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"Deficiente"” é aquele que nao consegue modificar sua
vida, aceitando as imposi¢cbées de outras pessoas ou da
sociedade em que vive, sem ter consciéncia de que é
dono do seu destino.

"Louco"” é quem n&o procura ser feliz com o que possui.
"Cego” é aquele que ndo vé seu proximo morrer de frio,
de fome, de miséria, e s6 tem olhos para seus miseros
problemas e pequenas dores.

"Surdo" é aquele que nao tem tempo de ouvir um
desabafo de um amigo, ou o apelo de um irm&o. Pois
esta sempre apressado para o trabalho e quer garantir
seus tostées no fim do més.

"Mudo" é aquele que ndo consegue falar o que sente e
se esconde por tras da mascara da hipocrisia.
"Paralitico” é quem ndo consegue andar na diregdo
daqueles que precisam de sua ajuda.

"Diabético” é quem ndo consegue ser doce.

"Ando" é quem n&o sabe deixar o amor crescer.

E, finalmente, a pior das deficiéncias é ser miseravel,
pois: "Miseraveis" sdo todos que ndo conseguem falar
com Deus.

"A amizade é um amor que nunca morre."

Mario Quintana



RESUMO EM LINGUA VERNACULA

ASSIS, F. A. G. Do nascer ao por do sol: histérias de familiares cuidadores de
criangas com necessidades especiais. 2012. 56 f. Monografia — Universidade
Federal de Campina Grande — UFCG, Cuité — PB.

Os familiares cuidadores de criangas com necessidades especiais desprendem a
essas uma atencao diferenciada tendo em vista as particularidades determinadas
por cada necessidade; considerando que nesta realidade, os cuidados que uma
crianca com necessidade especial requer, sdo de natureza complexa e rotina
intensa, alterando o estilo de vida dos familiares cuidadores, provocando estresse,
crises familiares e afetando suas relagdes sociais. Essas reflexdes determinaram a
seguinte questao norteadora: em que consiste os relatos de familiares cuidadores de
crianga com necessidades especiais no Municipio de Cuité - Paraiba? Assim, o
estudo teve como objetivos geral: Identificar as principais dificuldades enfrentadas
pelos familiares cuidadores de criangas portadoras de necessidades especiais e
objetivos especificos: Caracterizar o perfil da amostra das familias de criangas
portadoras de Necessidades Especiais da zona urbana do municipio de Cuité — PB;
Identificar o significado do cuidado a crianga com necessidades especiais,
dispensados pelos familiares cuidadores; Descrever os sentimentos expressados
por familiares cuidadores de criangas com necessidades especiais sobre a
qualidade de vida destas. Utilizou-se de uma abordagem qualitativa do tipo
exploratéria e descritiva. Para a analise e interpretacdo dos dados do material
empirico optou-se pela abordagem metodolégica do Discurso do Sujeito Coletivo
(DSC) conceituadas em Lefévre, Lefevre (2005). Os dados foram coletados no
periodo de marcgo e abril de 2012, por meio de entrevista semi-estruturada com doze
cuidadores familiares de criancas com necessidades especiais residentes no
municipio de Cuité — Paraiba, cadastradas nas Unidades Basicas de Saude da
Familia (UBSF). A analise dos dados se deu a partir da realizagdo da construgéo
dos DSC. De cada um dos depoimentos foram extraidas expressdes chave (ECH)
que continham a mesma idéia central (IC) dos discursos. Os dados foram discutidos
com base na literatura pertinente ao tema. Como resultado seis IC, se destacaram
nas questbes acerca dos cuidados a criangas com necessidades especiais: 1)
Expressao de sentimentos frente ao impacto da noticia do nascimento de uma
crianga com necessidades especiais; 2) Enfrentamento solitario do processo de
adaptacao ao cuidado da crianga com necessidades especiais; 3) A necessidade de
redes de apoio para o cuidado de criangas com necessidades especiais; 4) O
cuidado voltado a crianga com necessidade especial; 5) A experiéncia de vida e sua
contribuigdo para o cuidado ao filho com necessidade especial; 6) Implicacdes e
desafios de ter uma crianga com necessidades especiais na familia. Da realidade
desses cuidadores familiares, desvelou-se toda a gama de dificuldades e os meios
de enfrentamento encontrados por elas para lidarem com o cotidiano da assisténcia
em seus lares, 0 que evidenciou a importancia do papel educativo-assistencial do
profissional enfermeiro para a efetivacdo desse processo. Conclui-se que trabalhar
com os cuidadores familiares de criangas com necessidades especiais representou
crescimento pessoal pelo aprendizado adquirido e, em especial, maior conhecimento
e respeito pela alteridade. Descritores: Enfermagem pediatrica, Cuidado da criancga,
Familia, Cuidadores



RESUMO EM LINGUA ESTRANGEIRA

ASSIS, F. A. G. From sunrise to sunset: stories of the families that take care of
children with special needs. 212. 64 f. Monografia — Universidade Federal de
Campina Grande — UFCG, Cuité — PB.

The families that take care of children with special needs give to that one’s a different
attention perceiving the particularities determined by every single need; considering
this reality, the care that a child with special need requires are from a complex nature
and intense routine, changing the life style of the family that takes care of the child,
causing stress, family crises affecting their social relations. Those relations
determined the following leading question: which are the reports of the families that
take care of a child with special need in Cuité Town — Paraiba? This way, the
research has as objectives: To identify the principal difficulties faced by the families
that take care of children with special needs; To characterize the profile of the
sample of the children with special needs families in urban zone of Cuité town — PB;
To identify the meaning of the care to the child with special needs given by the family
that take care of it; To describe the feelings expressed by the families that take care
of children with special need about their quality of life. It was used a qualitative
approach of explorative and descriptive kind. To the analyses and interpretation of
the empiric material information it was chosen the methodological approach of
Collective Subject Discourse conceived in Lefévre, Leféevre (2005). The data were
collected in the period from March to April of 2012, for half-structured interviews with
twelve people that take care of children with special needs living in Cuité town —
Paraiba, indexed in the Units of the Family Basic Health (UFBH). The Analysis of the
data began from the realization of the DSC construction. From each one of the
statements were extracted key expressions (ECH) that had the same main idea of
the speeches. The data were discussed based in literature connected to the theme.
As a result six IC detached in questions about the care to the child with special
needs: 1) Expression of feelings in front to the impact of the news about a birth of a
child with special needs; 2) The facing lonely of the adaptation process to care the
child with special needs; 3) The necessity of groups to support the care of the
children with special needs; 4) The care with the special need child; 5) The life
experience and the contribution to the care with the special need son; 6) Implications
and challenges of having a child with special need in the family. The reality of these
families, revealed all the difficulties and the means of facing found by them to deal
with the routine of the assistance in their homes, what evidenced the importance of
the assistencial-educative role of the professional nurse to the effectuation of this
process. It possible to conclude that work with the family members of the children
with special needs represented personal growing for the learning acquired and, in
special, biggest knowledge and respect for the alterity. Descriptors: Pediatric
Nursing, Child care, Family, People that care.
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Ao longo da histéria, as pessoas portadoras de deficiéncia eram
consideradas, como seres incapazes. O processo de exclusdo social destas é tao
antigo quanto a socializagdo do homem, a propria estrutura das sociedades, desde
0s seus primordios, sempre inabilitou os portadores de deficiéncia, marginalizando -
os e privando - os de liberdade. Sem respeito, sem atendimento, sem direitos, essas
pessoas sempre foram alvo de atitudes preconceituosas e agdes impiedosas
(ASSIS, 2005).

A literatura classica e a histéria do homem refletem esse pensar
discriminatério, pois € mais facil prestar atencao aos impedimentos e as aparéncias
do que aos potenciais e capacidades de tais pessoas (MACIEL, 2000). No entanto,
todos os seres humanos sao iguais. Todas as pessoas devem ser reconhecidas
como seres integrais, dignos, com direito a integridade fisica e moral. Todos os

seres humanos merecem a liberdade, a paz e a justica.

O que deve diferenciar cada pessoa € a sua historia de vida, e seus
tracos pessoais de personalidade, que vao depender de onde ela nasceu, quais as
condicdes de educacdo e trabalho que teve, em qual sociedade ela esta inserida. E
responsabilidade das sociedades e seus governos assegurarem aos seus cidadaos
a igualdade de oportunidades em todas as situagdes de vida, para que eles possam
desenvolver seus potenciais, incluindo cuidados especiais para com aquelas

pessoas que apresentam mais dificuldades (BRASIL, 2010).

Com este ideéario, movimentos nacionais e internacionais tém buscado o
consenso para a formatacao de politicas de integragao. Atualmente, existem varios
tratados assinados entre as nagcdes do mundo, sob a coordenacédo da Organizagao
das Nacgdes Unidas (ONU), que buscam reconhecer os principios de igualdade,

mantendo, ao mesmo tempo, o respeito as diferencas (BRASIL, 2010).

A respeito das pessoas com deficiéncia, foram criados, como resultado de
mobilizagdo internacional e de entidades de defesa e protecdo, a Declaracdo dos
Direitos das Pessoas; o Programa de A¢ao Mundial para as Pessoas Deficientes; as
Normas sobre a Equiparacdo de Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia; e,
mais recentemente, a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,

adotada pela Organizagao das Nagdes Unidas (BRASIL, 2010).
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O Brasil participou da construgao desse documento em 2002, por meio da
Secretaria Especial dos Direitos Humanos/Coordenadoria Nacional para Integragao
da Pessoa Portadora de Deficiéncia (Corde) e do Conselho Nacional dos Direitos da
Pessoa Portadora de Deficiéncia (Conade). O Pais assinou-o, em 30 de margo de
2007, sem reservas, bem como seu Protocolo Facultativo, comprometendo-se com
os cinquenta artigos que tratam dos direitos civis, politicos, econbémicos, sociais e
culturais dos brasileiros com deficiéncias. Esses documentos passaram, a fazer

parte da Constituigdo Federal do Brasil em julho de 2008.

As principais deficiéncias que acometem as pessoas sao: deficiéncia
fisica, deficiéncia auditiva, deficiéncia visual, deficiéncia intelectual ou deficiéncia
multipla. Existem no pais 24,6 milhdes de pessoas com algum tipo de deficiéncia,
desse total, 48% sao pessoas com deficiéncia visual, 23% com deficiéncia motora,
17% com deficiéncia auditiva, 8% com deficiéncia intelectual e 4% com deficiéncia
fisica (BRASIL, 2010).

A deficiéncia pode ser intrinseca ao nascimento ou adquirida ao longo da
vida, podendo ser evitada por meio de agdes de promogao e prevengao em saude.
Suas principais causas sao: fatores hereditarios e/ou genéticos, assisténcia
inadequada a saude das gestantes, perturbagdes psiquiatricas, condigdes
socioeconOmicas precarias, desnutricdo na infancia, acidentes de transito e do
trabalho, entre outros (BRASIL, 2010).

As criangas com necessidades especiais possuem uma condicdo de vida
especifica requerendo uma demanda de cuidados e atencdo diferenciada que na
maioria das vezes acontecem no domicilio sob a responsabilidade direta dos pais e
ou familiares (NEVES; CABRAL, 2009).

As familias assumem parte importante na responsabilidade da prestagao
do cuidado a saude de criancas com necessidades especiais. Os pais sdo 0s
principais cuidadores, estes enfrentam grandes desafios, que perpassam tanto os
limites sociais quanto os limites emocionais, expressando muitas vezes sentimentos
de duvidas, inseguranga, medo e incertezas no percurso do cuidar (NEVES;
CABRAL, 2008).
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Os pais de criangcas com necessidades especiais experimentam, muitas
vezes, a perda das expectativas e dos sonhos que haviam construido em relagéo ao
futuro descendente. A extenséao e a profundidade deste impacto sdo indeterminadas,
dependem da dindmica interna de cada familia e do significado que este evento tera
para cada pessoa (BRUNHARA; PETEAN, 1999).

Ainda assim, a familia acaba procurando meios de se adequar a nova
realidade, reage expressando emogdes que incluem desde confusao até o medo da
incompeténcia e desenvolve maneiras de lidar com a situagdo, enfrentando-a,

lidando com problemas e avancando.

A inclusdo da assisténcia aos familiares € essencial para um atendimento
humanizado, completo e eficaz. Essa assisténcia compreende acgdes de apoio
psicolégico e social, orientagbes para a realizagdo das atividades da vida diaria,
acdes basicas de reabilitagcdo, promogao da saude, prevengcao de complicagdes e a
oferta de suporte especializado em situagdes de internamento hospitalar ou

domiciliar.

Ficando esta responsabilidade por parte dos profissionais das Unidades
de Saude da Familia, que devem acolher e prestar assisténcia as queixas, orientar
para exames complementares, fornecer medicamentos basicos, acompanhar a
evolucdo de cada caso e encaminhar para unidades de atencdo especializada,
quando for necessario (BRASIL, 2010).

A aproximacgao com esta tematica se deu pelo fato de participar de um
grupo de jovens da Igreja Catdlica da cidade de Alagoa Grande — Paraiba, do qual
fazem parte dois integrantes com necessidades especiais, sendo um portador de
Sindrome de Down e o outro portador de deficiéncia fisica decorrente de
mielomeningocele; somado a isso, a descoberta de que minha sobrinha viria ao
mundo com uma deficiéncia fisica intensificou o interesse de desenvolver a tematica

“familiares cuidadores de criangas com necessidades especiais”.

Ainda, a partir da vivéncia no Estagio Supervisionado |, desenvolvido na
rede basica de saude no Municipio de Cuité- PB, no qual pude comprovar que os
familiares cuidadores de criangas com necessidades especiais desprendem a estas
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uma atencao diferenciada, tendo em vista as particularidades determinadas por cada

necessidade.

Essas reflexdes determinaram a seguinte questdo norteadora para o
presente estudo: em que consiste os relatos de familiares cuidadores de criangas

com necessidades especiais no Municipio de Cuité - Paraiba?
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2.1 Objetivo geral

e |dentificar as principais dificuldades enfrentadas pelos familiares

cuidadores de criancas portadoras de necessidades especiais;

2.2 Objetivos especificos

e Caracterizar o perfil da amostra das familias de criancas portadoras de
Necessidades Especiais da zona urbana do municipio de Cuité — PB;

e Identificar o significado do cuidado a crianga com necessidades
especiais, dispensados pelos familiares cuidadores;

e Descrever os sentimentos expressados por familiares cuidadores de
criancas com necessidades especiais no momento da descoberta do

diagnostico.
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3.1 A pessoa com deficiéncia: aspectos historicos e conceituais

O homem tem caracteristicas que, de certa forma, o diferencia dos
animais irracionais, fazendo com que seja uUnico na espécie humana. Essas
caracteristicas estao relacionadas aos aspectos e a capacidade de se comunicar, de

pensar, de interagir, com o meio fisico e social (ASSIS, 2005).

Nos tempos da sociedade primitiva, as pessoas acometidas com alguma
deficiéncia estavam totalmente na dependéncia da natureza, sendo nédmades, estes
dependiam desta para sobreviverem e isso exigia deslocamentos constantes. Quem
nao tinha competéncia ndo se estabelecia, eram os mais fortes que sobreviviam.
Com todas estas dificuldades, e na luta pela sobrevivéncia, o deficiente fisico era
considerado um empecilho, um peso morto, sendo muitas vezes abandonado pelo
bando (BIANCHETTI, 1995).

Na Grécia antiga, periodo onde a perfeicdo do corpo era cultuada, as
pessoas com deficiéncia eram sacrificadas ou escondidas. Em Esparta, os homens
eram na sua maioria soldados que se dedicavam as guerras e valorizavam a
ginastica, a danga, a estética, enfim, a perfeicdo do corpo. Nesta época, era comum
o sacrificio de criancas que nasciam portando alguma deficiéncia, era praticada a
eugenia radical. Também em Atenas, capital da Grécia, era comum os deficientes
serem mortos ao nascer. (FONSECA, 1995).

Durante toda a Idade Média sob a influéncia do moralismo
cristdo/catdlico, a deficiéncia era vista como resultado do pecado, e os deficientes ou
eram abandonados em locais desconhecidos, ficando sujeitos a implacavel
determinacao de luta pela sobrevivéncia; ou serviam a sociedade, como bobos da
corte; ou eram perseguidos, apedrejados e torturados por serem considerados
portadores de possessdes demoniacas ou frutos do castigo de Deus. (BIANCHETTI,
1995).

Contudo, com o passar dos anos, as acgoes realizadas pela igreja catdlica
passam a ser contestadas ocorrendo a sua divisao. Com o movimento pela Reforma

protestante, surgiu uma nova igreja, que veio a se caracterizar por padrées opostos



22

aos da igreja catdlica, e que haviam se tornado praticas comuns na época
(BIANCHETTI, 1995).

O século XIX foi um periodo em que comegaram a surgir novas idéias na
area da medicina, estas idéias também se referiam aos tipos de deficiéncias e suas
causas. Ainda assim, nesta época era comum as pessoas com deficiéncia serem
retiradas de suas comunidades e mantidas em instituicbes de caridade situadas
longe de suas familias e sem tratamento especializado. Ja no inicio do século XX, as
pessoas que possuiam alguma deficiéncia eram chamadas de invalidas, nao tinham

valor, pois n&o produziam para o mercado de trabalho. (BIANCHETTI, 1995).

Por volta de 1960, as pessoas deficientes ainda eram consideradas como
seres incapacitados, mas com alguma capacidade residual, tal reconhecimento foi
um avango na sociedade, reconhecendo que apesar de reduzida a pessoa deficiente
tem capacidade em todos os aspectos: fisico, psicologico, social, profissional, etc
(SASSAKI, 2003).

De acordo com Sassaki (2003), foi por volta da década de 50 que
comegaram a surgir as primeiras instituicbes que atendem as pessoas com
necessidades especiais como Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) e a Associacao de Assisténcia a Crianca Defeituosa (AACD). De 1960 a
1980, a sociedade passou a utilizar termos que focavam a deficiéncia e nédo a
pessoa deficiente, com isso surgiram os movimentos em defesa dos direitos das

pessoas com deficiéncia.

Desta forma, apenas na década de 60 comegaram a surgir as primeiras
formulagdes de um conceito de deficiéncia, que refletia sobre a estreita relacdo que
o portador de deficiéncia experimentava e a atitude da populagcdo em geral com

relacdo a questao, passando a ser adotado em todo o mundo (SAETA, 1999).

Em meados da década de 70, as pessoas que possuiam alguma
deficiéncia eram subordinadas ao ambito médico e de especialistas, pois eram
esses profissionais que atendiam nas instituicdes, uma vez que, esse periodo
caracterizou-se por uma abordagem na qual a deficiéncia era vista no lugar da
pessoa. (SAETA, 1999).
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Na década de 80, os portadores de necessidades especiais se
organizaram e pressionaram a Organizacao das Nag¢des Unidas (ONU) que declarou
o ano de 1981 como sendo o “Ano Internacional das Pessoas Deficientes”, com isso,
os direitos dos portadores foram sendo igualados a maioria dos membros da
sociedade. Também na década de 80 a Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
langou a Classificagao Internacional de Impedimentos, Deficiéncias e Incapacidades
(SASSAKI, 2003).

A Declaragcdo da Organizagao das Nagdes Unidas fixou o ano de 1981
como o Ano Internacional da Pessoa Deficiente. Em 1989 a Classificacdo
Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID) registrou a
deficiéncia como toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou fungao
psicoldgica, fisioldgica ou anatbmica e em 1997, quase dez anos depois, essa
classificagdo ganhou um novo conceito como Classificagdo Internacional das
Deficiéncias, Atividades e Participacao (CIDDM - 2) (BRASIL, 2006).

No Brasil temos a Lei n.° 7.853/89, que trata sobre o apoio as pessoas
portadoras de deficiéncias e a sua integracdo social. No que se refere a saude,
atribui ao Sistema Unico de Saude (SUS) a promocdo de acdes preventivas; a
criacdo de uma rede de servigos especializados em reabilitacdo e habilitagdo; a
garantia de acesso aos estabelecimentos de saude e ao adequado tratamento,
segundo normas técnicas e padrdes apropriados; a garantia de atendimento
domiciliar de saude ao deficiente grave nao internado; e o desenvolvimento de
programas de saude voltados para as pessoas portadoras de deficiéncias,

desenvolvidos com a participagao da sociedade (BRASIL, 2010).

Na década de 90, os movimentos continuaram evoluindo em busca da
ampliacdo de formas de integragédo, priorizando oportunidades iguais a todos,
minimizando os processos de exclusado e discriminagdo. As pessoas portadoras de
deficiéncia ganharam valores como: uso do poder pessoal para fazer escolhas,
tomar decisbes e assumir o controle da situagcdo de cada um e o da
responsabilidade de contribuir com seus talentos para mudar a sociedade rumo a

inclusao de todas as pessoas (SAETA, 1999).

Nos dias atuais a situacdo da assisténcia a pessoa portadora de

deficiéncia no Brasil ainda apresenta um perfil de fragilidade, desarticulacdo e
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descontinuidade de acbes nas esferas publica e privada. Estudos, pesquisas,
movimentos nacionais e internacionais em prol das minorias tém contribuido para
anular o sentido negativo que o termo deficiente suscita. Nesse sentido, a
terminologia usada hoje, € fruto da evolugdo que se vem tendo dessas pessoas,

consideradas diferentes aos olhos da sociedade. (BRASIL, 2010).

A prépria utilizagdo de um termo, que os inclua numa determinada
categoria, ja os discrimina pejorativamente, ou seja, os rotulam. Nado somente a
segregacao racial, como também as segregacgdes fisica, institucional e social da
pessoa com deficiéncia tem colocado em questdo o proprio comportamento
deficitario da sociedade, com relagdo a sua retrograda posigdo preconceituosa
(ASSIS, 2005).

3.2 A familia e o cuidado a crianga com necessidades especiais

A criangca com necessidades especiais

De acordo com o Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA), considera-
se crianga aquele ser que possui entre 0 a 12 anos incompletos de idade. A estes é
assegurado atendimento médico, através do Sistema Unico de Saude (SUS), com
garantia de acesso universal e igualitario as agcdes e servigos para promocao,

protecao e recuperacao da saude (BRASIL, 1990).

As criangas com necessidades especiais de saude apresentam condigcdes
especiais de vida e por isso requerem uma demanda de cuidados especificos. O
ambiente e o contexto biopsicossocial e cultural em que vivem sao imprescindiveis
para que desenvolvam plenamente suas capacidades e com isso, adaptem-se ao
mundo, no qual a realidade expde a necessidade de haver pessoas dispostas a
deixar de lado a discriminacao e estarem abertas as possibilidades de mudancgas

para a inclusao.

A crianga com necessidades especiais deve ser vista e entendida como
um ser ativo e perceptivo, durante o percurso de busca por solucionar os problemas

que surgem a partir da interagdo com o meio. De tal modo, torna-se fundamental
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desperta-la para a crenga nas suas habilidades e na construgdo de estratégias que
ajudem em sua formacéo social. Assim, a insergdo no meio social é fundamental
para que ela supere suas limitagdes, e possa desenvolver-se a partir de suas
potencialidades (BATISTA; FRANCA, 2007).

No entanto, ainda existem os obstaculos para a insergao social da crianca
com necessidades especiais. Estes provocam de modo particular, sofrimento para
pessoas com deficiéncia bem como para seus familiares, os quais vivenciam

conjuntamente os sentimentos de discriminagao.

A prépria sociedade € quem produz a discriminagao, pois é ela que define
a pessoa com deficiéncia como algo indesejado ou com limitagbes maiores do que
as realmente existentes, e que reitera os padrdes de beleza e perfeicdo. Esta
realidade faz com que essas sofram as consequéncias do preconceito e se tornem,
muitas vezes, adultos sem interesse ou habilidades para integrar-se a sociedade
(SOUZA; BOEMER, 2003).

E valido ressaltar que muitos avangos tém acontecido no sentido da
inclusdo social destas criancas, sendo a escola um cenario, especialmente,
significantivo nesse processo, o que ndo exclui a responsabilidade de pais
familiares, profissionais de saude e a sociedade de uma maneira geral na luta por

esta mudanca.

Diante deste contexto, o maior desafio € o de saber compreender a
crianga com deficiéncia nos diversos momentos de sua vida, o que implica conhecer
0S recursos que possui para se manifestar como pessoa e se expressar nas

relagdes sociais.

O papel da familia no cuidado a crianga com necessidades especiais

A familia é o primeiro grupo no qual o individuo € inserido. Ela estabelece
um conjunto de pessoas que se relaciona e interage, e com isso cada um de seus
membros exerce um papel especifico, determinado por questdes culturais e pelas
necessidades individuais e coletivas (SUNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007).
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Para Fiamenghi Junior e Messi (2007), apud Buscaglia (1997), a familia
tem influéncia no comportamento e na personalidade do ser humano, e na formagéao
do ser social. E através dela que as pessoas sdo apresentadas a uma série de

informacdes as quais, nos dira quem somos € 0 que nos espera.

Glat (2004) responsabiliza a familia no desempenho de uma funcéo
formativa na génese cognitivo-afetiva do individuo e no modo como se situara na
sociedade. E por meio da familia que este aprende a desenvolver atitudes para o

seu processo de socializagdo com o mundo exterior.

Neste sentido, a familia desempenha fungbes que podem ser bioldgicas,
psicologicas, pedagodgicas e sociais, dependentes entre si proporcionando o marco
adequado para a definicdo e conservacao das diferengcas humanas, dando forma
objetiva aos papéis distintos, do pai, da mée e dos filhos, que constituem os papéis

basicos em todas as culturas.

De acordo com Pinheiro (2010), a familia contribui para o
desenvolvimento e seguranga de seus elementos de varias formas: satisfazendo as
suas necessidades mais elementares; facilitando um desenvolvimento coerente e
estavel; favorecendo um clima de pertenca, muito dependente do modo como sao

aceites na familia.

De acordo com o mesmo autor, nota-se que num sistema familiar, o
comportamento de um individuo nao é suficiente para mostrar o comportamento de
outro individuo e assim vice—versa, sendo necessario perceber as interagbes de
modo circular. Uma vez que a familia compde elementos que contextualizam a
comunidade e a sociedade, estabelece vinculos com o exterior, logo, a familia € um

sistema aberto, pois ao mesmo tempo em que influencia é também influenciado.

Nos ultimos tempos, a familia vem proporcionando mudancas na estrutura
organizacional, como familias geradas por maes ou por pais que o casamento nao
deu certo ou mesmo por pais solteiros e até por pais homoafetivos. No entanto, a
maior parte dessas familias apresenta uma organizagao razoavelmente estavel, na
qual os papéis de cada membro sdo definidos e as regras de convivéncia
estabelecidas, evidenciando valores comuns (BATISTA; FRANCA, 2007).
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Quando a familia estd a espera de um bebé, inumeras modificacbes
ocorrem no seio familiar. A mulher, na figura da mae, como conseqiéncia da
gravidez sofre modificagbes fisicas e hormonais. A chegada de uma crianga com
necessidades especiais traz uma nova realidade para a familia. Segundo Petean e
Murata (2000), o impacto do nascimento de uma crianga com necessidades
especiais geralmente compromete toda a relagao entre os pais e a crianga, levando

algum tempo para que estas familias possam se reestruturar.

A deficiéncia tera sempre um significado individual e consequientemente
um impacto diferente em cada um dos membros da familia. De acordo com Ferreira
(2007), as familias de criangas com necessidades especiais entendem que esta
possuira limitagdes por toda a vida e isso exigira que os mesmos se adaptem a nova
realidade. Assim, a maneira como cada familia se ajusta para lidar com a noticia da
deficiéncia, é individual e influenciara na dindmica familiar e na sua interagao com a

crianga.

Os pais experimentam, com o nascimento do filho, uma perda de
expectativas e de sonhos que foram construidos ao longo da gestacéo e também em
relacdo ao futuro descendente. Com essa realidade, os familiares acabam tentando
se adequar a nova situagdo e com isso ampliam duas maneiras de lidar com a
informacéo: enfrentando e reagindo (BRUNHARA; PETEAN, 1999).

Alguns familiares vivenciam a chegada de seu filho com necessidades
especiais, com choque e medo, com dor e ansiedade ao se idealizar as
consequéncias futuras para sua crianga. Uma das reacbes que afetam estes
familiares € a negagao, um mecanismo de protecao pelos quais os pais passam e
com acabam interferindo na aceitagdo da condicdo da crianga. (BRUNHARA,;
PETEAN, 1999).

A familia possui um papel importante no desenvolvimento e na formacao
social da crianga, influenciando a sua participacdo no ambito social. Em se tratando
de criangas com limitagdes importantes, os pais sdo os principais mediadores das
necessidades dos filhos.

E com os membros da familia que a crianga com necessidades especiais

sustenta as relagcdes pessoais mais proximas e importantes, em muitos casos as
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unicas, uma vez que a familia é parte integrante na construgéo para a denotagéo e
manutengdo, ou, ao contrario, para o impedimento, ou seja, o processo de
integracado da crianga com a sociedade, algumas vezes os pais sentem dificuldades
em promover a autonomia de suas criangas, vendo-as como eternos bebés (GLAT,
1996).

A inclusdo social comeca nas proprias relagdes familiares, considerando
as diferentes formas de ser da crianca na sua relacdo com o mundo. E a partir da
familia, de suas atitudes, sentimentos, valores e crengas, que a crianga vai se
construindo enquanto pessoa (FIAMENGHI JUNIOR; MESSA, 2007).

De acordo com Araujo (2009), quando a crianga é superprotegida no
ambiente familiar, ela sofrera com sua introdugcdo no meio social, e isto tornara dificil
sua adaptacido a escola e as outras criangas, assim como a deixara vulneravel e
fragilizada nas situacbes em que esta ndo esteja na presenga de seus pais. Como
resultado, elas acabam apresentando poucas estratégias de relacionamento para os

diversos ambientes em que vivem e se relacionam.

Ainda de acordo com Fiamenghi Junior e Messa (2007), a influéncia das
relagdes familiares € bem clara quando se trata de pais que possui filhos portadores
de necessidades especiais, pois abordam uma experiéncia inesperada, mudancas
de planos e expectativa dos mesmos. Desta forma, os planos para o futuro sao
modificados no momento que os pais buscam adaptar seu modo de vida as
necessidades de vida da crianga, fazendo assim, com que a inclusao inicie dentro da

propria casa.

O cuidador € o principal agente do cuidado, pois ele assume papel
importante de total responsabilidade, fornecendo ajuda a pessoa necessitada. No
caso de criangas com necessidades especiais, a assisténcia € altamente
supervisionada porque a crianga necessita de atencao dobrada dos cuidadores, uma
vez que esses cuidadores sao os personagens principais na atengdao e manutencao
do bem estar da crianga (HOHER, WAGNER, 2006).

Muitas vezes, este cuidado recai sobre um unico membro, que assume a
total responsabilidade de prestar assisténcia emocional, fisica, médica e as vezes

financeira, sendo descrito na literatura como cuidador primario. E a figura da mulher,



29

sendo a mée, geralmente, a pessoa mais exigida e a que mais se envolve nesse
papel de cuidador (SANTOS, DIAS, 2005).

De uma maneira geral os cuidadores sentem-se sobrecarregados ao
cuidar de criangas com alguma deficiéncia, seja pelo excesso de responsabilidades,
tempo dedicado ou falta de suporte e apoio social. As principais dificuldades sao de
convivio social, sobrecarga fisica e emocional, e as complicagbes que resultam em
necessidade de acompanhamento permanente por servigos ambulatoriais e de
reabilitacdo (GAIVA; NEVES; SIQUEIRA, 2009).

Para os profissionais envolvidos com as familias de criangcas com
necessidades especiais, € de suma importancia que tenham o maior conhecimento
possivel das dinamicas pelas quais passam estas familias para se
instrumentalizarem emocional e racionalmente, uma vez que a literatura enfatiza a
necessidade de que esses pais recebam o maior numero possivel de informacdes,
que tenham suas duvidas esclarecidas para que possam decidir com maior
seguranga os recursos e condutas primordiais para o bom desenvolvimento de seu
filho. (GAIVA; NEVES; SIQUEIRA, 2009).

O acompanhamento das criancas e suas familias pela equipe de saude,
sobretudo na atencao primaria, deve ser continua, tendo em vista que a familia
assume a responsabilidade pela realizagdo de cuidados complexos no domicilio e
que podem, eventualmente, colocar em risco a saude das criangas quando o0s
cuidadores nédo estdo significativamente instrumentalizados para tal pratica. Sob
esta oOptica defendemos as acgdes de educagdo em saude como essenciais no
cotidiano da assisténcia a crianga portadora de necessidades especiais e sua

familia.
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4 1Tipo de pesquisa

A pesquisa proposta é do tipo descritiva e exploratoria, com abordagem
qualitativa. A metodologia exploratéria tem a finalidade de descrever e modificar
conceitos e idéias, aproximando-o do fato real, ao passo que a descritiva tem a
funcao de descrever as caracteristicas das pessoas entrevistadas utilizando a coleta
de dados (GIL, 2009).

Segundo Richardson (2008), a abordagem qualitativa é caracterizada por
ser uma pesquisa detalhada sobre um devido tema e constituidas pelas situacoes

apresentadas pelos entrevistados.

4.2 Cenario da pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida nas Unidades de Saude da Familia (USF) da
zona urbana do Municipio de Cuité - PB, situada na mesorregido do Agreste
Paraibano e na microrregido do Curimatau Ocidental. De acordo com o Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) (2010), no ano de 2010 sua populagao
estava estimada em 19.978 habitantes, sendo 13.462 na zona urbana. O municipio
de Cuité possui oito Unidades de Saude da Familia, sendo destas cinco localizadas

na zona urbana e trés na zona rural.

4.3 Populagao e Amostra

A populagéo foi constituida por familiares cuidadores de criangas com
necessidades especiais na faixa etaria compreendida entre 0 a 12 anos,
cadastradas em uma das cinco Unidades de Saude da Familia da zona urbana do
Municipio de Cuité - PB. A selegdo da amostra foi realizada de maneira aleatéria e
incluiu dozes familiares cuidadores de criancas com necessidades especiais, que

aceitaram participar da pesquisa e preencheram os critérios de inclusao.
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4.4 Critérios de Inclusao e Exclusao

Fizeram parte da pesquisa todos os familiares cuidadores das criangas
com necessidades especiais, que estavam cadastradas nas Unidades de Saude da
Familia da zona urbana; que se dispuseram voluntariamente em fazer parte da
pesquisa e assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido conforme prever
a resolucado 196/96 do Conselho Nacional de Saude.

Nao fizeram parte do estudo aqueles familiares cuidadores das criancas
que nao sao cadastrados nas Unidades de Saude da Familia da zona rural e/ou

aqueles que se recusaram a colaborar com a pesquisa.

4.5 Aspectos Eticos

A pesquisa foi realizada em acordo com o que preconiza a Resolugao n°
196/96 do Conselho Nacional de Saude, que dispde sobre a ética relacionada a
pesquisas que envolvem seres humanos, direta ou indiretamente, certificando entre
outros pontos a garantia ao direito a privacidade dos sujeitos. Esses tiveram seus
discursos identificados por nomes abstratos, como forma de preservar a identidade,
contemplando assim, o que preconiza os direitos sobre os principios éticos como:

beneficéncia, respeito e justica (BRASIL, 1996).

As informacbes sobre a pesquisa estdo descritas no Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENCICE A) o qual foi entregue aos
participantes, e no qual os mesmos atestaram por meio da assinatura, sua
voluntariedade na participagcdo da pesquisa, estando cientes da possibilidade de se
retirar, antes ou durante o processo de coleta dos dados, sem riscos de qualquer
penalizagdo ou prejuizo pessoal, profissional ou financeiro. Os mesmos terdo a
seguranga do anonimato, bem como o sigilo de dados confidenciais diante da
publicacdo dos resultados. Uma vez apresentado os resultados, seus nomes serao

apresentados em forma de sentimentos.

O pesquisador assumiu cumprir fielmente as diretrizes regulamentadoras
emanadas na Resolugcdao 196/96 do Conselho Nacional de Saude/MS e suas
complementares, assinando também um termo de compromisso, visando assegurar

os direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, aos sujeitos da
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pesquisa e ao Estado. Desta forma, as informacdes coletadas serdo utilizadas
apenas para o desenvolvimento do estudo, e divulgacédo do seu resultado nos meios
académicos e cientificos. (N° 20111612-070)

4.6 Instrumento e Procedimento para Coleta de Dados

Os dados foram coletados mediante entrevista subsidiada por
questionario semi-estruturado, que continha questdes objetivas e subjetivas;
(APENDICE C). A opcéo por este tipo de instrumento se deu por permitir uma maior
flexibilizacdo das perguntas consentindo uma melhor apropriagdo do fenémeno

estudado.

Para o registro das entrevistas foi utilizado um aparelho de MP3 player,
que garantiu um registro mais fidedigno das informacgdes coletadas. Apds a etapa de
entrevista, foi feita a transcricdo na integra do material empirico, para seguir a fase

de analise dos resultados.

4.7 Processamento e Analise dos Dados

Para a analise dos dados foi utilizado a metodologia do Discurso do
Sujeito Coletivo (DSC), proposto por Lefévre, Leféevre (2005), que significa uma
forma de organizagao dos dados coletados, por meio de expressao verbal. De cada
um dos depoimentos foram extraidas expressoes chave (ECH) que continham a
mesma idéia central (IC) ou ancoragem (AC) dos discursos. Posteriormente, os

dados foram discutidos com base na literatura pertinente ao tema.
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Por meio de analise nos discursos dos cuidadores familiares de criancas
com necessidades especiais, foi possivel apreender a realidade que se esboga na

vivéncia diaria desses atores.

Neste capitulo serdo apresentados os resultados desta pesquisa, quais
sejam: a caracterizagao do perfil dos participantes, feito com base no preenchimento
das questdes objetivas do roteiro de entrevista, e em seguida os resultados e

discussao das analises das falas dos participantes.

1) Caracterizagao do perfil dos participantes

Quadro 1: Caracterizagado dos cuidadores familiares quanto a idade, sexo, estado
civil, grau de parentesco, tempo de estudo, renda mensal da familia, profissdo e

numero total de filhos

Cuida | Idade | Sex | Estado | Parente | Tempo de | Renda | Profi | N°

dor o Civil sco Estudo ssdo | de
filho
S
Paz 34 F Casada Mae Fundament 1 Dom 2
anos al salario | éstic
Completo a
Amor 28 F Solteira Mae Médio 1 Dom 1
anos Completo | salario | éstic
a
Benca 61 F Casada Avo Fundament 1,5 Apos |
o) anos al salario | enta
Completo s da

Alegri 38 F Solteira Mae Fundament 1 Agric 2

a anos al salario | ultor
Completo a
Paixa 33 F Solteira Méae Fundament 1 Agric| 3
o anos al salario | ultor

Completo a
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Carin 25 F | Solteira Mae Fundament 1 Agric | 2
ho anos al salario | ultor
Completo a

Pena 28 F | Solteira Mae Fundament 1 Agric | 2
anos al salario | ultor
Completo a

Afeto 30 F Solteira Mae Fundament 1 Agric 2
anos al salario | ultor
Completo a

Felici 24 F Casada Mae Fundament 1 Agric 3

dade | anos al salario | ultor
Completo a
Comp 32 F Casada Mae Medio 1 Agric 2
reens | anos Completo | salario | ultor
ao a

Coisa 36 F | Casada Mae Fundament 1 Agric | 2
Boa anos al salario | ultor
Completo a

Leald 52 F | Casada Avo Fundament 1 Agric
ade anos al salario | ultor
Completo a

A anadlise das questdes objetivas revelou que os cuidadores familiares
entrevistados foram todos do sexo feminino. Suas idades variaram de 24 a 61 anos,
sendo metade da amostra mulheres casadas e outra metade solteiras. Quanto ao
grau de parentesco com a crianga verificou-se que dez das participantes eram maes,
as demais eram avos. Das 12 cuidadores, 11 possuiam outro filho além da crianga
com necessidades especiais, enquanto uma tinha apenas seu filho com

necessidades especiais.

O quadro da caracterizagao dos cuidadores familiares também revela o
nivel socioecondbmico baixo dessas familias, fato que agrava as questbes que
envolvem o espago social imediato dos individuos, capaz de viabilizar a

sobrevivéncia cotidiana em condicdes adversas.

Batista e Franga (2007) relatam que a familia esta constituida dentro de

uma sociedade como um grupo unico, onde ela se depara dentro de um contexto
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social maior, sendo que a comunidade em que esta inserida seria seu primeiro

prolongamento imediato, até a sociedade como um contexto social maior.

De acordo com o mesmo autor, os valores e os costumes aceitos e
disseminados por esse contexto social maior exercerdo influéncia direta sobre a
familia e os seus membros. A familia é afetada pelas determinantes sociais e

também reage a essa influéncia.

Segundo Furlan, Araujo e Peralta (2007), os cuidadores familiares, em
muitos casos maes, acabam aceitando a condi¢ao do filho e com isso, enfrentando a
realidade, contudo o processo de compreensao leva muito tempo e com isso
comegam a questionarem sobre o nivel socioecondmico e cultural que sao fatores

que impedem a aceitacao da deficiéncia do filho.

Segundo o mesmo autor, os cuidadores familiares desistem de procurar
alguma forma de descobrir o motivo da deficiéncia ou mesmo de procurar uma
melhor forma de tratamento por causa de limitagcbes, barreiras e o nivel
socioecondmico muito baixo, no entanto estas aprendem alguma coisa a mais sobre

a deficiéncia.

2) Resultados e discussao

No desdobramento das entrevistas, foram estabelecidas Idéias Centrais
(IC), as quais resultaram em um conjunto categorial compreendido por seis Idéias
Centrais Simbdlicas (ICS), nas quais se destacaram as questdes acerca dos
cuidadores familiares de criangcas com necessidades especiais: 1) Sentimentos
frente ao impacto da noticia do nascimento de uma crianga com necessidades
especiais; 2) Enfrentamento solitario do processo de adaptagéo ao cuidado a crianga
com necessidades especiais; 3) Necessidade de redes de apoio ao cuidado de
criangas com necessidades especiais; 4) O cuidado voltado a crianga com
necessidade especial; 5) As experiéncias de vida e sua contribuicdo para o cuidado
ao filho com necessidade especial; 6) Implicagdes e desafios de ter uma crianca

com necessidades especiais na familia.
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Idéia central 1: Sentimentos frente ao impacto da noticia do nascimento de uma

crianga com necessidades especiais

DSC

“Quando eu descobri fiquei muito zangada, foi uma emogé&o,
um desgosto muito grande, foi um choque, para mim foi o fim,
eu ndo queria aceitar de jeito nenhum. E o sentimento que
passou pela minha cabeca na hora que eu descobri foi pena,
muita pena. Foi triste, doloroso, porque eu sempre sonhei com
esse filho e depois que eu descobri isso, foi uma correria em
minha vida. Tudo era estranho para mim, foi como me matar,
foi muito chocante, eu ndo sabia o que fazer e nem sabia o que

era, tive muita dificuldade”

No discurso acima, identificamos que ao descobrir a deficiéncia da
crianca, os cuidadores familiares passaram por momentos que variaram da nao
aceitacdo, com a descricdo de sentimentos que expressa revolta: “zangada”,
sentimentos de pesar na descrigdo das falas como: “um desgosto muito grande”,
‘pena’, “muita pena”, até a consciéncia da necessidade de adaptagcdo ao novo e o
estabelecimento de uma rotina dindmica: “uma correria na vida do cuidador”, “tudo

era muito estranho e n&o sabia o que fazer e nem o que era”.

Os sentimentos descritos sdo ambivalentes e oscilantes, com polaridades
fortes como: amor e odio, alegria e tristeza, entre outros. Ao nao aceitarem a
condicao recém-descoberta acerca dos seus filhos, os cuidadores familiares
questionam o que esta acontecendo com eles e com seus filhos, perguntam aos
outros e a si mesmos, tentando, de alguma forma, compreender o porqué daquela

situagao.
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Batista e Franca (2007) afirmam que os familiares de criangas com
necessidades especiais passam por uma fase de negacao depois da noticia e em
seguida vem a fase de adaptacdo. E quando a familia comeca a descobrir maneiras
de adequar-se ao novo momento existencial. Nessa fase, o cuidador comeca a
buscar mais informagdes sobre a doenga da crianga e passa a entendé-la melhor.
Depois de superado esse momento, os pais comegam a perceber que seu filho
apresenta necessidades que precisam ser atendidas prontamente.

Para Moura e Valério (2003), o nascimento de uma crianga com
necessidades especiais traz a tona uma série de complicacbes advindas de
sentimentos de culpa, rejeicdo, negacao ou desespero, modificando as relagdes
sociais da familia e sua propria estrutura.

Neste sentido, Brunhara e Petean (1999), corroboram os autores acima
ao relatarem que a chegada de um filho com necessidades especiais no meio
familiar causa choque e medo, assim como ansiedade ao se projetar as

consequéncias futuras para sua criancga.

Idéia central 2: Enfrentamento solitario do processo de adaptagdo ao cuidado a

crianga com necessidades especiais.

DSC

“Eu sofri muito, tive muita dificuldade para me adaptar a vida do
meu filho porque tudo era eu quem fazia para cuidar dele. Vou
me adaptando aos poucos, com muita forga, eu ainda nao
encarei a realidade porque tanto ele quanto eu sofremos muito
preconceito, ele depende muito de mim, ele é muito diferente
das outras criangas da idade dele. E muita dificuldade porque a
gente tem que deixar de fazer as obrigagbées para trazer ele ao
meédico, mas sempre pec¢o ajuda ao Senhor porque sé ele que

tem para dar, ele é o grande poder da vida da gente”
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Nesse discurso, os familiares cuidadores relatam como aconteceu o
enfrentamento e a adaptagdo a realidade de ter uma crianga com necessidades
especiais. A maioria dos discursos descreve a vivéncia desta fase sem o apoio
necessario, uma vez que nao referenciam nomes especificos de pessoas e ou
instituicdes de apoio. Poucos mencionaram contar com o suporte e a ajuda de
outras pessoas; ao ponto que outros buscaram apoio e ajuda na religido, através da
expressao de sua fé em Deus.

Para Petean e Murata (2000), na maioria das vezes, os cuidados
dispensados a uma crianga com necessidades especiais recai sobre a figura da
mulher, uma vez que, a ela é atribuido o papel do trabalho doméstico, das relagbes
familiares e da criagcao de criangas.

Contudo, a vivéncia solitaria desta experiéncia por vezes estressante,
podera leva-las ao isolamento, afetando suas relagdes interpessoais, uma vez que a
presenca de uma crianga, independente de qualquer fator atrelado a esta, modificara
toda a dindmica familiar, sobretudo quando necessitam de cuidados mais
complexos, a exemplo das portadoras de necessidades especiais.

O impacto do nascimento de uma crianga com necessidades especiais
acaba comprometendo também a relacdo entre pais e filhos. Petean e Murata
(2000), em sua pesquisa apontam que a maioria dos cuidadores de criangas com
necessidades especiais tém as suas vidas mudadas completamente porque tiveram
que abdicar do tempo antes dedicado a si mesmo e aos outros filhos para cuidar

agora de um filho com demandas diferenciadas.

Neste sentido, Neves e Cabral (2008), corroboram a discussao acima ao
relatarem que os cuidadores familiares sentem uma enorme necessidade de retornar
a vida “normal”. Eles necessitam de um tempo para se adaptar, mas passado esse

periodo ha também o desejo de voltar as suas atividades rotineiras.

Idéia central 3: Necessidade de redes de apoio ao cuidado de criangas com
necessidades especiais.

DSC
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“No inicio foi muito dificil, pois sé tinha o postinho para atender
meu filho, agora que vamos para Recife para ele fazer
tratamento na AACD, ele vai para la fazer alguns exames como
tomografia, ressonéncia. Mas, eu sempre necessitei do NASF e
também necessitei de todos os acompanhamentos medicos,
psicologos, fonoaudidloga. Ainda n&do procurei outros porque se
for procurar eu tenho que sair de Cuité. Gragas a Deus eu

ainda n&o precisei de redes de apoio mais especializadas”

Neste discurso, pode-se perceber que os cuidadores enfrentam algumas
dificuldades no tocante ao atendimento as demandas de saude de suas criancas
especiais, uma vez que no municipio ndo ha disponibilidade de um local

especializado para o acompanhamento adequado das mesmas.

No entanto, estes buscam alternativas de apoio, como as Unidades de
Saude da Familia (USF) e o Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF), onde
recebem a atengdo de uma equipe multiprofissional composta por: fonoaudidloga,
psicologo, educador fisico, entre outros. Entretanto, faz-se necessaria a existéncia
de redes de apoio mais especializadas razdo pela qual estes se deslocam para

outros municipios que disponibilizam tais servigos.

Gaiva, Neves e Siqueira (2009), afirmam que a qualidade de vida dos
cuidadores de criangas com necessidades especiais sdo afetadas por fatores
socioecondmicos e consequentemente, pela auséncia de centros especializados

para o tratamento dessas criangas.

Ainda assim, na tentativa de preencher as lacunas existentes em
decorréncia da auséncia destes atendimentos nos servigos, representado pelas
Unidades de Saude da Familia, para consolidar os cuidados domiciliares uma vez
recebidos em ambientes de cuidados mais especializados, buscando com isso a
concretizacado do que lhes é de direito, um sistema de referéncia e contra referéncia
de modo realmente resolutivo (ALMEIDA et al., 2006).
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Idéia central 4: O cuidado voltado a crianga com necessidade especial

DSC

“Eu cuido do meu filho com muito cuidado, com muito carinho,
com bastante atencgéo, eu cuido bem dele, como uma crianga
normal. Eu cuido de tudo, eu ndo sou rica, mas o que poSso
fazer, eu fago. Eu tenho bastante atencdo porque tém coisas
que ele ndo sabe fazer, ele ndo entende, ai fica naquele
cuidado e naquela preocupacédo. Porque o cuidado é diferente
dos outros, ndo tem como eu cuidar tudo igual ndo, porque ele
necessita mais. Mas eu trato ele normal, dou a mesma regra

para ele e para a irmé dele”

Nesse discurso, percebe-se que o cuidado empregado pelos familiares
cuidadores as criangcas com necessidades especiais é revestido, em parte, de um
significado diferenciado daquele empregado a outras criangas. Estas reportam a
este como um cuidado distinto, mas ao mesmo tempo um cuidado que néo
discrimina ou mesmo diferencia na esséncia daquele prestado também aos outros
filhos.

O modo como os cuidadores de criangas com necessidades especiais
cuidam, envolve cuidados singulares e complexos de natureza continua e intensa e
todo esse esforgo é para suprir as necessidades basicas da crianga, garantindo
assim sua sobrevivéncia. Para esses cuidadores, o papel desempenhado por eles
constitui-se uma obrigagdo, uma vez que estdo na funcdo de familiares e assim
implementando agdes cuidativas preservadoras da vida de seus filhos (NEVES;
CABRAL, 2009).

De acordo com Neves e Cabral (2009), as criangas com necessidades

especiais necessitam de um cuidado mais complexo e isso se torna um desafio para
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os cuidadores familiares que, muitas vezes, carecem de mediar praticas de cuidados

com outros filhos.

Para Gaiva, Neves e Siqueira (2009), o impacto, a adaptagao e o cuidado
com os filhos com necessidades especiais geram repercussdes tanto na vida dos
portadores como também de seus familiares, uma vez que tal adaptagdo deve atingir

tanto as dimensdes emocionais quanto financeiras.

Neste sentido o cuidado a criangca com necessidades especiais exige
adaptagcdes em todos os ambitos familiares, o que torna a interacdo da familia
imperativa em toda a dindmica e processo de cuidado. Assim, percebe-se o quanto

€ importante o apoio social e de familiares (LEAL et al., 2012).

A familia, em algumas situagbes, naturaliza o fato de assumir a
complexidade do cuidado a crianca especial, € ndo tem conhecimento suficiente
acerca da responsabilidade que toma para si ao realizar atividades atribuidas,
muitas vezes, aos profissionais de saude. Portanto, as agdes de educacdo em
saude devem permear o cotidiano do cuidado da crianga com necessidades
especiais e sua familia, visando esclarecer as duvidas que advém da pratica diaria
desse cuidado no domicilio. De tal maneira que os profissionais de saude nao
atribuam a essas familias competéncias e habilidades para as quais as mesmas nao
tenham sido devidamente instrumentalizadas, mas ao contrario, estejam prontos

para apoia-las em suas insegurancgas e frustragdes, sempre que necessario.

Idéia central 5: A experiéncia de vida e sua contribuicdo para o cuidado ao filho

com necessidade especial

DSC

‘Minha experiéncia de vida tem me ajudado bastante pra
enfrentar o problema do meu filho e sempre tenho buscado
ajuda do Senhor para cuidar dele. No inicio foi dificil porque eu
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nunca cuidei de uma pessoa com deficiéncia, entdo para mim
foi muito dificil, eu via por fora e jamais pensava que isso ia
acontecer comigo. Minha vida mudou muito. Aprendi e agora
estou aprendendo cada dia mais e também estou tentando me
aperfeicoar para ajudar a ele e a outras pessoas, pois a gente
nédo convive s6 com o nosso filho. Contudo, eu s6 tenho que
pedir ajuda a Deus, fiz de tudo, eu fui procurando forca em mim

mesma. Muita coisa eu aprendi com meu filho”

Neste discurso, percebe-se que a experiéncia de vida dos cuidadores
contribuiu muito para o cuidado a crianca. Mais uma vez, estes também apontam a
crenga na religidgo como um apoio forte de ajuda no enfrentamento. Contudo, os
cuidadores familiares comentam que no inicio foi muito mais dificil, pela falta de
experiéncia, isso fez com que comegassem a buscar e aprimorar 0 seu

conhecimento para cuidar do filho.

Neste sentido, Sa e Rabinovch (2006), relatam que a familia dependera
de experiéncia passadas, das relacdes familiares, da situacido econémica e isso vai
fazer com que o cuidador familiar tenha determinagao para enfrentar os desafios de
criar, cuidar e educar a sua crianca. E no meio familiar que o cuidador vai apresentar
dificuldades em cumprir seu papel de educar os filhos e participar ativamente da

sociedade atual que enfatiza aspectos como eficacia e eficiéncia.

Para estes, as relagdes interpessoais com a crianga com necessidades
especiais sdo complexas, ao ponto de influenciar negativamente a percepc¢do da
doenca na familia. Isso se deve a criagao, ao passado e a filosofia de cada um dos
membros desta. Sendo a familia a base estrutural para o cuidado a crianga, é o

cuidador que vai encarar esse desafio contando com sua experiéncia de vida.

Para Falkenbach et al. (2008), as experiéncias, o aprendizado e a cultura
em que convivem as familias sdo diretamente responsaveis em aborrecer
pensamentos e conceitos sobre a deficiéncia e isso pode ser causado pelo impacto
do nascimento do filho com necessidades especiais. Contudo, fica evidente que os

cuidadores familiares, especialmente as maes nao tém recebido o preparo para a
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realidade de um dia poderem vir a gerar e cuidar de uma crianga com necessidades

especiais.

De acordo com Almeida et al. (2006), as experiéncias que as maes
passam com seus filhos com necessidades especiais sdo experiéncias inéditas que
se tornam conhecimento vivido e isso serve como um aprendizado pessoal. E, essa
experiéncia vai servir como crescimento pessoal, tanto como seres humanos quanto
como mae e com isso, o cuidador familiar tem a capacidade de reconhecer que
adquiriu a competéncia de aprender e também de executar tarefas nunca realizadas

antes.

Idéia central 6: Implicacdes e desafios de ter uma crianga com necessidades

especiais na familia.

DSC

“Implicagbes e dificuldades sdo muitas, porque a gente tem
aquela preocupacgdo de cuidar, a gente ndo tem uma renda,
uma boa vida assim né, que possa dar aquele atendimento que
ele merece. Tenho bastante dificuldade, pois a gente precisa
de dinheiro para transporte, fraldas e ele pesa muito, carregar
ele nos bragos para todo canto, porque a gente tem que tomar
conta direitinho, com paciéncia, muita paciéncia mesmo, se
nédo, ndo vai, tem que ser com muito carinho, essas coisas
assim. E muito dificil. Nem todo mundo tem paciéncia com seu
filho, muitos ndo entendem, as vezes, s6 eu entendo porque

tenho muita experiéncia com ele.”

Neste discurso, percebe-se quantos sdo os desafios e as implicacbes que

0 cuidado a uma crianga com necessidades especiais requerem. Estes variam
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desde a necessidade de um aporte financeiro, devido aos gastos com produtos
como fraldas entre outros para proporcionar a manutencao da integridade fisica,
conforto e qualidade de vida, até a questdo emocional pela demanda de atengao
que esta crianga requer, completando com a falta de apoio social revelados na
discriminagdo, na auséncia da efetivagdo das politicas e servicos de apoio e

inclusao destes familiares e suas criancas.

Para Leal et al. (2012), as dificuldades vivenciadas pelos cuidadores de
criangas com necessidades especiais abrangem varias dimensdes e com isso, a
familia passa por varios obstaculos fazendo com que lancem mé&o de mudangas no
seu cotidiano e tenha tempo integral para cuidar da crianga, abrindo mé&o de
desenvolver suas atividades ou parar de trabalhar fora o que invariavelmente afeta a

renda familiar gerando outras dificuldades.

Glat (2004) esclarece que as adaptagdes que sao impostas as familias
cuidadoras de criancas com necessidades especiais sdo desde transformacodes
internas, como a situagcdo econbmica, até as forgcas externas, oriundas da
sociedade. Estas sdo geralmente causadas pela falta de oportunidades, atitudes
preconceituosas e rotulos, os quais, o individuo assim como os demais membros,

esta sujeito nas suas relagdes sociais extra familiares.

Dentre as dificuldades e desafios encontrados pelos familiares de
criancas com necessidades especiais esta em destaque a inclusao social por ser um
problema que as familias enfrentam. Ademais, sofrem uma marginalizagdo que

acaba se estendendo e condenando toda a familia.

Barbosa et al. (2008), afirmam que a vida dos familiares cuidadores de
criangas com necessidades esta frente as exigéncias, podendo gerar conflitos e

instabilidades emocionais.

Nesse sentido, faz-se necessario que o enfermeiro, bem como todos os
profissionais de saude compreendam as reacdes emocionais e demais demandas
sociais que os familiares cuidadores destas criancas enfrentam, de modo que a sua
atencao possa estar voltada as necessidades da familia e ndo apenas no problema

da deficiéncia em si.



Consideracoes Finais
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Através da analise dos discursos dos cuidadores familiares de criangas
com necessidades especiais foi possivel perceber parte da dificil dinAmica do
cotidiano destas familias, bem como entender a forma como estes, encaram esta
realidade. Ficou claro que, tanto com, quanto sem apoio de instituicbes e/ou

familiares, estes demonstraram ser possivel adaptar-se a este fato.

Como resposta aos objetivos desta pesquisa, evidenciou-se que as
principais dificuldades apresentadas pelos familiares cuidadores de criangas com
necessidades especiais dizem respeito a falta de apoio e suporte por parte dos

familiares, servigos de saude e sociedade em geral.

A auséncia do preparo adequado dos familiares para lidarem com esta
realidade dificulta a aceitagdo e a aquisicdo de estratégias de enfrentamento
necessarias, especialmente, na ocasido do diagnostico, considerado o momento
mais impactante para eles, sobretudo pelo fato deste processo inicial ser descrito, na
sua maioria, de maneira solitaria. Desse modo, é possivel visualizar a falta de apoio
adequado durante todo o periodo posterior de enfrentamento da realidade, bem
como ao longo do percurso que envolve o cuidar de uma crianga especial, seja no

seu dia a dia, em casa com os familiares, na rua com os seus vizinhos, na escola.

Desta forma, percebe-se como imprescindivel a existéncia de redes de
apoio as criangas com necessidades especiais e suas familia no Municipio de Cuité,
de maneira que estes possam ser acompanhados juntamente com suas criangas
desde o pré-natal até o término do seu ciclo vital. Tal responsabilidade atribui-se
principalmente as autoridades de saude locais, uma vez que estes familiares tém

relatado a busca deste apoio em outras localidades.

Faz-se necessario também, uma atencao voltada para a sensibilizagao da
sociedade acerca das questdbes que envolvem o universo da crianga com
necessidades especiais, no sentido de promover a sua inclusdo sem discriminacgao,
com acdes capazes de despertar para um conviver com o diferente, sem rotulacoes
ou sentimentos de pesar, mas com moderagdo, aceitagdo do diferente e
solidariedade. E este o desafio proposto & comunidade.

Ver, ouvir, falar e estudar sobre o tema dos cuidadores familiares de

criancas com necessidades especiais pdde contribuir para o conhecimento desta
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realidade, porém a vivéncia com estas pessoas proporcionou mais do que o
conhecimento académico, mas, sobretudo o crescimento pessoal profundo, refletido

em novos olhares a uma unica realidade: a da crianga com necessidades especiais.

Da experiéncia com a realidade desses cuidadores familiares, desvelou-
se toda a gama de dificuldades e os meios de enfrentamento encontrados por eles
para lidarem com o cotidiano da assisténcia em seus lares, o que evidenciou
também a importancia do papel educativo-assistencial do profissional Enfermeiro

para a facilitacdo desse processo.

Entdo, o papel do Enfermeiro dentro dessa perspectiva, tem como
objetivo, intermediar as dificuldades que os cuidadores apresentam perante o
processo de tratamento de seus filhos, englobando as relagdes interpessoais dentro
e fora do ambito familiar. Por ser um profissional fundamental no ato de fazer o
melhor pelo cuidado no cotidiano do individuo. Ser capacitado para contribuir com a
reestruturagcao da rotina desses cuidadores, promovendo acolhimento e orientagdes
pertinentes a cada caso, bem como proporcionando a possibilidade da conquista da
autonomia, indispensavel no convivio com doengas crbnicas e que requerem

cuidados complexos a serem realizados pelos familiares.

Os cuidadores mais que ninguém, conhecem as necessidades de suas
criangas. Sao eles quem mais se preocupam com o futuro e a qualidade de vida de
seus filhos, atuando diante das situacdes vivenciadas pelos filhos, como os maiores
torcedores e incentivadores, buscando assim, contribuir pra que cresgam felizes e
saudaveis em uma sociedade acessivel a todas as suas necessidades. Assim, a
participacdo direta de todos os cuidadores nas escolhas e decisdes quanto ao

processo de saude de suas criancas tém-se tornado cada vez relevante.

Diante do contexto supracitado, ainda € comum o entendimento de que o
preconceito existente com as pessoas com necessidades especiais € fruto de um
processo historico e cultural que resiste até o momento. Mas, surge a necessidade
de romper com velhos paradigmas. Neste sentido, espera-se que este estudo venha

contribuir para uma nova visao de mundo inclusiva e solidaria.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

DO NASCER AO POR DO SOL: HISTORIAS DE FAMILIARES CUIDADORES DE
CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS

Eu, abaixo assinado, concordo em participar da pesquisa e responder a
um questionario contendo informagdes ao meu respeito. A pesquisa tem como
objetivo geral: identificar as principais dificuldades enfrentadas pelos familiares
cuidadores de criangas portadoras de necessidades especiais; e objetivos
especificos: caracterizar o perfil das familias de criancas portadoras de
Necessidades Especiais da zona urbana do municipio de Cuité — PB; Analisar o
nivel de conhecimento dos familiares cuidadores de Criangcas Portadoras de
Necessidades Especiais acerca de suas necessidades de cuidado; Descrever os
sentimentos expressados por familiares cuidadores de criangas com necessidades
especiais sobre a qualidade de vida destas. A pesquisa sera realizada através de
um questionario semi-estruturado contendo questdes objetivas e subjetivas. Para
coleta das entrevistas sera utilizado aparelho de MP3 player. Estou ciente de que
nao havera pagamento pela minha participagdo nesta pesquisa assim como,

também nao terei gastos neste estudo.

Se eu desejar, poderei entrar em contato com o responsavel pela
pesquisa, Maria Benegelania Pinto, endereco profissional: Universidade Federal de
Campina Grande, Centro de Educacéo e Saude — CES, Rua: Olho D'Agua da Bica
S/N Cuité - Paraiba — Brasil, CEP: 58175-000, e-mail: benegelania@yahoo.com.br,
fone: 83 33721954, ou se eu desejar também poderei entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Hospital Universitario Alcides
Carneiro, fone: 83 21015545. Terei total liberdade para retirar o0 meu consentimento
em participar da pesquisa em qualquer momento, sem qualquer prejuizo a minha
pessoa. As informagdes dadas por mim serdo analisadas em conjunto com as de
outros pais, ndo sendo divulgada a identificacdo de ninguém, sendo utilizadas
somente para essa pesquisa.
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Declaro estar ciente das informacdes que recebi sobre a pesquisa, desta
forma concordo em participar voluntariamente desse estudo, assinando as duas vias
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Uma das vias sera minha e a outra

via ficara com o pesquisador.

Assinatura do participante/ testemunha

Assinatura Dactiloscopica

Assinatura do pesquisador

Cuité, de de
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APENDICE B - Termo de Compromisso do Pesquisador Responsavel

Por este termo de responsabilidade, eu, abaixo assinado, responsavel
pela pesquisa intitulada “Do nascer ao p6r do sol: historias de familiares cuidadores
de criangas com necessidades especiais”, assumo cumprir, fielmente as diretrizes
regulamentadoras emanadas da Resolugdo n°. 196/96 do Conselho Nacional de
Saude/MS e suas Complementares, outorgada pelo Decreto n°. 93 833, de 24 de
janeiro de 1987, visando assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a

comunidade cientifica, ao(s) sujeito(s) da pesquisa e ao Estado.

Reafirmo, igualmente, minha responsabilidade indelegavel e
intransferivel, mantendo em arquivo todas as informagdes inerentes a presente
pesquisa, respeitando a confidencialidade e sigilo das fichas correspondentes a
cada sujeito incluido na pesquisa, por um periodo de cinco anos apos o término

desta.

Cuité, de de

Autor (a) da pesquisa Orientador (a)



APENDICE C - Roteiro de entrevista

Parentesco:

Idade:

Sexo: () Feminino ( ) Masculino

Estado Civil: ( ) Casado (a) ( ) Solteiro (a) ( ) Viuvo (a) ( ) Outro

Escolaridade:
Ensino Fundamental ( ) Completo ( ) Incompleto
Ensino Médio ( ) Completo ( ) Incompleto

Curso Superior ( ) Completo ( ) Incompleto

Profissao/ Ocupacao:

Outros filhos: ( ) Sim ( ) Ndao Quantos:

Renda Familiar:
( ) Até 1 salario minimo
( ) 1,1 a 3 salarios minimos

( ) 3,1 a 5 salarios minimos
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( ) Acima de 5,1 salarios minimos

1)Diga uma palavra que define o que vocé sente por seu filho?

2)Como vocé vivenciou o nascimento de seu filho portador de necessidades

especiais?

3)Como conseguiu/consegue realizar as adaptagdes em sua vida para cuidar do seu
filho? Necessitou/necessita utilizar redes de apoio para cuidar do seu filho? Como e

quais?

4)Como € que vocé cuida do seu filho com necessidades especiais de saude?

5)Como sua experiéncia de vida tem contribuido para ajudar/cuidar de seu filho?

6)Para vocé o que é ter um filho com necessidades especiais?

7)Fale sobre as implicagées de uma crianga com necessidades especiais na familia.
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ANEXO |

PREFEITURA DA CIDADE DE CUITE
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE
PROGRAMA SAUDE DA FAMILIA

AUTORIZACAO

Cuite, de de

Estamos autorizando o discente FELIPE ARTUR GOMES DE ASSIS do curso de
Bacharelado em Enfermagem da Universidade Federal de Campina Grande —
UFCG — Campus Cuité que pretende desenvolver projeto de pesquisa intitulado:
“DO NASCER AO POR DO SOL: HISTORIAS DE FAMILIARES CUIDADORES DE
CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS”. Dada a relevancia da proposta,
respeitando a programacgao da Unidade e a disponibilidade da Equipe, aprovamos a
execucdo da metodologia descrita para coleta de dados e a divulgagédo dos
resultados obtidos, prevalecendo o compromisso ético.

Observacao: Fica a instituicdo através do orientador, entregar copia do resultado da
pesquisa a SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE.

Atenciosamente,

Secretario de Saude

Secretaria Municipal de Saude de Cuité - PB.



64

ANEXO I

A . [ = (NS
@ COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS - CEP C@
S UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE - UFCG E
HOSPITAL UNIVERSITARIO ALCIDES CARNEIRO - HUAC

DECLARACAO

Declaro para os devidos fins que em reunido de 20/ 03/ 2012 foi
aprovado o Processo n°. 20111612 - 070 intitulado: DO NASCER AO POR DO SOL:
HISTORIAS DE FAMILIARES CUIDADORES DE CRIANCAS COM NECESSIDADES
ESPECIAIS. Projeto a ser realizado no periodo de: Margo e Abril de 2012.

Estando o pesquisador ciente de cumprir integralmente os itens da
Resolugdo n°. 196/ 96 do Conselho Nacional de Satide — CNS, que dispde sobre
Etica em Pesquisa que envolve seres humanos, podendo sofrer penalidades caso
ndo cumpra com um dos itens da resolugdo supra citada.

Ap0s conclusdo da pesquisa deve ser encaminhado ao CEP/ HUAC,
em 30 dias (trinta dias), relatério final de conclusdo, antes de envio do trabalho
para publicagdo. Havera apresentagdo publica do trabalho no Centro de Estudos
HUAC em data a ser acordada entre pesquisador e CEP/ HUAC.

A T Neolruge.,
Prof*. Karynna Magalhies Barros da Nobrega
Coordenadora CEP/ HUAC/ UFCG

Campina Grande - PB, 20 de Margo de 2012.

Rua.: Dr. Carlos Chagas, s/ n, Sdo José, Campina Grande — PB.
Telefone.: (83) 2101 — 5545. E-mail.: cep@huac.ufcg.edu.br




