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RESUMO

A resiliéncia € um fenbmeno complexo que se instala de modo gradual e cumulativo
desde as primeiras etapas do desenvolvimento, estando profundamente influenciado
pelas caracteristicas pessoais do ser humano em desenvolvimento, de sua familia,
do ambiente no qual estéo inseridos, e pela condi¢cdo das influéncias matuas estabe-
lecidas. Este estudo teve como objetivo compreender a maneira como mulheres cui-
dadoras de criangas com paralisia cerebral desenvolvem a resiliéncia. Realizou-se
uma pesquisa com enfoque qualitativo, haja vista a natureza do objeto de estudo,
que é compreender como mulheres cuidadoras de criancas com paralisia cerebral
desenvolvem a resiliéncia sob o referencial da Hermenéutica dialética como método.
As participantes do estudo foram dezesseis mulheres adultas, mées das criancas
com paralisia cerebral, acompanhadas em uma instituicdo de saude, no Municipio
de Fortaleza-CE. A coleta de dados foi realizada sob a técnica de entrevista semies-
truturada. Procedeu-se a analise de dados a luz da Hermenéutica dialética. Os resul-
tados apontam que a circunstancia de ser resiliente é iniciada quando estas maes,
mediante o impacto do diagndstico de paralisia cerebral, desenvolvem a capacidade
de ressignificacdo da adversidade que |Ihes foram apresentadas. Conclui-se neste
trabalho, que esse potencial denominado de resiliéncia esta atrelado a busca de es-
sas mulheres irem além do desenvolvimento das necessidades basicas para sobre-
vivéncia delas e destes filhos. Elas conseguem, em meio a dor do diagndstico do
filho com paralisia cerebral, se perder no primeiro contato, mas logo em seguida se
sensibilizam em sentir e perceber o mundo. Com suas sensacodes e percepcdes pe-
rante o novo mundo, ha um despertar para ouvir e repetir apenas o que lhes acres-
centa significativamente, quer seja dentro ou fora das experiéncias familiares, ense-

jando, assim, um futuro cheio de expectativas e desejos de superacao.

Palavras-Chave: Resiliéncia Psicoldgica. Mulheres. Paralisia Cerebral. Pesquisa

Qualitativa.



ABSTRACT

The resilience is a complex phenomenon that develops gradually and cumulatively
since the early stages of development and it's deeply influenced by the personal
characteristics of the human being in development, his family, the environment in
which they live and the condition of mutual influences established. This study aimed
to understand how women caregivers of children with cerebral palsy develop resili-
ence. We conducted this research by a qualititative approach, given the nature of the
subject matter, which is to understand how women caregivers of children with cere-
bral paralysis develop the resilience under the framework of Hermeneutics dialectical
as a method. The participants of this study were sexteen adult women, mothers of
children with cerebral paralysis, accompanied by a health institution in the city of For-
taleza-CE. The data’s collection was carried out in the semi-structured interview
technique. Proceeded to the analysis of the data in the light of dialectical hermeneu-
tics. The results show that the condition of being resilient is initiated when these
mothers by the impact of the diagnosis of cerebral paralysis, develop reframing ca-
pacity of adversity that were presented to them. We conclude this work, that this po-
tential is called resilience atreside in search of these women go beyond the devel-
opment of the basic needs for their survival and these children. They can, through
the pain of their son's diagnosis with cerebral paralysis, get lost on first contact, but
then they are touched in feeling and perceiving the world. With their sensations and
perceptions to the new world, there is an awakening to listen and repeat only what
adds them significantly, whether inside or outside the family experiences, entailing

thus a future full of expectations and overcoming desires.

Key-Words: Psychological Resilience. Women. Cerebral Palsy. Qualitative Research.
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1 APROXIMACAO COM O OBJETO DE ESTUDO E INTRODUCAO

Para elaboracdo do meu objeto de pesquisa, € de suma importancia rela-
tar o percurso trilhado durante a graduacéo, para que os leitores compreendam de
onde € e como é que surgem as minhas inquietacdes neste campo da Saude Coleti-
va. Ingressei no curso de Psicologia no inicio de 2005, ainda com duvidas acerca da
minha escolha profissional - ser psicologa. Logo no segundo semestre, entrei em um
projeto denominado “Jovem voluntario”, em que os alunos cumprem uma carga de
trabalho de quatro horas semanais durante o periodo de seis meses, realizando ati-
vidades de atencao ludica a criancas e visitas aos idosos de instituicdes localizadas
em Fortaleza.

Entre as instituicbes fornecidas pelo projeto, passei seis meses no Centro
Pediatrico do Céancer (CPC) e seis meses no Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS).
Essa experiéncia de um ano me sensibilizou acerca da disponibilidade em estar com
as criancas atendidas e as maes que as acompanhavam. Diante de tantas dores,
nos leitos, era possivel visualizar o quanto o grau de empatia e presenca possibilita-
va, por alguns instantes, alivio das dores, fisicas ou/e emocionais.

ApOs essa experiéncia voluntaria, decidi dar continuidade ao trabalho com
maes e criancas em 2008, sendo estagiaria do Hospital Universitario Walter Cantidio
(HUWC), precisamente no Ambulatério de Pediatria, onde pude também experienci-
ar momentos inesqueciveis, acompanhando criancas de zero a doze anos e seus
familiares/acompanhantes, em sua maioria, as maes. Nesse momento, ja havia uma
perspectiva epistemoldgica, certo dominio de conhecimento que possibilitava o estar
presente apropriando-me de uma abordagem psicolégica que permitia uma compre-
ensao do humano, ndo buscando enquadrar o cliente a uma teoria, mas utilizando-a
como base para orientar o atendimento. Neste periodo, pude perpassar desde o
ambulatério, acompanhando a internacao das criancas, bem como as dificuldades e
desafios encontrados pelas mées ou cuidadores que vinham de outras cidades, dei-
xando outros filhos, companheiro e trabalho para cuidar desta crian¢ca enferma.

Os desafios eram diversos, desde o acompanhamento destes pequenos,
ajudando-os a minimizar o sofrimento da crian¢a durante sua hospitalizacéo, facili-
tando sua adaptacdo, bem como aceitagdo dos procedimentos laboratoriais e meédi-
cos, por vezes, invasivos. Desse modo, a minha pratica era permeada de sensibili-

dade e envolvimento que gerasse seguranca para essa crianga e para esta mae.
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Ja no ano de 2009, fui convidada a estagiar num 6érgéo do governo cha-
mado Programa de Acado Integrada para o Aposentado (PAIl). Nessa instituicao,
também passei um ano e tive oportunidade de ser co-facilitadora de um grupo de
mulheres que trabalhava autoestima, buscando o engrandecimento pessoal median-
te trocas de experiéncias.

Esse grupo, de modalidade fechado e com 12 mulheres, tinha proposta
psicoeducativa que orientava estas a ressignificar suas vidas, ja que muitas chega-
vam a instituicdo logo apos se aposentar e pareciam que nunca tinham pensado so-
bre essa fase da vida e, tampouco em se preparar para este momento, ensejando,
pois, um Vacuo existencial.

E por fim, em 2010, no comeco do ano letivo, iniciei meu altimo semestre
em Psicologia, finalizando as atividades académicas, realizando meu altimo estagio
supervisionado obrigatério numa instituicdo ndo governamental cearense chamada
IPREDE (Instituto da Primeira Infancia). Iniciei com atendimentos individuais, mas
com a possibilidade de atuar na qualidade de estagiaria co-facilitadora em um grupo
psicoeducativo. Logo me esforcei para adentrar esse espaco, pois gostaria de me
tornar uma profissional e pessoa que tivesse desenvolvido o feeling, sintonia e em-
patia para adentrar a amplitude do trabalho grupal, pois essa tarefa requer dos facili-
tadores o desenvolvimento de um exercicio pratico da escuta e da fala.

Esse local, ha 29 anos, oferece servicos a comunidade, na cidade de For-
taleza, com o intuito de atender criancas inseridas em situacdo de vulnerabilidade
social e apresentando quadro de desnutricdo e obesidade infantil. Apreciando a fa-
milia como elemento dinamizador de mudancas e como a primeira referéncia de pro-
tecdo e socializacdo das pessoas, essa instituicdo percebe que sdo de suma impor-
tancia acdes voltadas para o fortalecimento, autopromocéao e participacado social por
meio de um grupo de mulheres/cuidadoras destas criangas (IPREDE, 2015).

Ao longo deste percurso de seis meses, escutando o compartilhar destas
mulheres/cuidadoras durante os grupos, eram notorias dificuldades que elas amos-
travam para conseguirem se apresentar, dizer quem eram, de onde vinham, pare-
cendo so6 ter uma funcdo na vida: ser mae de “fulano” - era assim o que a maioria
delas se apresentava.

Aos poucos, com este exercicio do ato de se apresentar, falar quem elas
eram além de maes, iniciaram processos de autoconhecimento, ou seja, elas ja nao

s6 se apresentavam na qualidade de maes, mais também falavam que eram mulhe-
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res, esposas, casadas, separadas, solteiras, vilvas, o que faziam; e tudo isso ja pa-
recia ser resultado de um &rduo exercicio desse grupo em busca de promover a au-
torreflexao.

No final dos seis meses de estagio e jA me formando, fui contratada pela
instituicdo e permaneci por trés anos realizando este trabalho. Durante este periodo,
foram sucedendo em mim diversas inquietagdes, que aos poucos foram se clarifi-
cando e tomando o corpo de analises criticas.

Lembro-me de que, no inicio deste trabalho, ante a resisténcia de algu-
mas mulheres em comparecer ao grupo quando eram convidadas, fiz a seguinte re-
flexdo: como essas pessoas tém um espaco de fala, de ressignificar, e ndo conse-
guem aproveitar este espaco do grupo? Por que elas se escondem para vir ao grupo
gue esta se propondo ajuda-las?

Hoje, depois de trés anos, posso compreender que a demanda pela parti-
cipacdo dessas mulheres nesse grupo era um cuidado da instituicdo em poder aju-
da-las e, por isso, a dificuldade delas em reconhecer e aproveitar esse espa¢co como
tal. Parecia ndo existir necessidade de fala e escuta, e sequer um momento de refle-
xao e desejo de compartilhamento das suas experiéncias de vida. Quem se interes-
saria por esses seus dis-cursos de vida?

Aos poucos, o trabalho em equipe de todos os profissionais envolvidos, a
mobilizacdo gerada pela instituicdo e as facilitadoras se esforcando em conquista-
las, respeitando-as, foi parecendo fazer sentido para elas. Os esfor¢cos que eu e a
outra facilitadora tinhamos eram continuos. Ambas psicélogas, faziamos sempre um
convite no acolhimento, que era o local onde elas aguardavam serem chamadas pa-
ra serem atendidas por todos os profissionais, desde o médico, nutricionista até o
Nnosso grupo, que era denominado “Grupo Conviver’. Sempre iniciAvamos 0 grupo
expressando acerca do sigilo e do respeito, pois acreditivamos que essa conversa
favorecia a possibilidade de encontros experienciais, movimentos para mudancas,
aprendizagem, reflexao, ressignificacdo das experiéncias e nomeacédo dos sentimen-
tos.

Ao longo do tempo, identifiquei esse grupo de apoio como o0 espaco de
trocas, exercicio da escuta e da fala, da elaboracédo das dificuldades e de considera-
cdo das potencialidades, colaborando para uma melhor vivéncia de seus direitos
dentro de um contexto de protecdo mutua, afeto, desenvolvimento pessoal e solida-

riedade mediante o estabelecimento de vinculos.
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Em decorréncia da realidade vivida por estas mulheres/cuidadoras de
classe baixa, as quais traziam em sua fala uma dura e cruel realidade de violéncia
de todos os tipos - fisica, moral, psicologica, etc.- limitagcdes que tinham em razdo do
nivel de pobreza em que se encontravam, produzindo, inclusive, impossibilidades do
alimentar-se, do dormir e o risco iminente de morte a que pareciam estar
subjugadas, essas mulheres traziam uma forga que eu ndo conseguia compreender.

De que modo ela passa por uma separacdo conjugal, sem trabalhar,
sozinha, num barraco com seis filhos e nenhum familiar para ajuda-la, e mesmo
assim consegue dizer que é feliz, ama os filhos e vencera na vida, ainda dando
apoio as demais colegas do grupo que compartilhavam outros tipos de sofrimento e
realidade de vida? Como abandonar o uso do crack sem nenhum tratamento,
somente por entender que os filhos sdo muito importantes na vida dela e que néo
suporta mais vé-los dormindo abragados com algo amealhado durante o dia porque
tinham medo dela pegar, ja que era rotina dela trabalhar de dia, comprar alimento,
dar para as criancas e de madrugada retirar deles para trocar tudo em crack?

Neste sentido, ao realizar este trabalho, durante estes trés anos, pude
compreender que este grupo era como se fosse um encontro de vidas, podendo ser
chamado de "celeiro", ou seja, espa¢co de possibilidades de desenvolvimento de
vinculos entre pessoas. Havia neste espagco, ndo sO, a aproximacdo e O
conhecimento entre pessoas, mas também a troca de informacgfes dos recursos da
regido, de habilidades produtivas, percepcdo das dificuldades, bem como a
descoberta das potencialidades que cada mulher possuia e podia nesse espaco
compartilhar.

Em raz&o das vivéncias grupais, percebi o quanto estas mulheres/maes
denotavam uma capacidade de ressignificar suas vivéncias ante as dificuldades da
vida. Estas mulheres conseguiam na experiéncia grupal partilhar as dificuldades por
que passavam e durante seu relato j& iam dando uma resposta referente aquela si-
tuacao de que partilhavam.

Foi, entdo, com a origem neste trabalho com grupos de mulheres, os
quais possuiam amplo potencial de aprendizagem e acéo-reflexdo, que se estabele-
ceu o desafio do meu objeto de estudo: compreender como mulheres em situacdes

adversas desenvolvem resiliéncia.
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Meu interesse em estudar resiliéncia em mulheres surge da comparacao
entre mulheres que passam por situacdes tragicas semelhantes e apenas algumas
conseguem ressignificar e outras néo.

Nesse sentido, Benneti e Crepaldi (2012, p.8) entendem que,

Enquanto alguns individuos conseguem adaptar-se positivamente, ao mes-
mo tempo em que vivenciam situacdes problematicas (ocorréncias presen-
tes no cotidiano até situagdes extremas, tais como pobreza, abusos fisicos
e psicologicos, violéncia, desastres naturais — tsunamis, enchentes, terre-
motos, etc.), fazendo o enfrentamento das mesmas e [...] outros ha que nao
conseguem sair do problema permanecendo paralisados e, nesta condicéo,
muitas vezes, sdo levados a sucumbir, mergulhados em estados de depres-
sdo0 ou outras patologias graves.

Entendendo essa diferenca de atitudes perante a realidade que as cer-
cam, inicio este percurso, trazendo como ponto de partida a definicdo do termo resi-
liéncia. Segundo Barlach, Limongi-Franca e Malvezzi (2008), resiliéncia € uma pala-
vra originada do latim, resilio. Denota voltar a um estado anterior, sendo usada tanto
nas areas da Engenharia, como na Fisica, para relacionar com a disposi¢ao de cor-
po fisico retroceder ao que era, mesmo tendo passado por uma forca sobre si.

Ao que se refere a estruturacdo deste conceito, devo me reportar a
descoberta de E. E. Werner, quando realizou um estudo durante 32 anos de vida
com quase 500 pessoas submetidas a condi¢cdes de pobreza num estudo de epis-
temologia social. Verificou-se, entdo, que, que apesar das circunstancias estresso-
ras em que a populacdo estava inserida, como pobreza extrema, alcoolismo, abuso
sexual, desagregacdo de vinculo familiar etc., compreendeu-se que havia naquela
populacdo uma capacidade de superacao das dificuldades e elaboracdo de um futu-
ro (MELILLO et al., 2005).

Desse modo, compreende-se que a resiliéncia ndo é inerente aos seres
humanos, pois se desenvolve com suporte em papéis constituidos dos processos
sociais e intrapsiquicos, e a forma como a pessoa ir4 interagir com estes processos
€ gue determinard se a resiliéncia ocorrera.

Se houver resiliéncia, a pessoa externara alguns designios considerados
caracteristicos da resiliéncia: a criatividade (habilidade de criar condi¢bes para lidar
com seus desejos e ambigdes), o senso de humor (arriscar encontrar algo comico na
oportuna tragédia), introspeccdo (arte de se averiguar e tentar dar uma resposta

leal), a independéncia (sabedoria ao se prender a limites entre si mesmo e 0s pro-



18

blemas; tentar conservar uma separagdo emocional e fisica sem se isolar) entre ou-
tras, segundo Melillo et al.(2005).

Partindo em busca dessa elaboracdo, tomo como pergunta de partida:
Como a resiliéncia contribui na capacidade de resistir ou ressignificar na vida dessas
mulheres? Surgiu, entdo, o problema derivado do meu desconhecimento da resilién-
cia em mulheres em situacdo adversa. Confirma-se, entdo, que o objeto escolhido
nao é fruto de um pensamento meramente natural: o problema ndo emerge apenas
dos pensamentos, mas, de forma literal na vida do pesquisador, sdo as circunstan-
cias e interesses que possibilitam o encontro dos objetivos do seu estudo (MINAYO,
2010).

Com esteio no conhecimento tedrico adquirido nas aulas de Mestrado em
Saude Publica, a minha experiéncia profissional, atuando como psicéloga, surgiram
inimeras interrogacdes sobre como é desenvolvida essa capacidade de ressignificar
de mulheres em situa¢cfes adversas.

O aspecto principal deste estudo esta na apreensao de um conhecimento
que podera favorecer um redimensionamento de ideias e valores que colaborem
numa nova perspectiva de se investir em estudos que abordem n&o sé o estado pa-
tolégico, mas também focalize o aspecto salutar do ser humano, valorizando e con-
tribuindo para o progresso da Ciéncia. Neste sentido, o ser humano, em sua natura-
lidade, € o Unico ser vivo capaz de refazer o préprio meio ambiente em um mundo
cultural e isso Ihe torna “o senhor da criacao’, carrega em si uma forga reveladora”.
(GADAMER, 2011, p.20).

Considerando o fato de que estas mulheres possuem potencial para se
desenvolver, utilizarei os pressupostos teéricos da Abordagem Centrada na Pessoa
(ACP), proposta por Carl Rogers. A A.C.P. enfatiza com prioridade os aspectos afe-
tivos de uma situacao e n&do nos intelectuais, destacando a relagéo terapéutica como
promotora de crescimento. Essa abordagem compreende que a importancia conferi-
da as experiéncias anteriores, que possivelmente sédo ditas como traumaticas, € mi-
nimizada como determinante do presente e o foco de atencdo ndo € o problema em
Si que a pessoa traz para a psicoterapia, mas sim a pessoa, em sua singularidade,
individualidade, autorresponsabilidade e capacidade de escolhas construtivas (RO-
GERS,1983).

Assim, além da Abordagem Centrada na Pessoa, também utilizarei o mo-

delo salutogénico, desenvolvido por Antonovsky, que confere a importancia de se
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investir na promoc¢éo da saude mental, em vez de focalizar numa orientagdo patolo-
gica centrada no risco e na doencga, ou seja, voltada na percep¢ao da pessoa (ou
grupo) como um organismo todo e direcionando sua atengéo para 0s aspectos posi-
tivos, na capacidade de resolver problemas e usar os recursos disponiveis, em vez
de se voltar apenas aos défices, limitacGes e fatores de risco. Este modelo oferece
subsidio para a compressdo de como as pessoas conseguem ficar bem, embora
estando sujeitas a obstaculos e a situac¢des estressantes (LINDSTROM E ERIKSON,
2005).

Nesta pesquisa, além da compreensao da resiliéncia em mulheres, tenci-
ono colaborar para o estabelecimento de uma prética profissional centrada na resili-
éncia, compreendendo a importancia de focar nas forcas e possibilidades, em vez
dos problemas. O destaque desta visdo € contrariar o pessimismo e o determinismo
do infortunio, jA que estou voltando atencao para a promocao de recursos, quer se-
jam internos ou ambientais, para constituir resiliéncia e redugao do risco (MASTEN E
POWELL, 2003).

Considerando a necessidade de repensar novos moldes de perceber a
saude como além da auséncia de doenca, e que a saude nao € apenas um fato so-
cial, tampouco determinado pelas Ciéncias Naturais, é também um fato psicolégico
moral. Portanto, o profissional de salde deve instigar as potencialidades das pesso-
as, familias e comunidades, no intuito de colaborar no gerenciamento das dificulda-
des, bem como promover habilidades, capacidades e competéncias que lhes auxili-
em a superar os desafios (GADAMER, 2011).

Neste aspecto, entender a resiliéncia por parte de mulheres cuidadoras é
dar importancia a identificacdo e ao fortalecimento dos processos interacionais fun-
damentais aos servicos exercidos por uma cuidadora, a qual possa resistir aos desa-
fios desorganizadores da vida, e como estas se sobressaem, ao encarar 0S momen-
tos dramaticos, e dar sentido a cada um deles. Além disso, este ensaio deve ampliar
as fontes de pesquisa para profissionais e pesquisadores, uma vez que existem
poucos estudos sobre o assunto.

Assim, nasceu o interesse pelo tema da resiliéncia em mulheres cuidado-
ras de criancas com paralisia cerebral, pois surgiram inquietacbes ao longo do per-
curso profissional no Instituto da Primeira Infancia - IPREDE, quando, por meio de
minha pratica profissional, me mobilizou a realizar esta pesquisa. Nesse sentido,

pretendo aplicar esta pesquisa, no NUTEP - Nucleo de Tratamento e Estimulacao
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Precoce, considerando ser este um servigo, que pode existir uma realidade similar
as mulheres do IPREDE, diferenciando apenas no que se refere as demandas aten-
didas, ja que, neste, eram criancas com desnutricdo e, naquele, sdo criancas que
possuem o diagndstico de paralisia cerebral.

Constato o fato de que, apesar dos avan¢os no que se refere a tematica
da resiliéncia, h4 uma escassez de pesquisas sobre a resiliéncia em mulheres mées
ou cuidadoras de criancas com diagnostico de paralisia cerebral. Para tal, foi reali-
zada uma busca de artigos cientificos nas bases de dados PubMed (U.S. National
Library of Medicine), SciElo (A Scientific Electronic Library Online,), LILACS (Literatu-
ra Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), utilizando-se os descrito-

res mae, resiliéncia, paralisia cerebral infantil e cuidador, ndo constando nenhuma

pesquisa nessas trés bases de dados com os descritores cruzados.

Perante esta realidade, destaco o fato de que o desenvolvimento deste
estudo se torna relevante, uma vez que busca contribuir com a area da assisténcia,
trazendo subsidios e discussdes aos profissionais da instituicdo pesquisada, com o
intuito de que possam realizar aliancas entre a pratica cientifica do fazer sailde com
praticas educativas em saude, assumindo, deste modo, um papel significativo, ao
possibilitar a estas mulheres cuidadoras o papel de se constituirem protagonistas da
histéria dos pacientes por elas assistidos.

Neste sentido, esta investigacéo justifica-se pela necessidade de o profis-
sional de saude reconhecer a forga mobilizadora que existe nas pessoas, bem como
o potencial de vida, no caso, em mulheres que passam por situacdes adversas e

conseguem ressignificar sua estoria.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Compreender a maneira como mulheres cuidadoras de criancas com paralisia cere-

bral desenvolvem a resiliéncia.

2.2 Objetivos Especificos

Caracterizar o perfil das mulheres que cuidam de criancas com paralisia cerebral.
Identificar junto as maes o impacto do diagndstico de paralisia cerebral do filho, bem
como o modo como as mulheres elaboram as mudancas e se superam durante o
percurso da resiliéncia.

Investigar o suporte percebido por mulheres cuidadoras de criancas com paralisia

cerebral e a relacdo com o desempenho de suas atividades.
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3 ESTADO DA ARTE
3.1 Resiliéncia

Resiliéncia € um conceito polissémico e multidisciplinar, pois diversas
areas de conhecimento investem em pesquisas acerca desta realidade. E entre os
tipos de utilizagdo deste conceito, posso citar: resiliéncia ambiental, resiliéncia na
Psicologia, resiliéncia na Fisica, na Administracdo, entre outras areas. Oriundo das
Ciéncias Fisicas, o conceito de resiliéncia comecou a ser utilizado no campo das
Ciéncias da Saude nos anos de 1970, trazendo estudos a respeito de pessoas que
teriam passado por traumas agudos ou prolongados - fatores estes avaliados como
de risco para o desenvolvimento de doencas psiquicas e que ndo adoeciam
conforme era previsto (SOUZA E CERVENY, 2006).

Como informam Lhomme et al. (2010), a palavra resiliéncia € oriunda da
lingua latina “resilio, resilire”, que possuem dois significados, - a um atribuindo o sig-
nificado de desistir ou retrair e o segundo relacionado a pular ou “saltar para tras”.
Referidos autores citam que a primeira aplicacao desse vocébulo na Ciéncia vem do
estudo de materiais, ou seja, 0 que se relaciona diretamente com a Fisica.

Esta relacdo da resiliéncia com as Ciéncias Exatas € encontrada pela
primeira vez na literatura em 1807, pelo cientista inglés Thomas Young, segundo
Torralba e Vasquez-Bronfman, (2006, apud BENETTI E CREPALDI, 2012, p.9) - a
qual é conferida a resisténcia de materiais. Desse modo, esta area de conhecimento
abrangeu resiliéncia como a disposicdo maxima que um material tem de tolerar ten-
séo, constantemente, sem se alterar, retornando ao seu estado inicial.

A metéfora mais utilizada para ilustrar a amplitude deste fenbmeno € a de
um elastico que, uma vez esticado, recebendo uma presséao, tende a voltar ao esta-
do inicial, quando cessa a pressao exercida. Como € possivel observar, quando se
trata de materiais, ha uma relacédo entre tensdo/deformacéo e resisténcia ao cho-
que/flexibilidade (BENETTI E CREPALDI, 2012).

No que se refere & abordagem do termo, existem diferencas quanto as
prioridades do significado, ou seja, no contexto brasileiro, o Dicionario Online (2014)
expressa o0 conceito original usado pela Fisica, porém o amplia, citando o sentido
figurado para a esfera do comportamento humano: “Habilidade de se adaptar com

facilidade as intempéries, as alteragdes ou aos infortunios”. Ja o dicionario Longman
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Dictionary of Contemporary English (1995, p. 569, apud BENETTI E CREPALDI,
2012, p.9) aponta para a “... habilidade de voltar rapidamente para o estado usual de
saude ou de espirito, depois de passar por doencas, dificuldades: resiliéncia de ca-
rater”, partindo diretamente para a esfera do comportamento humano.

Nos Estados Unidos, ha maior intimidade com esta dicgdo em virtude da
prioridade na amplitude de significado. Vale ressaltar, no entanto, que as diferengas
culturais de resiliéncia, estdo no fato de que, além de ter significado polissémico e
pluridisciplinar, ultrapassa o meio académico e circula em instituicdes de saude e no
dia a dia das familias. Tanto no Canad4, como nos Estados Unidos e em alguns
paises da Europa, resiliéncia é utilizada com bastante frequéncia, ndo s6 como ca-
racteristicas, mas sendo o proprio nhome de produtos (BENETTI E CREPALDI,
2012).

Partindo, entdo, desta perspectiva, esta evidente por que no Brasil, esta
unidade de ideia ainda nao é utilizada no dia a dia, pois € empregada apenas nos
textos cientificos, permanecendo somente como um saber do mundo académico.
Malgrado essa restricdo da academia, houve pelo menos a ampliacao de fronteiras
das Ciéncias Exatas e das Engenharias, indo para outras areas do universo cientifi-
co, possibilitando outros saberes se aproximem do conceito, estabelecendo novos
dialogos acerca do significado da resiliéncia no Brasil.

Rutter (1987) aponta a resiliéncia como fenémeno relativo e mutavel por
natureza, expresso em determinados momentos da vida, podendo inclusive se mos-
trar de formas diversas, variando de acordo com a etapa do ciclo vital em que a pes-
soa se encontra mediante adversidades. Nessa pressuposi¢cao, a resiliéncia entéo
estd atrelada a uma dimenséao de positividade nas reacfes das pessoas mediante 0s
desafios, que podem apontar para um aspecto promissor em relacdo a saude e ao
desenvolvimento humano, sobretudo, as popula¢des que habitam em condicdes psi-
cossociais desfavoraveis, ou seja, circunstancias de pobreza econdmica, negligén-
cia, convivéncia constante com problemas de saude, dependéncia ao alcool e as
drogas e, também, auséncia de uma “vida familiar compartilhada” entre seus mem-
bros e diversas condi¢des cujo potencial de conflito podera estar sujeito ao significa-
do daquela circunstancia para quem a vivencia.

A resiliéncia é, entdo, um fenbmeno complexo, que se instala de modo
gradual e cumulativo desde as primeiras etapas do desenvolvimento, estando pro-

fundamente influenciado pelas caracteristicas pessoais do ser humano em desen-
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volvimento, de sua familia, do ambiente no qual estéo inseridos e pela condi¢do das
influéncias muatuas estabelecidas (BRONFENBRENNER, 1998; RUTTER, 1993).
Este ponto de vista acerca da resiliéncia € apontado por Cyrulnik (2001) como histo-
ria elaborada desde o comeco da vida e restaurada coletivamente ao longo do tem-
po, trazendo o ambiente e tudo que o compde como colaboradores deste processo.

Na perspectiva de Tavares (2001), ao se falar em resiliéncia, sob o ponto
de vista da Psicologia e da Sociologia, deve-se compreendé-la como habilidade de
combater, tanto no ambito pessoal ou grupal, as circunstancias adversas, sem de-
saparecer o equilibrio inicial, ou seja, a disposicdo de se adaptar e se reequilibrar
constantemente.

Pinheiro (2004) exprime o conceito da resiliéncia como a capacidade da
pessoa ou da familia enfrentar as adversidades, conseguindo supera-las, apesar de
ser transformada por elas, ou seja, a resiliéncia possibilita a pessoa ressignificar su-
as experiéncias, apesar dos infortiinios da vida.

Para Chiesa (2005, p. 89), a resiliéncia esta relacionada com um patrimo-
nio (conjunto de recursos materiais e relacionais potenciais disponiveis) que se
acomoda ao fortalecimento de pessoas que vivenciam condi¢des antagbnicas de
angustia emocional e isencdo social. Neste sentido, a resiliéncia podera surgir em
distintas fases do ciclo de vida e é importante que se reconhecga o didlogo como ins-
trumento para praticar a tolerancia e respeitar as diferencas.

Segundo Cicchettie Sroufe (2000, p.3 apud MELILLO et al. 2005, p.23),
no inicio do ultimo século, se estabeleceram novas reflexdes sobre 0 modo como os
eventos cientificos estavam influenciando o conhecimento e sob quais aspectos es-
tavam possibilitando que as pessoas adquirissem entendimento. Neste sentido, es-
tas reflexdes estavam preocupadas em possibilitar o reconhecimento da importancia
das potencialidades das pessoas, ndo focando apenas nas situacdes traumaticas.

Para clarificar a diferenga entre resiliéncia e invulnerabilidade, ha de se
considerar que a resiliéncia denota a capacidade de a pessoa em encarar e contra-
por, de modo positivo, as adversidades e suas implicacées potencialmente negati-
vas, ou seja, a pessoa resiliente sente o estresse, podera se achar atingida pela si-
tuacdo adversa e manter os sinais movidos da adversidade que confrontou (SILVA
et al., 2005).

Com amparo nessas reflexdes, a resiliéncia tomou corpo e passou a ser

foco de estudos que buscam entender como criancas, adolescentes e adultos con-
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seguem passar por situacdes traumaticas e adversas, superando-as. Ja sob o as-
pecto psicossocial, a intervencdo da resiliéncia esta pautada como meio de promo-
cao entre a pessoa e seu ambiente social, colaborando para superar as adversida-
des e permanecer com qualidade de vida na sociedade (MELILLO et al., 2005). Ini-
cialmente, essas pessoas eram consideradas invulneraveis e o acontecimento era
chamado de invulnerabilidade, o que, logo depois, seria denominado como resilién-
cia.

O conceito de resiliéncia hoje, na area do desenvolvimento humano, pos-
sui varios enfoques. Segundo Grotberg (2005, p.15), sdo oito enfoques desenvolvi-
dos com apoio na ideia de resiliéncia sobre o desenvolvimento humano:

1. A resiliéncia esta ligada ao desenvolvimento e ao crescimento humanos,
incluindo diferengas etarias e de género. 2. Promover fatores de resiliéncia
e ter condutas resilientes requerem diferentes estratégias. 3. O nivel socio-
econdmico e a resiliéncia ndo estdo relacionados. 4. A resiliéncia é diferente
dos fatores de risco e de protecdo. 5. A resiliéncia pode ser medida; além
disso, é parte da saude mental e da qualidade de vida. 6. As diferencas cul-
turais diminuem quando os adultos sdo capazes de valorizar ideias novas e
efetivas para o desenvolvimento humano. 7. Prevengéo e promocéo séo al-

guns conceitos relacionados a resiliéncia. 8. A resiliéncia € um processo: ha
fatores de resiliéncia, comportamentos resilientes e resultados resilientes.

Para que esses fatores sejam compreendidos, no entanto, Grotberg
(2005, p.15) ressalta a definigao de resiliéncia: “A capacidade humana para enfren-
tar, vencer e ser fortalecido ou transformado por experiéncias de adversidade”. Des-
taco o fato de que ser resiliente ndo esta apenas vinculado a passar pela adversida-
de, pois a maioria das pessoas continua a viver as adversidades, tendo ou néao da-
nos morais. Existem algumas que conservam, em sua lembranca, os acontecimen-
tos e ficam amarradas a eles. Quando a referéncia é feita a resiliéncia, a pessoa
atravessara a crise e saira fortalecida com a aprendizagem: “[...] a resiliéncia envolve
‘lutar bem': experimentar ao mesmo tempo sofrimento e coragem, enfrentar eficien-
temente as dificuldades, tanto no ambito interno quanto interpessoal”’. (WALSH,
2005, p. 6). Logo, a aprendizagem e a compreenséo do individuo apos a crise, serao

fatores decisivos para reflexos significativos para sua vida.
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Frankl (1987), médico, sobrevivente dos campos de concentracdo da Se-
gunda Grande Guerra (1939-1945), criador da Logoterapial, expde a ideia de que,
ante fatos anormais, quanto mais normal a pessoa for, mais anormal sera seu com-

portamento na adversidade. Sendo assim, € esperado, naturalmente,

Ora, numa situagdo anormal, Uma reacéo anormal simplesmente é a condu-
ta normal. Também como psiquiatras. Esperamos que uma pessoa, quanto
mais normal for, reaja de modo mais anormal ao fato de ter caido numa si-
tuacdo anormal, como seja, ter sido internada no manicémiol...] (FRANKL,
1987, p. 21).

Para adentrar a historia da resiliéncia, ha de se compreender que o foco
das primeiras pesquisas era identificar os fatores e caracteristicas de criancas que
viviam em situacfes adversas e possuiam capacidade de superacao, diferenciando-
as das outras criancas que viviam na mesma situacdo, no entanto, ndo conseguiam
desenvolver a capacidade de superar de modo positivo.

Infante (2005) menciona a producdo de Kaplan (1999) em seu estudo so-
bre resiliéncia acerca da instituicdo de duas linhagens de pesquisadores: uma volta-
da para desvendar quais eram os fatores protetores que permaneciam no alicerce
do ajustamento de criancas em situacdo de adversidade, e outra mencionando a
nocéo de processo e aplicabilidade do assunto na constituicio de programas soci-
ais. Esta nocéo de processo da a entender que existe uma dindmica entre fatores de
risco e fatores de resiliéncia, a qual possibilita que a pessoa ultrapasse as adversi-
dades (INFANTE 2005).

Segundo os resultados do Projeto Internacional de Resiliéncia, de
Grotberg (2005), h4 uma importancia no que se refere ao papel do desenvolvimento
humano na capacidade de ser resiliente. Esse estudo aponta para etapas de desen-
volvimento das criangas como intrinsecas a criacdo de estratégias de promocao,
alertando para a importancia e a necessidade de que quanto menor for a criancga,
maior é a necessidade de apoio externo.

Desse modo, é possivel, entdo, compreender que a “resiliéncia € um con-
ceito construido sécio-historicamente, carregado de valores e significados préprios
da cultura em que ele se insere”, ou seja, cada regido denominard quais serdo os

fatores protetores e de risco, do mesmo modo que as pesquisas denotem como

!Logoterapia: o termo “logos” € uma palavra grega, e significa “sentido”. A Logoterapia, ou, como é
sido chamada, a “Terceira Escola Vienense de Psicoterapia”, concentra-se no sentido da existéncia
humana, bem como na busca da pessoa por este sentido (FRANKL, 1987).
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apenas uma representacdo dos problemas encarados (SOUZA E CERVENY, 2006,
p.124).

Para esses autores, o delineamento acerca das pesquisas sobre resilién-
cia inicia apontando o desenvolvimento humano no sentido vertical e a direcdo pes-
soa-mundo externo no sentido transversal, ou seja, comeca focando na crianga, o
adolescente e o adulto e, sucessivamente, o idoso. Do mesmo modo, a definicdo do
conceito evoluciona da pessoa, apontando para os tracos de personalidade, depois
para a familia e sua elaboracéo relacional, e, por ultimo, as redes sociais amplas,

que se apropriar de uma visédo ecoldgica.

3.2 Resiliéncia e Abordagem Centrada na Pessoa

Para que se compreenda o desenvolvimento humano, vou apropriar-me
da perspectiva humanista da Abordagem Centrada na Pessoa proposta, por Carl
Rogers, que foi um psicoélogo estadunidense com relevantes contribuicdes no campo
da Psicologia, ao propor um diferenciado trabalho psicoterapéutico, aos profissionais
da Psicologia, j& que na época o papel do psicélogo era voltado mais para a realiza-
cdo de testes psicométricos e a Psicologia ainda era de dominio exclusivo do campo
da Medicina e do saber psicanalitico. Essa proposta de atuacédo inovadora de Carl
Rogers foi expressa em uma conferéncia, em dezembro de 1940, na Universidade
de Minnesota. Naquela ocasido, foram abordados conceitos que tinham como alicer-
ce o impulso individual para a saude e para o crescimento, depositando maior evi-
déncia nos aspectos emocionais do que nos intelectuais (ROGERS, 1973).

Sua corrente ideoldgica ficou conhecida como humanista, em razdo do
modo como ele observava e descrevia 0 homem de maneira otimista em suas quali-
dades pessoais, propondo uma ideia de que este homem é um ser modificavel para
melhor. Para Rogers (1983), o ser humano deveria ser compreendido na globalidade
do ser, como organismo positivo e construtivo, primando assim por uma concepgao
holistica do ser. Sob tal perspectiva, a énfase na experiéncia organismica é fonte
primaria do autoconhecimento.

Com estribo em suas experiéncias, Rogers confirma em seu pensamento

a confianga no potencial humano, ao relatar que

[..] os individuos possuem dentro de si vastos recursos para a autocompre-
ensdo e para modificacdo de seus conceitos, de suas atitudes e de seu
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comportamento autbnomo. Esses recursos podem ser ativados se houver
um clima, passivel de definicdo, de atitudes psicoldgicas facilitadora. (P.38).

Dessa maneira, a abordagem proposta por Carl Rogers (1997) desenvol-
ve uma nova configuracdo, a qual possibilita o crescimento humano baseado na
confianga na tendéncia da pessoa para crescer, desenvolver-se e atualizar-se.

Para Rogers (1983), tanto os complexos vivos quanto o homem denotam
tendéncias a adaptacéao, evolucéo e atualizacdo em seus alicerces fisiologicos e psi-
colégicos. Desse modo, a pessoa, com 0s passar dos anos, pode absorver cada vez
mais experiéncias, vivenciar fatos, aprender mais atividades, assim como ficar cada
novo acontecimento mais forte e se adaptar melhor ao ambiente externo e interno,
alcancando mais capacidade de desenvolver o livre arbitrio, responsabilidade, auto-
confianga e criatividade em suas atuagoes.

Sobre a Teoria do Desenvolvimento, Carl Rogers aponta que o ser huma-
no pode receber influéncia das pessoas significativas que o cercam no inicio de sua
vida e no decorrer do seu desenvolvimento, ocasionando a internalizacdo de valo-
res, atitudes e percepcao destas, lembrando a importancia do desenvolvimento do
conceito do eu durante o crescimento.

Ainda em relacdo ao Projeto Internacional de Resiliéncia, ha uma diferen-
ca de género na resposta aos conflitos. Embora ambos demonstrem a mesma cons-
tancia de atitudes resilientes, as meninas possuem maior for¢a interna e habilidades
interpessoais, enquanto 0s meninos sdo mais praticos (GROTBERG, 2005).

Na pesquisa desenvolvida por Grotberg (2005, p.16), ele menciona quatro
fatores resilientes: “Tenho” - relacionado com o apoio que pessoas de confianca ofe-
recem, apontam e colaboram no desenvolvimento do potencial humano; “sou” e “es-
tou” - ligado com a responsabilidade e investimento nas rela¢cdes saudaveis consigo
e com o outro, ocasionando o sentimento de felicidade quando boas atitudes sao
realizadas; e, por ultimo, o “posso” - associado ao entrar em contato consigo mes-
mo, para realizar atitudes assertivas.

Com base na interagao destes fatores de resiliéncia, as condutas resilien-
tes vdo emergindo nas situacOes de adversidade e modificando comportamentos a
cada nova situagdo adversa. Esta posicdo resiliente necessita de um esfor¢o para
além do viver, mas também experienciar estes momentos desfavoraveis como

aprendizado para estar na vida.
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Fator importante de ser mencionado quando se faz referéncia a resiliéncia
€ o nivel socioeconémico. Segundo estudo realizado em 1999 (GROTBERG, 2005),
em 27 lugares de 22 paises, nao ha relacao entre resiliéncia e nivel socioecondémico,
ou seja, apesar de a pobreza ser uma dificil condicdo de estar no mundo, isso ndo a
impossibilita o desenvolvimento da resiliéncia.

Os estudos hoje desenvolvidos em torno da resiliéncia estdo aperfeigcoan-
do a linguagem, a fim de demonstrar que ha uma diferenciacéo entre os fatores de
resiliéncia que enfrentam o risco e os fatores de protecdo ao risco. Em outras pala-
vras, esses fatores protetivos ndo existem apenas para deixar o ser humano imune
ao risco, como se fosse uma possivel vacina e, desse modo, a pessoa nao necessi-
taria desenvolver a resiliéncia. Pelo contrario, é importante que sejam realizadas es-
tratégias de desenvolver-se e proteger-se e devem ser consideradas atitudes, dife-
renciando-as de resiliéncia (GROTBERG, 2005).

Logo nas primeiras pesquisas acerca da resiliéncia, o conceito foi bastan-
te criticado, porque ndo havia como mensura-lo em razdo do seu nascimento subito
no campo da Ciéncia. Com o passar do tempo, porém, as pesquisas foram tomando
corpo e satisfazendo os requisitos de elaboragdes e comprovacdes do significado do
termo, assim como modos de averiguar a resiliéncia, haja vista a existéncia, hoje, de
muitos questionarios e modos de mensuragdo do conceito.

Debrucar-se sobre a resiliéncia €, sem davidas, percebé-la como inerente
ao campo da Saude Mental. Seu papel estd em desenvolver a pratica de encarar as
adversidades, superando-as e saindo modificado e fortalecido. Com efeito, estudar
sobre a resiliéncia e 0 seu impacto, tanto na Saude Mental e emocional como na
qualidade de vida, € o foco de pesquisas recentes, tentando medir a efetividade da
resiliéncia.

Chok Hiew et al (2000, p.112 apud GROTBERG, 2005, p.19) apontam
gue pessoas resilientes sdo aquelas capazes de encarar as adversidades e, conse-
guentemente, colaborar para reduzir proporcao do estresse, ansiedade, depressao
ou raiva, assim como ampliar a curiosidade e a saude emocional. Desse modo, a
resiliéncia é eficaz, ndo s6 para combater as adversidades, mas também para pro-
mover a Saude Mental e emocional.

Quando me refiro a resiliéncia relativamente a prevencao de adversidades
e seu impacto, € preciso notar que estes focos sdo encontrados na maior parte da

literatura, conforme indica Grotberg (2005). Esse modelo preventivo tem base de
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apoio no modelo epidemiologico de Saude Publica, focalizando suas intervencdes
nos determinantes de salde, ou seja, focalizando na prevencdo de doencas, de vio-
Iéncia, doencas sexualmente transmissiveis, gravidez na adolescéncia e até uso de

drogas.

3.3 Resiliéncia, salutogénese e Promocao da Saude

De acordo com Silva et al. (2005), a saude e o desenvolvimento de fami-
lias que vivem em condicdes de risco psicossocial estabelecem, hoje, uma questao
mobilizadora de discussdes e inquietacdes, pois ndo se reduz apenas a complexida-
des de problemas avaliados como potencialmente de risco, mas, também, pela
grande possibilidade de familias expostas a estas condi¢des em todo o Mundo. Ca-
da vez mais aumenta o numero de familias em condi¢cdes adversas e, na mesma
dimensao, alargam os desafios para os profissionais que trabalham com elas.

Desse modo, a relevancia do estudo da resiliéncia para a pratica dos pro-
fissionais da saude esta em convida-los a sair de uma “zona de conforto” que os li-
mita apenas a identificar os fatores de risco, mas ir & procura de recursos pessoais e
contextuais que possibilitem a resolucdo das adversidades. Em outras palavras,
cumpre possibilitar, portanto, uma mudanca paradigmatica na area da saude, valori-
zando o potencial de producdo de saude, em vez de tratar apenas 0s transtornos,
como frequentemente ocorre nas instituicdes que se utilizam de um modelo de as-
sisténcia hospitalocéntrico.

Desse modo, esta pesquisa sugere, ainda, uma probabilidade de expandir
a concepcao acerca do processo saude-doenca centralizado prioritariamente na
pessoa, tomando entdo uma nova perspectiva, passando para uma abordagem que
compreende a comunidade e a familia, possibilitando relacées entre os contextos
culturais, politicos, sociais e econdmicos, ja que, para Rutter (1993), a resiliéncia é
um fenbmeno transposto as caracteristicas pessoais, mas, também, conta com o
ambiente e as relacdes que neles e entre eles se desenvolvem. Sendo assim, a resi-
liéncia expressa a possibilidade do resgate da relacdo sujeito-familia-ambiente e re-
faz a ideia da insatisfacdo decorrente do conformismo e consentimento de que pes-
soas que nascem em ambientes onde a violéncia, doenca, dependéncia quimica e

outros problemas sdo condenadas a exibirem determinado transtorno na fase adulta.
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Neste campo, como fez notar Saraceno (1996), uma abordagem terapéu-
tica norteada pela compreenséo de resiliéncia deixa de ser a de prejuizos prognosti-
cados “cientificamente” e toma corpo a uma consideragao pelos recursos pessoais e
contextuais que podem auxiliar as pessoas a irem além dos riscos provenientes do
lugar onde vivem. Do mesmo modo, a atitude pessimista, comprimida a problemas, é
ultrapassada pela estratégia de focar o potencial em virtude da producdo da saude,
existente até nas familias que dizem sem menor estrutura, simplesmente pelo fato
de ja terem passado por alguma adversidade.

Ante o exposto, Silva (2003) aponta que a resiliéncia concebe um dos
provaveis caminhos para que profissionais possam realizar seu trabalho, de modo
prioritario com a saude, desarticulando o que se enfatizava em torno da dimenséao
de negatividade da doenca, para as potencialidades das familias que Ihes permitem
conduzir o desenvolvimento de seus membros como sujeitos capazes de responder
positivamente as demandas da vida cotidiana, apesar de estes terem consistido em
espacos com elevado potencial de risco.

Nesta perspectiva, Silva et al. (2005) apontam que os desafios em torno
da Promocéo da Saude, para estas familias, sao diversos, ao se considerar que 0s
fatores que as submetem a risco sdo desenvolvidos em diversos niveis do seu con-
texto de vida, abrangendo desde o microssistema familiar até o macrossistema soci-
al, cultural, politico e econémico. As redes de apoio social sdo impotentes, bem co-
mo a discriminacao “cultural” que marginaliza e exclui. Do mesmo modo, a situagao
econdmica e social em que as familias se encontram, ante uma conjuntura instavel
no ambito global, sdo fatores que ndo podem ser desconhecidos, quando se fala de
salude e desenvolvimento de familias que habitam situacdo adversa.

No concernente a Promoc¢édo da Saude, € preciso, portanto, considerar

que,
[...] embora essas condi¢des arroladas como potencialmente de risco sejam
capazes de influenciar de forma negativa na saude e no processo de de-
senvolvimento, ndo apenas de seus integrantes, mas da familia como um
todo, diversos autores chamam atencéo para o fato de que uma proporcéo
significativa de pessoas, mesmo convivendo com experiéncias extremamen-
te adversas, nao manifestam sequelas mais sérias. Sao seres humanos que
revelam uma capacidade extraordinaria para produzir sautde, mesmo em

ambientes adversos, evidenciando, desta forma, a complexidade de seu vi-
ver. (SILVA et al. 2005, p.100).

Em razdo do exposto, trago nesta pesquisa a importancia de compreen-

der determinadas acdes vivenciadas por estas mulheres, as quais colaboram de
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maneira positiva para enfrentar os desafios diarios com os quais se apresentam e
produzir saude, apesar das situacfes adversas. Neste sentido, denomino entdo a
resiliéncia como o processo centrado nas potencialidades, que dirige as acdes de
intervencdo, mas sem desconhecer seus problemas, permitindo uma compreensao
sobre as praticas de cuidado que se desenvolvem de modo contextualizado (SILVA
et al., 2005).

Sendo assim, a resiliéncia no ambito da Promocé&o da Saude esta direta-
mente relacionada com o maximo desenvolvimento do potencial humano, bem como
0 bem-estar dos seres humanos em risco e que ndo esteja voltado apenas para a
prevencao dos problemas de salde. Essa forma de perceber a resiliéncia inclui na
formulacdo de fatores resilientes que corroboram resultados positivos, ou seja, bem-
estar e qualidade de vida.

Neste sentido, identificar a resiliéncia na Promocdo de Saude é
compreender o potencial humano desde a perspectiva humanista, ou seja, com
procedéncia em suas experiéncias. Rogers confirma, entdo, em seu pensamento, a

confianca no potencial humano, ao relatar que

[...] os individuos possuem dentro de si vastos recursos para a
autocompreenséo e para modificagdo de seus conceitos, de suas atitudes e
de seu comportamento autdnomo. (1983, p.38).

Dessa maneira, esta abordagem proposta por Carl Rogers (1997) desen-
volve uma nova configuracdo a qual possibilita o crescimento humano com origem
na tendéncia confiante da pessoa para crescer, desenvolver-se e atualizar-se. Esta
atualizacdo pode ser comparada a uma citagéo de Heraclito de Efeso em sua nobre
frase: “ndo ha como um mesmo homem passar duas vezes pelo mesmo rio, porque
assim como as aguas nao serao as mesmas, o homem também n&o sera”. Em ou-
tras palavras, ser resiliente é diferente de ser resistente, pois vai além da capacida-
de de superacdo de um obstaculo, denota um aprendizado diante as circunstancias.
E a capacidade de modificar uma experiéncia ruim em aprendizado.

Ante, pois, 0 novo século, estudos buscam investigar a Promocao de Sa-
ude por intermédio do desenvolvimento das potencialidades humanas, no lugar de
destacar o que pode adoecer, ou seja, as doencas ou eventos danosos saem do
foco para dar énfase a reflexdes sobre a promocao das potencialidades. Neste sen-

tido, tomo o conceito de salutogénese que é uma palavra formada do latim salus
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(sanidade, saude) e do grego génesis (origem), ou seja, é a “génese da sanidade”
(MORAES, 2006). Para clarificar esta mudanca de paradigma, a salutogénese mos-
tra a necessidade de Promocao da Saude, entendida como completo bem-estar fisi-
co, mental, social e espiritual.

Aaron Antonovsky foi o criador do Paradigma Salutogénico nascido em
Brooklyn, New York, em 1923, filho de judeus-russos imigrantes (LINDSTRON &
EKISSON, 2005). Nos anos 1960, concluiu seus estudos como sociologo da Medici-
na. Entre seus trabalhos, estédo: Instituto de Israel, em que trabalhou para uma Pes-
quisa Social Aplicada (EUA) em colaboracdo com o Programa de Po6s-Graduacédo
em Saude Publica na Universidade Hebraica em Israel; também exerceu chefia no
Departamento de Sociologia da Saude, na Faculdade de Ciéncia da Saude da Uni-
versidade Bem-Gurion de Negev, criada em 1974, sendo ele um dos fundadores. A
sua pesquisa era focada para os aspectos socioldégicos da Saude e da Medicina,
para 0os aspectos socioculturais das mulheres no periodo da menopausa, sobrevi-
ventes da Segunda Guerra Mundial (CONCEICAO, 2009).

Antonovsky tinha como proposta de trabalho localizar uma saida pacifica
para 0s paises que viviam em guerra, agindo com os adjacentes de Israel de modo
integro ante sua posi¢éo antinazista na luta pelos direitos humanos. Foi, entdo, du-
rante uma jornada pela Europa, que, apés, visitar o Campo de Concentracdo de
Auschwitz para identificar as vitimas do holocausto, sentiu a necessidade de assumir
uma atitude coesa com seus principios, (LINDSTROM & ERIKSSON, 2006, p.441).
Mediante a identificacdo das vitimas, ele se propunha realizar um trabalho social
com as mulheres no periodo em que estivessem em menopausa, no entanto essa
pesquisa teve muito mais amplitude no sentido de destacar a importancia do senso
de coeréncia (SOC) e os recursos gerais de resisténcia (GRRs) como elementos
fundamentais na vida saudavel do ser humano.

Foi criado por Antonovsky um “Boletim do Senso de Coeréncia”, cuja ideia
era dar continuidade de discussdo, bem como criar uma bibliografia de publica-
cOes/artigos entre os cientistas acerca da tematica da salutogénese. Sua morte
prematura, no entanto, em 1994, o impossibilitou de completar a misséo, segundo
Kickbusch (1996 apud LINDSTROM & ERIKSSON, 2006, p.441).

O conceito de salutogénese criado pelo pesquisador Aaron Antonovsky,
somente em 1979, referia-se a designacao de forgcas que originam a saude, contrari-

ando a patogénese cujo foco esta nas influéncias que ocasionam a doenca. Para
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Antonovsky, se houver estimulo nas potencialidades, que s&o as forcas contrapostas
aos fatores causadores de doenca, pode-se evitar o adoecimento. Logo, a salutogé-
nese é a ciéncia que sugere modos de ndo so instigar, mas também de preservar
esta forca (BOTSARIS, 2009).

Compreender o paradigma salutogénico é entender que a manutencao de
uma vida saudavel requer que o ser humano tenha recursos subjetivos e objetivos
de sanidade e resisténcia. Deste modo, emerge outra percep¢cdo em torno do pro-
cesso saude-doenca, considerando a vida e o viver além de uma doenca fisica, ou
seja, uma pessoa pode ter uma doenca fisica e viver bem com esta, e outra pessoa
pode nado ter nenhuma doenca fisica e viver “doente”, sem registrar nenhum proble-
ma patolégico cientificamente comprovado na Ciéncia Médica (CONCEICAO, 2009).

Neste sentido, compreender os sintomas, além de uma compreensao bi-
omédica, requer uma visao integral da pessoa. Assim, Pelizzoli (2009) assinala que
as doencas sdo sintomas de algo oculto; este algo esta relacionado, diretamente, ao
mundo, com desequilibrios biopsicossociais e simbdlicos (cheios de sentido), ou se-
ja, diretamente conexos ao relacionamento do ser humano com a natureza (tempe-
ratura, dietas, aguas, respiracdo, movimento do corpo, etc.), com relagbes que en-
volvem (interacbes, emoc¢ao, casamento...), a comunidade (vida social), consigo
mesmo (valores pessoais) e com Deus (deuses, elementos espirituais de sentido...).

Essa compreensdo da salutogénese envolve todas as dimensfées em tor-
no da pessoa, de modo a integra-las. Nesta perspectiva paradigmatica, Antonovsky
(1992, apud LINDSTROM & ERIKSSON, 2006, p.440) nomeia como pilares da salu-
togénese o0s recursos gerais de resisténcia (GRRs) e o senso de coeréncia (SOC),
gue sao fatores bioldgicos, materiais e psicolégicos que contribuem para que os se-
res apreendam suas vidas como consistentes, estruturadas e compreensiveis, cola-
borando numa melhoria da qualidade de vida, ao possibilitar novas experiéncias e 0
desenvolvimento das potencialidades como pessoa. Esses recursos sédo subjetivos e
objetivos, forcas que contrastam com os desafios da vida, de modo natural em de-
terminadas pessoas, cujo momento da vida € ameacador.

O desenvolvimento desta pratica paradigmatica acontece sob esfera edu-
cativa ou reeducativa por meio do campo interdisciplinar, possibilitando uma (re)
aprendizagem dos padrdes de praticas, habitos, crengcas e comportamentos, ou seja,
desde uma nova forma de vivenciar a vida com o foco nos potenciais saudaveis das

pessoas.
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Relembrando, na historia, fatos importantes que colaboraram nesta per-
cepcdo, deve-se reportar a criacdo de uma instituicdo que daria conta de todas as
nacdes — as Nacdes Unidas e suas organizacdes especiais, cujo propodsito era a pro-
tecdo dos direitos humanos. Esta criacdo no ambito da Saude Publica constituiu a
concepcao da Organizacdo Mundial da Saude (1948 apud LINDSTROM; ERIKS-
SON, 2006, p.442). Desse modo, surge, pela constituicdo da OMS, outro conceito de
saude como sendo um completo estado de bem-estar fisico, mental e social.

Este era um momento em que a Saude Publica enfrentava um otimismo
acerca do conceito da saude, inclusive colaborando na ampliacdo do objeto de estu-
do da Medicina, que passou a retirar de cena apenas o foco das doengas para vi-
sualizar este bem-estar da populacdo numa perspectiva fisica, mental e social. E,
por ultimo, ndo menos importante, a quarta dimensao humana foi exposta pela Or-
ganizacdo Mundial de Saude (OMS): o bem-estar espiritual (MAHLER, 1987 apud
LINDSTROM; ERIKSSON, 2006, p.442).

Apesar desta ampliacdo do conceito de saude, contudo, ainda assim per-
severava a dicotomia entre saude e doenca, ou seja, as crises financeiras e os altos
custos na saude possibilitaram, internacionalmente, o inicio as discussfes mais
abarcantes sobre o assunto, segundo Antonovsky (1992 apud LINDSTROM; ERI-
KSSON, 2006). O conceito de salutogénese foi empregado somente em 1990 nas
falas académicas e na politica da saude (MORAES, 2006), colaborando num melhor
entendimento acerca das mudancas vigentes em torno do paradigma da Biomedici-
na em relacdo aos aspectos psicoldgicos e sociais, 0 que significou ganho na saude
publica.

Os saberes das Ciéncias Humanas, no ambito da saude, sustentam suas
praticas no modelo racional, apropriando-se do corpo biopolitico como objeto. Assim,
conforme Guattari (1986 apud GUIMARAES; MENEGHEL, 2003, p.355): “O sistema
capitalista necessita de um modo-individuo de producédo de subjetividade para que
sua engrenagem funcione, ou seja, os individuos sao resultado de uma producéo de
massa, serializados, modelados, fabricados no registro social”’. Pode-se, entdo, ob-
servar esse sistema nas instituicdes totais, o qual regula as condutas, na vida, na
sociedade, nas relacbes com o outro. Deste modo é possivel se ver na civilizagéo o
gue Foucault (1983) denomina de poder disciplinar, ou seja, normatizar o que pode
ou nao fazer, ensinar o que é politicamente correto, manter status quo, protegendo o

homem do proprio homem.
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Mediante este controle na civilizacdo, a producéo de subjetividade implica
ter uma relacdo direta com multiplos fatores, dentre eles 0s processos sociais, cole-
tivos e institucionais, dando a subjetividade um sentido de “coisificacao”, retirando o
que é proprio da pessoa - a singularidade. Os sujeitos podem, no entanto, reconsti-
tuir formas de se relacionar com o outro, atuando como sujeitos desejantes por via
dos movimentos de singularizagéo.

Entendo aqui a subjetividade como resultado de uma producéo coletiva
historico-cultural, cujos interesses estao implicitos, para que os modos de existir se-
jam pautados em crencas, valores, leis e verdades que definam o modo do sujeito
experienciar a vida. Na perspectiva de Guimarées e Meneghel (2003), a normativi-
dade imposta sobre o corpo e a saude é refletida pelas regras do modo de existén-
cia, impedindo o sujeito de agir com propriedade sobre si.

O que se pode encontrar neste paradigma patogénico é uma raiz cultural

destrutiva que tornou os homens

[...] cegos e obsessivos, ansiosos e deprimidos e solitarios, e com uma pro-
ducdo vertiginosa de desejos, com a ideia de que deveriamos a cada mo-
mento renovar, trocar de produto, descartar e corrigir a natureza humana e
ndo humana. Era a chamada cultura de progresso material ilimitado e tec-
nocentrismo, cultura do melhorismo artificial, os primeiros passos da biotec-
nologia cartesiana, quando tentamos decifrar (e até eliminar!) todo poder e
auto-organizacdo da natureza e do corpo, e ter um controle matematico-
fisico sobre a propria mente, sobre 0 nosso proprio inconsciente, aquilo que
nos resguarda como seres humanos, ambiguos e abertos, complexos no
entendimento, mas simples para viver a vida. (PELIZZOLI, 2008, p.5).

Apesar de o dominio das Ciéncias, contudo, adentrar a vida das pessoas,
acredito que ha limites da mensurabilidade na area do cuidado com a saude e por
ISSO aponto a importancia de considerar o ser humano como capaz de cuidar de sua

saude por via de seu modo de ser e estar na vida.
3.4 O cuidador e a paralisia cerebral
3.4.1 Paralisia cerebral
Ao pensar sobre o conceito de paralisia cerebral (PC) deve-se considera-
la como nado possuindo ideia abrangente ou especifica. Isso pode advir da etiologia e

das manifestacdes clinicas variadas. A PC néo é diagnostico, pois esse termo esta

relacionado a uma série de condi¢cbes e etiologias, que ainda ndo conseguiram ser



37

compreendidas na sua integralidade. Em raz&o das diversas experiéncias de definir,
a PC possui trés critérios em comum: um distarbio do movimento e postura; sequela
de anormalidade estatica do cérebro, ou seja, uma lesdo nao progressiva, e € obtida
nos primeiros anos de vida (BLAIR e WATSON, 2006).

A Organizagdo Mundial de Saude (1999) expressa a paralisia cerebral
(PC) ou encefalopatia crénica ndo progressiva da infancia como originaria de uma
leséo estética, ocorrida no periodo pré, peri ou pés-natal, que afeta o sistema nervo-
so central em fase de maturacéo estrutural e funcional. A etiologia da PC € multifato-
rial e geralmente ndo é estabelecida, em virtude da dificuldade de precisar a causa e
0 momento exato da leséo.

O termo PC é amplo, proporciona multiplicidade de fatores causadores e
delineia a evolucdo do disturbio da funcdo motora secundarios a doenca néo pro-
gressiva do cérebro imaturo (HARE et al., 2000).

De acordo com os estudos de Rotta, (2002, p. 78),

Freud, em 1897, sugeriu a expressao paralisia cerebral, que, mais tarde, foi
consagrada por Phelps, ao se referir a um grupo de criancas que apresen-
tavam transtornos motores mais ou menos severos devido a lesdo do sis-

tema nervoso central, semelhantes ou nao aos transtornos motores da Sin-
drome de Little.

Destacam, todavia, Ferraretto e Souza, (1998, p. 37) que

[...] a definicdo mais adotada pelos especialistas & de 1964 e caracteriza a
PC como “um disturbio permanente, embora n&o invariavel, do movimento e
da postura, devido a defeito ou lesdo nédo progressiva do cérebro no come-
¢o da vida”. A paralisia cerebral (PC) é caracterizada por uma alteragdo dos
movimentos controlados ou posturais dos pacientes, aparecendo cedo,
sendo secundaria a uma lesdo, danificacdo ou disfuncao do sistema nervo-
so central (SNC) e néo é reconhecido como resultado de uma doenca cere-
bral progressiva ou degenerativa.

Desse modo, constata-se que o evento lesivo pode ocorrer no periodo

pré, peri ou pos-natal, que, de acordo com Ferraretto & Souza, (1998, p. 37)

As encefalopatias cronicas da infancia incluem numerosas afec¢cdes com
vérias etiologias e quadros clinicos diversos tendo em comum o fato de afe-
tarem o sistema nervoso central das criangas com um carater crénico. Um
subgrupo de pacientes é formado por afec¢des de carater progressivo que
vao se agravando lenta ou rapidamente, e outro subgrupo apresenta carater
ndo progressivo e tendéncia a regressdo espontanea, maior ou menor, a
medida que o tempo vai passando.
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Miller e Clark (1998, p. 29) destacam que “a PC é caracterizada princi-
palmente pela disfungcdo motora”. Ela, no entanto, € frequentemente acompanhada
de outras desordens, como o retardo mental, defeitos sensoriais e epilepsia. O com-
prometimento neuromotor da PC pode envolver partes distintas do corpo, resultando
em classificacBes topograficas especificas.

A paralisia cerebral € uma entidade clinica complexa, de alta incidéncia,
podendo exprimir varios niveis de severidade e diversas complicacfes, necessitan-
do, em muitos casos, de cuidado especial. Mudancas ocorrem na rotina familiar, po-
dendo até mesmo haver impacto direto na vida do cuidador, em especial, das mulhe-
res/méaes.

Para Rosenbaum et al., (2007, p. 48) sempre foi desafio conceituar a pa-
ralisia cerebral, havendo inUmeras tentativas. Em 2007, considerando a complexida-

de da paralisia cerebral, foi proposto um conceito assim expresso:

Paralisia Cerebral constitui um grupo de distirbios permanentes do desen-
volvimento da postura e do movimento, ocasionando limitagBes nas ativida-
des, atribuida a distarbios ndo progressivos ocorridas no feto ou nos primei-
ros anos do desenvolvimento encefalico. As desordens motoras sdo fre-
guentemente acompanhadas por distarbio sensorial, na percepcao, na cog-
nicdo, na comunicacgao e no comportamento; além de epilepsia e problemas
musculoesqueléticos secundarios.

Vale ressaltar que Olney e Wright (1995, p. 19) destacam que, “a classifi-
cacao baseada nas altera¢Bes clinicas do tbnus muscular e no tipo de desordem do
movimento pode produzir o tipo espastico, discinético ou atetoide, ataxico, hipotdni-
CO e misto”.

Verifica-se, no entanto, que o progndéstico da paralisia cerebral depende
evidentemente do grau de dificuldade motora, da intensidade de retracdes e defor-
midades esqueléticas e da disponibilidade e qualidade da reabilitacdo (LEITE E
PRADO, 2004).

De acordo com Ratliffe (2000, p. 178) a distribuicdo do comprometimento

motor, pode-se classificar a paralisia cerebral em

-Paraplegia: Comprometimento motor s6 nos membros inferiores. -Diplegia:
Deficiéncia motora nos membros inferiores e comprometimento mais leve
dos membros superiores. -Tetraplegia: Espasticidade nos quatro membros
com significante comprometimento do tronco também.

Conforme Shepherd (1996) a monoplegia pura ou a triplegia possivelmen-
te ndo existem, apesar de que em alguns casos semelham combinar-se nessas ca-

tegorias.



39

Dessa forma, compreende-se que, embora o desenvolvimento da crianca
normal seja a base sobre a qual o desenvolvimento anormal € avaliado, disto ndo
decorre que a avaliacdo e o tratamento devam depender de uma aderéncia estrita
aos estagios de desenvolvimento normal. Mesmo criangas normais mostram muitas
variacbes das sequelas de desenvolvimento normal e dos padrbes de desenvolvi-
mento estabelecidos para a crianga média. E assim, a crianca com paralisia cerebral
manifestara variacdes adicionais em virtude das dificuldades neurolégicas e mecani-
cas (BOBATH e BOBATH, 1989).

Nesse sentido, observa-se, que determinadas situacdes de vulnerabilida-
de sdo causadas por fatores biolégicos, sociais e do ambiente, interagindo entre si,
de forma que problemas biolégicos poderdo ser modificados por fatores ambientais
e vice-versa. E assim, “as criangas com paralisia cerebral também se desenvolvem,
sé que num ritmo mais lento, contudo o seu desenvolvimento ndo é apenas atrasa-
do, mas é desordenado e prejudicado, isso por consequéncia da lesdo cerebral’
(BOBATH e BOBATH, 1989, p. 201).

Portanto, como ha desenvolvimento, consequentemente ele pode ser in-
fluenciado por fatores de risco. Segundo as pesquisas de Halpern e Figueiras,
(2004, p. 189) “dentre os fatores de risco, estdo caracteristicas familiares” que po-
dem alocar as criangas em maior risco para o seu desenvolvimento saudavel. Essas
caracteristicas sdo: a baixa renda familiar, baixa escolaridade dos pais, elevados
niveis de estresse da familia, baixos niveis de suporte social, dentre outros.

Segundo Salter (1985, p.210) ha diversas causas de paralisia cerebral; e
qualquer condi¢do que leve a uma anormalidade do cérebro pode ser responsavel.

As causas mais comuns Sao:

-Desenvolvimento congénito anormal do cérebro, particularmente do cere-
belo. -Andxia cerebral perinatal, especialmente quando associada com pre-
maturidade. -Lesao traumatica do cérebro, no nascimento, trabalho de parto
prolongado, lesao traumatica por férceps, parto induzido. -Eritroblastose por
incompatibilidade Rh. -Infec¢Bes cerebrais (encefalite) na fase inicial do pe-
riodo pos-natal.

Como, porém, a paralisia cerebral € dificilmente diagnosticada até pelo
menos Varios meses apos 0 nascimento, a origem concisa da lesdo cerebral numa
crianca € comumente especulativa.

Para Russman et al. (1997, p. 06)
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O diagndstico de PC, usualmente envolve retardo ou atraso no desenvolvi-
mento motor, persisténcia de reflexos primitivos, presenca de reflexos
anormais, e o fracasso do desenvolvimento dos reflexos protetores, tal co-
mo a resposta de paraquedas, caracterizada pela extensdo dos bracos co-
mo se a crianca fosse apoiar-se e com isso apoio do corpo sobre os bracos.

Assim, considera-se que anamnese e exame fisico meticulosos devem
abolir a possibilidade dos disturbios progressivo do sistema nervoso central, incluin-
do as doencas degenerativas, tumor da medula espinhal ou distrofia muscular. Des-
te modo, a intensidade e a natureza das anormalidades neurolégicas, um eletroen-
cefalograma (EEG) e tomografia computadorizada (TC) iniciais podem estar preconi-
zados para definir a localizacdo e extensao das lesdes estruturais ou malformacdes
congénitas associadas. Exames suplementares, entretanto, podem conter testes das
funcdes auditiva e visual (LEITE E PRADO, 2004).

Ainda consoante esses autores, a paralisia cerebral comumente esta co-
nexa a um amplo espectro de distirbios do desenvolvimento, sendo necessaria uma
atuacao de abordagem multidisciplinar, colaborando em avaliacdo e tratamento ade-
quado para estas criancas. Os médicos que atendem a crianca com PC dispéem de
uma série de procedimentos de intervencdo com finalidades especificas a serem
alcancadas. Entre os procedimentos empregados para melhoria da espasticidade
das criangcas com PC estéo a supressao de fatores agravantes da espasticidade, a
farmacoterapia oral, as terapias de reabilitacdo, as orteses, os desnervadores quimi-
Ccos, as cirurgias ortopédicas e a Neurocirurgia.

Ante esta realidade, esta constatado o fato de que a escassez de estudos
sobre qualidade de vida de maes/cuidadoras de criangas com paralisia cerebral, e
resiliéncia, em sua maioria, transversais, com amostras pequenas, sem distribuicdo
homogénea segundo os niveis de comprometimento motor da crianca; sendo que
esse dado é importante para os profissionais que fazem parte desse processo.

E compreensivel o fato de que, conhecendo melhor todos os aspectos da
vida dessas méaes/cuidadoras, os profissionais da saude poderdo atuar ndo sé no
comprometimento fisico da crianca, mas também em toda a rotina familiar, princi-
palmente na vida da mée, a pessoa mais envolvida no cuidado.

Costa (1995), no entanto, destaca que a resiliéncia ndo € vantagem ex-
clusiva de alguns. Nao é o caso de uns virem ao mundo resilientes e outros néo.
Ainda segundo este autor, estudos sistematicos da resiliéncia nas pessoas e nas

organizacOes revela que ela ndo é apenas uma qualidade extraordinaria, caracteris-
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tica impreterivel de um grupo especifico de pessoas. Desse modo, a resiliéncia esta
conexa as qualidades comuns que a maior parte das pessoas ja tém, no entanto,
necessitam estar articuladas e desenvolvidas.

Além do mais, Waters et al. (2007, p. 49) chamam a atencao, para o fato

de que

[...] as escalas disponiveis avaliam dominios que foram pré-definidos por
clinicos e pesquisadores, traduzindo o ponto de vista técnico sobre o pro-
blema. Com o propésito de acrescentar uma outra perspectiva, nos Ultimos
anos, tem havido uma valorizagdo crescente dos métodos qualitativos para
conhecer os principais significados, valores e sentimentos ao redor das
guais se organizam os discursos sobre a qualidade de vida das criancas
portadores deste agravo, tentando uma maior compreensao da visdo das
criancas e dos seus principais cuidadores.

Dessa forma, desenhei este estudo, assumindo a justificativa e a relevan-
cia de pesquisar cuidadores de pessoas com paralisia cerebral.

Tive o interesse despertado, particularmente, pela condicdo da mée que
esta no papel de cuidador, circunstancia esta que se mostra com frequéncia na po-
pulacdo com a qual participei, como profissional da area de saude. Assim pretendo
com este trabalho contribuir para melhor compreenséo das implicacées da paralisia

cerebral infantil em relagdo com o seu cuidador.

3.4.2 O papel do cuidador para a crianca com paralisia cerebral

Ressalta-se que os vinculos de amizade, companheirismo, solidariedade
e amor sao 0s que mais prevalecem, além dos consanguineos, que reforcam as re-
lacBes de convivéncia, a cultura, os valores e as crencas, consistindo em dizer que
familia tem como atributo o cuidado de uns com os outros no que se refere ao amor,
a afetividade, a responsabilidade, a convivéncia prolongada e ainda aos lagcos mu-
tuos.

Nessa perspectiva, Milbrath, et al. (2009, p. 437) comentam que estes la-
cOs sao

[...] necessidades como alimentacdo, estimulacdo, compreensdo e afeto,
principalmente nos primeiros anos de vida, sdo cuidados de grande impor-
tancia para criancas com deficiéncia, como parte de seu crescimento e de-
senvolvimento, além de serem fatores de superacdo de suas préprias po-
tencialidades.

Destacam também, Milbrath, et al. (2009, p. 437) que
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[...] a palavra cuidado tem como contexto as relagbes de amor, carinho e de
amizade, originada do latim cura, que na antiguidade escrevia-se coera,
com o mesmo sentido de cogitare/cogitatus, cogitar, pensar, colocar aten-
¢do, mostrar interesse. Desta forma, torna-se natural quem ama prestar to-
da atencdo, preocupacao e zelo pela pessoa a ser cuidada.

Considera-se, todavia, que a pessoa mais demandada e a que mais se
submerge nesse papel de cuidador comumente é a figura da mulher e geralmente a
mae, porém, outras pessoas podem admitir esse papel, como o pai, os avés, o0s ir-
maos, outros membros da familia e amigos, tornando e assumindo a responsabilida-
de principal ou total do processo, amparando a pessoa necessitada.

Constata-se, portanto, que o significado do processo de cuidar se refere a
forma como se desenvolvem as ac¢des do cuidado, as atitudes e aos comportamen-
tos que acontecem na interacdo do cuidador com o cuidado, no sentido de originar,
conservar e recuperar a saude. Assim, o ato de cuidar esta relacionado a atitude de
ocupacao, preocupacao, responsabilizacdo e desenvolvimento afetivo com o outro
(MILBRATH et al, 2009).

Desse modo, o apoio profissional relaciona-se positivamente na saude fi-
sica e no ajustamento familiar, ndo sendo apenas um componente amortecedor no
impacto do estresse e da depressdo. Além disso, atua na melhoria do bem-estar
psicossocial como um recurso de amenizacdo e em alguns momentos na resolugcao
de problemas (DANTAS et al, 2010).

Considerando-se que uma condicao crbnica de saude, no caso, a parali-
sia cerebral, transforma a dinamica familiar, também é essencial que profissionais de
saude acolham essas familias ndo somente nos espacos de cuidados formais, mas
também as movimente para que conhecam e aproveitem sua rede de apoio social,
almejando o enfrentamento das dificuldades e barreiras vivenciadas em consequén-
cia da doenca (NOBREGA et al., 2010).

Outro fato que ndo pode ser desconsiderado é o impacto da paralisia ce-
rebral no dinamismo interno familiar, pelo fato de seus componentes se confronta-
rem com nova realidade, ordenando outras funcdes. Essas imprevistas alteracbes
suscitam conflitos e severas alteragdes na rotina, permanecendo na maioria das ve-
zes a mae com a maior sobrecarga (R1ZZ0O, 2001).

Para Bavin (2000), o0 modo como 0s pais se assentam é decisivo para o
bem-estar ndo s da crianca, mas de toda a familia. Deste modo, Nufiez (2003), en-

tdo, confirma que cada familia é singular e se apropriara desta experiéncia de ma-
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neiras diversas. Muitas familias séo fortalecidas, no entanto, o filho com incapacida-
de possibilita um lago de unido, ou entdo poderé gerar ruptura familiar.
Com relacéo a este assunto, em Sales (2003, p. 33) tem-se que
[...] o cuidado dispensado a um membro da familia que tem uma doenca

cronica pode resultar em sentimentos de sobrecarga ou tenséo e até mes-
mo diminuir a qualidade de vida do cuidador.

Deste modo, Souza e Pires (2003) alerta sobre a influéncia das condicbes
de sobrevivéncia e dos significados conferidos a paralisia cerebral a respeito das
perspectivas dos cuidadores, haja vista que o contentamento relacionado a qualida-
de de vida pode sugerir baixas expectativas acerca da reabilitacdo e habilitacdo da
crianga. Segundo os estudos de Siebes et al. (2002, p. 593), “a contribuicao dos ser-
Vicos sociais e de salude para qualidade de vida destas criancas depende da com-
preensdo da experiéncia dos seus cuidadores”.

Evidencio o fato de que séo distintos significados adquiridos pela qualida-
de de vida que frequentemente € entendida pelas pessoas como maior ou menor
influéncia no que se refere aos padrées de comodidade e bem-estar instituidos co-
mo referéncia num determinado contexto sociocultural. Esses parametros abarcam
as necessidades como alimentacédo, saneamento, habitacdo, trabalho, educacéao,
saude e lazer, além de amor, liberdade, solidariedade e insercdo social, realizacédo
pessoal e felicidade, relacionando o bem-estar objetivo e subjetivo em diversas pro-
priedades da vida com as metas, expectativas e interesses das pessoas (PREBI-
ANCHI, 2003; FLECK et al, 1999).

Para Waters et al. (2002), o recurso as escalas especificas, enfocadas
nos problemas e entraves fisicos em detrimento das dimensdes positivas, na ponde-
racao da qualidade de vida relacionada a saude em criancas com paralisia cerebral
é alusivo a auséncia de uma percepcao ampliada do conceito e da auséncia de es-
calas que mecam a qualidade de vida destas criancas.

Compreende-se, entretanto, que, nesta era de passagem de modelo bio-
médico de saude para um novo paradigma, holistico e generalista, que aponta para
a compreensao do paciente e da repercussédo da doenca na conjuntura familiar, se
faz imprescindivel apreciar intimamente os aspectos biopsiquicossociais em que es-
tdo inseridos (PRUDENTE et al., 2010).

Segundo Wright e Leahey (2009, p. 172),
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[...] com uma intervencdo mais contextualizada, € possivel a prestagdo de
assisténcia de melhor qualidade aos seus membros. Adicionalmente, o pro-
fissional precisa considerar de modo diferenciado as necessidades de todos
os membros da familia envolvidos no cuidado da crianca. (...) o grande de-
safio para os profissionais que cuidam dos familiares de criancas com para-
lisia cerebral ainda é prover informac8es sobre a doenca. Por isso, quanto
mais proximos os profissionais estiverem das experiéncias da familia, me-
Ihor poderao garantir que essas necessidades sejam asseguradas.

Desse modo, convém evidenciar que a paralisia cerebral pode ocasionar
danos nas habilidades para as atividades da vida diaria, conferindo a necessidade
de uma assisténcia continua. Dai a importancia do suporte profissional, que exige,
sobretudo, o suporte especializado que colabore com o cuidador, no sentido de aliar
o conhecimento do especialista com sua pratica cotidiana. Assim, o profissional deve
planejar o tratamento, visando a beneficiar tanto a crianca como sua familia.

Considero, portanto, que os profissionais de saude, sobretudo, o cuida-
dor, devem ser capazes de compreender a complexidade da experiéncia da familia
de pessoas com paralisia cerebral, para melhor direcionarem suas ac¢des, sinalizan-
do os aspectos que fortalecem ou que dificultam seu trabalho. Entdo, € compreensi-
vel o fato de que, estratégias de educacao permanente para a mae/cuidadora e seus
familiares podem ser tracadas e implementadas de modo mais efetivo.

3.4.3 As dificuldades da crianga com paralisia cerebral

A crianga com paralisia cerebral, na maioria das vezes, ndo possui 0 con-
trole completo dos musculos de seu corpo, o que ocasiona dificuldades motoras e
incoordenacdo, que podem comprometer desde seu desenvolvimento fisico até sua
fonacdo. Essas dificuldades mudam desde graus mais leves, provocando perturba-
cOes sutis, quase imperceptiveis, até mais graves, com incapacidade para andar,
falar e dependentes para atividades até mesmo cotidianas. Suas causas sao quase
sempre decorrentes da falta de oxigenacdo cerebral e podem acontecer durante a
gravidez, no momento do parto ou durante o periodo do desenvolvimento neuromo-
tor (NACPC, 2015).

Em dados mundiais é ressaltada uma ascenséo na incidéncia de criangas
com diagnostico de PC, de 1,5 para 2,5 casos a cada 1.000 nascidos, deste modo,
nos ultimos 40 anos, a prevaléncia de PC revelou-se acima de 2,0 por 1000 nasci-

mentos. Além disso, as pesquisas assinalam que a PC é mais prevalente nas popu-
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lagcBes com maior caréncia social e econémica; possuem também problemas alimen-
tares e gastrointestinais frequentes, acometendo 50% dos portadores de PC; en-
guanto isso, o crescimento atrofiado incide em um quarto das criangcas com PC
(ODDING et al., 2006).

Em raz&o desta realidade acerca da PC, se faz necessario refletir na im-
portancia da familia no que se refere ao cuidado desta crianca, bem como atender
as necessidades biopsicossociais. Identifiquei o fato de que, na maioria das vezes, o
cuidador desta crianca, geralmente, € a sua mae, que se percebe vulneravel ante as
demandas de cuidado do filho com necessidade especial (BARBOSA et al., 2009).

Sabe-se que a crianga com PC pode se mostrar com necessidades espe-
ciais, precisando de estimulos extraordinarios para o seu desenvolvimento. Neste
sentido, a familia, sendo responsavel pelo cuidado, tem a expectativa de responder
pelas novas solicitacdes, vivenciando a incerteza diante do diagndstico de PC. A
familia necessita de ajuda para a reconstituicido de metas e objetivos para lidar com
0s sentimentos brotados dia a dia das imprevistas vivéncias familiares com a crianca
neuropata (BARBOSA et al., 2009).

Cuidar da crianca com PC é uma experiéncia dificil para a familia, pois a
doenca exibe um progndstico reservado e estando sujeito ao tipo e gravidade da
les&o, uma baixa qualidade e expectativa de vida (DANTAS et al., 2010).

A tarefa de cuidar de criancas portadoras de paralisia cerebral (PC) co-
mumente € intensa, podendo ressoar na saude e na qualidade de vida do cuidador.
Esta tarefa caracteriza-se como experiéncia complexa que necessita de atencao
constante, abrangendo consultas, fisioterapia, cuidados domiciliares com a higiene,
alimentacéo, e administracdo de medicamentos.

Destaco o fato de que, ao se defrontar o diagndstico de PC, a familia en-
cara a crise da perda de um filho idealizado, ante a nova realidade, e ainda tem a
tarefa de aceitar a crianca, e ajustar-se as suas necessidades. Passa, entdo, a bus-
car maneiras de adaptacéo e enfrentamento as novas exigéncias de cuidado familiar
em sua dinamica cotidiana, com a finalidade de reaver o bem-estar de todos (DAN-
TAS et al.,2010).

Por isto, € tdo importante a resiliéncia (uma capacidade humana de reagir
as adversidades), entretanto, em sua maioria e multiplicidade, o profissional da sau-

de ndo esta preparado para lidar com a quebra das expectativas das familias, ao
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saberem do diagnéstico de seus filhos com paralisia cerebral, e muitas dessas fami-
lias ndo tém suporte socioafetivo para reconstituir seu cotidiano.

Assim, igualmente, para que uma crianca se desenvolva em todo o seu
potencial, é necessario que haja estimulos motores, sensoriais, auditivos e visuais,
porém esta relacdo de crescimento depende também diretamente de adultos presta-
tivos e dedicados, isto €, o desenvolvimento motor nas criangas esta em estreita li-

gacdo com uma unidade familiar solida e uma rede social segura.
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4 METODOLOGIA
4.1 Pesquisa qualitativa em saude

Para operacionalizar esta investigacdo, adotei a pesquisa qualitativa, por
enfatizar o sujeito, ou seja, 0 sujeito epistémico emerge, existindo uma relagéo direta
com a trajetoria do pesquisador. Encontram-se nesse campo investigativo os princi-
pios de como a subjetividade se forma, colaborando para uma elaboracao interpreta-
tiva que traga sentido (BOSI e MERCADO, 2007).

Refere-se a “uma atividade que demarca o lugar do observador no mundo
e que consiste num conjunto de praticas materiais e interpretativas que tornam o
mundo visivel”. (DESLANDES; GOMES, 2004, p. 103).

Na pesquisa qualitativa ha uma reflexibilidade, que € possivel chamar de
compreensao e interpretacao epistemoldgica, sendo o método apenas o caminho do
pensamento. O material da pesquisa qualitativa € a produgdo subjetiva, ou seja, o
ato de interpretar € de suma importancia para que haja profundidade de compreen-
séo do processo de simbolizacéo do outro (BOSI; MERCADO, 2007).

Consoante esses autores, essa interpretacdo e o conhecimento adquirido
nunca correspondem a realidade de todo o fenbmeno, mas € apenas uma perspecti-
va, um retrato, uma representacao e ndo o fenébmeno em si. Nunca se esta isento de
uma acao politica na feitura da Ciéncia, sempre se esta inserido num campo de po-
der, por isso ndo ha possibilidade de neutralidade cientifica. A Ciéncia € politica, por
isso devemos reconhecer os limites, ou seja, nem toda fala textual é verdade, néo
ha uma s6 verdade, pois ha diversos pontos de vista.

Levando em consideracéo o fato de que o objeto é a busca da compreen-
séo de como mulheres desenvolvem resiliéncia, a pesquisa demanda uma investi-
gacdo de abordagem qualitativa, que possibilite uma compreensédo das vivéncias,
percepcdes, crencas, sentimentos e emocdes vivenciadas pelos agentes investiga-
dos (MERCADO-MARTINEZ; BOSI, 2004).

Para Minayo (2010), o método qualitativo é o que se relaciona ao estudo
das relagdes, da histéria, crencas, representacdes, percepcdes e opinides, fruto das
explicagbes que os humanos realizam em torno de como vivem, estabelecem seus
artefatos e a si mesmos, percebem e refletem.

Compreendo que, consoante os autores retrocitados, para o desenvolvi-

mento desta pesquisa, hdo houve preocupacdo em quantificar as informacdes, mas
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em cultivar as descri¢cdes da realidade encontrada, sem ordenar um juizo de valor,
mas compreender o que é dito e vivenciado pelas pessoas.

Como estratégia, para realizar esta pesquisa de sentido da experiéncia
humana, a histéria de vida foi abordagem compreensiva escolhida, por considerar
como principal atividade a solicitagcdo dos atores contarem suas histérias. Assim,
ouvir o que cada pessoa tem a dizer, é considerar que cada pessoa tem uma expe-
riéncia Unica, sua visao de vida, de mundo e de futuro (MINAYO, 2010).

De uma maneira geral, a modalidade de histéria de vida € considerada
um rico instrumento, pois possibilita a descoberta, exploracdo e avaliacdo de como
as pessoas compreendem seu passado, associando sua experiéncia individual a seu
contexto social, como interpretam-na e dao-lhe significado, a partir do momento em

gue compartilham no momento presente (MINAYO, 2010).

4.2 Local das vivéncias

Esta pesquisa foi desenvolvida no Municipio de Fortaleza, capital do Es-
tado do Ceard. Dados de 2010 do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (I1B-
GE)? apontam o nimero de 2.452.185 habitantes, com estimativas de 2 milhdes e
meio de pessoas em 2013, ocupando a posicéo de 52 cidade mais populosa do Bra-
sil.

O encontro entre mim e as mulheres aconteceu no Nucleo de Tratamento
e Estimulacdo Precoce (NUTEP), que promove a reabilitacdo global e especifica de
criancas de zero a oito anos, portadoras de multiplas deficiéncias, provenientes de
todo o Estado do Ceara, que estejam sob risco de disturbios do desenvolvimento
neuropsicomotor e sensorial, ou criangas com doencas definidas (NUTEP, 2015).

O NUTEP é uma instituicdo sem fins lucrativos, cujo funcionamento ocorre
no Complexo Hospitalar da Universidade Federal do Ceara (UFC). A instituicao foi
fundada em setembro de 1987 e tem como finalidade desenvolver as atividades as-
sistenciais no campo de desenvolvimento infantil.

O NUTEP ocupa area em torno de 800m? na unidade de pacientes exter-
nos do Servico de Pediatria da Universidade Federal do Cearéa e séo fornecidos ser-
vicos de assistentes sociais, meédicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocu-

pacionais, fonoaudiélogos, psicologos e pedagogos. Conscientes da importancia de

Disponivel em <http://www.ibge.gov.br/estadosat/perfil.php?sigla=ce>Acesso 12 janeiro 2015.
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diagnosticar e intervir precocemente nas condi¢des de risco, trabalha de forma inte-
grada com a equipe de profissionais de outras unidades do Complexo Hospitalar da
UFC, particularmente na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal da Maternidade-
Escola Assis Chateaubriand (MEAC), iniciando a intervencédo ja nesse periodo, nos
casos de recém-nascidos de alto risco (NUTEP, 2015).

O trabalho integrado da equipe de profissionais € guiado por principios
globais, entre os quais se destaca: a intervencéo precoce em condi¢cdes de risco e
enfoque na realidade socioecondmica, cultural e emocional da clientela e seus com-
ponentes familiares. Também desenvolve cursos de capacitacdo e especializacéo
em Desenvolvimento Infantil, Estimulagéo Visual e, além disso, propde-se a ser um

centro de referéncia para pesquisa e formacao profissional.

4.3 Participantes do estudo

Este estudo foi desenvolvido com mulheres, adultas maes das criancas
acompanhadas na referida instituicdo. Ciente da importancia de os sujeitos respon-
dentes relatarem suas experiéncias de maneira aprofundada para melhor contribuir
no entendimento do objeto, estabeleci como critérios para participacdo na pesquisa:
ter idade minima de 18 anos para se responsabilizar pelos depoimentos; mulheres/
maes de criancas com paralisia cerebral de acordo com o diagndstico definitivo es-
tabelecido pelo neurologista infantil na faixa etaria de dois até 12 anos; mulheres/
maes que tiverem sido esclarecidas previamente do diagnéstico do filho, que o
acompanham no tratamento e sejam responsaveis pelos seus cuidados no domicilio;
mulheres/ maes cujos filhos fagam acompanhamento multiprofissional, por mais de
trés meses, no NUTEP, com frequéncia semanal ou quinzenal, residentes em Forta-
leza, e que demonstrem a capacidade de compreender a pesquisa e o procedimento
de entrevista.

As mulheres fazem parte de uma significativa populacdo acompanhada
nos servigos de saude, em decorréncia de fatores diversos. Percebi que sdo atribui-
dos culturalmente, dentro de um processo histérico, as mulheres, a responsabilidade
pelo cuidado e a criagdo dos filhos. Assim, as mulheres como responsaveis pela ca-
sa e pelos filhos teriam “mais tempo” para acompanha-los nos servi¢os de saude.

Outro motivo para escolha de mulheres foi a minha aproximacao com este

publico que acompanha criangas em servigos de saude no decorrer da minha vida
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profissional. Acredito que minha experiéncia de psicéloga clinica podera colaborar
como uma estratégia no estabelecimento de vinculos de confianga com estas mulhe-
res, objetivando a contribuicdo de exposi¢cOes de narrativas mais profundas e ricas
em detalhes.

Compreendendo que as participantes deste estudo ndo sé&o objetos, mas
sim pessoas, com voz e capacidade de constituir conhecimento sobre sua realidade,
procurei realizar uma pesquisa com pessoas, e nao sobre as pessoas, considerando
assim o0 modo como percebem suas experiéncias e privilegiando suas producfes
subjetivas (FREITAS, 2001; JOBIM E SOUZA; CASTRO, 1997).

Seguindo a definicdo descrita por Turato (2003), reconheco ser uma
amostra intencional ao focar deliberadamente os sujeitos e ambientes a serem
estudados, em contraposicdo a amostragem estatistica, adequada a quantificar, ndo

aplicavel as experiéncias em estudos compreensivos.
4.4 Técnica de obtencéo das informacgdes

Apos a deliberacdo do Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Fede-
ral do Ceard, iniciei o percurso de solicitar aos profissionais do NUTEP, que realiza-
vam desde o acolhimento até o atendimento multiprofissional com as criangas, quais
seriam os melhores momentos de realizar a entrevista com as mulheres mées das
criancas sob atencdo, sem que este procedimento atrapalhasse o fluxo dos atendi-
mentos.

Em geral, me dirigia a cada profissional, esperando sempre o melhor mo-
mento para me apresentar, exprimir sobre minha pesquisa e seus objetivos e ex-
pressar, clara e detalhadamente, o tema abordado (explicitando sobre o que era re-
siliéncia, se esse processo de resiliéncia estaria nas mées das criangcas acompa-
nhadas nesta instituicdo, qual a percepcdo de mudanca essas méaes trariam na sua
fala), o tempo médio da entrevista, o sigilo, 0 anonimato e o uso do gravador.

A assistente social pdode me fornecer uma lista de prontuarios das crian-
cas que eram atendidas por turno e que tinham como diagndstico paralisia cerebral,
0 que pode facilitar a identificacdo dos dias e horarios de realizacdo das entrevistas.
Geralmente, estas eram marcadas para serem desenvolvidas nos dias do primeiro
contato em que eu tinha com as proprias maes, quase sempre no inicio dos turnos
de atendimento que podiam ser das 13h as 14h, e das 15h as 16h. Foram realizadas

16 entrevistas e cada uma durou, em média, 30 minutos no maximo, exatamente o
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tempo de atendimento em que a crianga era assistida pelos grupos multiprofissionais
e as mées ficavam na entrevista comigo. Assim, n&o atrapalhava o fluxo dos aten-
dimentos nem a rotina das mulheres durante o atendimento na instituicéo.

As entrevistas aconteceram nos consultorios de atendimento médico e de
enfermagem do NUTEP. Os ambientes estiveram sempre adequados e arrumados,
permitindo um espaco propicio e o siléncio adequado para o desenvolvimento da
entrevista.

Em algumas ocasides tive dificuldades de realizar entrevistas, ja que hou-
ve dias chuvosos, fazendo com que poucas mées comparecessem a instituicédo, en-
guanto, em outros dias, houve recusas de algumas maes em participar da entrevista,
qguando percebiam que o periodo do atendimento do seu filho estava chegando ao
fim do ultimo grupo multiprofissional, 0 que ja caracterizava a sua volta para casa.
Em raz&o do meu 6cio ante a auséncia das entrevistas, pude observar os espacos
dos corredores, bem como as salas de espera que revelam a convivéncia de pais e
familiares das criancas atendidas e de profissionais, percorridos por pessoas que
falam alto, baixo ou que simplesmente permanecem em siléncio; de outras pessoas
que riem pouco; de pessoas que esperam sorrindo e interagindo com as criangas,
observando as evolucdes delas, mas também de pessoas que, além de suas preo-
cupacles, escutam o outro, consolam, fazem brincadeiras, enfim, que estdo a espe-
ra da evolucdo de seus filhos, confiando em que as intervencdes realizadas pelo
NUTEP l|hes tragam esperanca de melhores dias. Esses espacos sdo de grande
convivio. Muitas das criancas com diagndéstico de paralisia cerebral frequentam pelo
menos duas vezes por semana o NUTEP, fazendo com que vinculos entre maes e
familiares que acompanham as criangas sejam fortalecidos e entre eles possam se
fortalecer, na esperanca da melhora de seus filhos.

A receptividade das méaes para realizar a entrevista foi um aspecto muito
importante para o desenvolvimento de uma relagdo adequada entre mim e a entre-
vistada, permitindo criar um espaco de comunicacdo apropriado para discorrer o
mais seguramente possivel sobre o tema tratado, ja que entraria em contato com a
sua historia de vida, bem como a historia de vida de seu filho.

Apoés a entrada no trabalho de campo, foram realizadas 16 entrevistas
semiestruturadas, com as maes das criancas diagnosticadas com paralisia cerebral.
O roteiro da entrevista encontra-se no Apéndice B. As entrevistas abordaram os se-

guintes temas:
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1. Idade, escolaridade, estado civil, numero de filhos, quan-
tas pessoas moram na residéncia, renda familiar mensal,
ocupacao/profissdo, quantas pessoas auxiliam no cuida-
do a crianca com paralisia cerebral no domicilio.

2. Percepcéo sobre o diagnoéstico de paralisia cerebral, mu-
dancas na vida das maes apdés o diagnostico dos seus fi-
Ihos, como séo os cuidados com esta crianca e como € 0

seu enfrentamento a esta realidade.

As maes entrevistadas, em geral, ndo tiveram dificuldades em falar sobre
0s temas propostos, embora algumas delas expressaram surpresa com 0 objeto de
estudo, ja que, antes de comecar a entrevista, situava os objetivos, as questdes que
iria abordar com elas e confirmava a aceitagao para gravar as entrevistas.

No que se refere ao desenvolvimento da entrevista propriamente dita,
posso dizer que, na maioria, se produziu um ambiente agradavel, permitindo abordar
com tranquilidade os pontos do roteiro. Em poucas entrevistas, estas aconteceram
muito rapidamente, e com respostas curtas que, por vezes, me fizeram sentir a difi-
culdade que algumas mées tinham em entrar em contato com a realidade vivida e o
quanto o sentimento envolvido é dificil de ser expressado quando se narra sobre a
prépria realidade.

As entrevistas foram realizadas exclusivamente por mim, empregando a
técnica de entrevista semiestruturada mediante de um instrumento (Apéndice A) an-
tecipadamente elaborado com questdes norteadoras que congregavam 0s objetivos
da pesquisa, que permitiu a caracterizacdo do perfil das mulheres. Esse tipo de téc-
nica consente discorrer sobre o tema sem se prender a investigacdo formulada e
promove a abordagem combinando tanto perguntas abertas, quanto fechadas (Ml-
NAYO, 2010, 2011).

Como ensina Minayo (2010), “as entrevistas podem ser consideradas
conversas com finalidade e se caracterizam pela sua forma de organizagao”.
(P.261). Como forma de compreender o desenvolvimento da resiliéncia, foram reali-
zadas entrevistas semiestruturada com as mulheres que estavam sendo acompa-
nhadas na referida instituicao.

Neste sentido, Minayo (2010) aponta que o pesquisador deve se preparar

para a entrevista de posse de um roteiro de pensamento, ou seja, buscar na entre-
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vista aprofundar o que é relevante nos objetivos estabelecidos na pesquisa. Assim, a
ordem indicada pela literatura dos assuntos dialogados entre pesquisador e partici-
pante ndo obedeceu, no decurso desta busca, uma logica rigida, mas enfocou na
historia de vida das mulheres para que se possa apreender como estas conse-
guem/conseguiram superar as adversidades.

Dessa maneira, procurei realizar esta pesquisa com rigor cientifico, ou se-
ja, demandando estabelecer um rigor metodolégico e comprometimento ético com
os participantes. Busquei, também, trabalhar o material empirico, partindo da relacéo
intersubjetiva estabelecida no meu campo de pesquisa, assumindo meu fluxo de
consciéncia reflexiva.

Foi usado gravador na realizacdo de entrevistas para que fosse ampliado
o poder de registro e captacao literal de elementos de comunicacdo de enorme im-
portancia, pausas de reflexdo, duvidas ou entonagcdo da voz, aprimorando a com-
preensdo da narrativa além de permitir maior atencéo ao entrevistado.

A decisdo sobre quando encerrar a realizacdo das entrevistas e o mo-
mento em que ja foi alcangcado um numero suficiente destas para sustentar a anali-
se, s6 se configurou a medida que a investigacdo foi avancada. Destarte, recorri ao
conceito de saturacdo teorica, segundo a qual, como lecionam Fontanella et al.
(2008), h4 um momento em que as entrevistas se repetem, sejam em seu conteudo,
seja na forma de ideias. Para tal, segui os critérios dos limites empiricos dos dados,
a integracdo destes com as teorias e minha sensibilidade teérica ao analisar os indi-

cadores.

4.5 Processamento e interpretacdo do material empirico

Os processamentos dos dados foram considerados a luz da Hermenéuti-
ca-Dialética, técnica que, para Minayo (2010), constitui importante caminho do pen-
samento para fundamentar pesquisas qualitativas, permitindo uma reflexdo que se
funda na praxis, sendo ao mesmo tempo compreensivo e critico do estudo da reali-
dade social.

Essa mesma autora assegura também que “a hermenéutica e a dialética
se apresentam como momentos necessarios da producao de racionalidade em rela-
¢80 aos processos sociais e, por conseguinte, em relacdo aos processos de saude e

doenga”. (2010, p. 350). O primeiro autor a descrever sobre a interagao dessas duas
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correntes de pensamento foi Habermas (1987), o qual se dedicou em apreciar as
complementaridades e oposi¢des existentes, apreendendo, assim, que essa articu-
lacdo permita a sintese dos processos compreensivos e criticos. Em outras palavras,
pode-se dizer que esta técnica realiza uma compreensdo que toma como ponto de
partida o interior da fala e como lugar de chegada o campo da especificidade histori-
ca e totalizante que produz a fala.

Deste modo, este método de andlise de Minayo (1992) possui dois desig-
nios: 1) ndo ha concordancia, tampouco um ponto de chegada na producédo do co-
nhecimento; 2) a Ciéncia se edifica numa relagéo dinamica entre a razdo daqueles
gue a exercitam e a experiéncia que emerge da realidade concreta. Portanto, as im-
plicacBes de uma pesquisa constituem sempre aproximacao da realidade social que
nao pode ser abreviada a nenhum dado da pesquisa.

Enquanto isso, na compreenséo de Oliveira (2001), a utilizacdo do méto-
do de analise hermenéutico-dialético traz seguranga, a idoneidade para superar 0s
enigmas que emergirdo ao longo da coleta e andlise dos dados. Apostando nesta
seguranca que o método oferece, pude superar 0s percal¢cos encontrados entre as
categorias empiricas e analiticas.

Consoante Ayres (2005), chama atencéo, € necessario constituir saberes
que possam responder as novas necessidades de conhecimento e tecnologias, rea-
lizando uma hermenéutica das relacdes entre saude e os projetos de felicidade das
pessoas e comunidades que pretendo ajudar. Neste sentido, o fato de clarificar a
importancia da resiliéncia nos sujeitos da pesquisa pdde contribuir para o reconhe-
cimento deste conceito no &mbito da saude coletiva.

A existéncia de percepcles diversas acerca da superacado das adversida-
des evidenciou uma complexa discussdo em torno do desenvolvimento da motiva-
céo, da superacgéo, que colabora para o entendimento da resiliéncia. Assim, a Her-
menéutica Dialética foi a modalidade de abordagem compreensiva, por considerar
gue, com amparo no conhecimento, ela faz a sintese dos processos compreensivos
e criticos (MINAYO, 2010).

Assumir essa posi¢cao qualitativa foi adentrar o mundo dessas mulheres,
buscando estabelecer posicionamento dialético, compreendendo o modo conforme
elas superam as dificuldades em meio as adversidades e como conseguem ressigni-
ficar e superar as adversidades da vida. Neste momento, devo lembrar-me do com-

portamento ético com o participante, pois, quando solicito que alguém fale sobre al-
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go de que nédo gosta isso produz sofrimento psiquico para o participante. Dai a im-
portancia de respeitar a alteridade, pois, mesmo que ja tenha o Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido, ndo posso nunca violentar esta pessoa.

Consoante relata Minayo (2010, 2011), a Hermenéutica fundamenta-se na
arte de abranger textos que sugerem a possibilidade de interpretar, estabelecer rela-
cOes e retirar conclusdes em todos os momentos, por meio da linguagem, buscando,
também, elucidar as condi¢des sob as quais emergem as falas.

Ainda nas licbes de Minayo (1992), sua proposta dialética exprime dois
niveis de interpretacdo que devem realizados: 1) o das determinagfes (contexto so-
cio-historico) fundamentais - estar relacionado a conjuntura socioecondémica e politi-
ca do qual faz parte o grupo social a ser estudado; historia desse grupo politica que
se relaciona a esse grupo; e 2) nivel de interpretacdo - funda-se no encontro dos
fatos surgidos na investigacao; enquanto os pontos de partida e de chegada da ana-
lise necessitam, portanto, ponderar as comunica¢des individuais, andlise das insti-
tuicOes, as observacdes de condutas e costumes, dentre outras.

Considerando todos os efeitos histérico, sociocultural, politico, econémico
e educacional, pude experienciar o modo como estas mulheres estabelecem a bus-
ca continua de superacdo de vida, bem como o desenvolvimento da resiliéncia, foi
escolhida a Hermenéutica Dialética, por compreender que, segundo Minayo (2010,
p.348) “Enquanto a hermenéutica busca as bases dos consensos e da compreensao
na tradicao e na linguagem, o método dialético introduz na compreensao da realida-
de o principio do conflito e da contradicdo como algo permanente e que se explica
na transformacgao”.

Desse modo, o sentido foi dado pela relacdo entre as partes e o todo, re-
conhecido com origem num determinado posicionamento. Gadamer (2008) mencio-
na que a compreensao parte de uma atitude histérica que se relaciona com o pre-
sente. Dessa maneira, a interpretacdo pressupde um conflito humano, no qual se
apreende somente aquilo que a cada um faz sentido.

Para explanar esse método de analise, exponho as fases de operacionali-
zacao da proposta hermenéutica dialética de Minayo (2002). A primeira acontece
com o mapeamento de todos os dados obtidos no trabalho de campo: a transcricéo
de gravagoes, releitura do material, organizagao dos relatos e dos dados da obser-
vacao participante. No segundo momento ha classificacdo dos dados, ou seja, me-

diante uma leitura exaustiva e repetida dos textos, constituem-se interrogacdes para
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identificar o que aparece de relevante para preparacdo das categorias especificas.
E, por ultimo, a andlise que se propde formar articulacbes entre os dados e os refe-
renciais tedricos da pesquisa, respondendo as questdes com base em seus objeti-
vos; observar as relacdes entre o concreto e o abstrato, o geral e o particular, a teo-
ria e a pratica.

A Hermenéutica emprega, no tratamento dos dados, as condi¢des habitu-
ais da vida e explica as estruturas densas desse mundo do dia a dia. Minayo (2010)
expOe ainda que o resultado final das fases da pesquisa ainda assim é temporario,
mas gque sua compreensao jamais é contemplativa.

As entrevistas foram transcritas integralmente. Decorrida esta fase,
realizei uma leitura exaustiva do material, com o intuito de impregnar do sentido das
falas, a fim de identificar sentidos e significados emersos durante 0os encontros, que
foram organizados em categorias analiticas e empiricas que melhor expressavam a
articulagcéo entre o que foi dito pelos sujeitos, os objetivos da pesquisa, o referencial
tedrico adotado e a interpretacdo do investigador na composicao da rede interpreta-
tiva (MINAYO, 2012).

A transcricdo das entrevistas, foi realizada por uma profissional contrata-
da, j& que eu ndo teria tempo habil de realizar e durante esse periodo, fui apenas
escutando as entrevistas, sem me deter na transcricdo para que pudesse identificar
algumas ideias acentuadas que surgiram das falas das entrevistadas. Concluida a
transcricdo, comecei as primeiras leituras, que me permitiram continuar com as ano-
tacoes de questbes que as falas me suscitavam. Em seguida, organizei os dados
segundo os temas tratados no roteiro da entrevista.

Posteriormente, iniciei a segunda leitura das entrevistas, o elaborar uma
classificacdo dos dados, procurando apreender as estruturas de relevancia e as
ideias centrais que as participantes da pesquisa tentavam transmitir. Desta forma,
desenhei algumas categorias empiricas, suscitadas com esteio na comparagéo per-
manente com as categorias analiticas estabelecidas como marcos da investigacao.
Por exemplo, como as maes conseguiam superar o diagnostico do seu filho e con-
seguir desenvolver esta capacidade de ser resiliente? Ou seja, apesar das dificulda-
des inerentes a sua vida, ela consegue superar e dar um novo sentido.

Desse modo, as categorias foram nomeadas como: Impacto do diagndsti-
co e a ressignificagcao dos sentimentos; O cuidar da crianca: dificuldades, mudancas

e desafios para mée; Seria uma negacao? Ou apenas contraditorio?; Seria possivel
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viver sem ajuda? N&o! Qualquer ajuda é significativa; Arduas rotinas repletas de cui-
dado e sentidos; Mudancas no percurso de vida apés o nascimento dos filhos; Forca
e determinacdo; Superacado; Crescimento Pessoal e por ultimo, o Significado de ser
mae. E valido ressaltar, que o material obtido durante as entrevistas ndo se finda
apenas nestas categorias, seria possivel ainda acrescentar outras categorias como
culpabilidade e espiritualidade, no entanto, priorizo as categorias que mais me fize-

ram sentido para descrever e repensa-las, como mais significativas nesta pesquisa.

4.6 Consideracdes éticas do estudo

Ainda acerca da realizacdo do estudo, este iniciou apos a aprovacao do
projeto pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Federal do Ceara e autori-
zacao dos participantes, mediante assinatura de Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). No que concerne aos procedimentos, foram adotadas as delibe-
racdes da Resolucédo n° 466/12, do Conselho Nacional de Saude, a qual aborda as
diretrizes e normas reguladoras das realizacbes de pesquisas abrangendo seres
humanos (BRASIL, 2012), a chamada pesquisa in anima nobili.

A entrada no campo foi realizada desde a apresentacao, ja se sabendo
qgual o interesse da pesquisa, com apresentacdo da credencial institucional, esclare-
cimento dos ensejos da busca, a garantia de anonimato, bem como o esclarecimen-
to acerca do sigilo e uma conversa inicial. Deste modo, foram oferecidos as partici-
pantes todos os cuidados que a ocasido de interacdo empirica necessita (MINAYO,
2010).

No caso desta pesquisa, ela péde oferecer beneficéncia as participantes,
em virtude da minha formacao de psicéloga que, por meio de um setting terapéutico
estabelecido, houve momentos, durante as entrevistas, de intervengdes que colabo-
ram no entendimento do que estava sendo compartilhado pela participante. Desse
modo, a entrevista pdde possibilitar um bem-estar as entrevistadas, ou seja, colabo-
rando de alguma maneira no autoconhecimento ante a exposicao de sua fala.

Por fim, esta pesquisa, em nenhum momento, se preocupou em generali-
zar os dados, mas sim promover analises que possibilitaram uma critica das rela-
¢Oes encontradas, podendo colaborar para um melhor entendimento do desenvolvi-

mento da resiliéncia entre as mulheres; devendo, também, buscar a contemplagéo e
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o reconhecimento da subjetividade como algo inerente as relagdes sociais e que de-

vera ser reconhecido como uma questdo fundamental na sadde publica.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 Anélise do perfil das mulheres entrevistadas

Foram dezesseis mulheres que participaram da pesquisa, as quais nome-
ei com nomes de flores, a fim de preservar suas identidades, a tabela 1 contém o
perfil geral das entrevistadas. Observa-se que a faixa etaria ficou de 21 a 40 anos, o
gue possibilitou um olhar ampliado devido as diferencas que a prépria idade traz por
conta dos anos vividos. A idade das criangas variou de dois a dez anos, sendo pos-
sivel ainda analisar os diferentes tipos de dificuldades que as criangas apresentam a
medida que vao crescendo e vai dificultando a locomocé&o conforme as limitacdes de
cada crianca. Essa situacdo gera sentimento de tristeza, explicado pelo grau de de-
pendéncia da crianga e por seu prognostico de vida. As maes entrevistadas expres-
saram sentimentos ambiguos, que surgiram de sua experiéncia com a doenca croni-
ca de seus filhos, indo da alegria a tristeza, culpa e questionamentos a respeito de
falhas pessoais durante o processo gravidico.

O numero total de filhos destas mulheres variou de um a seis, sendo pos-
sivel verificar que independente do nuamero de filhos, estas mulheres conseguem
manter o cuidado do filho com paralisia cerebral e dos demais filhos, mesmo aquelas
gue ndo possuem nenhum tipo de ajuda em casa. O total de pessoas que residem
na residéncia teve a variacao de trés a seis pessoas, 0 que pode tornar a rotina me-
nos cansativa para esta mae, principalmente quando ela tem companheiro, outros
filhos ou até ajuda da avé que mora na mesma residéncia.

A renda familiar alternou de um a nove salarios-minimos. Diante a renda,
foi possivel avaliar que guanto mais condicfes financeiras estas méaes possuem,
melhor € a condicdo de vida desta crianca com paralisia cerebral, pois € possibilita-
do oferecer recursos terapéuticos, acompanhamentos de estimulacdo além do NU-
TEP, cadeira de rodas, entre outros tipos de recursos que auxiliam no desenvolvi-
mento, bem como a mobilidade destas criancas, jA& que dependendo da idade, do
peso, fica delicado andar de transporte coletivo, pois o preconceito dos proprios mo-
toristas em perceber e atender as demandas desta realidade, sendo solicito ao sinal
de parada destas mées com suas criangas.

Por derradeiro o quantitativo de pessoas que auxiliam no cuidado da cri-

anca com paralisia cerebral foi de até trés pessoas, no entanto, das dezesseis mu-
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Iheres entrevistadas apenas uma néo recebe ajuda nenhuma de alguém, seja familia
ou amigos, gerando assim desgaste fisico e cansaco devido a rotina de cuidados e
estimulacdo a crianca. As outras quinze mulheres relatam que sdo as cuidadoras
diretas das criancas com paralisia cerebral porque dificilmente conseguem deixa-los
sob a responsabilidade de outras pessoas. No entanto, estas mesmas méaes conse-
guem compreender que apds o nascimento deste filho ocorreram transformacgdes na
rotina diaria da familia, modificando a dinamica desta e, sobretudo, delas enquanto
cuidadoras. Estas mudancas, perpassam pela mudanca nos relacionamentos famili-
ares, em que pais destas maes passam a se aproximar e ajudar essas maes a cui-
darem destes filhos gerando mais unido nestas familias. Em outros casos, maridos
ou companheiros que antes ndo tinham compromisso passam a se comprometer na
rotina de cuidados com as criancas. Ha relacionamentos que se fortalecem, pois, as
maes conseguem perceber a motivacdo dos pais em trabalhar para conseguirem
suprir e manter todos 0s custos que as criangas precisam, possibilitando que estes
relacionamentos se solidifiquem.

Ja o gréfico 1 trouxe a porcentagem do nivel de escolaridade das maes,
que foi 19%(3) para Ensino Fundamental incompleto, 19%(3) para Ensino Funda-
mental completo, 6%(1) para Ensino Médio incompleto, 44%(7) para Ensino Médio
completo e 12%(2) Nivel Superior incompleto. Diante tantas demandas do cuidado,
foram relatados os diversos empecilhos no que se refere a continuidade dos estu-
dos, pois como sdo cuidadoras diretas das criangcas com paralisia cerebral e estas
demandam rotina de cuidados e acompanhamentos em instituicdes de saude é dificil
se comprometer com os estudos, embora a maioria das mées pensem em retornar
aos estudos quando conseguirem visualizar determinados niveis de independéncia
de seus filhos o que possibilitaria a elas seguranca para deixa-los com outros famili-
ares durante sua auséncia.

O grafico 2 encerra o estado civil das mulheres, que foram 81%(13) de
casadas ou mantém uma unido estavel e 19%(3) sdo solteiras. No que se refere, as
mulheres que sdo casadas ou mantem unido estavel, é possivel identificar que o
apoio diante o filho com paralisia cerebral fica concentrado no proprio nucleo famili-
ar, em especial nos maridos e filhos mais velhos, e os demais membros como avés,
tia, sogra, interatuam esporadicamente para prover o cuidado necessario.

Por altimo, o grafico 3 exprime a ocupacédo das mulheres 81,3%(13) que

sao do lar; 6,3%(1) é artesd; 6,3%(1) € costureira e 6,3%(1) é estudante. Em relac&o
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a ocupacao, que do lar é a maioria e que este cuidado oferecido ao seu filho, pode
estar relacionado ao fato da nossa sociedade ter vinculado ao género feminino o ato
de cuidar. Em nossa cultura, as responsabilidades das mées de cuidar séo influenci-
adas nao so6 pelo sexo, mas também pela expectativa de que maes irdo exercer esta

obrigagéo da familia como papel fundamental.
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Quadro 1: O perfil das mulheres entrevistadas
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Gréafico 1: Nivel de Escolaridade das Mulheres
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Gréafico 2: Estado Civil das Mulheres

Estado civil (n=16)
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Fonte: dados da pesquisa

Gréfico 3: Ocupacao das mulheres
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5.2 Andlise das falas dos sujeitos da pesquisa

Neste capitulo, demonstro o modo como os dados foram identificados, os
principais resultados da pesquisa de campo e organizados com apoio na analise do
conjunto de respostas.

Durante a classificacdo dos dados, percebi que as participantes do estudo
elaboram e reconstituem os significados e as explica¢cfes, tanto sobre a sua historia
de vida, bem como acerca do seu papel de ser mde de uma crianca com paralisia
cerebral, o que esta realidade de vida lhe compete na qualidade de pessoa. Ficam
evidentes o sentido de vida trazido apos o diagnostico e as possiveis mudancas de
conceito de superacao das adversidades.

Para a analise, privilegiei os temas na sequéncia expressa, e utilizei no-

mes de flores para cada mée, ao passo que os nomes dos filhos séo ficticios.

5.2.1Impacto do diagndstico e aressignificacdo dos sentimentos

A incorporagao desse tema ao roteiro da entrevista foi considerada impor-
tante, a fim de favorecer a discussdo mais ampliada, sobre a percepc¢éo acerca do
diagndstico, ou seja, a paralisia cerebral aqui se torna um fator de adversidade, con-
siderando as dificuldades acometidas pela doenca. Neste sentido, o primeiro item da
entrevista semiestruturada era: Conte-me sobre sua vida desde quando soube do
diagndstico do seu filho. Assim, estou justificando o interesse em analisar os impac-
tos decorrentes do diagndstico.

Assim, a vida da gente mudou depois que o Jodo nasceu né (chorando),
porgue no inicio ele teve rejeicdo da minha familia, porque ndo queria acei-
tar a paralisia cerebral dele né. (AMARILIS, 30 anos).

Quando ela explicita que a vida mudou depois do nascimento do filho, tra-
zendo o choro e a rejeicdo na familia desde o diagndstico, fica evidente o quanto
doloroso foi para esta mulher encarar esta nova realidade de vida. Durante a revisao
bibliografica, foi visto que a PC ndo é um diagnostico, termo relacionado a uma série
de condicbes e etiologias, que ainda ndo conseguiram ser compreendidas na sua
integralidade. Ante as diversas experiéncias de definir, a PC possui trés critérios em
comum: um distlrbio do movimento e postura; sequela de anormalidade estatica do

cérebro, ou seja, uma lesdo ndo progressiva e é obtida nos primeiros anos de vida
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(BLAIR e WATSON, 2006). Essa méae, logo que sabe do diagnéstico, ainda ndo tem
ideia das sequelas que seu filho apresentara. Na fala imediatamente abaixo, outra
mae traz também essa dificuldade de compreender a paralisia cerebral e exprime

guestionamentos, o porqué de o filho ter essa doenca.

[...] ela s6 disse maezinha vocé sabe que seu filho tem paralisia cerebral
nao é? Ai eu nao e comecei a chorar. Menina até hoje ela lembra de mim
porque a minha expressao foi assim inesquecivel... eu passei uma semana
chorando... Pra aceitar a gente demora, entendeu? Acho que demorou ai
uns seis meses e tudo pra dizer por que comigo? Eu tinha tanto cuidado. O
gue foi que eu fiz de errado? Enfim, esses questionamentos que eu me fiz.
(ANGELICA, 27 anos).

Apesar de todos os avancos cientificos, ainda € muito dificil encontrar em
todos os casos a etiologia precisa da paralisia cerebral (PC). A Organizacao Mundial
de Saude (1999) denota a paralisia cerebral (PC) ou encefalopatia cronica ndo pro-
gressiva da infancia como originaria de uma leséo estética, ocorrida no periodo pré,
peri ou pés-natal, que afeta o sistema nervoso central em fase de maturacao estrutu-
ral e funcional. A etiologia da PC é multifatorial e geralmente ndo é estabelecida, em

virtude da dificuldade de precisar a causa e 0 momento exato da leséo.

Seis meses eu tive assim um diagndstico nao tdo profundo, sé assim a dou-
tora — nao, seu filho provavelmente ele vai ser um bebé especial, mas nao
disse tudo por detalhe e que foi no Albert Sabin. Diagndéstico, diagnostico
mesmo foi quando eu cheguei aqui ele tinha nove meses porque ele fez tu-
do, ressonancia e o doutor foi bem curto, sincero e grosso e eu sozinha e
Deus, mas gracas a Deus o Senhor tava me preparando pra receber o di-
agnéstico do Davi. (GARDENIA, 36 anos).

No discurso imediatamente anterior, posso identificar o fato de que essa
mae teve primeiro contato com o diagndstico do seu filho e no segundo contato, no
momento em que se fechava o diagnostico de fato e o profissional parece-me nao
ter uma compreensdo empatica com esta mée, dar a noticia ao seu modo e mesmo
assim ela consegue ouvir e sair desse espaco fortalecida, apesar da adversidade e
confiando em sua espiritualidade. Desse modo, debrucar-se sobre a resiliéncia é
sem duvidas percebé-la como inerente ao campo da saude mental. O seu papel esta
em desenvolver a pratica de encarar as adversidades, superando-as e saindo modi-

ficada e fortalecida.

Assim eu ndo sei se é porque eu ja venho com uma familia com pessoas
com deficiéncia e ndo foi tdo, assim néo foi tdo assustador, entendeu pra
mim. O meu esposo sentiu mais do que eu e eu ndo tanto, ndo sei, ndo sei
se eu ja vinha preparada, ndo sei. Mas, com o tempo algumas dificuldades
a gente vai sentindo, ao longo do dia a dia a gente vai e que queira ou ndo a
gente sofre um pouquinho. (GLORIOSA, 29 anos).
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Segundo Salter (1985, p.210), h4 muitas causas de paralisia cerebral e
qualquer condicdo que leve a uma anormalidade do cérebro pode ser responsavel.

As causas mais comuns sao

-Desenvolvimento congénito anormal do cérebro, particularmente do cere-
belo. -Andxia cerebral perinatal, especialmente quando associada com pre-
maturidade. -Lesao traumatica do cérebro, no nascimento, trabalho de parto
prolongado, lesdo traumatica por férceps, parto induzido. -Eritroblastose por
incompatibilidade Rh. -Infec¢des cerebrais (encefalite) na fase inicial do pe-
riodo pos-natal.

Como, entretanto, a paralisia cerebral é dificilmente diagnosticada até pe-
lo menos varios meses ap0s 0 hascimento, a origem concisa da lesao cerebral numa
crianca € comumente especulativa. Na fala de Gloriosa, esta claro o quanto a resili-
éncia é expressa como um fendmeno complexo que se instala de modo gradual e
cumulativo desde as primeiras etapas do desenvolvimento, estando profundamente
influenciado pelas caracteristicas pessoais do ser humano em desenvolvimento, de
sua familia, do ambiente no qual estédo inseridos, e pela condicdo das influéncias
mutuas estabelecidas (BRONFENBRENNER, 1998; RUTTER, 1993); ja que ela cita
e clarifica que na sua familia ja existem pessoas com algum tipo de deficiéncia e is-
so € expresso como familiar e possivel de ser vivenciado, apesar das dificuldades e

do sofrimento.

Eu ndo queria aceitar, eu chorava, eu ficava angustiada de ver todas as cri-
anca normal e ele ndo nascer normal e tudo, os dois nasceu perfeito e so
ele que nasceu desse jeito, mas ai depois Deus foi me dando o conforto,
sabedoria e aceitar né. (IRIS, 40 anos).

Quando Iris compatrtilha o fato de que, nas experiéncias anteriores como
mae, tinha tido filhos “perfeitos” e que o terceiro veio “desse jeito”, ela consegue,
mesmo em meio as dificuldades, encontrar conforto e sabedoria para aceitar esse
novo desafio aos 40 anos de idade (esta foi a m&e de mais idade entrevistada).
Mesmo morando apenas com uma filha, um neto e esse filho, sem ter ajuda de nin-
guém, vive apenas com um salario-beneficio do Instituto Nacional do Seguro Social
(INSS), ela consegue ficar mais forte e ndo perder o equilibrio.

Para Rogers (1983), tanto os complexos vivos quanto o homem denotam
tendéncias a adaptacéo, evolucéo e atualizacdo em seus alicerces fisioldgicos e psi-
cologicos. Desse modo, a pessoa com passar dos anos, pode absorver cada vez

mais experiéncias, vivenciar fatos, aprender atividades, assim como em cada novo
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acontecimento, mais forte e se adaptar melhor ao ambiente externo e interno, alcan-
cando mais capacidade de desenvolver o livre-arbitrio, responsabilidade, autoconfi-

anca e criatividade em suas atuacoes.

[...] ai o doutor olhou ele, examinou ele, fez um monte de perguntas, ai ele
VOCé ja sabe o que ele tem? Sabe né? E eu nao, ele tem um atrasozinho,
uma dificuldade ai, e ele néo, ele tem paralisia cerebral. Paralisia cerebral?
Ai quando ele falou paralisia cerebral pronto ja veio um monte de coisa na
minha cabeca porque eu ja ndo sabia, foi como se caisse assim uma coisa
bem pesada na minha cabeca, me deu uma frieza e eu comecei a chorar e
uma coisa que eu nao tive nem reacao de digerir aquilo ali, ai ele foi fazen-
do o laudo dele pra levar pra assistente social pra poder fazer, e ele tem
beneficio? Como é a sua renda? E comecou a perguntar, vocé sabia que
ele tem direito ao beneficio do INSS? Nao, nem sabia disso. Pois ele tem e
por isso que eu vou dar o laudo dele pra vocé ir atras do beneficio dele.Ta
certo, e eu comecei a pensar e comecei a chorar, s6 sabia chorar porque eu
néo sabia de nada daquilo ali e fiquei assim sem ch&o. (CALENDULA, 30
anos).

Neste relato, é perceptivel a Medicina como instituicdo que estabelece
uma relacdo de poder, ditando regras a medida que ela anuncia que ele olhou, fez
diversas perguntas e anunciou o diagndstico e parece néao ter tido uma percepcao
do “choque” da sua fala. Simplesmente, seguiu o protocolo de atendimento descon-
siderando o choro e o desconhecimento do novo que essa mée teve. Talvez esse
profissional de salude estivesse, na sua percepc¢ao, realizando seu trabalho com lou-
vor, enquanto que o cuidar implica ndo soé transmitir essa disposi¢céo cuidadora, mas
exercé-la em sua plenitude; mesmo que seja uma quantidade limitada (FIGUEIRE-
DO, 2009).

Para Giordani (2008), o profissional deveria unificar uma pratica persona-
lizada e humanizada, centrada na pessoa, no olhar, ouvir, acolher o outro, no con-
texto familiar, o que configura desafio para o médico socializar ou compartilhar um
conhecimento que ndo deveria competir apenas a ele.

Dessa maneira, é possivel compreender que um bom agente cuidador é
aguele que colabora para a producao de pessoas aptas para cuidar de si mesmas e
do outro. Em outras palavras, seria interessante acolher essa mae, clarificar para ela
0 que a crianca poderia ter de dificuldades, bem como as possibilidades de trata-
mento, além de um beneficio do Instituto Nacional do Seguro Social (INSS), o que
consequentemente poderia facilitar o processo de elaboracdo psiquica daquela rea-
lidade posta e desse modo estabelecer o cuidado desta mée por esse filho.
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No discurso seguinte, é notada, mais uma vez, a dificuldade de o profissi-
onal de saude ser empatico com a realidade da clientela atendida, deixando a dese-

jar no que me refiro enquanto cuidar.

E tipo assim que tem médico que conversa com vocé e que explica, agora
tem uns que é frio e eu ndo gostei do jeito que ela disse pra mim, porque ela
disse que o cérebro da minha filha tinha ficado um estrago, pra quem néo
tinha nem nog&o do que era paralisia cerebral e nunca tinha tido um filho
assim, eu fiquei horrorizada, eu me perdi até e nao sabia nem onde era que
eu tava no meio da rua, eu vinha chorando, angustiada por ela ter me dito
aquilo, entendeu? Se tivesse chegado pra mim e conversado e tudo que ti-
nha tratamento né, mas nado. Ai eu vim e cheguei em casa chorei e nédo
conseguia nem falar s6 chorando. (BROMELIA, 36 anos)

Penso ser necessario que no momento das perguntas, e falar o diagnésti-
co, das objetividades que os profissionais precisam, € importante que haja humani-
zacao, cuidado com o paciente, com a pessoa e ndo somente com 0 sucesso do
tratamento, pois antes do tratamento h4 uma pessoa. A humanizac¢éo implica cuida-
do e é sustentada pela ética, ou seja, hdo necessariamente os profissionais preci-
sam ter técnica do ouvir, mais sim da ética para perceber a pessoa como sujeito de
sua historia. O ouvir ndo esta diretamente ligado a Psicologia, mas todos os profissi-
onais precisam reconhecer as pessoas como ativas no seu processo de vida.

Por fim, concluo esse tema do impacto do diagnéstico trazendo a Ultima

fala:

[...] a minha maior dificuldade que tinha é porque a gente ndo entendia e
ndo sabia o que ele tinha. Ele era uma crianca que se alimentava e botava
pra fora, ndo dormia bem e isso tudo, ai 0 que incomodava mais era isso.
(ACACIA, 32 anos).

Essa fala exprime a dificuldade de compreensao do diagndéstico que tanto
poderia ser explicitado de modo préatico dentro da realidade cultural, cognitiva e inte-
lectual das mées, para que os processos de crescimento ante a esta realidade acon-
tecam e consequentemente elas atravessem a crise e saiam fortalecidas com a
aprendizagem. Lembro sempre que o ser humano deveria ser compreendido na glo-
balidade do ser, como organismo positivo e construtivo, primando assim, por uma
concepcao holistica do ser (ROGERS 1983).

5.2.2 O cuidar da crianca: dificuldades, mudancas e desafios para mae

Esse tema, - 0 segundo - surgiu logo apés analisar as falas da segunda

pergunta do questiondrio, a qual se detinha em indagar: Como esta sendo para vocé
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cuidar dessa crianga? Mediante essa pergunta, surgem diversas dificuldades em
torno de cuidar, do dia a dia, bem como as mudangas decorrentes desde 0 nasci-
mento da crianca com P.C.

Sabe-se que 0 nascimento de uma crianca com paralisia cerebral con-
sagra um momento muito importante e traz uma nova realidade para a familia. Con-
soante Monteiro, Matos e Coelho (2004), apesar do nascimento de uma crianga mu-
dar de forma significativa a vida do casal, quando este filho é diagnosticado com pa-
ralisia cerebral, a mudanca podera assumir uma significacdo diferente. E uma situa-
cao que expressa de forma complexa para os pais, uma vez que exige uma nova
adaptacao, haja vista que a paralisia cerebral ocasiona um prognéstico lento e mui-

tas vezes reservado.

Agora essa parte das mudancas se torna um pouco mais dificil porque vai
ficando mais pesada, vai crescendo e vai ficando mais pesada e j& mostra
mais vontade do que quer, de fazer as coisas s6 e muita coisa ela ndo con-
segue, a gente tem que fazer com ela e ela se chateia porque ela queria fa-
zer sO, mas a gente vai conversando e sempre dando uma esperanca a ela
que pode melhorar, que pode mudar e a gente vai levando. (ASTROMELIA,
35 anos).

Para Astromélia, as mudancas do tempo séo dificeis. Considera que sua
filha tem dificuldades, reconhecendo as limitacdes da P.C., no entanto ela se man-
tém firme na esperanca de que pode melhorar o quadro, dando assim um conforto
para si e para a familia. Entdo, conclui, lembrando da perspectiva da melhora e de
continuar seguindo.

Outro aspecto importante mencionado nas falas das mées corresponde
ao desenvolvimento fisico do filho. Quanto mais ele vai crescendo com o passar do
tempo, as dificuldades vao aparecendo e tornando-se maiores, as atividades que
antes quando bebé, eram consideradas de ser faceis de desenvolver, passam a ser

dificeis conforme é relatado nas seguintes falas:

Hé Hé é dificil, tem banho, tem muitas coisa dele que tem que comprar e
eu nédo tenho dinheiro, o dinheiro ndo da. E assim eu tenho vontade de pedir
ajuda na televisdo, mas eu ndo quero usar ele pra pedir as coisa, entendeu?
(IRIS, 40 anos).

[...] a luta de convivéncia com ele pra andar pra todo canto, cuidar de casa,

entendeu? Ai isso que deixa a gente mais estressante né, mas ele ndo da
muito trabalho ndo. (ROSA, 27 anos).

Outro aspecto importante, relatado por Angélica e Rosa, refere-se ao
transporte, ja que o cuidado demandado no cuidado ao filho € exaustivo, pois preci-
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sa de um elevado esforco fisico em consequéncia do atraso de desenvolvimento e
da necessidade da criangca em ser carregada na sua grande parte nos bragos. Essa
dificuldade € pertencente a auséncia de toda uma infraestrutura urbana de Fortale-
za, que nédo é elaborada considerando as pessoas que tanto carecem de suporte e

auxilio.

Agora que ela ta crescendo né e a gente comecga a pensar um pouquinho
assim no futuro dele, ta crescendo vai ficar pesado pra ta saindo com ele
né, o trabalho ndo é nem em casa nao é pra sair com ele pra tratamento é
dificil porque dependo do transporte publico, ai € dificil demais. (ANGELICA,
27 anos).

E dificil, ndo é facil ndo cuidar de crianga assim que n&o senta e eu nao te-
nho estrutura em casa porque nao tenho uma cadeira pra andar com ele, é
dificil, dificil porque que eu tenho...porque ele ndo senta e que ndo come di-
reito né e € uma dificuldade grande. (ROSA, 34 anos).

Na area da saude, as mudancas sociais iniciaram na criacado do SUS, sendo a
saude um direito de todos e um dever do Estado. A partir da criacdo do SUS, pode-
mMOos citar como marcos importantes, a criacdo do Manual de Legislacdo em Saude
da Pessoa com Deficiéncia, publicado pelo Ministério da Saude (Brasil, 2006): "Pro-
grama de Atencéo a Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia”, de 1991; "Atencao
a Pessoa Portadora de Deficiéncia no Sistema Unico de Satde Planejamento e Or-
ganizacao de Servicos", de 1993; "Politica de Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia”, de 1999; "Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia", de
2002; além de portarias que constituiram a regulamentacéo das diretrizes e praticas
(BRASIL, 2008).

Diante essas politicas de assisténcia no ambito da saude, percebo que o pa-
norama de desassisténcia existente antes da criagdo do SUS permanece no contex-
to das criancas cuja deficiéncia € a paralisia cerebral. Essas méaes destacaram al-
gumas limitacdes fisicas no cuidado a criangca com paralisia cerebral, bem como a
dificuldade ao acesso da cadeira de rodas, como equipamento que poderia auxiliar
na rotina diaria. Outras maes que possuem mais recursos financeiros e que usam
cadeira de rodas, relatam dificuldades no que se refere a acessibilidade fisica, em
ambientes comerciais e de servicos de saude, seja pela acomodagédo de mobiliarios
ou pela falha de adaptac¢des, dificultando assim o uso da cadeira de rodas que pode-
ria ser percebida como um equipamento que lhes auxiliam na mobilidade.

Entre outras dificuldades esta inadequacdo do transporte publico e as condi-

¢cOes de ruas e calgamentos, pois a cidade além de ndo ter sido projetada pensando
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nestas pessoas também h& o preconceito da sociedade em néo saber acolher as
limitagbes do outro, 0 que representa maior sobrecarga para a méae. Apesar dos
avancos na promocao dos direitos das pessoas com deficiéncia por meio de politi-
cas publicas, parece-me que esses esforcos ndo tém alcancado seus objetivos pois
nao tem conseguido assegurar e garantir o direito dessas pessoas com deficiéncia,
conforme observamos nos relatos. E necessario que ocorra a incluséo social das
pessoas portadoras de deficiéncia, respeitando suas necessidades, acesso aos ser-
Vvicos publicos, os bens culturais e aos produtos derivados do avanco social, politico,

econdmico e tecnoldgico da sociedade.

5.2.3 Seriauma negacao? Ou apenas contraditério?

Essas maes trazem um relato de compreensao acerca das caracteristicas
dos seus filhos, que sdo peculiares e visiveis, principalmente em relagdo ao aspecto
fisico, e, mesmo assim, elas ndo se sentem incomodadas, tampouco constrangidas,
consideram a sua atitude positiva perante a vida como algo maior, apesar dos per-
calgos nos caminhos e colocam seus filhos como seus bens maiores. Em alguns

momentos parecer até ser contraditorio:

A gente leva uma vida normal s6 que entre aspas né, eu abri mao de de-
senvolver profissionalmente pra cuidar dos meus filho. (AMARILIS, 30
anos).

Como ela foi a dltima e eu ja tinha tido experiéncias com as outras normais
e ela foi a Ultima e veio assim, foi mais um ganho, mais uma experiéncia e
tudo é experiéncia da vida né. (ASTROMELIA, 35 anos).

Pode-se encontrar maes que dao uma nova identidade aos filhos quando
elas conseguem elaborar suas percep¢fes em relacdo ao diagnéstico, bem como
compara-las as outras criancas da mesma idade, improvisando, assim, uma analogia
entre o que € normal e o diferente, organizando toda a condi¢cao do filho, o que se

percebe nas expressoes:

Eu ndo me imagino sei l4 com uma crianga normal né, eu ndo sei se eu se-
ria como eu sou hoje, porque eu ndo sei brigar com ele e to aprendendo
agora porque ele t& muito mimado e ninguém sabe brigar com ele, a gente
ta brigando agora com ele, entendeu? (ANGELICA, 27 anos).

[...] eu trato ele como uma crianca totalmente normal e o que impossibilita
nele é o andar, o falar porque o atraso dele € pouco. A paralisia dele é gra-
ve, mas ndo é tao grave. (ESTRELICIA, 29 anos).
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Eu considero ela normal, eu trato ela normal. E hora disso, é hora daquilo, é
hora de comer, agora a gente vai fazer o exercicio. (GIRASSOL, 32 anos).

Com a descontinuidade da realizacéo do filho perfeito, os pais se perce-
bem entdo diante de algo novo, desconhecido, e que em alguns momentos 0 com-
portamento de muitas mées é a negacao perante a condi¢do clinica da crianca, co-

mo se sobressai no depoimento:

Quando ela nasceu ja foi totalmente diferente né, porque assim em termo
da acdo dela, das reacdes, em termo dos movimento dela as pessoas per-
cebiam, notavam, mas a gente ndo queria aceitar. Porque ela ndo se movia
pra nada, era muito molinha né, ai a gente ndo queria aceitar e as pessoas
comecgavam a falar que ela ndo era normal assim, assim, e o pai dela tam-
bém néo queria. (TULIPA,34 anos).

Albuquergue (2004) menciona que estes sentimentos sdo permeados pe-
la dificuldade de enfrentar a situacdo conferida, uma gestacao cujo fruto final é im-
previsto, uma criangca com limitacdes, em que a familia € tomada pela surpresa da-
quilo que escapa do esperado, que é o desejo de um filho perfeito.

Remetendo-me ao discurso de Tulipa, essa percepcao sobre o desconhe-
cimento do diagndstico foi forte em sua fala e tornou-se acentuada a confuséo pela
dificuldade de aceitacdo, bem como a busca por informagdes e, consequentemente,

a necessidade de conhecimento da doenca.

[...] dificuldade a gente tem pra tudo né, porque ele é uma pessoa que de-
pende da gente, mas eu trato ele como uma crianga normal. Ele estuda, ele
vai pra todo canto, o que uma crian¢a normal faz ele faz, eu faco junto com
ele né, boto pra ele fazer e n&o excluo ele de nada. (ACACIA, 32 anos).

5.2.4 Seria possivel viver sem ajuda? Nao! Qualquer ajuda é significativa

A figura materna vivencia uma série de transformacdes e reestruturacdes
para se habituar a condicdo do filho com paralisia cerebral, neste sentido podemos
pensar na presenca da resiliéncia nesta realidade de vida. Portanto, para vivenciar
este processo de adaptacao a crianca, e desta forma poder proporcionar os cuida-
dos necessarios a ela, essa mae precisara de ajuda, que possivelmente sera encon-
trada no companheiro, que assume a paternidade, bem como oferece o suporte que
pode fornecer dentro da sua realidade. Vemos nos discursos a seguir a leitura que

as maes fazem diante da ajuda:

[...] eu fico com a carga maior que € o cuidado, mas financeiramente € tudo
ele. E ele que mantém. (ESTRELICIA, 29 anos).
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O marido ajuda, ajuda e ta bem melhor agora e gracas a Deus ele deixou
até de beber. (GARDENIA, 36 anos).

O pai dela me ajuda muito sem ser ele né, & o Unico que me ajuda. (Gl-
RASSOL, 32 anos).

[...] porque ele passa a semana todinha trabalhando né e ele sé vem pra ca
final de semana, mas ele faz de tudo pra sustentar assim porque s6 a minha
renda ndo basta. (ROSA, 27 anos).

E o que eu quero dizer é o crescimento do amor, da unido, porque depois
gue eu tive o Davi a minha familia também nds se unimos muito mais e em
ajuda também as minhas irmés devido o Davi ser assim me ajudam mais né
e se achegaram mais a mim, a gente conversa hoje sobre as dificuldade né.
(GARDENIA, 36 anos).

Nestes exemplos, temos diversas formas de suporte, que trazem sentido
para estas maes permanecerem firmes no que lhes compete na qualidade de mae
cuidadora ou mée que é cuidada. Sabe-se que além do suporte paterno, a familia,
as instituicbes de saude, bem como o governo, tém parcela de responsabilidade em
colaborar com o desenvolvimento do tratamento de criangas com paralisia cerebral.
Para Scochi et al. (2003), a rede de apoio social pode ser considerada um sistema
composto por varias pessoas com funcdes em um determinado contexto, que ofere-
ce apoio emocional, financeiro, educacdo, compartilhamento de responsabilidades,

além de influenciar nos comportamentos maternos e paternos em relacdo a crianca.

5.2.5 Arduas rotinas repletas de cuidado e sentidos

Quando pensei nessa categoria acerca da rotina, fiquei incomodada como
conseguiam elas trazer uma dificuldade de manejo tdo arduo e mobilizador de senti-

do para a vida delas. Veja o discurso de Amarilis:

[...] porque logo no inicio a gente vegetava né, porque eu s6 pra médico, pra
fisioterapia e assim a gente ndo passeava, a gente nao tinha lazer, depois
de um ano foi que a gente foi assim vamos pra uma praia, porque a gente
nao gostaria de sair sem ele. (AMARILIS, 30 anos).

Este relato de Amarilis, mostra o quanto ela foi confrontada diariamente
com o filho, que ndo correspondia ao sonhado, e isso fez com que sua vida se alte-
rasse profundamente. Ante a estranheza de que o filho era diferente das outras cri-
ancas, ela ndo se deixou abater e, depois de um ano, tempo que me parece ter sido

necessario para elaborar e aceitar a condi¢do do filho, ela péde sair e ter uma vida
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social ativa. Deste modo, no relato a seguir, mais uma das maes trazendo essa vida

social, mesmo considerando as limitagcdes no que se refere a mobilidade da crianca.

A gente ndo exclui ela de nada, ela participa de tudo que a gente vai, ela vai
pra todos os lugares e participa de tudo, entdo se tornou, nao ha diferenca,
a diferenca s6 é a mobilidade porque é mais dificil, porque é cadeira, cadei-
rante, mas o resto ta bom. (ASTROMELIA,35 anos).

Além de uma vida social ativa de lazer, elas conseguem trazer a rotina de

tratamento como algo intrinseco nas suas vidas:

[...] a gente faz em outro local também e ndo somente aqui, a gente faz as
terapias la na Osvaldo Cruz, ai faz aqui e 1a, quatro vezes por semana, qua-
tro dias na semana, dois aqui e dois |4 e tudo isso custeado pela gente tam-
bém. (ESTRELICIA, 29 anos)

Agora ta sendo todo dia porque ele paga o plano né ai eu boto a mais tam-
bém, ai é de segunda a sexta ele faz fisioterapia, mas aqui no NUTEP é du-
as vezes por semana. (GLORIOSA, 29 anos).

Essas duas falas mostram-nos, contudo, que tanto o diagndéstico bem es-
clarecido € importante, quanto a aceitacdo da mae em compreender o diagnostico e
a condicdo do filho. Dessa forma, é possivel que o tratamento seja tomado como
prioridade, cujos efeitos dessa atitude serdo importantes ndo s6 na vida da crianca,
mas também na dessa familia. Ainda nestas duas falas, encontro ainda a forca des-
tas mulheres em buscar outros recursos especializados além do NUTEP, preocu-
pando-se com o desenvolvimento da crianca. Vejo nesta atitude, de forma nitida, o
gue abordagem proposta por Carl Rogers (1997) aponta acerca do crescimento hu-
mano com suporte na confianca na tendéncia da pessoa para crescer, desenvolver-
se e atualizar-se.

Algumas maes absorvem toda a responsabilidade como sendo a Unica
que é capacitada a exercer os cuidados ao filho, evitando sair para ndo ter que dei-
Xar a crianga com outras pessoas. Esses vinculos afetivos sdo cheios de sentidos,
mesmo que seja muito cansativo. Nos seguintes discursos confirmamos essa per-
cepcao:

E muito cansativo, cuido dele, cuido da minha filha que tem vinte ano, mas
juizo de uma menina de dez ano, a gente tem que dar banho, comida, tem
gue dar banho no outro, tem que dar comida, botar pra dormir todos dois e
se um dorme o outro ndo dorme, ai acorda o outro, ai fica dificil e ela ja ta
esperando outro filho. (IRIS, 40 anos)

[...] é sO eu que cuido dele e a minha m&e tem medo de cuidar dele porque
ela morre de medo e ai pra onde eu vou tenho que levar ele, que ele nao fi-
ca com ninguém. (ROSA, 27 anos).
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5.2.6 Mudancas no percurso de vida ap6és o nascimento do filho

Mediante a necessidade de encarar 0os problemas e as exigéncias atribui-
das pela condicdo de ter um filho com paralisia cerebral, ao longo do tempo, as
maes sao guiadas por etapas que as dirigem a um processo de aceitacdo e ajusta-
mento, de tal modo que podem reorganizar a sua estéria, bem como proporcionar o
melhor para si mesma, para seu filho e sua familia. Vejamos, nos seguintes discur-
S0S, 0 que antes acontecia nas suas experiéncias como mulheres, profissionais, fi-

Ihas e sua atuacéo perante a vida:

Antes eu trabalhava fora, eu estudava ai eu parei e voltei os estudos agora
porque ja achei que ela tava na idade bem que ja pode, um pouco mais in-
dependente e que ndo precisa tanto de mim o dia todo, ai agora voltei a es-
tudar de novo. (ASTROMELIA, 35 anos).

[...] ele foi uma ponta também pra nés duas sabe que a gente tava muito
afastada na época e o meu filho foi uma ponte que me uniu com a minha
mé&e assim de um jeito que ndo tem explicagdo. (ANGELICA, 27 anos).

Antes do Jodo eu trabalhava, ganhava o meu dinheiro e pagava o meu alu-
guel, tinha a minha vida normal né, agora ta mais dificil porque eu nédo pos-
so trabalhar e deixando com uma pessoa tem que ser uma pessoa de confi-
anca pra néo judiar né, ai pra deixar com uma pessoa a pessoa vai querer
ganhar um salario e ganhar o salario eu vou fazer o qué? Dar o salario a
pessoa e vou comer o qué? Ai fico em casa mesmo. (IRIS, 40 anos).

Teve muita mudanga, eu agora aprendi a ser dona de casa, ter mais res-
ponsabilidade. (TULIPA, 34 anos).

De maneira geral, a criangca expressa uma dependéncia absoluta da figu-
ra materna até a aquisicdo da marcha. Logo apd@s, inicia a abertura para o desapa-
recimento dessa dependéncia e a mae vai aos poucos conferindo a ela a liberdade e
autonomia. Enquanto isso, que no caso da crianca com paralisia cerebral, hd uma
extensdo temporal dessa dependéncia, indo além das etapas primarias, adentrando
muitas vezes até a fase adulta. No discurso seguinte vemos nitidamente essa de-
pendéncia:

Ah minha vida mudou bastante, porque eu era assim bem independente, eu
trabalhava, saia muito pra festa e essas coisa e ndo ligava pra nada assim,
nado queria saber de ninguém e mudou muito, porque depois que ele nasceu
eu vivo so6 pra ele, vivo s6 pra ele praticamente né, acabou festa, acabou
saidinha com amiga, acabou tudo e até emprego porque eu nao posso tra-
balhar, porque ndo tem ninguém pra trazer ele pros médico né que tem que
trazer pras fisioterapia, pras consulta e ndo tem a pessoa que traga e € isso
dar remédio direito. (ALFAZEMA, 21 anos)
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Evidencio que os vinculos de amizade, companheirismo, solidariedade e
amor sdo 0s que mais prevalecem, além dos consanguineos, que reforcam as rela-
cOes de convivéncia, a cultura, os valores e as crencas, consistindo em dizer que
familia tem como atributo o cuidado de uns com os outros no que se refere ao amor,
a afetividade, a responsabilidade, a convivéncia prolongada e ainda aos lagcos mu-
tuos.

Nessa perspectiva, Milbrath et al. (2009, p. 437) comentam que estes la-
COs sao

[...] necessidades como alimentacéo, estimulacdo, compreensdo e afeto,
principalmente nos primeiros anos de vida, sao cuidados de grande impor-
tancia para criancas com deficiéncia, como parte de seu crescimento e de-
senvolvimento, além de serem fatores de superacdo de suas préprias po-
tencialidades.

Nos discursos de Rosa, Bromélia e Margarida, pode-se fazer uma leitura
do quanto as mudancas em suas vidas foram necessérias para cuidar deste filho
com paralisa cerebral. Atitudes de cuidados de mées s@o imprescindiveis em todas
as fases da crianca normal, se tornando extremamente maior sua importancia para o
desenvolvimento da crianca com paralisia cerebral. Assim, essas méaes ao abando-
narem a carreira profissional sem estar nos seus planos, parecem reconhecer a im-
portancia de sua cooperacéo, o papel que elas representam e como devem agir para
contribuir, de maneira Gtil e apropriada, no desenvolvimento e na integracdo dos
seus filhos, de modo que possam ser explanadas que as técnicas imprescindiveis ao
tratamento ndo podem tomar todo o espaco da rotina de vida, que a familia, ndo s6
no espaco terapéutico, mas também em domicilio, na escola, por fim na vida social
da crianca, contribui para o desenvolvimento do filho. Nos discursos a seguir € nitida

essa realidade:

Minha vida antes ndo era que nem essa né, de quatro ano pra ca a minha
vida mudou totalmente, totalmente. Meus plano era trabalhar quando eu ti-
vesse ele né e tudo mudou. (ROSA, 34 anos)

Eu trabalhava fora, trabalhava de carteira assinada, ai eu tive que sair por-
gue tinha que cuidar dela e ninguém vai querer uma pessoa huma firma pra
ta saindo direto né, ai foi o jeito eu vim trabalhar em casa e ele também.
(BROMELIA, 36 anos).

Antes eu trabalhava. Agora eu levo ele pro colégio, tem vez que eu fico la
as vezes com ele, tem a fisioterapia duas vezes na semana...O ruim € ndo
poder trabalhar devido o horério das fisioterapia e nem sempre a gente con-
segue emprego sO pela manha. (MARGARIDA, 27 anos).
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Desse modo, referidos depoimentos, de Rosa, Bromélia e Margarida, dei-
xam explicito o fato de que as maes sofrem alguns problemas, desde a diminuicao
do tempo livre, mudancas de planos pessoais, na vida financeira, alteracao na situa-
cao profissional e de trabalho, de maneira que suas falas se tornam conformadoras,
sempre anunciando o que justifica a sua mudanca atrelada aos cuidados dispensa-
dos aos filhos.

5.2.7 Forcae determinacao

Essa categoria é explicita em todas as entrevistas, as quais denotam um
discurso que remete a necessidade e a capacidade dessas maes de se ajustarem,
ou seja, ao utilizarem as redes de apoio, assim como 0s recursos obtidos em sua
histéria de vida, além dos significados que conferem aos problemas, conseguem
resultados que produzem a aceitacdo e adaptacédo do filho com paralisia cerebral.
Nos discursos sequentes, sdo identificados esses ajustamentos e essa rede de

apoio que, no caso, nem a mencao a importancia do suporte da familia:

Quem tem filho especial renuncia muita coisa, mas também é gratificante e
eu nunca to sé, eu sempre tenho ajuda das outras que sdo mais velhas, mi-
nhas irmas, o meu pai que também é presente e t4 sempre ali e a gente vai
levando. (ASTROMELIA, 35 anos).

Eu parei de estudar muito cedo, com treze anos ndo queria mais sabe de
estudar, ndo queria mais mesmo e sei la eu nao tinha porque lutar, enten-
deu? Nao tinha vontade e desejo de querer ser alguém na vida né. Nao ti-
nha sentido, pois é, ndo respeitava os meus pais na época, ai quando en-
gravidei do nené e que ele nasceu ai foi que retornei, comecei da oitava sé-
rie e fui fazendo até terminar ave Maria com toda dificuldade. (ANGELICA,
27 anos).

O reconhecimento do filho com limitacdes vai se consolidando desde as
vivéncias e da proximidade do alcance da marcha, esta como fator de referéncia pa-
ra a independéncia da crianca. Nesse confronto, Estrelicia depara a realidade do
filho ter bons resultados com o tratamento, vislumbrando que, diante a realidade da
sua finitude, ela pode oferecer, ante seu comprometimento com o tratamento, o0 mi-

nimo de independéncia que a crianca pode vir a ter.

[...] hoje eu vejo que a gente tem que fazer o maximo possivel pra poder fa-
zer com que ele pelo menos chegue a andar pra ele ter uma autonomia me-
Ihor, porque os pais a gente sabe que ndo é pra vida toda e eu penso ele la
na frente sem mim como seria, entendeu? (ESTRELICIA, 29 anos).
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N&o td dizendo pra vocé que é facil ndo, vocé ter uma crianca que ndo an-
da, uma crianca que pode-se dizer que é cem por cento totalmente depen-
dente da méae né, mas também néo é dificil ndo, eu ndo fago o Davi um obs-
taculo na minha vida ndo, gracas a Deus eu e o Davi a gente supera.
(GARDENIA, 36 anos).

As vezes eu me admiro assim sabe, porque antes quando eu era casada e
s6 eu e meu esposo eu me sentia uma pessoa muito fragil, muito medrosa
com tudo sabe, de enfrentar as coisa, ai quando o Enzo veio eu tive que me
botar pra fazer as coisa, de fazer tudo por ele e hoje eu ndo vejo muita difi-
culdade nisso. (GLORIOSA, 29 anos).

Desde o momento em que estas maes conseguem estabelecer vinculos
de amizades, brincar com os filhos e partilhar ocasides agradaveis, ou seja, realizam
0 convivio social, elas conseguem constituir um importante aspecto para o desen-
volvimento da crianca. Este convivio, como é relatado nos discursos a seguir, em
Margarida e Rosa, anuncia o suporte da amiga, bem como o acompanhamento no
NUTEP, mostra-nos a preocupacado e o empenho delas em integrar seus filhos, o
que certamente proporcionara repercussfes positivas no desenvolvimento dos seus
filhos e de ressignificacdo da adversidade que foi ao saberem o diagnostico de seus
filhos, colaborando para um novo sentido de vida:

No comeco foi dificil que todo mundo ficava falando né que ele ndo andava,
que era preciso eu comprar cadeira de roda logo, que ele néo ia andar. Foi
dificil, eu chorei e ndo queria mais nem vim pra ca, ai depois continuei a vim

né que ai foi que fortaleceu mais, ter amiga me ajudando. (MARGARIDA, 27
anos).

Passou uma fita na minha cabe¢a, mas mesmo assim eu - € seja 0 que
Deus quiser, vou lutando e continuei lutando por ele, vim, encaminharam ele
pra c4, ele ficou internado no Albert Sabin e de 14 ele veio encaminhado pra
ca e daqui ele ta até hoje e assim eu vou lutando com ele né. (ROSA, 27
anos).

5.2.8 Superacgéo

Quando pensei em nomear essa categoria como “superacao”, visualizei a
capacidade delas de discernirem a idealizacéo do filho perfeito e saudavel, o que foi
frustrado, transformando suas expectativas em desejo apenas de seguir a vida com
este filho, independentemente do diagndstico, bem como das limitacbes adquiridas
pelas doencas. Nessa percepc¢ao, quando se direciona para a compreensao da ex-
periéncia se ser mae da crianca com paralisia cerebral, deparam-se sentimentos
maternos permeados pela descoberta do filho com problemas, perante o mundo to-

talmente desconhecido, colhidos pelo inesperado, o que é reforcado nos discursos:
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Quando eu tive ela eu era muito jovem, eu ainda tinha vinte e cinco anos, ai
no inicio muita gente achava assim e até os meus préprios pais achavam
assim: uma menina nova dessa vai conseguir cuidar de uma crian¢a dessa
prematura, pequena desse jeito? Mas, a gente venceu as dificuldades e
conseguimos e tai num ja tem dez anos. (ASTROMELIA, 35 anos).

E um baque né pra qualquer mae porque ninguém quer um filho especial
assim, vocé receber uma noticia assim né, mas ai depois o Senhor foi me
conformando e até porque eu sou, nao é porque eu aceite a doenca tranqui-
la, mas é porque eu sou sossegada, eu ndo me desespero com pouca Coi-
sa, precisa ser muita, muita coisa. (GARDENIA, 36 anos).

Para Vygotsky (1994), se a crianca € excluida do contexto coletivo, isso

podera ocasionar um atraso ou impedir o desenvolvimento das suas fun¢des psiqui-

cas superiores, ja que o aprendizado acontece a propor¢cao que a crianca vai expe-

rimentando seu intelecto, ou seja, quando as estruturas fisicas responsaveis por es-

sa funcéo se excitam pelos fatores socioculturais.

Logo, € necessario que haja mudanca no “olhar” das maes a respeito das

potencialidades da crianca com paralisia cerebral, pois estas sdo capazes de apren-

der. Os estimulos fornecidos aos filhos precisam superar as a¢gées quanto ao desen-

volvimento fisico e funcional, e cingir a integracdo dessa crianga como um todo, in-

tegrando-a na sociedade. Nos discursos a seguir, essa atitude do olhar se torna evi-

dente:

No comeco a gente fica meio pra baixo, ninguém quer, se a gente tiver dez
filho quer que todos tenha saude, venha normal, perfeito, mas quando vocé
vai pra outros canto vocé se depara com outras situacdes e outras pessoas
gue passam pela mesma coisa e até pior, vocé vé que vocé ndo é a Unica
gue ta naquele barco, entendeu? Ai a gente vai se acostumando e hoje em
dia eu saio com a minha filha pra todo canto, eu n&o tenho vergonha de sair
com ela, pra onde eu vou eu levo, eu vou pra festa, eu vou pra aniversario,
eu vou pra praia e eu ndo tenho problema nenhum, quem quiser olhar que
olhe, n&o tenho vergonha de jeito nenhum. (BROMELIA, 36 anos).

E, uma coisa que eu pensei que nio era capaz e fui, foi totaimente compli-
cado e fui e gracas a Deus t6 até hoje com ele. (MARGARIDA, 27 anos).

[...] por dentro me doeu, mas a0 mesmo tempo eu aceitei porque ndo é uma
coisa assim de outro mundo né, que tem tratamento e td6 levando a vida
normal... conseguimos abrir os olhos né, ter mais amor com a propria vida e
principalmente a ela né, que ela precisa de muita atencdo nossa. (TULIPA,
34 anos). Observacdo: Apés o nascimento da filha, a mée e o pai consegui-
ram por conta propria deixar de usar cocaina.

Os discursos apreendidos anunciaram o sentimento de imprevisibilidade e

de frustracdo dessas mées que foram surpreendidas ndao apenas com a vinda do

filho com paralisia cerebral, mas também com a forma de lidar com as situagdes dia-

rias, as quais apreenderam que a maternidade poderia ser vivida de outra forma,
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sem ser aquela que rotineiramente era previsivel. Elas aprendem a dar um novo sig-
nificado, assim como buscam maneiras de se fortalecer, seja espiritualmente, seja
com sua forca interior, como nos discursos a seguir:
Eu acho assim que foi Deus que preparou ele pra mim e tudo isso que
aconteceu, mesmo tendo acontecido coisas ruins eu acho assim que Deus
sabia, ndo, ela ta preparada, se ela nao tiver preparada ela vai se preparar

agora, assim vai ter que dar um jeito de mudar e que ele vai pra ajeitar ela,
pronto. (ALFAZEMA, 21 anos).

[...] gracas a mim em ter forca, em querer desenvolver né o programa do
meu filho, que ele ta melhorando, t4 desenvolvendo e se nao for eu ele ndo
vai desenvolver né. Porque eu que tenho que trazer ele, ele também tem
que ter forca de vontade pra querer se ajudar né ou em querer andar ou em
querer trabalhar o movimento dele. (AMARILIS, 30 anos).

Nos discursos de Alfazema e Amarilis, € possivel perceber a compreen-
sdo e a conscientizacdo dessas maes acerca do diagnéstico do filho, pois elas con-
seguem dar valor as suas potencialidades, o que promove reconhecimento de quem
Sa0 como pessoas e adapta-las a nova realidade. Desse modo, elas compreendem
que os filhos possuem limitagdes, bem como um tempo proprio para se desenvolver
e gue elas também necessitaram de um tempo para se adaptarem a nova realidade,
como pontuou Amarilis em seu depoimento: “ele tA& melhorando, ta desenvolven-
do...”.

Ao analisar essa categoria, penso o quanto € importante a compreen-
sdo dos pensamentos, sentimentos e emocgdes que colaboram de maneira positiva
em acles para encarar os desafios cotidianos com 0s quais se apresentam e tam-
bém produzir saude, apesar das situacdes antagbnicas. Assim, designo entéo a resi-
liéncia como o processo centrado nas potencialidades, que conduz as acdes de in-
tervencdo, mas sem ignorar seus problemas, consentindo uma compreensao sobre
as praticas de cuidado que se desenvolvem de modo contextualizado (SILVA et al.,
2005).

5.2.9 Crescimento Pessoal

Ao longo dos relatos, fui percebendo que os sentimentos que envolvem a
mae trouxeram crescimento, ndo s6 para ela na qualidade de pessoa, mas também
para toda a familia, que caminha muitas vezes para um sentimento de unido, partilha

e amor, destacado nos discursos proferidos:
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Eu cresci muito em pessoa todo mundo acha e uma coisa também que mi-
nha familia acha, que voltei a estudar. Eu voltei mesmo cuidando dele,
mesmo tendo os tratamento dele e ele até dois anos foi uma crianga muito
complicada e tinha muito problema de salde e mesmo assim eu continuei
com a forga da minha mée me ajudando, ai gracas a Deus deu tudo certo e
hoje a gente vai s6 cuidando né no dia a dia e esperando o melhor né.
(ANGELICA, 27 anos).

[...] até para falar eu tinha a maior dificuldade, antes do Enzo acho que eu
nem aceitaria uma entrevista dessa porque eu tinha dificuldade de qualquer
coisa. (GLORIOSA, 29 anos).

Teve bastante crescimento, eu ndo queria saber de nada , s6 vivia brigando,
brigava com meu marido por nada, mas depois que eu tive o Jackson eu
mudei totalmente, porque assim né eu brigava muito com ele, ele bebia de-
mais e a briga era mais por causa disso. (ROSA, 27 anos).

Nos relatos a segquir, é facil constatar que o fortalecimento do vinculo

mae e filho é beneficiado pela socializacdo no ambiente terapéutico. Muitas maes

demostram-se pacientes se depararem outras criangas com a mesma doencga, ou

até com outros quadros clinicos mais graves. Também se percebem mais seguras

em cuidar desse filho quando recebem apoio de outras maes:

Eu via 0 mundo de um jeito e agora vejo doutro e até chegando aqui eu ndo
sabia que tinha tanta crianca doente, tanto problema e ndo sabia assim, via
uma aqui e outra acola e depois que eu vim aqui também comecei — meu
Deus tantas crian¢a né. Pois é nunca nem imaginava tanta crianga, tanta
mé&e assim com tanta responsabilidade. (ALFAZEMA, 21 anos).

Eu acho que eu sou mais humana, sou mais prestativa, eu converso com as
pessoas, eu presto mais atencdo no que as pessoas falam. (ESTRELICIA,
29 anos).

Mediante a compreensao e o entendimento acerca do diagndstico e das

limitacbes que a paralisia estabelece, as mées tomam consciéncia do problema e

aprendem a diferenciar esta crianga, considerando a realidade, permitindo a che-

gada desse filho como um momento Gnico de crescimento para sua vida e mudan-

cas na sua forma de ser. Nos discursos a seguir, confirma-se essa realidade:

Quando eu soube que o Miguel tinha paralisia eu tive que amadurecer a for-
¢a, digamos que eu tive que envelhecer assim uns vinte, trinta anos pra lidar
com aquilo ali né, ter paciéncia, lidar com aquilo ali e saber né e comecei
aprender muita coisa, foi muita informacgéo de uma vez pra minha cabeca ai
eu tive que amadurecer muito. (CALENDULA, 30 anos).

Muda as atitudes, a reacdo da gente querer resolver alguma coisa, de correr
atras de alguma coisa, de saber conversar com alguém. Eu era muito estou-
rada, ndo tava ligando pra nada e tudo ndo, tA bom, ndo, eu quero assim.
Mas, agora ndo, tudo da pra resolver normal mesmo. (ACACIA, 32 anos).
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Inferi pelos depoimentos de Alfazema, Caléndula e Acécia, que, apesar
de enfrentarem a nova realidade, a necessidade de compreender o fato que aconte-
ceu e, consequentemente, o que levou o filho a ter esse problema, adentrando um
mundo desconhecido da paralisia cerebral, elas conseguem mudar seu jeito de ser,
considerando que puderam transformar também seu jeito de pensar e agir. Neste
sentido, apesar da adversidade do diagnéstico dos seus filhos, essas mulheres con-
seguiram estabelecer mudancas que possibilitaram crescimento e maturidade.

Vemos, portanto, o que Rogers confirma em seu pensamento, a confianca

no potencial humano, ao relatar que

[...] os individuos possuem dentro de si vastos recursos para a autocompre-
ensdo e para modificacdo de seus conceitos, de suas atitudes e de seu
comportamento autbnomo. (ROGERS, 1983, p.38).

5.2.10 Significado de ser mée

Ante a condicdo dessas maes de vivenciarem a concretizacdo de ter um
filho com paralisia cerebral resulta numa multiplicidade de sentimentos. Essas maes
conseguiram relatar o sentimento que cada uma carregara dentro de si, apresentan-
do as mais variadas formas de amor por estas criancas e que poucos entendem o
real sentido, ao considerar que existe toda uma formacao de sensacofes e ideias em

torno do significado da vida.

[...] ser mae é algo assim extraordinario e quando se € mae de uma crianca
especial o amor é dobrado, o cuidado é dobrado, a experiéncia é dobrado e
ndo ha nem palavras pra dizer. E uma experiéncia boa, ndo é ruim. (AS-
TROMELIA, 35 anos).

[...] me tirou assim de um buraco né, porque na época realmente eu tava
perdidinha. Ai eu acho assim que Deus talvez pensou assim ah se ele vim
normal, talvez ela vai estragar a crian¢a, e nao, ele veio especial e eu nao,
eu tenho que cuidar desse menino, ele precisa de mim e tai agora e meu fi-
Iho é tudo pra mim e eu ndo me imagino sem ele ndo. (ANGELICA, 27
anos).

O fato de apropriar-se de uma perspectiva de esperanca, revalorizagcao e
reforco da autoimagem, € um aspecto essencial que comporta as mées compreen-
derem sua importancia no presente e no futuro, reparando quem sabe as dificulda-
des sentidas ao longo dos tempos, gerando o bem-estar e o equilibrio efetivo, ndo
para a cura da doenca, todavia para 0 ajustamento, instituindo fortes fundamentos

para ir além das crises que possam aparecer.
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Entendo que o fortalecimento dos lacos afetivos sucede ap6s o choque

inicial do diagndstico e da superacao das reagcdes negativas indispensaveis para o

processo de aceitacdo do filho com paralisia cerebral. O reconhecimento deste filho

possibilita um sentimento de responsabilidade e compromisso, que passa a existir

no cuidado a essa criangca e em beneficiar o bem-estar ao filho. Nos exemplos de

Estrelicia e Gloriosa vemos isso acontecer:

Eu acho assim que quando vocé passa a ser mde vocé sabe o quanto a sua
mae Ihe amava, que a gente ama muito por ser filho, mas quando vocé tem
o seu filho vocé percebe isso independente do que ele tenha, se é saudavel,
normal, a tempo ou ndo e o0 quanto a sua mae tinha cuidado com vocé e vo-
cé as vezes nem sequer valor a sua mae dava. (ESTRELICIA, 29 anos).

Porque a gente mae a gente acolhe, a gente faz tudo né, mas pro mundo,
pra outras pessoas é diferente. (GLORIOSA, 29 anos).

Nesse sentido, os discursos das maes, a seguir, conduzem a compreen-

sdo de que, apesar de ser conflitante a dificuldade que a condi¢cdo de ter um filho

com paralisia cerebral significa, elas assumem seu papel de m&es e manifestam sua

fortaleza na experiéncia de ser mae de uma crianga com deficiéncia.

E amor, é uma coisa inexplicavel, ter carinho, uma crianca que nao foi pla-
nejada a gente amar assim de repente ave Maria demais! Mudou totalmente
a minha vida, mas foi pra melhor. (MARGARIDA, 27 anos).

[...] € um amor tao infinito que acho que nédo cabe, ndo da nem pra explicar.
Eu acho que por ele ser assim eu amo mais ainda, pra mim ele é a minha
pedra preciosa, ninguém mexe com ele assim a ndo ser que seja pra ajudar.
Ele é meu tudo. (CALENDULA, 30 anos).

Depois que ocorre o0 ato de deparar o diagnéstico e o significado do pro-

blema, a mée é movida a um processo de procura continua por conhecimentos Uteis

a respeito do tratamento e prognéstico do filho, acondicionados por um sentimento

de fé e esperanca.

Ser méae do Jackson é tudo na vida, € uma coisa maravilhosa! Eu pedia tan-
to a Deus porque eu tinha uma filha mulher e pedia a Deus um filho homem
e ele mandou pra mim, mas é como, ser mée dele eu ndo tenho como expli-
car ser mae dele, que é uma coisa td0 boa? E um menino tdo especial.
(ROSA, 27 anos).

[...] pra mim sofrimento é ver uma mée com o filho na droga, roubando isso
ai é sofrimento, mas pra mim eu ndo encaro isso aqui como sofrimento de
jeito nenhum porque minha filha ta saudavel e eu quero é que Deus me dé é
muitos anos de vida pra cuidar dela e pra ela também, e ndo é que Deus tire
ela, Deus o livre que Deus tire ela pra tirar fardo de mim néo, porque pra
mim ela ndo é um fardo. (BROMELIA, 36 anos)
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Ante a reproducdo desses discursos, percebo o enfrentamento dessas
maes no que se refere aos problemas do filho e encontram no suporte religioso um
maior ajustamento a situacao vivenciada, bem como habilitadas para dirigir suas for-
cas e saber lidar melhor com os problemas cotidianos referentes ao seu filho. Por-
tanto, a fé e a esperanca sdo meios fortalecedores dos vinculos com o filho e com
os demais membros da familia.

Mediante as expressdes das maes, elas acreditam que a fé é o sustenta-
culo emocional, a for¢a para enfrentar a realidade que as cerca e se organizar para
o futuro. Neste sentido, a fé auténtica, relatada por Bromélia e Rosa, € explicada
pela compreensdo do seu papel de mée perante as condi¢des limitantes do filho, e
da conscientizacdo de suas legitimas potencialidades, para que nao sejam projeta-
dos sonhos impossiveis.

Na compreensdo de Gondim (2009), é importante a percepcao ambicio-
nada de melhora do quadro dos filhos, mesmo que restrita, porem confiando em que
h& esperanca e essas méaes consigam encontrar sentido em tudo. Neste sentido, a
mae pensa e repensa nha esperanca, tornando-a como o maior fortalecimento, bem
como o seu baluarte, independentemente de se apoiar na fé, na base profissional ou
familiar.

Por fim, constato é que a experiéncia de ser mae de uma crianga com pa-
ralisia cerebral é vivida de forma singular por parte de cada méae, de modo que po-
demos encontrar a resiliéncia em cada momento de cuidar, de viver as dificuldades
e limitacbes, ndo s6 do diagndstico dos filhos, como também da sua experiéncia e
do seu sentido de vida. Diante do subito, do inesperado, aparecem sentimentos in-
tensos e questionamentos acerca da vida; como também de fé e esperanca. Portan-
to, mediante a dificuldade de lidar com a situacdo adversa, ou seja, de ter um filho
diagnosticado com paralisia cerebral, compartilham consigo, justificando-se median-
te a dificuldade, com o proximo que |Ihe traz opcdes de se fortalecer e se ajustar, re-
conhecendo esse momento da vida como ocasido oportuna de fazer diferente e su-
perar as adversidades de maneira Unica, em face do cuidado com este filho e o

mundo que o cerca.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Em razéo da minha experiéncia profissional, em identificar em grupos psi-
coeducativos a capacidade de mulheres/maes de criancas desnutridas serem resili-
entes, pude ser curiosa o0 suficiente para realizar uma pesquisa, questionando se
essa realidade se aplicaria no contexto de mées de criancas portadoras de paralisia
cerebral. No alcance desse desejo, constatei que foram vencidos inUmeros desafios,
momentos de angustias, duvidas e o quéo foi surpreendente o namero significativo
de conhecimentos cientificos adquiridos, e, sobretudo, de conquistas pessoais capa-
zes de promover meu desenvolvimento e crescimento para compreender como mu-
Iheres cuidadoras de criancas com paralisia cerebral desenvolvem a resiliéncia.

Ante a minha sensibilidade, pude perceber que o processo de ser resilien-
te inicia quando estas maes recebem o impacto do diagndstico de paralisia cerebral,
desenvolvendo a capacidade de ressignificacdo da adversidade que lhes foram ex-
pressas. Foi possivel apreender o potencial revelado através do olhar que estas
maes tém acerca da sua vida, bem como os cuidados prestados aos filhos com pa-
ralisia e toda a familia envolvida.

Esse potencial, que denomino de resiliéncia, esté atrelado na busca des-
sas mulheres de irem além do desenvolvimento das necessidades basicas para so-
brevivéncia delas e destes filhos. Elas conseguem, em meio a dor do diagndstico do
filho com paralisia cerebral, se perder no primeiro contato, mas logo em seguida se
sensibilizam em sentir e perceber o0 mundo ao seu redor. Com suas sensacoes e
percepcdes perante o novo mundo, ha um despertar para ouvir e repetir apenas o
qgue lIhes acrescenta significativamente, quer seja dentro ou fora das experiéncias
familiares, ensejando, assim, um futuro cheio de expectativas e desejos de supera-
céo.

Portanto, a medida que essas mulheres conseguem adentrar esta nova
realidade e se fortalecer, ou seja, ser resilientes, permanecem os cuidados conti-
nuos consigo e com os filhos. Deste modo, é possibilitado um futuro melhor para as
criangas com paralisia cerebral, oferecendo-lhes o direito de desenvolver suas po-
tencialidades, de acordo com suas capacidades e habilidades, melhorando assim a
qualidade de vida destas criangas, maes e familiares.

Desde o inicio, houve a intengdo de utilizar minha experiéncia profissio-

nal de psicéloga clinica, em usar as entrevistas semiestruturadas apenas como pon-
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to de partida, para que houvesse em seguida um esvaziamento genuino que permi-
tisse eu adentrar a morada experiencial de cada mae. Portanto, foi prazeroso e es-
timulante estar diante destas mulheres, que puderam revelar em seus depoimentos
diversos aspectos, os quais foram apontados ndo apenas nas falas gravadas, mas
que foram além do verbal, e que me fizeram, como pesquisadora, compartilhar de
trajetorias de vida, perpassadas de dificuldades, medos, insegurancas, arduas roti-
nas, mas, sobretudo, de superacéo, crescimento, fortalecimento, ressignificacdo da
maternidade, cooperacdo familiar, alegria e exercicio da fé. Estes encontros, que
denominamos na pesquisa de campo como entrevistas semiestruturadas, foi para
mim um momento selado de empatia e de uma relacdo mais proxima, por intermédio
de um dialogo enriquecedor, que permitiu conhecer de perto a realidade destas mu-
Iheres e seu processo de resiliéncia.

Esses encontros permitiram-me compreender que, apesar de as criangas
com paralisia cerebral indicarem dificuldades de buscar novas possibilidades, tendo
em vista seu proprio diagnostico, pude considerar ser de suma importancia a capa-
cidade que estas mulheres, feitas maes, de possuirem um potencial criativo que
possibilita o cuidado, ou seja, os cuidados desenvolvidos por elas diariamente evi-
denciam uma porc¢ao extra de amor, sabedoria, paciéncia, determinacao e fortaleza.

Essas mulheres tanto consideram encontrar conforto ao levarem seus fi-
Ihos para o NUTEP, ambiente onde todos parecem ser iguais, como também se for-
talecem ante a atitude positiva da vida, de tal maneira, que ndo evitam nem se per-
mitem deixar de levar seus filhos a lugares publicos ou viver a sua vida de modo que
Ilhes facam sentido. Apesar da visibilidade decorrente da paralisia cerebral e dos es-
tigmas decorrentes, muitas maes tendem a apresentar seus filhos, sem receio, en-
frentam a realidade de vida, reconhecendo o potencial de serem maes dessas crian-
cas.

Pude perceber que o papel dos profissionais ndo esta apenas em mostrar
o diagndstico, o beneficio do INSS que é reservado a crianga, instrumentos, recur-
s0s, Orteses, mas, a cada encontro com estas mulheres, ampliarem a sua visao ante
ser humano que esta diante dele. Em outras palavras, estas mulheres, na sua maio-
ria, ndo compreendem nem possuem a mesma linguagem que o profissional de sa-
ude lhe fornece, seja no momento em que é dado o diagndstico ou durante as inter-

vencoes terapéuticas.
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E preciso sensibilizar-se perante o que € novo para cada paciente, com-
preendendo que ha um tempo de elaboracdo para essas maes se apropriarem do
diagndstico de paralisia cerebral, bem como reconhecer que elas possuem potencial
para se desenvolver e crescer, desde que lhes sejam oferecidas estas condicbes
facilitadoras. Ao me reportar a condi¢es facilitadoras, me refiro & pesquisa desen-
volvida por Grotberg (2005, p.16), quando ele menciona quatro fatores resilientes:
“Tenho” - relacionado com o apoio que pessoas de confianca oferecem, apontam e
colaboram no desenvolvimento do potencial humano; “sou” e “estou” — ligados a
responsabilidade e investimento nas relacfes saudaveis consigo e com 0 outro,
ocasionando o sentimento de felicidade quando boas atitudes s&o realizadas; e, por
ultimo o “posso” - associado ao entrar em contato consigo mesmo, para realizar ati-
tudes assertivas. Perante estes fatores, esta claro que o primeiro fator pode aqui ser
relacionado aos suportes que profissionais de saude podem realizar quando ofere-
cem informagdes, apoio, uma linguagem clara que possibilita 0 empoderamento des-
tas maes perante a nova realidade de vida.

Considero, portanto, a necessidade de contribuir com uma reflexao teori-
ca, para subsidiar as acdes e intervencbes da pratica do cuidado com mulheres,
abrindo espaco para reflexdo, discusséo e compreensao das experiéncias vivencia-
das pelas mulheres, ressalto a relevancia deste estudo para a equipe multiprofissio-
nal que, ao promover atendimentos no ambito da salde coletiva, considere as po-
tencialidades de cada mulher que a encontra em seu caminho.

Com esse reconhecimento, deixo minha sugestao para que 0S servigos
de saude reconhecam a importancia de trabalhar seus profissionais, no que se refe-
re ao trato, bem como o apoio e informacdes dadas no momento em que é dado o
diagnéstico de paralisia cerebral. Essas atitudes poderéo facilitar a elaboracédo do
novo, aceitacao e uma agilidade no que se refere ao entendimento das maes nao so
do diagndstico, mas também do prognéstico e do tratamento demandado aos seus
filhos. Além disso, devem perceber que estas mulheres possuem uma sabedoria
organismica para se desenvolver, jA que em varios relatos foi nitido o quanto o im-
pacto do diagndéstico e 0 ndo o seu entendimento, as fizeram se desesperar momen-
taneamente, mas que em seguida houve ressignificacbes cheias de afetos e espe-
rangas perante a adversidade, devendo, deste modo, os servi¢os de saude conside-
rar o desenvolvimento da resiliéncia nos seres humanos, bem como as pesquisas

cientificas valorizarem o potencial de producéo de saude.
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Esta pesquisa aborda uma problemética de grande relevancia, ndo so pa-
ra qualquer profissional da saude, mas, também, para a formacgéo pessoal e profis-
sional em reconhecer que, diante da sociedade emergente, poderdo adquirir compe-
téncias e capacidades distintas que Ihes possibilitem atuar, estar e sobreviver em
um mundo que nao para, que demanda rapidas adaptacdes para lidar com as novas
realidades que os cingem.

Com efeito, considero que este estudo pode acrescentar a populacao re-
ferida um parametro de Promocé&o a Saude, contribuindo como instrumento para me-
Ihorar o entendimento do percurso psicossocial e da capacidade da mulher na quali-
dade de cuidadora, em face da deficiéncia, de como se constituem 0S processos
resilientes, e quais os significados postos a essa direcdo, 0S recursos pessoais e
sociais obtidos, de modo fortalecedor, advindos por parte da propria pessoa e, prin-
cipalmente, da familia.

Deve-se, portanto, promover uma expansao acerca da concepcao do pro-
cesso saude-doenca, centralizado prioritariamente na pessoa, devendo, entdo, in-
vestir numa abordagem que compreende ndo s6 a doenca em si mesma, mas tam-
bém o cuidador, familia e a comunidade, possibilitando relacdes entre 0os contextos
culturais, politicos, sociais e econdmicos. Trazendo para a realidade desta pesquisa,
confirma-se entre estas maes entrevistadas o que Rutter (1993) assere sobre a resi-
liéncia, nomeando como um fendmeno que se estabelece como transposto as carac-
teristicas pessoais, mas, que também, conta com o ambiente e as relacfes que ne-
les e entre eles se desenvolvem.

Nesta pesquisa, pude reconhecer que, além do entendimento da supera-
cao da adversidade, ou seja, do fenbmeno da resiliéncia, houve, mediante a conse-
guéncia deste fenbmeno, a identificacdo da atuacdo destas maes em oferecer aos
seus filhos, além do amor, rotinas criativas de cuidado e intervenc¢des inovadoras, a
medida que se percebem acolhidas, recebendo informagdes esclarecedoras quanto
ao desenvolvimento e as potencialidades do filho, se apropriando de fato do diag-
néstico.

Ressalto minha responsabilidade em dividir os conhecimentos apreendi-
dos por este estudo aos profissionais de reabilitacdo do NUTEP e com as maes que

continuardo sendo assistidas no tratamento de seus filhos.
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APENDICES
APENDICE A

Perfil das mulheres entrevistadas

Identificagéo da crianca
1. Nome da crianca

2. Idade da crianca: Data de Nascimento I

Caracteristicas dos entrevistados

1. Nome:
2. Parentesco:
3. Idade

4. Escolaridade:

( ) Analfabeta () Ensino Fundamental incompleto ( ) Ensino Fundamental completo
( ) Ensino Médio completo

( ) Ensino Médio incompleto ( ) Superior incompleto ( ) Superior completo

5. Estado civil ( ) Solteira ( ) Casada ( ) Separada ( ) Viuva ( ) Outros

6. Numero de filhos
7. Quantas pessoas moram na residéncia
8. Renda familiar mensal: ( ) menos de um salario-minimo () 1 salario-minimo

( ) 2 salarios-minimos ( ) 2 a 4 salarios-minimos
( ) acima de cinco salarios-minimos

9. Ocupacéao/Profissao

10. Quantas pessoas auxiliam no cuidado a crianca com paralisia cerebral no

domicilio
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APENDICE B

Roteiro de entrevista aplicado as mulheres méaes cuidadoras das criancas com

paralisia cerebral

1. Conte-me sobre sua vida desde quando soube do diagndstico do seu filho.

2. Como esta sendo cuidar dessa crian¢a?
3. Como tem enfrentado o seu dia a dia?

4. Como era a sua vida antes de ser mae dessa crianca? Houve mudancas?
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APENDICE C: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Universidade Federal do Ceara- UFC

Curso de Mestrado em Saude Publica

Meu nome é Bruna Camila Mesquita Lemos. Convido-a para participar como
voluntaria de uma pesquisa. Vocé ndo deve participar contra a sua vontade. Leia
atentamente as informacdes abaixo e faca qualquer pergunta que desejar, para que
todos os procedimentos desta pesquisa sejam esclarecidos.

Titulo do projeto: RESILIENCIA EM MULHERES CUIDADORAS DE CRIAN-
CAS COM PARALISIA CEREBRAL ATENDIDAS EM UMA INSTITUIQAO DE SAU-
DE EM FORTALEZA — CEARA

O objetivo desta pesquisa é compreender como mulheres, maes ou cuidado-
ras de criangas com paralisia cerebral desenvolvem a resiliéncia, que é uma capaci-
dade do ser humano em superar as dificuldades, lidar com problemas ou resistir a
situacdes adversas, sem perder seu equilibrio. Na qualidade de mulher/ mae cuida-
dora de uma crianca com paralisia cerebral como se da a sua capacidade em lidar
com as dificuldades encontradas e superé-las. Dessa forma, pec¢o sua colaboracao
para realizar essa pesquisa, onde a senhora serd abordada no NUTEP, local de tra-
tamento de seu filho, para que, com a sua autorizacdo, possa responder a entrevis-
ta, que iniciara com uma pergunta norteadora sobre “como esta sendo cuidar de seu
filho com paralisia cerebral?” Solicito também a sua autorizacdo para gravar sua en-
trevista (que posteriormente sera inutilizada), para ndo perder nenhum detalhe. De-
pois de ouvir e anotar a sua entrevista, se acharmos necessério, solicitaremos um
novo encontro.

Esta pesquisa ndo envolve risco a sua saude nem a sua integridade fisica ou
moral. A senhora pode a qualquer momento recusar-se a continuar participando da
pesquisa e também retirar seu consentimento de participacdo, sem qualquer prejui-
zo para senhora e seu filho.

Garanto que a pesquisa hao trard nenhuma forma de prejuizo, dano ou trans-
torno no tratamento de seu filho no NUTEP. Todas as informacdes obtidas neste

estudo serdo mantidas em sigilo e a sua identidade n&o sera revelada.

Comprometo-me a utilizar os dados coletados somente para as pesquisas e

os resultados poderdo ser veiculadas em artigos cientificos, revistas, encontros cien-
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tificos e congressos, para que possam contribuir para o entendimento dos servigos

de atendimento as familias de criangas com paralisia cerebral.

Qualquer duvida sobre o estudo podera ser esclarecida neste momento, ou
posteriormente, comigo, por contato telefénico ou novo encontro. Em caso de duvi-
da, pode me procurar (Bruna Camila Mesquita Lemos) pelo telefone (85) 98541-
6731 ou o Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Federal do Ceara (UFC) Rua
Cel. Nunes de Melo, 1127, Rodolfo Tedfilo, CEP: 60.430-270, Fortaleza/CE, (85)
3366.8344.

Apos ser esclarecida sobre as informacdes a seguir, no caso de aceitar fazer
parte do estudo, assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas

€ sua e a outra é minha, como pesquisadora responsavel.
DECLARACAO DE CONSENTIMENTO DE PARTICIPACAO NA PESQUISA

Eu, ,
anos, portadora do RG N° declaro que é de livre e es-
pontdnea vontade que estou participando como voluntaria desta pesquisa. Declaro
que li cuidadosamente este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e que,
apos sua leitura, tive oportunidade de fazer perguntas sobre o contetdo do docu-
mento. Declaro, ainda, que estou recebendo uma coépia assinada deste Termo.

Fortaleza de de

Assinatura ou digital da voluntaria do estudo  Assinatura da pesquisadora
(12 via pesquisadora/ 22 via participante)

*Caso a entrevistada tenha dificuldade para leitura e escrita sera solicitada a presenca de testemunha

de sua escolha para acompanhar os esclarecimentos e a andlise do termo a ser assinado

*Nome da testemunha:

Data / / Assinatura:

Nome do profissional que aplicou o TCLE:

Data / / Assinatura:




