoléncia a que eram submetidas.

Ao analisarmos 0s registros historicos sobre a socializacdo das pessoas com
deficiéncia, constata-se a escassez de informagdes, sobretudo no que tange aos periodos das
Idades Antiga e Média. As informagOes encontradas em relacdo a este assunto localizam-se,
prioritariamente, em livros religiosos, dentre eles o Talmude (livro sagrado dos judeus), a
Biblia e o Alcordo, como aponta Aranha (2001).

Ao revisitarmos a historia das civilizagdes, poderemos conceber que diversas foram as
formas de lidar com a deficiéncia. Roma, por exemplo, tinha como pratica comum o
exterminio das criancas recem-nascidas que apresentavam deformacgfes, as quais eram
sacrificadas em razdo da crenca religiosa, quando ndo sacrificadas, eram entregues a propria
sorte, abandonadas em cestos depositados nas margens dos rios, onde eram recolhidas por

familias pobres para futuramente se tornarem pedintes.
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Por volta do ano 280 da Era Cristd, em Roma, ainda era vigente a lei do exterminio de
recém-nascidos com deformacfes. Um nimero muito grande de nascimentos de
criancas com deficiéncias fez com que a populacdo romana oferecesse sacrificios
especiais a Plutdo para eliminar um problema que afligia a todos. Também em Roma,
bebés considerados anormais eram abandonados em cestas enfeitadas com flores as
margens do rio e eram recolhidos por familias pobres que os criavam para depois se
utilizarem deles para pedir esmolas. Os romanos, sentindo-se culpados por terem
abandonado um filho nessas condicbes, davam esmolas para diminuirem seu

sentimento de culpa (Walber; Silva, 2006, p. 30).

Na civilizacdo Espartana, os que eram considerados defeituosos por apresentarem
limitacOes fisicas ou deficiéncia intelectual eram literalmente eliminados da sociedade, na
medida em que ndo se constituiam como mao de obra Util a satisfacdo das necessidades da
nobreza. O exterminio da populacdo com deficiéncia neste periodo da histdria, dentro do
contexto sociocultural do povo Espartano, ndo se constituia como “problema de ordem ética
ou moral,” como assinala Aranha (2001, s/p), em detrimento da propria légica de organizacéo
da sociedade, onde os que apresentassem limitacGes fisica ou mental, consequentemente,

dispensaveis ao exercicio das atividades servis eram exterminados.

Com o cristianismo, as préticas de infanticidio e exterminio da populacdo com
deficiéncia deram lugar a a¢6es de cunho caritativo, estimulada pela concepgéo de que todos
eram filhos de Deus e como tal deveriam ser tratados com o minimo de benevoléncia.
Entretanto, havia certa ambiguidade no tratamento dado as pessoas com deficiéncia, pois ao

mesmo tempo em que eram vistas como filhos de Deus eram considerados tambeém
expiadores de culpa alheia, ou seja, a deficiéncia em si era entendida como castigo aos

pecados praticados pelos ancestrais.

A ldade Média conviveu com grandes contradi¢cfes e ambivaléncia em relacdo as
atitudes e sentimentos frente & deficiéncia. Os deficientes mentais, os loucos e
criminosos eram considerados muitas vezes, possuidos pelo demdnio, por isso eram
excluidos da sociedade. Aos cegos e surdos eram atribuidos dons e poderes
sobrenaturais. No pensamento dos filésofos Cristdos, a crenga também oscilava entre
culpa e expiacdo de pecados e finalmente, com Santo Tomas de Aquino, a deficiéncia
passa ser considerada como um fendmeno natural na espécie humana.
Essas contradicBes geravam ambivaléncia de sentimentos e atitudes que iam da
rejeicdo extrema, passando por piedade e até super protecdo surgindo assim as agdes
de cunho social, religioso e caritativo (Oliveira, 2012, s/p).

A perspectiva relacionada a pessoa com deficiéncia enquanto expiadora dos pecados
alheios, as envolvia em ininterruptos ciclos de segregacao, associados a intensa discriminacao
e negligéncia a que eram expostas no ambito familiar e social. A situacdo se agravava quando
se tratavam de pessoas com deficiéncia intelectual, as quais eram vistas como possuidas pelo

demdnio, em razdo disto eram expostas ao total isolamento e 0 seu processo de socializagédo
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era extremamente fragilizado na medida em que o convivio social era restrito ao ambiente
familiar.

No artigo intitulado As praticas de cuidado e a questdo da deficiéncia: integracéo ou
inclusdo? Vera Beatris Walber e Rosane Neves da Silva (2006) se baseiam em Silva (1986, p.
211) para discorrer a respeito da visdo demoniaca sobre a pessoa com deficiéncia, perspectiva

difundida n&o s6 socialmente, como no proprio meio cientifico.

Até o século XVI, criancas com deficiéncia mental grave eram consideradas como
possuidas por seres demoniacos. Mesmo renomados intelectuais acreditavam que era
o deménio que estava ali presente. Segundo o pensamento da época, “o demonio
possui esses retardados e fica onde suas almas deveriam estar.

Ainda segundo as autoras, com o abandono da concepc¢do demoniaca sobre a pessoa
com deficiéncia intelectual, foram implementadas politicas de atendimento pautadas em
préaticas caritativas e assistencialistas, as quais eram concretizadas a partir de critérios
relacionados ao pertencimento comunitario e a inaptiddo para o trabalho. Este contexto
também é marcado pelo surgimento das primeiras instituicGes de atencéo aos abandonados, as
pessoas com deficiéncia, aos idosos e aos doentes.

A prética assistencial est4 diretamente relacionada ao surgimento das institui¢fes de
confinamento. Nesse modelo de intervengdo o atendimento aos carentes constitui
objeto de praticas especializadas. Assim surgem diferentes equipamentos sociais - tais
como hospitais, asilos, orfanatos, hospicios - que oferecerdo atendimento
especializado a certas categorias da populacdo que outrora eram assumidos, sem
mediacdo, pelas comunidades. VVao surgindo estruturas cada vez mais complexas e

sofisticadas de atendimento assistencial, esboco de uma profissionalizacdo futura
desse tipo de pratica (Walber; Silva, 2006, p. 31).

Com o passar do tempo, os equipamentos publicos criados para o atendimento destas
demandas foram se especializando por tipo de deficiéncia, como assinala Sassaki (1999) apud
(Walber; Silva, 2006). Estas instituigdes foram se constituindo como instancias de controle
individual, com forte tendéncia a segregacdo e ao isolamento, associado ao controle dos
comportamentos com vistas & manutencdo da ordem social.

Entretanto, a experiéncia apontou a ineficacia dos processos de segregacao das pessoas
com deficiéncia intelectual, sobretudo se considerarmos os aspectos relacionados a recursos
financeiros para a manutencdo das instituicdes. Outro ponto critico referente a
institucionalizagdo, pautava-se nas discussdes sobre os “direitos humanos das pessoas com
deficiéncia, sobre a liberdade sexual, os sistemas de organizacdo politico-econdmica e seus
efeitos na construcdo das sociedades bem como a subjetividade humana”, como pontua
Aranha (2001, s/p).
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Os séculos XVII e XVIII foram marcados pela cientificidade no atendimento as
pessoas com deficiéncia em contraponto a antiga perspectiva da demonizacdo, com forte
influéncia da concepcdo médica-pedagdgica. Neste periodo sdo criadas varias instituicdes
voltadas para este fim, que passam a investir em novas metodologias interventivas facilitando
0 sistema de comunicagao.

As primeiras iniciativas para a educacdo de pessoas com [deficiéncia] surgiram na
Franca em 1620, com a tentativa de Jean Paul Bonet de ensinar mudos a falar. Foram
fundadas em Paris as primeiras instituicdes especializadas na educacdo de surdos com
0 abade Charles M. Eppé, que criou o "Método dos Sinais" para a comunicacdo com
surdos. O instituto Real dos jovens cegos, em Paris, fundado por Valentin Harry, em
1784, destinava-se a leitura tatil pelo sistema de letras em relevo, denominado sistema
Braille, abrindo perspectiva de comunicacdo educagdo e independéncia para as
pessoas cegas. [...] A primeira instituicdo publica para a educacdo de crianca com
deficiéncia mental foi residencial, fundada pelo médico Francés Eduardo Seguin, que
criou um método educacional originado na neurofisiologia que consistia na utilizagdo

de recursos didaticos com cores e musicas para despertar a motivacdo e o interesse
dessas criancas (OLIVEIRA, 2012, s/p).

As crescentes criticas ao método de institucionalizacdo realizadas pelas academias e
por profissionais impulsionaram ac¢des voltadas a normalizacdo, principio que segundo
Mendes (2006) teve origem nos paises escandinavos, sob o pressuposto de que toda a pessoa
com deficiéncia deve experimentar um padrdo de vida comum ou normal em sua cultura,
oportunizando desta forma, a igualdade de participacdo social em grupos da mesma faixa
etaria.

Sobre o conceito de normalizacdo, podemos delimita-lo do ponto de vista relacional,
que pressupde a existéncia de modelos, ou conjunto de regras e qualificagdes comuns a uma
sociedade, que estabelece os critérios de normalidade/anormalidade, ou seja, “é normal aquilo
gue é como se deve ser; e € normal, no sentido mais usual da palavra, o que se encontra na
maior parte dos casos de uma espécie determinada ou o que constitui a média ou o médulo de
uma caracteristica mensuravel” (Canguilhem, 1995 apud De Luca, 2002, s/p).

Entretanto, apesar de se configurar como relativo avanco em relacdo a antiga
concepgdo pautada na institucionalizacdo das pessoas com deficiéncia, a ideia de inclusdo
pela normalizagdo parece, no entender de De Luca (2002, s/p) “uma forma perversa de ter o
outro por perto, mas em uma distancia segura”. Esse entendimento remete a perspectiva de
incorporacdo, ou seja, a presenca da pessoa com deficiéncia nos espacos publicos e nas
instituicdes que ndo possuem carater fechado serviria de base para a existéncia da incluséo

sem, contudo considerar as peculiaridades por elas apresentadas.
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Verificada a fragilidade do principio da normaliza¢cdo como caminho para o estimulo
da participacdo social das pessoas com deficiéncia, adota-se para fins de analise conceitual, a
perspectiva da inclusdo social entendida como 0 acesso a bens e servi¢cos negados. De acordo
com Potyara A. P. Pereira (1997) a inclusdo social representa um significativo avan¢o no
tocante ao processo de resgate social dos excluidos.

Para a autora, o conceito de inclusdo social ndo pode ser pensado isoladamente ao
conceito de exclusdo social, compreendido como fendmeno social que se expressa pela
combinacdo de desvantagens que dificultam o reconhecimento dos excluidos como sujeitos de
direito. Ademais, para ela o processo de inclusdo vincula-se a necessidade de manutencgéo
desta como alternativa para o pertencimento social dos sujeitos em todas as esferas da
atividade humana.

Da mesma forma, para Eda Schwartz e Vera Maria Ribeiro Nogueira (2000, p. 106) “a
inclusdo supde uma referéncia que adentra para a inclusdo em determinados costumes e
atividades, o que remete a dimensdo cultural. Cada cultura constri os seus sistemas de
regulacdo e exclui, mediante esses sistemas, 0s que, aparentemente, ndo tém capacidade ou
possibilidade de seguir tais padrdes definidos como normais, passiveis de discriminagdo.”

Subentende-se a inclusdo social como participacdo democratica; ela deve garantir a
concretizacdo dos direitos e da cidadania e sinalizar um processo de readaptacdo do ambiente,
de modo que esta readaptacdo possa contemplar as particularidades apresentadas pelas

pessoas. Além disso, a inclusdo deve prever:
o0 trabalho direto com o sujeito [...], a intervencdo junto as diferentes instancias que
contextualizam a vida desse sujeito na comunidade, no sentido de nelas promover 0s
ajustes (fisicos, materiais, humanos, sociais, legais, etc..) que se mostrem necessarios
para que a pessoa com deficiéncia possa imediatamente adquirir condi¢fes de acesso

ao espaco comum da vida na sociedade (ARANHA, 2001, s/p).
No tocante a socializacdo das pessoas com deficiéncia revisitado ao longo da historia

das civilizagdes, podemos concluir que este & marcado pela inclusdo perversa, materializada
através da subalternizacdo deste segmento populacional, se considerarmos que “todos estamos
inseridos de algum modo, nem sempre decente e digno, no circuito reprodutivo das atividades
econémicas, sendo a grande maioria da humanidade inserida através da insuficiéncia e das
privagdes, que se desdobram para fora do economico” (Sawaia, 2001, p. 8). Portanto, néo se
trata apenas da existéncia da excluséo, mas da construcdo de um processo inclusivo pouco
satisfatorio e desigual aqueles que apresentam particularidades, colocando-os em uma relagéo

de inequidade aos demais.
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Ademais, a inclusdo pode ser vista como um processo socio histérico complexo
permeado pela relagdo dialética entre inclusdo/exclusdo e pelas dimensdes relativas a
desigualdade social. A inclusdo, para Faleiros (2003), pressupde a garantia de direitos para a
sua concretizacdo; ela deve estar articulada com a participacdo social e politica da populacao
e de grupos mobilizados, para que juntos possam definir prioridades e estratégias de acao
democréticas.

Apesar dos desafios, a Politica de Educacdo Especial, na atual conjuntura, tem
buscado a efetivacdo da inclusdo social da pessoa com deficiéncia como método para a
garantia do direito a educacdo e a reabilitacdo, esboco que serd efetuado no préximo item
deste trabalho.

1.2 Nasce entdo a Educacgéo Especial!

“Em fins do século XX, uma forte movimenta¢do social gerou um reordenamento
legal em nivel internacional que culminou na Declaragdo de Salamanca, em 1994” (SILVA,
2014, s/p). A elaboragéo do documento referenciado marca 0 compromisso estabelecido entre
0s representantes de governos, grupos de advocacia e da sociedade civil organizada, em prol
da educacdo inclusiva.

Tendo como norte a Declaracdo de Salamanca, novas estratégias foram firmadas no
Brasil, para pensar a inclusdo educacional de pessoas com deficiéncia. Estas partiram da
necessidade de implantacdo e aprimoramento de politicas publicas ja existentes, considerando
as especificidades deste segmento populacional na atual conjuntura.

Entretanto, apesar da constante reflexdo em torno dos Direitos das Pessoas com
deficiéncia, seja pela movimentacdo da sociedade civil em nivel local ou global, seja pela
construcdo de arcaboucos juridicos que estabeleceram direitos garantidos no plano das
legislagcBes e nas politicas publicas, a trajetoria dos servi¢os destinados as pessoas com
deficiéncia ndo é recente: data de 1857, com a criagdo dos Institutos dos Meninos Cegos e dos
Surdos-Mudos.

A criacdo dos institutos dos meninos cegos e dos surdos-mudos foi considerada a
proposta pioneira para a garantia do direito a cidadania das pessoas com deficiéncia visual e

auditiva. Entretanto, a implantacdo destes servi¢os esbarrou em problemas relacionados aos
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aspectos estruturais, no que tange a indisponibilidade da oferta de atendimento & demanda

existente.

A fundacéo desses dois Institutos representou uma grande conquista
para o atendimento dos individuos deficientes, abrindo espaco para a
conscientizacdo e a discussdo sobre a sua educagdo. No entanto, ndo
deixou de “se constituir em uma medida precaria em termos
nacionais, pois em 1872, com uma populacdo de 15.848 cegos e
11.595 surdos, no pais eram atendidos apenas 35 cegos e¢ 17 surdos”
(MAZZOTTA, 1996, p.29 apud Miranda, 2008, p. 31).

No periodo colonial a educacdo especial € marcada pelas perspectivas médica-
pedagdgica e psicopedagdgica, sendo a primeira reflexo das intervengdes médicas tanto no
que se refere a avaliagdo diagndstica quanto as praticas educativas. Ja a perspectiva
psicopedagdgica valoriza os aspectos psicolégicos junto aos estabelecimentos educacionais.

Neste periodo, as instituicbes que recebiam pessoas com deficiéncia tinham a
finalidade de atender as situacGes de maior repercussdo, consideradas mais graves, que
despertavam o interesse da medicina. Esta, por sua vez, criou os servigos de higiene mental e
salde publica, porque na época, a deficiéncia era compreendida como “uma doenga, em geral
atribuida a sifilis, tuberculose, doengas venéreas, pobreza e falta de higiene” (Magalhaes,
1913 apud Mendes, 2010, p. 95).

A concepgdo de deficiéncia difundida no modelo medico-pedagdgico culminou na
implantacdo de servigos vinculados a uma perspectiva higienista, que por sua vez,
desencadeava a invisibilidade da populacdo com deficiéncia, na medida em que eram
fomentadas ac¢des de institucionalizacdo.

O modelo psicopedagdgico recebe influéncia das reformas no sistema educacional
marcado pela ampliacdo das pesquisas cientificas e pela valorizacdo da educacdo como

método de reducdo das desigualdades sociais.

[...] a vertente psicopedagdgica da educacdo de pessoas com deficiéncia no Brasil sera
influenciada neste mesmo periodo pelas reformas nos sistemas educacionais de
educacdo sob o idedrio do movimento escola novista. No panorama mundial tal
movimento se caracterizou pela implantacdo de escolas que tentavam superar o
tradicionalismo, a rigidez e o viés intelectualista, que pouco se adequavam as
transformacdes sociais em curso (Aranha, 1989 apud Mendes, 2010). Os principios do
movimento escola-novista resumidos por Cunha (1988) foram a crenca no poder da
educacdo, o interesse pelas pesquisas cientificas, a preocupacdo em reduzir as
desigualdades sociais e em estimular a liberdade individual da crianca. No Brasil seus
ativistas defendiam tanto a necessidade de preparar o pais para o desenvolvimento
através de reformas educacionais, quanto o direito de todos a educacdo, e por isso
pregavam que a construgdo de um sistema estatal de ensino publico, laico e gratuito,
seria 0 Unico meio efetivo de combate as desigualdades sociais da nagdo (Mendes,
2010, p. 96)

Entretanto, durante o periodo denominado Estado Novo (1937-1945) a proposta de

igualdade social através da educacdo no sistema educacional brasileiro deu lugar a
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estratificacdo social, na medida em que estabeleceu-se uma distingdo entre estabelecimentos
educacionais destinados as classes populares e escolas destinadas as classes dominantes. Este
fato provocou uma forte tendéncia a privatizacdo da educacdo especial, em razdo do escasso
investimento estatal.

No periodo ditatorial ocorre um boom na criacdo e amplia¢do de servigcos destinados
as pessoas com deficiéncia, o que desencadeou a intensificacdo da oferta de servigos
prestados pelas Associacdes de Pais e Amigos dos Excepcionais - APAES em todo o pais.
Assumida como uma das prioridades do | Plano Setorial de Educacdo e Cultura, a educacédo
especial teve visibilidade publica a partir 1973, com a criagdo do Centro Nacional de
Educacéo Especial, 6rgdo vinculado ao Ministério da Educag&o.

Entretanto, este avan¢o ndo simbolizou a ampliacdo dos servicos publicos voltados a
educacdo especial, na medida em que se estimulou o financiamento das ac6es desenvolvidas
pelas organizagdes ndo-governamentais, sem fins lucrativos, vinculados a sociedade civil.
Neste sentido, a educagdo especial continuou sendo quase que majoritariamente, de
responsabilidade da sociedade civil.

Assim, o fortalecimento neste periodo da iniciativa privada, com instituicdes
de natureza filantropica sem fins lucrativos, se deveu primeiramente a uma
omissdo do setor da educacdo publica que forgou uma mobilizagdo
comunitaria para preencher a lacuna do sistema escolar brasileiro. Ao mesmo
tempo percebesse que estas instituicGes se tornaram parceiras do governo e

foram financiadas com recursos provenientes da area de assisténcia social, o
gue permitiu exonerar a educacdo de sua responsabilidade. (MENDES, 2010)

No final da década de 1950 ha o investimento por parte do Ministério da Educacgdo em
campanhas nacionais para a educacdo de pessoas com deficiéncia. Em 20 de dezembro de
1961 promulga-se a Lei de Diretrizes e Bases, cujo texto expressa pela primeira vez a
utilizacdo do termo excepcional para se referir as pessoas com deficiéncia. A construcdo desta
lei representou a consolidacdo das primeiras acdes de carater publico na area de educacao
especial, antes restritas as iniciativas privada e a criacdo de orgdos isolados que visavam o
atendimento minimo destinado as pessoas com deficiéncia dentro da Politica Nacional de
Educacéo.

Com a criagdo do Centro Nacional de Educacdo Especial, orgdo responsavel pela
administracdo dos recursos financeiros e pela geréncia da educacdo especial, vinculado ao
Ministério da Educacao, investe-se em uma politica integracionista, com vistas a insercao das
pessoas com deficiéncia no ensino regular, sem, contudo, garantir as condi¢des adequadas, na

medida em que se desconsiderou as particularidades do processo de aprendizagem.
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Nos anos de 1970, sob o prisma do periodo ditatorial, difunde-se a concepcdo de
educacdo como método para o alcance do desenvolvimento econdmico do pais, sendo esta,
um mecanismo de qualificacdo da forca de trabalho e de prevencdo da criminalidade. Ligado
a isto, surge a ideia de normalizacdo das pessoas com deficiéncia, no sentido de oferecer a
elas as mesmas condicGes de vida dos demais. Essa perspectiva pregava a necessidade de uma
relagdo harménica da sociedade em geral, com as pessoas que apresentavam algum tipo de
deficiéncia ao mesmo tempo em que estimulava a auto aceitacdo da deficiéncia por parte dos
que a possuiam, reforcando a importancia de aprender a conviver com as limitagdes.

Neste periodo, os servicos destinados as pessoas com deficiéncia, vinculados as
organizagfes ndo governamentais recebiam recursos do entdo Sistema Nacional de
Previdéncia e Assisténcia Social, através do Fundo de Previdéncia e Assisténcia Social.
Posteriormente, criou-se o Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social, que fomentou a
elaboracdo de portarias interministeriais direcionando estes servigos.

Na década de 1980, periodo marcado por intensas modifica¢cdes no cenario politico e
social do pais, cria-se por intermédio do Plano Governamental de Acdo Conjunta para
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia', a Coordenadoria Nacional para a Integracdo
da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE), instituida através do Decreto n°® 93.481, de
29/10/1986, vinculada ao Gabinete Civil da Presidéncia. Posteriormente, esta Coordenadoria
transformou-se na Secretaria Nacional de Promogéo dos Direitos da Pessoa com deficiéncia.

As inovacOes trazidas pela Constituicdo Federal de 1988 emanaram com maior
intensidade no ambito da Assisténcia Social, no sentido de promover mais amplitude em
relacdo aos direitos das pessoas com deficiéncia.

A Constituicdo, por intermédio do Capitulo intitulado Da Seguridade Social na se¢do
IV, art. 203 estabelece como objetivos da Politica de Assisténcia Social “IV - a habilitacdo e
reabilitacdo das pessoas portadoras de deficiéncia e a promocdo de sua integracdo a vida
comunitaria; V - a garantia de um salario minimo de beneficio mensal a pessoa portadora de
deficiéncia e ao idoso que comprovem ndo possuir meios de prover a propria manutencao ou
de té-la provida por sua familia, conforme dispuser a lei”” (Brasil, 1988).

No ambito da politica educacional, a carta magna assegurou, por intermédio do art.
208, o dever do Estado na garantia de atendimento especializado as pessoas com deficiéncia,
conquista que efetivou o reconhecimento das particularidades do processo de aprendizagem

deste segmento populacional. Na década de 1990, identifica-se com maior intensidade, a

! Termo em desuso
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l6gica da educacéo inclusiva, contribuindo para o desenvolvimento e manutencdo do estado
democrético de direito, possibilitando a ampliagdo do acesso a escola.

Embora possamos constatar a existéncia de um forte movimento em direcéo a incluséo
social e educacional das pessoas com deficiéncia, tal iniciativa esbarra-se em limites como as
condicBes precérias de acesso ao ensino regular, em razdo da escassa capacitacdo do corpo
docente. Este entrave acaba desencadeando a ideia de que o quantitativo de alunos inseridos
no contexto escolar é base suficiente para delimitar os esforcos voltados a incluséo social.

Certos de que ainda hd muito a percorrer para garantia de condi¢cdes adequadas a
insercdo das pessoas com deficiéncia na rede de ensino, compreendemos que para promover a
inclusdo com qualidade, é necesséario investir na capacitacdo do corpo docente para além de
formacgdes pontuais. Estes, muitas vezes nao sabem como lidar com as limitagdes

apresentadas por criancas e adolescentes com deficiéncia, inseridos no ambito escolar.

1.3 A Educacdo Especial na Realidade Catarinense: Contribui¢ctes da FCEE

Em Santa Catarina, a educacdo especial passou a ser incrementada a partir da década
de 1950 com a visita de um técnico do Ministério de Educacdo e Cultura, cujo objetivo foi
divulgar acGes desenvolvidas pelo INES (antigo Instituto dos Surdos- Mudos), na cidade do
Rio de Janeiro. A partir desse evento, em 1957 iniciam-se 0s primeiros atendimentos em
ambito estadual, voltados a educagéo especial, com o funcionamento de uma classe especial
para criangas com deficiéncia no Grupo Escolar Dias Velho, posteriormente denominado
Grupo Escolar Barreiros Filho.

Na década de 1960 foi criada a Divisdo de Ensino Especial da Secretaria de Educacéo
do Estado, que possuia como uma de suas atribui¢cbes o gerenciamento dos atendimentos
destinados as pessoas com deficiéncia visual e servigos de audio comunicacdo. Em 1963, o
Governo do Estado determinou o funcionamento dos servicos de educacdo especial através de
uma parceria com as institui¢cbes privadas (Decreto n° 692), que passaram a receber subsidios
na concessao de servicos e para a contratacdo de docentes.

A construcdo de um novo olhar sobre a educacdo de pessoas com deficiéncia na
realidade catarinense foi impulsionada pela criacdo da Fundacdo Catarinense de Educacéo
Especial, instituida a partir do Decreto n° 7.433, de dezembro de 1968, cujas finalidades sdo: a

definicdo de novas bases para a educacdo especial no Estado, a capacitacdo de recursos
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humanos e a producdo cientifica a partir de estudos e pesquisas baseadas no trinbmio
prevencgéo-assisténcia-inclusdo social da pessoa com deficiéncia.

A base para novos rumos no tocante a educacao especial fundamenta-se na Lei n°
4.394, de 20 de novembro de 1969 que estabelece no art. 91 que “A educagdo de excepcionais
deve, no que for possivel, enquadrar-se no sistema geral de educacdo, a fim de integra-los na
comunidade, e, conforme as deficiéncias apresentadas podera ser proporcionada em classes
anexas e estabelecimentos comuns ou em unidades independentes” (SANTA CATARINA,
1969).

As décadas de 1970 e 1980 foram marcadas pelo protagonismo dos movimentos
sociais em defesa dos direitos das minorias, reivindicagbes que serviram para a
fundamentacdo de importantes ordenamentos juridicos, edificados coletivamente pela
sociedade civil organizada, em especial, pelos movimentos sociais em defesa dos direitos das
pessoas com deficiéncia, pela comunidade mundial e representantes dos governos. Estes,
apresentaram propostas que futuramente, norteariam a elaboracdo e implementacdo de
politicas publicas para o atendimento das pessoas com deficiéncia, entre eles a Declaracdo dos
Direitos das Pessoas com Retardo Mental, elaborada em 1971, e apds quatro anos, a
Declaragéo dos Direitos das Pessoas Deficientes.

Com a fixacdo das Diretrizes e Bases do Ensino de 1° e 2° grau, assegurou-se O
tratamento especial para educandos com deficiéncias fisicas ou mentais, para 0s que se
encontrassem em atraso consideravel quanto a idade regular de matricula e os superdotados.
Ap0s dois anos, com o Decreto n°® 72.425, cria-se 0 Centro Nacional de Educacdo Especial,
com o intuito de promover em territério nacional a expansdo e melhoria do atendimento as
pessoas com deficiéncia.

Em 1977, a Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial elaborou e executou em
parceria com o Centro Nacional de Educagdo Especial a montagem de curriculo para a
educacdo especial, materializado na criacdo de classes especiais, com o0 objetivo de implantar
classes especiais nas escolas de ensino regular. Concomitante a isto, criou-se a sala de
multimeios para deficientes sensoriais e em 1979, criou-se 0 Servigo de Supervisdao Regional
de Educacio Especial FUNDACAO CATARINENSE DE EDUCACAO ESPECIAL, 2011).

Em 1980 a Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial formula o Projeto de
atendimento voltado ao deficiente fisico, priorizando o atendimento ao aluno com paralisia

cerebral sem comprometimento mental.
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Em 1987 a Secretaria da Educagédo de Santa Catarina criou o Plano de Ag&o com cinco
diretrizes relacionadas ao atendimento as pessoas com deficiéncia. Estas diretrizes
estabelecem o acesso ao ensino regular dos educandos com deficiéncia, assegurado pela
matricula compulséria; a permanéncia mediante a expansdo das modalidades alternativas de
atendimentos, tais como salas de recursos, de apoio pedagdgico e de atendimento alternativo
para deficientes mentais nas localidades onde houvesse escolas especiais; a descentralizacdo
administrativa com a implementacdo das equipes regionais de educacdo especial; a
reorganizacdo curricular para a elaboracdo da proposta curricular do Estado e a pesquisa e
extensdo para a capacitacdo de educadores e desenvolvimento de ajudas técnicas
(FUNDAC}AO CATARINENSE DE EDUCAC}AO ESPECIAL, 2011).

Portanto, ao longo de sua trajetéria a Fundagdo Catarinense de Educacdo Especial
procurou consolidar a articulacdo entre ensino regular e especial, através da parceria com a
Secretaria de Educacdo do Estado de Santa Catarina, criando com base nos fundamentos
legais, o documento que definiria a Politica de Educacdo Especial do Estado, aprovada em
2006 pelo Conselho Estadual de Educacdo, tendo como norte o direito a cidadania e a
dignidade da pessoa humana.

A estrutura da Fundacéo Catarinense de Educacdo Especial é composta por Centros de
Atendimento Especializados, localizados no seu proprio campus, 0s quais Sao responsaveis
pela realizacdo de pesquisas em suas areas de atuacdo. Estes Centros prestam atendimento aos
usuarios com deficiéncia visual, mental, motora e mdltipla, com transtorno global do
desenvolvimento e altas habilidades/superdotacdo, de diversas faixas etarias, da
crianca/adolescente ao idoso. S&o eles: Centro de Capacitacéo de Profissionais da Educacao e
de Atendimento as Pessoas com Surdez — CAS, Centro de Avaliagdo e Encaminhamento —
CENAE, Centro de Educacdo e Trabalho — CENET, Centro de Educacdo e Vivencia - CEVI,
Centro de Ensino e Aprendizagem — CENAP, Centro de Apoio Pedagdgico para Atendimento
as Pessoas com Deficiéncia Visual — CAP, Nucleo de Atividades de Altas Habilidades e
Superdotacdo - NAAHS/SC, Centro de Educacao de Fisica — CEDUF, Centro de Tecnologias
Assistidas — CETEP e o Centro de Educacdo e Reabilitagdo Ana Maria Philippi — CENER,

instituicdo alvo das reflexdes trazidas no transcorrer deste trabalho.

1.4 . Centro de Educacdo e Reabilitagdo Ana Maria Philippi- FCEE
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O Centro de Educacdo e Reabilitagdo Ana Maria Philippi atua no processo de
reabilitagdo de pessoas com deficiéncia intelectual ou transtorno global do desenvolvimento
associados a disfuncdo neuromotora e/ou transtornos de linguagem. O Centro possui a
finalidade de promover e facilitar o desenvolvimento de habilidades funcionais, de
mobilidade, coordenagdo motora e da fala.

Com base numa perspectiva multidisciplinar e interdisciplinar, o CENER busca
intervir nos aspectos relacionados ao processo de reabilitagdo dos usuarios atendidos e nos
demais fatores que possuem relacdo direta com este processo, objetivando o atendimento das
necessidades apresentadas pelas criancas e adolescentes e suas familias, atuando também no
desenvolvimento de pesquisas, estudos, utilizacdo de recursos de tecnologia assistida,
metodologias preventivas, avaliativas e terapéuticas, assim como a capacitacdo de recursos
humanos.

O CENER atende criangas e adolescentes com faixa etaria de zero a dezessete anos,
oriundas da Regido da Grande Floriandpolis. Atualmente o Centro Educacdo e Reabilitacdo
atende o quantitativo equivalente a aproximadamente cento e quarenta criangas, as quais
frequentam as atividades de reabilitacdo e estimulacdo essencial em periodo oposto ao turno

escolar e/ou a outros servicos utilizados.

1.4.1. Critérios de acesso e Permanéncia:?

As familias que pretendem buscar atendimento no Centro de Educacdo e Reabilitacdo
Ana Maria Philippi passam por avaliagdo efetuada no Centro de Avaliagdo e
Encaminhamento - CENAE, pertencente a Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial.
Posteriormente, 0s requerentes sdo encaminhados para diversos locais, sendo um deles o
CENER, apos verificacdo de disponibilidade de vaga elabora-se o plano terapéutico, tracado
pelos profissionais do Centro de Educacdo e Reabilitacdo.

A crianca ou adolescente € desligada dos servi¢os na medida em que sdo cumpridos 0s
objetivos tracados no plano terapéutico, quando identificada a necessidade de continuidade
dos atendimentos sdo tracados novos planos terapéuticos até que sejam cumpridos 0S

objetivos do processo reabilitatorio.

? Atualmente os critérios de acesso e permanéncia dos usuarios estio sendo repensados e podem ser modificados,
conforme informacdo atualizada do Servigo Social da instituicéo.
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1.4.2- Servigos Ofertados pelo Centro:

O CENER possui o programa de Estimulacéo Essencial que conta com os servicos de:
Fonoaudiologia, Fisioterapia, Pedagogia e Psicomotricidade; e o programa de Reabilitacdo
que oferece: Estimulacdo visual, Hidrocinesioterapia, Terapia Ocupacional, Cinesioterapia,
Psicomotricidade, Fonoaudiologia, Pedagogia e Equoterapia.

A equipe do CENER € formada por: 2 Pedagogos, 8 Fonoaudidlogos, 7
fisioterapeutas, 2 psicologos, 10 profissionais de educacdo fisica, 2 técnicos administrativos, 2
técnicos em enfermagem, 3 terapeutas ocupacionais, psicomotricistas, 2 assistentes sociais, 1
estagiaria, 5 professores e 1 técnico responsavel pela piscina.

O Centro de Educacdo e Reabilitagio Ana Maria Philippi presta assessoria as
instituicbes educacionais e as APAES onde encontram-se matriculados 0S USUArios,
proporcionando desta forma, o constante dialogo entre a educacdo especial e regular, com o
intuito de garantir as condi¢cdes necessarias ao processo de reabilitacdo e o compartilhamento
de conhecimentos.

A seguir, discorreremos a respeito do perfil das familias, sujeitos das acoes

desenvolvidas pelo Servico Social e dos usuérios atendidos no Centro.

1.5. Perfil Socioeconémico das Familias entrevistadas e dos usuarios:

1.5.1- Metodologia de Pesquisa:

O levantamento de dados foi desenvolvido nas instalagdes do Centro de Educacéo e
Reabilitacdo Ana Maria Philippi- CENER, localizado a Rua Paulino Pedro Hermes, 2785 -
Nossa Senhora do Rosario, S&o Jose - SC, CEP 88110-694.

As etapas que precederam a elaboracdo do nosso Trabalho de Conclusédo de Curso foram
organizadas na seguinte légica: leitura de referenciais tedricos sobre o tema abordado;
elaboracdo do Projeto de Trabalho de Concluséo de Curso; elaboragdo do roteiro de perguntas
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dos dois tipos de questionarios aplicados (socioeconémico e entrevista semiestruturada): o
primeiro teve como objetivo colher dados para tracar um perfil socioecondmico das familias
atendidas no CENER; e o segundo, constituiu-se de um fio condutor com perguntas que
resgatariam a trajetdria das mulheres como cuidadoras de seus filhos; realizamos tambem,
varios contatos institucionais e anélise documental para a obtencdo do histérico da Educacgéo
Especial no Estado de Santa Catarina e do perfil dos usuérios; submetemos nosso Projeto de
TCC ao Comité de Etica e a Geréncia de pesquisa e Conhecimentos Aplicados da Fundac&o
Catarinense de Educacdo Especial; procedemos a coleta de dados, por meio da aplicacdo dos
questionarios e realizacdo das entrevistas; e finalmente realizamos a tabulacdo de dados,
seguida da anélise e elaboracdo da redagdo do Trabalho de Conclusdo de Curso.

Inicialmente, nos propomos a realizar o levantamento socioeconémico de todas as
familias que possuem filhos frequentando 0 CENER, ou seja, em torno de 140, para podermos
visualizar, entre outros aspectos, a predominancia da “figura da mae” como responsavel pela
crianga ou adolescente. Porém, varios motivos nos impediram de chegar ao nosso intento: 0s
procedimentos burocraticos que envolveram a execucdo deste levantamento: aguardamos trés
meses para a dire¢do da instituicdo liberar a autorizacdo para a realizacdo desta pesquisa, e
consequentemente, ndo tivemos mais tempo habil para a aplicacdo dos questionarios do perfil
socioecondmico.

Além disso, neste periodo, o0 CENER estava passando por reformas estruturais, que
impossibilitaram a permanéncia das pessoas por um periodo suficiente para realizarmos as
perguntas contidas nos questionarios. E necessério destacar que uma das condicionalidades
para 0 desenvolvimento desta pesquisa era de que as entrevistas deveriam ser efetuadas
exclusivamente na instituicéo.

Por esses motivos, conseguimos aplicar os questionarios socioeconémicos (apéndice
B) com 15 (quinze) pessoas entre as quais, 5 (cinco) delas aceitaram conceder uma entrevista
semiestruturada (anexo A), ou seja, 10 (dez) pessoas responderam apenas ao questionario
socioecondémico e 5 (cinco) pessoas responderam ao questionario socioecondmico e a
entrevista semiestruturada. Das quinze pessoas entrevistadas, quatorze eram do sexo feminino
(treze maes e uma avd) e um era do sexo masculino.

A sala antes utilizada prioritariamente para a aplicagdo dos questionarios teve que ser
ocupada por outros profissionais, sendo assim, ficamos sem um local que pudesse garantir o

sigilo das informacgGes prestadas, o que justificou o término das entrevistas, ou seja, antes que
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este espaco fosse ocupado por outros profissionais, cessamos a aplicagdo dos dois
questionarios.

A utilizagdo da abordagem quali-quantitativa nos possibilitou a obtencao de resultados
mais consistentes, apreendidos por intermédio da sistematizacdo e categorizacdo de dados,
através de instrumentos mateméticos e da apresentacdo dos aspectos relacionados as
interpretacdes, representacdes, opinides sintetizadas a partir dos depoimentos dos sujeitos de
pesquisa, neste caso, as mulheres (mdes), que se constituem como cuidadoras das criancas
e/ou adolescentes que frequentam o CENER-FCEE.

De acordo com Cecilia Minayo e Sanches (1993, p. 247), a abordagem quantitativa
“[...] atua em niveis da realidade, onde os dados se apresentam aos sentidos [...] € tem como
campo de praticas e objetivos trazer a luz dados, indicadores e tendéncias observaveis”. Ja a
abordagem qualitativa, para as mesmas autoras, “trabalha com valores, crengas,
representacdes, habitos, atitudes e opinides” (ibidem, p. 247), garantindo a aproximacao entre
0 pesquisador e o0s sujeitos de pesquisa.

Teresa Kleba Lisboa e Rita de Cassia Gongalves (2007, p. 84) ressaltam que “as
metodologias qualitativas trazem uma contribuicdo significativa tanto para o Servico Social
como para as ciéncias sociais, pois se revelam particularmente eficazes em areas
exploratdrias, especialmente em campos teméticos, onde inexistem fontes de informacdes
acessiveis e organizadas”.

No transcorrer desta pesquisa utilizamos a técnica da entrevista, abordagem que
integra as metodologias qualitativas. A utilizacdo deste mecanismo permite a construcdo de
uma relacdo dial6gica entre os sujeitos envolvidos (entrevistadora e sujeitos da pesquisa),
estimulando desta forma a reflexdo, ao mesmo tempo em que contribui para o conhecimento
da realidade destes ultimos.

Ja a analise documental e pesquisa bibliografica “tém o documento como objeto de
investigagdo” (Figueiredo, 2007 apud Silva et al, 2009, p. 5). No decorrer desta pesquisa
analisamos documentos como: prontuarios, questionarios e textos que abordam os assuntos
relacionados ao tema em tela.

Os critérios de inclusdo dos sujeitos de pesquisa, aplicados para fins de realizacdo das
entrevistas semiestruturadas foram: a) Serem cuidadores das criancas e adolescentes que
frequentam o CENER; b) Grau de parentalidade (méae/pai).

Registra-se que a delimitacdo dos sujeitos de pesquisa € importante para a garantia da
qualidade das abordagens efetuadas:
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A definicdo de critérios segundo os quais serdo selecionados os sujeitos que vao
compor o universo de investigacao é algo primordial, pois interfere diretamente na
qualidade das informacdes a partir das quais serd possivel construir a analise e chegar
a compreensdo mais ampla do problema delineado. A descricdo e delimitacdo da
populacédo base, ou seja, dos sujeitos a serem entrevistados, assim como 0 seu grau de
representatividade no grupo social em estudo, constituem um problema a ser
imediatamente enfrentado, j4 que se trata do solo sobre o qual grande parte do
trabalho de campo sera assentado (Duarte, 2002, p. 141).

Efetuamos a aplicacdo do questionario socioeconémico (apéndice B) com quinze
pessoas que se auto referiam como referéncia familiar das criancas e adolescentes que
frequentam o CENER, e a maioria delas (12 maes) se identificaram como Unica ou principal
cuidadoras. Em um caso uma avo se identificou como cuidadora e em outra situacdo a mae
reconheceu que a avO da crianga era a principal cuidadora. Em uma terceira situacdo o
entrevistado (pai do usuério) verbalizou que a esposa (mée do usuario) passava a maior parte
do tempo com o filho, sendo esta a principal cuidadora. Este dado confirma, conforme
Wagner e Pedro (2009), que as mulheres, em especial as maes se constituem como unicas ou
principais cuidadoras das pessoas com deficiéncia.

Neste grupo, além das mdes, destacam-se as avds que ora se constituem como
principais cuidadoras ora como auxiliares no tocante as atividades de cuidado relacionadas
aos usuarios.

Ressalvamos que, antes de iniciarmos 0 nosso estudo, obtivemos autorizagdo da
Diretoria de Ensino, Pesquisa e Extensdo da Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial e
submetemos o Projeto de Trabalho de Conclus&o de Curso ao Comité de Etica e Pesquisa com
Seres Humanos — CEP/CONEP.

Todos os entrevistados receberam uma via do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — TCLE, assinada pela pesquisadora e pelos participantes, conforme
recomendacdes da Resolucao 466/12.

Para tracar o perfil das criancas e adolescentes, cujas familias foram entrevistadas
realizamos analise dos prontuarios e dos quadros de horarios, onde identificamos
respectivamente, aspectos relacionados ao diagndstico, idade em que ocorreu a inser¢édo nos
servigos oferecidos pelo CENER, idade dos usuarios, sexo, cidade e atendimentos prestados.

Apos a realizacdo das entrevistas e anlise de prontuarios realizamos a transcri¢do dos
dados obtidos na pesquisa, e 0s apresentamos através de gréaficos, tabelas e/ou da
sistematizacdo de padrdes de respostas discursivas. Nesta etapa aplicamos a andlise de
conteudo, técnica utilizada em pesquisas de carater qualitativo, que consiste no emprego de

procedimentos de tabulacdo e organizacdo de dados discursivos. De acordo com Bardin
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(2004, apud Barros et al, 2011, p. 1.381) “entende-se por analise de contetdo o processo de
codificacdo do material, transformando-o de um estado bruto para se atingir uma possivel
representacdo do conteudo”.

Este procedimento nos permitiu a aproximacao com o tema “Mées cuidadoras”, e uma
articulacdo entre as leituras realizadas através da revisdo bibliogréfica com os depoimentos
das pessoas entrevistadas.

Nos proximos itens comtemplaremos as informacdes apreendidas através da coleta de
dados elaborada por meio da aplicacdo de questionarios socioeconémicos, entrevistas

semiestruturadas e da analise de documentos.

1.5.2 - Perfil Socioecondmico das Familias entrevistadas.

Estudos sobre as caracteristicas socioecondmicas das familias dos usuarios nos
permitem visualizar as necessidades por elas apresentadas com vistas a propor demandas de
politicas publicas que venham de encontro das mesmas, em especial das cuidadoras, que na
maioria dos contextos se rendem a uma serie de rendncias em prol do atendimento aos filhos.

“A institui¢do familiar tem passado por varias modificagdes decorrentes de mudangas
havidas no seu contexto socio-cultural e por ser uma instituicao flexivel, ela tem se adaptado
as mais diversas formas de influéncias, tanto sociais e culturais como psicoldgicas e
biologicas, em diferentes épocas e lugares” (Hintz, 2001, p. 9).

No que se refere as configuraces familiares verificamos a existéncia de dois arranjos:

0 monoparental com chefia feminina e o nuclear.

Gréfico 1- Configuraces Familiares

CONFIGURAGOES FAMILIARES

H Monoparental

B Nuclear

Conforme o grafico acima, o arranjo familiar que predomina no grupo estudado (73%)

é o nuclear. Por sua vez, 27% das familias s&o monoparentais, ou seja, formada por um dos
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conjuges e seus filhos, ou um dos avds e seus netos. Nela o vinculo de filiacdo é
transgeracional entre a crianga/adolescentes/adultos e seus descendentes em linha reta.

Identificamos que nos casos das familias monoparentais, os lares sdo administrados
por mulheres, que tém nos beneficios socio assistenciais, previdenciarios e nas pensdes a
principal fonte de subsisténcia, haja vista as dificuldades de insercdo no mercado de trabalho,
em raz&o da rotina de cuidados que prestam aos filhos com deficiéncia. Em sua maioria, a
mono-parentalidade se constituiu apds a separacdo dos conjuges, sendo que em um dos casos,
0 genitor contribui financeiramente através do pagamento de pensdo alimenticia; em outra
situacdo o genitor ndo presta auxilio pecuniario; e num terceiro caso o pai da crianga contribui
com valores que ndo sdo pré-estabelecidos e variam de acordo com as necessidades do filho e
conforme as requisicdes feitas pela cuidadora (mée).

Identificamos quatro mulheres entrevistadas que desempenham atividades
remuneradas, 0 que demonstra que as mesmas S0 responsaveis, juntamente com seus
maridos, pela geracdo de renda.

Com o passar do tempo a familia passa a assumir novos contextos e configuracoes,
destacando-se a diminuicdo de casamentos, as separacdes e 0 aumento de unides estaveis. Das
quinze pessoas entrevistadas trés alegaram que sdo divorciadas ou separadas; do mesmo
contingente cinco declararam que convivem em unido estavel; seis afirmaram ser casadas/os,

conforme poderemos observar no gréfico a seguir:

Gréfico 2- Estado Civil

ESTADO CIVIL

m Divorciadas/Separadas
m Unido Estavel

= Casadas/os
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Dentre as mudancas que vem ocorrendo ao longo dos anos nas familias, as mulheres
tém sido protagonistas das alteracBes na dindmica familiar, buscando participar das atividades
antes delegadas somente a homens, com vistas a alcangar mais igualdade de direitos. Este fato
foi impulsionado pela tomada de consciéncia em relacdo aos problemas que envolvem o

cotidiano feminino, bem como pela busca da realizagdo pessoal.

Apesar das inumeras conquistas ja alcancadas pelas mulheres ao longo de sua historia
de lutas, poucas mudancas foram efetivamente implantadas no que se refere a dinamica do
cuidado aos filhos, doentes e idosos bem como na divisdo das tarefas domesticas. Esta
situacdo desencadeia o0 que podemos chamar de Dupla Jornada de Trabalho, que pode ser
definida como a concentracdo e desempenho de trabalho remunerado e ndo remunerado. Este
ultimo caracteriza-se pela realizagdo das atividades correspondentes ao espaco doméstico,
como os cuidados com os familiares, a manutencéo das condic¢des de habitabilidade da casa, a
preparacdo de alimentos e demais atividades restritas a esfera privada.

No tocante a insercdo no mercado de trabalho, das cuidadoras, quatro exercem
atividade remunerada, sendo que as demais declararam que deixaram de trabalhar ap6s o

nascimento do/a filho/a com deficiéncia, como podemos ver no gréfico:

Grafico 3- Insercdo das Cuidadoras no mercado de Trabalho

INSERCAO DAS CUIDADORAS NO MERCADO
DE TRABALHO

H Exercem trabalho Remunerado

B N3o exercem trabalho
remunerado

O numero expressivo de maes que ndo exercem trabalho remunerado indica que o

nascimento de uma crianca com deficiéncia pode causar alteracfes significativas na dindmica
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das familias, na medida em que passa a exigir a presenca de um (a) cuidador (a) que “[...]
assume uma grande responsabilidade pela pessoa cuidada, sendo que a relagdo entre eles é
permeada, na maioria das vezes, por um sentimento de dever e obrigacdo. Mesmo que exista o
amparo de outras pessoas, a sobrecarga maior acaba sendo de um s6 membro da familia”
(BICALHO; LACERDA; CATAFESTA, 2008 apud BARROS et al, 2011, p. 1.379-1.380).
Os dados obtidos através da aplicagdo dos questionarios socioeconémicos indicam que
as mulheres séo as principais cuidadoras das criancas e adolescentes que frequentam o Centro
de Educacdo e Reabilitacdo Ana Maria Philippi - CENER/FCEE. Dentre as mulheres
cuidadoras, 87 % sdo maes e 13 % sdo avos, este percentual equivale ao contingente de treze

maes e duas avos, as quais declararam ou foram identificadas como principais cuidadoras.

Graéfico 4- Grau de Parentesco das Cuidadoras

CUIDADORAS- GRAU DE PARENTESCO

W Avos

H Maes

O percentual de avos que exercem os cuidados frente aos netos/as com deficiéncia
revela que o crescimento da longevidade e as modificagcdes nas configuracbes familiares tém
contribuido para a recolocacdo do papel das avés no contexto familiar, que em diversas
situagBes passam a assumir a assisténcia aos netos. Em muitos casos, as avos se constituem
as principais cuidadoras, ou a figura basilar na rede social de apoio das cuidadoras.

De acordo com Alves (2013), o protagonismo das avés em seu nucleo familiar,
aparece em duas perspectivas: a primeira de carater subjetivo, manifestada através do carinho
e do amor despendidos em favor dos netos; e a segunda, por meio da garantia de meios
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materiais para a subsisténcia destes, 0 que se d& por intermédio da concessdo de alimentos,
valores em dinheiro, medicagéo e apoio domiciliar.

Apesar de duas avés aparecerem como cuidadoras principais, a pesquisa revela que,
em termos quantitativos, as maes séo identificadas como principais cuidadoras (87%).

No que se refere as caracteristicas étnico-raciais das principais cuidadoras o estudo
desenvolvido apontou que das 15 pessoas entrevistadas, 10 sdo brancas; 2 sdo pardas e 3 se

declararam negras.

Gréfico 5- Caracteristicas étnico-raciais das cuidadoras

CARACTERISTICAS ETNICO-RACIAIS DAS
CUIDADORAS

M Branca
M Parda

Preta

Segundo a classificagéo por raca IBGE

A maioria dos entrevistados reside no municipio sede da Fundacdo Catarinense de
Educacdo Especial, Sdo José. Este nimero equivale a 67% das pessoas entrevistados/as,
contabilizando 10 pessoas, sendo que as demais residem na Capital do Estado, Floriandpolis,
0 que corresponde a 33%, sendo equivalente a 5 entrevistados/as.

As entrevistadas que residem na capital verbalizaram que apesar do municipio de
residéncia possuir diversos servicos voltados as pessoas com deficiéncia, o atendimento
oferecido pelo CENER-FCEE é avaliado com total satisfacdo, em razdo da metodologia
aplicada pelos profissionais da instituicdo, que disponibilizam o apoio necessario para lidar
com as demandas geradas a partir da deficiéncia dos filhos.

Em relacdo ao nivel de escolaridade das cuidadoras, observamos que a maioria delas
cursaram 0 ensino médio completo, o que corresponde ao percentual de 60% (9
entrevistadas); 7% possuem Ensino Médio Incompleto (1 entrevistada); 20% possuem ensino
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Fundamental incompleto (3 entrevistadas); 7% possui ensino Superior Incompleto (1
entrevistada).

Ao serem indagadas sobre Plano de Saude Privado, 73% das entrevistadas alegaram
ndo possui-lo, contrastando com 27% que afirmam té-lo. Muitas das entrevistadas referem
possuir algum problema de saide (33,3%), dentre os quais: hipertensdo, obesidade, tireoide,
asma e problemas na coluna; por sua vez, no momento da entrevista, 67% das entrevistadas
afirmaram ndo possuir problemas de saude.

Quando questionadas a respeito das atividades de lazer, algumas alegaram que
costumam desenvolvé-las nos finais de semana, sempre que possivel. Duas entrevistadas
declararam ndo desenvolver atividades de lazer com os filhos; destas, uma alegou escassez de
recursos financeiros e outra afirmou que ndo desempenhava tais atividades pela rotina de
trabalho exaustiva e por ndo sentir-se disposta para este tipo de atividade.

No que tange as condic¢des de habitacdo das pessoas entrevistadas, identificamos que
uma delas reside em casa alugada enquanto que as demais (quatorze) moram em casa propria.
A maioria das familias (80%) é composta por grupos de 3 a 5 pessoas. Ha o caso de uma
familia composta pela crianca com deficiéncia atendida pelo CENER e a cuidadora; e um
caso onde residem seis pessoas da mesma familia no imével.

Em relacdo a renda familiar verificamos que a maior parte das familias possuem renda
de até trés salarios minimos (47%), 0 que em termos numéricos corresponde a 7 familias; 2
familias possuem renda de até 1 salario minimo (13%); 4 familias possuem renda de até 2
salarios minimos (27%); 1 familia possui renda de até 4 salarios minimos (6%) e 1 familia
possui renda de até 5 salarios minimos (6%). Lembramos que a referéncia atual do salario

minimo é de setecentos e oitenta e oito reais.
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Grafico 6- Renda Familiar

RENDA FAMILIAR

Até 5 salarios Minimos
Até 4 salarios Minimos
Até 3 salarios Minimos
m RENDA FAMILIAR

Até 2 salarios Minimos

Até 1 salario Minimo
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Em relacdo aos beneficios sdécio assistenciais e previdenciarios recebidos pelas
familias identificamos que 60% dos entrevistados recebem o Beneficio de Prestagdo
Continuada. Ao tabularmos os dados obtidos através da aplicagdo de questionério
socioecondémico chegamos a conclusdo de que o recebimento de Beneficios socio-
assistenciais e previdenciarios sdo imprescindiveis para a subsisténcia das familias, e em boa
parte delas, este valor complementa a renda gerada pelos pais. Identificamos em trés situagoes

que a manutencdo material das familias depende exclusivamente de tais beneficios.

Beneficio Total de Familias
Recebem apenas o BPC 6
Recebem o BPC e Bolsa Familia 2
Recebem BPC, Bolsa Familia e Auxilio 1
Reclusao
N&o recebem nenhum beneficio 6

Tabela 1- Beneficios recebidos pelas Familias

O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) e o Programa Bolsa Familia (PBF)
representam um significativo ganho ao sistema ndo-contributivo da protec¢ao social. “O PBF
surgiu em 2003 com a agregacdo de quatro programas criados anteriormente, a saber: Bolsa
Escola, Cartdo Alimentacdo, Bolsa Alimentacdo e Auxilio Gas. O programa oferece um
beneficio direto a familias em situacdo de extrema pobreza e de pobreza [...]” (Satyro e
Soares, 2009, p.7).
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J& o Beneficio de Prestagdo Continuada, é previsto na Constituicdo Federal de 1988 e
regulamentado pela Lei n°® 8.742 de 07/12/1993 e pelas Leis n® 12.435 de 06/07/2011/n°
12.470 de 31/08/2011e pelos Decretos de n° 6.214, de 25/09/2007 e 6.564, de 12/09/2008.

O valor do BPC equivale a um salario minimo, sendo este destinado as pessoas com
deficiéncia de qualquer idade, com impedimentos de longo prazo, os quais podem ser de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, que em interagdo com diversas barreiras
podem restringir sua participacédo social, e aos idosos com 65 anos de idade ou mais, que nao
possuem meios de prover o seu proprio sustento.

Tanto o BPC quanto o PBF sdo programas de transferéncia de renda e possuem como
principais caracteristicas a focalizacdo, a ndo-contribuicdo e a seletividade no tocante aos
critérios de recebimento. Para a concessdo do BPC as pessoas com deficiéncia, sdo levados
em conta critérios de renda - analisados por intermédio de questionario socioecondmico
aplicado por um/a assistente social, e a avaliagcdo por exames clinicos sob a responsabilidade
dos médicos-peritos do Instituto Nacional do Seguro Social — INSS.

No ambito da politica de assisténcia social, ndo ha previsdo de um programa de
transferéncia de renda as cuidadoras das pessoas com deficiéncia, o que acarreta um grande
desafio para a subsisténcia das familias, em especial as monoparentais chefiadas por
mulheres. A funcdo de cuidadora exige um nivel de dedicacédo elevado, ndo apenas no ambito
domiciliar, mas também no que se refere a mobilidade, em especial quando se tratam de
criancas e adolescentes que necessitam de ajuda para se locomover para frequentar a escola e
reabilitacdo. Essas mulheres tem sua insercdo no mercado de trabalho dificultada em razéo
das demandas geradas pela deficiéncia dos filhos.

Em 2003, houve uma iniciativa do deputado, Rodolfo Pereira, que formulou um
Projeto de Lei (n° 1.312) que visava o recebimento mensal no valor de um salario minimo ao
responsavel legal pelos cuidados diarios das pessoas que possuem tetraplegia. Entretanto,
assim como outros projetos similares, 0 mesmo néo foi aprovado.

Seria recomendavel avaliar ndo apenas os critérios de renda, mas o processo de
envelhecimento e suas demandas no caso dos idosos e as implicagOes geradas a partir da
necessidade de atendimentos especificos destinados as pessoas com deficiéncia.

Senna et al (2007) chamam a atencdo sobre o fato de “a renda” ser 0 critério
primordial na concessdo de beneficios de transferéncia de renda como € o caso do BPC e do
PBF. Conforme as autoras, a renda por si sé ndo é fator suficiente para avaliar a concesséo de

tais beneficios que acaba por excluir familias que percebem valores monetéarios que
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ultrapassam “alguns reais” da renda minima permitida para se inscrever, e encontram-se em

condigdes de pobreza.

[...]a defini¢do arbitrdria de um valor per capita muito baixo tende a impossibilitar a
inclusdo de familias que, apesar de situadas em uma faixa de renda um pouco acima
do valor definido, encontram-se também em situacdo de pobreza. Outro aspecto
complicador refere-se a desvinculacdo deste corte ao salario minimo ou a qualquer
outro indice de reajuste deste valor, o que pode levar, a médio prazo, a tornar este
critério cada vez mais restritivo (SENNA et al, 2007, p. 88)

Os critérios de renda que estabelecem a elegibilidade das familias que se enquadram
no recebimento de beneficios de transferéncia de renda sdo os fatores que justificam o
percentual tdo baixo de familias que recebem tais beneficios, que no caso do Programa Bolsa
Familia equivalem a 20% dos entrevistados.

Uma das entrevistadas recebe auxilio-reclusdo, que é um direito garantido pela
Previdéncia social e esta fundamentado na légica do seguro social sendo garantido aqueles
que contribuiram com a previdéncia seja por intermédio da inser¢cdo no mercado formal de
trabalho seja pela contribuicdo liberal ou enquanto trabalhadores informais.

“Como um seguro social, o auxilio-reclusdo visa cobrir o risco de perda da renda
devido a prisdo da pessoa segurada e garantir protecdo a sua familia, sendo pago diretamente
para os dependentes. O auxilio é pago em parcelas mensais durante o periodo em que a pessoa
estiver reclusa, sendo necessaria a comprovacao da condicdo de reclusdo a cada trés meses”
(PAIVA, 2014, p. 121).

No que tange as redes de apoio sécio institucionais das familias, além do CENER e da

FCEE, a pesquisa apontou para as seguintes instituigdes:

INSTITUICOES QUANTITATIVO DE FAMILIAS QUE
FREQUENTAM AS INSTITUICOES

Creches 5
Unidades Basicas de Saude 15
Hospital Infantil 9
UPA 1
Hospital Regional de Sao José 2
Hospital Universitario 4

Polydoro Ernani de S&o
Thiago
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Amigos Down

AFLODEF

Policlinicas

RN R e

Centro Catarinense de

Reabilitacéo

Rede Privada de Atendimento 2
a saude

Escola 10

Tabela 2- Rede de Apoio Institucional

Entende-se aqui a rede de apoio como um conjunto de instituicdes e/ou pessoas que de
alguma forma possuem papel relevante no cuidado as criancas e adolescentes que frequentam
0 CENER/FCEE, na medida em que atuam como auxiliares na assisténcia a eles destinada,
com o intuito de tornar menos exaustiva a rotina de cuidados domésticos dos cuidadores
principais no caso da rede de apoio familiar, por exemplo.

Silveira (2011) nos traz significativas contribui¢cdes para o entendimento deste

conceito.

O termo rede de apoio social ou rede de apoio é muito utilizado na literatura sem uma
definicdo conceitual especifica. Trata-se de redes menores que se formam no cotidiano
com o objetivo de prestar apoio. Nesse sentido, toda rede de apoio é uma rede social,
ao passo que nem toda rede social é uma rede de apoio, pois pode haver redes sociais
que ndo sejam benéficas e pelas quais 0 apoio ndo circula. No entanto, pode-se afirmar
que as redes de apoio envolvem principalmente a rede social pessoal de cada sujeito
(2011, p. 37).

No caso das redes socio institucionais, podemos delimitar que elas atuam para além do
apoio, assumindo um compromisso no tocante a materializacdo dos direitos dos usuarios. Na
perspectiva de rede, trabalha-se com a nogdo de territorios, e o conhecimento acerca dos
territorios ocupados pelas familias é importante para o desenvolvimento de agdes
intersetoriais. Seria ideal que as instituigdes se comunicassem entre si, para que a prestacédo de
servigos produzisse resultados mais consistentes e impactos mais significativos ao longo do
processo de reabilitacéo.

A interacdo entre as instituicdes que prestam diferentes tipos de servicos propiciaria a
construcdo de propostas coletivas que viriam ao encontro das condi¢fes adequadas para 0s
processos de saude, reabilitacdo e educacdo das criancas e adolescentes com deficiéncia. De
modo geral, as instituicbes tem se constituido como rede apenas para a familia e ndo no
sentido de se entrelacarem, dialogarem e efetuarem estratégias interventivas pautadas na

intersetorialidade.
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A desarticulagdo destes espacos se constitui como desafio imposto as familias, na
medida em que elas sdo abordadas por uma série de orientacBes que se contradizem, como

poderemos identificar no relato de Maria da Piedade.

“Dai tu vai num médico, um diz uma coisa, e outro diz outra. Tem que ter
pulso firme. Enquanto tu ndo conhecer os profissionais, ndo se relacionar
com os profissionais e saber o que o teu filho precisa, e do que ele é capaz, tu
sai de saco cheio, de todos os lugares, porque um fala uma coisa e outro fala
outra. Mae, nao pode dar bico porque ja tem 6 meses! E o outro diz: mée,
porque a crianca ndo usa bico? Ai tu fica assim. Os profissionais que tratam
com pessoas especiais... as maes ja tao saturadas de tanto um falar uma coisa
e outro, outra. Dai a mée cansa e deixa o filho em casa. Antigamente 0s
downs ndo saiam de casa porqué? Porque se a pessoa tentava ir: ai, mae, tais
errada! Entdo a mae pensa: ah, entdo eu vou fazer do meu jeito, vou voltar
pra casa e deu. Tem que ter mais conversa¢do.”

1.6. Perfil das Criancas e Adolescentes com deficiéncia:

A Convencédo Internacional das Nagbes Unidas (ONU, 2006) sobre os direitos das
Pessoas com deficiéncia utiliza a seguinte definigdo para o termo: “Pessoas com deficiéncia
sdo aquelas que tém impedimentos a longo prazo de natureza fisica, intelectual ou sensorial,
0s quais em interacdo com diversas barreiras podem obstruir sua participacdo plena e efetiva
na sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas” (BARROS; MONTILHA,
2011).

A deficiéncia também ¢ entendida “como problemas nas fungdes fisiologicas e
psicologicas localizadas na estrutura do corpo devido a uma doenca, lesdo ou transtorno que
provoca a limitagdo da realizagdo das atividades e restringe a participagao social” (CIF, 2001,
P. 21 apud Cruz, 2011, p. 15).

E importante destacar que deficiéncia ndo é sindnimo de incapacidade ou dependéncia.
O termo incapacidade “inclui deficiéncias, limita¢do da atividade ou restricdo na participacao
social” (CIF, 2004, P. 7). Este conceito relaciona-se com a interacdo da pessoa com
deficiéncia, 0 meio onde ela esta inserida e a presenca de barreiras que influenciam na
realizacdo das atividades, e que consequentemente, restringem a participacdo social. Sendo
assim, a incapacidade é concebida como uma interacdo dindmica entre os estados de salde

(doencas, perturbacdes, lesdes, traumas, etc) e os fatores contextuais (CIF, 2004).
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Os fatores contextuais podem ser delimitados como os fatores pessoais na sua variagao
social e cultural e os fatores ambientais corresponderiam as caracteristicas fisica, social e
atitudinal do espaco, onde se insere o individuo, sejam elas naturais ou construidas pela
humanidade. Essas caracteristicas podem facilitar ou limitar a participacdo social e a

realizaco das atividades.

[...]Jembora a deficiéncia néo seja sindbnimo de incapacidade e dependéncia, a
excluséo social decorrente de ter uma deficiéncia e conviver sem autonomia
em ambientes com inmeras barreiras, impedi os individuos da préatica efetiva
dos direitos de cidadania e da participacdo dos processos geradores e
distribuidores de bens econdmicos, remetendo a situacdo de opressdo. Mas é
quando a deficiéncia se associa a dependéncia em seus diversos graus, que se
coloca de fundamental importancia a questdo do cuidador. (CRUZ, 2011, p.
41)

Feitas estas consideracdes, a seguir descreveremos o perfil das criancas e adolescentes

cujas familias foram entrevistadas:
» Faixa Etéria:

Observamos através da analise de prontudrios que a maior parte dos usuarios possuem
entre quatro e nove anos de idade, sendo que ha entre eles, apenas um adolescente, conforme
tabela a seguir:

2 ANOS
4 ANOS
5 ANOS
6 ANOS
7 ANOS
8 ANOS
9 ANOS
14 ANOS

P W N W NN

Tabela 3- Faixa etaria dos usuarios

> Sexo:

Identificamos que a maioria dos usuérios sdo do sexo masculino, sendo que este
percentual equivale a 60%, o que em termos numéricos corresponde ao quantitativo de nove
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usuarios. Ja o percentual de usuarios do sexo feminino corresponde a 40%, o que equivale ao

a seis usuarios.
» ldade de Insercéo no CENER:

Apesar de representar uma conquista na realidade catarinense a Politica de Educagéo
Especial encontra grandes desafios na sua implementacao, haja vista a escassez de servicos de
reabilitacdo prestados pela esfera municipal para complementar as acdes desenvolvidas pelo
CENER- FCEE. A falta destes servi¢os faz com que a Fundacdo Catarinense de Educacao
Especial seja a Unica alternativa para as familias muitas vezes durante anos, fato observado na

tabela abaixo.

IDADE ATUAL DA IDADE QUE COMECOU A SER
CRIANCA/ADOLESCENTE ATENDIDO/A PELO CENER
7 ANOS 1 ANO E 6 MESES
7 ANOS 3 ANOS E 7 MESES
4 ANOS 9 MESES
8 ANOS 1 ANO E 11 MESES
14 ANOS 8 MESES
8 ANOS 4 ANOS E 3 MESES
9 ANOS 5 ANOS E 3 MESES
7 ANOS 2 ANOS E 9 MESES
9 ANOS 5 ANOS E 1 MES
4 ANOS 1 ANO E 9 MESES
9 ANOS 10 MESES
5 ANOS 2 ANOS E 4 MESES
2 ANOS 5 MESES
5 ANOS 1 ANO

Tabela 4- Idade de Insercdo no CENER



44

Observamos na leitura destes dados que a maior parte dos usuérios estd a pelo menos
cinco anos acessando 0s servigos prestados pelo CENER, sendo que um deles estd ha

aproximadamente quatorze anos na instituicao.

» Tipos de Atendimentos oferecidos pelo CENER:

Dentre os atendimentos oferecidos pelo CENER e frequentados por estes usuarios
destacamos 0s seguintes: Terapia Ocupacional, cinesioterapia, hidrocinesioterapia,
fonoaudiologia, estimulagcdo visual e psicomotricidade. Segue abaixo o valor numérico

correspondente aos usuarios que frequentam os servicos listados e em seguida, a descricdo

dos mesmos:
ATENDIMENTOS QUANTIDADE DE USUARIOS POR
SERVICO

Terapia Ocupacional 7

Cinesioterapia 7

Hidrocinesioterapia 6

Fonoaudiologia 14

Estimulacao Visual 2

Psicomotricidade 4

Total de Usuarios: 15

Tabela 5- Atendimentos realizados aos usuarios

A hidrocinesioterapia consiste na realizacdo de exercicios terapéuticos realizados
geralmente em uma piscina termo-aquecida; este tipo de procedimento costuma auxiliar
significativamente na reabilitacdo de pessoas com deficiéncia produzindo resultados positivos
no que se refere a varias patologias. Esta terapia permite aos pacientes com espasticidade uma
movimentacdo menos dolorosa em relacdo ao movimento em solo, este resultado é garantido
por meio da agua quente.

0s movimentos na agua sdo lentos e ddo suporte as estruturas corporais permitindo
maior mobilidade e, consequentemente, alongamentos mais eficientes (13). Existem
também os beneficios da imersdo do paciente em agua aquecida, que deve estar em

torno de 30 °C a 34 °C, favorecendo o relaxamento muscular e diminuindo a dor e a
rigidez (14). (Hecker et al, 2011, p. 58)
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H& estudos que tém demonstrado os impactos positivos do emprego desta técnica em
relagdo a aspectos que envolvem o relaxamento muscular. Ha indicios também de que a
utilizacdo deste procedimento influencia positivamente aspectos emocionais da pessoa, haja
vista 0s sentimentos de alivio e satisfacdo que podem ser desencadeados, cCoOmo mais uma vez
sinaliza Hecker (2011).

A significante melhora se deve, provavelmente, ao fato da agua facilitar a
performance dos movimentos e promover relaxamento muscular, uma vez que a
flutuacdo contrapde-se a gravidade aliviando o peso corporal e, consequentemente,
diminuindo a forca de compresséo sobre as articulagdes e o trabalho muscular. Ndo
existem estudos que comprovem a eficacia plena da hidrocinesioterapia diante dos
aspectos emocionais. Acreditamos que, com a melhora da sintomatologia promovida

pelos efeitos dessa técnica, as pacientes se sintam mais dispostas e menos deprimidas
ou ansiosas (p. 62).

Ja a cinesioterapia “é a ciéncia que abrange o tratamento dos sistemas
neuromusculoesquelético e circulatério por meio do movimento ou do exercicio” (Cohen;
Abdalla, s/p). Este procedimento é utilizado como estratégia para a reabilitacdo, na medida
em que busca readquirir os movimentos desenvolvidos cotidianamente.

“Dentre os objetivos desta modalidade, pode-se citar a prevencao e tratamento das
disfungdes ortopédicas: o desenvolvimento, a restauracdo e a manutengdo da resisténcia ou
forca muscular, além da melhora da mobilidade articular, flexibilidade muscular e
coordenacao” (Cohen; Abdalla, s/p).

Portanto, em pessoas com deficiéncia os efeitos da hidrocinesioterapia e da
cinesioterapia podem proporcionar o manuseio adequado para a habilitagdo funcional e para o
desenvolvimento da autonomia dos usuarios.

Ja a psicomotricidade “é a ciéncia que tem como objeto de estudo o homem atraves do
seu corpo em movimento em relagdo ao seu mundo interno e externo. E sustentada por trés
conhecimentos basicos: o movimento, o intelecto e o afeto. Portanto o termo,
Psicomotricidade ¢ empregado para uma concepc¢do de movimento organizado e integrado,
em funcgdo das experiéncias vividas pelo sujeito cuja a¢do é resultante de sua individualidade,
sua linguagem e socializagio™ (SBP-Sociedade Brasileira de Psicomotricidade).t®

A realizacao desta atividade permite ampliar a capacidade do usuario em desempenhar
tarefas e valorizar o exercicio destas tarefas e ndo apenas os padrdes especificos de
movimentos, como assinalam Arroyo e Oliveira (2007) ao citar Magill (2000). Logo, para

estas autoras “o dominio psicomotor inclui atividades que requerem o movimento fisico e a

} Disponivel no site da Fundacéo Catarinense de Educacéo Especial.

http://www.fcee.sc.gov.br/index.php?option=com_content&task=view&id=16&Itemid=33. Acesso em:
25/05/2015


http://www.fcee.sc.gov.br/index.php?option=com_content&task=view&id=16&Itemid=33
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classificacdo de um comportamento em qualquer categoria e deve estar baseada nas
caracteristicas primarias desse comportamento” (MAGILL, 2000 apud Arroyo; Oliveira,
2007, p. 102).

O atendimento fonoaudiolégico destinado aos usuarios visa a habilitacdo e reabilitacdo
dos distUrbios da comunicacdo e o seu aprimoramento. Direciona-se a linguagem oral e
escrita nos aspectos relacionados a fala, voz e motricidade oral.

“No CENER, a terapia ocupacional esta voltada a intervencdo e a orientacdo, de forma
individual e singularizada, do desempenho das atividades realizadas pelos usuarios, das mais
simples as mais complexas. Assim, identifica as potencialidades, necessidades e dificuldades
dos usuérios nas atividades da vida cotidiana, contribuindo para um melhor desempenho e
independéncia pessoal” (FCEE, 2011). *

Ja a estimulacgdo visual, terapéutica utilizada no CENER objetiva “0 resgate de todos
0S potenciais perceptivos existentes na crianca, oportunizar o uso da visao residual que a
criangca possui, atraves de atividades e exercicios especificos que se baseiam no
funcionamento visual e proporcionar estimulos para um melhor desenvolvimento global”.
(FCEE, 2011).°

» Diagnostico dos usuérios do grupo estudado:

A seguir apresentaremos a descri¢do diagndstica dos usuarios, informando na tabela
abaixo o grau de parentesco das principais cuidadoras em relagdo a estes.

DIAGNOSTICO PRINCIPAL CUIDADORA

Encefalopatia cronica ndo progressiva. AVO

comprometimento visual por alteragdo

de cortéx
Autismo MAE
Encefalopatia cronica tipo paralisia MAE

cerebral e atraso no desenvolvimento

neuropsicomotor

N Disponivel no site da Fundacéo Catarinense de Educacéo Especial.

http://www.fcee.sc.gov.br/index.php?option=com_content&task=view&id=16&Itemid=33. Acesso em:
25/05/2015
> Disponivel no site da Fundacéo Catarinense de Educacéo Especial.
http://www.fcee.sc.gov.br/index.php?option=com_content&task=view&id=16&Itemid=33. Acesso em:
25/05/2015


http://www.fcee.sc.gov.br/index.php?option=com_content&task=view&id=16&Itemid=33
http://www.fcee.sc.gov.br/index.php?option=com_content&task=view&id=16&Itemid=33
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Paralisia Cerebral MAE

Paralisia cerebral discinética/distonica MAE

e deficiéncia auditiva

Autismo MAE
Autismo MAE

Hipotonia congénita e atraso leve no
desenvolvimento neuropsicomotor AVO
Autismo MAE

Artrogripose, paralisia bilateral de
membros superiores e cintura MAE
escapular, atraso no desenvolvimento

neuropsicomotor

Sindrome de moebius e sequéncia MAE
poland

Autismo MAE

Sindrome de down MAE

Encefalopatia cronica quadriparesia MAE

Paralisia cerebral diplégica leve MAE

Tabela 6- Diagndstico dos usuarios

Breve Descricao diagnostica:
a) Encefalopatia Cronica Nao-Progressiva/Paralisia Cerebral

O termo encefalopatia crénica ndo progressiva € utilizado para classificar um grupo de
desordens motoras nao-progressivas, porém sujeitas a mudancas, resultante de uma lesédo no
cérebro nos primeiros estagios do desenvolvimento (Hagberg, 1989 apud Medina; Andrade,
2004). Conforme Medina e Andrade (2004), o fator mais comum para a ocorréncia da ECPN -
Encefalopatia Cronica N&o Progressiva esta relacionado ao trabalho de parto anormal ou
prolongado, precedida da prematuridade e das infecgbes pré-natais, como rubéola,
toxoplasmose, citomegalovirus e as infecgdes pds-natais como as meningites.

Além disso, outras causalidades como: a incompatibilidade do fator RH entre mée e
filho e complicacBes na passagem de oxigénio para o cérebro durante o trabalho de parto

também podem ser elencados como elementos que influenciariam a ocorréncia da paralisia.
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De acordo com Leite e Prado (2004) a paralisia cerebral pode ser classificada segundo
0 quadro clinico apresentado pela pessoa, entre elas:

1. Hemiplegia: Nela hd um maior comprometimento do membro superior e a presenca
de espasticidade (contracdo dos masculos), hiperreflexia (reflexos exagerados) e sinal de

Babinski (reflexo involuntario nos pés)°® .

2. Hemiplegia bilateral (tetra ou quadriplegia): Nela h& ocorréncia de lesdes difusas
bilateral no sistema piramidal, responsdvel pela execu¢do dos movimentos voluntérios,

realizados através dos musculos.

3. Diplegia: Corresponde a um comprometimento dos membros inferiores (cintura
pélvica, coxa, perna e pé). Ha diferentes graduacGes quanto a intensidade do disturbio, sendo
que algumas pessoas que 0 apresentam podem ter uma boa adaptacdo as atividades da vida

diaria, “enquanto outros evoluem mal com graves limitacdes funcionais” (Leite; Prado, 2004,

p. 43).

4. Discinesia: Esta tipologia é rara e manifesta-se por meio de movimentos

involuntérios.

5. Ataxia : Manifesta-se por meio de hipotonia (diminuigé&o da forca muscular), o que

acarreta moleza e flacidez. Nela ha alteracfes do equilibrio e da coordenacdo motora.
6. Formas Mistas: Manifestacdo das diversas alteracfes descritas anteriormente.

Além do disturbio motor, o quadro clinico da pessoa com paralisia pode incluir outras
manifestacbes como: a deficiéncia intelectuall (presente nas tipologias tetraplégicas,
diplégicas ou mistas), epilepsia (presente nas tipologias hemiplégica ou tetraplégica);
distdrbios visuais, como acuidade visual ou estrabismo, distdrbios comportamentais e
ortopédicos.

A constatacdo do diagnostico ocorre por intermédio da andlise clinica. No entanto,
exames como tomografia computadorizada craniana ou ressonancia nuclear magnética podem
ser utilizados para a sua confirmagdo. Resta sinalizar que ndo existe segundo Medina e
Andrade (2004), correlacdo clinica entre o que é detectado na tomografia € o quadro clinico

do paciente, uma vez que existem criangas com tomografias cranianas normais e que podem

® Os dedos dos pés se estendem e, em seguida, se abrem em um movimento parecido com o de
um leque.
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apresentar um quadro grave de encefalopatia cronica ndo-progressiva, e existem criangas com
tomografias cranianas alteradas que ndo apresentam evidéncias clinicas de paralisia cerebral,

podendo possuir um quadro clinico leve.

b) Autismo:

A constatacdo do diagndstico de autismo tem ocorrido cada vez mais cedo gracas a
identificacdo de aspectos relacionados a dificuldades especificas na orientacéo para estimulos
sociais, contato ocular social, atencdo compartilhada, imitacdo motora e jogo simbdlico
(Baron-Cohen, Allen & Gillberg, 1992 apud Lampreia, 2007).

De acordo com Carolina Lampeia (2007) o autismo era interpretado por Kanner, um
dos principais estudiosos do assunto, como uma espécie de distarbio afetivo, que tinha como
uma das principais implicacdes a tendéncia ao isolamento social. Nas décadas de 1970 e
1980, houve um afastamento desta visdo e 0 autismo passou a ser visto como um prejuizo
cognitivo, sendo posteriormente identificado como um “transtorno que levaria a um desvio do
desenvolvimento e ndo a um atraso” (p. 106). A década de 1990 segundo a autora € marcada
pela retomada da concep¢do defendida por Kanner, o que influenciou na aplicacdo de

metodologias de intervencdes terapéuticas pautadas em técnicas desenvolvimentistas.

Tal abordagem tem como caracteristica mais central procurar compreender as
peculiaridades e desvios do desenvolvimento da crianca portadora de autismo a partir,
ou a luz, do desenvolvimento tipico. Essas peculiaridades envolvem, primordialmente,
uma falha no desenvolvimento dos precursores da linguagem, isto é, da comunicagdo
ndo verbal (LAMPREIA, 2007, p. 106).

De acordo com Trevarthen, Aitken, Papoudi e Robarts (1998), autores citados por
Carolina Lampreia (2007), o autismo é concebido como um distlrbio do mecanismo inato que
produz implicagdes na forma com que o autista se relaciona com as pessoas. Este distdrbio
afetaria também o desenvolvimento da linguagem “porque as fungdes de atengdo e
intersubjetividade com desenvolvimento precoce estariam prejudicadas. Ou seja, 0 autismo €
visto como uma condic¢do que afeta o desenvolvimento do sistema interativo pre-linguistico
inato” (p. 106).

Ademais, o autismo pode ser definido como um transtorno global do desenvolvimento,
cujos sinais que indicam o diagnostico devem ser identificados até os trés anos de idade da
crianca, embora possamos ter uma definicdo melhor aos seis anos de idade. Sua definicédo
envolve prejuizos qualitativos em trés &reas do desenvolvimento: interagdes sociais,

comunicagdo e comportamento.
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As manifestagBes de carater interacional correspondem a déficits severos na
capacidade de iniciar, responder, manter ou estabelecer a interagcdo social com outras pessoas.
As implicacdes na area comunicativa vao desde a dificuldade de estabelecer comportamentos
comunicativos verbais (fala e vocalizacbes) a gestos e sorrisos. Ja as manifestacdes
sintométicas na area comportamental podem ser percebidas na apresentacdo de
comportamentos e interesses restritos e repetitivos, como assinalam Correia et al (2010).

¢) Hipotonia Congénita e Artrogripose

A sindrome da crianca hipotdnica inclui um grande nimero de situacdes que podem
ser de enfoque neurologico ou pediatrico” (REED, 2007, p. 82). Esta sindrome ¢ normalmente
identificada ainda na infancia, através de sinais relacionados a flacidez, a dificuldade de
manter joelhos e cotovelos flexionados, dificuldades na alimentacdo e na realizacdo de
atividades de motricidade.

Jé& a artrogripose, consiste na existéncia de multiplas deformidades articulares que se
manifestam no nascimento. E caracterizada pela imobilidade intra-Gtero (diminuicdo dos
movimentos fetais), apresentada ainda na gestacdo. Sua ocorréncia € comumente perceptivel

em doengas neuromusculares.

d) Sindrome de Moebius e Sequéncia Poland

Segundo Fontenelle et al (2001) a sindrome de moebius teria sido descrita pela
primeira vez por Moebius em 1892, razdo pela qual recebe 0 nome de seu percussor. Trata-se
de uma paralisia congénita e ndo progressiva dos nervos cranianos, que produz uma
“aparéncia facial pouco expressiva e estrabismo” (p. 812).

O comprometimento dos nervos cranianos em geral é uni ou bilateral, o que implica na
apresentacdo de caracteristicas como: ptose palpebral (queda da pélpebra superior),
estrabismo, surdez, disfagia’ (marcada pela dificuldade de degluticdo), atrofia da lingua, mas
formagbes esqueléticas, deficiéncia intelectual, etc. E necessario destacar que nem todos os

pacientes que possuem esta sindrome apresentardo todas essas caracteristicas. Entretanto, esta

7 Quando apresenta o diagnéstico de disfagia o paciente corre o risco de aspirar a alimentacdo. Isso ocorre
quando o alimento percorre o trajeto até o pulmdo, levando também a quadros de pneumonia aspirativa. A
disfagia é comum em pacientes que apresentam complicacfes neurolégicas, dentre elas a paralisia cerebral e
sindrome de Moebius, por exemplo. Nessas situacfes tem sido recomendado a utilizacdo de sonda nasagastrica,
que possui a fungdo de facilitar a passagem dos alimentos para o trajeto correto.
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listagem trata-se de situa¢des comuns a quem possui este diagnostico e podem ser encontradas
em boa parte dos pacientes.

Ja a sequéncia Poland trata-se de uma deficiéncia dos musculos do torax, parte do
musculo serrétil, localizado na superficie das oito costelas superiores, ao lado do peito,

conforme demonstra a figura abaixo:

Figura 1-Musculos

A sequéncia Poland também apresenta caracteristicas como a unido entre os dedos das
maos e dos pés e o desenvolvimento incompleto das maos. Ainda, segundo Mattana et al
(2010) a sindrome de Poland “pode ocasionar disgenesia da musculatura lingual e outras

alteracOes 0sseas e musculares dos membros, geralmente distais” (p. 197).
e) Sindrome de Down

A sindrome de down é uma alteracdo genética que ocorre ainda na fase de formacéo
fetal. E caracterizada pela presenca de um cromossomo acrocéntrico pequeno, denominado
cromossomo 21. Estudos indicam que a incidéncia da gestacdo de criancas que apresentam a
sindrome de down é maior em mulheres que possuem mais de 35 anos de idade.

A descri¢do da sindrome de Down foi realizada pela primeira vez por John Langdon
Down, que se utilizou da terminologia mongol para se referir as pessoas que apresentavam
esta sindrome. No transcorrer dos seus estudos, John fez uma descrigdo das caracteristicas

fisicas desta sindrome, conforme citacdo de Moreira et al (2000):

Pretendo neste artigo chamar atencéo para o grande nimero de idiotas congénitos que
sdo Mongois tipicos. O seu aspecto é tdo marcante que é dificil acreditar que séo
filhos dos mesmos pais... O cabelo ndo é preto, como em um Mongol tipico, mas de
cor castanha, liso e escasso. A face é achatada e larga. Os olhos posicionados em linha
obliqua, com cantos internos afastados. A fenda palpebra é muito curta. Os labios sdo
grossos, com fissuras transversais. A lingua é grande e larga. O nariz, pequeno. A
pele, ligeiramente amare- lada e com elasticidade deficiente. (...) O tipo de idiotia

¥ Imagem disponivel em: https:/pt.wikipedia.org/wiki/M%C3%BAsculo_serr%C3%ALltil_anterior. Acesso em
25/06/2015.
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Mongolica ocorre em mais de 10% dos casos que tenho observado. Sdo sempre idiotas
congénitos e nunca resultam de acidentes ap6s a vida uterina. Eles sdo, na maioria,
exemplos de degeneragdo originada de tuberculose nos pais (p. 96).

A concepcao adotada por John para se referir as pessoas com sindrome de down
seguia de acordo com Moreira et al (2000) a tendéncia de sua época, 0 que acaba por
reproduzir comportamentos e atitudes preconceituosas da sociedade em relacdo aos que
possuem esta sindrome. Segundo Moreira, a sindrome de down é uma das causas mais
frequentes da deficiéncia intelectual, podendo apresentar caracteristicas como a cardiopatia
congénita (anormalidade na estrutura do coracdo, presente em cerca de 40% dos sindromes de
down), hipotonia (diminuicdo da for¢ca muscular, o que pode provocar flacidez e fragueza
incidéncia de 100%), problemas de audicdo (50 a 70%), visdo (15 a 50%), alteracdes na
coluna cervical (1 a 10%), tiredide (15%) e problemas neurolédgicos (5 a 10%), além da

obesidade e envelhecimento precoce.
f) Atraso no Desenvolvimento neuropsicomotor

Halpern et al (2002) sinalizam a importancia de problematizar as variagdes do
desenvolvimento. Neste sentido a familia, 0 meio ambiente e a sociedade concorreriam para a
oferta de condigdes adequadas ou ndo para o desenvolvimento humano, o que implicaria no
reconhecimento de condicionantes relacionados a fatores de risco e protecao.

O desenvolvimento pode ser compreendido segundo Luiza Magalhdes (2012) como
um processo complexo estrutural e funcional associado ao crescimento, maturacdo e
aprendizagem. Para a avaliacdo do mesmo sdo utilizadas metodologias como escalas, exames
neuroldgicos, analise em torno da historia de vida da familia, da gestacdo e contexto familiar e
social, por exemplo.

Todos esses tipos de diagndstico requerem cuidado, e como vimos anteriormente, as
mées sdo as pessoas que mais se dedicam para um filho ou filha que possuem algum tipo de
deficiéncia. Cada diagnostico apresentado desencadearda uma demanda diferenciada de
cuidados, sendo que algumas criangas possuem autonomia para desenvolverem varias
atividades da vida diaria e outras possuem um grau de dependéncia mais elevado exigindo a
presenca constante de um/a cuidador/a.

Sem pretensdo de esgotar o tema, discorreremos a respeito da maternidade e sobre a
categoria de analise da divisdo sexual do trabalho, com o intuito de nos aproximarmos dos

objetivos propostos neste estudo.
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Il - O CUIDADO EM RELACAO AS CRIANCAS E ADOLESCENTES COM
DEFICIENCIA SOB A OTICA DA DIVISAO SEXUAL DO TRABALHO

«... a Maternidade é, ainda hoje, um tema sagrado... € a mae continua, no
nosso inconsciente coletivo, a ser identificada com Maria, simbolo do
indefectivel amor-dedicacdo. »

(Elizabeth Badinter, 1980)

Nesta secdo abordaremos a questdo do cuidado em relagdo as criancas e adolescentes
com deficiéncia em processo reabilitatorio, tendo como fundamento a categoria da divisao
sexual do trabalho. Num primeiro momento analisaremos 0s aspectos relacionados ao papel
materno enquanto construcdo socio histérica e sua relacdo com as préaticas de cuidado e as

representagcdes da maternidade.

2.1. O papel materno: Uma construcéo social

Durante muito tempo o papel materno foi relacionado a figura feminina e visto como
uma atribuicdo especifica da mulher, com base em sua capacidade de dar a luz e amamentar.
O mito que envolve os processos de cuidado e os associa a maternidade foi engendrado pela
ciéncia através do discurso médico, psicoldgico e filosofico, que agrega 0 amor materno e as
praticas do cuidado a uma perspectiva instintiva, que teria correlagdo com as caracteristicas
inatas da mulher: sensibilidade, ternura e delicadeza.

O processo de construcdo da figura materna é estimulado nas meninas desde os
primeiros anos de vida, a partir das experiéncias ludicas durante a infancia, que podemos
denominar de feminizagdo e masculinizacdo das brincadeiras e brinquedos, que s&o
culturalmente divididos em brinquedos de meninas: bonecas, casinhas, ferrinhos de passar
roupa, entre outros, que sinalizam a delicadeza e fragilidade; e brinquedos de meninos: bolas,
carrinhos, personagens de super-herois, entre outros, que retratam a figura masculina como
forte e protetora do lar. Sendo assim, a menina ja € preparada desde crianca a sumir as tarefas
do lar e a se preparar para 0 casamento e o exercicio da maternidade.

A extrema valoracdo da maternidade enquanto algo sagrado varia de acordo com as
caracteristicas culturais, regionais, com a época e a socializa¢do dos individuos, e acaba por

despertar sentimentos de deveres e obrigacGes entre maes e filhos, em especial, quando se
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tratam de criangas com deficiéncia. Por mais que as mulheres apresentem dificuldade em
aceitar o bebé& como filho, a negacdo da maternidade € vista socialmente como algo profano e

inaceitavel.

a "identidade materna” é construida durante a gravidez, por meio de uma imagem
idealizada que a mulher tem de si como mée e do bebé como filho.[...], a construcdo
da personagem mde, durante a gestacdo, vai-se dando pela reposicdo de uma
identidade pressuposta. No periodo p6s-parto, ha um reforco do préprio grupo social,
no qual a mulher esta inserida, em identifica-la no seu papel de mée, ja que, agora, ha
a materialidade do bebé - filho, além das atividades (acOes) relacionadas ao papel
maternal, que a mulher passa a assumir. Tais atividades podem ser, apenas, reposicdes
dos papéis socialmente determinados ou manifestacbes criativas e singulares,
diferentes daquelas estabelecidas, socialmente, para as maes. (RUBIN, 1984 apud
KIMURA, 1997, p. 341).

A concepcdo de maternidade sedimentada desde a idade média, exaltando o amor
materno, com o passar do tempo vai dando lugar a uma figura materna compromissada
enquanto protetora da prole, e responsavel pelos cuidados e assisténcia prestada aos filhos, de
um lado, e de outro sedenta de liberdade, igualdade e realizacdo pessoal, como podemos
constatar na citagdo de Badinter (1985, apud. MOURA; ARAUJO, 2004).

Apds 1760, inimeras publica¢des passaram a exaltar o “amor materno” como um
valor a0 mesmo tempo natural e social, favordvel a espécie e & sociedade,
incentivando a mulher a assumir diretamente os cuidados com a prole. Dessa forma,
em defesa da crianga dois diferentes discursos confluiram para modificar a atitude da
mulher perante os filhos: (1) um discurso econémico, apoiado em estudos
demograficos, que demonstrava a importancia do numerario populacional para um
pais e alertava quanto aos perigos (e prejuizos) decorrentes de um suposto declinio
populacional em toda a Europa e (2) uma nova filosofia — o liberalismo — que se aliava
ao discurso econdmico, favorecendo ideais de liberdade, igualdade e felicidade
individual (cf. Badinter, 1985 apud MOURA; ARAUJO, 2004, p. 46).

A contestacdo do determinismo biologico e do valor sagrado da maternidade foi
impulsionada pelas reflexdes do movimento feminista no periodo pds-guerra, cujo apice foi a
publicacdo da obra O Segundo Sexo, de Simone de Beauvoir (1949), o que é confirmado por
Lucila Scavone (2001):

Questionando a fungdo da maternidade no contexto do pds-guerra, em que as forgas
conservadoras defendiam a familia, a moral e os bons costumes, as teses deste livro
sobre liberdade sexual, liberacdo da préatica da contracepcdo e do aborto, podem ser
consideradas um marco da passagem do feminismo igualitarista para a fase do
feminismo “centrado na mulher-sujeito”, dando os elementos necessarios para a

politizacdo das questdes privadas, que eclodiram com o feminismo contemporaneo
(SCAVONE, 2001, p. 138).

A partir disto, a maternidade passou a ser compreendida como uma “construcao social
gue designa o lugar das mulheres na familia e na sociedade, isto é, a causa principal da

dominacdo do sexo masculino sobre o sexo feminino” (Scavone, 2001, p. 138). A
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maternidade passou a ser utilizada para polemizar a assimetria entre 0s géneros, a dominacao
do homem sobre a mulher e a auséncia desta nos espacgos publicos, reservando-as a esfera
privada.

As consideracgdes tecidas pelo movimento feminista sobre a maternidade podem ser
divididas em trés momentos, classificados por Scavone (2001): 1. a recusa da maternidade,
como método para ‘“‘subverter a dominagdo masculina e possibilitar que as mulheres
buscassem uma identidade mais ampla, mais completa e, também, pudessem reconhecer todas
suas outras potencialidades” ( p. 139); 2. a maternidade “enquanto fonte de vida e poder”,
perspectiva que coloca a maternidade como parte da identidade e poder feminino; e por fim, a
3. desconstrucdo do que se convencionou chamar de defeito natural, associado a
maternidade, visdo relacionada ao determinismo bioldgico.

Ao longo da histdria, a relacdo das mulheres com a maternidade sofreu alteracdes
significativas, ocasionadas pela ocupacdo destas em Vvarios postos no mercado de trabalho,
inclusive em cargos de chefia; pelo investimento na formacdo académica e capacitacao
profissional; pelo surgimento dos métodos contraceptivos, entre outros fatores que se
colocavam como alternativa para resguarda-las da maternidade.

Podemos identificar nas entrevistas realizadas com maes de criancas e adolescentes
com deficiéncia a prevaléncia do exercicio da maternidade, muitas vezes de forma
involuntéria, o que demonstra a tendéncia a “rendncia de si em prol dos filhos”, manifestada
por muitas mulheres por ndo terem acesso a um trabalho remunerado e ao escasso tempo para
o lazer, em razdo das inUmeras atribuicdes que possuem, caracteristica esta que podera ser
mais bem compreendida através dos depoimentos das cinco mulheres que nos concederam

entrevistas, analisados nos proximos itens.

2.2. Ouvindo as mées das criancas e adolescentes com deficiéncia.

Nesta etapa far-se-a a leitura dos dados obtidos através das abordagens efetuadas com
as cinco mées cuidadoras. Nela estardo contempladas as posi¢cdes dos sujeitos de pesquisa,
frente aos questionamentos propostos. Para preservacdo da identidade das entrevistadas
resolvemos chama-las pelos codinomes (Maria da Piedade, Maria da Divina Misericordia,
Maria do Perpétuo Socorro, Maria do Nascimento e Maria Imaculada). Os nomes

selecionados fazem alusdo a critica a naturalizagdo do amor materno apresentada por
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Elizabeth Badinter (1985) em seu livro “Amor conquistado: o mito do amor materno ”, nele a
autora retrata Maria (mae de Jesus) como simbolo de dedicacdo e sacrificio no exercicio da
maternidade, situacdo observada nos discursos das maes cuidadoras, que em muitas ocasides
interpretam o amor materno como algo sagrado, caracteristica observada ndo apenas em suas
falas, mas nas reacgdes apresentadas diante das perguntas que realizamos.

Para subsidiar a leitura dos dados utilizaremos como fio condutor a categoria
analitica da Divisdo sexual do trabalho. Ademais, enfatizaremos aspectos relacionados as
praticas de cuidado intrafamiliar e a sua relacdo com o género, reacGes frente ao diagndstico,
as implicagOes de tornar-se cuidadora, o direito ao lazer, bem como problematizaremos a
intervencdo dos assistentes sociais a0 mesmo tempo em que apresentaremos sugestdes para
subsidiar o seu exercicio profissional. Antes disso, discorremos brevemente sobre quem sao
as cinco cuidadoras/mées/mulheres com todo rigor ético necessario para garantia do

anonimato das entrevistadas.

2.2.1. Nossas Marias

Maria da Piedade cursou o ensino médio € casada, mde de dois filhos (uma
adolescente de 15 anos) e uma crianca que possui dois anos de idade, esta Gltima foi
diagnosticada com sindrome de down logo nos primeiros meses de vida. Maria da Piedade
nos contou que cogitava a possibilidade de gerar uma crianga com sindrome de down, pois a
gestacdo do filho se deu apds os quarenta anos de idade da genitora. Maria relatou que
constantemente fazia pesquisas na internet para averiguar os riscos de uma gestacdo tardia e
nas pesquisas efetuadas, boa parte delas abordava a sindrome de down. De acordo com o
relato da entrevistada, ela e o marido possuem uma relagdo harmoniosa e procuram preservar
a liberdade de ambos, sendo que semanalmente tanto ele quanto ela dispdem de um dia para
sairem com 0s amigos e realizarem atividades sem a companhia do/a parceiro/a.

Maria do Nascimento cursou ensino médio é casada e possui uma filha com cinco
anos de idade. A crianga foi diagnosticada com encefalopatia cronica quadriparesia, que por
sua vez afeta a mobilidade dos membros superiores e inferiores da crianga, dificultando
também o controle da musculatura do tronco. Este tipo de deficiéncia é resultante de uma
lesdo no encéfalo. De acordo com Maria, a crianga é extremamente dependente dos seus
cuidados. No tocante ao relacionamento conjugal e familiar, Maria nos relatou que desde o
nascimento da crianca vem enfrentando dificuldades de se relacionar com os familiares de seu

marido, mas que apesar disso, a relacdo dela com este é de extremo companheirismo. Maria
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contou que uma de suas aspiracdes é fazer um curso profissionalizante, que a capacite para
desenvolver alguma atividade como autbnoma em sua residéncia, haja vista a necessidade de
constante supervisdo em relacao a crianca.

Maria do Perpétuo Socorro interrompeu os estudos no ensino fundamental. Ela
relatou que teve uma adolescéncia conturbada e que se envolveu com o pai de suas filhas
qguando tinha dezesseis anos, idade que se tornou mée pela primeira vez. Segundo Maria, 0
relacionamento do casal era permeado por diversos conflitos em razdo das atividades ilicitas
praticadas pelo companheiro, o que levou ao término da unido. Apos certo tempo do término
do relacionamento, o casal reatou a unido que formavam e apds isto, o companheiro foi
submetido a regime de reclusao.

Durante o tempo de permanéncia do companheiro em regime fechado, Maria
engravidou, sendo que nesta ocasido ndo pdde contar com 0 apoio do companheiro. Ainda na
constancia da gestacdo o casal dissolveu o relacionamento. Maria contou que durante este
periodo péde contar com o auxilio de seus familiares e que nesta ocasido, o apoio da mée foi
imprescindivel.

No momento que deu a luz a segunda filha, Maria logo percebeu a deficiéncia fisica
por ela apresentada e relatou que este fato ndo lhe deixou abalada psicologicamente e que
logo buscou construir uma rede de apoio para viabilizar o desenvolvimento saudavel da
crianca. Assim como Maria do Nascimento, Maria do Perpétuo Socorro também demonstrou
interesse em fazer um curso profissionalizante e concluir o ensino médio. Maria possui hoje
trés filhas.

Maria da Divina Misericdrdia possui ensino médio completo e ingressou em curso
superior, mas ndo o concluiu. Maria € mae de dois filhos, o primogénito é casado e possui
uma filha e o cagula possui nove anos de idade e foi diagnosticado com paralisia cerebral
diplégica leve. Maria é divorciada e possui uma relagdo conflituosa com o ex-companheiro e a
atual companheira dele em razédo da falta de disponibilidade apresentada pelo ex-marido para
compartilhar os cuidados em relacéo ao filho com deficiéncia.

Maria possui alguns problemas de saude dentre eles pressdo arterial alta e problemas
na coluna. O quadro de salde de Maria tem se agravado cada vez mais em detrimento das
preocupacOes apresentadas por ela em relacdo ao filho com deficiéncia que durante as noites
costuma convulsionar, isso faz com que ela ndo consiga dormir a noite, 0 que a deixa

extremamente estressada durante o dia. Assim como as demais entrevistadas, Maria faz
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algumas projecdes dentre elas, ingressar em uma academia e realizar algum curso (ndo
especificado). Atualmente, a entrevistada reside apenas com o filho cagula.

Maria Imaculada é casada possui quatro filhos, um deles é usuario do CENER e foi
diagnosticado com autismo aos quatro anos de vida, além deste diagnostico a crianga possuli
deficiéncia fisica. Maria reside em casa prdpria e teve que se mudar para a cidade de S&o José
para buscar o atendimento terapéutico adequado as necessidades do filho na Fundacédo
Catarinense de Educacéo Especial. Atualmente residem no domicilio da familia os seus quatro

filhos, ela e 0 companheiro.

2.3.Gestacdo e Parto - “Toda mde gostaria de ter um filho perfeito”

O nascimento de um filho pode assumir vérias representagdes que se modificam de
acordo com o contexto sécio-cultural de cada sociedade, sendo assim a experiéncia da
maternidade pode ser vista “como uma experiéncia perigosa, dolorosa, interessante,
satisfatoria ou importante, numa determinada mulher, numa determinada -civilizacao”
(CORREIA, 1998, p. 365).

“A vivéncia do parto €, geralmente, um momento singular e uma experiéncia marcante
e significativa na vida de uma mulher” (LOPES ET AL, 2009, p. 485), pois representa um
processo social que provoca alteragdes na dinamica familiar, tanto na relacéo entre mulher e
marido quanto na relacdo destes com 0s grupos sociais em que estdo inseridos (familia
extensa, amigos, entre outros).

O parto € visto como o inicio de uma nova trajetoria, pois materializa a maternidade
atraveés da presenca fisica do bebé. O processo de parturicdo geralmente é marcado pela dor,
que € uma resposta aos estimulos gerados pelas contragbes uterinas, sendo assim, 0
nascimento do filho pode gerar sentimento de alivio pela cessacdo das dores do trabalho de
parto e do parto em si.

O momento de parturicdo é a ocasido em que demandara a assisténcia e o cuidado da
equipe médica, para que a experiéncia do parto nao se torne algo extremamente traumatico.
Este tipo de procedimento é conhecido como humanizacdo do parto. Trata-se de um
“movimento social relacionado & saude materna ocorrido na América Latina e no Caribe
como parte de uma reacdo contra a mecanizacdo do parto (BOWSER et al. 2010 apud

SOUZA, 2014, p. 16). A humanizacdo do parto busca a valorizacdo do cuidado, do
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acolhimento, do toque e da gentileza e a preparacdo de um ambiente que transforme o parto
em uma experiéncia positiva e memoréavel.

Entretanto, apesar do avanco no que tange a assisténcia médica durante a parturicdo
ainda héa resquicios dos métodos pautados na mecanizacdo do parto, nele “a mulher é vista
como uma méaquina defeituosa, e o bebé como o produto de um processo industrial. Assim
como em uma industria, 0 processo é organizado de maneira padronizada e hierarquica, com
investimento na autoridade do médico ¢ perda da responsabilidade da paciente” (Floyd, 2001
apud Souza, 2014, p. 15). Nesse cenéario, € comum a utilizacdo de tecnologias que buscam
aprimorar o processo de nascimento, considerado defeituoso. Esta metodologia pode
desencadear no que denominaremos de negligéncia obstétrica, situacdo que ocorreu com uma
das entrevistadas.

Eles erraram muito comigo! Era pra ela ter nascido de
cesariana, eles fizeram parto normal dai ela teve a paralisia
cerebral entendesse?(Maria do Nascimento)

Na area da salde, a negligéncia obstétrica decorre das relacdes de poder marcadas por
sistemas hierarquicos, pela supremacia da decisdo médica, que nem sempre vai de encontro as
necessidades do bebé e da parturiente, pela rigidez, controle e auséncia de direitos. Ademais
este tipo de violéncia acontece na maioria dos casos de forma sutil.

No tocante a parturicdo duas entrevistadas (Maria da Divina Misericordia e Maria da
Piedade) relataram que tiveram parto do tipo cesariana. Na ocasido as criancas nasceram de
forma prematura, em razdo do quadro de salde das maes, uma delas apresentou a ocorréncia
de hérnia intestinal e a outra apresentou problemas de pressao arterial alta.

A incidéncia de parto do tipo cesariana no Brasil tem atingido indices extremamente
elevados. Para Faundes e Cecatti (1991), existem raz6es explicativas de ordem sécio-cultural
que podem oferecer elementos para entendermos o alto indice de partos cesarianos. Um deles
é o fato de as mulheres preferirem o parto cesariano por receio de sentirem muita dor durante
0 parto natural. “A ideia é que uma cesérea eletiva, decidida com antecedéncia para dia e hora
marcados, permitira & mulher um parto sem qualquer dor, desde que receba também fortes
analgesicos depois da cirurgia” (ibidem, p. 155). A outra motivacdo para as mulheres

preferirem cesarianas é a crencga de que o parto normal traz mais riscos.

Outro fator cultural importante é o conceito popular de que o parto vaginal é mais
arriscado para o feto do que uma cesarea. Assim, um mau resultado neonatal é muitas
vezes atribuido ao fato do médico nao se ter decidido por uma ceséarea, ao invés de um
parto vaginal. Se uma morte neonatal ocorre apds uma cesarea, sera considerado que
ocorreu "apesar" da "sabia" decisdo de se realizar uma cesarea, mas nunca associada
ao tipo de parto. Por outro lado, se um recém-nascido morre depois de um parto com
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foércipe, a morte serd sempre atribuida ao uso de forcipe e ndo as circunstancias que
levaram a esta indicacdo de extracdo fetal. Esta crenga popular torna-se um fator
importante na decisdo do obstetra quanto ao tipo de parto (p. 155).

O parto cesariano ocorre com maior frequéncia em clinicas particulares (esfera
privada) do que em hospitais publicos, 0 que confirma que este procedimento também tem
vinculo com a l6gica de mercado, pois trata-se de uma cirurgia que é muito mais lucrativa
para os médicos. Em geral, este procedimento é aplicado em hospitais publicos somente em
ocasifes em que o médico avalia que o parto normal oferecera algum risco para o bebé e/ou
parturiente, situacao identificada no caso de duas entrevistadas.

Maria do Nascimento associa o diagnostico da filha (paralisia cerebral) a néo
realizacdo de procedimento cirdrgico (cesariana) no momento do parto, embora 0s exames
realizados ainda durante a gestacéo tivessem indicado alteragfes cranianas.

Ai com trés pra quatro meses eu descobri no ultrassom que ela tinha
ma formacé&o cerebral.

Sobre o processo gestacional, Maria do Nascimento pontua que ndo apresentou enjoo
ou quaisquer complicagbes em seu quadro de salde, neste periodo. Entretanto, a mesma
relatou que durante a realizacdo de uma ultrassonografia foi Ihe dado ciéncia sobre a
possibilidade do nascimento de uma filha com deficiéncia, 0 que a deixou muito abalada
psicologicamente. Neste periodo, comegou a investigar em paginas na internet a respeito do

possivel diagnostico da filha.

Eu tive uma gravidez assim... se ndo fosse essa pressao psicoldgica, de
saber como ela ia nascer, eu tive uma gravidez maravilhosa. Eu néo
tive enjoo, eu ndo tive problema nenhum de saude sabe. Sé mais o lado
psicolégico assim, que querendo ou ndo, mexe muito. Psicologicamente
tu ndo fica bem...

O nascimento de uma crianca é cercado por expectativas, ansiedades, comemorac6es
(quando a gravidez é aceita). Esses sentimentos sdo intensificados quando os pais recebem a
notificagdo a respeito da deficiéncia do filho/a. Nessas situagbes 0S mesmos passam a
enfrentar periodos dificeis, devido aos fatores emocionais. De acordo com Lemes e Barbosa
(2007, p. 442) a “deficiéncia quase sempre causa sofrimento, desconforto, embaraco, lagrimas
e confusdo para todos os integrantes da familia, além de grandes exigéncias de tempo e
recursos”.

O fato de Maria do Nascimento ter que recorrer a pesquisas na internet para tentar
entender a deficiéncia da filha ainda na gestacdo, assinala que as orientagOes recebidas

durante a comunicagdo a respeito do diagnostico ndo permitem o esclarecimento de todas as
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duvidas apresentadas pelos pais. Na ocasido, a entrevistada ndo recebeu qualquer orientacao
sobre a deficiéncia, pois a principio, se tratava apenas de uma suspeita, confirmada apenas
apos 0 nascimento.

Ainda sob as contribuicdes de Lemes e Barbosa (2007) poderemos constatar a
fragilidade na formacdo médica, a qual ndo d& conta de compreender os aspectos relacionados
as implicacbes de ordem emocional, social, financeira que envolvem uma suspeita ou até
mesmo a confirmacdo do diagnostico de deficiéncia na vida dos familiares.

A falta de formac&o dos profissionais de salde no trabalho com a familia os leva a um
ndo- comprometimento com suas atividades e provoca nos pais insatisfacdo pela
forma como sdo tratados. Tal quadro torna-se mais serio quando os profissionais de
salde enfatizam os aspectos limitantes da deficiéncia, em vez de mostrar as
possibilidades de desenvolvimento, as possiveis formas de superacgdo das dificuldades,

os locais de orientacdo familiar, os recursos de estimulagdo precoce e 0s centros de
referéncia de atendimento as criangas com deficiéncia (p. 442).

Ao questionar as maes sobre o processo de gestacdo identificamos que a maioria delas
relatou que o nascimento do/a filho/a teria sido algo planejado pelo casal. Todas as
entrevistadas afirmaram que a gravidez teria sido desejada, como poderemos observar na fala

de Maria do Nascimento:

Nos, eu e 0 meu marido éramos casados ha 8 anos, ai a gente resolveu
ter a NE. Ai demorou uns trés meses pra eu
engravidar[...].

Maria do Perpétuo Socorro verbalizou que conheceu o pai de suas filhas ainda na
adolescéncia e que a relacdo entre ambos teria sido permeada por inUmeros desencontros
provocados pela pratica de atividades ilicitas por parte do ex-companheiro e pelos conflitos
que eram gerados a partir disso. A genitora relatou que durante a gestacdo e o nascimento da
filha ndo contou com a presenga nem com o apoio do ex-companheiro.

De acordo com o depoimento de Maria do Perpétuo Socorro, o amor materno foi
estimulado pelo nascimento da filha e pela certeza de superagdo de possiveis obstaculos
associados a deficiéncia:

Quando ela nasceu também assim néo pelo fato do bracinho dela, mas
porque ela também nasceu toda tortinha e pelo fato da barriga, pela
posicao que ela tava, tipo pra mim, eu meio que assustei ali, mas nao
gue em nenhum momento eu rejeitei, jamais desde 0 comego eu aceitei
do jeito que ela é, entdo ali, criou 0 amor e também eu sempre levei
numa boa assim até porque a cada dia que passa ela se supera.

Maria Imaculada contou que sua gravidez ndo havia sido planejada em razdo da rotina

de trabalho que apresentava.
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N&o, néo foi planejada. Eu trabalhava fora.

Esta genitora relatou que neste periodo apresentou complicacBes de salde e suspeita
de inicio de aborto. A mesma disse que o parto do filho foi normal e que ndo se prolongou.
Segundo ela, nos exames realizados durante a gestacdo ndo foram identificadas nenhuma
alteracdo, 0 que provocou uma reacdo de panico e surpresa apos o nascimento da crianga, que
apresenta deficiéncia fisica.

A seguir discorremos com maiores detalhes a reacdo das mées quando comunicadas a

respeito do diagnostico de deficiéncia dos filhos.

2.4. Recepcdo do Diagnostico - “Levei um choque e ndo acreditei”:

Desde a gestacdo os pais comecam a sonhar com o filho (a), idealizam sua vida,
desenvolvimento e futuro. Ao saberem que este/a filho/a apresenta algum tipo de deficiéncia,
varios destes sonhos e idealizagdes passam a dar lugar ao luto pela “morte” do filho
idealizado. Em alguns casos, este acontecimento torna-se motivo de sofrimento, inseguranca,

medo e desolacdo, como poderemos observar na fala de Maria do Nascimento:

[...] foi um choque na hora, sabe... quando tu leva um choque assim e
tu ndo acredita? Eu levei um choque e ndo acreditei. Tu passa aquele
momento de choque, e depois vem a realidade e tu cai no desespero ne.
Ai eu me lembro que eu sentei na praca XV e comecei a chorar
bastante. Meu marido ndo acreditava... (Maria do Nascimento)

Geralmente, os pais costumam perceber na forma como os profissionais da salde
agem a existéncia de uma situacdo que requerera maiores cuidados. Falkenbach et al (2008)
advertem: “quando um profissional da saude, geralmente 0 medico, tem alguma suspeita ou
certeza, € natural que chegue a dificil hora de comunicar a familia, mas essa pode ser bastante

melhorada quando ele dispde de bons conhecimentos sobre as sindromes” (p. 2071).

Foi a médica que fez o ultrassom. [...] Ela claro...N&do chegou assim e
falou de supetéo ela preparou. Ela perguntou onde eu queria ganhar a

, qual hospital eu pretendia ganhar e ai eu disse pra ela que eu
pretendia ganhar la na tal e ai ela comegou a falar ah 1&
tem UTI Neonatal e foi indo assim. Cercando, cercando ai ela disse ah
porque apareceu uma coisinha aqui. Ela falou assim, ela falou um
nome, ela ndo falou assim em brasileiro ela falou em termos médicos.
Eu leiga ndo sabia em termos médicos o que que era né.. (Maria do
Nascimento)
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A relacdo entre os familiares e profissionais da salde no momento da comunicacao do
diagndstico e ao longo do processo de reabilitacdo e tratamento de salde é extremamente
importante. Segundo Bazon et al (2004) essa relacdo deve ser caracterizada pela construcéo
de vinculo que subentende o “estabelecimento de relagdes proximas e claras, de forma que o
sofrimento do outro seja sensibilizador” (p. 92).

No caso de Maria Imaculada podemos identificar a postura compreensiva do médico
em relacdo ao sentimento de culpa demonstrado pela mae, pela deficiéncia fisica apresentada
pelo filho. Nesta ocasido, o profissional tentou alerta-la quanto a aspectos relacionados a sua
propria salde e minimizar o sentimento apresentado pela mesma.

Porque ... eu sou fumante. A primeira coisa que ocorreu foi... € minha
culpa! A mé-formacdo [...] dele é minha culpa, porque eu fumo, foi
essa a conclusdo que eu cheguei, por isso eu nao conseguia me
conformar até que eu consultei um médico e ele falou pra mim: tu fez
errado. Tu ndo podia fumar, alias, tu ndo pode fumar s6 que néo
necessariamente foi relacionado ao cigarro. Parece que eu tive
deslocamento de placenta [...] ai foi depois disso que eu fui me
conformando mais ou menos.

A comunicacdo do diagndstico gera alteracfes significativas na familia tanto no que
tange os aspectos emocionais quanto na sua prépria dindmica, na medida em que esta situacédo
exigird um redimensionamento das atividades de trabalho e do cotidiano para a insercdo da
crianca e incorporacao das praticas de cuidado. Este fato requer uma preocupacdo quanto a
forma mais adequada de comunicar a familia, sendo que “a maneira como o profissional
comunica a deficiéncia pode amenizar o choque dos familiares ou cuidadores; atitudes de
apoio sdo extremamente importantes neste momento” (FINNIE, 1980) apud Bazon et al
(2004, p. 93).

A comunicacdo por parte dos profissionais da area da saude sobre o diagndstico da
deficiéncia exige uma relacdo proxima entre este e os familiares para que neste momento, 0s
familiares sintam-se acolhidos e amparados. Sempre que possivel, o profissional deve
esclarecer as davidas que os familiares possam apresentar sobre a deficiéncia e as formas de
acompanhamento terapéutico e médico, bem como indicar e encaminhar para instituicdes que
atendem pessoas com deficiéncia.

Entretanto, o que foi observado na fala das entrevistadas ¢é a falta informacdes, tanto
sobre a deficiéncia, quanto sobre as formas de acompanhamento por parte do médico e da
unidade hospitalar:

N&o. Eles ndo diziam nada onde tinha que ir. (Maria do Nascimento)
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Deveria ter um trabalho. Ah é especial? Ah entdo deveria ter uma
assistente social que fosse la e falasse com eles: 6h mae, tem a
Fundacdo... Isso ndo acontece, nunca foi ninguém & conversar comigo.
A assistente social foi 14 perguntar se eu precisava de alguma coisa.
Ela foi 14 falar com cada méae. Nao com todas as méaes das criancas que
tinham nascido, s6 com as que estavam na UTI. Se tu ndo é mais
ligadinha. Tem mée que tem filho especial e ndo tras na Fundacéo e
nada. Ndo tem esse trabalho. N&o tem ninguém que faca isso. (Maria
da Piedade)

A fala de Maria da Piedade sugere a necessidade de maior atencdo no que tange as
orientacbes sobre tratamentos de salde, reabilitacdo e assisténcia social, 0s quais serdo
fundamentais para a que a crianca tenha um desenvolvimento saudavel e para que a familia
consiga construir uma rede de apoio institucional, uma vez que ela passa a lidar com um

universo até entdo desconhecido.

Na maioria das situacGes aqui estudadas, a descoberta da deficiéncia se deu durante a
gestacdo ou no momento do parto. Neste processo, ocorrem inumeras fantasias, geralmente
negativas, sobre o fato de o casal gerar uma crianga com deficiéncia, como assinalam
Falkenbach et al (2008). Estas representacdes estariam associadas as imagens que a sociedade
reproduz sobre as pessoas com deficiéncia, que geralmente sdo vistas como “dependentes,
apaticas e improdutivas” (p. 2066). Também emerge a tona, no¢Bes e preconceitos sobre a
forma como as pessoas com deficiéncia eram tratadas nas sociedades antigas, na maioria das
vezes subalternizadas e isoladas. Por isso, para essas maes, gerar um filho com deficiéncia

pode desencadear sentimentos de frustagdo, medo e inseguranca.

Entdo, aquilo j& me tirava a noite de sono. Eu ficava imaginando como
seria ele na escola, apelidos é sabe esse tipo de coisa (Maria
Imaculada).

A recepcdo do diagnostico envolve uma série de sentimentos associados ao medo
quanto ao futuro da crianca e as mudancgas provocadas pelo seu nascimento, sofrimento,
culpa, a negacdo da existéncia da deficiéncia e a crenca de que futuramente, a crianga tera um
desenvolvimento sem qualquer tipo de dificuldade. Alguns tipos de deficiéncia ndo sdo
visiveis no nascimento. Entretanto, com o passar do tempo 0s pais ou cuidador/a comegcam a

interpretar os primeiros sinais de que ha algo que requerera maior atencao.

Conforme ele foi crescendo que eu fui vendo que ele demorava a fazer
as coisas, demorou a falar entendeu ele demorou a tirar a fralda. Ele
demorou a tudo, entendesse? Ele era muito agitado... e dai o
movimento ele ndo tinha. Ele andava na ponta dos pés, e dai eu fui indo



65

atras. Eu o trouxe pra fazer os exames, que eles pediram, e até um ano
ele ndo falava. Dai eu trouxe ele pra cé pra fazer o teste do ouvido, eu
levava ele nessas coisas. Ai com trés anos ele fez o exame Bera® e eu
sempre atrds... e demorou um ano pra ele entrar aqui. Eu sempre
pedindo, sempre indo atras, tentando conseguir as coisas pra ele.
Porque sei que eu fazendo agora pra ele, mais tarde, de repente, ele
nao tenha dificuldade nenhuma... e se eu néo for atras, quem € que vai?
Entdo eu tenho que ajudar ele. De repente ele pode ter uma vida
normal, mas até la, se ndo tiver, quem vai estar com ele, vai ser eu, ndo
adianta. Quando ele precisar, eu vou estar atras (Maria da Divina
Misericordia).

Em determinadas situacdes observamos a dificuldade de algumas maes e a recusa em
pensar ou falar sobre a reacéo frente ao diagndstico do filho. Algumas delas ao menos tiveram
tempo de vivenciar a fase do luto pela “morte” do filho idealizado. A maioria teve que
mobilizar recursos internos e externos, logo apés o diagnostico, para a minimizacdo do
sentimento a ele associado. Ao mesmo tempo, tiveram que ir em busca do tratamento
adequado e da rede de servicos para o atendimento dos filhos, como poderemos observar na
fala da Sra. Maria da Divina Misericordia. Quando questionada a respeito da reacdo dela
diante do diagndstico do filho, a mesma logo relatou uma série de atividades que passou a

fazer em prol da busca pelo tratamento da crianga e para a garantia dos seus direitos.

Eu vi ele normal. Vi ele fazendo tudo entdo pra mim tanto faz. O que
eu posso eu vou atras, entdo eu fui no Bolsa Familia, fui pegar o BPC
dele.

Geralmente, no momento em que as maes descobrem o diagnostico do filho com
deficiéncia, se desencadeia uma série de transformacGes emocionais marcadas pelo choque,
descrenca e um periodo inicial de intensos distdrbios de ordem emocional como: a raiva,
tristeza, ansiedade, seguido de uma adaptacéo lenta em que se observard a minimizagdo das
reacOes emocionais (Ferreira et al, 1990).

De acordo com as autoras, “o choque, a descrenca e a recusa parecem Ser uma
tentativa compreensivel para escapar a noticia traumatica que foge a expectativa” (p. 400).
Entretanto, a necessidade do cuidado faz com que a tristeza pela morte do filho idealizado
diminua com o passar do tempo, levando a necessidade de uma adaptacéo a nova realidade.

Os relatos das mées entrevistadas sugerem as dificuldades enfrentadas por elas em

lidar com o diagndstico dos filhos, uma vez que 0 “Fazer de tudo pelo/a filho/a para que

® Avalia a integridade funcional das vias auditivas nervosas (nervo auditivo) desde a orelha interna até o cortex cerebral. O
exame é indolor e ndo invasivo. Disponivel em
http://www.institutobrasileirodosono.com.br/index.php?option=com_content&view=article&id=107&Itemid=179. Acesso
em 17/06/2015
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ele/a tenha um bom desenvolvimento” (discurso presente em todas as falas), ao mesmo tempo
em que o ato de ignorar as limitagches apresentadas pela crianga parecem representar uma

alternativa para minimizar o sentimento de culpa vivenciado pelos genitores.

Ademais, as acdes desenvolvidas em busca do bem-estar dos filhos simbolizam uma
batalha em prol da luta pela garantia de condi¢cdes adequadas de autonomia, de modo que
todos os esforcos gerados a partir da rotina de cuidados domiciliares e do tratamento médico e
terapéutico estdo relacionados em algumas ocasifes a expectativas de que futuramente a

crianca se tornara um adulto independente.

[...] eu tenho que ajudar ele. De repente ele pode ter uma vida normal

(Maria da Divina Misericérdia).

Embora tenhamos identificado a presenca de estratégias de enfrentamento por parte
dos genitores (mae e pai), como a negacdo, frustracdo e medo, no estudo efetuado ha
discrepancias em relacdo aos discursos apresentados pelas mées, que em algumas situacoes
indicam que o nascimento do/a filho/a com deficiéncia ndo representou um trauma ou
situacOes geradoras de um sofrimento psiquico, na medida em que elas procuram valorizar o0s
ganhos adquiridos pelos filhos durante a reabilitacdo e narram com entusiasmo as conquistas
adquiridas pelos mesmos, de modo que esta conquista é também uma vitdria pessoal, uma vez
que estes esforgcos seriam recompensados pelo progresso apresentado pela crianga durante a
reabilitacéo.

N&o tenho preconceito ndo. Tem aquela coisa que tem muita mae que
nao aceita, mas eu nado tive esse problema ndo. No principio foi

tranquilo assim (Maria do Perpétuo Socorro).

Este fato revela a heterogeneidade em relagcdo as representagdes sociais acerca da
deficiéncia. Para algumas mées a questdo da deficiéncia parece simbolizar a superacéo e a
capacidade de vencer as limitagdes e em outros contextos a deficiéncia parece representar a
dependéncia. Entretanto, esta Ultima concep¢do passa a ndo ter tanta relevancia a partir do
momento em que ha a observancia de progressos apresentados pela crianga no transcorrer do

seu desenvolvimento.

2.5. A reacdo do Pai — auséncia, negacdo e/ou comprometimento com a situagéo.
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No relato das mées cuidadoras quando questionadas a respeito da reacdo dos
companheiros ou pais dos filhos frente ao diagndstico da deficiéncia, identificamos: a
negacdo, a esperanga de que a suspeita da deficiéncia ndo se confirmasse, a auséncia e o
comprometimento com a situacéo.

Erineusa Silva (2014) discorre a respeito das dificuldades encontradas pelos pais ao
serem informados sobre o diagnostico dos filhos com deficiéncia. A ciéncia acerca desta
situacdo em muitas ocasides inesperada pode desencadear por parte do genitor o abandono
direto e indireto, os quais se referem respectivamente, ao abandono do lar e a inércia diante
das situacdes que demandam maior cuidado e responsabilidade frente aos filhos com certo
grau de dependéncia.

A dificil aceitacdo dessa nova realidade por parte dos homens se da pela construcéao de
expectativas relacionadas a idealizacdo do filho saudavel, em consequéncia disso, ocorrem
frequentemente abandono direto e ruptura da unido conjugal. Os homens, geralmente nédo
estdo preparados para enfrentar choques ou grandes dificuldades emocionais e nestes casos,
ficam com receio de lidar com uma situacdo que demandar4 maior comprometimento, e

preocupam-se sobre como sera a vida do casal e da familia a partir deste acontecimento.

A maioria das pessoas que tem filhos com deficiéncia, as mées sdo
separadas. Tai uma coisa gue eu ndo consigo entender sabe. Eu ndo sei
se € medo da responsabilidade, medo de ter um filho assim. Eu ndo sei

sinceramente (Maria Imaculada).

As motivagOes que justificariam estes abandonos estariam relacionadas a negacéo do
diagnostico, a falta de preparo para o cuidado do filho/a, o desenvolvimento de atividades
laborais e a virilidade abalada por ter gerado um filho/a com deficiéncia.

Ai o pai dele ndo entende que ele é doente entendesse? Ele acha que ele
é normal [..]. Depois que ele [crianca] comecou a dar essas
convulsdes, essas coisas ele [pai] ndo quis nem mais ficar com ele por
medo de ndo saber o que fazer ai entdo quando acontece alguma coisa
ele [crianca] sempre olha pra mim agoniado assim porque ele sabe que
eu vou salvar ele (Maria da Divina Misericordia).

Em pesquisa efetuada por Chacon (2011) junto a dez pais (homens) de pessoas com
deficiéncia fisica, sete consideraram que o pai deveria trabalhar fora e a mée deveria cuidar da

casa e acompanhar os filhos nos mais diversos tratamentos, enquanto trés discordaram desta
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posicdo. Este fato revela que nestes contextos ainda ha uma tendéncia a cultura do
patriarcado, fundamentada na figura masculina enquanto provedor e da mulher enquanto
cuidadora. Segundo o autor, dentre os homens que discordam desta opinido observou-se um
maior engajamento e envolvimento na perspectiva do pai envolvido contextualizada por
GOTTMAN e DECLAIR (1997) e apresentada por Chacon em sua pesquisa, nela o pai deve
“oferecer suporte emocional e dividir as responsabilidades pelos cuidados e criagdo dos

filhos™ (p. 450).

Sabado eu fico com ele porque o meu marido vai pro futebol a tarde e
ai domingo é a minha vez. [...]. Dai esse tempinho que ele t& dormindo
é a minha vez de sair sozinha, ou eu durmo e descanso ou eu vou sair
sozinha (Maria da Piedade).

No caso de Maria da Piedade, os cuidados frente ao filho nos finais de semana séo
divididos pelo casal, sendo que o marido sai para o lazer aos sdbados e ela aos domingos.
Quando ela sai 0 marido se responsabiliza pelo cuidado do filho. Entretanto, ao longo da
semana as praticas de cuidado sdo administradas quase que exclusivamente pela genitora.
Nesta situacdo hd um maior comprometimento por parte do pai.

Para Brunhara e Petean (1999), a negacdo pode assumir duas configuracdes: a negacéo
escolhida, manifestada através da esperanca de que a situacdo va embora; e a negacdo
inconsciente, quando ha dificuldade de percep¢do de uma determinada situacdo como
verdadeira, fato que pode ser percebido a partir do relato feito por Maria do Nascimento a
respeito da reacdo de incredulidade, do marido, quando comunicado sobre o diagnostico.

Eu comecei a chorar e ele disse ai ela [médica] € burra. Ela ndo sabe
de nada. Ai eu disse ndo. Se ela disse, é... (Maria do Nascimento).

Ao mesmo tempo em que ndo quis acreditar no diagndstico da filha, a reacdo deste pai
também representou uma forma de consolar a esposa, alimentando a esperanca de que o
mesmo nado pudesse se confirmar. Esta reacdo representou uma forma de negar para si mesmo
a possibilidade de ser pai de uma crianca com deficiéncia, haja vista que durante o processo
gestacional, a relacéo entre pais e filhos é marcada por expectativas que sdo desconstruidas no
momento em que ha a constatacdo de uma situacéo até entdo inimaginavel.

Por outro lado, quando Maria Imaculada disse ao marido que suspeitava que o filho
apresentava caracteristicas comportamentais associadas ao autismo, o genitor demonstrou
esperanga de que a suspeita ndo se confirmasse, a0 mesmo tempo em que demonstrou
disposicdo para mudar a sua rotina em prol da busca pelo acompanhamento médico e

terapéutico do filho.
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E que assim, ele ja esperava, porque eu ja tinha comentado: ai eu
desconfio que ele tem isso. Eu desconfiava do autismo mesmo. Ai ele
dizia ndo. E aquela coisa ndo vou acreditar que tem até ter um
diagndstico.
Em outra situacdo, identificamos a total auséncia do pai na vida da crianca. Quando
questionamos a mae sobre o momento da recepcdo do diagnostico por parte do genitor, a

mesma narrou que ele manifestou sentimento de tristeza.

Ele ndo estava sentindo 0 que eu estava sentindo. Ele estava apenas
sabendo. E diferente sabe. Eu ndo tenho como te falar tipo assim é
como eu te falei, preocupacao ele teve claro, mas também néo posso te
afirmar nada, porque em nenhum momento ele pdde mostrar atitudes
assim. Nao que ele ndo aceitou, mas ele ficou triste sabe, mas pra mim
é tdo natural que... € como eu te falei ele ndo tem aquele convivio
(Maria do Perpétuo Socorro).

As narrativas das mées entrevistadas acerca da reacdo dos pais de seus filhos frente ao
diagnostico de deficiéncia apontam para situac@es adversas, como o distanciamento afetivo e
fisico e o comprometimento dos homens em relacdo ao auxilio esporadico nos cuidados. Em
um caso, constatou-se a necessidade de prestacéo de cuidados para mais de um familiar, o que
indica o acirramento da divisdo sexual do trabalho na esfera privada, conforme poderemos

observar na fala de Maria Imaculada:

O pai dele, meu sogro teve um AVC entdo as vezes a gente troca. Eu
assumo o cuidado do pai dele e ele assume o cuidado com o

e as outras criangas. As vezes a gente troca ne até pra eu sair um pouco
e respirar outros ares e dai ele assume a responsabilidade (Maria
Imaculada).

O relato de Maria Imaculada indica a situacdo a que estdo expostas as mulheres, as
quais além de terem que se dedicar a prestacdo dos cuidados aos filhos em nome de um
suposto amor maternal, elas ainda tém que “demonstrar” que sao boas esposas, realizar 0s
trabalhos domesticos, cumprir com as “obrigacfes” sexuais e dedicar-se ao cuidado de outros
familiares fazendo jus a uma solidariedade familiar, onde a mulher é sempre aquela que se

doa e renuncia a tudo em prol do bem-estar dos seus.

2.6. Alteragdes no cotidiano das Maes — a renuncia de si em prol dos Filhos:
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Quando questionadas sobre as alteragfes provocadas em seu cotidiano com o
nascimento do/a filho/a com deficiéncia, a maioria das maes entrevistadas relatou que o
abandono do mercado de trabalho seria uma das implicacdes geradas a partir deste fato, o que

pode ser confirmado na fala de Maria do Nascimento:

Eu ndo trabalho, antes eu trabalhava. Eu trabalhava, eu e 0 meu
marido (Maria do Nascimento).

No relato de Maria da Divina Misericordia podemos perceber que a mesma faz
menc¢do ao que chamamos de renuncia de si em prol do filho. Neste caso, o abandono do
trabalho e de outras atividades prazerosas vao dar lugar a necessidade de incorporacdo de uma
nova rotina de vida. Este fato resulta em uma relacdo de total interdependéncia entre a mée e a
crianca, de modo que esta ndo consegue exercer outras atividades que ndo estejam

diretamente ou indiretamente relacionadas ao filho.

Eu ndo trabalho mais. Eu tinha uma firma. Deixei tudo pra ele porque
eu ndo pude cuidar entendesse? Ai agora eu tento ficar vivendo so pra
ele [filho] (Maria da Divina Misericérdia).

O relato de Maria Imaculada revela a representacdo que a atividade remunerada adquire
em sua vida. Para ela, ndo poder mais trabalhar parece representar a perda da emancipacéo

feminina, materializada por intermédio da independéncia financeira em relagdo ao conjuge.

Eu ndo trabalho fora virei completamente dependente de marido né
(Maria Imaculada).

O discurso de Maria da Piedade faz mencédo a inUmeras atividades geradas a partir da
necessidade de tratamento e acompanhamento médico da crianca com deficiéncia, o que
exigiria o redimensionamento dos afazeres cotidianos e o abandono do exercicio de atividade

remunerada, por exemplo.

Tive que parar de trabalhar, porque € fisioterapia, € hospital. Ele ficou
dois meses no hospital e na verdade ele ficou 25 dias e depois dois dias
ele ficou em casa pra dar injecdo, vacina que tem que dar. Ele tava
quase morto. Internaram na UTI ele ficou mais tempo do que quando
nasceu. Dai ele passou 20 dias em casa e foi 14 pro infantil internou de
novo, mais 15 dias e passou um ano inteiro. E oftalmo, médico,
fisioterapia. Dois anos correndo assim (Maria da Piedade).

Esta situagdo marca o submetimento da mulher ao desempenho das préticas de cuidado,
pois, na maioria das vezes, ela é a Unica pessoa da familia que pode acompanhar o filho aos
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médicos, hospitais e tratamentos de salde. Sobre este assunto Oliveira e Amancio (2002) nos

prestaréo significativas contribuicoes:
A utilizacdo que os homens fazem das mulheres, enquanto forca de trabalho gratuita
para a esfera doméstica, e da reprodugdo, agambarca a mado-de-obra destas e impede-
as de aceder a condigao de sujeitos. Assim, estamos perante uma apropriacdo material
dos corpos, 0 que se manifesta de muitas maneiras: a apropriacdo do tempo (o0
trabalho doméstico ndo tem horarios, nem tempos de folga, nem é pago); a
apropriacdo dos produtos do corpo (os filhos e os cuidados com eles); a existéncia de
um contrato juridico que inclui obrigacdes sexuais (se um dos cOnjuges se recusar a
cumprir regularmente as suas “obrigagdes” sexuais pode o outro recorrer a anulacdo

do contrato matrimonial, quer seja este de cariz civil ou religioso); o cuidado fisico
com os membros do grupo familiar (p. 53-54).

Como haviamos indicado, o nascimento de uma crianca com deficiéncia exige a
necessidade de um (a) cuidador (a). Entende-se o ato de cuidar como “um movimento de
atencdo. E na realidade uma atitude de preocupacdo, ocupacdo, responsabilizacio e
envolvimento afetivo com o ser cuidado” (Damas; Munari; Siqueira, 2004 apud Barros;
Montilha, 2011).

O exercicio do cuidado pode desencadear uma série de implicagdes na vida do (a)
cuidador (a), as quais demandam a necessidade de estabelecimento de redes sociais de apoio
sejam elas de nivel institucional ou familiar, que em detrimento da tendéncia ao isolamento

social por parte dos (as) cuidadores (as) acabam se tornando cada vez mais restritas.

Cuidar, no domicilio, de um familiar com dependéncia, acarreta diversas mudangas
nos ambitos fisico, psicolégico e social do cuidador. Um dos aspectos mais afetados é
a rede e apoio social devido a falta de oportunidades de atividades de lazer,
impossibilidade de trabalho extradomiciliar e mudancas nas rotinas familiares.
(AMENDOLA, et al, 2010)

As consequéncias do desempenho desta funcdo refletem consideravelmente na salde
fisica e emocional de quem cuida como poderemos observar na fala de Maria da Divina

Misericordia:

Dai eles tdo dando remédio, porque disseram que eu t6 com depressao
e tem que tomar remédio, eu ndo consigo dormir direito a noite porque
eu fico com pensdo. Ele tem o quartinho dele tudo, mas néo dé pra... eu
fico com medo de dar alguma coisa a noite nele e eu ndo poder ver. Dai
eu me levanto toda atacada no outro dia. Ai isso estressa a gente né.

A descoberta da deficiéncia provoca uma série de alteragcdes na dinamica familiar, as
quais sdo desencadeadas pela incorporacdo das novas demandas geradas a partir da

necessidade de acompanhamento médico e terapéutico.
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Viemos embora pra Sdo José assim que eu recebi o diagndstico [...]. Ai
viemos morar de aluguel, largamos tudo |a e viemos morar de aluguel
pra ca pra ele poder fazer o tratamento aqui na Fundacéao. Viemos pra
cé pensando nele (Maria Imaculada).

A atribuicdo do cuidado, enquanto atividade assumida pelas mulheres na esfera
familiar encontra sentido a partir da analise da divisdo sexual do trabalho, justificada também
pelas supostas caracteristicas inatas da mulher, as quais lhes sdo conferidas socialmente.
Entretanto, o fato de se apropriarem do papel de cuidadoras né&o significa que as mulheres
(maes) assumam a ideia de que esta funcdo deve ser exercida exclusivamente por elas. Em
muitas ocasides, elas manifestam o desejo de receber o apoio do companheiro e/ou do pai da
crianca e de outros familiares, como alternativa para minimizar a sobrecarga de cuidados no

domicilio.

Se ele pegasse num sabado e ficasse com ele num domingo pra eu
dormir tranquila né, mas nem isso ai ele ndo faz nada, ndo pega o guri
(Maria da Divina Misericérdia).

Esta situacdo decorre da auséncia da tomada de consciéncia relacionada as questdes
culturais e sociais que determinam as funcGes e papéis impostos através da relagdo entre 0s
Sexos, ou seja, 0s conjuges e/ou pais da crianca ndo sao capazes de visualizar ou imaginar a
guantidade de forca, energia, dedicacdo e tempo que uma mae tem que despender na
supervisdo e no cuidado prestado ao filho com deficiéncia.

Outra alteracdo provocada no cotidiano das mées cuidadoras refere-se a rendncia a
algumas atividades de lazer devido a necessidade de maior comprometimento com o cuidado
do/a filho/a, como poderemos observar respectivamente, na fala de Maria do Nascimento e de
Maria do Perpétuo Socorro:

A gente saia bastante, a gente se divertia bastante, a gente dancava né.
Era bem assim. [...]. Hoje a gente divide a vida com a
né (Maria do Nascimento).

Depois que ela nasceu tudo mudou até porque como que eu vou dizer
nao que ela ndo seja igual as outras, mas ela tem um cuidado especial
né. Ela é igual a todas, mas tem um olhar diferente tem um cuidado a
mais tem tudo isso, mas foi um aprendizado muito grande depois que
ela nasceu (Maria do Perpétuo Socorro).

O relato de Maria do Nascimento indica as varias renuncias que ela teve que fazer
ap6s o nascimento da filha. Essa situacdo é permeada por diversos conflitos internos
desencadeados pelo processo de tornar-se cuidadora, a0 mesmo tempo em que a mae se vé na

dificil tarefa de responsabilizar-se pela maior parte do cuidado em relacdo a filha, ela ndo
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consegue se eximir dos demais papéis que lhe sdo conferidos socialmente: ser uma boa esposa
e mae.
Associadas e subjugadas ao homem e a familia constroem sua identidade a partir dos
papéis de esposa e mae. Colocando-se na posicdo de objeto do desejo masculino
reificam os mecanismos de exclusdo e dominagdo tornando-se algozes de si mesmas
em batalhas insanas em busca de modelos estéticos ideais: o corpo ideal e a luta contra

o tempo pela manutencdo do padrdo de beleza ideal que, acreditam, garantira sua
aceitacdo na esfera social e na vida amorosa (Porto, 1998 apud Porto, 2011, p. 63).

Em geral as mulheres costumam renunciar os ganhos obtidos a partir de uma maior
autonomia financeira em relacdo ao homem, abdicando dos sonhos, do desejo de satisfacdo
das necessidades pessoais, da formacdo educacional, do trabalho, de relacionamentos
amorosos e de outras atividades prazerosas para viver quase que exclusivamente para 0s
filhos. Esta situacdo é impulsionada pela necessidade de supervisdo, assisténcia e de cuidado
despendida aos mesmos, em especial quando se tratam de criancas com deficiéncia, como
assinalam Falkenbach et al (2008).

A mée fica s6 em fungdo do filho. Ela deixa muita coisa de lado, ela
deixa de ir no salo...Oh eu sou uma mulher solteira eu ndo me envolvo
com ninguém pelo fato delas [filhas] e isso pra mim as vezes como é
que eu vou dizer eu me bloqueio por este fato. Até porque hoje em dia
estd complicado ne ter uma relacdo com alguém, mas tudo isso também
envolve a autoestima da mulher. Tudo envolve ne (Maria do Perpétuo
Socorro).

Maria do Perpétuo Socorro sinaliza as dificuldades encontradas pelas mulheres
solteiras que possuem filhos para se envolverem amorosamente. Este bloqueio se da pelo
receio em relacdo a aceitacdo dos filhos a uma nova referéncia masculina, pelos
compromissos que envolvem o exercicio da maternidade, uma vez que a mulher com filhos
ainda em fase de desenvolvimento sente-se no dever de dedicar-se quase que exclusivamente
aos mesmos para compensar em algumas ocasides a falta do pai.

De forma diferenciada, Maria Imaculada relatou que no momento, ela e o marido estéo
realizando algumas atividades de lazer em casal, nestas ocasides, a filha permanece sobre a
supervisdo da avé materna.

Uma vez por més a gente ta saindo, se dando a sair nds dois sozinhos.
Ai eu deixo ela com a minha mé&e. A minha mae fica com ela. Uma vez
por més a gente ta fazendo isso, quando ela ta bem neurologicamente.
Quando ela ndo tem nada, uma vez por més a gente tem saido pra
dancar com os amigos e tem sido bem bacana.
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Por outro lado, Maria da Divina Misericordia encontra dificuldades para envolver-se
de modo a esquecer um pouco a rotina intensa de trabalho doméstico e de cuidado, pois ndo

consegue relaxar devido as varias atribui¢cdes que possui.

J& nem penso mais nisso. Esses dias esse que eu tava [ex-companheiro]
disse: ai vamo no cinema, mas ndo da eles [filhos]me ligam tanto, me
ligam tanto que eu saio de 14 com tanta dor de cabeca que foi pior do
que nao ter ido ne. Entdo é uma coisa assim que tu ndo relaxa.

A fala de Maria da Divina Misericordia revela a intensa sobrecarga de cuidados e de
trabalho doméstico a que sdo submetidas as méaes, para as quais ndo sobra tempo para a
realizacdo de atividades de lazer. No depoimento acima, constata-se a falta de apoio dos filhos
mais velhos, que ndo se dispBe a ficar com o irméo deficiente, nem para a mae ir ao cinema.
Nestes contextos é possivel observar a negacao do direito ao lazer.

Bernardo Augusto Ferreira Duarte (2009) ressalta a importancia de se levar a sério o
direito ao lazer, que em muitas ocasides € um direito abnegado, esquecido, visto como
subsidiario aos demais direitos sociais. Para o autor o direito ao lazer implica no exercicio da
cidadania, uma vez que este direito se encontra no rol dos direitos considerados fundamentais,

que integram a Constituicdo Federal de 1988.

levar o lazer a sério, nesse contexto, é considera-lo ndo apenas um direito social, tal
como descrito no art. 6°, caput, da constituicdo da republica de 1988, mas também
encarar a realidade de que, sob o paradigma democrético, esse direito é condicdo e
consequéncia do exercicio de uma cidadania ativa e efetiva. E entender que considerar
a sua importancia enquanto direito, e direito fundamental, ndo apenas contribui para a
inteleccdo de uma nocdo de cidadania condigna ao paradigma democratico, mas
também constitui elemento imprescindivel para a construgdo dessa concep¢do de
cidadania (p. 77).

Logo, Alexandre Lunardi (2008) nos dira:

No Estado Democrético de Direito ndo se v& o direito ao lazer simplesmente como um
direito que surge na auséncia de outros direitos. Ele é um direito que deve ser
colocado em confronto com os demais direitos j& existentes. Busca-se a prdpria
existéncia de um espaco de tempo livre na vida do individuo, mas néo sé, preocupa-se
com a qualidade da utilizagdo deste tempo livre, tanto no aspecto social, onde se tem a
funcgdo cultural do lazer, bem como no plano individual, onde se busca a garantia do
direito ao livre desenvolvimento da personalidade (p. 18).

Por conseguinte, a visdo do lazer no Estado democratico de Direito ndo deve ser
interpretada como um direito sem aplicabilidade, isto é, sem efeito pratico, uma vez que ha a
existéncia do principio constitucional que assevera a defesa da dignidade da pessoa humana, o
qual norteia a materializacdo deste direito.

Entretanto, no caso das mulheres entrevistadas esse direito na maioria das vezes é

negado ou restrito, porque ndo podem contar com um apoio de alguém que possa permanecer
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com o filho, em seu tempo livre. Mesmo quando nédo inseridas no mercado de trabalho
remunerado, ndo conseguem usufruir do direito ao lazer, em raz&o da intensa jornada de
atribuicbes que possuem na esfera privada, as quais envolvem a realizacdo de atividades no
ambiente doméstico e o cuidado com o filho/a deficiente.

As mulheres inseridas no mercado de trabalho e que possuem filho com deficiéncia,
geralmente possuem o que Lisboa (2007) denomina de “Vida Dupla” (Doppeltes Leben), ou
seja, concretamente, muitas mulheres vivem e trabalham em dois mundos completamente
diferentes - o local de emprego e a casa, mas sdo obrigadas a sincronizar no cotidiano as duas
estruturas de tempo que estdo sob sua responsabilidade: o tempo para a familia e o tempo para o
emprego numa sO vida. Por esse motivo, essas mulheres sentem-se “amarradas” quando
convidadas a participar de um lazer, ndo raras vezes sentem-se culpadas em deixar seu filho

com deficiéncia, necessitando de cuidados, nas maos de terceiros.

2.7.Aceitacdo do Diagndstico por parte dos Familiares — “eles me culpam até hoje”:

Em estudo efetuado por Bittencour et al (2008), intitulado O Cotidiano de méaes com
criancas portadoras de paralisia cerebral, as autoras identificaram a tendéncia ao isolamento
familiar e afastamento do ciclo de amizades por parte dos pais que possuem filhos com
deficiéncia. 1sso ocorreria pela falta de apoio e pelo distanciamento dos demais familiares em
relacdo a crianca com deficiéncia. Segundo as autoras, quando a familia se dispde a prestar
algum auxilio, este tende a ser dirigido preferencialmente para os filhos ndo deficientes, o que
revela a forma como ocorre de fato a exclusdo da pessoa com deficiéncia na sociedade.

O relato de Maria Imaculada indica as dificuldades que a familia extensa tem em lidar
com o desconhecido, isto €, com este novo membro que apresenta caracteristicas muito
particulares e até incompreensiveis do ponto de vista comportamental, como é o caso do
autista. Neste caso, o0 sentimento que prevalece é a compaixao.

Quando foi diagnosticado que o era diferente muitos
familiares ndo me visitam mais. Muitos ndo entendem o que é. SO
chamam de ai tadinho e ndo é (Maria Imaculada).

A fala de Maria do Nascimento revela a existéncia de estratégias de nega¢do no que se

refere ao diagnostico da crianca e a dificuldade da familia paterna, no caso a sogra, elaborar a
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questdo, pelo fato de ndo compreender nem aceitar certos procedimentos para a melhoria do

quadro de saude da crianga.

Eles me culpam até hoje. Eles culpam, eles fazem questdo de culpar
tanto que a estava internada no hospital que ela ficou
internada um temp&o no hospital, a mae dele [sogra] nédo queria que eu
internasse ela pra operar o estbmago pra colocar sonda sabendo que
ela necessitava disso. Ela tentou me chantagear psicologicamente
dizendo que ia morrer na mesa de cirurgia [...]. Ai ela ndo visitou a

no hospital. [...] Ela [sogra] da mais atencéo pros outros
netos e pra minha filha ndo. Nao que estou dizendo que a minha filha é
melhor que os outros, ndo, mas ndo cabe a nos pedir né. Eu ja pedi
muito. J& pedi j& exigi muito e sofri muito com isso entdo eu
simplesmente ndo peco mais. Quer dar atencdo, da. Eu dou por eles. Eu
tenho que fazer a minha parte ne (Maria do Nascimento).

A deficiéncia neste contexto é interpretada como consequéncia de alguma acdo
indevida, perspectiva vinculada a religiosidade, e por esse motivo atribuem “culpa” a mae da
crianca, provavelmente por té-la gerido com deficiéncia.

Outro aspecto identificado na fala de uma das entrevistadas é a tendéncia a
superprotecdo da crianca com deficiéncia, por parte dos familiares, em especial das avos.

Ela falava... ah tipo, as vezes o jeito dela de falar me incomodava. Nao
porque ela fazia por mal, mas as vezes o fato de ter um cuidado a
tipo a ndo podia ir ali porque ela vai cair. Nao
mae ela tem que ir porque ela tem que aprender. Se ela cair ela vai ter
que levantar assim. Pequenas coisas que nao que ela fazia por mal. Ela
queria proteger demais e eu ja ndo. Eu ja deixava ela arriscar mais ne.
Hoje ela [mae da entrevistada] ja tem mais seguranca. A
passou seguranca pra ela entendesse? (Maria do Perpétuo Socorro).

Para Chacon (2011) esse tipo de superprotecao produz reflexos negativos no desenvolvimento
da crianga, aumentando a dependéncia mutua entre ela e este familiar.

Em uma das situacdes, observamos o receio dos familiares em contribuirem com os
cuidados em relacdo a crianga com deficiéncia, por temerem ndo saber como reagir ou o que
fazer nos momentos em que demandar4d maior atencdo e cuidado. Esse temor acaba
impedindo a divisdo das tarefas em relacdo a crianca com deficiéncia e ndo contribui para

minimizar a sobrecarga das cuidadoras.

Da minha familia assim eles ndo querem nunca ficar com ele sozinho,
que eles tem medo. A minha mae principalmente morre de medo.
Nesses dias ela teve aqui final de semana passado, e dai ela ficou no
sabado ele deu uma crise de apneia e ai ela viu e ndo dormiu a noite
inteira. Ela diz ai com ele sozinha eu ndo fico (Maria da Divina
Misericordia).
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2.8. A divisdo sexual do Trabalho no cuidado as criancas e adolescentes com deficiéncia:

A divisdo sexual do trabalho é decorrente das relagfes sociais entre 0s sexos. Esta
divisdo é marcada pelo estabelecimento de papéis sociais e sexuais, estes ultimos utilizados
para caracterizar “comportamentos ¢ atitudes consonantes com o sexo do ator que os realiza”
(Oliveira; Amancio, 2002, p. 45).

Para Daniéle Kergoat (2001), a categoria divisdo sexual do trabalho fora utilizada
pelos antropdlogos em alusdo a reparticdo “complementar” das tarefas entre os homens e as
mulheres nas sociedades por eles estudadas. Levi-Strauss por exemplo, utilizou esta categoria
para abordar a estruturacdo da sociedade em familia.

A mesma autora assinala que a problematizacdo desta categoria analitica foi
impulsionada a partir da década de 1970 pelo movimento feminista, que lancou as bases
teoricas deste conceito. Esse movimento foi estimulado a partir da tomada de consciéncia da
opressdo feminina em torno da divisdo sexual do trabalho. As estudiosas do assunto traziam a
tona a existéncia da realizagdo do trabalho gratuito desempenhado pelas mulheres, o qual
encontrava sentido na natureza, no amor e no “dever” maternal. As antropologas feministas
consideravam a categoria da divisdo sexual do trabalho como um mecanismo utilizado para a

construcdo de relagdes de dominagdo dos homens sobre as mulheres.

A autora contextualiza o conceito de divisdo sexual do trabalho:

A divisdo sexual do trabalho é a forma de divisdo do trabalho social decorrente das
relagdes sociais de sexo; esta forma é adaptada historicamente e a cada sociedade. Ela
tem por caracteristicas a destinacdo prioritaria dos homens a esfera produtiva e das
mulheres a esfera reprodutiva e, simultaneamente, a apreensdo pelos homens das
funcGes de forte valor social agregado (politicas, religiosas, militares, etc...) Esta
forma de divisdo social do trabalho tem dois principios organizadores: o principio de
separacdo (existem trabalhos de homens e trabalhos de mulheres) e o principio de
hierarquizagdo (um trabalho de homem “vale” mais do que um trabalho de mulher)
(Kergoat, 2001, p. 1)

Com o relato de Maria da Divina Misericordia podemos perceber claramente a
materializacdo da divisdo sexual do trabalho no cotidiano das mulheres que possuem filhos

com deficiéncia.

Ele fala: minha obrigacgdo é te dar o dinheiro pros remédios. Ele sé diz
hoje eu ndo posso! Hoje eu ndo posso! Semana que vem eu posso e Nao
vai. Eu posso pedir 6h amanhd tu tens que ir[trazer ao CENER] por
que eu tenho médico. Esses dias eu fiquei ruim e nem pra ficar com o
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guri ele ficou pra mim descansar. Pra ele o guri é s6 um brinquedinho
que ele brinca de vez em quando. As vezes eu digo que vou no juiz pedir
guarda compartilhada e ele se apavora (Maria da Divina
Misericordia).

Constata-se que 0 ex-companheiro e pai do filho da entrevistada, quando cobrado a
compartilhar o cuidado em relacéo a crianga, utiliza como justificativa para isentar-se de tais
praticas, o fato de que a funcdo dele é contribuir materialmente para a subsisténcia da crianca,
reforcando a ldgica de que o exercicio do cuidado deve ser efetuado exclusivamente pela Sra.
Maria da Divina Misericordia. Neste contexto, o0 homem € representado pela figura de
provedor e a mulher a de cuidadora.

Na fala da entrevistada é possivel identificar suas tentativas para fazer com que o pai
compartilhe o cuidado em relacéo ao filho. A situacdo entre ambos é permeada por conflitos
pela dificuldade de aceitacdo da crianca, pela atual companheira. Diante disso, Maria tenta
tracar estratégias para estimular a convivéncia do filho com o pai, as quais na maioria das
vezes sdo permeadas por ameagas e cobrangas em um gesto de desespero.

Ai eu digo: eu vou denunciar vocés no conselho tutelar pra fazer
alguma coisa porque o menino quer ficar contigo e a tua mulher ndo
deixa. Ela deve ter algum problema, porque tu tens que ter o convivio
com o teu filho. Ele precisa de ti. Ele é uma crianga especial, ele
precisa que tu esteja junto com ele.

Mesmo diante das sUplicas de Maria da Divina Misericdrdia, o pai demonstra uma
postura firme diante da sua concepcao de que o papel dele é apenas auxilia-la nas questdes

financeiras.
Ah mais quem € que vai trabalhar, vai sustentar?

A visdo dicotdmica da divisdo de papéis: homem trabalha fora para sustentar a familia
e mulher fica em casa como cuidadora, desencadeia uma divisdo ndo igualitaria de trabalho.
Neste sentido, volta o papel atribuido as mulheres, diretamente vinculadas ao espaco privado
com uma série de barreiras para alcancar autonomia e liberdade.

O relato de Maria do Perpétuo Socorro permite identificar as dificuldades encontradas
por ela para deixar as filhas sob a supervisao do pai, quando este recebe autorizacédo para sair
do sistema carcerario onde encontra-se em cumprimento de medida de restricdo de liberdade.
A mesma diz que néo se sente segura em deixar a filha sozinha sob a supervisdo do pai, de

modo que o contato entre a crianga e este acontece na casa da entrevistada.
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N&o, eu ndo deixo! Ele vem vé elas e vai embora. Sempre comigo. Tirar

da minha casa nao!

A divisao sexual do trabalho é uma construgdo cultural e coletiva que envolve crengas,
valores e principios. Ao longo dos anos esta divisdo vem passando por algumas alteracdes,
provocando mudancas no interior das familias e algumas vezes, é fruto do empoderamento
das mulheres.

O modelo de familia burguesa marcado pela divisdo sexual do trabalho associa a
producdo (esfera publica) ao homem e a reproducdo (esfera privada) a mulher. Essa
demarcacao de papéis desencadeia a restricdo da participacdo delas no mercado de trabalho
remunerado, na medida em que o trabalho doméstico e as praticas de cuidados requerem
tempo integral.

Eu faco tudo o que eu posso ne. Lavo roupa, estendo, recolho... Meu
Deus do céu se a roupa tem que sair da maquina é eu. Ninguém faz
nada [...]. Nesses dias eu estava com um cara e ele também néo fazia
nada s6 ajudava a sujar (Maria da Divina Misericordia).

Nossa meu Deus eu durmo trés horas por dia sé porque ela se alimenta
por sonda ne entdo ela come até de madrugada. Eu vou dormir as trés
e meia, quatro horas da manha e as sete horas da manha eu estou de pé
pra levar ela pra creche (Maria do Nascimento).

Para o desempenho das praticas de cuidado, em alguns contextos as maes
trabalhadoras passam a contar com o auxilio de equipamentos publicos (creches, escolas, etc)
e/ou de outras mulheres, em geral, avés, irmas, entre outras. Nestas ocasifes a participacdo do
pai seria fundamental para minimizar a sobrecarga das mulheres no tocante aos cuidados

empreendidos em favor dos filhos.

Quando questionamos as entrevistadas sobre a rede de apoio social para o desempenho
das atividades de cuidado com os filhos, as mesmas verbalizaram que costumam contar com a
ajuda das avos, de filhos mais velhos e dos companheiros, no caso das mulheres que séo
casadas. A rede de apoio destas mulheres na maioria dos casos ndo ultrapassa 0 grupo
doméstico, na medida em que os membros que executam a funcdo/papel de cuidadores

auxiliares vivem no mesmo espaco geografico ocupado pelas cuidadoras (casa ou terreno).

O meu marido me ajuda, a minha filha de 17 anos me ajuda também é
sempre nos trés. Até o irméo dele de dez anos (Maria Imaculada).

Em casa ele [marido] que da banho, ele seca, ele ajuda final de semana
e da comida pra ele porque ele ndo come sozinho. Na verdade, ele
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come uma colher e quando vai tentar comer outra ele ndo consegue so
coloca um grédo de arroz. Dai tu tem que ta colocando porque dai ele
consegue comer e entdo em tudo isso nos trés ajudamos. A minha filha
também ajuda muito (Maria da Piedade).

Quando ele [marido] t& em casa de noite ele olha a
da suco pra ela, troca ela, faz ela dormir pra mim fazer a Janta
resolver as coisas que tem pra resolver (Maria do Nascimento).

Nestes trés casos pudemos observar um maior comprometimento por parte dos pais em
relacdo aos cuidados, entretanto estes auxilios na maior parte das situaces servem para que a
mulher possa desempenhar outras funcdes no ambiente doméstico que vdo para além dos
cuidados frente aos filhos, este fato revela que ha uma significativa discrepancia em relacao a
distribuicdo das tarefas domésticas e de cuidado entre homens e mulheres.

Em sua dissertacdo de mestrado, Cristiane Bottoli (2011) apresenta as mudangas que
tem ocorrido em torno da paternidade, argumentando que estas alteracbes estdo sendo
impulsionadas por uma suposta emancipacdo feminina, que consequentemente da lugar a
construcdo de um novo homem, de uma nova postura do homem frente a mulher,
proporcionando uma timida revisao dos papéis instituidos.

Em algumas falas, foi possivel observar as acanhadas alteracfes dos papéis sexuais, ou
seja, alguns homens ja conseguem absorver atividades antes delegadas apenas as mulheres,
embora tenhamos que reforcar, que as atividades de cuidado e de manutencdo do ambiente

doméstico exercidas pelos homens é inferior em relacdo as atividades desenvolvidas pelas

mulheres.
ATIVIDADES DE CUIDADO EXERCIDAS ATIVIDADES DOMESTICAS
PELOS HOMENS EXERCIDAS PELOS HOMENS

1. Auxilio na alimentacgéo 2. Lavar louca
3. Dar banho 4. Cozinhar
5. Secar 6. Passar aspirador na casa
7. Trocar fraldas
8. Fazer a crianca dormir
9. Atividades de recreac¢ao com os filhos

10. Supervisdo das criancas em ocasifes em

que a mée ndo se encontra presente.
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A tabela acima indica que os homens costumam se envolver de forma mais
participativa nas tarefas de cuidado em relacdo aos filhos do que nas funcdes relacionadas a
manutencdo do ambiente domeéstico. De acordo com pesquisa efetuada por Piccinini et al
(2004) e citada por Bottoli (2011), os pais estariam mais dispostos a assumir algumas tarefas
com relagéo aos filhos, participando de forma mais presente nos cuidados com 0s mesmos e
influenciando diretamente no seu desenvolvimento.

Na sociedade contemporanea marcada pela divisao sexual do trabalho, as relagcdes de
género, casamento, maternidade e paternidade sdo mais complexas do que se imagina, na
medida em que ndo poderemos situar a existéncia de padrfes, uma vez que as experiéncias em
torno do género, casamento, maternidade e paternidade sdo particulares e multiplas, como
assinala Cristina Bottoli (2011).

Resta salientar que os papéis de género devem ser compreendidos como construcdes
calcadas pela sociedade sdo antes de tudo, manifestacOes edificadas historicamente e
influenciadas pelo contexto sociocultural, “onde o masculino e o feminino de determinada
época ¢ contexto, delimitam os direitos ¢ deveres pertinentes ao homem e a mulher”
(Negueiros; Feres-Carneiro, 2004, apud Bottoli, 2011, p. 26).

Ademais é necessario destacar que as alteracGes em torno dos papéis sexuais foi
motivada ndo apenas pela maior participacdo da mulher no mercado de trabalho, mas pela
mudanca de mentalidade dos homens e mulheres. A mulher foi protagonista neste processo a
partir das pressdes sociais realizadas em prol de uma maior participacdo masculina na esfera
doméstica. Contudo, ainda hd muito a caminhar para que tenhamos uma real ressignificacao

desses papéis.

2.9.A Diferenca de Género: “Eles ndo sentem na Pele!

Segundo Joana Maria Pedro (2005, p. 79), “a categoria género passou a ser usada no
interior dos debates que se travaram dentro do movimento feminista, que buscava uma
explicacdo para a subordinagdo das mulheres”. Portanto, o termo possui uma trajetoria que vai
de encontro as lutas por direitos civis, sociais e humanos, apregoada por tais movimentos.

Uma das questdes que permeava o debate feminista era de que o termo mulher, ndo
dava conta de responder as demandas e inquietacGes de mulheres das camadas populares e de

diversas etnias/ragas que compareciam as reunides do movimento feminista.
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O discurso argumentativo em torno da problematizagédo da utilizagdo do termo mulher
(no singular) era de que 0 mesmo néo abarcava a multiplicidade das questdes que envolvem o
ser mulher em uma determinada classe, etnia/raca € em um determinado contexto
sociocultural, haja vista que a luta das mulheres de classes abastadas pela conquista do
mercado de trabalho ja era realidade das mulheres das classes populares, por exemplo.

Diante disto, se passou a utilizar o termo mulheres (no plural) como tentativa de dar
conta da multiplicidade “do ser mulher”. De acordo com Scott (1995) a palavra género foi
utilizada pelo movimento feminista em alusdo a organizacdo social das relagcdes entre os
sexos. Mais adiante, Scott (1995) demarca a categoria género como uma legitimacgéo
académica, e insiste que o termo mulheres, implica na constatacdo de um posicionamento
visivel, numa espécie de reafirmacéo.

Linda Nicholson (2000, s/p) em seu artigo Interpretando o género atenta para a
contraditoriedade do conceito de género, que segundo ela é empregado ora “em oposi¢ao a
“sex0” para descrever o que é socialmente construido, em oposicdo ao que é biologicamente
dado” ora “como referéncia a qualquer constru¢do social que tenha a ver com a distingdo
masculino/ feminino, incluindo as construcbes que separam corpos femininos de corpos
masculinos”.

O Género é antes de tudo uma construcdo social que assume varias configuragdes de
acordo com a época, sociedade, cultura e experiéncias cotidianas das pessoas; é influenciado
pelas legislacdes, valores religiosos e pelas formas de organizacao politica edificadas ao longo
da historia. Portanto, as relacdes e representacGes de género variam de acordo com a classe
social, etnia, dentre outros fatores. Doravante, 0 género se difere do sexo (fator bioldgico),
uma vez que se trata como de antemé&o haviamos indicado, de uma construcdo sociocultural.

Por conseguinte, Scott (1995) afirma que género é a organizagdo social das diferengas
sexuais. Entretanto ela sinaliza que isso ndo significa que o mesmo reflita diferengas fisicas
fixas naturais entre os sexos, mas déa sentido as diferencas sexuais.

As diferencas de género estdo relacionadas também as expectativas para
comportamentos e atividades, atitudes, preferencias a serem desenvolvidas por homens e por
mulheres. Essas diferencas seriam determinadas tanto pelos aspectos culturais, quanto pelas
normas valorativas. Quando questionamos as mulheres entrevistadas acerca do por que na
concepcao delas os homens teriam tanta dificuldade no cuidado aos filhos com deficiéncia?
Maria do Perpétuo Socorro atribui as dificuldades do homem em tornar-se cuidador ao fato de

que ele nunca podera gerar um filho. Para ela, 0 amor materno parece representar algo
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intrinseco a natureza feminina e a relacdo de afetividade entre pai e filho é algo que se
constréi com o tempo.

Ah porque eles no.... Eles ndo sentem na pele. Eles nunca vao ter um
filho ne. Eles nunca vao sentir o que uma mae senti por um filho.
Porque assim oh o amor do filho pelo pai € uma coisa que vai se
doando ne. A gente ndo. Pelo fato da mulher ter essa coisa de vinculo
as veze eles deixam a desejar porque vé que eu fago tudo ne querendo
ou ndo pra qué? O filho sempre vai ser da mée, nunca vai ser do pai.

Maria do Nascimento atribui tal dificuldade ao fato de que os homens sdo egoistas,
logo néo se dispdem a abrir mdo de uma vida estavel para tornar-se cuidadores. Além disso,
Maria faz alusdo a incidéncia de mdes separadas que possuem filhos com deficiéncia, que
foram abandonadas pelos homens porque estes chegaram a conclusao que o tempo delas seria

exclusivo para o/ filho/a com deficiéncia.

E porque os homens s&o muito egoistas. Eles ndo se privam de nada da
vida deles, jamais eles vao se privar. Nao digo todos ne, mas quase. A
maioria ndo se priva da vida deles pra se dedicar a cuidar de uma
pessoa assim. Nao digo sO crianca, um idoso, um adolescente. S&o
raridade aqueles que se privam ne. Tira pelas mées daqui ne, que sao
separadas. Eles correm porque ja sdo egoistas. Porque sabe que a
mulher ndo vai ter mais aquele tempo todo, de sair, ou de dar atencéo
numa cama pra eles, de estar fazendo as coisas pra eles. Primeiro vem
o filho ne, depois eles. A atencéo vai toda pro filho ne. Nao sobra nada
pra eles ne entdo é como eles sdo muito egoista ne.

Para Maria da Divina Misericordia, os homens ndo dividem as tarefas com as

mulheres porque eles acham que tem que ser provedores.

E porque eles acham que tem que trabalhar, botar dinheiro e ndo tem
que cuidar de filho né. Meu ex-marido € assim.

Maria Imaculada justifica que os homens ndo ajudam a cuidar das criangas com
deficiéncia por medo em relacdo a responsabilidade. Maria faz alusdo ao receio do homem em
ndo saber lidar com as limitacOes apresentadas pelo filho. Este medo parece estar atrelado a
possibilidade da existéncia de uma eterna dependéncia da crianca a algum (a) cuidador (a) e

ao receio quanto ao futuro dela.

Porque meu marido me ajuda bastante, mas se é uma consulta ele ndo
vai. Se é pra vim pra ca ele ndo traz. Ele vem junto comigo, mas néo
entra. Ele falou uma vez pra mim que ele tem medo. Ai eu perguntei:
medo do qué? Medo do que possam me dizer, medo de eu perguntar
alguma coisa e me disserem que ele néo é capaz, que ele nao vai fazer
isso. [...] De um modo geral, se tu pega um rapaz hoje, um homem que
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seja, que descobre que a mulher ou namorada ta gravida, eles entram
em panico, isso independente de saber se vai ser saudavel ou ndo.
Entéo, eles ja tem medo do fato de ser pai, entdo ja comeca por ai.
Talvez pelo fato da responsabilidade porque tu ter responsabilidade
com a mulher é uma coisa eu acho. Ai ndo deu certo cada um vai pra
um lado e pronto. Filho néo, filho é pra sempre tu vai carregar essa
responsabilidade pra sempre eu acho que é medo. Porque dai envolve
toda uma estrutura.

Maria da Piedade e Maria do Perpétuo Socorro expressam uma naturalizacdo do papel
da mulher como cuidadora e admitem que o homem tem mais dificuldade para tornar-se
cuidador. Para elas, a mulher assume este papel porque ha a existéncia de uma vinculagao
natural, intrinseca as mulheres. Ademais, para Maria da Piedade as mulheres nasceram para
gerar e cuidar dos filhos. Ela também faz a diferenciacdo entre 0 amor paterno e materno.

Para ela, a vinculacdo afetiva entre pai e filho também nasce com o tempo.

E que assim na verdade ninguém ta preparado, nem o homem e nem a
mulher. A mulher assume porque ela é a mée e ela nunca deixa o filho
desamparado. Homem néo tem esse afeto de pai e filho tanto quanto a
mae e filho. Entédo dai eles acham que é uma pedra pra eles a maioria
que eu conheco ai ndo tem nem marido. Porque eles acham que é muita
coisa pra fazer, ou seja, ele tem que trabalhar entendesse. Ele quer
arrumar uma mulher que so divirta ele porque aquela ali ndo vai dar
conta. Final de semana elas poderiam sair, mas ndo.... elas tem que
levar cadeira de rodas, é mais trabalho. O homem néo esté preparado
pra isso. O homem ¢é fraco pra essas coisas a mulher que é mais forte.
A mulher nasceu pra isso, homem néo.

Maria da Piedade sinaliza que o homem encontra tais empecilhos porque ndo esta
preparado para situacfes até entdo inimaginaveis e chama atencdo para o fato de que na
maioria das vezes € a mulher que recebe orientagdes no periodo gestacional, quando héa
suspeita de alguma situacdo que demandard maior atencdo, e que nestas ocasides, 0 homem
nem sempre estd presente devido as suas atribuicdes laborais ou até mesmo pela falta de
iniciativa em acompanhar a gestante no pré-natal.

Portanto, enquanto a mulher recebe o apoio e orientagdes da equipe medica, 0 homem
encontra-se alheio ao processo gestacional.

N&o que eles ndo gostem dos filhos, mas eles ndo tdo preparado € ..pro
desconhecido. Homem sé gosta do conhecido. Se ele tem que tomar
cerveja ele s6 toma da mesma sempre e nao prova outra, ou prova e ja
diz que ndo gostou porgue ele ta costumado s6 naquele ritmo. E nesse
caso eles ndo prepararam eles. Quando a mulher vai no médico ele ta
trabalhando e n&o pode ir com ela na hora do ultrassom. Entéo a
medica ja fala com ela, ja tem alguém que prepara ela e ele néo. Eles
estdo sempre fugindo, hoje eu ndo posso ir as vezes fugindo ou as vezes
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porque realmente ndo tem tempo. Entdo eles ndo tao presentes como a
mulher. Ela j& ta preparada desde o comego. As orientacdes é eu que
ganho, os puxdes de orelha, méde ndo faz isso ndo faz aquilo é eu que
ganho [...], mas a mulher ta preparada, ja nasce pra isso ne.

Miriam Aparecida de Abreu Cavalcante (2007) abordou em sua tese de doutorado a
participagdo do homem nas consultas pré-natais. Em diadlogo com os pais (homens), os
mesmos levantaram as seguintes justificativas que envolvem a indisponibilidade de
participacdo nestes momentos: o horario das consultas coincide com a jornada de trabalho do
homem e nestas ocasides, eles tem dificuldades em conseguir dispensa do trabalho para
acompanhar as esposas no pré-natal; o discurso de que o pré-natal é coisa de mulher, logo
alguns homens sentem vergonha de acompanhar a gestante; a propria mulher as vezes nao se
sente a vontade com a presenca masculina, sente-se envergonhada e pedi para que o marido
ndo a acompanhe e o fato de que nem sempre o homem esta preparado para a chegada do
bebé, pois a paternidade, em muitos contextos representa a responsabilidade.

Por conseguinte, Miriam A. A. Cavalcante (2007) expde as vantagens da participacdo
dos homens durante o acompanhamento pré-natal. Para ela, o envolvimento destes pode
oportunizar a compreensdo acerca do processo gestacional, a intervencao do pai da crianga na
aplicacdo de medidas de prevencédo a satde da mulher e do bebé, além de reforcar a gravidez
enquanto responsabilidade do casal e ndo apenas da mulher.

Podemos concluir que a participacdo dos pais durante o processo de reabilitacéo e o
envolvimento em relacdo as praticas de cuidado no ambiente domiciliar propiciam a
compreensdo em torno da deficiéncia, fazendo com que este passe a valorizar os ganhos
obtidos durante a reabilitacdo, ao mesmo tempo em que contribui para a construgdo de uma
relacdo afetiva saudavel entre pais e filhos/as, além de possibilitar a diminuicdo da sobrecarga
de atividades das mulheres.

Deste modo, poder-se-a apreender usando como referencial os discursos apresentados
pelos sujeitos de pesquisa (mulheres) que o fato dos homens terem mais dificuldades em
assumir o papel de cuidador esta relacionado ao proprio processo de elaboracdo da
deficiéncia. Logo, os homens que esbocaram reacdes como a negacdo da existéncia da
deficiéncia encontraram maiores dificuldades em assumir boa parte das demandas de cuidado
em relacdo aos filhos, este fator esta também vinculado a perspectiva patriarcal e a definigdo
de papeis socialmente distribuidos aos homens e as mulheres, o que acaba fazendo com que

elas incorporem com menos empecilho as praticas de cuidado.
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2.10. O trabalho do/a Assistente Social no CENER:

Desde a criacdo da Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial e dos Centros
especializados nela contidos, pensou-se em fundamentar as atividades da instituicdo com base
na inclusdo da pessoa com deficiéncia na sociedade, permitindo a conquista de espacos e 0
usufruto dos direitos & ela inerente. O conhecimento profissional acumulado no tocante as
politicas sociais e as demais competéncias e atribui¢cdes pertencentes ao Servigo Social sdo o
alicerce que legitimam a importancia da insercéo destes profissionais na instituicao.

A atuacdo dos Assistentes sociais no Centro de Educacdo e Reabilitacdo Ana Maria
Philippi — CENER concentra-se na intervencdo direta junto as familias dos usuarios da
instituicdo (criancas e adolescentes com faixa etaria de 0 a 17 anos), partindo-se do
pressuposto de que o processo de reabilitacdo ndo deve estar focalizado apenas nos
atendimentos terapéuticos e educacionais, o trabalho do assistente social visa a intervencéo
nos aspectos sociais que envolvem este processo, na medida em que busca a materializacéo
dos direitos sociais das pessoas com deficiéncia e de suas familias.

Regina Célia Tamaso Mioto (2004) nos diz que a intervencédo junto as familias integra
a trajetoria histdrica do Servico Social, na medida em que elas se constituem como sujeitos

privilegiados de sua acdo profissional.
No Brasil ele nasce vinculado aos movimentos de agdo social numa proposta de
dinamizacdo da missdo politica de apostolado social junto as classes subalternas,
particularmente junto a familia operaria. Ou seja, 0 alvo predominante do exercicio

profissional é o trabalhador e a sua familia, em todos os espacos ocupacionais.
(IAMAMOTO, 1983 apud Mioto, 2010, p. 163).

A partir da metodologia do Servico Social de Caso, cujo objetivo era de adequacéo das
familias e individuos a sociedade, o trabalho social com familias ganha maior impulso e
qualificagdo técnica no periodo de consolidacdo da profissdo, como assinala Mioto (2010). A
assisténcia ao cliente assumia a “busca de recursos tanto na personalidade como no ambiente
para corrigir a situacdo” (HAMILTON, 1976; NICHOLDS, 1969 apud MIOTO, 2010, p. 164)
que culminava na intervengéo profissional.

A atuagdo tendo como referencial o estudo de caso muito mais se baseava em
julgamentos de ordem moral por parte dos assistentes sociais do que numa perspectiva critica
emancipatéria e de defesa de direitos.

Essa postulacdo sobre o estudo social de caso traz implicita a idéia que as relacdes
sociais dos individuos eram compreendidas no plano do imediato e a solugdo dos
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problemas sociais como responsabilidade dos proprios individuos, leia-se das proprias
familias. Nessa perspectiva o acesso a determinados auxilios materiais e a servigos no
ambito das instituicdes era realizado ap6s uma série de avaliacbes e posteriores
exigéncias de mudangas relativas aos modos de vida das familias. Assim os estudos
sociais se vinculavam muito mais a julgamentos morais do assistente social, do que
sobre as proprias condicdes objetivas de vida das familias. Tudo isso pautado na
I6gica que o auxilio publico s6 deve acontecer de forma temporaria, depois de
esgotadas as possibilidades da utilizacdo dos recursos préprios do ambiente (materiais
e imateriais) (MIOTO, 2010, p. 164).

Com a utilizagdo da teoria critica marxista ha um estimulo ao “debate teodrico-
metodoldgico da profissdo quanto a construcao de seu projeto ético-politico” (MIOTO, 2010,
p. 164) este fato trouxe avancos na intervencdo dos assistentes sociais, em especial no que se
refere a novas possibilidades de interpretacdo das demandas apresentadas pelas familias, que
passaram a nado ser vistas somente como fruto de aspectos pessoais dos individuos, mas como
parte de um sistema social e econdbmico que interagem na vida dos sujeitos, além de
possibilitar a construcdo de um projeto de profissdéo comprometido com a transformacgéo da
sociedade.

No tocante as atribuicdes especificas do Servi¢co Social no Centro de Educacdo e
Reabilitacdo Ana Maria Philippi destacam-se: o planejamento das atividades; orientacdo as
familias e profissionais; supervisdo de estagio, prestacdo de assessoria e consultoria em
matéria de Servico Social; participacdo em reunides de equipe multiprofissional e em estudos
de casos; elaboracdo de estudos sociais (para encaminhamento para outras instituicdes como
CRAS, CREAS, Conselhos tutelares); elaboracdo e participacdo em projetos de pesquisa
visando a ampliacdo do acesso aos servicos voltados para as pessoas com deficiéncia;
desenvolvimento e intervencao junto aos aspectos sociais das pessoas com deficiéncia e seus
familiares; Recadastro das familias e atualizacdo de dados para garantia de vaga no centro.

Sé&o realizados procedimentos como os atendimentos as familias dos usuarios, visitas
domiciliares, participacdo em estudos de caso, reunides com equipe multidisciplinar e
reunides Gerais do Centro.

O Servico Social do CENER procura estabelecer contato com as instituicdes que
atendem as criancas e adolescentes com deficiéncia e presta assessoria as escolas onde os
usuarios da instituicdo estdo matriculados e frequentando regularmente, juntamente com o0s
demais profissionais. Sao efetuados contatos e encaminhamentos a rede de atendimento s6cio
assistencial com a finalidade de buscar o atendimento das necessidades apresentadas pelas
familias, que em geral correspondem ao acesso a beneficios como Bolsa Familia e Beneficio

de Prestacdo Continuada, dentre outros disponibilizados pela politica de Assisténcia Social.
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Além disso, o Servigo Social realiza orientaces as familias para facilitar a aquisi¢do
de transporte para o deslocamento dos usuarios até o Centro, através de contatos com as
Secretarias Municipais de Saude e demais instituicdes da sociedade civil que disponibilizam
esta ferramenta, além de efetuar encaminhamentos a consultas com especialidades médicas,
como mecanismo de promog¢do da salde, bem como presta orientagdes com o intuito de
facilitar o acesso as politicas sociais, alertando 0s usuérios na ocupagdo de espagos que O
possibilitem e orientacdes relacionadas a isencdo de impostos as pessoas com deficiéncia,
dentre outros encaminhamentos que se fazem necessarios.

Em relacdo as demandas apresentadas ao Servigo Social do referido Centro poderemos

elencar as seguintes:

*OrientacOes para solicitacdo de Beneficio de Prestacdo Continuada e demais beneficios de

isengdo de impostos e socio assistenciais;

*orientacdo aos profissionais do centro em matéria de Servico social,
*encaminhamentos para consultas com profissionais especializados;
*encaminhamento para servigos de transporte;

*encaminhamento para outras instituicdes (satde, assisténcia social, educacao);
*orientacOes para solicitacdo de cadeiras de rodas;

*realizacdo de pesquisas, haja vista o objetivo institucional relacionado a producdo do

conhecimento cientifico na area de reabilitacdo;

2.10.1. O Servigo Social na Educacdo Especial Catarinense: Desafios e Possibilidades de

Acao Profissional

Poucas sdo as producdes cientificas na area de Servigo Social que problematizam a

intervencdo destes profissionais no ambito da educacdo especial, o que indica a importancia
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desse estudo para o campo de inser¢do dos assistentes sociais nesta area, e sua contribui¢do no
estabelecimento de um diélogo entre teoria e pratica na construcdo do conhecimento.

A falta de referenciais tedricos que buscam a analise e contextualizacdo da atuacdo do
Assistente Social na Educacdo Especial tem se tornado um desafio para o estimulo as
reflexdes sobre as dificuldades e possibilidades de intervencdo destes profissionais neste
campo.

Este fato demonstra que a producdo de literatura do Servico Social se localiza em
areas que ha muito tempo vem sendo objeto de constantes reflexdes estabelecendo uma
espécie de hegemonia no tocante ao que € escrito e problematizado no campo do
conhecimento cientifico da profissdo. Pouco se sabe sob a atuacdo destes profissionais na
educacdo especial, logo, pouco se discuti sobre o assunto.

O processo de construcdo da intervencdo profissional na educacdo especial tem se
materializado lentamente sob os esforcos de profissionais que buscam aos poucos
problematizar este campo de trabalho, mesmo com escasso referencial teérico especifico, e
através de estratégias de enfrentamento tem alcancado vitdrias no que tange o reconhecimento
de suas atribuicdes.

Como apreendido anteriormente, o processo de inclusdo social das pessoas com
deficiéncia € permeado pela ldgica da inclusdo perversa no sentido de inclui-los sob uma
perspectiva ora preconceituosa ora marcada por gestos caritativos ora mais recentemente, pela
garantia de direitos. Neste sentido, 0 CENER vem buscando articular através de suas acdes o
acesso aos servicos de reabilitacdo e estimulacdo, numa perspectiva interdisciplinar e
multidisciplinar com o intuito de promover a autonomia e a participacdo social dos usuarios e
seus familiares.

Como apreendido no item anterior, a atribuicdo de cuidar de uma pessoa com
deficiéncia pode gerar implicacGes nos aspectos emocionais e financeiros, além de provocar
alteracdes na dinamica das familias, em especial quando se trata da dificuldade de insercdo no
mercado de trabalho por parte das cuidadoras, em geral mulheres (mées, tias, avos, etc), em
razdo da intensa jornada de atribuigfes concernentes ao ato de cuidar.

As estratégias de enfrentamento das questfes relacionadas a geracdo de renda das
familias que possuem criancas e/ou adolescentes com deficiéncia correspondem na maioria
das vezes ao encaminhamento das familias para o recebimento do Beneficio de Prestacdo
Continuada, operacionalizado pelo INSS — Instituto Nacional do Seguro Social e demais
beneficios da assisténcia social.
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Outro aspecto relevante para a discussdo em torno do enfrentamento as expressoes da
questdo social é a escassez de servigos de reabilitagdo no &mbito do Estado, em especial do
municipio sede da Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial, o que contribui para o
processo de institucionalizacao das pessoas com deficiéncia na instituicdo, na medida em que
elas passam a frequenta-la ainda na infancia e conforme os anos passam apenas S&o
transferidas de um Centro ao outro, quando elegiveis pelos servicos neles disponibilizados.

Este fato desencadeia também a ndo ocupacdo de espacos publicos e
consequentemente, contribui para a falta de participacdo social, impossibilitando a ampliacédo
da rede de apoio dos usuarios e de suas familias de modo que o desligamento destes em
relacdo a certos servigos torna-se motivo de angustia, medo e inseguranca.

Diante disto, torna-se necessaria a ampliacdo dos atendimentos e servicos prestados as
pessoas com deficiéncia como responsabilidade compartilhada entre todas as esferas do poder
publico para a obtencdo de melhores condi¢des de vida a populacdo com deficiéncia e suas
familias, contribuindo para a ampliacdo da participacdo social através do acesso as politicas
publicas e a ocupacdo dos espacos publicos e das instituicdes com garantia de plena
acessibilidade tanto no que se refere aos critérios de insercdo nas politicas publicas quanto no
tocante aos aspectos infraestruturais.

Estes desafios colocam a necessidade de elaboracdo de estratégias que possam
incorporar as demandas das familias das criancas e adolescentes atendidos pelo CENER
partindo da premissa de que a familia tem papel fundamental no processo de reabilitacdo, pois
é ela que através de estimulos e orientacdes dos profissionais da continuidade em ambito
domeéstico ao processo reabilitatério, a0 mesmo tempo em que viabiliza 0 acesso dos usuarios
as instituicdes por se tratarem de pessoas em desenvolvimento. Entretanto, este aspecto nédo
pode contribuir para a intensificacdo da responsabilizacdo das familias de modo a
sobrecarrega-las.

Devemos levar em consideracdo para fundamentar o trabalho social com as familias o
acesso aos direitos sociais, as condicionalidades desse acesso que nem sempre se da de forma
digna e satisfatéria e a sua precariedade. Torna-se imperioso romper com a légica
conservadora na intervencao junto as familias fugindo do viés dicotomizador que estabelecem
padrdes de familias estruturadas e desestruturadas.

Estas consideragdes colocam em pauta a importancia de acdes que visem 0 acesso aos
direitos sociais das familias, o estabelecimento de relagdes intersetoriais e o constante dialogo
com a rede de atendimento sécio assistencial, de saude, habitacdo, dentre outras politicas por
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entendermos que isto concorrera para a producdo de resultados mais eficazes no processo de
reabilitacdo das criangas e adolescentes.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os desafios no tocante a incorporacdo das praticas de assisténcia frente aos filhos por
parte dos homens fundamenta-se na cultura patriarcal e nas representacfes da maternidade
que sempre conferiram a mulher o desempenho do papel materno. As mulheres ainda é
reservada toda a sorte de atividades domésticas e de cuidado, o que leva a conclusdo de que
apesar das reinvindicacdes destas ultimas em prol do compartilhamento de tais préaticas, ainda

h& muito o que caminhar para a ressignificacdo dos papéis dos sexos.

A pesquisa apontou que apesar das timidas mudancas em relacdo a incorporacdo de
algumas atribuicdes antes consideradas “relativamente femininas” a rotina dos homens, a
jornada de trabalho doméstico vincula-se na maior parte das vezes ao exercicio da paternidade
e das préticas de cuidado, sendo que 0s mesmos costumam desempenhar estas atividades para
que as companheiras possam realizar os afazeres domésticos relacionados a preparacdo de
alimentos e manutencdo da casa, por exemplo. Além disto, este compartilhamento acontece de
forma esporadica, sendo que nestes contextos, a mae € quem costuma passar a maior parte do
tempo com os filhos e, portanto, ainda € ela que se responsabiliza pela assisténcia e educacédo

dos mesmos.

No caso das mées de criancas e adolescentes com deficiéncia, inseridas no mercado
de trabalho, a carga de atribuicdes é extremante exaustiva, sendo que a rotina destas mulheres
se baseia em realizar os afazeres domesticos, levar os filhos aos mais diversos tratamentos,
acompanhamentos médicos e demais institui¢ces; desempenhar fungdes relacionadas ao papel
de esposa e demais atividades que sobre elas recaem. Portanto, a insercdo no mercado de
trabalho esta longe de garantir a emancipacdo feminina, trata-se apenas de uma relativa
autonomia muito mais vinculada a questdo financeira do que no que se refere ao

compartilhamento das atividades da esfera privada.

As abordagens efetuadas ddo conta de que o nimero de maes inseridas no mercado de
trabalho é relativamente inferior, se comparado ao percentual de maes que deixaram de
desenvolver atividades laborativas. Isto indica que o nascimento de uma crianga com
deficiéncia provoca alteracGes significativas na dinamica das familias, na medida em que

exige a presenca de um cuidador e a readaptacédo de suas atividades cotidianas.
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Em um contingente de quinze familias, que se constituiram como sujeitos desta
pesquisa h4 o predominio da mae enquanto principal ou Unica cuidadora. Este fato leva a
necessidade de intervencdes que visam o atendimento das demandas apresentadas pelas
mulheres. Neste sentido, o Servico Social tem papel fundamental para a construcdo de
estratégias de acdo que objetivem a materializacdo dos direitos sociais tanto das cuidadoras

quanto dos usuérios e dos demais membros da familia.

No transcorrer das intervengdes efetuadas com as cuidadoras procuramos abordar a
importancia da participagdo delas na construgdo do trabalho das assistentes sociais da
instituicdo, pois para que sejam produzidas respostas condizentes com a realidade dos
usudrios é imperativo considerar a opinido dos sujeitos envolvidos, pois nem sempre aquilo
que o profissional estabelece como prioridade € de fato uma demanda para 0s sujeitos de suas
acoes.

Os entrevistados fizeram uma série de sugestfes para o aprimoramento das atividades
desenvolvidas na instituicdo, as quais se referem a necessidade de cria¢do de grupos de maes,
que contemplem discussdes relacionadas aos direitos sociais e aos aspectos relacionados ao
processo de reabilitacdo e educacdo dos filhos e as relagdes de género; a realizagéo de visitas
domiciliares (que atualmente ocorrem em pequena proporcao), a necessidade da ampliacdo
dos atendimentos psicolédgicos para as familias e a realizacdo de cursos durante o periodo em
que permanecem no CENER, sendo que muitos familiares permanecem boa parte do dia na
instituicdo, sem desenvolver qualquer atividade. Nestas ocasides aos mesmos é destinada uma
TV gue encontra-se na recepc¢éo do local.

Durante o processo de trabalho nem sempre o/a assistente social encontrard um
cenario favoravel, pois o ambiente institucional é envolto por relagdes de poder, marcado por
sistemas de hierarquia, e no caso das instituicdes publicas, por uma intensa burocratizacéo e
em muitos contextos, por condi¢Ges precarizadas de trabalho. Entretanto, estes ingredientes
juntos ndo podem contribuir para a conformacdo com a realidade posta, mas devem estimular
a elaboracdo de estratégias capazes de driblar o conservadorismo, para que através disso,
sejam materializados os direitos sociais.

E certo que o processo de construgéo da intervencao profissional nesta area de atuacéo
ainda ndo esta totalmente consolidado. Torna-se imperioso a elabora¢do de documentos e
diretrizes que possam nortear a profissdo e estabelecer as bases para as acfes profissionais.
No entanto, haveremos de verificar que pouco a pouco esta se estabelecendo um movimento

em prol desta construcdo, que deve ser valorizado.
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Apéndice A- Modelo Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidada/o a participar da pesquisa de campo correspondente ao
Trabalho de Conclusdo de Curso em Servico Social, da académica Michelly Candido Pires,
cujo titulo é “Cuidadora, Mie e Mulher: Um estudo sobre a divisdo sexual do trabalho
no cuidado as criancas e adolescentes com deficiéncia em processo de reabilitacio”.

O objetivo da pesquisa € estritamente académico, ou seja, para fins de estudo e
analise, e em linhas gerais é: Analisar o processo da delegacdo do cuidado na esfera familiar
em relacdo as criancas e adolescentes que frequentam o CENER- FCEE.

A importancia da presente pesquisa justifica-se pela necessidade de construcdo de
elementos para orientar as acdes dos Assistentes Sociais na area de reabilitagdo e na Politica
de Educacdo Especial, pois acreditamos que a reflexdo das demandas apresentadas por este
campo de atuacdo tem fundamental importancia na construcdo de novas acdes que possam
garantir os direitos sociais dos usuarios e suas familias.

Os resultados desta pesquisa poderdo desencadear novos projetos no ambito da
Instituicdo que venham ao encontro das Mulheres, mées cuidadoras e das familias, além de
possibilitar o aprimoramento do exercicio profissional dos/as assistentes sociais na medida em
que mostrard as demandas e necessidades das mulheres que exercem o papel de cuidadoras
dos usuarios que frequentam a instituicdo sob a qual sera realizada esta pesquisa.

A participacdo nesta pesquisa podera ocasionar conflitos na medida em que provocara
a reflexdo sobre a necessidade do compartilhamento das responsabilidades entre homens e
mulheres no cuidado aos filhos com deficiéncia. Entretanto, este fato podera originar menos
sobrecarga a/aos cuidadores, em razdo do compartilhamento das tarefas de cuidado. Além
disso, podera desencadear sentimentos e emocdes indesejaveis, que causem comogdo ou até
mesmo constrangimento.

O Trabalho de Conclusdo de Curso (incluindo a referida pesquisa) é orientado pela
Professora Dra. Teresa Kleba Lisboa (Departamento de Servigo Social / UFSC), a quem
podera contatar a qualquer momento que julgar necessario através do telefone n° (48) 3721

6513 ou pelo e-mail tkleba@gmail.com.br.

A participagdo na pesquisa é voluntaria, consistird em responder um questionario
socioecondmico e outro questionario relacionado ao tema “Maes Cuidadoras”, cujas
informagdes serdo confidenciais mantendo o anonimato, preservando a ética na pesquisa € 0

sigilo do conteddo das respostas. Vocé ndo tera nenhum gasto ou receberd qualquer valor por
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participar desta pesquisa. Sua participacdo podera ser interrompida a qualquer momento que
desejar sem prejuizo, sang¢des, constrangimentos, ou quaisquer vantagens, mediante
solicitacdo a entrevistadora.

Caso ocorra algum dano decorrente da sua participacdo no estudo ocorrera indenizacéo,
conforme determina a RESOLUCAO 466/12:

“IV. 3 - O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido devera conter, obrigatoriamente: h)
explicitagdo da garantia de indenizacdo diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa”.

Nos registros escritos das entrevistas ndo informaremos o nome dos entrevistados, as mesmas
ficardo na sala 204, Bloco D, (NUSSERGE- Nucleo de Estudos e Pesquisa em Servigo Social e
Relacbes de Género), localizada na UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
no Departamento de Servico Social. sob os cuidados da Orientadora desta pesquisa Dra.
Teresa Kleba Lisboa.

Vocé poderd se recusar a responder algumas das questdes a qualquer momento, ndo
havendo nenhum prejuizo pessoal, caso sinta-se constrangido/a ou caso a resposta a pergunta
Ihe desperte sentimentos e emocOes indesejaveis. A pesquisadora prestara todas as
informacBes e esclarecimentos necessarios, 0s quais também acontecerdo nas etapas
posteriores mesmo apds a realizacdo das entrevistas sempre que houver duvida dos
participantes.

As informacdes obtidas nesta pesquisa quando da apresentacdo dos resultados serdo
apresentados como retrato de um grupo e ndo de uma pessoa. Portanto, o seu nome ndo sera
identificado.

Caso concorde em participar da pesquisa, receberd uma cdpia deste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, assinada pelos pares, conforme recomendacbes da
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)/CEP e da Resolucio 466/12.

Eu, Michelly Candido Pires (Pesquisadora), declaro que cumprirei os termos da
Resolugdo CNS 466/12 e suas complementares.

Eu, , declaro que li este termo e que recebi

todas as informagdes necessarias sobre a pesquisa e sua importancia. Estou ciente de que caso
eu me sinta constrangida/o em responder alguma pergunta ndo precisarei respondé-la e que
caso eu queira desistir da pesquisa continuarei utilizando os servicos que venho utilizando
sem prejuizo da assisténcia que recebo. Afirmo que minha participacdo € voluntaria e que
aceitei por livre e espontanea vontade em contribuir com esta pesquisa e sei que se eu quiser

desistir poderei entrar em contato com a pesquisadora, que se comprometeu em cumprir todas
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as normas da Resolugdo 466/12, que dentre outras coisas garantem que meu nome ndo sera
identificado. Declaro também que recebi uma via deste termo assinada por mim e pela
pesquisadora.

Florianopolis, de de

Assinatura do(a) participante:

Assinatura do(a) pesquisador(a):

Contatos da Pesquisa:

*Michelly Candido Pires Contato (48) 84610573 ou e-mail: michellylaguna@hotmail.com;

*Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFSC enderego: Prédio Reitoria Il
(Edificio Santa Clara), R: Desembargador Vitor Lima, n® 222, sala 401, Trindade,
Florianopolis/SCCEP 88.040-400: cep.propesq@contato.ufsc.br. Telefone: 3721-6094

*Teresa Kleba Lisboa (Orientadora): (48) 3721 6513 ; e-mail tkleba@gmail.com.br
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APENDICE B — Modelo Questionario Socioeconémico

(Formulério 1)

1- (Principal Cuidador(a)): ( )mae ( )pai ( )avd ( )avo ( )tios ( )Profissional cuidador ( )Outros
2- Sexo: () Feminino ( ) Masculino
3- Estado civil:

4- Cor/Raca: ( ) Branca ( )Preta ( )Parda ( )Amarela ( )Indigena

5- Cidade:

Moradia:

( ) Casa prépria ( )Alugada. Qual o valor do aluguel? () Cedida

Quantos cédmodos a residéncia possui?

A residéncia possuli:

( )Rede Elétrica ( )agua encanada ( )Rede de Esgoto ( )Fossa

6- Quantas pessoas residem no imdvel onde vive?
7- Vocé trabalha? ( ) Sim ( )Ndo Em qual horario?
8- Profisséo:

9- Quantas pessoas possuem renda na familia?

10-Renda Familiar (Especificar o valor):

11-Vocé recebe algum beneficio socioassistencial ?

( ) Sim. Qual? ( ) Néo

12- Escolaridade:

( ) Néo se aplica ( )Ensino Fundamental Incompleto ( )Ensino Fundamental Completo ( )Ensino Médio
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Completo ( )Ensino Médio Incompleto ( ) Graduacdo ( ) P6s-Graduacdo

13- Possui algum problema de saude?

( ) Sim. Qual? ( )Néo

14- Possui plano de saude privado? () Sim ( )N&o

15- Acessa 0 Sistema Unico de Saude? Quais servicos?

16- A familia é acompanhada pela rede de assisténcia social CRAS/CRESS?

17- A crianga e/ou adolescente frequenta alguma instituicdo ndo governamental?

18- Quantos filhos menores de 18 anos possui? . Qual a idade deste(s) filho(s)?

19- Existem idosos residentes no imoével onde vocé mora?

() Sim. Especificar a idade () Néo

Dados da(s) Crianca (s)/Adolescente(s)

2)ldade: Sexo: () Feminino ( ) Masculino

3)Cor/Raca: () Branca ( )Preta ( )Parda ( )Amarela ( )Indigena

4)Escolaridade: ( )Nao frequenta Escola/Creche ( )Creche ( )Escola ()SPE

() Frequenta SAEDE/AEE

5) Que tipo de transporte a crian¢a/adolescente utiliza para chegar a FCEE?

() Transporte publico ( )onibus FCEE ( )Carro da Familia ( )Outros. Especificar

7) A crianga/adolescente recebe penséo alimenticia?

( )Sim () Néo
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AVALIACAO CENER

1)Como vocé avalia o trabalho do CENER?

2)Que outro tipo de atendimento vocé acha que deveria ser dado as maes/mulheres cuidadoras?

3)Como vocé avalia o trabalho das assistentes sociais?
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Anexo A — Modelo Entrevista Semiestruturada

ESTADO DE SANTA CATARINA

o FUNDAGAO CATARINENSE DE EDUCAGAO ESPECIAL
& DIRETORIA DE ENSINO, PESQUISA E EXTENSAO

82‘5{5?\."%2 GERENCIA DE PESQUISA E CONHECIMENTOS APLICADOS
CATARINA  CENTRO DE REABILITAGAO ANA MARIA PHILIPPI FCEE

Questionério de Pesquisa Cientifica
(FORMULARIO 2)

O Seguinte questionario tem por objetivo a construcdo do conhecimento cientifico, finalidade
proposta pela Fundagdo Catarinense de Educagdo Especial. Trata-se de instrumento que
prop0e investigar 0os aspectos relacionados a divisdo sexual do trabalho tendo como norte o
cuidado em relacdo a crianca/adolescente com deficiéncia, publico alvo do centro de
Reabilitacdo Ana Maria Philippi- FCEE. A pesquisa proposta intitulada “Cuidadora, Mae e
Mulher: Um estudo sobre a divisdo sexual do trabalho no cuidado as criangas e
adolescentes com deficiéncia em processo de reabilitacao”busca 0 conhecimento da
realidade das familias que possuem criancas e adolescentes com deficiéncia que sdo atendidos
pelo CENER.

1) Como foi a gestagéo de ?

2) Como foi o parto?

3) A informac&o sobre a deficiéncia de seu/sua filho/a foi lhe dada logo ap6s o parto? Se

sim, quem lhe informou e como foi sua rea¢do?

4) O pai da crianga estava junto? Quando e como ele veio a saber? Quem lhe informou e

qual foi a reacéo dele?

5) Que alteracbes foram provocadas no seu cotidiano apds o0 nascimento da
crianga/adolescente com deficiéncia?
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6) Como reagiram os demais integrantes da familia, irmaos e parentes?
6) Como reagiram os demais integrantes da familia, irm&os e parentes?

7) Quais as principais tarefas que precisam ser realizadas - no dia a dia - especialmente em
funcdo do/a... ? Ou seja, quais tarefas relacionadas ao cotidiano de ...(nome da pessoa)
necessitam ajuda? Quem assume o0s cuidados na maior parte do tempo em relagcdo ao usuario

(@)?

8)Dessas tarefas, quem assume as principais? Tem alguma pessoa que a ajuda? Quem?

9) Além das tarefas relacionadas com (nome da pessoa), quem faz a maioria dos afazeres
domésticos — limpeza da casa, lavacao de roupa, cozinhar, entre outras?

10)Quem costuma compartilhar as responsabilidades das tarefas domésticas com vocé ?
Sobra tempo para atividades de lazer? Que atividades vocé gostaria de fazer mas néo tem

tempo para realiza-1a?

11) Vocé da chance ou oportunidade para o seu marido compartilhar os afazeres domésticos
ou vocé acha que ele ndo tem jeito para executar tarefas de mulheres?

12) Que tipo de atividade relacionada aos cuidados de ... (0 nome da crianca) é assumida
pelo pai ?

13) No caso de ela dizer que é separada, perguntar 0 motivo da separacao.

14) Se ela achar que o motivo da separacédo teve a ver com a deficiéncia do filho, perguntar o
que ela acha desta atitude.

15) Por que os homens, em geral, possuem dificuldades de assumirem o cuidado em relacéo
as criancas/adolescentes com deficiéncia?

16) Vocé deu (ou da chance) de ele assumir o cuidados de.. (nome da pessoa...) ou acha que
ele ndo sabe, ndo tem jeito, ou seja, vocé ndo tem confianca nele?

17) Ao ser informada sobre o nascimento do (a) filho (a) com deficiéncia pelo médico, vocé
recebeu alguma orientacdo sobre a deficiéncia e/ou sobre 0s servi¢os que poderiam auxilia-
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la?

18)Com qual tipo de rede de apoio vocé conta para o cuidado da crianga/adolescente com
deficiéncia?
( )Rede Familiar e de Vizinhanga. Quem sdo as pessoas que lhe auxiliam?

( )Redes institucionais. Quais instituicdes?

19) Que outro tipo de atengéo, atendimento ou ajuda vocé acha que deveria ser dado para 0s
casos de maes de filhos com deficiéncia?

20) Como avalia o trabalho do CENER? Aponte 0s pontos positivos.

21) E o que acha que deveria ser melhorado aqui no CENER? Aponte sugestbes para
melhorarmos nosso trabalho.

22) Como avalia o papel das Assistentes Sociais? Aponte 0s pontos positivos.

23) E o que acha que poderia ser melhorado em relacdo aos profissionais (mencionar 0s
outros para além das Assistentes Sociais) que atendem vocés no dia a dia?
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Cuidadora, Mae e Mulher: Um estudo sobre a divisdo sexual do trabalho no cuidado as
criangas e adolescentes com deficiéncia em processo de reabilitagao

Pesquisador: Teresa Kleba Lisboa

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 44528515.1.0000.0121

Instituigdo Proponente: Departamento de Servigo Social
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.119.029
Data da Relatoria: 22/06/2015

Apresentagdo do Projeto:

Trabalho de Conclusdo de Curso de Servigo Social, de Michelly Candido Pires. Os sujeitos participantes de
pesguisa a que se refere sdo as mulheres (mies) gque possuem filho(s) em processo de reabilitagao no
Centro de Reabilitacdo Ana Maria Philippi - CENER, onde a académica ja havia realizado dois estagios
obrigatorios. Para o desenvolvimento desta pesquisa serdo utilizados métodos de abordagem quantitativa e
gualitativa. Realizar-se-a a coleta dos dados contidos nos prontuarios, bem como em outros mecanismos de
coleta, tais como no quadro de horarios dos usuarios para mapear a quantidade de criangas e adolescentes
gue frequentam o CEMNER, assim como os servigos acessados. Sera aplicadoe um guestionario

s0ocioeconomIco e realizada uma entrevisia semi-estruturada, ambos apresentados no projeto.

Objetivo da Pesquisa:

OBJETIWO GERAL: Analisar o processo da delegacdo do cuidado na esfera familiar em relagio as criangas
e adolescentes que frequentam o CENER- FCEE. OBJETIVOS ESPECIFICOS: - Compreender como a
divisdo sexual do trabalho determina as praticas de cuidado em relagdo as criangas e adolescentes com
defici&ncia; - Entender como a categoria de analise das representagbes sociais influencia na determinacgio

das fungbes de cuidado, exercidas pelas mulheres na esfera privada; -

Endere¢o: Universidade Federal de Santa Catarina, Prédio Reitoria Il (Edificio Santa Clara), R: Desembargador Vitor Lima,

Bairro: Trindade CEP: 88.040-400
UF: 5C Municiplo: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-6004 E-mail: cep propesq@@contato.ufsc.br

Pagina 01 de 03



111

UNIVERSIDADE FEDERAL DE £~ Platoforma
SANTA CATARINA - UFSC %oﬂ

Continuagéo do Parecer: 1.119.029

Contextualizar a influéncia da maternidade na delegagdo do cuidado em relagio as criangas e adolescentes
com deficiéncia em processo de reabilitagio.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Os pesquisadores reconhecem varios riscos associados a pesquisa (eventuais conflitos conjugais em
decorréncia da entrevista, desconforto durante a entrevista, questdes de sigilo etc.).

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Sem comentarios adicionais.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

A folha de rosto vem assinada pela pesquisadora principal e pela chefe do Departamento de Servigo Social
da UFSC. O TCLE & claro e informativo, com informagdes adequadas sobre os riscos envolvidos na
pesquisa (vide item riscos e beneficios acima). Os pesquisadores apresentam um Termo de Adeséo de
Pesquisa, uma espécie de contrato formal entre pesquisador e instituicdo, assinado pelos pesquisadores e
pelo diretor de ensino, pesquisa e extensdo da Fundagdo Catarinense de Educagio Especial, a qual a
instituigdo onde sera realizada a pesquisa esta vinculada. Apresentam também declaragio dele informando
que tomou conhecimento da pesquisa e que cumprira os termos da resolugdo 466/12. No projeto, o

cronograma prevé que a coleta de dados se dara entre final de junho e julho de 2015.

Recomendagdes:
Sem recomendagdes adicionais.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgodes:
Sem pendéncias.

Situacgao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:
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Bairro: Trindade CEP: 88.040-400
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Telefone: (48)3721-6094 E-mail: cep.propesq@contato.ufsc.br
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Continuagdo do Parecer: 1.119.029

FLORIANOPOLIS, 23 de Junho de 2015

Assinado por:
Yimar Correa Neto
(Coordenador)

Enderego: Universidade Federal de Santa Catarina, Prédio Reitoria || (Edificio Santa Clara), R: Desembargador Vitor Lima,

Balrro: Trindade CEP: B88.040-400
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