L
&

¥
T VNiEA tO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA
CAMPUS DE SOBRAL i
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE DA FAMILIA

ETELVINA SAMPAIO MELO

VIVENCIAS DE FAMILIAS DE CRIANCAS COM DEFICIENCIA

SOBRAL
2019



ETELVINA SAMPAI

O MELO

VIVENCIAS DE FAMILIAS DE CRIANCAS COM DEFICIENCIA

SOBRAL
2019

Dissertacdo apresentada ao curso de
Mestrado em Saude da Familia do
Programa de Po6s-Graduacdo em
Saude da Familia da Universidade
Federal do Ceara.

Orientadora: Profa. Dra. Cibelly Aliny
Siqueira Lima Freitas



Dados Internacionais de Catalogacdo na Publicacéo
Universidade Federal do Ceara
Biblioteca de Ciéncias da Saude

Melo, Etelvina Sampaio.

Vivéncias de familias de criangas com deficiéncia. / Etelvina Sampaio Melo
—2019.

87 f.

Dissertagdo de Mestrado — Universidade Federal do Ceara, Programa de
Pds-Graduagdo em Saude da Familia, Sobral, 2019.

Area de concentragdo: Enfermagem.

Orientacéo: Profa. Dra. Cibelly Aliny Siqueira Lima Freitas




ETELVINA SAMPAIO MELO

VIVENCIAS DE FAMILIAS DE CRIANCAS COM DEFICIENCIA

Dissertacdo apresentada ao curso de
Mestrado em Salde da Familia do
Programa de Po6s-Graduacdo em
Saude da Familia da Universidade
Federal do Ceara.

Orientadora: Profa. Dra. Cibelly Aliny
Siqueira Lima Freitas

Linha de pesquisa: Gestdo dos
Sistemas e Servicos de Salde

APROVADA EM: / /

BANCA EXAMINADORA

Profa. Dra. Cibelly Aliny Siqueira Lima Freitas (orientadora)

Universidade Estadual Vale do Acarad — UVA

Profa. Dra. Maria Adelane Monteiro da Silva

Universidade Estadual VVale do Acarau — UVA

Profa. Dra. Verbnica de Azevedo Mazza

Universidade Federal do Parand — UFPR



Dedico este trabalho, primeiramente,
a Deus por ter me concedido a
oportunidade e, com determinacéo e
forca, ter me capacitado para sua
realizacdo. Também, a minha familia
que sempre esteve ao meu lado, em
cujos ensinamentos estdo a base e a
estrutura de minha formacdo e carater
que, certamente, irdo nortear toda a

minha existéncia.



AGRADECIMENTOS

Agradeco a Deus por me acompanhar durante esta trajetéria, mantendo acesa a
determinacdo, a esperanca e o desejo de vitoria.

A minha mée, Luzia, pelo amor, incentivo e apoio. Ao meu pai, Gonzaga, que mesmo do
céu sei que me ajudou e acreditou em mim.

Aos meus sobrinhos, Carlos Eduardo e Ana Livia, que mesmo ndo compreendendo o
motivo de passar horas no computador lendo tantas “letras pequenas”, me alegram ao
dizer: “Vocé vai ler tudo isso, Tia Tel?!”

A minha “baba”, Lucia, que sempre se preocupou em me alimentar durante as noites em
claro.

Ao meu namorado, Gladstone, pelo companheirismo, dedicacdo e compreensao,
principalmente, na minha auséncia, no decorrer do trabalho.

As minhas orientadoras, Profa. Cibelly, Profa. Adelane e Profa. Veronica, que estiveram
sempre prontas para me nortear e esclarecer as dividas na elaboraco deste trabalho, néo
medindo esforgos para que se concretizasse.

As minhas amigas que o Mestrado me deu, Mayara, Raissa e Suly pelo carinho e trocas
de experiéncias.

Agradeco, também, as todos os familiares das criancas com deficiéncia que despenderam
seu tempo para a participacdo nesta pesquisa. E aos académicos bolsistas que me
ajudaram na coleta de dados.

Por fim, a todos que, de uma forma ou de outra, contribuiram para que eu pudesse concluir
0 curso de Mestrado, com a realizagéo deste trabalho.

A todos vocés, meu sincero e eterno, muito obrigada.



“Que o0s vossos esforcos desafiem as
impossibilidades, lembrai-vos de que as grandes
coisas do homem foram conquistadas do que parecia
impossivel”.

(CHARLES CHAPLIN)



RESUMO

Pessoa com deficiéncia é aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial. Para o cuidado das criancas com deficiéncia é preciso
maior interacdo dos profissionais de saide com a familia, por meio da analise das
vivéncias de familias que convivem com criancas com deficiéncia proporcionara aos
profissionais de satde subsidios para qualificacdo e planejamento da atencéo, elaboracéo
de estratégias de orientacdo e assisténcia a essas familias e seus cuidadores para
potencializar o cuidado, além da visibilidade alcancada na elaboracdo de politicas
publicas. Para tanto é preciso conhecer as condi¢des objetivas e subjetivas que permeiam
a vida destas. Nesta perspectiva, este estudo se propde a analisar as vivéncias de familias
que convivem com criangas com deficiéncia. Trata-se de uma pesquisa descritiva com
abordagem qualitativa do tipo estudo de caso, realizada com familias de criancas com
deficiéncia acompanhadas pelo Centro de Reabilitagdo em Sobral-CE. A coleta de dados
aconteceu por meio de entrevista semiestruturada com 21 familiares e a analise de dados
foi registrada pela sintese cruzada dos dados. Todos 0s aspectos éticos da pesquisa foram
respeitados e considerados conforme a Resolucdo 466/2012 do CNS. As vivéncias foram
apresentadas por meio do perfil das familias e das criangas tendo em vista a necessidade
de conhecer as condic¢des socioecondmicas, as quais trazem importantes repercussées no
cotidiano de cuidado destas, e ainda pela analise dos depoimentos dos participantes que
retratam a experiéncia de conviver com a deficiéncia, os quais foram organizados nas
seguintes categorias tematicas: busca de conhecimento para 0 manejo da crianca;
processo de aceitacdo da familia; dificuldades nas vivéncias da familia, subdividida
em: dificuldade em relacdo a dependéncia da crianca e apoio familiar, dificuldade na
socializacdo, dificuldade na comunica¢do com a crianca, dificuldade com o despreparo
da escola e dificuldade com o preconceito; e processo de reabilitacdo e desenvolvimento
da crianca. A deficiéncia na crianga pode trazer inseguranca e sentimento de incapacidade
aos familiares. Muitas dificuldades foram evidenciadas pelas mudangas que
desencadeiam no cotidiano da familia, principalmente na realidade do cuidador principal
que estd imerso no cotidiano da crianca com deficiéncia e mostra que sofre com a
sobrecarga de trabalho e a falta de apoio social e familiar como também ao enfrentar o
preconceito da sociedade e a falta de suporte escolar. Apesar disso, alguns participantes
mostraram que € possivel se adaptar e vivenciar certas situacdes com manejo,
favorecendo o desenvolvimento da crianca e sua relacdo com a sociedade. Afirmam que
a busca de informac6es e conhecimento sobre a deficiéncia foi importante para o processo
de aceitacdo e adaptacdo. Dessa forma, é imprescindivel que os profissionais de saude
conhecam as deficiéncias, as formas de manejo e tratamento e sejam capacitados para
passar informacOes de forma clara para os familiares. Sugere-se mais estudos acerca de
familiares de criancas com deficiéncia, para investigar e entender as dificuldades, a
criagdo de programas de acompanhamento familiar multidisciplinar, grupos de
convivéncia e aperfeicoar programas de qualificacdo para profissionais da salde e
educacéo.

Palavras-chave: Criangas com Deficiéncia. Familia. Atencdo a Saude



ABSTRACT

A person with a disability is one who has a long-term disability of a physical, mental,
intellectual or sensorial nature. In order to care for children with disabilities, it is
necessary to increase the interaction between health professionals and their families,
through the analysis of the experiences of families living with children with disabilities,
provide health professionals with subsidies for qualification and planning of care,
guidance and assistance to these families and their caregivers to enhance care, as well as
the visibility achieved in the elaboration of public policies. For this, it is necessary to
know the objective and subjective conditions that permeate their lives. In this perspective,
this study aims to analyze the experiences of families living with children with
disabilities. This is a descriptive research with a qualitative approach of the case study
type, carried out with families of children with disabilities accompanied by the
Rehabilitation Center in Sobral-CE. Data collection was done through a semi-structured
interview with 21 family members and data analysis was recorded by cross-synthesis of
the data. All ethical aspects of the research were respected and considered in accordance
with CNS Resolution 466/2012. The experiences were presented through the profile of
families and children in view of the need to know the socioeconomic conditions, which
have important repercussions on the daily care of these, and also the analysis of the
participants' testimonies that portray the experience of living with which were organized
in the following thematic categories: search for knowledge for the management of the
child; process of family acceptance; difficulties in family life, subdivided into: difficulty
in relation to child dependence and family support, difficulty in socialization, difficulty
in communicating with the child, difficulty with the lack of preparation of the school and
difficulty with prejudice; and process of rehabilitation and development of the child.
Deficiency in the child can bring insecurity and feeling of incapacity to the family. Many
difficulties were evidenced by the changes that occur in the daily life of the family,
especially in the reality of the primary caregiver who is immersed in the daily life of the
child with a disability and shows that she suffers from work overload and lack of social
and family support as well as prejudice of society and the lack of school support. Despite
this, some participants showed that it is possible to adapt and experience certain situations
with management, favoring the child's development and their relationship with society.
They affirm that the search for information and knowledge about disability was important
for the process of acceptance and adaptation. Thus, it is imperative that health
professionals know the deficiencies, the ways of handling and treatment and are able to
pass information clearly to the family. Further studies on the families of children with
disabilities are suggested, in order to investigate and understand the difficulties, the
creation of multidisciplinary family accompaniment programs, coexistence groups and
the improvement of qualification programs for health professionals and education.
Keywords: Children with Disabilities. Family. Health Care
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1 INTRODUCAO

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais
barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de
condic¢des com as demais pessoas (BRASIL, 2015).

Alguns autores argumentam inclusive que a suposicdo de que é possivel criar
definicBes e classificacdes universais de deficiéncia €, em si mesma, um ponto de vista
culturalmente determinado, associado as sociedades estadunidense e europeia, com forte
vinculacdo as ciéncias biomédicas universalistas, de um lado, e as concepcdes
individualistas da personalidade, por outro lado (BERNARDES; ARAUJO, 2012).

O modelo biomédico considera a deficiéncia como consequéncia de uma doenca
ou acidente, que deve ser objeto de tratamento para a habilitagdo ou a reabilitacdo do
méaximo de capacidades, aproximando-se da cura. Este paradigma tem como foco as
limitacBes funcionais que se encontram na pessoa, desconsiderando as condicdes do
contexto social. O modelo biomédico corresponde a integracéo da pessoa com deficiéncia
a sociedade, situacdo na qual os esforgos de participacdo sdo desenvolvidos pela pessoa
e sua familia, sem que haja mudancas da sociedade (MAIOR, 2018).

Por sua vez, os agentes interessados em desnaturalizar a deficiéncia como
entendida pelo Modelo Biomédico contrapuseram seus principios e ofereceram um modo
alternativo de compreensdo da deficiéncia e do modo como deve ser tratada, 0 Modelo
Social (FRANGCA, 2013).

O Modelo Social compreende a deficiéncia como um estilo de vida imposto as
pessoas com determinadas lesbes no corpo, marcado principalmente pela excluséo e
opressdo vivenciadas. As principais premissas que acompanham essa definicdo de
deficiéncia postulam que a deficiéncia € uma situacdo, algo que sistematicamente
acontece durante a interacdo social (FRANCA, 2013).

Conceitos e terminologias relacionados a deficiéncia sdo empregados na
legislacdo brasileira, influenciando a construcdo, a aplicacdo e o desenvolvimento de
politicas publicas no setor. Estas, envolvem atividade e decisao politica dos governos, 0s
quais buscam satisfazer as demandas que Ihe séo dirigidas por atores sociais, ou que sao
originadas pelo prdprio sistema politico (BERNARDES; ARAUJO, 2012).

No Brasil, 45.606.048 brasileiros, 23,9% da populacdo total, tém algum tipo de

deficiéncia — visual, auditiva, motora e mental ou intelectual. A prevaléncia da deficiéncia
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variou de acordo com a natureza delas. A visual apresentou a maior ocorréncia, afetando
18,6% da populagdo brasileira. Em segundo lugar esta a motora, ocorrendo em 7% da
populagéo, seguida pela auditiva, em 5,10% e da mental ou intelectual, em 1,40% (IBGE,
2012).

O Nordeste ¢é a regido com maior percentual da populacdo que apresenta pelo
menos um tipo de deficiéncia. De acordo com a pesquisa, 21,2% da populacdo da regido
declararam ter deficiéncia visual; 5,8%, deficiéncia auditiva; 7,8%, deficiéncia motora e
1,6%, deficiéncia mental ou intelectual. Os Estados, Rio Grande do Norte, Paraiba e
Ceara apresentavam em 2010 os maiores percentuais de pessoas com pelo menos uma
das deficiéncias investigadas, sendo o Ceara com 27,7% da populagéo (IBGE, 2012)

Os dados do censo mostraram que a deficiéncia atinge as pessoas em qualquer
idade, sendo que algumas sdo congénitas e outras adquiridas ao longo da vida. O
contingente populacional que tem pelo menos uma das deficiéncias investigadas pelo
Censo de 2010 revela que sua prevaléncia € bastante alta na populagdo brasileira e se
distribui por todos 0s grupos etarios e constatou que era de 7,5% nas criancas de 0 a 14
anos (BRASIL, 2010).

A chegada de um novo membro na familia é permeada por anseios e
expectativas dos pais que sonham com uma crianca perfeita e saudavel, pois depositam
nos filhos a possibilidade da realizacdo dos seus sonhos e ideais. Quando a familia toma
conhecimento de que a crianca idealizada possui deficiéncia, os sonhos e as
expectativas criados podem tornar-se frageis; os pais tomam ciéncia de que o filho
poderd ndo corresponder as expectativas criadas em torno dele e sabem que, a partir
daquele momento, a dindmica de suas vidas serd modificada (SMEHA; CEZAR,
2011).

Os pais e familiares da crianca com diagnostico de alguma deficiéncia se deparam
com uma nova situacdo na qual se exige um ajuste familiar, pois estas apresentam
alteracfes no desenvolvimento e dificuldade no relacionamento interpessoal, exigindo
cuidados diferenciados. Os quadros resultantes sdo geralmente severos e persistentes,
com significativas variagbes individuais. Essas peculiaridades alteram a dindmica
familiar, pois necessitam de uma maior atencdo por parte de todos que convivem com a
crianca (GOMES et al., 2015; MISQUIATTI et al., 2015).

Ao se receber o diagnostico da doenca cronica de um filho ocorre a
desestruturacéo de toda uma familia. Esta situagdo exige a construcdo de novas formas

de ver o mundo a sua volta, de mobilizar recursos individuais, familiares e sociais muitas
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vezes desconhecidos. As limitagdes das criancas, em geral, se constituem em limitagdes
para 0s proprios pais, que evidenciam as duvidas, angustias e desconhecimentos dos
mesmos (MILBRATH et al., 2012).

No entanto, ap0s a aquisicado de recursos de diversas ordens, de conhecimentos
relativos ao cuidado e de uma busca pelo entendimento da situacao vivida, percebe-se a
superacédo e 0 engajamento na luta pela qualidade de vida da crianca, refletida no grau e
na qualidade do cuidado prestado (MILBRATH et al., 2012).

A familia vivencia um contexto complexo de vulnerabilidades, que s&o
potencializadas quando o cotidiano apresenta uma série de repercussbes como a
sobrecarga fisica e mental, estresse, sobrecarga das atividades de vida diaria dada as
necessidades especiais da crianga que demandam cuidados especificos. Aqui
compreendendo vulnerabilidade, a luz de Ayres, como um conjunto de fragilidades que
permeiam o individuo relacionado a varios ambitos da vida (SEVALHO, 2018).

Vulnerabilidade no desenvolvimento da crianca pode ser definida como a chance
ou oportunidade de a crianga sofrer prejuizos ou atrasos em seu desenvolvimento devido
a influéncia de fatores de ordem individual, social e programatica, 0s quais se constituem
em situacOes adversas (SILVA, 2015).

Acredita-se que, além das préaticas de cuidado com a crianga, a familia necessita
de apoio para responder de forma adequada as necessidades de interdependéncia do
individuo (MILBRATH et al., 2011). Este apoio pode advir de elementos que tecem a
rede de apoio social da familia para o cuidado da crianca. As redes sociais de apoio sao
consideradas o arcabouco de relacdes entre sujeitos que estdo conectados por lacos
afetivos e, nelas, ocorrem trocas subjetivas e objetivas, que as tornam reais (SLUZKI,
2010).

No campo da saude, observa-se que a situacéo da atencdo voltada para a crianca
com deficiéncia ainda apresenta fragilidade, desarticulacdo e descontinuidade de acOes
nas esferas publica e privada. A Atencdo Primaria a Saude (APS), considerada a porta de
entrada do Sistema Unico de Satde (SUS), vem demonstrando despreparo para atender
as necessidades desses usudrios, principalmente no que diz respeito & capacitacdo dos
seus profissionais e as barreiras atitudinais e estruturais, que sdo aspectos que dificultam
a inclusdo dessas criangas nos servi¢os de satide (ROSARIO; FERNANDES et al., 2013).

Tal situacdo afeta negativamente a qualidade da assisténcia e prejudica o
desenvolvimento das potencialidades dessas criancas, tornando os cuidados um desafio
para a pratica de enfermagem (ROSARIO; FERNANDES et al., 2013).
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Entende-se que a avaliacdo das condi¢des de saude das criancas, inclusive das
com deficiéncia, representa um fendmeno importante da enfermagem, como
recomendado pelas normatizagdes e programas ministeriais em satde publica. Entretanto,
apesar da nova compreensdo sobre a deficiéncia e as possibilidades de evolugéo, a partir
da intervencdo precoce na APS, ainda ndo é rotina a atencdo a saude direcionada para
identificacdo de individuos com deficiéncia (BELMIRO; MIRANDA et al., 2017).

As politicas, diretrizes e estatutos voltados as pessoas com deficiéncia propdem
que as Unidades Basicas de Saude (UBS) sejam um local por exceléncia de atendimento
a essas pessoas dada a sua proximidade geografica e sociocultural com a comunidade
circundante. Diante disso, os profissionais precisam estar aptos a oferecer uma assisténcia
de qualidade, participando de atividades de promocao a salde, instituindo estratégias de
prevencdo de deficiéncias, intervindo nos casos ja diagnosticados, além de contribuir para
0 processo de reabilitacdo (BRASIL, 2006). A Politica Nacional de Saude da Pessoa com
Deficiéncia ratifica a importancia da atuacéo das equipes de salde da atengdo primaria
para trazer para si a responsabilidade da identificacdo destas criangcas em sua area de
abrangéncia, de maneira que possamos garantir o diagndstico precoce, os devidos
encaminhamentos, 0 acompanhamento e uma terapéutica efetiva, enfatizando que: Para
o desenvolvimento desta Politica, a Atengdo Bésica tem fundamental importancia, com a
Saude da Familia e os Agentes Comunitarios de Saude que, trabalhando com éareas
territorializadas de abrangéncia, capilarizam o cuidado a salde e ao adoecimento,
aproximando os servicos das comunidades, familia e individuos (BRASIL, 2010).

Em 2015 foi instituida a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), destinada a assegurar e a promover, em condi¢oes
de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com
deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania (BRASIL, 2015).

Para o cuidado das criancas com deficiéncia é preciso maior interacdo dos
profissionais de satde com a familia. Para tanto é preciso conhecer as condi¢des objetivas
e subjetivas que permeiam a vida destas. Esta compreensao pode subsidiar o planejamento
de um cuidado singular, pois o papel da familia no cuidado as criangas sem orientacao
adequada e o fragil suporte das instituicdes tém impacto sobre sua qualidade de vida da
familia e em especial da crianca.

Portanto, é essencial ter conhecimento para melhor compreender as familias de
modo que as intervengdes sejam também, no sentido de apoia-las, assim como mostrar

estratégias para minimizar o impacto das condi¢cdes crénicas em suas vidas. As
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intervencdes dirigidas a este publico precisam ser intensivas, abrangentes e continuas.
Nesse sentido, a participacdo das familias deve ser um ponto importante dos estudos como
no cuidado a crianca e a familia.

Nesta perspectiva este estudo se propde a analisar a vivéncia de familias que
convivem com criancas com deficiéncia, bem como as barreiras e sentimentos
enfrentados por elas e a utilizacdo de apoio para responder as demandas de cuidado. Este
conhecimento pode proporcionar aos profissionais de satde subsidios para qualificacédo e
planejamento da atengdo, podendo auxiliar na elaboracéo de estratégias de orientacdo e
assisténcia as criancas com deficiéncia e seus cuidadores para potencializar o cuidado a
estas familias, além da visibilidade alcancada na elaboragdo de politicas publicas.

Essa pesquisa foi uma demanda que surgiu a partir da vivéncia profissional em
uma Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) e Unidade de Cuidado Intermediario
Neonatal Canguru (UCINCA), reacendendo o interesse em conhecer como a familia se
organizava e enfrentava os cuidados de um filho recém-nascido com deficiéncia, tendo
em vista que a alta hospitalar ja é um processo no qual surgem duavidas, e, com a presenca
da deficiéncia, as insegurancas e limitacdes tornam ainda maiores.

Esta pesquisa faz parte do projeto teméatico multicéntrico “Vivéncia de Familias
constituidas com Criangas com Deficiéncias: Organizacdo, Praticas e Necessidades”
vinculado ao grupo de pesquisa GEFASED (Grupo de Estudos Familia, Saude e
Desenvolvimento da UFPR (Universidade Federal do Parand) e ao GEVS (Grupo de
Estudos em Vulnerabilidade e Saude) da UVA (Universidade Estadual Vale do Acarau).



2 OBJETIVO

Analisar as vivéncias de familias que convivem com criancas com deficiéncia.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Deficiéncia: aspectos historicos e conceituais

Habitar um corpo com impedimentos fisicos, intelectuais ou sensoriais € uma das
muitas formas de estar no mundo. Entre as narrativas sobre a desigualdade que se
expressam no corpo, os estudos sobre deficiéncia foram os que mais tardiamente surgiram
no campo das ciéncias sociais e humanas. Herdeiros dos estudos de género, feministas e
antirracistas, os teoricos do modelo social da deficiéncia provocaram uma redefini¢do do
significado de habitar um corpo que havia sido considerado, por muito tempo, anormal
(DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009). A normalidade, entendida ora como uma
expectativa biomédica de padrdo de funcionamento da espécie, ora como um preceito
moral de produtividade e adequacao as normas sociais, foi desafiada pela compreensao
de que deficiéncia ndo é apenas um conceito biomédico, mas a opressao pelo corpo com
variagOes de funcionamento (DINIZ; BARBOSA; SANTQOS, 2009).

A Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Organizacdo das
Nacdes Unidas (ONU) menciona a participacdo como parametro para a formulacao de
politicas e acdes direcionadas a essa populacdo, definindo as pessoas com deficiéncia
como "aquelas que tém impedimentos de natureza fisica, intelectual ou sensorial, 0s
quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e
efetiva na sociedade com as demais pessoas” (ONU, 2006). Deficiéncia ndo é apenas o
que o olhar medico descreve, mas principalmente a restricdo a participacdo plena
provocada pelas barreiras sociais.

O conceito de deficiéncia, segundo a Convengdo, ndo deve ignorar 0s
impedimentos e suas expressdes, mas ndo se resume a sua catalogacgdo. Essa redefinicéo
da deficiéncia como uma combinagdo entre uma matriz biomédica, que cataloga os
impedimentos corporais, e uma matriz de direitos humanos, que denuncia a opresséo, nao
foi uma criacdo solitaria da Organizacdo das Nagdes Unidas. Durante mais de quatro
décadas, o chamado modelo social da deficiéncia provocou o debate politico e académico
internacional sobre a insuficiéncia do conceito biomédico de deficiéncia para a promocao
da igualdade entre deficientes e nao deficientes (BARNES et al., 2002).

Ha pelo menos duas maneiras de compreender a deficiéncia. A primeira a entende
como uma manifestagdo da diversidade humana. Um corpo com impedimentos é o de

alguém que vivencia impedimentos de ordem fisica, intelectual ou sensorial. Mas sao as
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barreiras sociais que, ao ignorar 0s corpos com impedimentos, provocam a experiéncia
da desigualdade. J& a segunda forma sustenta que ela é uma desvantagem natural,
devendo os esforcos se concentrarem em reparar oS impedimentos corporais, a fim de
garantir a todas as pessoas um padrdo de funcionamento tipico a espécie (DINIZ;
BARBOSA; SANTOS, 2009).

Para a primeira compreenséo, a do modelo social, significa que os impedimentos
corporais somente ganham significado quando convertidos em experiéncias pela
interacdo social. Nem todo corpo com impedimentos vivencia a discriminacao, a opressao
ou a desigualdade pela deficiéncia, pois hd uma relacdo de dependéncia entre o corpo com
impedimentos e o grau de acessibilidade de uma sociedade (DINIZ; BARBOSA,
SANTOS, 2009). Quanto maiores forem as barreiras sociais, maiores serdo as restri¢coes
de participacdo impostas aos individuos com impedimentos corporais.

Para a segunda compreensao, a do modelo biomédico da deficiéncia, um corpo
com impedimentos deve ser objeto de intervencdo dos saberes biomédicos. Os
impedimentos sdo classificados pela ordem médica, que descreve as lesdes e as doengas
como desvantagens naturais e indesejadas. Praticas de reabilitacdo ou curativas sdo
oferecidas e até mesmo impostas aos corpos, com o intuito de reverter ou atenuar os sinais
da anormalidade (THOMAS, 2002).

A deficiéncia ja foi tida como um drama pessoal ou familiar, com explicaces
religiosas que a aproximaram ora do infortGnio, ora da bencéo divina em quase todas as
sociedades (LAKSHMI, 2008). A contestacdo da narrativa mistica e religiosa pela
narrativa biomédica foi recebida como um passo importante para a garantia da igualdade
(COURTINE, 2006). As causas dos impedimentos ndo estariam mais no pecado, na culpa
Ou no azar, mas na genética, na embriologia, nas doencas degenerativas, nos acidentes de
transito ou no envelhecimento. A entrada do olhar médico marcou a dicotomia entre
normal e patoldgico no campo da deficiéncia, pois 0 corpo com impedimentos somente
se delineia quando contrastado com uma representacédo do corpo sem deficiéncia (DINIZ;
BARBOSA; SANTOS, 2009).

Nessa trajetoria da construgdo sociocultural, algumas atuacGes de lutas se
destacam no d&mbito educacional brasileiro. Segundo Mazzotta (2005) o periodo de 1854
a 1956 foi marcado por iniciativas oficiais e particulares isolados. O atendimento escolar
especial para os individuos com deficiéncia teve inicio no Brasil, com a criacdo do
Imperial Instituto dos Meninos Cegos (atualmente Instituto Benjamin Constant) pelo
Imperador Dom Pedro 11 (1840-1889) por meio do Decreto Imperial n° 1.428, de 12 de
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setembro de 1854. Trés anos depois, em 26 de setembro de 1857, o Imperador, apoiando
as iniciativas do Professor francés Hernest Huet, funda o Imperial Instituto de Surdos
Mudos (atualmente Instituto Nacional de Educacdo de Surdos — INES). Esse Instituto
passou a atender individuos surdos de todo o pais, a maioria abandonada pelas familias.

Nesse periodo, a Igreja se constitui como um grande aliado dos deficientes, pois
os acolhia. Com o surgimento do Cristianismo no Império Romano, ainda segundo esses
mesmos estudos, tem-se como doutrina a caridade e 0 amor para com os individuos. Dessa
maneira, a Igreja combateu a eliminacdo dos filhos nascidos com deficiéncia. Foi a partir
do século IV que surgiram os primeiros hospitais de caridade que abrigavam indigentes
e individuos com deficiéncias (FERNANDES et al., 2011).

Tal aprofundamento foi marcado pela participacdo médica na reabilitacdo dos
deficientes e também houve a preocupacdo com a educacdo dos deficientes. Fernandes et
al. (2011), faz referéncia a pesquisas realizadas por varios autores, que escreveram que
“foi principalmente na Europa que os primeiros movimentos pelo atendimento aos
deficientes, refletindo mudangas na atitude dos grupos sociais, se concretizaram em
medidas educacionais”.

O Século XX foi marcado por muitas mudancas de paradigmas. Ele trouxe
consigo avancos importantes para os individuos com deficiéncia, sobretudo em relagédo
as ajudas técnicas: cadeiras de rodas, bengalas, sistema de ensino para surdos e cegos,
dentre outros que foram se aperfeicoando. Notamos que a sociedade comecou a se
organizar coletivamente para enfrentar os problemas e para melhor atender a pessoa com
deficiéncia (FERNANDES; SCHLESENER; MOSQUERA,2011).

No Brasil o tema ‘pessoas com deficiéncia’ integrou os Censos Demograficos de
1872, 1890, 1900, 1920, 1940 e 1991 - de modo muito discreto e impreciso, a verdade é
que a Lei n°®7.853, de 24 de outubro de 1989 estabeleceu e obrigou a inclusao, nos censos
nacionais, de questdes especificas sobre as pessoas com deficiéncia, foi somente a partir
da realizacdo do Censo Demografico do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) no ano 2000 que, de fato, os pesquisadores e a populagdo em geral vieram a tomar
conhecimento de informagdes precisas sobre este contingente populacional de nosso Pais.
Em 2010, o IBGE realizou novo Censo Demogréafico que também incluiu questbes
referentes a populacdo com deficiéncia. Ao se buscar a literatura académica acerca do
tema da deficiéncia, € possivel encontrar afirmacdes de diversos autores que consideram
que ele tem sido negligenciado nas producdes das ciéncias sociais, desqualificado em sua
representacéo teérica (LACERDA, 2006; CLIMACO, 2010).
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Wanderer (2012) recorda que, antes do surgimento da categoria deficiéncia,
encontra-se na historia a categoria deformidade. A ocorréncia de deformidades fisicas no
nascimento foi correlacionada a uma enorme gama de eventos que poderiam acometer a
mée durante a gestacdo, bem como outros de diferentes naturezas, comumente
considerados como obras divinas e sem conexdo causal entre si. Até o inicio do século
XVIII, ndo haveria um discurso sobre a deficiéncia, mas tdo somente uma série de

individuos com caracteristicas corporais e/ou comportamentais distintivas.

3.2 Desafios da vivéncia da familia com a deficiéncia

O nascimento de um filho tem impacto na vida emocional, financeira e no dia-a-
dia de seus progenitores e, também, na organizacdo psiquica destes. A parentalidade
possui especificidades e demandas de cuidados por toda a vida da prole, com as
responsabilidades essenciais com a educacdo, a socializagéo e a protecdo do subsistema
filial. Estas atribuicOes provocam em pais e mées a vivéncia de sentimentos diversos, e
se estes se deixarem tocar pela profundidade destas vivéncias poderdo encontrar grandes
possibilidades de transformacéo pessoal (DIAS, 2011).

A idealizacdo do filho corresponde a um mecanismo psicolégico em que as
qualidades do objeto sdo vistas em sua perfeicdo. Nesse processo, 0 outro € investido de
qualidades perfeitas e é engrandecido em sua importancia; ele ndo € visto em sua
integralidade, pois € visto apenas parcialmente, nos seus aspectos bons (LAPLANCHE;
PONTALIS, 1988).

A presenca de um filho com deficiéncia congénita ou adquirida pode alterar
rotinas e estilos de vida por ser um acontecimento surpreendente. Também pode ser
percebido como fato traumatico, confuso, sofrido e provocar conflitos internos e
desenvolver sentimentos semelhantes aos vivenciados em um processo de luto
(PALACIOS, 2004).

No periodo no qual o diagnoéstico ainda ndo foi dado, instaura-se um sentimento
de negacdo da deficiéncia do filho(a), ocasionando aos pais um tempo necessario para
superar o impacto que vira a seguir. Em alguns casos, as rea¢fes emocionais iniciais dos
pais e familiares, sdo passageiras e estabilizadoras, no entanto, para outros podem
perdurar por anos ou tornarem-se duradouros (SALES, 2017).

Neste momento, a mée e o pai precisam definir papéis, quem se responsabilizara

pelos cuidados, se assumirdo ou serdo omissos diante deste acontecimento. Alguns
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progenitores, nesta ocasido, nao suportam e abandonam seus filhos em institui¢cdes, ndo
conseguem manter uma qualidade de vida saudavel, apresentam conflitos conjugais,
podem encontrar dificuldade em manter lazer e amizades (PALACIOS, 2004).

A compreensdo ou incompreensdo da deficiéncia esta diretamente relacionada
com os axiomas culturais de cada familia, que podem ser regulados quer pelo senso
comum, quer por conhecimentos cientificos, quer ainda por crencas religiosas,
provocando reacgdes diversas para a mesma situacao (REBELO, 2008).

Ao analisar a historia pode-se perceber que o abandono e a rejei¢do eram presentes
em épocas onde entendia-se que o anormal, o fragil, o defeituoso, precisava ser eliminado,
a fim de garantir a perpetuacdo da espécie com a manutencdo de pessoas fortes e
saudaveis. Na idade antiga todos os recém-nascidos com deficiéncia eram enterrados
juntamente com a placenta ou deixados ao relento (SILVA, 1987).

Na atualidade, culturalmente as familias criam uma expectativa, planejamento,
idealizacdo a um filho que esté prestes a nascer. Apds o término da idealizagdo, ocorre o
periodo de desesperanca e perda de expectativas, proporcionando aos pais a possibilidade
de dar um novo sentido a esta nova e inesperada realidade (FRANCO, 2016).

Para alguns familiares, e principalmente algumas maes, gerar um filho com
deficiéncia, é um “fardo”, que muitas vezes impede que a mesma divida a
responsabilidade pela crianca, por achar que foi responsavel por gerar um ser imperfeito,
isto ¢, cabe a ela zelar e proteger seu filho do “mundo” que o cerca. Este impacto também
se relaciona a frustracdes de expectativas sobre o bebé que esta para nascer (BASTOS;
DESLANDES, 2008).

Durante a gravidez a mulher passa por profundas transformacdes. Para Lebovici
(1987), coexistem trés bebés na mente materna: um edipico, um imaginario e o
propriamente dito. O bebé edipico é o bebé da fantasia, que resulta da historia edipica
infantil da mae e de seus desejos infantis, sendo considerado o mais inconsciente de todos.
O bebé imaginario é construido durante a gestacdo, num somatorio de sonhos e
expectativas, o produto do desejo de maternidade da mulher, englobando as
representacdes mais conscientes da mée. Por fim, o bebé propriamente dito € aquele que
0s progenitores segurardo nos bragos no dia do nascimento, € o bebé real. O nascimento
de um filho com deficiéncia significa para maes e pais a perda do bebé edipico e do bebé
imaginario, acarretando a necessidade de elaborar o luto pelo bebé real que néo

corresponde ao esperado.
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A perda do esteredtipo do filho desejado, anteriormente idealizado pelas
expectativas construidas no imaginario dos progenitores, instaura uma ferida narcisica
nestes. O eu projetado pelos sonhos se desfaz, dando lugar a um ser que precisara ser
ressignificado em um novo processo de gestacdo psiquica, no qual os vinculos deverdo
ser refeitos. O filho agora existente precisard de uma nova identidade, na qual sejam
respeitados seus limites, dando-lhe um novo lugar com a construcdo de novas
expectativas (BRAZELTON; CRAMER, 1992).

Diante da realidade, criancas e adolescentes com deficiéncia necessitam do apoio
de seus progenitores para sua formacéo social, emocional e educacional. Exemplos de
tais questes sdo: fortalecimento de vinculos, conquista da autoestima, autonomia,
formagéo de valores pessoais, construcdo educacional, insercdo profissional e relagdes
interpessoais para que possam incluirem-se na sociedade (BARBOSA; BALIEIRO;
PETTENGILL, 2012).

O cuidado das mées e dos pais diante das demandas de seu filho com deficiéncia
€ um processo arduo, pois todas as tarefas habituais de preparacdo e cuidado devem
contemplar as limitacGes e impossibilidades destes; e podera também trazer repercussdes
aos progenitores, especialmente as emocionais. Entende-se que as vivéncias emocionais
tratam-se de todas as manifestagcdes emocionais vivenciadas pelas maes e pelos pais de
filhos com deficiéncia. Estas vivéncias podem ser positivas e ou negativas, momentaneas
ou perdurarem por toda a vida.

A partir desta nova realidade, os pais, necessitam passar por um estagio de trés
fases do luto, isto €, assumir a demanda de uma crianga com as suas reais caracteristicas
(SILVA, 2009). Nestas situacbes, o luto ocorre em trés fases: a noticia sobre o
diagndstico, o processo de adaptacdo e a fase da apatia. Na primeira fase, a familia, ao
tomar conhecimento acerca do diagnéstico, manifesta uma reacdo de choque, seguida de
raiva, culpabilizacdo, negacdo. Na segunda fase comeca-se a aceitar e compreender a
deficiéncia. Na Gltima, surge o desejo de ndo expressar 0s sentimentos, contudo eles estéo
presentes ou pelo vazio que ndo se sabe preencher ou pelos sentimentos de mal-estar e de
culpa (GOMES, 2008).

Buscaglia (2006) apresenta algumas reagdes vivenciadas pelos progenitores, entre
elas: a negacdo da deficiéncia; enfrentar rapidamente a realidade; lamentar-se com auto
piedade; acdes de ambivaléncia, ora, motivando-os, ora boicotando suas potencialidades;
possuir padrdes de mutua dependéncia, ndo identificacdo de seus rostos nos filhos, ndo

o0s reconhecendo como pertencente a familia. Outros podem buscar na espiritualidade o
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entendimento de castigo, cura, conforto ou compensacdo; anular-se, frustrar-se ou
deprimir-se, ajustando-se com a aceitacdo da condicdo de deficiéncia.

Ao aceitarem seus sentimentos, podem vivenciar o luto pelo filho perfeito que era
esperado e aceitar o filho que veio. A medida que os pais conseguem reconhecer o que
ocorre em relacéo ao seu filho, podem mudar suas atitudes e propiciar meios para que ele
cresca e se desenvolva na sua realidade (PALAMIN et al., 2014). Consecutivamente, a
familia ao passar por este estagio de aceitacdo, inicia-se um novo periodo de adaptacao
familiar, que podera influenciar, de modo positivo ou negativo, no desenvolvimento do

filho(a) com deficiéncia.

3.3 A familia no contexto de vulnerabilidade

O termo “vulnerabilidade” surgiu no campo dos Direitos Humanos, onde designou
“grupos ou individuos que sdo frageis judicial ou politicamente na promog¢ao, protecao
ou garantia de seus direitos de cidadania” (AYRES, 1999). Tem sido amplamente
discutido por pesquisadores e profissionais de salde desde a epidemia de AIDS.

Vista da perspectiva da vulnerabilidade, a interpretacdo da epidemia mudou e
passou a ser interpretada como o resultado das interacdes das dimensdes individual,
programatica e social (SILVA et al., 2012).

O conceito de vulnerabilidade estd relacionado ao complexo de aspectos
individuais, coletivos e sociais, bem como aqueles relacionados a disponibilidade de
recursos, que podem resultar em suscetibilidade & doenca ou a riscos a satide (MUNOZ-
SANCHES; BERTOLOZZI, 2007). Estes, por sua vez, nio estio relacionados a aspectos
puramente individuais, mas também a aspectos coletivos e contextuais que envolvem
questdes sociais, politicas, culturais e econdmicas (NAKAMURA et al., 2009).

A vulnerabilidade individual é entendida como a extensdo e a qualidade da
informacdo que esta disponivel para as pessoas: a capacidade que elas tém de elaborar as
informagdes e incorpora-las a vida cotidiana, e o interesse que elas tém em aplica-las na
pratica. A vulnerabilidade social esta relacionada a obtencéo de informacdes, ao contetido
e significado das informacdes e a capacidade de colocé-las em pratica. Esta relacionado
a aspectos materiais, culturais, politicos e morais que tém a ver com a vida em
sociedade. A vulnerabilidade programatica é entendida como a analise da capacidade dos
programas e instituicdes para responder as condi¢bes de vulnerabilidade socialmente
dadas (AYRES et al., 2008).
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Assim, considerando que a vulnerabilidade € entendida nesses trés planos, envolve
a necessidade de mobilizar outras estruturas que ndo se restrinjam a dimenséo singular
dos servicos de saude, isto &, demandam aces intersetoriais como o0s setores de educacao,
trabalho e bem-estar social, juridico e cultural como respostas que visam reduzir a
vulnerabilidade (AYRES et al., 2008).

O conceito de Vulnerabilidade da Familia permite uma compreensdo aprofundada
da experiéncia da familia em situacdo de doenca e hospitalizacdo de um filho. Alguns
autores fazem uma proposicéo teorica sobre a vulnerabilidade da familia, definida como
um sentimento de ameaca a sua autonomia, que esta sob pressdo da doenca, da prépria
familia e da equipe. Os elementos desencadeadores de sua vulnerabilidade sdo as
experiéncias vividas anteriormente pela familia; o acumulo de demandas que
comprometem a capacidade para lidar com a situacdo e o despreparo para agir. Os
atributos definidores de vulnerabilidade estdo relacionados ao contexto da doenca que
gera incerteza, impoténcia, ameaca real ou imaginaria, exposi¢do ao dano, temor do
resultado, submissdo ao desconhecido e expectativas de retornar a vida anterior. Ao
contexto da familia, a vulnerabilidade é caracterizada pelo desequilibrio em sua
capacidade de funcionamento, tendo desestrutura, distanciamento, alteracdo na vida
familiar e conflitos (PETTENGILL, 2005).

O monitoramento das condic6es de vida e satde das familias de um determinado
territorio, especialmente daquelas em situacdo de vulnerabilidade, faz parte da vigilancia
em salde nos servicos da Atencdo Basica (AB). Sua finalidade € identificar as
necessidades de satde dessas familias, com vistas a intervencdo (SILVA et al., 2012). A
vulnerabilidade ¢ um fenémeno que afeta as familias de forma ampla e pode restringir de
diversas maneiras seu acesso a oportunidades. Ndo diz respeito apenas a renda, pois
envolve as condicOes de vida, 0 acesso a educacao e ao trabalho, a qualidade da moradia,
incluindo sua localizacéo, entre outras condicdes relacionadas a oportunidades de uma
vida digna (FURTADO, 2012).

Familias de criangas com deficiéncia tém responsabilidades continuas e exigem
que a familia reorganize sua dindmica e rotina para exercer os cuidados com a crianca,
deparando-se muitas vezes com o preconceito da sociedade diante da condicdo da crianca
(DIAS et al, 2017). Essas criangas possuem fragilidades na busca pela garantia dos
direitos como cidadés, além de sofrerem com a excluséo social e a precariedade no acesso
aos servigos de salde, sendo estes fatores que determinam situacdes de vulnerabilidade
individual e familiar (SILVEIRA; NEVES, 2012).



25

Destaca-se que criancas com deficiéncia estdo propensas ao adoecimento e
agravamento de sua condi¢éo clinica quando ndo possuem acesso a servicos de qualidade
e/ou quando os profissionais de salde ndo as reconhecem em seu contexto de
vulnerabilidade. Aléem do mais, 0 pouco acesso a saneamento basico; baixa escolaridade
dos pais; condicOes de trabalho e renda; e a presenca de pessoas que demandam mais
cuidados na familia - idosos e pessoas com deficiéncia - séo fatores que intensificam a
vulnerabilidade da familia (PEDROSO; MOTTA, 2013; REZENDE; CABRAL, 2010).

As condicdes socioeconbmicas apresentadas pelas familias, as demandas de
cuidados das criancas, a falta de orientacdo aos pais, o acesso fragilizado e o precario
acompanhamento no ambito da atencdo bésica representam um conjunto de condi¢des
que caracterizam a vulnerabilidade dos individuos de forma individual, no contexto social
e programatico (DIAS et al., 2017).

A vulnerabilidade programatica refere-se a falta de elaboracéo, implementacéo e
avaliacdo de politicas publicas e programas voltados para essas criangas e suas familias
nos servigos de salde (PEDROSO; MOTTA, 2013). Nesse sentido, em conjunto com o
adequado gerenciamento de recursos provenientes da atencao béasica, faz-se necessario
investir na formacdo de profissionais de salde capazes de intervir junto as familias
vulneraveis, a fim de garantir atendimento de qualidade e acesso ao servi¢o de salde.
Destaca-se que as criangas possuem potencial e capacidade de recuperacdo quando séo
realizadas intervencdes sistematicas, pertinentes e oportunas, incluindo a¢des de protecao
e prevencdo de agravos (CUEVAS et al., 2012).

Evidencia-se ainda que as criangas com deficiéncia, em especial aquelas com
necessidades especiais de cuidados multiplos, complexos e continuos, estdo em situacédo
de vulnerabilidade programética, pois ndo existe um sistema de informacdo que
possibilite a localizagdo das mesmas nos servicos de salide ou mesmo um cadastro que
fornega informagdes sobre os dados das criangas e suas familias, além de atualizagéo das
demandas de cuidados e condicGes de satde das mesmas (COSTA et al., 2018).

Para a enfermagem, é fundamental conhecer os conceitos de vulnerabilidade e 0s
instrumentos para identifica-la na populacéo, a fim de atender as necessidades individuais
e coletivas, por meio de agdes direcionadas e adequadas & complexidade de cada caso
(OLIVEIRA, 2013). Para isso, a formacéo de vinculos entre o profissional e os familiares
possibilita identificar as necessidades das familias e, em conjunto, subsidiar as possiveis
solucBes para o problema, amenizar sobrecargas e ampliar 0 acesso aos servicos de satde

numa perspectiva de cuidado centrado na familia (MANOEL et al., 2013).
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A deficiéncia na crianca gera novas demandas para os membros da familia.
Incentivar os seus membros a compartilharem sentimentos uns com 0s outros permite
uma comunicacao eficiente, levando ao enfrentamento de problemas de forma saudavel
(PAULA et al., 2008). Os grupos familiares vao descobrindo caminhos para o
ajustamento da realidade que se apresenta com desvios provocados por situacdes dificeis
presentes no contexto familiar. As atividades de cuidado desenvolvidas pela familia, na
maioria das vezes, sdo executadas de forma solitaria e ininterrupta (DECESARO;
FERRAZ, 2006; BRONDANI et al., 2010).

Diversos fatores de vulnerabilidade afetam o ambiente onde a crianca e sua familia
estédo inseridas, principalmente os de ordem socioecondmica e cultural. A vulnerabilidade
esta acoplada a precariedade em uma gama de bens e servicos envolvidos com a situacao
de uma enfermidade. A equipe de salde, ao considerar as dificuldades que afetam a
crianca e sua familia, deve executar um cuidado integral a saude, construindo redes de
apoio em nivel hospitalar e domiciliar (PEDROSO; MOTTA, 2010).

Em um mundo de comportamentos pragmaticos, de rendimento e de producdo, a
ideia que perpassa é a de que a crianca que possui algum tipo de limitacdo sera subjugada
pela sociedade (FALKENBACH et al., 2008), causando sofrimento para crianca e seus
responsaveis as situacbes de restricdo em relacdo ao convivio social.

Dessa forma, a familia da criangca com deficiéncia desempenha um importante
papel, contrapondo-se a marginalizacdo social da crianca, proporcionando espacgos para
que essa crianca tenha visibilidade, percorrendo caminhos solitarios na sociedade e nos
servicos de salde. Consequentemente, a rede familiar propicia a formacdo de vinculos
sociais, ampliando suas possibilidades de inclusdo social, numa sociedade pouco ou néo
preparada para atender as demandas de criancas clinicamente frageis (SILVEIRA;
NEVES, 2012).

Nessa linha destaca-se, com base em estudo teorico sobre as situagdes adversas
para o desenvolvimento infantil, a importancia de avaliar a vulnerabilidade de criangas,
abordando aspectos como 0 compromisso das instancias governamentais em relacdo ao
planejamento e execucdo de politicas, a inser¢do da familia no &mbito social de modo a
ofertar acesso aos seus direitos de cidadania, relagdes sustentadoras da estrutura familiar

e protecdo a saude da crianca (SILVA et al., 2013).
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3.4 Cuidado de enfermagem a familia

Historicamente, a enfermagem é uma das profissdes da &rea da salde que mais
convive com a familia. Esta condigdo tem gerado, além de pesquisas, a disseminacéo, na
literatura cientifica, de temas relacionados a atuacdo da equipe de enfermagem junto a
familia, sem, contudo, ter provocado mudancas significativas na préatica assistencial do
enfermeiro (PINTO, 2010).

O termo cuidado centrado no paciente e familia surgiu devido a compreensao de
que a familia é considerada um elemento fundamental no cuidado de seus membros e o
isolamento social é um fator de risco, em especial para os individuos mais dependentes
como 0s muito jovens, os mais velhos e aqueles com doenca cronica. Assim, é
recomendado que os profissionais incentivem a continuidade da ligacdo natural que existe
entre a maioria dos pacientes e suas familias e sua rede de apoio. Por acreditar que a
familia exerce influéncia sobre a satde do paciente, essa filosofia assistencial a inclui
como parceira na melhoria das praticas e do sistema de cuidado (INSTITUTE FOR
FAMILY-CENTERED CARE, 2008).

O cuidado centrado na familia tem o objetivo de promover a saude e 0 bem-estar
dos individuos e familia e restaurar seu controle e dignidade. De acordo com ele, a
definicdo de familia é dada pelos seus proprios membros e as a¢fes nao se restringem ao
corpo biolégico, tendo em vista que o0 apoio emocional, social e de desenvolvimento sdo
considerados componentes do cuidado a saude. Embora seja centrado na familia, o
cuidado nédo elimina a competéncia individual de cada membro em relacdo a tomada de
decisdo de sua propria satude (INSTITUTE FOR FAMILY-CENTERED CARE, 2008).

Na enfermagem, a familia esteve presente desde o inicio da profissdo quando os
pacientes eram atendidos dentro de suas casas (ROCHA; WRIGTH, 2002). Florence
Nightingale ja enfatizava a importancia da familia e do meio ambiente doméstico no
cuidado ao doente. Antes de 1990, algumas especialidades, como a enfermagem
pediatrica, a enfermagem materno-infantil, a enfermagem em salde publica e a
enfermagem em salde mental e psiquiatrica ja valorizavam o cuidado a familia, com
diferengas no enfoque. Familia como contexto, como somatério de suas partes e como
cliente tem sido os mais comumente observados (FRIEDMAN, 1998).

Tendo em vista que as necessidades da familia variam de acordo com a situacéo,

a enfermeira deve estar atenta para avaliar se naquele momento sua intervengéo deve ser
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voltada ao individuo ou a unidade familiar, ou se € necessario intervir em ambos, pois as
abordagens ndo sao excludentes e nem uma é melhor do que a outra (WRIGHT, 1990).

Cuidar de um grupo é o mesmo que cuidar de uma familia. Nesta perspectiva, um
grupo, assim como uma familia pode ser considerado uma coletividade cujos membros
agem com vistas a uma acdo comum fazendo deles uma unidade de agcdo. A agdo comum
ocorre mediante a interpretagcdo dada a uma situagdo na qual estéo inseridos, gerando uma
acdo para enfrenta-la(HAGUETTE, 2001).

Nesse sentido, a definicdo de familia de Angelo (1997) muito contribui para a

compreensdo de familia como pessoas em interacao.

... familia € um grupo de individuos em interagéo simbolica, chegando
as situacBes com os outros significantes ou grupos de referéncia, com
simbolos, perspectivas, self, mente e habilidade para assumir papéis.
Cada individuo tem um passado a resgatar para ajudar a definir a
situacdo e cada um possui uma visdo de futuro. Os individuos ddo
significado as situacdes, usando estes instrumentos, as vezes, prestando
especial atencdo aqueles com quem interagem, outras vezes, usando
algo localizado fora da situacdo como guia.

Tendo isso em mente, a enfermeira deve conhecer como a familia se define e qual
o significado atribuido por ela as situacbes. A enfermagem da familia adota alguns
principios da Biologia da Cognicdo para afirmar que "os seres humanos produzem
diferentes visbes para entender os eventos e experiéncias de suas vidas" (WRIGHT,
2012).

A enfermagem, enquanto ciéncia compartilha dos pressupostos adotados pelo
Instituto de Cuidado Centrado na Familia (ICCF), porém na literatura de enfermagem é
enfatizada a visdo do todo e a visao interacionista como possibilidade de influenciar as
mudangas de comportamento (ELSEN, 1994). No ICCF é destacada a parceria entre
pacientes e familias em todo o sistema de cuidado a saude, inclusive na formulacédo de
programas e politicas voltadas as necessidades da familia.

O pressuposto que contempla a parceria também aparece na literatura de
enfermagem. Neste caso, 0s parceiros sdo capazes de se tornar mais competentes por meio
do compartilhamento do conhecimento, das habilidades e recursos. Essa visdo promove
a capacitacdo e o empoderamento da familia, principios basicos do cuidado centrado na
familia, que possibilitam o desenvolvimento do sentido de controle em suas vidas e geram
mudangas positivas que estimulam seus pontos fortes e aptidées (MURRAY; CORLETT,
2006).
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No Brasil, ha que se destacar o Programa de Saude da Familia (PSF), como uma
tentativa de aproximagdo com os principios do ICCF. Uma das metas deste programa,
que reorganiza a atencdo bésica de salde, é desenvolver a autonomia das familias na
busca de melhoria de suas condicdes de vida. Desta forma, evidencia a familia como
objeto de atencdo dos profissionais de salde na area da saude coletiva, mas também traz
a tona discussdes sobre as diversas concepcdes de familia e o cuidado de enfermagem a
este grupo (ROCHA et al., 2002).

O sentido do processo de trabalho do PSF é a familia como unidade do cuidado.
Para o alcance das metas, é necessario que seja explicitada a definicdo de familia, que a
assisténcia se volte a experiéncia da familia ao longo do tempo, que seja dirigida aos
membros sadios e doentes, que considere que o sistema familiar é influenciado por
quaisquer mudancas de seus membros, que considere os relacionamentos familiares, que
busque focalizar a atencdo nas forcas da familia para promocdo de apoio mutuo e
crescimento, que considere os contextos culturais de cada familia, 0 ambiente em que
vive e a comunidade na qual esté inserida e que haja interagdo dos profissionais de salde
com a familia (ANGELO, 1997).

A situacdo de deficiéncia na crianca pode fragmentar a sensacao de capacidade e
confiabilidade dos pais, causando uma lenta e profunda ferida que demora a se recuperar.
A familia busca adaptar-se a uma nova realidade e reorganizar-se para enfrentar a
experiéncia de viver e conviver com o filho deficiente, tentando reconstruir sua identidade
como grupo familiar. Essa situacdo envolve sentimento de vulnerabilidade e também um
reajuste emocional que requer tempo (PINTO et al., 2010).

Reconhecer a importancia da presenca da familia nos cuidados a crianca €
valorizar a familia no contexto do cuidado. Cuidar de familias que experienciam seu viver
com um filho deficiente é fundamental para fortalecé-las no enfrentamento das
adversidades provocadas pela situacdo de deficiéncia do filho e para a manutencéo do
funcionamento e interagdes familiares saudaveis (ROCHA et al., 2002).

Para fundamentar essa visdo de cuidado as familias tém sido utilizados alguns
referenciais tedricos. Na literatura o mais difundido é a Teoria Geral dos Sistemas (TGS),
adaptada aos sistemas viventes e aplicada na enfermagem da familia. A familia, sob esta
visdo, é considerada um sistema compreendido como um complexo de elementos em
mutua interacdo, sendo o cuidado de enfermagem focado na unidade familiar e ndo na
soma de suas partes (MURRAY, 2006).
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo/abordagem

Esta é uma pesquisa descritiva de abordagem qualitativa do tipo estudo de caso.
O meétodo fundamenta-se pelo fato dos estudos descritivos serem utilizados para
descrever uma vertente de um evento que ja fora abordado previamente, o que corrobora
para o entendimento de novas dimensdes e variagdes dos fenémenos. A flexibilidade,
intensidade e complexidade da pesquisa qualitativa permitem ao pesquisador coletar rede
de dados derivados de varias fontes, por uma série de métodos e de ambiente real (POLIT,
2011).

O estudo de caso para Yin (2015) é uma investigacdo empirica, em que se
conservam as caracteristicas holisticas e significativas dos acontecimentos
contemporaneos da vida real. O objetivo do estudo de caso é explorar, descrever ou
explicar como os eventos se sucederam, bem como, descrever situagbes ou fatos,
proporcionar conhecimento acerca do fendbmeno estudado e comprovar ou contrastar
efeitos e relacdes presentes no caso, que neste estudo busca-se conhecer as necessidades
das familias participantes perante a deficiéncia do /a filho/a, em termos de apoios e
servigos recebidos.

4.2 Cenario do estudo

O municipio de Sobral-CE, principal cidade do noroeste do Ceard, localizada a
238 quilémetros de Fortaleza, contando com uma area de aproximadamente 2.123km?2 e
uma populacdo de 212.718, se constitui como campo desta pesquisa.

Para escolha do local considerou - se as atividades desenvolvidas de acordo com
0 objetivo de pesquisa proposto, o perfil da populacéo atendida em busca de similaridades
e divergéncias que possam contribuir para o desenvolvimento da pesquisa. Foi
desenvolvida no Centro de Reabilitacdo de Sobral, servico de atendimento a criangas com
deficiéncia.

O Centro de Reabilitacdo de Sobral funciona ha seis anos e foi criado para oferecer
um suporte para 0s pacientes que necessitam de um atendimento especializado, das
seguintes categorias: fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, servigo social,

médico e enfermagem. Este servigo funciona como referéncia para 0s pacientes com
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necessidades especiais, com o objetivo de reabilitar a pessoa portadora de deficiéncia na
sua capacidade funcional, proteger sua saude e prevenir 0s agravos que determinem o

aparecimento de deficiéncias.

4.3 Participantes do estudo

Este estudo foi conduzido com familiares de criangas com deficiéncias atendidos
pelo servigo supracitado, no periodo de 2018 a 2019. A pesquisa foi permeada por
amostragem proposital, pois esta técnica permitiu a sele¢do de participantes relevantes a
pesquisa. Foram adotados os critérios de inclusdo: ser familiar, cuidador principal, de
crianca com diagndstico medico da deficiéncia fechado, na faixa etaria de 4 a 10 anos
incompletos, que seja atendida no cenario supracitado hd no minimo 6 meses e que sejam
residentes em Sobral-CE. Como critérios de exclusdo, destacamos ser familiar menor de
idade.

Durante a analise em prontuérios foi observado que 32 criangas atendidas no
Centro de Reabilitacdo respeitavam o critério de inclusdo da pesquisa, porém, uma
crianca estava em repouso no domicilio devido a um pds-operatorio e sete ndo eram
assiduas ao tratamento. Dessa forma foram abordados 24 familiares, dos quais trés
recusaram-se a participar do estudo e 21 aceitaram responder a entrevista e assim fazer

parte da pesquisa.

4.4 Coleta de dados

Para Yin (2015) uma das fontes mais importantes de informacéo para a realizagéo
de um estudo de caso é a entrevista, sendo essa uma fonte essencial de evidéncia e muito
comum nesse tipo de estudo. As entrevistas foram gravadas e realizadas em uma sala
reservada, a fim de garantir a privacidade e o anonimato, no momento em que estavam
aguardando atendimento. O critério para definicdo de quantidade foi a saturacdo das
informagdes. Segundo Dezin & Lincoln (1994), o fechamento amostral por saturagéo
tedrica é operacionalmente definido como a suspensdo de inclusdo de novos participantes
quando os dados obtidos passam a apresentar, na avaliagdo do pesquisador, uma certa
redundancia ou repeticdo, ndo sendo considerado relevante persistir na coleta de dados.

A coleta foi realizada por meio de entrevista semiestruturada (APENDICE A)
com familiar de criancas com deficiéncia, apos a aprovacdo pelo Comité de Etica em
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Pesquisa. O instrumento de coleta de dados foi composto por dados socioeconémicos e
por perguntas introdutdrias.

Foi realizado um estudo de caso piloto, o qual ajuda a refinar os planos de coleta
de dados com relacdo ao conteudo dos dados e aos procedimentos (YIN, 2015). Esse

caso piloto foi realizado com a aplicacao de trés entrevistas.

4.5 Analise dos dados

A analise dos dados consiste em examinar, categorizar, classificar em tabelas,
testar, ou do contrario, recombinar as evidéncias quantitativas e qualitativas para tratar as
proposicdes iniciais de um estudo. As técnicas especificas para analisar os estudos de
caso sdo: adequacdo ao padrdo, construcdo da explanacdo, analise de séries temporais,
modelos l6gicos e sintese de casos cruzados (YIN, 2015).

Nesta pesquisa, por ser uma pesquisa com multiplos estudos de caso, optou-se
pela sintese cruzada dos dados, que tem como uma das possibilidades criar tabelas de
palavras que exibem os dados provenientes dos casos individuais de acordo com a mesma
estrutura uniforme, o que investiga se grupos diferentes de casos parecem compartilhar
alguma semelhanga e merecem ser considerados exemplos do mesmo tipo de caso geral
(YIN, 2015).

Foram analisadas duas perguntas da entrevista semiestruturada: “Como tem sido
para vocé ter uma crianga com (nome da deficiéncia) na familia?”” e “Quais dificuldades

a familia enfrenta no cotidiano tendo uma crianga com (nome da deficiéncia)?”.

4.6 Aspectos éticos

Este projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa, da Universidade
Federal do Parana — UFPR e da Universidade Estadual Vale do Acarat — UVA. Iniciou
somente ap0Os aprovacdo e parecer dos comités, apresentando parecer favoravel n°:
2.327.633 e registrado por CAAE: 73197617.0.1001.0102 (ANEXO A) e n°: 2.806.799
e CAAE: 73197617.0.2001.5053 (ANEXO B), respectivamente. Por se tratar de um
estudo que envolve seres humanos, foram considerados o0s aspectos éticos da Resolugédo
466/12 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012), que disp&e sobre as diretrizes

e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos.
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As familias que aceitaram participar do estudo assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B) a fim de garantir o cumprimento das
questdes eticas da pesquisa que envolve seres humanos. Estas foram esclarecidas quanto
a liberdade para se recusarem a participar do estudo, ou retirar seu consentimento, em
qualquer fase do mesmo, sem penalizacdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado, assim
como a garantia do anonimato. Também foi solicitada ao local onde foi realizado o estudo

a anuéncia para realizagdo da pesquisa.
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5 RESULTADOS E DISCUSSOES

As vivéncias das familias de criancas com deficiéncia estdo apresentadas neste
estudo por meio do perfil das familias e das criangas tendo em vista a necessidade de
conhecer as condic¢des socioecondmicas, as quais trazem importantes repercussdes no
cotidiano de cuidado destas, e ainda pela analise dos depoimentos dos participantes que

retratam a experiéncia de conviver com a deficiéncia.

5.1 Perfil das familias e das criancas com deficiéncia

O perfil das familias foi construido a partir das entrevistas realizadas com 0s
cuidadores principais das criancas que se encontravam no momento do atendimento no
Centro de Reabilitacdo em Sobral, CE. Assim, estdo apresentados resultados de 21
participantes, expondo as varidveis sexo, grau de parentesco, idade, escolaridade, situacéo

civil e renda mensal.

Tabela 1. Perfil socioecondmico dos participantes da pesquisa. Sobral — CE. 2018

Variavel N
Sexo Masculino 01
Feminino 20
Parentesco Mae 16
Avo 03
Pai 01
Irma 01
Idade 20 a 30 anos 06
31 a 40 anos 09
41 a 50 anos 04
51 a 60 anos 02
Escolaridade Ens. Fundamental 06
Incompleto
Ens. Médio Completo 15
Situacéo Civil Solteiro (a) 06
Casado (a) 10
Unido Estavel 02
Divorciado (a) 01
Viavo (a) 02
Renda Mensal 1 salario minimo 12
1 a 2 salarios minimos 09

Fonte: Dados da Pesquisa
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Os resultados da Tabela 1, evidenciam a prevaléncia de participantes do sexo
feminino, sendo 16 (76%) mdes, na faixa etaria de 31 — 40 anos (42%). Dos 21
entrevistados, 15 (66%) haviam frequentado a escola até o ensino médio, 10 (47%)
casados e 12 (57%) com renda mensal de um salario minimo.

Corroborando com os resultados em que a figura feminina foi predominante
estudos como os de Baghdadli et al (2014) e Barros et al (2017) enfatizam a tradicdo
historica e cultural da mulher em assumir a responsabilidade principal do ato de cuidar,
indicando que independe do tipo de condicdo da pessoa que recebe cuidados e do grau de
parentesco do cuidador. Essa divisdo sexual entre os cuidadores parece amparada na
vivéncia da maternidade, de acordo com os achados, em que 16 dos participantes foram
as maes, determinando assim que as mulheres estariam designadas para lidar com as
atividades de cuidado, ensinada as mulheres dentro da prépria familia, atraves das
geracoes.

Historicamente, a mulher sempre foi responsavel pelo cuidado, seja da casa ou
dos filhos, enquanto o papel do homem era de trabalhar fora para garantir o provimento
financeiro da familia. Apesar de todas as mudancas sociais e na composi¢do familiar e
dos novos papéis assumidos pela mulher, como sua maior participacdo no mercado de
trabalho, ainda se espera que assumam a funcdo de cuidadora (PEREIRA et al, 2013).

Dentro do ndcleo familiar as mées sdo particularmente vulneraveis, uma vez que
assumem o papel de cuidador principal na maioria das familias. Essas mées veem sua
vida alterada com o intuito de melhorar a condicdo da crianca, rompendo com seus
préprios papéis sociais, comprometendo o tempo de sua vida pessoal com acentuada
sobrecarga de tarefas. A condigdo de cuidadora gera um impacto que repercute na vida e
nas relagdes interpessoais (PEREIRA et al, 2014).

A sobrecarga e as horas de dedicacdo ao cuidado tém influéncia direta na
qualidade de vida desses cuidadores. As familias de criangas com deficiéncia que se
encontram sem assisténcia especializada, necessitam elas mesmas de cuidar
integralmente das criangas, buscando promover autonomia em relagdo a atividades
essenciais da vida diaria, como as de autocuidado. Dessa forma, podem deparar-se com
uma sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais, as quais podem constituir-se em
situacOes potencialmente indutoras de estresse e tensdo emocional.

Ao relacionar a idade dos participantes a tal sobrecarga pode-se inferir que a maior
predominancia da faixa etaria de 31 e 40 anos é também a populacgdo que apresenta maior
taxa de mortalidade prematura (30 a 69 anos) pelos principais grupos de doencas cronicas
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ndo transmissiveis, sendo: doencas do aparelho circulatério, neoplasias malignas,
diabetes mellitus e doencas respiratorias cronicas. Os quatro grupos de doencas
perfizeram, em 2016, 56% do total das mortes ocorridas no Brasil nessa faixa etéria
(BRASIL, 2018).

O cuidador primario, por passar um tempo muito elevado atendendo as
necessidades do individuo dependente, pode sofrer um estresse social, e tem como
consequéncia o afastamento, muitas vezes, da sua prépria familia, dos amigos e uma
limitacdo no seu convivio social. Isso pode restringir as possibilidades de uma melhor
qualidade de vida do cuidador e, consequentemente da pessoa cuidada. Além disso,
podem enfrentar outros problemas como: dores, cansaco, distdrbios do sono, perda de
peso, hipertensdo, depressdo, perda da perspectiva de vida e maior uso de psicotropicos
(FERREIRA, DI NACCIO et al, 2015).

Foi observado que os cuidadores possuem um indice de alfabetizacdo médio. Os
resultados encontrados por outros autores no Brasil como, Camara et al (2016) e Silva e
Fedosseb (2018) demonstram um padrdo de escolaridade minima, nos quais 0s
participantes cursaram apenas o ensino fundamental.

A escolaridade dos cuidadores € um componente importante, uma vez que apoia
na compreensdo dos problemas encarados pelos pacientes, na administracdo de remédio
€ N0S processos terapéuticos, e consequentemente promovendo uma melhor conversagéo
entre trabalhadores e cuidadores (KANTORSKI et al., 2012).

A educacao também pode influenciar a maneira como o cuidador reconhece seu
papel. Em muitos casos, a auséncia de trabalho extradomiciliar, devido a baixa
escolaridade, leva o cuidador a assumir o cuidado e, apesar das dificuldades, sentir-se
satisfeito por poder contribuir para o tratamento do familiar enfermo (YAMASHITA et
al, 2013).

Nesta pesquisa, apesar de ter sido realizada em uma instituicdo que atende as
classes sociais menos favorecidas usuarias do Sistema Unico de Satide, o Ensino Médio
prevaleceu, o gque evidencia a capacidade da familia para cuidar de seus membros, uma
vez que a educacao em saude esta relacionada a capacidade de aprendizagem das pessoas.

A escolaridade dos participantes também remete ao fato desses cuidadores terem
a possibilidade de trabalhos extradomiciliar, porém, apenas sete cuidadores afirmaram
trabalhar fora de casa e possuirem uma renda extra. E importante notar que no contexto

das familias de pessoas com deficiéncia, esse fato se da porque, muitas vezes, 0s
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cuidadores precisam abdicar da vida profissional para se dedicar inteiramente ao cuidado
do filho.

Quanto ao estado civil, a maior parte dos cuidadores possui relacGes estaveis,
similar ao evidenciado em outros estudos como Caicedo (2014), Zajicek-Farber et al
(2015) e Barros et al (2017) que apontam o predominio de cuidadores casados, parecendo
representar um potencial de fortalecimento e apoio quando o cuidado é dividido entre os
conjuges.

A relacdo entre os participantes ndo casados e sem unido estdvel mostra um
quantitativo de nove pessoas. A falta do conjuge pode gerar um impacto na rede de apoio
e no aumento da sobrecarga nos cuidados.

Tanto a rede quanto o apoio social sdo importantes para a satde fisica e mental
dos individuos, pois contribuem para o enfrentamento de situaces de doenca, estresse e
vulnerabilidade social. Quando esse suporte € precério, o cuidador sofre maior desgaste,
que pode aumentar a medida em que se agrava a salde da pessoa cuidada (YAMASHITA
et al, 2013).

Alguns autores relatam que a sobrecarga de cuidadores de pessoas com deficiéncia
depende de varios fatores e entre eles estdo os fatores sociais e econdémicos, o contexto
cultural e o apoio familiar (MARRON et al, 2013).

A convivéncia com um membro com deficiéncia afeta a familia como um todo e
pode comprometer diversas esferas psicoldgicas, emocionais, sociais e funcionais das
unidades familiares. Por ser uma condicdo complexa, essa situacao acarreta estresse,
principalmente quando ndo se tem com quem compartilhar, devido a cronicidade da
deficiéncia, impondo diferentes desafios a cada etapa de vida do integrante da familia
acometido, o que vai persistir ao longo de sua existéncia (SANTOS e MARTINS, 2016).

De acordo com esse estudo, a renda mensal dos participantes foi de um salario
minimo, semelhante ao resultado encontrado por Barros et al (2017) em estudo sobre a
sobrecarga dos cuidadores de criancas e adolescentes com Sindrome de Down.

A baixa renda familiar apresentada reflete ao fato de grande parte das méaes nao
exercer atividade remunerada. Como j& discutido, apesar de terem condicdes de
participarem do mercado de trabalho por serem jovens e terem educagéo formal, assumem
sozinhas a responsabilidade pelo tratamento da crianca.

A demanda da familia de criangas com deficiéncia € significativamente maior,
uma vez que esta necessita participar ativamente do cuidado de sua crianca devido ao

possivel atraso no desenvolvimento, as limitagdes nas aquisi¢cdes de atividades de vida
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diaria relativas ao autocuidado como vestir, realizar de higiene pessoal, andar, falar, e
ainda aos aspectos relacionados a satde, educacéo e lazer (BARROS et al, 2017).

Considerando os dados da condicdo de trabalho, entre os cuidadores do grupo
estudado, € importante ressaltar que apesar da idade produtiva, destacou-se que 14
familiares ndo trabalhavam fora de casa, sendo um estudante, em concordancia com o
estudo de Giallo et al (2013), realizado na Australia.

Esse fato também pode ser explicado conforme o estudo de Ribeiro (2011), que
ao receber o diagnostico de deficiéncia, as mées abandonam suas ocupacdes para cuidar
unicamente dos filhos, tendo assim, muitas vezes que deixar 0 seu proprio emprego.

O cuidado realizado com criangas com deficiéncia envolve agdes singulares e
complexas, de natureza continua e intensa, levando muitas vezes a abdicacdo de
atividades profissionais, dedicando-se exclusivamente ao tratamento da pessoa cuidada e
as atividades domésticas. Essa atencdo complexa requerida pelas criancas torna-se um
desafio para o cuidador, que muitas vezes carece de mediéd-la com os demais membros da
familia (PINTO et al, 2014).

Os familiares, quando exercem o trabalho remunerado, preferem atividades
laborais informais, pela possibilidade de trabalhar em casa e terem maior flexibilidade de
horarios. O superinvestimento de tempo e dinheiro no cuidado da crianga, somado a pouca
contribuicdo nas financas da casa faz com que os recursos orcamentarios da familia
figuem reduzidos, o que prejudica a participacdo social, a realizacdo de atividades de lazer
e a salude (PARKES et al, 2011).

Esses resultados mostram que cuidar de uma criangca com deficiéncia reduz a
possibilidade de se dedicar a trabalhos remunerados, principalmente em tempo integral,
podendo levar & diminuicdo da renda familiar.

Ressalta-se que nas familias deste estudo o nimero reduzido de pessoas que
contribuem com a renda familiar decorre do fato de as criangas possuirem inumeras
demandas de cuidados, o que implica a necessidade de um dos familiares parar de
trabalhar para assumir essa responsabilidade, tornando as familias mais vulneraveis
devido ao comprometimento dos recursos financeiros.

Nesse estudo, sentimos a necessidade de realizar o perfil das criangas com
deficiéncia, trazendo as variaveis sexo, idade, deficiéncia e tempo de diagndstico. Esses

dados nos ajudam a dialogar com a caracterizagdo dos cuidadores.
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Tabela 2. Perfil das criancas e diagnostico. Sobral — CE. 2018

Variavel N
Sexo Masculino 14
Feminino 07
Idade 0 -5 anos 10
6 - 9 anos 11
Diagnostico Autismo 14
Paralisia Cerebral 01
Sindrome de Down 01
Hidrocefalia 02
Microcefalia 01
Lesdo do plexo braquial 01
Sindrome Leigh 01
Idade que foi diagnosticado Nascimento 05
@) Até 3 anos 08
A0S 4 anos 04
A0S 5 anos 03

Fonte: Dados da Pesquisa

Quanto ao sexo, a predominancia € do masculino, com 14 criancas na faixa etaria
de 5 — 6 anos.

A deficiéncia mais presente é o autismo com 14 criancas, atualmente chamado de
Transtorno do Espectro Autista (TEA) pelo Manual Diagndstico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM-V) que tem como caracteristicas prejuizos persistentes na
comunicacdo e interacdo social, bem como nos comportamentos que podem incluir os
interesses e 0s padrbes de atividades, sintomas que estdo presentes desde a infancia e
limitam ou prejudicam o funcionamento diério do individuo (APA, 2014).

As sindromes neuroldgicas sdo representadas no estudo pela paralisia cerebral
(PC), hidrocefalia, microcefalia, lesdo do plexo braquial e sindrome de Leigh. Essas
deficiéncias podem apresentar alteragdes fisicas, dificuldades na integracdo de
informagdes visuais e sensoriais, comprometimento motor leve, moderado ou severo. 1sso
pode ocasionar prejuizos nas habilidades para as atividades da vida diaria, que impdem a
necessidade de assisténcia continua.

Tal assisténcia apresenta sobrecarga em suas atividades diérias e reduz a
oportunidade dos cuidadores na participagdo de atividades sociais, de lazer, e, também,

no estabelecimento e manutengédo de novos lagos de amizade.
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A sindrome de Kawasaki € citada como deficiéncia por uma cuidadora. Porém, é
uma vasculite sistémica aguda autolimitada que acomete vasos de médio e pequeno
calibres, preferencialmente as artérias coronarias. E considerada a maior causa de doencas
cardiacas adquiridas em criancas de paises desenvolvidos, acometendo principalmente as
menores de cinco anos (JOFFE et al, 1995). O sistema nervoso é raramente envolvido,
mas é cada vez mais frequente o relato de manifestacGes neuroldgicas na literatura.
Geralmente o0 seu acometimento estd relacionado a forma grave da doenca
(NEWBURGER, 2004; DINIZ et al, 2015).

A idade da crianca com diagnostico definitivo da deficiéncia apresentou
prevaléncia de até os 3 anos de idade, o que facilita a busca pelo tratamento especifico e
mais eficaz, atenuando os déficits apresentados, contribuindo para uma melhor
reabilitacdo, adaptacdo e habilitacdo da crianca para a vida normal.

A importéncia do diagnostico nos primeiros anos de vida reflete nos beneficios
que ele pode trazer, como diminuicdo do sofrimento familiar, provisdo do prognéstico ou
do curso clinico esperado, diminuicdo de exames desnecessarios, promogao do tratamento
especifico (quando houver), estabelecimento de planos de supervisdo de saude
especificos, acesso a protocolos de pesquisa em tratamentos, promocao de suporte
familiar, promocdo da insercdo precoce em programas de estimulacdo e educagéo
especializadas, entre outros (BOY, 2016).

O fato € que as deficiéncias trazem consigo um contexto de necessidades na vida
das familias que com elas convivem, gerando uma série de repercussfes que ousamos

discutir a partir dos relatos dos cuidadores.

5.2 VIVENCIAS DAS FAMILIAS DE CRIANCAS COM DEFICIENCIA:
ANALISE EM CATEGORIAS

Os participantes relataram suas experiéncias e vivéncias sobre o processo de
cuidar de seus filhos e familiares, os quais estdo organizados em categorias tematicas que

estdo expressas por meio da figura 1.
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Busca de conhecimento para 0 manejo da crianga

Processo de aceitacdo da familia

—

e Dependéncia da crianga

: Dificuldades e apoio familiar;
Categorias nas vivéncias TR
e Socializagéo

Tematicas da familia — L
e Comunicagao

¢ (Des)preparo da escola
e Preconceito

—

Processo de reabilitacdo e
desenvolvimento da crianca

Figura 1: Diagrama das categorias tematicas da pesquisa.

No conjunto de questionamentos da entrevista buscou-se o entendimento do
participante sobre a deficiéncia, as vivéncias e experiéncias familiares e as dificuldades
cotidianas. Cada participante foi identificado pela letra “E” seguida do nimero
correspondente a ordem que foi entrevistado.

As categorias foram assim classificadas:
e Busca de conhecimento para 0 manejo da crianca;
e Processo de aceitacdo da familia;
o Dificuldades nas vivéncias da familia
o Dificuldade em relacdo a dependéncia da crianca e apoio familiar
o Dificuldade na socializagéo
o Dificuldade na comunicagdo com a crianga
o Dificuldade com o despreparo da escola e dificuldade com o preconceito

e processo de reabilitacdo e desenvolvimento da criancga.

5.2.1 Busca de conhecimento para o manejo da crianca

A busca resulta na necessidade de procurar respostas e ao perceber que ha algo

diferente com a crianga, a familia percebe que precisa procurar ajuda, quer conhecer mais
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sobre a deficiéncia e manter-se atualizada sobre ela, isto ira ajuda-la a entender alguns
comportamentos e esclarecer suas duvidas sobre os aspectos da deficiéncia.

Alguns familiares ndo dispunham de conhecimentos sobre a deficiéncia, mas
passam a buscar informacdes e a aprender por meio de outras fontes, devido a necessidade
de conviver com a crianga. Esses conhecimentos abrangem desde informacGes sobre o
diagndstico até comportamentos e possiveis consequéncias clinicas.

A necessidade dos familiares de obter conhecimento sobre 0 manejo e o estado de
saude dos filhos impulsiona a procura sobre a deficiéncia e pelos servigos de saude. Ao
receberem o diagndstico se veem apreensivos diante de uma situacdo nova, entdo
demandam informacgfes sobre o estado da crianga, apresentando questionamentos e
davidas.

Os entrevistados enfrentam diversos problemas antes e ap6s o diagnostico por ndo
saberem ao certo o que a crianga possui € ndo compreender as manifestacbes da
deficiéncia, tais como questdes relacionadas ao tratamento, como a falta de vagas nos
atendimentos, escolas, comportamento da crianca, entre outros. E na fase do diagnostico
que os familiares devem ser esclarecidos sobre a deficiéncia e sobre os medicamentos

necessarios para gque o processo de cuidar e proteger seja efetivo.

Depois quando eu descobri foi mais facil, porque eu consigo fazer as
coisas com ele no tempo dele, entdo levo alguma coisa para ele ficar
brincando, tipo uma massinha para ele ficar, ai ele consegue ficar parado,
da maneira dele, mas consegue (E2).

Quando eu estava internada eu fui visitar a maternidade, visitar bebés
com hidrocefalia...entdo fui me conscientizando...entdo pronto, eu ja fui
ficando bem leve, as consultas ficaram mais relaxadas assim para mim e
ao nascer foi tranquilo (E4).

Quando eu percebi eu procurei ajuda e falei para minha mulher: a nossa
filha ndo ¢ ‘certa’ (E17).

Porque na verdade eu nunca tinha me aprofundado no assunto, de saber
de entender. E a partir do nascimento dele foi que eu pensei (E22).

Conhecer o desconhecido e inesperado torna-se importante para estabelecer um
planejamento de ac&o na busca por melhores condicGes de vida a crianga (ROCHA et al,
2015).

A duvida sobre o diagnostico provoca um sentimento de impoténcia e ansiedade,
na medida em que a situagdo previamente planejada foge do dominio de quem a vivencia

e se torna incerta. Quando se tem a certeza, a0 menos torna-se possivel pensar sobre o
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acontecimento e agir a favor de reestabelecer o controle da situacéo, fortalecendo seu
enfrentamento (COUTO, 2017).

Geralmente, a falta de informacéo e conhecimento faz com que a deficiéncia seja
encarada como uma doenca cronica ou um problema. O estigma da deficiéncia converte
as pessoas em seres incapazes, indefesos, sem direitos, sempre relegados ao segundo
plano. Tal situacdo é agravada no caso das pessoas mais carentes, pois a auséncia de
recursos financeiros reduz as chances de um atendimento de qualidade (SANTOS e
OLIVEIRA, 2015).

O desconhecimento da deficiéncia, a falta de acesso aos servicos de salde e a falta
de informacdes dos profissionais da salde que deem sustentacdo familiar ao cuidado a
crianga podem ser desestruturantes, tornando o cuidado a crianga penoso e a familia
vulneravel (PINTANEL et al, 2013).

Assim é fundamental afirmar que a familia deve ser orientada e informada sobre
0 processo de cuidar e proteger diante das dificuldades encontradas, o que favorece um
convivio preparado e qualificado para enfrentar as especificidades da deficiéncia e a
oferta da melhor forma de desenvolvimento e socializacdo da crianca (BENTES et al,
2016).

5.2.2 Processo de aceitacao da familia

Com o aumento de conhecimento sobre a deficiéncia, hd uma reducdo da
ansiedade dos familiares que conseguem perceber que a deficiéncia é administravel e
entendem que ao seguir o0 tratamento, a crianga tem maiores e
melhores chances de vida e vislumbra um futuro para ela com melhor qualidade de vida.

A medida que os familiares conseguem reconhecer o que ocorre em relagéo as
criancas, podem mudar suas atitudes e propiciar meios para que ele cresca e se desenvolva

na sua realidade, isto €, na sua condicédo de deficiente.

(...) mas gragas a Deus até agora ‘ta’ dando tudo certo. Comegando a
conviver com ela... entendendo os problemas dela (...) (E5).

(...) mas eu sabia que eu tinha que reagir pra poder ajudar ele, bom muito
bom mesmo (EB6).

Eu posso te dizer que é normal. Hoje eu posso dizer que é igual qualquer
outra crianca, uma crianga normal, como se eu olhasse e néo tivesse nada
sO precisava de um cuidado a mais. Mas que pra mim é normal, ndo tem
problema nenhum (E7).



44

A principio foi um pouco dificil no sentido de falta de conhecimento
mesmo, mas com o decorrer do tempo hoje eu tiro de letra (E10).

(...) depois ‘a gente fomos’ superando a dificuldade com ela (E16).

Eu néo vejo nenhuma diferenga, nenhuma anormalidade. E até assim, ele
da mais alegria do que os outros, porque a inteligéncia é incomparavel
(E22).

Na fase de aceitag@o ocorre o entendimento, por parte do grupo familiar, de que a
interacdo da pessoa com deficiencia consiste numa relacdo de méo dupla, onde os
participantes se relacionam e se transformam mutuamente. Todos déao, recebem e se
modificam, crescem e amadurecem, principalmente como decorréncia dos diversos
momentos de crise que, forcosamente e naturalmente, se estabelecerdo ao longo de todo
0 processo de interagdo (SANTOS e OLIVEIRA, 2015).

Nessa fase, sentem-se mais calmos, aproximam-se da crian¢a, adaptam-se a nova
situacdo, com uma percep¢ao mais realista, adquirem paciéncia, perseveram na realizacédo
das responsabilidades atribuidas, comecam a desempenhar com mais eficacia o suporte
na estimulagéo precoce, orientagdo e desenvolvimento. Suas atitudes de aceitagdo, amor
equilibrado, demonstracdes de afeto, ensinamento de regras e estabelecimento de vinculo,
torna o relacionamento mais harmonioso, e possibilita maior inclusdo da crianca na
sociedade (OLIVEIRA & POLETTO, 2015).

A partir da aceitacdo, a mae e a familia comecam a incluir essa crianga na
sociedade, quebrando paradigmas e preconceitos que sdo impostos a esses seres tdo
indefesos que, desde cedo, adquirem uma forca e uma garra para lutar e vencer, diante
dos obstaculos que a sociedade impde. A partir do momento em que 0s pais ddo o primeiro
passo e aceitam seus filhos, passam a ama-los e inclui-los na sociedade. Eles sé&o vistos
com outros olhos. Novas formas de vencer os preconceitos sdo construidas, alicercadas
em confianca e autoestima, resultando em empoderamento (GUERRA et al, 2015).

O empoderamento nasce na medida em que tomamos consciéncia da nossa forga
de superacao, que ¢ a resiliéncia. Ele emerge quando compreendemos e aceitamos ser um
sujeito ativo na sociedade, aprendendo com nossa historia e ndao tendo vergonha de nossas
origens, de nossos valores culturais, constituidos por nossos ancestrais (BRAGA et al,
2011).

E importante ressaltar que ndo se deve culpabilizar a familia da crianca ou
adolescente com deficiéncia pela ndo aceitacéo da condicdo do filho, sendo também parte
do processo que grande parte das familias vivenciam ou ja vivenciaram (MINATEL e
MATSUKURA, 2014).
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5.2.3 Dificuldades nas vivéncias da familia

Os participantes da pesquisa referem-se a ter uma crianga com deficiéncia na
familia como uma situacao dificil de vivenciar. Sendo a primeira dificuldade, a descoberta
repentinamente de que a crianga tem algum tipo de deficiéncia. O desconhecimento
acerca da situacdo vivenciada, como ja discutido, leva ao medo de ndo saber cuidar,
gerando dificuldades.

A maneira como cada familiar lida com a experiéncia de ter uma crianga com
deficiéncia parece depender da forma que enfrentam e dos mecanismos de defesa que
usam para controlar e entender a situacéo vivenciada, de acordo com sua historia, crencas,
valores, condi¢cdes materiais e subjetivas, além do jeito de ser de cada membro.

E preciso reconhecer as necessidades abrangentes e individuais e levar em
consideracdo que estas familias estdo em constante processo de mudanca. E importante

ajudar as familias a encontrarem os recursos que se adaptam ao seu estilo de vida.

Foi muito dificil né, até porque das dificuldades que a gente tem
enfrentado... uma deficiéncia que a gente tem que encarar ela de frente
(E14).

Assim, no inicio foi meio dificil, porque eu nunca tinha passado por isso.
E € uma crianca gque tem que ser vigiada e acaba dando muito trabalho
(E20).

No inicio foi dificil, foi muito, muito dificil porque como diz aquela frase:
eu sai e eu entrei em luto ne (E6)?

A vivéncia de familias com criancas com deficiéncia é um fenbmeno marcado
pelas narrativas de dor, sofrimento e superacao, resultando para muitas no fortalecimento
da resiliéncia. Algumas das historias retratam a capacidade de se adaptarem as
experiéncias de um novo caminhar (GUERRA et al, 2015).

A familia enfrenta e enfrentara muitas ocasides dificeis, novas ou ndo, fazendo
parte da vivéncia da familia. A recepcéo do diagndstico envolve uma série de sentimentos
associados ao medo quanto ao futuro da crianga e as mudancas provocadas pelo seu
nascimento, sofrimento, culpa, a negacédo da existéncia da deficiéncia e a crenca de que
futuramente, a crianca tera um desenvolvimento sem qualquer tipo de dificuldade
(PIRES, 2015).

Destaca-se a importancia que as familias representam no desenvolvimento do ser

humano ao longo da vida, principalmente no que se refere a proporcéo de cuidados, de
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estimulos, de interacdes e de ensinamentos. Acredita-se que, conforme a crianca se
desenvolve, tais necessidades vao sendo alteradas (SPINAZOLA et al, 2018).
Dessa forma, além do momento do diagnostico, outras dificuldades sé&o

vivenciadas de acordo com os discursos, como as descritas a seguir.

5.2.3.1 Dificuldade em relacéo a dependéncia da crianca e apoio familiar

Os discursos evidenciaram que as criancas com algum tipo de deficiéncia
requerem atencgéo e cuidados especiais, cabendo aos familiares uma maior sobrecarga de
convivéncia. O que constitui a dependéncia da crianca com seu familiar.

Isso nos remete a relacdo de total interdependéncia entre a mae e o filho, ja que a
genitora é a principal cuidadora presente no estudo, de modo que esta ndo consegue
exercer outras atividades que ndo estejam diretamente ou indiretamente relacionadas ao
filho.

Como ja discutido, a dependéncia da crianca, resulta na abdicacdo do emprego e
das atividades de lazer, pois ndo recebem ajuda integral com os cuidados diarios do filho.
A falta de apoio e o aumento das responsabilidades interferem no nivel de estresse,

afetando, também, nos relacionamentos familiar e social.

E bem dificil mesmo, é muito dificil...Quando sai tem que levar ele. Se for
no dentista tem que levar, se for no ginecologista tem que levar, se eu vou
no mercado tem que levar, se eu for tomar banho ele fica na porta (E1).
Assim porque ele ndo anda ‘né’. E muito dificultoso mesmo, porque tudo
que eu vou fazer tem que ficar observando ele ‘né’, e tipo, quando a gente
vai sair assim (...) (E3).

Assim, mais dificil ‘né’? Mais luta, precisa andar em médico... a
dificuldade de ndo andar, de a gente ‘ta arribando’ ele, ‘ta’ banhando
(E9).

Essa categoria remete aos estudos de Wright e Leahey (2015) com o Modelo
Calgary de Avaliagédo da Familia (MCAF) no tocante a avaliacdo instrumental quanto as
atividades de vida diaria do familiar. Alguns relatos mostram a dificuldade de ter que
levar a crianga consigo em atividades e a falta de apoio para tal.

O aspecto instrumental do funcionamento da familia refere-se as atividades
rotineiras da vida diarias, tais como alimentar-se, dormir, preparar refei¢cbes. Para as

familias com problemas de saude as atividades instrumentais da vida diaria sdo, em geral,
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mais numerosas e mais frequentes e assumem maior significado em razdo da doenca de
um membro da familia (WRIGHT & LEAHEY, 2015).

Muitas familias explicitam dificuldades para cuidar da crianga com deficiéncia.
Essas necessitam de um suporte ampliado e de trabalho em grupos de familias para troca
de experiéncias e fortalecimento das potencialidades no cuidado a crianca, por meio do
apoio que cada membro proporciona ao outro, contribuindo, assim, para o processo de
reestruturacdo da dinamica familiar e resgate do bem-estar de todos (BARBOSA et al,
2012).

O cuidado realizado por maes de criangas com deficiéncia envolve acbes
singulares e complexas, de natureza continua e intensa. A mée toma para si a maior carga
de responsabilidade na criagdo do filho. Ocorre, assim, uma relacdo de dependéncia
mutua entre mae e filho (PINTO et al, 2014).

Ainda no estudo de Pinto et al, 2014 evidencia-se a concep¢do materna de que
somente ela é capaz de fornecer ao filho o cuidado incondicional, aquele que abdica de
suas necessidades em favor do outro, deixando para segundo plano as questdes pessoalis,
como trabalho, lazer, vontades. No entanto, ao tomarem para si a responsabilidade maior
na conducdo dos cuidados a crianca deficiente, envolvem-se de tal maneira que passam a
ser o principal sujeito do cuidado, porém a consequéncia desse modo de conduzir a vida
pode repercutir em suas relacfes pessoais e familiares.

A rotina das familias de criancas com deficiéncia intelectual é afetada pela
necessidade de atencdo que as mesmas exigem. Por conta da nova realidade, muitas mées
veem-se impossibilitadas de conciliar a rotina de cuidados dos filhos com o emprego, e
acabam por abdicar deste para se dedicarem integralmente aos filhos (CERQUEIRA et
al, 2016).

O abandono do trabalho e de outras atividades prazerosas vdo dar lugar a
necessidade de incorporagéo de uma nova rotina de vida. Este fato resulta em uma relacdo
de total interdependéncia entre a mae e a crian¢a, de modo que esta ndo consegue exercer
outras atividades que ndo estejam diretamente ou indiretamente relacionadas ao filho.
Outra alteracdo provocada no cotidiano das maes cuidadoras refere-se a renuncia a
algumas atividades de lazer devido a necessidade de maior comprometimento com o
cuidado do/a filho/a (PIRES, 2015).

Relataram ndo receber suporte familiar ou ajuda com os cuidados diarios da
crianga, aumentando assim a sobrecarga de responsabilidades. Os familiares vivenciam

sentimentos de distanciamento por parte da familia e dos amigos, nao recebendo apoio da
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familia. O isolamento por familiares revela o resultado da exclusdo social ainda existente
na sociedade.

Percebe-se também que, como s&o pais de criangas com deficiéncia, podem ter
menor possibilidade de manter e ampliar sua rede de amizade, por ndo ter tempo,
oportunidade e disposicdo para se dedicarem as suas relacdes e atividades sociais,
podendo apresentar caracteristicas como instabilidade emocional, dificuldade para
expressar sentimentos, inseguranca, inibicdo, impulsividade e agressividade.

Ressalta-se, a importancia do suporte social com essas familias, seja de
profissionais, de familiares, de servi¢os de saude e da comunidade, visto que quanto maior
o nivel de dependéncia da crianca, mais afetada se tornam as condi¢fes dos cuidadores

de manterem com frequéncia as atividades sociais.

(...) e s6 tem uma ajuda do meu marido e da minha filha mesmo, e a gente
vai levando (E1).

Essas sdo as dificuldades, porque eu também ndo tenho uma pessoa para
ajudar, porque sempre que eu vou sair de casa, sO, hunca tem ninguém
para ajudar (E3).

(..) a dificuldade que tem é porqué ‘¢ eu’ agora para tudo. E essa a
dificuldade (E21).

Ha dois anos atras, eu tinha muita dificuldade, porque ele ja era
grandinho, pesado e a questdo também que eu nem morava aqui, ai na
area dos transportes, eu pegava muito transporte para ir, ai eu tive essa
dificuldade de me locomover com ele (E4).

A rede social é importante para minimizar o estresse, auxiliar no enfrentamento
da doenca e fortalecer a autoestima do cuidador. O vinculo com um suporte social
possibilita ao cuidador compartilhar experiéncias, o que melhora a percepgdo de apoio
social e alivia a sobrecarga enfrentada, devido ao apoio que recebe, tanto social quanto
emocionalmente (YAMASHITA et al, 2013).

O suporte social pode ser um importante determinante da qualidade de vida dos
cuidadores e de toda a familia. A qualidade do suporte recebido e a natureza das praticas
parentais podem ser elementos importantes para o desenvolvimento da resisténcia ou da
vulnerabilidade ao estresse. Algumas pesquisam caminham na mesma dire¢éo e apontam
que o apoio social, a satisfacdo com o papel de pai ou mée, o funcionamento familiar
incluindo o apoio do conjuge e a participagdo ativa na vida social podem ser fatores que
reduzem o estresse nos pais e/ou cuidadores de criangas com deficiéncia (RIBEIRO,
PORTO & VANDENBERGHE, 2013).
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O apoio social percebido pelos cuidadores de criancas com PC é uma variavel
importante para a compreensdo do impacto da deficiéncia na relacdo de cuidado e no
estresse parental (LIMA et al, 2016).

Acdes capazes de fortalecer os cuidadores e suas redes de apoio social (informais
e formais), potencialmente, minimizariam o sofrimento e o desgaste enfrentado pela
familia, sobretudo as mées na trajetdria percorrida em busca de cuidado e resolutividade
para as necessidades de satde dos seus filhos, ja que tais caminhos sdo permeados por
dificuldades que funcionam como barreiras ao acesso, as quais obrigam-nas a fazer

passagens reiteradas pelas diversas instituicdes (CERQUEIRA et al, 2016).

5.2.3.2 Dificuldade na socializacéo

E importante considerar que a familia da crianca possui um papel fundamental em
seu processo de desenvolvimento e socializagio. A familia ndo possui apenas o dever de
cuidar de suas necessidades basicas, mas também de transmitir os primeiros valores da
vida social.

Uma mae relata a dificuldade de sair de casa com a filha deficiente. 1sso nos
mostra a possibilidade da crianga ndo se sentir bem na sociedade, preferindo se isolar a

ter a dificuldade de interacdo e aceitacdo sociais.

(...) mas as dificuldades que eu encontro com o M. é de sair de casa com
ele, eu pergunto todo mundo o que eu faco para acostumar o M. a sair de
casa. O M. néo gosta, pode ser o lugar mais interessante do mundo, tipo
essa sala, qualquer crianca daria tudo pra ‘ta’ nessa sala, na hora que
abre a porta, ele diz: “minha mde eu preciso da minha casinha”, e a gente
ja tem que ir para casa. Ele pode ir para um shopping, pode ir para a
pizzaria, pode ser para onde for, o maximo que ele passa ‘¢’ 10 minutos,
depois ele ja quer voltar para casa (E2).

O individuo se insere na sociedade, a partir do momento em que ele € participante
ativo da construgéo do cotidiano da comunidade. As atividades do dia a dia de cada pessoa
estdo relacionadas com as atividades de sua familia, amigos, colegas de trabalho,
constituindo uma trama de relacGes sociais vinculadas a essas diferentes atividades. Ser
incluido nesse meio social requer a organizacéo de uma vida cotidiana capaz de conduzir
a uma continuidade, em interagdo com 0s outros a sua volta e com o modo de produgéo
da sociedade (SALLES E BARROS, 2009).
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A socializacdo é um processo continuo, sustentado pela pertenca de cada
individuo a diferentes grupos sociais a0 mesmo tempo, 0 que muitas vezes determina
modos antagdnicos de acdo e promove a necessidade de individuos e grupos se ajustarem
permanentemente as mudancas sociais em curso. A sociedade deve compreender as
dificuldades e permitir que a crianca com deficiéncia seja inclusa de fato, contribuindo
para que sua participacdo social ocorra no ambito familiar, escolar, entre outros, para
exercerem seu papel que é fundamental no &mbito social (MENDONCA, 2014).

O préprio humano € um intertexto, ndo existe isolado, sua experiéncia de vida se
tece, entrecruza-se e interpenetra-se com o outro. O que diferencia o ser humano dos
outros seres é sua capacidade de dar resposta aos diversos desafios que a realidade impGe
(PELOSO e PAULA, 2010).

A apreensdo da realidade e o agir no mundo nédo se ddo de maneira isolada. E na
relacdo entre os familiares cuidadores, os profissionais de salde e a sociedade e desses
com o mundo, uma nova realidade se constr6i e novos homens e mulheres se fazem,
ocorrendo, portanto, uma conferéncia poder (MORAES e CABRAL, 2012).

Vygotsky (1993) afirma que a diferenca entre as criancas deve - se, em grande
parte, ao seu ambiente social e a forma como se relacionam com as pessoas em nesses
ambientes. Tais reagdes permitem, dificultam ou criam obstaculos na construcdo do
conhecimento por parte delas. Este autor, também afirma que o ser humano n&do nasce
humano, mas aprende a ser humano com as outras pessoas, com as situacdes em que vive
no momento historico e com a cultura que tem acesso.

Desde o nascimento, as criangas ja iniciam sua vida com comportamento e
fungdes bésicas, com isso, ao longo de sua vida, necessitam do contato com 0 meio
cultural em que estdo inseridas para que seu processo de socializagdo seja comum entre
elas e as outras criangas, assim, a crianga com deficiéncia, também, precisa de um
ambiente favoravel para desenvolver suas habilidades e estar pronta para mudancas e
novas técnicas para o auxilio do seu desenvolvimento social (MENDONCA et al, 2014).

E socialmente que as pessoas se formam e se desenvolvem e, por isso mesmo, a
pessoa com necessidade especial precisa de acesso ilimitado aos meios sociais de
apropriacdo de conhecimento. E desse modo que ela podera superar suas limitagdes e
alcancar um efetivo desenvolvimento. Para adquirirem autonomia e independéncia, as
criancas com deficiéncia necessitam estabelecer interagdes sociais que favorecam essa
liberdade (SANTOS e OLIVEIRA, 2015).
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A participacdo da crianca com deficiéncia nas relacGes familiares e sociais pode
ser restrita pelo fato da dificuldade de comunicacéo, especialmente a comunicagao verbal
com os individuos, no sentido de que a crianca possui dificuldades de compreender e

expressar as emogoes.

5.2.3.3 Dificuldade na comunicac¢do com a criancga

Algumas criangas apresentam um atraso intelectual e de linguagem, ocasionando,
dificuldade na fala e vocabulario reduzido e dificuldades de compreensdo. Essas
caracteristicas demandam habilidades por parte dos familiares para manter a comunicacgéo
e as interacBes com as criangas. Alguns participantes relatam que essa dificuldade pode
interferir no cuidado e na realizacdo de atividades de vida diaria.

A familia necessita descobrir uma melhor maneira de interagir com a crianca para
compreender suas necessidades. E necessario que a familia se reinvente para aumentar a
comunicacdo alternativa e gerar habilidades expressivas no didlogo com as criancas,

favorecendo a interacdo e a autonomia comunicativa das criangas.

(...) porque vocé tem que entender as coisas que ‘eles quer’. As vezes a G.
quer alguma coisa e eu ndo sei o que ela quer. ‘Por causa’ que ela Ndo
fala direito eu ndo posso entender o que ela quer. ‘Ai’ quando eu ndo
entendo o que ela quer, ela me puxa, ela sai me arrastando “E isso aqui
vovo’'. ‘Ai’ eu entendo mais ou menos o que ela quer (ES).
(...) aquestao dele ndo falar. A fala por ser por meio de sinais, por ser por
meio de...até mesmo quando tu olha pra alguém dar pra notar ‘ne’? No
meu caso a dificuldade é o de ele ndo se expressar. Quando ele se
expressa, em muitas ocasifes, eu ndo entendo e eu ndo tenho isso (a
dificuldade de comunicacgéo) com os outros (E6).
A dificuldade de ele, assim, ‘ta’ sentindo alguma coisa e a gente nao
‘saber’ o que ele esta sentindo. Porque assim, quando ele quer uma dgua,
uma coisa, ele vai e me leva e aponta. Quando ele esta com fome ele
aponta para o liquidificador (...) eu acho a dificuldade mais quando ele
tiver doente, sentindo alguma coisa, que a gente ndo pode saber que ele
esta sentindo (E18).

O processo de comunicacgédo estabelecido por codigos, por simbolos e por uma
linguagem propria identifica vinculos no grupo social e gera efeitos
positivos entre seus membros (SILVA E CORREA, 2006).
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Diferentes modos de comunicacdo da familia com a crianca vao sendo construidos
no processo de cuidado, tornando-se um facilitador para apreender e para atender as
necessidades da crianga (DANTAS et al, 2012).

Telford e Sawrey (1988) assinalam que as criancas portadoras de deficiéncia,
geralmente apresentam, além de comprometimentos motores e sensoriais, outros que
impossibilitardo a crianca de se expressar por meio da fala, dadas as dificuldades de
formulacdo e de expressao simbolica, as dislalias, disartrias e afasias. Portanto, familiares
dessas criancas apresentardo significativas dificuldades de entendimento das
necessidades fisicas (dor, febre, fome etc) e demandas afetivas, sendo levados, muitas
vezes a tentar adivinhar a sensacdo que a crianga possa estar sentindo.

Algumas técnicas podem ser Uteis para melhorar a comunicagdo, como o uso de
frases curtas e palavras simples, além de acompanhamento com outros profissionais como
fonoaudiotlogo e psicélogos para casos cujo fator emocional dificulta a abertura ao
didlogo com o outro. Essas medidas devem ser supervisionadas pelo familiar se estdo
gerando beneficios ou se ha necessidade de buscar por outros meios para obter resultados
mais satisfatdrios (MOURA et al, 2015).

Os dados encontrados no estudo de Manzini et al (2015) evidenciam que 0s
desentendimentos, a dificuldade e limitagdo durante a conversagdo com criangas com
deficiéncia sdo comuns principalmente por parte dos proprios familiares. Apesar de o
olhar, gestos indicativos, gestos representativos e movimentos corporais ampliam as
possibilidades de interacdo com interlocutores da rotina da crianca, S0 necessarios
recursos alternativos de comunicagao.

O suporte para a implementagdo de recursos de comunicacdo suplementar e
alternativa deve ser oferecido aos diversos contextos de desenvolvimento da crianga, uma
vez que as alteragOes de linguagem em criangas representam um dos principais fatores de
risco para futuros problemas de aprendizagem (HAGE et al, 2012).

Nesse contexto, criangas, jovens e adultos com necessidades complexas de
comunicacdo oral e escrita necessitam do auxilio da comunicacdo suplementar e/ou
alternativa para ampliar as trocas comunicativas, adquirir novas habilidades
comunicativas, permitir a inclusdo em ambientes sociais e escolar e interagir durante as
atividades do cotidiano (DELIBERATO & MANZINI, 2012).
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5.2.3.4 Dificuldade com o (des)preparo da escola

Dentre os contextos de desenvolvimento que marcam a vida da crianga com
deficiéncia, a escola é um espaco que se destaca, tanto para eles como para seus
familiares. Na escola, encontra situacdes que podem perpetuar-se pela vida toda. Inicia o
processo de socializagdo fora de casa, na interacdo com outras criangas com e sem
deficiéncia.

As percepcOes das familias de suas experiéncias no contexto educacional
revelaram dificuldades e desafios, como a busca por uma escola que respondesse as
expectativas e a garantia da inclusao e respeito.

E importante destacar que essas dificuldades ndo devem ser empecilho para a
crianca frequentar a escola. E de fundamental importancia que as escolas tenham
profissionais habilitados, tanto do ponto de vista pedagdgico, quanto de equipamentos e
de acessibilidade.

As criancas com deficiéncia tém o direito a acessibilidade e inclusdo nos espacos
escolares. Contudo, é necessario que todos contribuam para implementar e assegurar esse
direito.

A minha maior dificuldade é o colégio... ainda é o colégio. As pessoas (0s
professores) ndo sabem lidar com autista (E12).

Muito dificil, pra mim é muito dificil...” A maior dificuldade é na hora de
‘deixar ele’ na escola. O pessoal pergunta e as vezes eu tenho que
responder na frente dele e ele fica meio constrangido. Isso acontece direto,
direto (E13).

Corroborando com essa ideia, a pesquisa de Minatel e Matsukura, (2015) com o
objetivo de identificar sob a otica de familias de criancas e adolescentes com autismo, as
experiéncias no contexto escolar vivenciadas por eles junto a escolas regulares e
especiais, apontaram dificuldades e desafios enfrentados pelos familiares. Os resultados
sinalizaram que as preocupacdes das familias se voltam a aspectos do cuidado, aceitagdo
e respeito a seus filhos. Além disso, as familias vivenciaram um cotidiano atravessado
por dificuldades e preocupagOes no processo de inclusdo escolar, no que se refere aos
direitos, aos cuidados e ao preparo da instituicdo escolar em receber essa populagdo, com
destaque a vivéncia do preconceito e da discriminacdo. (MINATEL e MATSUKURA,
2015).
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De acordo com a Constituicdo Federal do Brasil a tarefa prioritaria da educacéo
especial é de elevar o nivel de competéncia técnica das pessoas com deficiéncia, em uma
luta para a inclusdo social. Defende que para que a inclusdo social efetivamente ocorra é
fundamental, entre outros critérios, que haja a aceitacdo das diferencas individuais, a
valorizacédo de cada ser humano e o aprendizado de conviver com a diversidade.

Nas Diretrizes Curriculares Nacionais para Educacdo Especial na Educagédo
Bésica do MEC, de 2001, a Educacdo Inclusiva implica em uma nova postura da escola
regular, que deve propor no curriculo acdes que favorecam a inclusdo social e as préaticas
educativas diferenciadas que atendam a todos os alunos, além de preparar as escolas e
capacitar os professores (BRASIL, 2001).

Inclusdo escolar ndo significa apenas a insercao fisica do aluno com necessidades
educacionais especiais em um ambiente comum a todos. E necessério que o aluno seja
parte do contexto escolar, o que significa participar ativamente de todas as atividades
sociais e pedagdgicas desenvolvidas (OLIVEIRA et al, 2015).

Aos pais cabe também um papel determinante, fornecendo a equipe, informacéo
importante sobre 0s progressos, as necessidades da crianca e da familia e colaborando nas
atividades de aprendizagem, que ocorrem na escola, no domicilio ou na comunidade. Os
técnicos devem combinar com as familias qual a melhor forma de coordenarem os seus
servigos e manterem os pais informados (BRANDAO E FERREIRA,2013).

Héa evidéncia abundante da necessidade de uma competente parceria entre a escola
e a familia em beneficio das criancas com deficiéncia. Entretanto, essa parceria
colaborativa ainda é dificil de se efetivar nas escolas brasileiras. A natureza das
expectativas de uma parte em relacdo a outra sugere que ha entendimento um pouco
equivocado a respeito das responsabilidades de cada parte (GREGORUTTI e OMOTE,
2015).

Ainda que as politicas e agdes internacionais e nacionais estejam trabalhando em
prol de uma educagdo inclusiva, as pesquisas tém reiteradamente identificado
dificuldades tanto na formacéo dos professores, inicial e continuada, quanto na atitude
social dos educadores frente a inclusdo (FREITAS et al, 2015).

Cabe ressaltar que muitas vezes a escola esta preparada para receber essas
criancas, mas devido as particularidades da deficiéncia e de cada sujeito, essa inclusdo
torna-se comprometida e ndo se efetiva. Muitas vezes o professor ja o estigmatiza,
simplesmente pelo fato de vé-lo como incapaz de aprender e apreender todo o contetdo
proposto (BENTES et al, 2016).
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E preciso que os profissionais da educacdo que ainda se encontram na zona de
conforto, que olham a crianca pelo prisma do defeito, repensem suas préticas a fim de
atendé-la a partir de suas necessidades e singularidades, principalmente aquelas que estdo
em processo de inclusdo nas salas regulares de ensino. Por outro lado, ndo se nega a
necessidade de melhorias e avancos na formacao inicial e continuada de professores para
lidar de maneira critica, com o desafio de incluir sem excluir e assegurar a todas as
criangas, a sua insercdo no grupo, na comunidade, na cultura e na educagéo escolar
(SANTANA et al, 2016).

Estudos recentes indicam que, mesmo com aporte legal e o discurso da incluséo
escolar, a desconfianca, incerteza e inseguranga estdo fortemente presentes na percepgéo
das familias e dos profissionais envolvidos neste processo (NUNES et al., 2013).

Para isso, € necessario ultrapassar a barreira da acessibilidade, que aqui envolvem
as praticas pedagdgicas pautadas nas teorias cientificas, unificadoras e distantes da
diversidade humana. Na garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia, é fundamental
que a familia, os amigos, os profissionais da educacao busquem entendé-los em sua forma
de ser, possibilitando-lhes sua insercao no contexto social e cultural. Essa acdo requer que
o professor realize investimentos em metodologias e recursos adequados para, facilitar e
possibilitar um espacgo rico de oportunidades para a interagdo social da crianca e do
adolescente com os colegas (SANTANA et al, 2016).

E necessario refletir e atentar-se para a maneira como ocorrem as interacdes, pois
a visdo estigmatizada dessa condicdo pode impedir que esses individuos sejam vistos em
sua totalidade reforcando a discriminagdo, 0s preconceitos e as idéias negativas sobre as
pessoas com deficiéncia (SIMOES et al, 2013).

5.2.3.5. Dificuldade com o preconceito

As mées afirmam vivenciarem cotidianamente preconceitos, seja na escola, na rua
ou mesmo dentro da propria familia. Elas percebem que as pessoas olham para 0s seus
filhos de forma diferente, relatam sentirem-se constrangidas por terem que enfrentar a
discriminacdo social.

As familias, muitas vezes, ficam vulneraveis aos questionamentos da sociedade e
da familia. Conforme o relato de uma mae, percebe-se que o preconceito e a falta de
informagdo da sociedade continuam presentes atualmente mesmo com a facilidade ao

acesso e conhecimento sobre 0 assunto.
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Eu choro muito quando eu escuto isso, 0s preconceitos, 0s coleguinhas
perguntam... a gente ja foi para um almoco que eu sofri muito, porque tem
crianca, pessoas inconvenientes... até da familia mesmo, chegou e
levantou o braco dele assim com uma certa ignorancia e perguntou,
porque o pai dele também tem uma deficiéncia no braco, ai essa pessoa
disse “tu é aleijada igual a teu pai?”. Disse desse jeito... ele tinha 3 meses
e aquilo para mim foi muito dificil. Os coleguinhas dizem as vezes... eu

escuto os coleguinhas dizendo “tu ndo vai conseguir, tu ndo tem o brago
grande” (E13).

Este preconceito faz com que a sociedade e familiares ndo enxerguem esses
sujeitos como capacitados para desempenhar funcbes de trabalho, educagdo e outras,
potencializando ainda a exclusdo e ndo enxergando os predicados dos mesmos. Dai a
necessidade de ampliacdo das discussdes, de modo que as criangas e adolescentes nao
fiquem a margem da sociedade (BENTES, 2016).

O preconceito ainda perpassa muito em nossa sociedade, mostrando que a
populacdo estd despreparada para lidar com pessoas deficientes, e comumente sao
associadas a elas significacdes de desvantagem e de descrédito social (SILVA E
RIBEIRO, 2012).

A sociedade tem dificuldade em conviver com diferencas e deixara isso claro, de
muitas formas sutis, dissimuladas e mesmo inconscientes, através do modo como isola as
pessoas deficientes, olhando-as abertamente em publico e evitando o contato com elas
sempre que possivel. O preconceito social, de parte da comunidade em relacdo a um ou
todos os membros da familia, impora seu peso. O preconceito se constituirda em uma forca
potente e influente no comportamento da familia (MOURA E VALERIO, 2003).

O preconceito as pessoas com deficiéncia configura-se como um mecanismo de
negacdo social, que podem causar estranheza num primeiro contato ou manter-se ao longo

do tempo.

Mulher, assim 0s preconceitos, que de primeiro enfrentava muito (E15).
Bom, as dificuldades eram mesmo quando a gente saia, mas agora nao.
Mas era quando ele era mais novo. A dificuldade era s6 que o0s outros
olhavam para ele assim com desprezo, mas, gracas a Deus, esta diferente
agora (E19).

Estes resultados reforcam estudos que tem evidenciado a questdo do preconceito
vivido pelas familias de individuos com deficiéncia e que apontam a dificuldade em lidar

com o “olhar do outro”. A troca de olhares, os encontros e os contatos humanos exercem
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uma influéncia importante tanto na maneira como as pessoas sao percebidas, quanto na
maneira como percebem o ambiente social e urbano (SMEHA & CEZAR, 2011).

O preconceito € um grande rebatimento na vida da crianga e adolescente com
deficiéncia. E um desafio constante e gera sofrimento a eles e a seus familiares. Pelo fato
de poderem ter seu desenvolvimento psicolégico afetado, os prejuizos na vida social,
afetiva e comunicativa séo presentes, reforcando infelizmente o conceito de excluséo
(BENTES, 2016).

No percurso enfrentado, o preconceito dentro e fora da familia aparece e mobiliza
a mesma por busca de estratégias de enfrentamento que lhes permitam lidar com esta
condigdo. Atitudes encaradas como preconceituosas podem estar presentes na
propria familia extensiva (avos, tios, primos), assim como fora dela (SANDOR et al,
2014).

5.2.4 Processo de reabilitacdo e desenvolvimento da crianga com deficiéncia

Nesse estudo, os cuidadores constataram melhora das criancas mediante o
tratamento e terapias efetuadas, tanto no aspecto motor como também no aspecto
psicossocial. Os familiares apresentam-se muito satisfeitos com o trabalho oferecido pela
instituigdo, relatam isso aos atendimentos de uma forma geral.

As instituicbes devem estar comprometidas em acompanhar o desenvolvimento
da crianca e buscar outras formas de terapia que promovam o bem-estar da crianca,
respeitando os limites e necessidades de cada um.

E importante criar instituicbes com essa finalidade dentro de Orgéos
governamentais para que a populacao tenha acesso a uma assisténcia adequada para essas
criangas.

N&o se deve separar 0 servico de reabilitacdo do contexto familiar, pois pode
restringir as possibilidades do tratamento proposto. A participagdo dos pais no tratamento
pode atingir mais do que se prevé, principalmente quando se trata de uma crianga

motivada, com uma familia que lhe ajuda, incentiva e dar amor.

Hoje ‘ta’ mais facil ‘né’, pela ajuda que aqui (Centro de reabilitacdo) deu
praele (...) (E11).

(...) foi aqui onde a M.A. comecou a se reabilitar e ter essas vitorias que
ela tem conquistado (E14).
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(...) com o desenvolvimento e tendo mais atencéo e desenvolver junto com
ela, porque ela ndo desenvolve muito sozinha (E16).

Na Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia, de 2008, cita-se uma
de suas diretrizes, a qual faz mencdo a Atencdo Integral & Salde da pessoa com
deficiéncia, pontuando que é de responsabilidade direta dos municipios e sua rede de
unidades no SUS, assegurar acesso as acOes basicas e de maior complexidade, a
reabilitacdo e demais procedimentos que se fizerem necessarios, e ao recebimento de
tecnologias assistidas, para as pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2008).

A reabilitacdo é um processo dindmico e global orientado para a recuperacdo fisica
e psicologica do individuo com deficiéncia, tendo como objetivo a sua reintegracao social
(BATISTA, 2012).

Neste sentido, a reabilitacio é o processo de consolidacdo de objetivos
terapéuticos ndo caracterizando area de exclusividade profissional e, sim, uma proposta
de atuacdo multiprofissional e interdisciplinar, composta por um conjunto de medidas que
ajudam pessoas com deficiéncias ou prestes a adquirir deficiéncias a terem e manterem
uma funcionalidade ideal (fisica, sensorial, intelectual, psicoldgica e social) na interacdo
com seu ambiente, fornecendo as ferramentas que necessitam para atingir a
independéncia e a autodeterminacdo (PORTAL DA SES/SC, 2012).

E reconhecida a necessidade do atendimento & crianca com deficiéncia por uma
equipe interdisciplinar que permita um olhar mais complexo sobre esta e sua familia. Os
profissionais envolvidos no processo de reabilitagdo da crianca (enfermeiro,
fisioterapeuta, fonoaudiélogo, terapeuta ocupacional, médico, dentre outros) devem
envolver a familia no processo de corresponsabilizacéo e buscar, junto a esta, recursos e
alternativas para que a crianga possa, diariamente, desempenhar atividades que estimulem
0 desenvolvimento para a realizacdo de atividades da vida diaria (CAVALCANTE et al,
2017).

Na vivéncia com a deficiéncia, a familia sente-se temerosa em cuidar da crianca,
necessitando do apoio dos profissionais de satde no sentido de orienta-la sobre a condicao
clinica da crianga, possiveis limitacfes e os cuidados necessarios. Nesse processo, a
responsabilizacdo do profissional na elaboracéo de planejamento que contemple acGes de
apoio e de intervencgéo, que promovam o desenvolvimento da crian¢a em seu potencial
maximo, além de ampliar as relacdes das familias, contribuem consubstancialmente para
a qualidade de vida e dos cuidados (DEZOTI et al, 2015).
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A familia da crianca com deficiéncia tem a mesma importancia, como 0s servicos
de reabilitacdo, em relacdo ao desenvolvimento saudavel e deve exercer seu papel de
referéncia, modelo afetivo e estimulador de agdes de forma intensificada, a fim de
favorecer o desenvolvimento de uma crianca que se apresenta privada de alguns aspectos
essenciais, seja sensorial, motor ou cognitivo (SILVA e AIROLDI, 2014).

Muitos estudos confirmam que o envolvimento da familia em todas as etapas do
processo de adaptacdo das criangas aumenta significativamente as possibilidades de
sucesso, em especial quando elas estabelecem expectativas claras e engajam-se no
tratamento, em contraposicdo aquelas que apenas contentam-se com a vaga no servico de
salde auditiva, seja pelo desconhecimento do uso dos dispositivos ou mesmo por ndo
saberem utiliz&-los de forma adequada (MIGUEL e NOVAES, 2013).
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CONSIDERACOES FINAIS

O estudo mostrou que entre os cuidadores de criancas com deficiéncia hd a
prevaléncia de pessoas do sexo feminino, mées, dentro da faixa etaria de 31 — 40 anos
com grau de escolaridade médio, casadas e com renda mensal de um salario minimo.

Em relacdo ao perfil das criancas ha a predominancia do sexo masculino, na faixa
etaria de 5 — 6 anos. A deficiéncia mais presente foi o autismo. O diagndstico dessas
criancas foi fechado, de acordo com o estudo, até os 3 anos de idade, o que facilita a busca
pelo tratamento especifico e mais eficaz, atenuando o sofrimento familiar e o
desenvolvimento e reabilitacdo precoce da crianca.

A deficiéncia na crianca pode trazer inseguranca e sentimento de incapacidade aos
familiares, eles precisam de tempo para adaptar-se a nova realidade e aprender a conviver
com a crianc¢a. O cuidar dessas familias, para a enfermagem, € importante, pois encontra-
se num estado de vulnerabilidade e necessitam de fortalecimento e apoio no
acompanhamento da nova situacdo. Mostrar para a familia que sua presenca é essencial
também é papel da enfermagem.

Muitas dificuldades foram relatadas e ditas mais evidenciadas pelas mudancas que
desencadeiam no cotidiano da familia, principalmente na realidade do cuidador principal
que estd imerso no cotidiano da crianca com deficiéncia e mostra que sofre com a
sobrecarga de trabalho e a falta de apoio social e familiar como também ao enfrentar o
preconceito da sociedade e a falta de suporte escolar.

Apesar disso, alguns participantes mostraram que € possivel se adaptar e vivenciar
certas situacfes com manejo, favorecendo, assim, para o desenvolvimento da criancga e
sua relacdo com a sociedade. Apo6s a fase de negacéo e luto, os familiares afirmam que a
busca de informagdes e conhecimento sobre a deficiéncia foi importante para o processo
de aceitacéo e adaptacéo.

Dessa forma, & imprescindivel que os profissionais de saude conhegam as
deficiéncias, as formas de manejo e tratamento e sejam capacitados para passar
informacdes de forma coerente e clara para os familiares.

Por meio desses resultados, sugere-se a necessidade de mais estudos acerca de
familiares de criancas com deficiéncia, a fim de investigar as vivéncias destes e entender
as dificuldades contidas também nas demais etapas do ciclo vital. A necessidade da
criagdo de programas de acompanhamento familiar multidisciplinar, bem como a de
programas de grupos de convivéncia que possibilitem a troca de experiéncias e
aperfeicoar programas de qualificacéo e treinamento para profissionais da area da satde
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e educacao, fortalecendo sobre o manejo de criangas com deficiéncia e a familia, seus

direitos e formas de se comunicar.
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APENDICE A

ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Entrevista n°: Centro de Pesquisa: Data: _ /
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Entrevistador: Local de coleta de dados:

Nome da crianca:

Nome do entrevistado/parentesco com a crianga:

Diagnostico:

1. DADOS DO PARTICIPANTE:
1.1 Sexo: ()Feminino ()Masculino

1.2 Idade:

1.3 Quial sua situacdo civil: ( )solteiro(a) ( )casado(a) ( )unido estavel ( )divorciado(a)

()vitvo(a)
1.4 VVocé estudou? ()Nao ()Sim. Se sim, que série vocé terminou?

1.5 Qual sua profissao?

1.6 Vocé trabalha? () Sim () Néo

1.7 Se sim, em qué?

1.8 Se ndo, ja trabalhou? ? () Sim () Nao

1.9 Vocé parou de trabalhar, por qual
motivo?

1.10 Qual o valor da renda mensal da familia?

1.11 Qual é a sua relagdo de parentesco com a crianga?

2. DADOS DA CRIANCA
2.1 Sexo: ()Feminino ()Masculino
2.2 ldade:

2.3 Qual o diagndstico da crianca:

2.4 H& quanto tempo vocés receberam o diagnostico de (nome da crianga)?
2.5 O (nome da crianca) estuda? () SIM () NAO Se sim, onde (tipo de escola)?
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() Publico ()Privado ()Regular ()Especial

Elaborar um Genograma

3. ROTEIRO DE ENTREVISTA

3.1 Como tem sido para vocé ter uma crianca (nome da deficiéncia) na familia?

3.2 Alguém te ajuda? Se sim, quem?

3.3 Quais os direitos que vocé conhece que o/a (home da crianca) tem por sua (nome da
deficiéncia)? e quem lhe orientou?

3.4 O (nome da crianga) recebe ou recebeu algum recurso financeiro, transporte ou
material como: medicacdo, Ortese/protese? Se sim, qual? de quem? Recebeu orientacdo
de como usar

3.5 Quais os servicos de saude que vocé leva seu filho? Para que? Como vocé acha que
estes servicos contribuem para o cuidado dele?

3.6 Quais os lugares (escola, esporte, lazer, igrejas, outros) que vocé leva seu filho?
Para que? Como vocé acha que estes lugares contribuem para o cuidado dele?

3.7 Quando iniciou o tratamento nesses servicos, 0 que Vocé esperava?
3.8 Quais informacdes sobre (nome da deficiéncia) vocé gostaria de saber?

3.9 Quais dificuldades a familia enfrenta no cotidiano tendo uma crianga com (nome da
deficiéncia)?

3.10. O que tem de bom em ter uma crianca com deficiéncia na familia?

3.11 O que voce e sua familia gostariam de ter para atender melhor seu filho?
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

1) Registro dos esclarecimentos dos pesquisadores aos participantes da pesquisa.

Nos, ProfiDréCibelly Aline Siqueira Lima de Freitas, e mestranda Etelvina
Sampaio Melo, pesquisadoras do Mestrado Académico em Saude da Familia da
Universidade Federal do Ceard - UFC convidamos vocé, familiar de uma crianga com
deficiéncia, a participar de um estudo com o titulo “VIVENCIAS DE FAMILIAS COM
CRIANCAS COM DEFICIENCIA: REFLEXOES E CAMINHOS PARA UM
CUIDADO COMPARTILHADO”. Considera-se relevante conhecer como a familia se
organiza no convivio familiar para adaptar-se as modificaces necessarias no contexto de
deficiéncias em criancas.

a) Os objetivos desta pesquisa sdo: Analisar as vivéncias de familias que convivem com
criangas com deficiéncia; Identificar as necessidades das familias que convivem com
criancas com deficiéncia; ldentificar os sentimentos diante do momento do diagndstico
de deficiéncia; Registrar as repercussfes da convivéncia com as criangas com deficiéncia
no cotidiano de seus familiares; Descrever como acontece 0 processo de
acompanhamento multiprofissional para a terapéutica das deficiéncias encontradas;

b) Caso vocé participe da pesquisa, serd necessario responder a 1 entrevista que terad
duracdo de aproximadamente 20 minutos, acontecerd em local reservado no local onde a
crianca recebe atendimento. Na entrevista serdo realizadas perguntas sobre as
caracteristicas da familia e da crianca, quais os sentimentos apresentados pela familia em
relacdo ao diagnostico e tratamento e como é oferecido o cuidado as criancas e as familias
pelas redes de apoio social.

c) Esta pesquisa poderé acarretar desconforto e / ou dificuldade para lidar com a questao
da deficiéncia, podendo ser expresso em choro, aumento de sentimentos em relacdo a
situacdo vivenciada com a crianca, ou mesmo dificuldade de conversar sobre o
assunto. Com vistas a minimizar estes riscos, é possivel parar a entrevista a qualquer
momento que vocé desejar ou mesmo marcar outro horario caso vocé queira. A
entrevista sera realizada em lugar reservado, com a presenca apenas do pesquisador.

d) Seréa assegurado cuidado de enfermagem ao participante que tiver algum desconforto
com a abordagem, ou mesmo que precise de acolhimento ou orientagdo durante ou
apos a entrevista.

e) Os beneficios esperados com essa pesquisa sdo: subsidiar a pratica dos profissionais de
salude por meio do conhecimento das vivéncias com criancas com deficiéncia, as
necessidades enfrentadas pela familia e pela crianca para o tratamento e
desenvolvimento social. Dessa forma, havera beneficios para as familias participantes
dessa pesquisa, pois os resultados conduzirdo e propiciardo o fortalecimento da préatica
profissional voltada para as necessidades de atencdo a criangca com deficiéncia e sua
familia. A entrevista pode propiciar também uma reflexdo para o participante de como
a familia lida com a situagdo das doencas e mesmo repensar neste modo de atender a
crianca.



79

f) As pesquisadoras Cibelly Aliny Siqueira L. Freitas e Mestranda Etelvina Sampaio Melo
responsaveis por este estudo poderdo ser contatadas na Avenida Comandante
Maurocelio Rocha Pontes, 100 - Derby, Sobral - CE, 62042-280 pelo e-mail:
etelvinamelo@hotmail.com Fone: (88) 9 9668.6489 para esclarecer eventuais duvidas
que vocé possa ter e fornecer-lhe as informacdes que queira, antes, durante ou depois
de encerrado o estudo.

g) A sua participacdo neste estudo é voluntaria e se vocé ndo quiser mais fazer parte da
pesquisa podera desistir a qualquer momento e solicitar que lhe devolvam o termo de
consentimento livre e esclarecido assinado. A sua recusa ndo implicara na interrupgéo
de seu atendimento e/ou tratamento, que esta assegurado.

h) As informacdes relacionadas ao estudo sé poderdo ser conhecidas por pessoas
autorizadas — pesquisadores. No entanto, se qualquer informacéo for divulgada em
relatorio ou publicacéo, isto sera feito sob forma codificada, para que a sua identidade
seja preservada e mantida a confidencialidade. As respostas da sua entrevista seréo
gravadas e anotadas pelo pesquisador e utilizadas respeitando-se completamente o seu
anonimato.

i) As despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa nao sao de sua responsabilidade e
pela sua participacdo no estudo vocé ndo recebera qualquer valor em dinheiro.

j) Quando os resultados forem publicados, ndo aparecera seu nome, e sim um cddigo.

2) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Eu estou de acordo com a
participacdo no estudo descrito acima. Fui devidamente esclarecido quanto aos objetivos
da pesquisa. A pesquisadora me garantiu disponibilizar qualquer esclarecimento adicional
gue eu venha a solicitar e ainda o direito de desistir da participacdo em qualquer momento,
sem que a minha desisténcia implique em qualquer prejuizo a minha pessoa, sendo
garantido anonimato e o sigilo dos dados referentes a minha identificacdo, bem como de
que a minha participacdo neste estudo ndo me trard nenhum beneficio econémico, nem
riscos e/ou danos. Declaro, ainda, que ao ser convidado a participar desta pesquisa, todos
os esclarecimentos me foram dados pela pesquisadora.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

(Assinatura do participante de pesquisa ou responsavel legal)

Sobral, de 20

Profé. Dr2. Cibelly Aliny Siqueira L. Freitas
Pesquisadora Responsavel
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UFPR - SETOR DE CIENCIAS
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Vivéncia de familias constituidas com Criangas com Deficiéncia: OrganizagSo, Praticas

e Mecessidades
Pesquisador: Verdnica de Azevedo Mazza
Area Tematica:
Versdo: 2

CAAE: T3197817.0.1001.0102
Instituigdo Proponente: Programa de Pds-Graduagio em Enfermagem - UFFR
Patrocinador Principal: MIMISTERIO DA CIEMNCIA, TECHNOLOGIA E INOWVACAD

DADOS DO PARECER

MNimerc do Parecer: 2.327.633

Apresentagio do Projeto:

A pesquisa faz parte do PPGEnfermagem da UFPR & envolve pesquisadores e colaboradores de diversos
locais. A pesquisadora principal & Verdnica de Azevedo Mazza, acomanhada de Gisele Weissheimer,
Samea Marine Pimentel Verga, Ana Paula Dezoti, Aline Rigo Estevio e |sabelle Regina de Oliveira Ayres da
Universidade Federal do Parana; Cibelly Aliny Siqueira Lima Freitas, Maria Adelane Monteiro Da Silva,
Etelvina Sampaic Melo e Maria Auxiliadora Fermreira Araujo, da Universidade Estadual Vale do Acarad;
Silvana Rodrigues Da Silva e Melcirema da Silva Pureza, da Universidade Federal do Amapa Trata-se de
uma pesquisa descritiva de abordagem gualitativa do tipo estudo de casos miltiplos e pesquisa documental.
Sera realizado no periodo de 2017 a 2020, com familiares de criangas com deficiéncias, por
meio de entrevista semi-estruturada.

A analise dos dados sera por meio da técnica de sintese cruzada dos dados e o estudo sera realizado em

diferentes servigos de atendimento a criangas com deficiéncia: ambulatério do Sistema Unico de Satde,

Organizagdo M3o Governamental que atenda ao piblico alvo e Associagio de Pais e Amigos dos
Excepcionais — APAE.

O conhecimento da estrutura familiar, da organizagio dos membros e suas interagdes, pode proporcionar
aos profissionais de salde subsidios para planejamento da atengio, ausdliar na

Endersgo.  Rua Padre Camarga, 285 - Témen

Balmo: ARle da Ghora CEP: 30.060-240
UF: PR Municipio: CURITIEA
Talefone: (41133560-7259 E-mall: cometca saudeuiprior

Pigiroa 01 S8 05
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UFPR - SETOR DE CIENCIAS

DA SAUDE DA UNIVERSIDADE W‘“’P
FEDERAL DO PARANA -

elaboragho de estratégias de onentagio e assisténcla G5 cnancas com deficéncia e seus culdadores para
potencializar o culdado & estas familias, akém da visibilidade alcangeda na elaboregio de poliicas plblicas.

Contnuacis 80 Paneser. T 5ITELS

Objetive da Pesquisa:

) objetivo geral da pesguisa & compreender & organizagdo das familias quando esta se constitul com
crianga portadora de deficiéncia.

Oz objetivos especificos s8o:

- Analisar 08 Bios normativos que regulam a atengdo 4s criangas com deficléncias,

- Compreender & organizacdo das familias quando esta se constie com crangas com deficiéncias;

- Descrever coma familias de criangas com deficiéncias utlizam a5 redes de apolo social; e

- Mapear os elementos da rede social de apoéo das familizs com criangas com deficéncias.

Avaliagio dos Riscos e Beneficlos:

Em relagho aos riscos, as pesquisadoras informam gue & “pesquisa pode acametar em conatrangimento
para os paricipantes, desconforto e dificuldade para lidar com & questBo da vivencia com a crianga
deficiente. Com wistas a minimizar estes riscos, sera explicado ao participante sobre o sigilo das
informagtes e guanto & condugdo da coleta de dades. Tembém com esta finalidade, a entrevista serd
realizads em |ugar reservado, CONN 8 PrESEnGE apenas des pesquisadoras e dos participantes.”
Quanto aos beneficios, informam gue estes "conaistem em subsidiar a pratica dos profissionals de sadde
por melo do conhecimento da estrutura familiar, da organizagio dos membros & suas Interagdes.
proporcionard aos profissionals de sedde subsidies para planejamento da atenglo, podendo suxiliar na
elaboragho de estratégias de onentagio & assisténcla Bs cnangas com deficéncia e seus culdadores para
potencializar o culdado & estas famillias, além da vislblidede alcangada na elaboregao de politicas publicas.®

Comenitdrios e Conslderagdes sobre a Pesguisa:

A pesquisa serd realizada nos municipios de Cuntiba/®R, Sobral/'CE & MacapaaP.

Fol anexada uma nova vers@o da brochura do pesguisador, tendo em vists a retirada de um dos kecals de
pesquisa, na cidade de Sobral/CE.

Consideragbes sobre o8 Termos de apresentacdo obrigatdria:

Todos os termos de apresentacao obngatdna enconiram-se presentes.
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Recomendagbes:
P30 ha.

Conclusdes ou Pendénclas e Lista de Inadequagdes:

Mo ha.

Consglderacbes Finals a critéro do CEP:
Solicitamos que sejam apresentados & este CEP, relatdrios semestrals e final, sobre o andamento da

pesquisa, bem como informagles relativas &s modificagtes do protocolo, cancelamento, enceramento &
destino dos conhecimentos obtidos, através da Plataforma Brasil - no modo: NOTIFICACAD. Demals
alterarfies e promogagdo de prazo devem ser enviadas no modo EMEMNDA. Lembrando gue o cronograma
de exscucho da pesquisa deve ser atuslizado no sistema Plateforma Brasil antes de enviar solicitagso de

promogacan de prazo

Emenda — ver modela de carta em nossa paging: www.cometica.ufpr.br (obrigatdrio envio)

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relaclonados:

Tipo Documento Arquiso Postagem Autor Situacio
Informages Basicas| PE_IN _BASI P | 260092017 ACEilD
go Projeto ROJETD BB3544 pof 111930
Custros Carta_CEP_respostes_pendencias pdf | 26/092017 |Ana Pauls Dezabi Acsito

11:16:15
Cutros ofico?_encaminhamento_da_ata_do_pr| 25092017 |SAMEA MARINE Acsito
ojeto.paf 112407 | FIMENTEL VERGA
Projeto Detalhado ! |proseto_de_pesquisa detalhedo nova | 25092017 SAMEA MARINE Acsito
Brochura Ersan.dos 11:0845 |PIMENTEL VERGA
 Investioador
Cutros MACAPA_APAE pof 25082017 | SAMEA MARINE Acsitn
11:08:13 _|FIMENTEL VERGA
Brochure Pesquisa | SUBRAL_SELHETARIA_DE_EDUCAL | 21/09/2017 |Ana Paula Dezob Acsito
AQ.paf 164121
TCLE / Termos de | TCLE_comigido.doc 21082017 |Ana Pauls Dezoti Acsito
Azzentimanto | 18:35:18
Justificativa de
LAUSENCId —
Cuitros EDBRAL_EEERET.ARM_DE_EAUD@ 20092017 | SAMEA MARINE Aceito
refaitura. pof 15:52-14 | PIMENTEL VERGA
Cutros SOBRAL_APAE pdf 20/08/2017 | SAMEA MARINE Acsito
155128 | PIMENTEL VERGA
Outros MACAPA CENTRO RAIMUNDO MOM | 200082017 |SAMEA MARINE Acsito

Emdorepo:  Fua Padre Camanga, 285 - Témeno

Balrro: Al da Glibna
UF: FR
Talefona:

CEP: B0.0G0-240

Municiplo: CURITIEA
[41)33E0-T259

Esmall: cometica. s br

[ T
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Duiros TO patf 1551207 |PIMENTEL VERGA | Acelto
[Tuiros Checklistpdt 10082017 | Ane Paula Dezal ACEID
1B:51:52
Dwiros concordancie_de_institulcao_coparticipa| 1000872017 |Ana Paula Dezoti Aceito
rite gk 168:15:13
[Projein Detalnado | | projeln_0e_peaquisa_detsinato atual.d 17 |Ana Palla Dezol ACEID
Brochura oc 17:38:00
LI0Esiaador -
TCLE / Termoa de | TCLE.docx 08082017 |Ana Paula Dezati Acsiin
Agzentimento | 17:33:04
Justificativa de
&Ems AMCIF_LONCordancia_oos_Senicos_en| DGUaE0lr |Ana Pauls Dezat ACEID
vilvicho. pof 17:28:51
Ouiros APAE_Concordancia_dos_servicos_env| 09082017 |Ana Paula Dezati Aceito
olvidos. 172724
TWArDS EENEF_%nnmrdEnua_duB_aemmg_E DA/0aiz017 | Ana Paula Dezat ACalD
myolyidos. pof 172523 _
Declaracio da declaracac_de_uso_especifico_de_matg] 10072017 | SAMEA MARINE Acsito
uisadares risl e dados coletados.pdf 175737 |PIMENTEL VERGA
Declaracao de declaracao_de_responsabdidade no pr| 10072017 |SAMEA MARINE Aceito
Pesguisadores oleto. pf 17:54:47  |FIMENTEL VERGA
Dedaragéo de termo_de_compromisso_para_o_inicio_ | 10072017 EA MARINE Acsiin
Pesguisadores da uisa. 17:53:11  |PIMENTEL VERGA
Dedlaracao de declaracao_de_tomar_publico_ce_result] 10072017 | SAMEA MARINE Aceito
%UIBEIJDI‘EE BO0S 17:50:17  |PIMENTEL VERGA
Caracho de 1ermo_de_conmdencaldade. par 0072017 M ACEID
Pesguizadores 174931 |PIMENTEL VERGA
Declaracao de analise_de_merito.pof 10072017 | SAMEA MARINE Aceito
EUIB&HME 174824  |PIMENTEL VERGA
Aaracho de ata_de_Bprovacao_do_projsto pdf 10072017 M ACaltn
Institwgao e 17:46:57 |PIMENTEL VERGA
claragBo de ONGO_00_nesqusanor_encaminnanda_ | 10072017 | SAMES MARINE Aceito
Pesguisadores progeto. pdf 174504 |PIMENTEL VERGA
Falha de Rosto folhaderosto.pdf 10072017 |SAMEA MARINE Aceito
11:13_'.-16 FIMENTEL VERGA
Siuacio do Parecer:
Aprovado
MWecessita ApreciacBo da CONMEP:

MNao
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ANEXO B

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Vivéncia de familias constituidas com Criangas com Deficiéncia:
Organizacao, Praticas e Necessidades

Pesquisador: CIBELLY ALINY SIQUEIRA LIMA
FREITAS Area Tematica:

Verséao: 1

CAAE: 73197617.0.2001.5053

Instituicdo Proponente: Universidade Estadual Vale do Acarau - UVA

Patrocinador Principal: MINISTERIO DA CIENCIA, TECNOLOGIA E INOVACAO
DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 2.806.799

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de projeto de pesquisa multicéntrico, tendo como centro coordenador a UFPR, sob
coordenacdo principal da professora e pesquisadora Dra. Ver6nica de Azevedo Mazza,
acompanhada dos seguintes pesquisadores colaboradores Gisele Weissheimer, Samea Marine
Pimentel Verga, Ana Paula Dezoti, Aline Rigo Estevao e Isabelle Regina de Oliveira Ayres da
Universidade Federal do Paranag; Cibelly Aliny Siqueira Lima Freitas, Maria Adelane Monteiro
Da Silva, Etelvina Sampaio Melo e Maria Auxiliadora Ferreira Araujo, da Universidade Estadual
Vale do Acarau; e Silvana Rodrigues Da Silva e Nelcirema da Silva Pureza, da Universidade
Federal do Amapa. Esta definida como pesquisa descritiva de abordagem qualitativa do tipo
estudo de casos multiplos e pesquisa documental. Sera realizado no periodo de 2017 a 2020,
com familiares de criangas com deficiéncias, por

meio de entrevista semiestruturada. A analise dos dados serd por meio da técnica de sintese
cruzada dos dados e o estudo sera realizado em diferentes servicos de atendimento a criangas
com deficiéncia: Escolas,

Estratégia Saude da Familia, Organizagcdo Ndo Governamental que atenda ao publico alvo e

Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE, dentre outros.

Objetivo da Pesquisa:
O objetivo geral da pesquisa é compreender a organiza¢do das familias quando esta se

constitui com crianca portadora de deficiéncia.
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Os objetivos especificos sao:

- Analisar os atos normativos que regulam a atencao as criancas com deficiéncias;

- Compreender a organizacdo das familias quando esta se constitui com criancas com
deficiéncias;

- Descrever como familias de criangcas com deficiéncias utilizam as redes de apoio social;

- Mapear os elementos da rede social de apoio das familias com criangas com deficiéncias.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Em relacdo aos riscos, as pesquisadoras informam que a "pesquisa pode acarretar em

constrangimento para os participantes, desconforto e dificuldade para lidar com a questdo da

vivéncia com a crianca deficiente. Com vistas a minimizar estes riscos, sera explicado ao

participante sobre o sigilo das informacdes e quanto a conducdo da coleta de dados. Também

com esta finalidade, a entrevista serd realizada em lugar reservado, com a presenga apenas

das pesquisadoras e dos participantes." Quanto aos beneficios, informam que estes

"consistem em subsidiar a pratica dos profissionais de saude por meio do conhecimento da

estrutura familiar, da organizacdo dos membros e suas interacdes, proporcionara aos

profissionais de saude subsidios para planejamento da atencdo, podendo auxiliar na

elaboracdo de estratégias de orientacdo e assisténcia as criangas com deficiéncia e seus

cuidadores para potencializar o cuidado a estas familias, além da visibilidade alcangada na

elaboracgdo de politicas publicas."

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

A pesquisa em Sobral sera realizada nos seguintes cenarios: Centro de Reabilitagdo do sistema
de saude local, escolas publicas da rede municipal de ensino, o centro de aten¢do psicossocial
(CAPS), APAE (Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais) e Centro de Especialidades
Médicas (CEM).

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Todos os termos obrigatérios estdo presentes e permitem apreciacdo ética.
Recomendacgdes:

A pesquisadora devera ter o compromisso de envio ao CEP de relatdrios parciais e/ou final de
sua pesquisa informando o andamento da mesma, comunicando também eventuais
modificagdes no protocolo. O relatdrio final devera ser enviado utilizando-se do botdo -
NotificacOes-, como Notificacdo de Evento, no item - Enviar Notificacdo-, guia disponivel no

menu - Ajuda-, Guia De Orientacdo Para Insercdao De Notificacdo De Evento.



Conclusfes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Sem pendéncias ou inadequacgdes. Projeto sem conflitos éticos.

Consideracdes Finais a critério do CEP:
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O colegiado do CEP acatou o parecer da relatoria que considerou APROVADO o projeto de

pesquisa.

Apresentar relatério final da pesquisa a este CEP.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Investigador

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacdes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 24/05/2018 Aceito
do Projeto ROJETO_1013493.pdf 05:51:01
Folha de Rosto Scanner_20180523.pdf 24/05/2018 | CIBELLY ALINY Aceito

05:48:15 |SIQUEIRA LIMA
FREITAS
Outros Carta_CEP_respostas_pendencias.pdf 26/09/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
11:16:15
Outros oficio2_encaminhamento_da_ata_do_pr| 25/09/2017 |SAMEA MARINE Aceito
ojeto.pdf 11:24:07 |PIMENTEL VERGA
Projeto Detalhado / | projeto_de_pesquisa_detalhado_nova_v| 25/09/2017 |SAMEA MARINE Aceito
Brochura ersao.doc 11:08:45 |PIMENTEL VERGA
Investigador
Outros MACAPA_APAE.pdf 25/09/2017 |SAMEA MARINE Aceito
11:08:13 PIMENTEL VERGA
Brochura Pesquisa |[SOBRAL_SECRETARIA DE_EDUCAC 21/09/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
AO.pdf 18:41:21
TCLE / Termos de TCLE_corrigido.doc 21/09/2017 | Ana Paula Dezoti Aceito
Assentimento / 18:35:18
Justificativa de
Auséncia
Outros SOBRAL_SECRETARIA_DE_SAUDE_P 20/09/2017 |SAMEA MARINE Aceito
refeitura.pdf 15:52:14 [PIMENTEL VERGA
Outros SOBRAL_APAE.pdf 20/09/2017 |SAMEA MARINE Aceito
15:51:28 [PIMENTEL VERGA
Outros MACAPA_CENTRO_RAIMUNDO_NON 20/09/2017 |SAMEA MARINE Aceito
ATO.pdf 15:51:07 |PIMENTEL VERGA
Outros checklist.pdf 10/08/2017 | Ana Paula Dezoti Aceito
18:51:52
Outros concordancia_de_instituicao_coparticipa] 10/08/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
nte.pdf 18:15:13
Projeto Detalhado / |projeto_de _pesquisa_detalhado_atual.d| 09/08/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
Brochura oc 17:38:00
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TCLE / Termos de TCLE.docx 09/08/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
Pégina 03 de

Assentimento / TCLE.docx 17:33:04 |Ana Paula Dezoti Aceito

Justificativa de

Auséncia

Outros AMCIP_Concordancia_dos_servicos_en | 09/08/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
volvidos.pdf 17:29:51

Outros APAE_Concordancia_dos_servicos_env | 09/08/2017 |Ana Paula Dezoti Aceito
olvidos.pdf 17:27:24

Outros CENEP_Concordancia_dos_servicos_e 09/08/2017 |[Ana Paula Dezoti Aceito
nvolvidos.pdf 17:25:23

Situacdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

N3o

SOBRAL, 08 de Agosto de 2018

Assinado por:

Maria do Socorro Melo Carneiro

(Coordenador)
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