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RESUMO

A deficiéncia intelectual, em sua trajetéria ao longo do tempo, nem sempre foi vista
da forma como € hoje e muito menos caracterizada como uma doenga mental, onde
muitos termos nela utilizados obtiveram significados e terminologias da medicina. A
familia constitui o primeiro vinculo que o portador de deficiéncia intelectual tera e a
forma com que a mesma se porta diante da noticia da deficiéncia podera gerar boas
ou mas consequéncias. Objetivo geral: analisar a perspectiva do adoecer dos
familiares de criangas portadoras de deficiéncia intelectual. E os objetivos
especificos: caracterizar a situagao social dos familiares entrevistados; conhecer as
experiéncias dos familiares com relagcdo as necessidades das criangas com
deficiéncia intelectual; identificar mudancas no dia a dia da familia apds a descoberta
da deficiéncia intelectual da crianga; analisar a opinido dos familiares sobre o
preconceito por parte da sociedade para com a criangca portadora de deficiéncia
intelectual. Procedimentos e Métodos: trata-se de uma pesquisa do tipo descritiva
exploratoria, com abordagem qualitativa, realizado na APAE Mossord, que foi
realizado com 10 familiares de criancas portadores de necessidades intelectuais. Os
dados foram coletados por meio de um roteiro de entrevista semiestruturado,
condizentes com as informagdes almejadas, onde perguntas abertas e fechadas
foram previamente criadas e aplicadas apdés o termo de consentimento livre e
esclarecido. Os critérios de inclusdo sao: ser acompanhante da crianga em
tratamento da deficiéncia intelectual, frequentar periodicamente a APAE. Como
critérios de exclusao: familiares que nao estdo com frequéncia na APAE, pessoas
que apresentam algum tipo de comprometimento mental. Os participantes que se
enquadraram nos critérios de inclusdo citados anteriormente, foram esclarecidos
quanto aos objetivos, a justificativa e os provaveis riscos da pesquisa; em seguida
foi requisitada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
Trabalhou-se com a analise de conteudo de Bardin obedecendo a sua sequéncia
que é desenvolvida em trés fases: pré-analise, exploracdo do material tratamento
dos resultados, inferéncia e interpretacdo. O trabalho direcionado a Saude Mental
constitui-se como um grande desafio para a Saude Publica. E um grande desafio
para o servigo, que atende a crianga com deficiéncia intelectual e sua familia, que
também faz parte da perspectiva do tratamento, tratar uma condigdo com causas tao
diversificadas e com apresentagdes clinicas tdo constante. Ao longo do processo de
construcéo da analise de dados, notou-se que a maioria dos familiares passaram por
dificuldades na descoberta da deficiéncia do filho, onde a forma que esta deficiéncia
€ encarada ira interferir no processo de aceitagdo e no vinculo maef/filho e
filho/sociedade. Para a execucéo da pesquisa ndo houve nenhum tipo de dificuldade
no que diz respeito a participagdo das entrevistadas. Todas tiveram o maior
interesse em responder ou relatar as experiéncias vividas com a crianca deficiente
intelectual.

Palavras-chave: Enfermagem. Deficiéncia Intelectual. Familiares.



ABSTRACT

Intellectual disability, in its trajectory over time, was not always seen of the way it is
today and even did not characterize as a mental illness, where many terms used in it
obtained meanings and terminologies of medicine. The family is the first bond that
the intellectual disability carriers will have, so the way that their relatives behaves at
the disability news can generate good or bad consequences. Overall objective: to
analyze the perspective of the family members of children who carry intellectual
disabilities. And the specific objectives: to characterize the social situation of the
families interviewed; to know the experiences of the family regarding the needs of the
children with intellectual disabilities; to identify the changes in family routine after the
discovery of the child's intellectual disability; analyze the opinion of the family about
the judgment expressed by the society towards the child with intellectual disabilities.
Procedures and Methods: This is an exploratory descriptive research with a
qualitative approach, realized in the APAE Mossoro, which was conducted with 10
family members of holders of intellectual needs children. Data were collected through
a semi-structured interview script, according to the desired information, where open
and closed questions were previously created and applied, after the consent term
clarified signed. The inclusion criteria are: to be responsible for the child in treatment
of intellectual disabilities, be serviced periodically by APAE. Exclusion criteria: Family
members, who are not often in APAE, people who have some kind of mental
impairment. Participants who met the inclusion criteria listed above were informed
about the objectives, the justification and the likely risks of research; then for them it
was required the signature of the consent term clarified (TCEL). It was worked with
the Bardin content analysis considering their sequence which is developed in three
phases: pre-analysis, exploration of the material treatment of results, inference and
interpretation. The work directed to Mental Health constitutes itself a major challenge
for Public Health. It is a great challenge for the service that caters to children with
intellectual disabilities and their families, who are also, part of the perspective of
treatment, treating a condition with causes so diverse and clinical presentations so
constant. Throughout the construction process of data analysis, it was noted that
most of the families have gone through difficulties in the child's disability discovery,
where the way that this deficiency is seen will interfere with the process of accepting
and bond mother / son and son / society. For the implementation of the research
there was no kind of difficulty with regard to the participation of the interviewees. All
had the greatest interest in responding or report their experiences with intellectual
disabled child.

Keywords: Nursing. Intellectual Disabilities. Relatives, Families.



LISTA DE GRAFICOS

Grafico 1 — Quanto ao género dos entrevistados...........oooeeeeeeiiiii 27
Grafico 2 — Quanto a faixa etaria dos familiares...............cccc 28
Grafico 3 — Quanto a religido dos familiares..............coeviiiiiiiici e, 28
Grafico 4 — Quanto se reside com a Crianga OU NA0 ..........cccevvvvvviiiieeeeeeeeeeniiinnn. 29

Grafico 5 — Quanto a escolaridade dos entrevistadosS........coveeveeeiiiiiiiiiieie, 29



1.1
1.2
1.3

2.1
2.2

3.1
3.2
3.2.1
3.3

4.1
4.2
4.3
44
4.5
4.6
4.7
4.8

6.1

6.2

6.3
6.4

6.5

SUMARIO

INTRODUGAQ .......cceitereeerecreceecaesaesaessesaessessessessessesssssessesssssessessesssssssnnns 11
Justificativa......coeeo o —————— 13
Problema........ e ——————— 14
[ 1T o T 1= - S 14
L0 1= 1 I 0 16
Objetivo geral. ... 16
Objetivos eSpecCifiCos......cuuuiiiiiiiiiiiiiicccr e 16
REFERENCIAL TEORICO........c.ccoiiiruieiirrcesessessssessesnsessssssssssssssssssessssnans 17
A gravidez e seus impactos na saude mental da gestante ................... 17
Deficiéncias intelectuais e suas caracteristicas gerais ........................ 19
Principais tipos de deficiéncia intelectual ...............cccccoiiiiiiiies 23
Adoecimento dos familiares................cccccooviiiiiiiiiiiiiii 24
METODOLOGIA ..o sennnnnnnnnnnnes 28
TipO de PESQUISA ....ccemuuiiirieniiirrrenssrrrrmnssserrnmsssssrennnssssrennsssssrnnnsssssrnnnnssnens 28
Local da pesquisSa ........ccccceiiimmmeniiimrmensssrrsmsss s s s nmssss s resms s s s s nms s s rsnmnssserenns 28
Populagdo € amostra ... 29
Instrumento de coleta de dados .........ceeeciiiiiiiiiniicc 29
Procedimento para coleta de dados......cccccoomvemeiiiiiiccc s 30
Analise dos dados.........ccccciiiiiiiimiiee 30
ASPECLOS ELICOS.....ccceeeeeeccci i 31
Financiamento ...............ooo 32
CARACTERIZAGAO DA AMOSTRA .....cceeeererrerersessessessessessessessessesssssens 33
ANALISE DOS DADOS .......cooiiiimmmmmmmmmmnnrenrssssssssssssssssssssssssssssssnssssssssnsnnnn 37
Obstaculos Enfrentados...........ccciimiieeeciiiniiiiinrreess e 37
Principais mudangas no dia a dia da familia ap6s a descoberta da
deficiéncia intelectual da crianga............ccccceiii 39
Busca por um servigo especializado............cccvvreemeniiiiniiinnnnee, 40
Adoecimento por parte de algum membro da familia apés a descoberta
da deficiéncia intelectual...........cccccoeriiiiii 42
Preconceito da sociedade para com a crianga portadora de necessidade
intelectual.........oo e ——— 44
CONSIDERAGOES FINAIS ......c.cooeririrerereesessessessesssssessessssssssesssssssssssens 47
REFERENCIAS....... s ssssssssssssssssssssssnsnnnnes 49
APENCIDE A ......oooeeteereeectrestssssssssssss s s s sss s s sssssesesesesssessssssssssssssssnsssnsns 54
APENCIDE B ....cooeeertrereresesessssssssssssssssssssssssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssas 57

ANEXO A — CERTIDAO DE APROVAGAO DO CEP........ccoeeerueereerrrnennes 60



11

1 INTRODUGCAO

A relacdo da sociedade com a pessoa portadora de alguma deficiéncia
intelectual vem mudando, uma vez que estas sao tratadas como qualquer outro
cidaddo, que possui direitos e deveres a serem cumpridos (BEZERRA, 2012).

Na concordancia do ideario democratico, ao longo da Constituicdo Federal de
1988, estdo assegurados os direitos das pessoas portadoras de deficiéncias nos
mais diferentes campos e aspectos. Em seu artigo 23, capitulo Il, a Constitui¢cao
determina que “é competéncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e
dos Municipios cuidar da saude e politicas publicas, da protecdo e garantia das
pessoas portadoras de deficiéncias” (BRASIL, 2010).

A deficiéncia intelectual, em sua trajetéria ao longo do tempo, nem sempre foi
vista da forma como é hoje e muito menos caracterizada como uma deficiéncia
intelectual, onde muitos termos nela utilizados obtiveram significados e terminologias
da medicina. Dessa forma, o termo que estava em uso deficiéncia mental comegou a
ser substituido por deficiéncia intelectual. Em outubro de 2004, em evento realizado
pela Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPS) e pela Organizagdo Mundial da
Saude (OMS) em Montreal, Canada, apresentou e difundiu um documento cujo tema
apresentado foi Declaragao de Montreal sobre Deficiéncia Intelectual, numa tentativa
de difundir o assunto sobre a deficiéncia (LOPES; MARQUEZINE, 2012).

Na década de 1950, surge nos Estados Unidos um movimento de pais de
criangas com deficiéncias intelectuais que se organizaram em defesa dos interesses
e necessidades de seus filhos portadores de algumas destas deficiéncias, criando
a National Association For Retarded Children (NARC) - a qual exerce grande
influéncia em varios paises até os dias de hoje (SURJUS; CAMPOS, 2014).

A American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AIDD)
definiu a deficiéncia intelectual como limitagbes significativas no funcionamento
intelectual e no comportamento adaptativo, como expresso nas habilidades praticas,
sociais e conceituais, originando-se antes dos 18 anos. A Convencgao Internacional
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia — Nova York, EUA, 2007, esclarece
que “pessoas com deficiéncia sao aquelas que tém impedimentos de natureza fisica,
intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem
obstruir sua participagao plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢des
com as demais pessoas” (SURJUS; CAMPOS, 2014).
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Os servicos prestados a populacdo para pessoas com deficiéncias
intelectuais ainda se constituem como um problema de servigos de saude publica, ja
que os mesmos ainda estado em processo de amadurecimento para que assim sejam
postos em pratica, onde diversos problemas sao observados, como por exemplo o
dificil acesso a esses servicos, baixa cobertura populacional e entre outros.
Sabemos que mesmo n&o sendo caracterizada como uma doenca, as deficiéncias
intelectuais devem ser acompanhadas por profissionais durante toda a vida, ndo s6
a pessoa portadora da deficiéncia, como também toda a familia que esta incluida
neste contexto (BASTOS; DESLANDES, 2008).

O portador de deficiéncia intelectual tera dificuldades para o desempenho de
atividades rotineiras, consideradas simples, por isso 0 acompanhamento deve ser
presente e continuo. O desempenho dessas atividades cotidianas passa a ter
carater desafiador também para a familia que acompanha todo o processo do
cuidado desse membro. Dessa forma a familia passa a ter uma participacao
significativa no cuidado, podendo apresentar dificuldades comuns, como por
exemplo o desconhecimento sobre determinada deficiéncia e como se portar ou
ofertar esse cuidado, como também o pensamento de que nunca teria uma pessoa
portadora de deficiéncia em sua familia (PEGORARO; SMEHA, 2013).

A familia constitui o primeiro vinculo que o portador de deficiéncia intelectual
tera e a forma com que a mesma se porta diante da noticia da deficiéncia podera
gerar boas ou mas consequéncias. Utilizaremos aqui o termo vinculo que é
entendido como o estabelecimento de uma ligagao afetiva ou moral entre duas ou
mais pessoas. Dessa forma, a familia possui um papel importante e essencial no
crescimento e desenvolvimento intelectual de uma crianga portadora de deficiéncia
intelectual (PEGORARO; SMEHA, 2013).

Quando ha a noticia da maternidade, a gestante e também sua familia
comegam a viver a ansiedade pela descoberta de como sera aquele novo membro,
se ira vir da forma como que “normal”, de acordo com os padrdes considerados
normais pela sociedade. A mae comega a viver a maternidade de forma intensa,
pois ela mesma comega a vivenciar experiéncias jamais vividas e que sO se
escutava. A geragao desse filho também trara oportunidades, como a formacgao de
uma nova familia, o amadurecimento do casal que tera a responsabilidade de cuidar
e proporcionar uma vida de qualidade para esse novo membro. O desejo de ter um

filho representa uma etapa importante na vida dos pais. Por meio dessa nova
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funcao, deixa-se de ocupar o lugar de filho na familia, modificando e adquirindo uma
nova visao de relacionamento com os proprios pais e, dessa forma, encontra-se a
chance de maior enriquecimento pessoal. A saude psicolégica da criangca e até
mesmo da mae, e esta considerada de grande importancia ja que a mesma estara
mais envolvida em todo o processo e evolugdo da gestacgédo, ira envolver diversas
vertentes, como a forma com que esse filho foi planejado, se foi planejado, o tipo de
relacionamento que os pais possuem e entre outros (MADER et al, 2013).

A descoberta da deficiéncia intelectual por parte da familia, principalmente da
mae, podera gerar receio de como sera ofertado o cuidado e ateng&o para este novo
integrante, como também as dificuldades que o mesmo ira apresentar durante sua
vida com relagdao ao preconceito existente na sociedade. Surge entdo diversas
indagagdes, preocupagdes e medos. E diante desse impacto, dessa nova
descoberta, os pais também precisardo de cuidados e preparacdo para 0s novos
desafios, e esses irdo exigir pais comprometidos a buscar uma qualidade de vida
para seu filho. Outro fator a ser vencido é o fato de dividir a atencdo com outros
filhos ou outras atividades que poderao também exigir um pouco mais dos pais
(BASTOS; DESLANDES, 2008).

A partir do instante da descoberta da deficiéncia do filho, uma nova realidade
vai sendo agregada ao dia a dia dos pais, principalmente da mée, uma nova postura
e visdo da maternidade vao sendo tomada, um cuidado e atengao mais rigoroso. O
esclarecimento sobre a deficiéncia intelectual desse filho também preparara essa
mae para a postura que deve ser tomada. Em nossa sociedade, geralmente € a mae
quem estara mais préoxima do filho. Dessa forma, os cuidados podem representar
uma grande responsabilidade para ela, gerando também o medo e outros
sentimentos (PEGORARO; SMEHA, 2013).

1.1 Justificativa

O interesse em abordar o tema pesquisado surgiu a partir das vivéncias em
campo de estagio da disciplina de Enfermagem em Saude Mental durante a
trajetéria da vida académica, por existir uma afinidade com relagéo a disciplina, por
observar a falta de informacéo por parte dos usuarios e a deficiéncia nos servicos
prestados, gerando dessa forma um servico que nao abrange em sua totalidade, as

necessidades dos usuarios.
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Entender a amplitude da saude mental de uma familia que possui um membro
com deficiéncia intelectual é de grande importancia para a elaboracdo de agdes que
visem uma melhor qualidade de vida, seja para esse membro, como também para
seus familiares. Um servigo informado e qualificado atendera de forma integral cada
um de seus usuarios. Além disso, notou-se deficiéncia na literatura pesquisada com
relagdo ao tema proposto, dificultando o acesso a pesquisa para os académicos. O
tema proposto também é considerado como uma forma de crescimento da vida
académica dos alunos que utilizarao este trabalho para sua formagao, como também

€ de grande importancia para acrescentar na vida profissional

1.2 Problematizagao

Caracterizar e conhecer os reais fatores do adoecimento dos familiares de
criangas portadoras de necessidades intelectuais € de grande importancia para se
tracar um plano de cuidados que busque abranger todo o contexto familiar. Mas
como acontece o adoecimento destes familiares? Quais fatores sdo determinantes
para que esse adoecimento venha a causar mudancgas na rotina da familia e como

sao encarados pelos mesmos?

1.3 Hipotese

A descoberta da deficiéncia intelectual de uma crianca por parte dos familiares
nem sempre sera encarada de forma simples e natural. Os pais, quando tomam
ciéncia da deficiéncia intelectual do filho, procuram argumentos e explicacées sobre
o acontecimento, numa forma de se questionarem onde foi que erraram para que
chegassem a conceber um filho visto como “anormal” pela sociedade que impés
como deve ser as pessoas para que venham a ser consideradas “normais”.

O modo que os familiares encontram de enfrentar o problema também ira ser
influenciado na maneira como a deficiéncia intelectual é vista pelos pais ou
cuidadores da crianca, a relacdo dos pais com a problematica e a forma como os
mesmos encaram na sociedade esse tipo de deficiéncia. No entanto, o que se
percebe é que por medo ou até mesmo pela falta de conhecimento, a deficiéncia
intelectual e sua descoberta apds o parto nem sempre é encarada de forma positiva

pelos familiares de forma geral. E 0 ndo conhecimento por parte de alguns destes
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familiares podem gerar uma desarmonia familiar capaz de interferir nas agodes

presentes no processo do cuidar.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

e Analisar a perspectiva do adoecer dos familiares de criangas portadoras

de deficiéncia intelectual.

2.20bjetivos Especificos

e Caracterizar a situacao social dos familiares entrevistados;

e Conhecer as experiéncias dos familiares com relacdo as necessidades
das criangas com deficiéncia intelectual;

e |dentificar mudancas no dia a dia da familia apdés a descoberta da
deficiéncia intelectual da crianga;

e Analisar a opinido dos familiares sobre o preconceito por parte da

sociedade para com a crianca portadora de deficiéncia intelectual.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1A gravidez e seus impactos na saude mental da gestante e de sua familia

A descoberta da gravidez, a procura do profissional médico para a primeira
consulta do pré-natal, o surgimento de duvidas sobre como se encontra o filho que
esta sendo gerado e diversos outros questionamentos sdo comuns na gestante. A
partir da descoberta da gravidez, mudangas comegam a acontecer, ndo sé no corpo,
como também mudangas no psicolégico dessa gestante e toda a familia envolvida
em sua gestagao, por considerar que a gravidez gera impactos consideraveis em
sua saude mental (PEGORARO; SMEHA, 2013).

Ainda segundo o autor acima, as consultas com o profissional médico e o
enfermeiro devem ser eficientes no sentido de ajustar o esclarecimento dessas
duvidas e gerar confianga, como também a diminuicdo da ansiedade, ja que as
informacdes repassadas aos pais sao fundamentais para gerar medo ou seguranga
diante dessa nova realidade. Desde a descoberta da gravidez até a chegada do
filho, a familia envolvida no processo da maternidade vivencia a duvida de como a
crianga vira. O aumento de informagdes, como também o apoio psicologico para a
gestante e sua familia é de extrema importancia para o bem-estar da mulher desde
o inicio até o final da gravidez.

Diversos relatos de pesquisas apontam que a descoberta da gravidez exerce um
choque significativo na mudanga da estrutura familiar, principalmente se essa
gravidez nao for planejada. A gestante, que antes era apenas filha, se vé numa nova
responsabilidade, num novo desafio de construir uma familia. E esses desafios se
tornam ainda maiores quando, apds o nascimento, a mae e toda familia se depara
diante de uma crianga com deficiéncia intelectual, onde a familia comega a buscar
novas formas de cuidar, novas estratégias para lidar com essa deficiéncia como
também com a sociedade que este filho vai passar a viver. A partir dai sentimentos
vao surgindo nos cuidadores da crianga, como por exemplo ansiedade, medo, culpa,
pois para alguns pais ou cuidadores, o fato da crianga ter nascido com deficiéncia
intelectual esta relacionado com alguma acéo culposa por parte dos mesmos. A
sobrecarga de responsabilidades também gera esses tipos de sentimentos, uma vez
que o cuidado oferecido a essa crianga sera redobrado (WANDERER; PEDROZA,
2013).
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A deficiéncia intelectual, na maioria dos casos, € apresentada como uma
surpresa, ja que essa deficiéncia ndo faz parte das expectativas maternas, o que
dificulta muitas vezes a aceitagdo da crianga no ambito familiar, pois a maior parte
das maes esperam a concepcao de filhos sem “anormalidades”. A partir da noticia
da deficiéncia do filho, a m&e comeca a reformular sua identidade e a identidade do
proprio filho, ja que este ndo esta apresentado dentro dos parametros de
‘normalidade” que a sociedade atribui. Surge entdo questionamentos, como por
exemplo o que haviam feito ou deixado de fazer durante a gestagao que pudesse ter
afetado o bebé. Esses questionamentos tornam-se, principalmente numa sociedade
onde a paternidade ndo é tdo valorizada e presente na vida dos filhos, recaindo
sobre a consciéncia da mae toda a “culpa” do filho apresentar algum tipo de
deficiéncia intelectual. Desde entdo, varios meios comegam a ser buscados como
uma forma de fortalecimento fisico e espiritual para o enfrentamento da deficiéncia
intelectual. A religido, de acordo com alguns autores, € vista como um apoio
emocional para o enfrentamento da deficiéncia do filho, uma oportunidade de dar
testemunho de sua fé ou até mesmo vista como um plano de Deus e que deve ser
aceito, e ndo negado (BASTOS; DESLANDES, 2008).

Para uma familia conviver com um novo membro portador de deficiéncia
intelectual, a mesma precisar estar aberta a novas mudancas e fazer a adaptacao
de muitas posturas familiares, pois este novo membro requerera atengao redobrada
e cuidados um pouco mais especificos, 0 que isso pode gerar atritos ou
desentendimentos, como por exemplo, o sentimento de ciumes por parte de outros
filhos por ter que dividir o tempo e atencdo da mae ou até mesmo o marido, que
acaba por ndo entender que a maior parte do tempo da esposa, agora mae, deve
ser dedicado ao filho portador de deficiéncia intelectual. Entdo, compreender a
saude mental dos familiares de criangas portadoras de necessidades intelectuais é
importante para que novas atividades sejam tragadas, de forma que ajude a essa
mae enfrentar os obstaculos (SILVA, 2014).

Quando nasce uma crianca, esta € inserida num contexto de uma familia. Esta
familia que a crianga € inserida é formada por membros, e cada membro é formado
por uma determinada forma de ver o mundo, composto por regras, valores,
principios e até mesmo costumes, que ira interferir na formagao deste novo membro
na familia. Dessa forma, a familia € portadora de um papel importante na formacéao

do carater de uma pessoa, ja que € neste meio que a crianga ira crescer e se
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desenvolver. A convivéncia e a formagdo de lagos, sejam eles com pais ou
cuidadores, ira interferir na forma como o individuo ira formar sua imagem no
ambiente familiar e na sociedade em que esta inserido. Na maioria das familias,
existem uma estrutura e fungdes especificas para cada membro, onde estas fungdes

devem ser exercidas diariamente (SEIXAS, 2014).

3.2Deficiéncias intelectuais e suas caracteristicas gerais

A deficiéncia possui uma construgdo historica diante de todo o contexto da
sociedade, apresentando mudancgas de acordo com o periodo vivenciado por cada
sociedade. O surgimento das deficiéncias em pessoas nos povos passados, eram
carregadas de inumeros significados. Por exemplo, em Esparta, que fazia parte da
civilizagdo romana, a crianga que ao nascer apresentasse algum tipo de deficiéncia
nao poderia guerrear, sendo atiradas de penhascos ou jogadas nos rios (VAZ,
2010).

Segundo a Associacdo Americana de Deficiéncia Intelectual, a deficiéncia
intelectual constitui-se como um atraso do funcionamento intelectual, onde este se
apresenta inferior a média estabelecida (Ql) e esta diretamente associado as
limitagbes em pelo menos duas das areas de habilidade que a crianga deve
apresentar, como saude, seguranga, comunicagdo e aprendizagem. E estas
limitagdes devem ser descobertas antes dos 18 anos de idade. A Organizagao
Mundial da Saude adotou um método de classificagao da deficiéncia intelectual, que
possui parametro avaliadores, como coeficiente intelectual, denominacao, nivel
cognitivo segundo Piaget e idade mental correspondente. Para ser caracterizado
como deficiéncia intelectual, o Ql deve estar inferior a 70, que este valor
corresponde a média da populagdo, alcancada a partir de teste psicométricos
(ZANONI; COSTA, 2012).
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Quadro 1. Classificagdo da deficiéncia intelectual segundo o coeficiente intelectual

CLASSIFICACAO DA OMS (Organiza¢io Mundial da Saude)
Coeficiente Intelectual Denominacio Nivel Cognitivo Idade Mental
segundo Piaget correspondente
Menor de 20 Profundo Periodo Sensorio- 0-2 anos
motor
Entre 20 e 35 Agudo grave Periodo sensorio- 0-2 anos
motriz
Entre 36 e 51 Moderado Periodo pré- 2-7 anos
operativo
Entre 52 e 67 Leve Periodo das 7-12 anos
Operagoes
Concretas

Fonte: OMS (2010)

Segundo Souza (2013), a deficiéncia intelectual é a incapacidade
caracterizada por importantes limitagdes, tanto no funcionamento intelectual quanto
no comportamento adaptativo e esta expresso nas habilidades adaptativas
conceituais, sociais e praticas. Quando a crianga possui algum tipo de deficiéncia
intelectual, esta estara inserida numa sindrome anormal. Porém, o deficiente
intelectual mantém uma percepcgao de si mesmo e da realidade que o cerca, sendo
capaz de tomar decisdes importantes. Diferente do doente mental, que possui um
discernimento comprometido devido a lesbes em areas cerebrais.

Os tipos de atendimento a crianca portadora de necessidade intelectual
possuem variagdes de acordo com suas intensidades e necessidades. O apoio
intermitente € aquele oferecido quando necessario, quando o paciente apresenta
episodios; desta forma, o paciente em saude mental ndo terd um acompanhamento
rigoroso por tempos prolongados, mas esse acompanhamento se dara em alguma
fase da vida que exigira intervencgdes profissionais. O apoio limitado é aquele que os
acompanhamentos possuem tempos limitados, mas n&o sao intermitentes; os
profissionais envolvidos no tratamento sdo minimos, reduzindo assim os custos com
o0 acompanhamento. O apoio extenso € aquele onde o acompanhamento é feito num

periodo de tempo continuo, por exemplo, diariamente; é feito acompanhamento em
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determinadas areas da vida do paciente. E o apoio generalizado € aquele que se
caracteriza como constante e de alta intensidade; esse acompanhamento se da em
todas as areas da vida do paciente, exigindo uma equipe multiprofissional para
realizar esse tratamento (FIOCRUZ, 2010).

Durante a trajetoria historica, o termo deficiéncia mental foi sendo substituido
por deficiéncia intelectual, visto que havia e ainda pode-se notar um preconceito
contra as pessoas que fazem o uso desses servicos. O deficiente intelectual se
difere do doente mental, pois o deficiente intelectual tem a capacidade cognitiva de
tomar decisbes sobre sua propria vida, como o que vestir, 0 que gosta de comer e
entre outros. Ja o doente mental se apresenta como uma pessoa que vive num
mundo irreal, que nao possui capacidade intelectual de escolher aquilo que € melhor
para si e por muitas vezes acaba sendo uma ameaga aos que convivem com ele,
pois a agressividade na maioria dos casos € o que predomina nesses pacientes
(ZANONI; COSTA, 2012).

Assim como a maioria das deficiéncias, sejam elas de origem fisica ou
mental, possui fatores de risco para sua manifestacdo. Os fatores de risco sao
inumeros e por diversas vezes as causas nao sao definidas por ndo haver um fator
determinante para o aparecimento da deficiéncia intelectual. Os fatores de risco e as
causas pré-natais sdo aquelas que possuem seu inicio na concepc¢ao até o parto, e
sao desnutricdo materna, ma assisténcia a gestante, algumas doencgas infecciosas,
como por exemplo a sifilis ou toxoplasmose, alguns téxicos (0 consumo de alcool,
drogas, e até mesmo medicamentos), e fatores genéticos (como alteragdes
cromossOmicas) (FIOCRUZ, 2010).

Assim como, os fatores de risco e as causas periantos sao aquelas que se da
a partir do inicio do parto até o trigésimo dia de vida do neonato; sao eles: ma
assisténcia ao parto e até mesmo traumas no parto, oxigenagao cerebral
insuficiente, prematuridade e baixo peso, e ictericia grave no neonato. E os fatores
de risco e as causas pos-natais sdo aquelas que tem inicio a partir do trigésimo dia
de vida do neonato até o final de sua adolescéncia. E as causas relacionadas sao
desnutricdo, desidratacao grave, caréncia de estimulagao global, algumas infecgdes,
como sarampo, intoxicagdes exodgenas (por envenenamento), acidentes de forma
geral e dentre outros. E importante ressaltar que os fatores de risco mencionados
acima nao sao o que ira causar a deficiéncia intelectual, mas constitui-se como risco

demasiados facilitando a ocorréncia da deficiéncia na crianga. Assim como, também,
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€ importante ressaltar que a deficiéncia intelectual ndo € uma doenca, sendo assim,
nao apresenta cura (FIOCRUZ, 2010).

A familia, como o grupo social mais préximo a crianga, deve estar atenta a
sinais indicativos que a crianga possa vir a apresentar deficiéncia intelectual, para
que assim, estratégias sejam montadas para que o diagndstico e o tratamento sejam
elaborados de forma a melhorar a convivéncia dessa crianga tanto no seu ambiente
familiar, como na sociedade em geral. A crianga podera apresentar sinais, como
atraso no desenvolvimento neuro-psicomotor, onde esta demora a firmar a cabeca,
sentar-se, andar e até pronunciar pequenas palavras; e também deve ser observado
se ha algum tipo de dificuldade na aprendizagem, como dificuldade para a
realizacdo de normas, sejam elas da casa, da escola (FIOCRUZ, 2010).

Para Almeida et al (2010), a maioria das criangas com deficiéncia intelectual
conseguem aprender a fazer atividades do cotidiano consideradas simples, bem
como viver em sociedade.

A crianga que apresenta algum tipo de deficiéncia intelectual, apresentara um
lado mais desenvolvido, seja para arte, musica e entre outros. Este lado
desenvolvido deve ser estimulado desde pequeno, de forma que o ajude a viver em
sociedade, quebrando preconceitos ainda vivenciados por estes, onde por muitos &
considerado como uma pessoa que nao sabe fazer nenhum tipo de atividade
(ZANONI; COSTA, 2012).

O diagndstico da deficiéncia intelectual dessa crianca deve ter a participagao
de uma equipe multidisciplinar e o apoio e interesse da familia, que também estara
envolvida em todo o processo. A equipe que dara o diagndstico deve ser composta
por no minimo por um assistente social, que investigara os aspectos sociais e
culturais desta crianga; o médico, que analisara os aspectos bioldgicos; e um
psicologo, que investigara e ira avaliar os aspectos psicolégicos e também o nivel da
deficiéncia. Essa atuacdo multiprofissional deve estar voltada também para a familia
da crianca, que podera entender de forma clara todas as potencialidades do filho e
suas necessidades de cuidado, cooperando para uma melhor evolugdo de sua
saude mental (FIOCRUZ, 2010).

Segundo dados da Organizagdo Mundial da Saude, em paises em
desenvolvimento, 10% da populagao possui algum tipo de deficiéncia, onde metade
desta porcentagem sao pessoas portadoras de deficiéncias intelectuais. Ainda

segundo pesquisas de 2010 do censo IBGE, a deficiéncia mental ou intelectual foi
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declarada por mais de 2,6 milhdes de brasileiros. As regides Norte e Centro-Oeste
dividem o menor percentual de pessoas com deficiéncia mental ou intelectual (1,2%)
(IBGE, 2010).

A regido Nordeste apresenta um alto indice em varios tipos de deficiéncias,
sendo 1,6% tem deficiéncia mental ou intelectual. De acordo com o chefe da
Unidade do IBGE no RN, Aldemir Freire, a estimativa € de que o percentual de
deficientes no Estado aumente nos préximos anos. Em termos percentuais, o Rio
Grande do Norte ocupa a quarta posi¢cao com 1,64% da populagdo apresentando
algum tipo deficiéncia mental permanente. No total, sdo 882.022 potiguares
portadores de pelo menos um destes problemas. (IBGE, 2010).

De acordo com os dados do Conselho Municipal dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CMPD), aproximadamente 27% da populagédo de Mossord possui algum
tipo de deficiéncia fisica. Os numeros corresponderiam a aproximadamente 75 mil
pessoas. De acordo com pesquisa do IBGE, a deficiéncia mais comum entre os

potiguares € a intelectual, seguida por locomotora, visual e auditiva (IBGE, 2010).

3.2.1 Principais tipos de deficiéncia intelectual

De acordo com os fatores de risco citados anteriormente, podemos citar as
principais deficiéncias intelectuais que acometem as criangas, bem como os sinais
que cada uma apresentam.

Sindrome de Down — alteragdo genética que ocorre na formacéo do bebé, no
inicio da gravidez. O grau de deficiéncia intelectual provocado pela sindrome é
variavel, e o coeficiente de inteligéncia (Ql) pode variar e chegar a valores inferiores
a 40. A linguagem fica mais comprometida, mas a visao é relativamente preservada.
As interacbes sociais podem se desenvolver bem, no entanto podem aparecer
disturbios como hiperatividade, depressao, entre outros.

Sindrome do X-Fragil — alteragdo genética que provoca atraso mental. A crianga
apresenta face alongada, orelhas grandes ou salientes, além de comprometimento
ocular e comportamento social atipico, principalmente timidez.

Sindrome de Prader-Willi — o quadro clinico varia de paciente a paciente,
conforme a idade. No periodo neonatal, a crianga apresenta severa hipotonia
muscular, baixo peso e pequena estatura. Em geral a pessoa apresenta problemas

de aprendizagem e dificuldade para pensamentos e conceitos abstratos.
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Sindrome de Angelman - disturbio neurolégico que causa deficiéncia
intelectual, comprometimento ou auséncia de fala, epilepsia, atraso psicomotor,
andar desequilibrado, com as pernas afastadas e esticadas, sono entrecortado e
dificil, alteragdes no comportamento, entre outras.

Sindrome Williams — alteragdo genética que causa deficiéncia intelectual de
leve a moderada. A pessoa apresenta comprometimento maior da capacidade visual
e espacial em contraste com um bom desenvolvimento da linguagem oral e na
musica.

Autismo - comprometimento global do desenvolvimento, que se manifesta
tipicamente antes dos 3 (trés) anos, acarretando dificuldades de comunicagéo e de
comportamento, caracterizando-se frequentemente por auséncia de relagao,
movimentos estereotipados, atividades repetitivas, respostas mecanicas, resisténcia
a mudancas nas rotinas diarias ou no ambiente e a experiéncias sensoriais.

Erros Inatos de Metabolismo (Fenilcetonuria, Hipotireoidismo congénito) —
alteragcbes metabdlicas, em geral enzimaticas, que normalmente ndo apresentam
sinais nem sintomas sugestivos de doengas. Sao detectados pelo Teste do Pezinho,
e quando tratados adequadamente, podem prevenir o aparecimento de deficiéncia
intelectual. Alguns achados clinicos ou laboratoriais que sugerem esse tipo de
disturbio metabdlico: falha de crescimento adequado, doengas recorrentes e
inexplicaveis, convulsdes, atoxia, perda de habilidade psicomotora, hipotonia,
sonoléncia anormal ou coma, anormalidade ocular, sexual, de pelos e cabelos,
surdez inexplicada, acidose lactea e/ou metabdlica, disturbios de colesterol, entre
outros.

Existem algumas formas de prevenir as deficiéncias intelectuais, pois as
chances de uma crianga desenvolver alguma deficiéncia intelectual na fase crianca
ira depender dos fatores de risco que a mesma foi exposta. E importante que a
mulher procure aconselhamento médico antes de engravidar caso na familia ja
exista casos de deficiéncia intelectual; realizar o pré-natal continuamente; adotar
habitos saudaveis, bem como alimentos ricos em nutrientes importantes para o
desenvolvimento sadio do feto, tanto na gestagdo como apds o nascimento do bebé;

realizar teste do pezinho; e entre outros (APAE-SP, 2010).

3.3 Adoecimento dos familiares
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Ao longo de toda a histéria da sociedade, a familia vem sofrendo
transformagcbes em sua composi¢cdo, em seu nucleo, onde cada uma destas
transformagcdes vem influenciando diretamente a sociedade em seu
desenvolvimento. Ao longo da histéria a familia apresentava-se num modelo padréao
para a sociedade, onde a mesma era composta por um pai, uma méae e filhos, que
com o tempo, a quantidade e até mesmo sua composi¢cao foi sendo modificada por
questdes de mudanca de pensamentos impostos pela sociedade. Por ser o primeiro
vinculo que uma crianga vivencia, o interesse da saude mental da familia diante do
nascimento de um novo membro tem se tornado bastante discutido (SLYWITCH,
1988).

Por ser o primeiro vinculo que um ser nascente vivencia no mundo, a familia
constitui-se como um local para a formacédo da personalidade de cada individuo,
onde este estara inserido na sociedade e compartilhara de seus valores com outros.
Por manter este vinculo com a crianga, a familia possui obrigagcbes a serem
cumpridas, como garantir seguranga, alimentacdo e um lar, como fazer o novo
membro sentir-se amado e desejado no meio familiar, ajudando dessa forma, no seu
desenvolvimento social (WANDERER; PEDROZA, 2013).

E comum ver o preconceito ainda presente na vida daqueles que possuem
deficiéncia intelectual. E de certa forma, acaba afetando a vida, de um modo geral,
do cuidador desta crianca. A descoberta da deficiéncia afeta diretamente a vida
familiar, causando mudangas antes nunca imaginadas, e na maioria das vezes
significativas no dia a dia. Essa descoberta também propicia o surgimento do
sentimento de surpresa. Algumas maes relatam que nada indicava que teria um
“filno com problemas”, mostrando-se perplexa que os fatores que pareceu identificar
como protetores nao tivessem sido suficientes para impedir o que aconteceu
(BASTOS; DESLANDES, 2008).

A nédo aceitagdo da deficiéncia intelectual da crianga por parte da familia gera
uma dificuldade também no diagndstico e tratamento ofertado, uma vez que muitos
profissionais acabam nao sabendo como falar sobre essa deficiéncia com os pais,
visto que alguns se mostram pouco sensiveis as necessidades apresentadas por
estes. Saber identificar fatores de risco, proporcionar um acompanhamento
adequado e que dé resultados, acompanhar a familia desta crianga, faz-se
necessario para a busca de uma vida saudavel em comunidade e para que seja
oferecido um suporte adequado (WANDERER; PEDROZA, 2013).
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A inclusdo social da pessoa com deficiéncia é extremamente importante para
garantir uma boa qualidade de vida, assim como também da familia, pois garante a
pessoa com deficiéncia o acesso a diversos servigos presentes na sociedade e que
devem ser desfrutados por todos. Essa inclusdo também ira garantir um
desenvolvimento de forma geral, ajudando a construir o ser cidaddo bem como sua
autonomia. Dessa forma, a familia ndo sofrera tanto preconceito por parte da
sociedade com seu membro deficiente intelectual (APAE-SP, 2010).

Podemos observar que ainda ha uma certa dificuldade de inser¢cao social do
deficiente intelectual e de sua familia na sociedade, visto que desde tempos remotos
esse preconceito ja se fazia presente nas comunidades. Inserir o deficiente
intelectual e sua familia na dinamica presente nas atividades sociais facilita seu
desenvolvimento e o enfrentamento do preconceito. Dessa forma, ha a necessidade
de criar mecanismos para que esse desenvolvimento aconteca, como por exemplo,
espacos educacionais que possibilitem ofertar educacédo de qualidade para criancas
com deficiéncias intelectuais (SILVA, 2014).

A descoberta da deficiéncia intelectual da crianga por parte dos pais também
sera devera contar com o apoio de profissionais comprometidos, ofertando apoio
psicolégico e orientando com relagdo a nova rotina que a familia ira tomar. Porém,
nem sempre teremos no servico de saude profissionais capacitados para dar o
diagnostico da deficiéncia de forma a n&o causar mais transtornos na vida da
familia. O enfrentamento da deficiéncia da criangca ndao pode ser negado, mas
encarada da forma correta. Sendo assim, a familia podera enfrentar essa situagao
de duas maneiras: ou enfrenta ou reage a mesma, pois enfrentar significa fazer
aquilo que a situacado pede, ja reagir pode ser entendida como as emogdes sao
encaradas (BOGO; CAGNINI; RADUENZ, 2014).

Ha& um longo caminho a percorrer, 0 qual, os pais passam por varias fases
desde a constatacao da deficiéncia até a sua aceitacio:

Fase de choque: acontece no momento em que é transmitido o diagndstico da
deficiéncia. Gerando muitas vezes um atordoamento geral, que pode bloquear e até
impedir a codificagdo das mensagens e orientagbes recebidas. Possui carater
traumatico, no entanto quando os pais ja sabem durante o periodo da gestacéo da
possibilidade de uma anomalia, este choque pode ser mais ameno ou nem ocorrer

no momento do nascimento;
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Fase de negacgao: neste periodo, alguns pais tendem a ignorar o problema,
como se este ndo fosse real. Questionam a veracidade do diagnodstico ou a
competéncia dos profissionais, que houve um engano. Alguns autores enfatizam
que, um certo grau de negagao tem agao positiva para atingir gradativamente a
adaptacao;

Fase de reacao: nesta fase os pais vivenciam sentimentos e emocgdes variados.
Os quais visivelmente sdo tidos como desajustes do individuo, na realidade, sao
passos inevitaveis e imprescindiveis a expressao dos mesmos, propiciando
posteriormente as fases mais construtivas. Dentre as reagdes mais expressas,
aparecem a irritagdo, a culpa e a depresséo e como menor frequéncia, podem surgir
as reagoes de desapego, ansiedade e sentimentos de fracasso;

Fase de adaptagao: pode ser considerada também uma fase de aceitagao onde,
apos sentir algumas das reagdes mencionadas, a grande maioria dos pais tera
atingido certa calma emocional, satisfatéria para obter uma visdo mais pratica e
realista, focando em metas de como fazer para ajudar a crianga. Vale lembrar que
cada individuo vivenciara cada fase de uma maneira subjetiva com mais ou menos
intensidade (BOGO et al, 2014).
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4. METODOLOGIA

4.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa de natureza exploratéria e descritiva, com
abordagem qualitativa.

A pesquisa exploratoria é vista como o primeiro passo de um trabalho
cientifico. Tem por finalidade possibilitar melhor familiarizagdo sobre um assunto,
provocar a construgao de hipoteses e permitir a delimitacdo de uma tematica e de
seus objetivos, tornando o problema mais explicito. Em geral, envolve levantamento
bibliografico, entrevistas, aplicagdo de questionarios ou estudo de caso (GIL, 2010).

Ja a pesquisa € considerada descritiva quando o pesquisador busca observar,
registrar, analisar, classificar e interpretar os fatos, sem interferir neles. Tem como
objetivo principal descrever as caracteristicas de um evento ou populagcéo e
descobrir, com precisao, a frequéncia com que um fenébmeno ocorre, sua relacéo e
conexao com os outros, sua natureza e peculiaridades (GIL, 2010).

De acordo também com Figueiredo (2004) a pesquisa descritiva visa
caracterizar populacbes e/ou fendmenos por meio da descricdo de suas
caracteristicas, tais como incidéncia, prevaléncia, fisiopatologia, manifestagdes.

Para Minayo (2007) o método qualitativo supre as necessidades do que se
refere as caracteristicas das questbes. Cabe a esse método se ocupar em
desvendar as praticas envolvendo a area social, bem como o universo, as crencgas,
os valores e as atitudes dos cidadados. Apontando a maneira como o ser humano
pensa sobre o que executa em suas acgdes perante o seu semelhante e mesmo

diante dos acontecimentos da sua realidade.

4.2 Local da pesquisa

O local da pesquisa se deu na APAE Mossoré, situada na Rua Monsenhor
Julio Bezerra, n° 94, no bairro Abolicado Il, na cidade de Mossord, no estado do Rio
Grande do Norte, por apresentar uma grande demanda de atendimento para
criangas portadoras de necessidades intelectuais, bem como uma participagéo ativa

de seus familiares no processo do tratamento.



29

4.3 Populagao e amostra

Expor a populagdo sobre um estudo € oferecer a mesma detalhes do seu
objeto de estudo que se encontra incluido no universo da pesquisa. A populagao € a
quantidade de sujeitos que séo inseridas no estudo. Logo, a amostra se caracteriza
como sendo o numero de sujeitos selecionados para que sejam cumpridas suas
indagacgoes e estas satisfagam suas fontes de analises. (GIL 2010)

A populagdo da pesquisa € composta pelos familiares das criangas
portadoras de necessidades intelectuais que fazem uso do servigo ofertado pelo
APAE. A amostra da pesquisa se deu a partir de 10 familiares entrevistados.

Durante a pesquisa, foi adotado como critério de inclusdo ser acompanhante
da crianga em tratamento da deficiéncia intelectual, frequentar periodicamente a
APE, ser maior de 18 anos. Como critérios de exclusao familiares que nao estao
com frequéncia na APAE, pessoas que apresentam algum tipo de comprometimento

mental, ser menor de 18 anos, ndo assinar o TCLE.

4.4 Instrumento de coleta de dados

O instrumento de coleta de dados utilizado foi um roteiro de entrevista
semiestruturada. A entrevista semiestruturada possui questionamentos cuja base é
apoiada em hipoteses e teorias relacionadas ao tema, fazendo surgir novas
hipéteses. Esse roteiro sera aplicado apds a assinatura do termo de consentimento
livre e esclarecido (TCLE) pelos participantes.

Segundo Gil (2010), entrevista € uma técnica de pesquisa que visa obter
informacdes de interesse a uma investigagao, onde o pesquisador formula perguntas
orientadas, com um objetivo definido, frente a frente com o respondente e dentro de
uma interacdo social. A entrevista tem como vantagens a obtencdo de dados
referentes aos mais diversos aspectos da vida social; permite a obtencdo de dados
em profundidade acerca do comportamento humano; os dados obtidos podem ser
classificados e quantificados; ndo exige que o respondente saiba ler ou escrever;
maior flexibilidade no trabalho de investigacdo (pode-se explicar o significado das
perguntas, captar expressdes corporais, tonalidade de voz e énfase das respostas).

Ainda segundo Gil (2010), a entrevista também possui algumas

desvantagens, como falta de motivagdo do entrevistado para responder; facilidade
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de fornecimento de respostas falsas; inabilidade ou incapacidade do entrevistado
para responder (vocabulario insuficiente, problemas psicolégicos); influéncia
exercida pelo aspecto pessoal do entrevistador; influéncia das opinides do
entrevistador sobre as respostas do entrevistado; custo do treinamento dos

entrevistadores e da aplicacdo das entrevistas.

4.5 Procedimento para coleta de dados

O projeto foi encaminhado para o CEP (Comité de Etica em Pesquisa) da
FACENE - FAMENE Jodo Pessoa — PB e encaminhamento de Oficio pela
Coordenacédo do Curso de Enfermagem da FACENE, Mossoré-RN, para que seja
aprovado. A coleta de dados deu-se apos a aprovacgao ética pelo CEP.

Os participantes que se enquadraram nos critérios de inclusdo citados
anteriormente, foram esclarecidos quanto aos objetivos, a justificativa e os provaveis
riscos da pesquisa; em seguida foi requisitada a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), em duas vias, onde uma ficou com o
pesquisador e a outra com a pessoa pesquisada. Este documento contém as
informagdes referentes a pesquisa, como também garante os direitos do
participante, a liberdade do sujeito em desistir de participar ou sair sem o seu
consentimento, em qualquer fase da pesquisa, em qualquer momento, sem
penalizacdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado; a seguranga do sigilo que
garanta a privacidade dos sujeitos quanto aos dados confidenciais envolvidos na
pesquisa.

A coleta dos dados foi realizada a partir da entrevista, onde foram
empregados métodos para estimular o participante a responder os questionamentos,
tanto orais quanto escritos, com a intengdo de conseguir, facilmente, respostas
sobre o objeto em estudo. Foram utilizadas também outros meios de conseguir
arquivar respostas dos participantes, como a gravagcao das entrevistas, com 0 uso

de aparelhos gravadores.

4.6 Analise dos dados

A analise de conteudo percorreu um caminho por diversas fontes de dados. A

abordagem da analise de conteudos de acordo com o tipo de pesquisa, ou seja, se &
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quantitativa ou qualitativa, vai haver diferenca. Quando a pesquisa se mostra numa
abordagem qualitativa, seria a presenga ou a auséncia de uma dada caracteristica
de conteudo ou de um conjunto de caracteristicas num determinado fragmento de
mensagem que é tomado em consideragao.

Para Bardin (2010), a analise de conteudo possui duas fungdes, como a
funcado heuristica, que enriquece a tentativa exploratoria, que aumenta chances para
varias descobertas relacionadas ao assunto; e a fungdo de administragcao da prova,
que visa analisar de conteudo para servir de prova.

De acordo com Bardin, “Um conjunto de técnicas de analise das
comunicagdes visando obter, por procedimentos, sistematicos e objetivos de
descricdo do conteudo das mensagens, indicadores (quantitativos ou nao) que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condigdes de
producao/recepgao (variaveis inferidas) destas mensagens. ” Todos os dados ou
informagdes colhidas durante a entrevista ou até mesmo depoimentos é analisada,
ja que a analise de conteudo trabalha com a comunicagdo, onde o objetivo € a
manipulacao daquilo que foi colhido por meio do pesquisador.

Trabalhou-se com a analise de conteudo de Bardin (2010) obedecendo a sua
sequéncia que é desenvolvida em trés fases: 1) Pré- analise, que consiste na
realizacdo de uma leitura de tudo aquilo que foi coletado na pesquisa para logo em
seguida ser selecionado as informacbées que me interessa na pesquisa; 2)
exploragcdo do material, que consiste na etapa de codificagao, realizando critérios de
categorizagao; 3) tratamento dos resultados, inferéncia e interpretagdo. Nesta ultima
fase citada, foi realizada uma analise das informagdes colhidas por meio das falas
dos familiares de criancas com deficiéncia intelectual, onde os pesquisados serao
identificados por entrevistadas 1, 2, ...

Foi realizada uma analise qualitativa utilizando a metodologia da analise de
conteudo e categorizagcédo proposta por Bardin, com o objetivo de proporcionar um

melhor entendimento sobre os dados coletados.

4.7 Aspectos éticos

O trabalho é embasado na Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de

Saude, que vai tratar das pesquisas feitas em seres humanos, apos 16 anos foi
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revogada pela Resolugédo 466 de dezembro de 2012, que entrou em vigor em junho
de 2013 (OLIVEIRA, 2013).

Esta nova Resolugdo abrange novas normas relacionadas a pesquisas com
seres humanos, como por exemplo o pagamento de sujeitos pela participagado na
pesquisa, com excecado das pesquisas clinicas de Fase | ou de bioequivaléncia.
Enfatiza também novas normas sobre o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, processo de obtencdo e sobre o Termo de Assentimento, sendo
necessario o esclarecimento dos objetivos da pesquisa, bem como sua metodologia,
beneficios e potenciais riscos. Dessa forma, a pesquisa sera realizada por individuos
com autonomia plena, respeitando sempre seus valores culturais religiosos, sociais,
morais e éticos (NOVOA, 2014).

Os aspectos éticos provenientes do Cédigo de Etica dos Profissionais de
Enfermagem (CEP) foram garantidos, mediante o respeito aos principios de
honestidade e fidedignidade, bem como os direitos autorais no processo de
pesquisa, especialmente na divulgagao dos seus resultados ampliando as questdes
relacionadas aos direitos e deveres dos profissionais desta area e relaciona com os
danos referentes a falta de pericia, negligéncia, imprudéncia e omissao, sendo 141
estas destacada no item dos —Deveres Il, Art. 34 — ndo provocar, cooperar, ser
conivente ou omisso com qualquer forma de violéncia (BOTTOSSO, 2014).

Informamos ainda que a presente pesquisa apresentou riscos minimos, tais
como incdmodo ao responder as perguntas formuladas, dificuldades em responde-
las e constrangimentos. Porém, os beneficios, que sdo aprimoramento dos
conhecimentos, a possivel mudanca nos servicos e cuidados ofertados aos

familiares das criangas com deficiéncia intelectual, superaram os riscos.

4.8 Financiamento

Todas as despesas decorrentes da viabilizagdo dessa pesquisa foram de
responsabilidade da pesquisadora associada. A Faculdade de Enfermagem Nova
Esperangca de Mossord disponibilizou referéncias contidas em sua biblioteca,

computadores e conectivos, bem como orientador e banca examinadora.



5. CARACTERIZAGAO DA AMOSTRA

De acordo com os dados de identificagao fornecidos pelos familiares de
criangas portadoras de deficiéncia intelectual participantes da pesquisa, foi
possivel verificar os seguintes aspectos: sexo, idade, religido, escolaridade e
se residia com a crianga.

Para que sucedesse a realizacdo desse estudo, foi realizado uma
entrevista com dez familiares das criangas que fazem o uso dos servicos da
APAE, onde nenhum desses familiares recusou-se a participar da entrevista.
Os participantes foram identificados por meio de nome de flores.

A apresentagdo dos dados de identificagcdo sera feita através de

graficos.

Grafico 1- Quanto ao género dos entrevistados.
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Fonte: Pesquisa de campo (2016).

De acordo com o grafico 1, podemos observar que a pesquisa foi
realizada com dez participantes sendo todos os entrevistados do sexo
feminino, o que representam 100% da amostra e nenhum entrevistado do sexo
masculino. Observa-se a prevaléncia do sexo feminino na entrevista, o que nos

mostra que a mae é o principal familiar que esta presente na vida do filho,

33



34

principalmente quando este é portador de deficiéncias intelectuais. Mostrando
também, mesmo com a presenca masculina, as maes ainda estdo em sua

maioria, pois a mesma é vista como cuidadora.

Grafico 2 — Quanto a faixa etaria dos familiares.
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Fonte: Pesquisa de campo (2016).

Os dados acima mostram a faixa etaria dos familiares das criangas com
deficiéncia intelectual que foram entrevistados. De acordo com a idades das
entrevistadas, pode-se observar que as maes que cuidam das criangas

possuem ja uma idade adulta, entre 29 e 47 anos.



Grafico 3 — Quanto a religido dos familiares.
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Fonte: Pesquisa de campo (2016).

A partir das informagdes colhidas sobre a religido das maes
entrevistadas, pode-se observar que todas possuem uma religido, onde a
maioria diz ser catdlica e, apenas trés das dez entrevistadas, sdo evangélicas.
Dessa forma, podemos notar que a religido é como um refugio desde a
descoberta da deficiéncia do filho como também para enfrentar as dificuldades

diarias com a crianga e a sociedade.

Grafico 4 — Quanto se reside com a crianga ou néo.
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Fonte: Pesquisa de campo (2016).

Grafico 5 — Quanto a escolaridade dos familiares.
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Fonte: Pesquisa de campo (2016).
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6. ANALISE DOS DADOS

6.1 Obstaculos enfrentados

Culturalmente, desde a descoberta da gravidez até o nascimento do filho, os
pais imaginam e esperam que seus filhos nasgam “perfeitos”, onde esses pais
buscam sempre o melhor para seus filhos. Porém, em alguns casos, os filhos nao
nascem como o imaginado e sentirdo uma certa dificuldade para lidar com o filho, ja
que este passara a ter convivio diario com as pessoas da familia (BOGO et al,
2014).

A familia, principalmente os pais, a partir da descoberta da deficiéncia
intelectual, vivenciam diversos obstaculos e, na maioria das vezes, essa descoberta
torna-se traumatica por ndo se apresentarem preparados para cuidar de um filho
que exigira muito mais dos mesmos. Dessa forma, vivenciar a deficiéncia requer
certa adaptacdo ou mudanca na rotina da familia, onde os familiares envolvidos
passarao a vivenciar diversas dificuldades na busca de uma qualidade de vida para

a crianga com deficiéncia intelectual (BOGO et al, 2014).

Entrevistada 1: “Ai...é...as dificuldades que, assim, as vezes a
familia acha estranho, ndo sei o que, mas eu superei. A pessoa
chora muito no comecgo”.

Entrevistada 2: “Quando eu descobri, que ela fez 20 sessbes de
fisioterapia, eu achava que ia ser s6 aquilo e mais nada. Nao tinha
informacao, ndo sabia no mundo o que era a deficiéncia dela. Ai
quando passou as vintes, foram mais vinte e mais vinte, e fomos
conhecendo outras mées e situacdes mais dificeis, correndo atras de
um canto e de outro, até saber a verdade mesmo”.

Ao questionar as entrevistadas sobre os obstaculos enfrentados no dia a dia
da familia, principalmente da mae, percebeu-se que existem diversas dificuldades
presentes, onde deixam em evidéncia que esses obstaculos sdo maiores na busca
pelo servico e na rotina da escola, que por muitas vezes deixam a desejar no
acompanhamento dessa crianca. As maes tinham consciéncia das dificuldades que
irlam enfrentar para a busca dos direitos dos seus filhos, 0 que caracteriza o maior

receio destas. Em certo momento a entrevistada 3 diz: “Foi dificil, porque como é
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que eu ia encarar. Eu via tanta dificuldade para essas criangas, eu tive que levantar

a cabeca e seguir em frente”.

Entrevistada 4: “O maior obstaculo é na escola, por conta que ele
precisava de um acompanhante e na escola particular nao dava”.

Entrevistada 1: “Pra vim pra APAE é bem dificil, tem que pagar”.

Entrevistada 5: “O maior obstaculo € o preconceito, na escola, onde
a gente vai. Vem um e diz ‘essa menina é doida? ’. Na familia
ninguém diz nada, dentro do lar todo mundo aceita, todo mundo
entende”.

Nas falas acima, podemos observar que o preconceito também ¢é um
obstaculo enfrentado pelos pais, principalmente no ambiente escolar, onde as
exigéncias de aprendizado e as necessidades em sala de aula sdo maiores para
essas criancas com deficiéncia intelectual e muitas vezes a escola nado esta
preparada para suprir essas obrigacoes, dificultando a inclusdo dessa crianca na

rotina escolar e nos relacionamentos com outros colegas de classe.

Entrevistada 6: “O obstaculo é ir atras dos servigos, ando muito para
varios lugares. Pra mim eles sempre foram assim, nunca tive outro
filho de outro jeito, entdo ja € normal pra mim, é corrido”.

Entrevistada 7: “Eu tive que me adaptar a ele e ndo ele a mim”.

A equipe envolvida desde a descoberta da deficiéncia intelectual da
crianca até as atividades desenvolvidas nos centros de referéncia, sdo responsaveis
por orientar a familia quanto ao que sera vivido e onde procurar por Servigos
especializados, ja que a maior parte das entrevistadas relatam que um dos
obstaculos vividos é a busca pelo servico que € um direito da crianca e dever do
Estado.

Assim, torna-se necessario que o sofrimento e obstaculos que os pais
enfrentam com a crianga sejam verbalizados, para que a vivéncia possa ser benéfica
e aceitavel. Também é de grande importancia o apoio psicolégico por parte de
profissionais capacitados, pois diante da noticia de uma deficiéncia intelectual a

familia ficara abalada e necessitara desse suporte.
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6.2 Principais mudangas no dia a dia da familia apés a descoberta de

deficiéncia intelectual da crianga

A partir do momento que ha um membro da familia com algum tipo de
deficiéncia, mudangas na rotina da familia sdo quase que impossiveis de nao
acontecer. Essas mudangas podem ser em varios eixos, pois estas causam um
abalo consideravel em sua estrutura. Cuidar de alguém que necessita de uma
atencao e tempo maiores € desafiante (MARTINS; COUTO, 2014).

A adaptacao de uma familia em relacdo a nova rotina € um processo que
ird exigir orientagdo por parte de uma equipe multiprofissional, para que a nova
rotina seja encarada com otimismo, de forma que nao abale tdo profundamente sua
estrutura. E certo que as mudangas s&o importantes e, quando encaradas por uma
familia bem orientada, ndo causara danos para a rotina dos familiares (SZYMANSKI,
ELIAS, 2014).

Entrevistada 1: “Meu dia é praticamente pra ele (voz cansada). De
manha ele vai pra escola, eu pego ele umas dez e pouco. Ai a tarde
comecga O processo de ir pra fisioterapia, vim pra ca, ir pra os
médicos, viajar pra fora, porque ele tem acompanhamento em
Fortaleza. Muda tudo”.

Entrevistada 2: “Mudou tudo! Eu tinha s6 um bebé de cinco anos,
guando eu tive ela. Ai tive que correr atras de tratamento pra ela. E o
outro bebé sofreu muito, ndo queria aceitar, ficou mais revoltado
porque a gente dava mais atengao a ela que a ele. E ficou dificil! ”.

A mudanga é inevitavel. Lidar com essas mudancas € um desafio e
requer que a familia como um todo reformule tudo aquilo que estava sendo
planejado antes da descoberta da deficiéncia intelectual do filho. Pela necessidade
de novas adaptagdes e inversdo de papéis, podera se intensificar os problemas
entre os membros da familia. Inicialmente essa relagao dar-se-a pela forma na qual
foi recebido o diagnodstico o que sera determinante para 0 modo como essa crianca
sera percebida. Apesar deste impacto, a familia em sua nova interagdo podera
proporcionar um ambiente acolhedor e favorecedor para o desenvolvimento da
crianga com deficiéncia, ampliando suas possibilidades (BOGO et al, 2014).

Dessa forma, pela fala das entrevistadas, podemos observar que as
mudancgas ocorrem de acordo com o tipo de preparacgao, tanto psicolégica quanto
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familiar que essa familia recebeu e recebe, o apoio que €& ofertado para o
enfrentamento da deficiéncia intelectual. Assim, as mudangcas podem ou nhao

ocorrer.

Entrevistada 3: “Sempre ocorre mudangas, ndo tem como néo
mudar. Nao é todo ambiente que ele gosta. Nés temos que adaptar a
ele”.

Entrevistada 6: “Ndo ocorreu nenhuma mudanga, tudo normal, nao
teve diferenca, minha familia ajuda, aceita”.

Entrevistada 7: “Pra mim eles sempre foram assim, nunca tive outro
filho de outro jeito, entdo ja € normal pra mim, é corrido”.

Para que essas mudancas mencionadas sejam encaradas de forma
natural e ndo venha a modificar a estrutura familiar, € necessario que alguém
instruido ou que ja tenha vivenciado essa dor a oriente e que assim, deixe de
generalizar os efeitos da deficiéncia e que perceba que ela n&o representa toda a
pessoa, mas sim apenas parte de um todo a ser conhecido, amado e cuidado. O ato
de aceitar compreende em conhecer que ha uma ampla regiao neste “Ser Especial’
que estdo a espera de ser exploradas e esse processo de aprendizagem se da
muito mais na vivéncia pratica do que no ensino formal (BOGO et al, 2014).

Adentrar na realidade do filho portador de deficiéncia intelectual, buscar
auxilio da escuta e aconselhamento com profissionais capacitados para esclarecer
duvidas, séo estratégias de encarar melhor as mudancgas ocorridas no dia a dia.

As mudancas devem sem encaradas de forma positiva. Mas para isso os
familiares deverdo ser acompanhados por profissionais, no qual irdo ajudar no
enfrentamento da mudanca da rotina familiar. Com o auxilio de aconselhamento
psicologico, podera fornecer ajuda efetiva aos pais no enfrentamento de suas
frustracdes, incertezas e fantasias. Pois essa reestruturagdo € decisiva para o
emocional do bebé e para que um processo construtivo de adaptacio e capacitagao
se constitua (KUNST, 2010).

6.3 Busca por um servigo especializado
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Assim como a participagdo da familia no processo de descoberta e
enfrentamento da deficiéncia intelectual da crianca é importante, o papel de
profissionais e servigos qualificados torna-se fundamental para que a crianga
deficiente tenha uma evolugdo adequada. O apoio e suporte de profissionais nesse
periodo torna-se indispensavel (BOGO et al, 2014).

A ndo orientagdo correta dos profissionais ao familiar pode acarretar
problemas futuramente. Quando a mée sai da maternidade orientada a qual servigo
devera procurar, a mesma estara mais segura quanto ao enfrentamento da
deficiéncia do filho. Porém, de modo geral, o pouco conhecimento dos cuidadores ou
do proprio paciente influenciam no processo, pois esta associada a crencas erradas,
deturpacdo das informagdes, atrapalhando a adesdo ao tratamento (PADUA;
RODRIGUES, 2013).

De acordo com a fala abaixo das entrevistas, podemos observar que ha
uma diversidade de modos como essa deficiéncia intelectual foi orientada pelos
profissionais e como se deu a busca pelo servigo especializado. Algumas relatam

que ja sairam da maternidade sabendo onde procurar pelo servigo.

Entrevistada 1: “ Eu ja sai da maternidade encaminhada pra ir pros
setores. Ele comecou no AME, nao foi aqui na APAE. Comecei a
fazer fisioterapia. Ai comecou a luta...Pra APAE ele s6 vem quinta e
sexta”.

Entrevistada 2: “Sabia que tinha alguma coisa errada, mas achava
gue eram coisinhas bestas. Ai a gente procurou um médico com seis
meses e descobrimos. Procuramos um fisioterapeuta. Quando eu
descobri, que ela fez 20 sessdes de fisioterapia, eu achava que ia ser
s6 aquilo e mais nada”.

O servico que atende as criangas com deficiéncia intelectual, bem como
seus familiares, deve estar preparado para orientar essa familia quanto a divisdo das
atribuicbes de cada um no ambito familiar, para a participacdo ativa de todos os
membros de modo a nao sobrecarregar apenas uma pessoa. Deste modo, deve
propiciar um espago para que papéis sociais e familiares sejam questionados e
refletidos e, assim, colocados em pratica (PADUA; RODRIGUES, 2013).
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Entrevistada 4: “Fomos chamados pra o Sarah em Fortaleza e
abriu-se a mente, quando a gente foi pra um estudo de uma semana
pra saber quando doenca do seu filho”.

Entrevistada 5: “Uma amiga me falou da APAE e vim buscar o
servico, e deu certo. Hoje, as pessoas reagem bem, todo mundo ja é
acostumado com ela”.

Os pais, portanto, além de receberem informagdes por parte dos
profissionais de saude sobre como conduzir o cuidado necessitam ser
assessoradas, acompanhadas, esclarecidas e fortalecidas no desempenho deste
cuidado. Sendo importante também a participacédo de todos os membros da familia a
qual a crianga convive pois, sentimentos diversos, como tristeza, raiva e indiferenca,
impediam o fortalecimento do vinculo.

Os cuidados de saude primarios continuam a constituir a estratégia
privilegiada para dar resposta as necessidades em saude das pessoas,
proporcionando-lhes o acesso universal aos cuidados de saude de que necessitam.
Esses cuidados devem partir de uma equipe multiprofissional, capaz de atender
todas as necessidades da crianga. Os centros especializados contribuem para que
0s cuidadores demonstrem menos stress com realidade vivenciada, contribuindo
assim para uma melhor evolugcdo da crianca e o ndo adoecimento dos familiares
(MARTINS; COUTO, 2014).

6.4 Adoecimento por parte de algum membro da familia apés a descoberta da

deficiéncia intelectual

A vivéncia da deficiéncia intelectual no ambiente familiar € uma aventura,
um compromisso de vida, quer seja na construgao das rotinas do dia-a-dia quer nos
momentos de lazer. Ter um filho com deficiéncia contribui para o despertar de
sentimentos de angustia, de apreenséo, e frustracdo ndo s6 com o presente, mas
principalmente com o futuro, motivado pelo conhecimento da escassez de recursos
e instituicdes de apoio por parte da sociedade (MARTINS; COUTO, 2014).

Ao observarmos as falas das entrevistadas, notamos que ha uma certa

dificuldade quando ha a descoberta da deficiéncia intelectual do filho, pois a maioria
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alega ter sentido receio de como seria a vida dali em diante, como iria enfrentar a

sociedade e as dificuldades que lhes eram impostas.

Entrevistada 4: “A pessoa chora muito no comecgo. Eu ndo queria
acreditar quando a médica disse, a ficha n&o caiu, eu achava que
nao ia, mas com o passar do tempo, logo com dois meses eu ja levei
ele pra fazer fisioterapia”.

Entrevistada 1: “Passei a semana chorando, mas fui conhecendo
maes com situagbes mais dificeis do que a minha e ai foi dando
forca, fui fortalecendo. E estamos ai pra lutar e vencer mais uma
guerra”.

Entrevistada 3: “De momento, é claro que a gente fica abalada,
porque se depara com uma situacdo dessa. Vocé vé com outras
pessoas, convive, nunca tive preconceito nenhum, mas quando
acontece com vocé é totalmente diferente”.

Como a crianga “perfeita” ndo veio, € comum que os sentimentos de auto
piedade, juntamente com lamentagdes e decepgdes. Também é possivel aparecer a
vergonha, pois o desejo dos pais quando geram um filho € que este seja sua
extensao e quando isso ndo acontece, os pais podem chegar a recusar-se a ver
outras pessoas (HOLLERWERG; CATARINA, 2014).

Porém, podemos observar, de acordo com as falas abaixo, que nem
sempre a deficiéncia do filho modifica a rotina da familia e a forma com que a
mesma € encarada. A convivéncia com outros filhos portadores da mesma

deficiéncia e conhecidos facilitam o ndo adoecimento desse familiar cuidador.

Entrevistada 7: “Pra mim foi normal, porque eu ja vinha percebendo,
nao fiquei em panico, eu sei que acontece, na minha familia ja tem”.

Entrevistada 2: “Como eu ndo conhecia outros casos, reagi de uma
maneira que eu nao entendia, mas com o tempo fui entender, ja me
acostumei com ela”.

Entrevistada 6: “Pra mim eles sempre foram assim, nunca tive outro
filho de outro jeito, entdo ja € normal pra mim, é corrido”.

Entrevistada 5: “Desde que ele nasceu eu venho lutando. A gente
depois vé que ndo é sé a gente, mas tem maes com casos mais
graves”.
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Nos servicos de especialidade, a prioridade dos profissionais € uma
atuacao integrada, de forma que acontega a troca de informagbes sobre como a
crianga se encontra que sao relevantes para seu o crescimento e desenvolvimento,
garantindo também um aumento do vinculo familia/crianca e familia/equipe. Assim, o
adoecimento desses familiares ndo se tornara mais uma vertente preocupante, pois
a presenca dos familiares no processo do tratamento ira dificultar o adoecimento

destes.

6.5 Preconceito da sociedade para com a crianga portadora de necessidade

intelectual.

O ambiente e a sociedade possuem um papel de grande importancia no
desenvolvimento da crianca portadora de deficiéncia intelectual. Porém, ha uma
certa dificuldade de inclusdo dessa crianca em muitas atividades sociais e de
convivio com a comunidade, ja que estas, muitas vezes, nao estao preparadas para
atender as necessidades dessas criangas (HOLLERWEGER; CATARINA, 2014).

Quando voltamos nossa atencdo para as criangas com deficiéncia
intelectual, notamos que os mesmos possuem alta vulnerabilidade a situagdes que
envolvam preconceito. A inclusdo da crianga com deficiéncia intelectual na escola
envolve um processo de reformulagcédo, tanto do ambiente fisico, quanto dos
profissionais que ali trabalham. A escola possui papel fundamental na inclusao
dessa crianga na sociedade, na vida comunitaria, ajudando aos pais a superar esta
fase, levando-os a aceitar o filho com otimismo (NASCIMENTO; CARRETA, 2014).

As palavras do autor acima ficam explicito nas falas das abaixo maes
entrevistadas, onde a escola torna-se um ambiente de convivio agradavel da crianga
com a sociedade. Porém, em outras falas podemos observar também que ainda ha
um certo tipo de preconceito com essa criangca desde o seu nascimento até em
outros ambientes de convivio, como na familia. E o que nos relata a entrevistada 5:
“Eu tinha medo da reagao da outra filha, mas foi normal, ela entende. A gente acha
que da aquele impacto, quando vocé chega alguém fica observando. Alguns

perguntam ‘ela doente?’ ‘por que ela é diferente?””.

Entrevistada 4: “Na escola ele é muito bem tratado, as criangas
gostam dele, ele ama ir pra escola. Ele ama ta na escola. Eu sé saio
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pra igreja com ele, pra ir pra outro canto é dificil. E dificil sair com a
cadeira”.

Entrevistada 6: “Eu ndo vi nenhum tipo de preconceito, na escola
ela é tratada bem, os amigos colaboram, sao cuidadosos”.

Entrevistada 2: “Preconceito sempre existiu e vai existir. Todo
mundo fica afastado, como se ndo fosse tocar, mexer. Quando nasce
um bebezinho, todo mundo pega, mas no seu ninguém encosta, com
medo de quebrar, de machucar. E tanto ‘bixinha, tadinha’. A gente vé
0 preconceito”.

Entrevistada 1: “Hoje mudou muito, muita gente tem uma
consciéncia, mas sempre tem aquela pessoa que olha torto. Hoje eu
me sinto bem. No inicio eu fiquei muito deprimida, me perguntei
‘porque o meu filho? ’, mas hoje eu sei que se Deus me deu ele
assim, é porque Ele sabia que eu ia cuidar muito bem, ndo poderia
ter outra mae senao eu”.

Em outra fala, as entrevistadas relatam que existe algum tipo de
deficiéncia, por ter encarado de forma tao natural ou por achar que o que existe néao
€ o preconceito, e sim uma curiosidade das pessoas em saber o que aconteceu,
qual problema aquela crianga apresenta. Algumas maes até relataram que néao faz
distincdo de tratamento com a crianga deficiente intelectual e outros filhos
considerados normais. Isso fica claro na fala da entrevistada 3: “As vezes eu
esqueco até que ela é especial, até porque nao fago separagao, o que faco pra um

faco pra os outros. A mais nova implica com ela, tem ciimes”.

Entrevistada 6: “As vezes eu ndo acho que existe preconceito, mas
curiosidade. Uma crianga na cadeira de rodas deixa as pessoas
curiosas”.

Entrevistada 7: “E sempre eu e ele! Nao sofri nenhum preconceito.
Eu tive que me adaptar a ele e ndo ele a mim. A familia sempre deu
O maior apoio”.

Nota-se assim, que o preconceito vivido por algumas maes nao se faz
presente em outras situagdes vivenciadas por outras entrevistadas, onde cada uma
tem uma forma de encarar determinada situagao, visto que uma parte das respostas
relatam que a curiosidade é o fator das pessoas estarem sempre olhando e fazendo

perguntas sobre a deficiéncia da crianca.
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A adaptacgao da rotina do filho deficiente ndo € s6 parte da familia, mas toda
a comunidade em que esta crianga esta inserida deve também participar ativamente,
de modo que o crescimento e desenvolvimento dessa crianca seja de forma

satisfatoria e positiva.
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7. CONSIDERAGOES FINAIS

O trabalho direcionado a Saude Mental constitui-se como um grande desafio
para a Saude Publica, onde ha a necessidade de integrar a capacidade de agregar
varias concepgoes de um so problema, porém, o sistema torna-se falho por nao pér
em pratica a integralidade dos servigos especializados.

Ao longo da histdria, a deficiéncia intelectual nem sempre foi encarada da
forma como é vista hoje. Houve uma evolugéo consideravel no que diz respeito aos
servigcos disponiveis a crianga com deficiéncia intelectual e sua familia. Mas ainda
nao € o bastante para que a qualidade de vida dessas familias esteja garantida.
Varias sao as possibilidades e servigos disponiveis, dependendo da area afetada.

E um grande desafio para o servico, que atende a crianca com deficiéncia
intelectual e sua familia, que também faz parte da perspectiva do tratamento, tratar
uma condigdo com causas tdo diversificadas e com apresentacdes clinicas tao
constante. Um outro desafio € compreender como essa deficiéncia intelectual ira
alterar a dindmica familiar ou seu adoecimento, tanto fisico quanto psicoldgico, e seu
enfrentamento diante de uma sociedade ainda coberta de preconceitos.

A participacdo da familia no processo de tratamento € fundamental. Ao longo
do processo de construgdo da analise de dados, notou-se que a maioria dos
familiares passaram por dificuldades na descoberta da deficiéncia do filho, onde a
forma que esta deficiéncia € encarada ira interferir no processo de aceitacdo e no
vinculo mae/filho e filho/sociedade. Outro fator importante é o fato da néo
preparacao de profissionais para a condug¢ao desse acompanhamento com a familia.
O servigo deve estar preparado para receber essa familia, que muitas vezes
encontra-se fragilizada e sem orientacdo de onde procurar atendimento para a
crianga.

O ambiente familiar ndo é apenas onde mudancas acontecem. A escola
também é um ambiente significante a ser enfrentado por esses familiares. Segundo
as informagdes obtidas nas entrevistas, ainda ha muito preconceito a ser vencido e a
escola precisa estar preparada para receber esse aluno que necessita de
acompanhamento especial.

A referida pesquisa foi essencial para que o olhar dos profissionais que atuam
no servigo a crianga com deficiéncia intelectual voltasse também para a familia, de

modo que o enfrentamento de uma noticia inesperada da deficiéncia intelectual de
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um filho ndo fosse causa para que ocorra o adoecimento desses familiares. O
trabalho em questdo também torna-se importante para que novas pesquisas nesse
contexto sejam realizadas, visto que ha escasso nos estudos acerca da tematica.
Para a execugado da pesquisa ndo houve nenhum tipo de dificuldade no que
diz respeito a participacdo das entrevistadas. Todas tiveram o maior interesse em
responder ou relatar as experiéncias vividas com a crianga deficiente intelectual.
Dessa forma, os objetivos foram amplamente alcangados, tornando os resultados

completos e coeso.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO-TCLE

Esta pesquisa é intitulada A Perspectiva do adoecer dos familiares de
criangcas portadoras de deficiéncia intelectual e esta sendo desenvolvida por
lzamara Luana da Silva Santos, pesquisadora associada, aluna do Curso de
Graduacdao em Enfermagem da Faculdade de Enfermagem Nova Esperanca de
Mossor6 - sob a orientagdo do pesquisador responsavel Professor Mestre Lucidio
Clebeson de Oliveira. A mesma apresenta o seguinte objetivo geral: Analisar a
perspectiva do adoecer dos familiares de criancas portadoras de deficiéncia
intelectual. Como especificos: caracterizar a situagdo social dos familiares
entrevistados; conhecer as experiéncias dos familiares com relacdo as necessidades
das criangas com deficiéncia intelectual; identificar mudangas no dia a dia da familia
ap6s a descoberta da deficiéncia intelectual da crianca; analisar a opinido dos
familiares sobre o preconceito por parte da sociedade para com a crianga portadora
de deficiéncia intelectual. A Justificativa desse trabalho é entender a amplitude da
saude mental de uma familia que possui um membro com deficiéncia intelectual € de
grande importancia para a elaboragao de a¢des que visem uma melhor qualidade de
vida, seja para esse membro, como também para seus familiares. Um servico
informado e qualificado atendera de forma integral cada um de seus usuarios. Além
disso, notou-se deficiéncia na literatura pesquisada com relagdo ao tema proposto,
dificultando o acesso a pesquisa para os académicos. O tema proposto também é
considerado como uma forma de crescimento da vida académica dos alunos que
utilizarao este trabalho para sua formagao, como também ¢é de grande importancia
para acrescentar na vida profissional. Solicitamos sua contribuicdo no sentido de
participar da mesma. Informamos que sera garantido seu anonimato, bem como
assegurada sua privacidade e o direito de autonomia referente a liberdade de
participar ou ndo da pesquisa, bem como o direito de desistir da mesma e que nao
sera efetuada nenhuma forma de gratificagdo da sua participagao. Informamos ainda
que o referido estudo apresenta minimo de risco aparente aos seus participantes.
Ressaltamos que os dados serao coletados através de uma entrevista. O senhor (a)
respondera a algumas perguntas relacionadas ao descobrimento da deficiéncia

intelectual na crianca que estara na APAE. Os dados fardao parte de um Trabalho de
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Conclusédo de Curso podendo ser divulgado em eventos cientificos, periddicos e
outros tantos a nivel nacional ou internacional. Por ocasido da publicacido dos
resultados, o nome do (a) senhor (a) sera mantido em sigilo.

A sua participagdo na pesquisa € voluntaria e, portanto, o senhor ndo é
obrigado a fornecer as informacdes solicitadas pelo pesquisador participante. Caso
decida nao participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir do mesmo,
nao sofrera nenhum dano, nem havera modificacdo na assisténcia, caso esteja
recebendo.

O pesquisador responsavel e o Comité de Etica em Pesquisa estardo a sua
disposicdo para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer
etapa da pesquisa.

Diante do exposto, agradecemos a contribuicdo do senhor na realizagao
desta pesquisa.

Eu,

entendi o objetivo (s), justificativa, riscos e beneficios de minha participacdo na

, declaro que

pesquisa e concordo em participar da mesma. Declaro também que o pesquisador
me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
FACENE/FAMENE.

Estou ciente que receberei uma cépia deste documento rubricada a primeira
pagina e assinada a ultima por mim e pelo pesquisador responsavel, em duas vias,
de igual teor, ficando uma via sob meu poder e outra em poder do pesquisador

responsavel.

Mossoro, / /2016

Prof. Me. Lucidio Clebeson de Oliveira

Pesquisador responsavel



Participante da Pesquisa

Testemunha

Impressao Digital
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APENDICE B - Roteiro de entrevista

ROTEIRO DE ENTREVISTA

Caracterizagao Social da Amostra:

. ldade:

. Sexo: ( )F (WM

. Escolaridade:

( ) Ensino Fundamental Incompleto;
( ) E. Completo;

( ) E. Médio Incompleto;

Religiao:

( ) Catdlica;

( ) Evangélica;
( ) Espirita;

( ) Outros;

Reside com a crianga:

( ) E. Superior Incompleto;
( )E. S. Completo;

( ) E. Médio Completo.
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Relacionados ao tema:
. Como se deu a descoberta da deficiéncia intelectual da crianga? Como

sentiu-se no momento da descoberta e quais obstaculos teve que enfrentar?

. Ocorreu alguma mudanga no dia a dia da familia apés a descoberta de

deficiéncia intelectual da crianga? E se ocorreu, quais mudangas?

. De que forma essas mudancas interferiram na vida cotidiana da familia?

. Como se deu a busca por um servigo especializado?

. Apds a descoberta da deficiéncia intelectual, houve adoecimento por parte de

algum membro da familia? Que tipo de adoecimento?

. Houve algum tipo de preconceito por parte da sociedade para com a crianga

portadora de necessidade intelectual?
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ANEXO A - Certidao de aprovacao do CEP

Escolo de Endermagem Mova Emrunqu Lida.
Mfantorodors da Fecply Termica de Eoforrsugmomn Mova Esparanca —iIZEL da

Faculdads do El:ﬁn:a% Nona Esparsmga, - FACENE, da

m Famadldada da hiedicma Mona Fepamanca — FAMENE cda

Fa i e N e T Fauroldade de Fnfarmgam Moea Expesemia de Movwors — FACERE BN
CERTIDAD

Com base na Resolugdo CHS 466/2012 que regulamertc a etica da
pesquiza em Seres Humanos, o Comité de Etica em Pesquisa das Foculdodes
Mova Esperonga, em sua 2° Reunifo Ordindric realizada em 10 de Margo
2016 apos andfise do parecer do relotor, resolveu considerar, APROVADOD, o
projeto de pesquiza intifulade “A PERSPECTIVA DO ADOECER DOS
FAMILTARES ©BE CRIAMCAS POQTADORAS OBE BEFICIEMCTA
INTELECTUAL®, Protocole CEF: 046/2016 & CAAE: 53864016.7.0000.5179.
Pesquisador Ficspnns-ﬁvzl: Lucidio Clebeson de Oliveira ¢ das Fesguisadoras
Associagos: Izomare Luana da Silva Santos € Sarah Azevédo Rodrigues
Cabral.

Esta certidde ndo tem walidode pora fins de publicogdo de trabatho,
certidde para este fim serd emitida apds apresentagdo do relatorio fingl de
conclusie da pesquisa, com previsdo em 30/12/2016. nos fermos das
atribuigdes conferidas ao CEP pela Resolugdo ja citedo.

Jodo Pessoa; QI de abril de 2016

1

Rosa Rita da Conceicao Margues
Coordenadora do Comite de Efica em Pesquisa - FACENE/FAMENE



