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ASSISTENCIA EM SAUDE PUBLICA NA VISAO DAS MAES DE
CRIANCAS COM DEFICIENCIA

Maria Izabell Lopes de Aradjo Juca’
Sibelle Maria Martins de Barros?®

RESUMO

O nascimento de uma crianca com deficiéncia implica desafios as familias como
aceitacdo do diagnostico e cuidados cotidianos. Em busca dos tratamentos
necessarios a saude da crianca, geralmente as maes acompanham seus filhos
nos servicos de saude, entrando em contato direto com os profissionais dessas
instituicdes. Pesquisas realizadas no contexto da pessoa com deficiéncia tém
demonstrado a dificuldade das familias no acesso aos servicos de saude. Além
disso, o acolhimento necessario a familia nem sempre € realizado. Diante dessa
problematica, buscou-se identificar como méaes de criangcas com deficiéncias
avaliam a assisténcia publica de saude. O estudo foi realizado com doze méaes em
um Centro Especializado em Reabilitacdo na cidade de Campina Grande — PB.
Foram realizadas entrevistas individuais com roteiro semiestruturado. Os
resultados foram submetidos a analise de conteddo tematica e permitiram
identificar as seguintes categorias: comunicacdo do diagndstico, a assisténcia
recebida, lacunas e dificuldades do servigo, sentimentos em relacéo ao cotidiano e
aos servicos de saude e violéncia e preconceito. A partir da realizacéo do estudo,
foi possivel perceber que em algumas situacdes as maes se sentem acolhidas nos
servicos de saude, entretanto, a falta de acolhimento em algumas situagcdes foi
evidenciada pelas maes. A assisténcia em salude também se mostra de forma
insuficiente, pois as méaes ndo encontram todos 0S servicos necessarios aos
cuidados da crianca no servico em questdo e até mesmo em outros servigcos que
compdem a Rede de Atencdo no SUS. O preconceito também esta presente no
cotidiano dos servigcos das maes. Destaca-se assim, a necessidade urgente de
ampliacdo do acesso aos servicos de saude, da humanizacdo na assisténcia e
garantia dos direitos a saude da pessoa com deficiéncia e sua familia,
fortalecendo também as acfes de apoio social a este publico.

Palavras-chave: Méaes; Deficiéncia; Servicos de saude.

ABSTRACT
When a child is born with disability, it implies that the family has to face new
challenges, like acceptance of the diagnosis and daily care. In searching of the
needed treatment for the child, the mothers generally carry their sons to the health
services, getting in touch directly with the professionals of these institutions.
Researchs shows that the family struggle to acess the health system services,
besides that they don't get the needed attention and care. In order to prevent that
problem ,a research was realized in a rehabilitation center in the city of Campina

" Graduanda em Psicologia na Universidade Estadual da Paraiba. Mariaizabellj@gmail.com
2 professora Doutora da Universidade Estadual da Paraiba. sibellebarros@yahoo.com.br



Grande - PB, with twelve mothers. Individuals interviews were conducted and the
results were submitted to analysis and it identified the following categories:
diagnosis analysis and results, assistance response , feelings towards the healthy
service, daycare and disability prejudice. After the study it was possible to realize
that in some situations a few mothers feel welcomed and safe, that's possible
because the availability of the professionals and their attention,also their help
solving doubts and teaching lessons like how to take care of the kids and their
conditions. But, the lack of reception in some cases were reported like contempt,
ignorance and negligence, it most likely occur in childbirths. The healthy care
shows insufficiency, mothers struggle daily to get the help they need , even in
differents healthy systems like SUS. They also reported lack of empathy and
prejudice like bad comments about the kid with disability. It is important to expand
and improve the healthy system, the humanization and the legal rights to those
with disability and their families and also Its necessary to strengthen the social
support in those cases.

Keywords: Mothers; disability; healthy system

1. INTRODUCAO

O nascer de uma crianca com deficiéncia configura-se como uma
experiéncia desafiadora aos pais, que terdo que cuidar e lidar com a criangca com
algumas limitacdes, encarar o preconceito na sociedade e outras questdes que
envolvem o dia a dia da familia (GUERRA, et al., 2015). Os pais sofrem impacto
ao receberem a noticia da deficiéncia de seus filhos, estando presentes o0s
sentimentos de choque, tristeza, medo e angustia, que podem se perpetuar
durante a vida, levando os pais a procurarem desenvolver seus filhos em todos os
aspectos para inseri-los na sociedade (Oliveira e Poletto, 2015). Assim, a familia
procura se adaptar a nova realidade e se reorganizar para encarar a experiéncia
da convivéncia com o filho com deficiéncia e essa situacdo envolve um reajuste
emocional que demanda tempo dos pais, além de uma reestruturacdo do grupo
familiar uma vez que, o cuidado com a criangca pode necessitar da presenca
continua de um dos membros, gerando uma sobrecarga (BARBOSA; BALIEIRO;
PETTENGIL, 2012).

O processo dos pais de cuidar de um filho com deficiéncia é trabalhoso
tendo em vista as limitacdbes e impossibilidades no dia a dia, gerando
repercussdes nas vidas de seus progenitores (OLIVEIRA; POLETTO, 2015). As

maes vivenciam uma realidade de imposicdo de cuidadoras em potencial na



sociedade e em concordancia com o amor e dependéncia da crian¢a, acabam por
serem marginalizadas e excluidas, tendo em vista que a sua maneira de viver
passa a ser em funcéo da deficiéncia e necessidades de seus filhos (GUERRA, et
al., 2015). As mées de criancas com deficiéncias estdo expostas a um maior
indice de vulnerabilidade social. Em decorréncia muitas tendem a abandonar as
atividades geradoras de renda para dar um suporte de cuidado continuo a seus
filhos, o que faz com que elas figuem na linha da pobreza dependendo de auxilios
sociais, como o Beneficio de Prestacdo Continuada e outros direitos destinados a
pessoas com deficiéncias. Tendem ainda a realizar os cuidados sozinhas, sendo
tidas como as Unicas responsaveis pelo ato de cuidar. Além disso, deve-se
considerar que algumas mulheres ainda sofrem violéncia durante a gravidez,que
pode ser a geradora das deficiéncias presentes nos seus filhos. (WILLIAMS, 2003
& NEVES; CABRAL, 2008).

A pessoa com deficiéncia é aquela que possui impedimento de médio ou
longo prazo de natureza fisica, mental, sensorial ou intelectual e que em conjunto
com uma ou mais barreiras, pode impedir a sua plena participacdo na sociedade
com condi¢des de igualdade entre as demais pessoas. Assim como todos 0s
cidaddos, a pessoa com deficiéncia tem direito a ter acesso a atencao integral a
saude e pode buscar os servicos quando houver necessidade de orientacdo e
cuidado, o que inclui servi¢os basicos de saude e de atencao especializada, como
reabilitacdo e atencdo hospitalar (BRASIL, 2018). A pessoa com deficiéncia
necessita de ac¢bes que eliminem as barreiras de cunho ambiental e social,
apresentando também, as mesmas necessidades de salude que qualquer outra
pessoa. Este publico, em especifico, tem seus estados de saude baseados no
contexto social em que vivem e, nesse sentido, sofrem influéncia da dificuldade de
acesso aos servicos e a reabilitacdo, da renda e dentre outros determinantes
sociais. E necessario pois, que os servicos de saude déem conta dessas
dificuldades uma vez que estas pessoas Sdo mais vulneraveis a agravos em
saude (NOGUEIRA et al., 2016).

A pessoa com deficiéncia e os servi¢os publicos de saude
O uso dos servicos de saude pela pessoa com deficiéncia esté ligado a
histéria de cada um dos individuos e aos sentidos que foram sendo construidos no

cotidiano em seus jeitos de levarem a vida e nos percursos e itinerarios do seu
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cuidado em saude (OTHERO; AYRES, 2012). A busca nao limitada a campos
médicos por sujeitos que sofrem de patologias consideradas impossiveis ou quase
impossiveis de serem solucionadas, € chamada de itinerario terapéutico. Este
percurso ajuda a significar aquilo que € necesséario para compreender o que se
esta vivendo, pois 0 que se encontra ao buscar uma ajuda, solu¢cdo ou apoio no
seu caminho de vida, € uma acdo paliativa ou parcial, deixando aberto outros
caminhos. Essa busca por um itinerario terapéutico significa na verdade, a busca
pela resolucdo da aflicdo vivenciada pelos sujeitos (SCOTT et al.,, 2018). O
itinerério terapéutico das pessoas com deficiéncias e seus cuidadores inicia-se
desde a noticia diagnostica, quando se comeca a busca pelos tratamentos
adequados e necessarios, ou até mesmo com a busca de um diagnostico concreto
do problema da crian¢a, que em algumas situacées demoram a ser alcancados,
seja por falta de um diagnostico prévio pelos profissionais ou pelas dificuldades de
acesso aos Sservicos.

A maioria dos debates que colocam em evidéncia a necessidade de saude
da pessoa com deficiéncia resume-se aos locais especializados em reabilitacdo e
demais servicos secundarios, comprometendo a garantia da integralidade da
atencdo e que pode vir a piorar, se a pessoa possui alguma deficiéncia fisica ou
motora que demande um transporte para seu deslocamento. Essa dificuldade de
deslocamento além de prejudicar o acesso a saude, implica em uma vida social
limitada ao ambiente familiar, devido a dificuldade de se inserir em outros grupos
sociais, gerando uma situacdo de isolamento social (HOLANDA et al., 2015).
Todavia, a atencdo primaria se constitui como um importante campo para o
desenvolvimento das praticas de atencdo a saude da pessoa com deficiéncia,
principalmente no que diz respeito a participacao e circulacdo social, levando em
consideracdo o processo de inclusdo, direitos e cidadania. Além disso, se
configura como um espaco onde as agdes ndo se relacionam somente a questao
biolégica das doencas, permitindo uma ampliagcdo da cobertura assistencial, e no
gue diz respeito a deficiéncia, inclui as trocas sociais, autonomia, a relacdo da
pessoa com deficiéncia com o0 seu contexto histérico-social e as dimensdes
subjetivas (OTHERO; DALMASO, 2009).

Assim como determinado pelo SUS em sua legislacdo, a pessoa com
deficiéncia possui o direito ao acompanhamento, sendo garantido pelo Estado em

forma de protecdo social. Entretanto, a saude da pessoa com deficiéncia, no
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Brasil, por muitos anos, foi deixada em segundo plano pelas autoridades. As
acles nesse campo eram pontuais e sem contexto junto aos principios de
integralidade, equidade e universalidade, como também, ao acesso qualificado e
universal a saude. Essa negligéncia com relacdo a salude da pessoa com
deficiéncia impedia a identificacdo de boas préticas e parametros que pudessem
orientar, articular e gerar conformidade sobre os cuidados a saude desta
populacdo. Todavia, no ano de 2011, o governo toma como prioridade a criagao
de ac0Oes a este publico e lanca o Viver Sem Limite: Plano Nacional de Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, contemplando eixos prioritarios, incluindo a Atencdo a
Saude (CAMPOS; SOUZA; MENDES, 2015). De acordo com o Viver Sem Limite,
em 2012, o Governo Federal criou a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
com o objetivo de implantar, qualificar e monitorar as acdes de reabilitacdo nos
municipios e nos estados. A nova politica implica na articulacdo dos servigos para
garantir agcdes que promovam a saude, identifiguem precocemente a deficiéncia,
previna os agravos e também atuem na realizacdo de tratamento e reabilitacéo.
Algumas acbes foram planejadas na cartilha, como a criacdo do CER e
gualificacdo das equipes de atencao basica. (BRASIL, 2013).

A Atencdo Bésica deve ser preferencialmente o primeiro contato do usuério,
sendo a sua porta de entrada nos servicos de saude e o centro de comunicacao
da Rede de Atencdo a Saude - RAS. A RAS direcionada as pessoas com
deficiéncias se torna um importante mecanismo em busca da resolutividade de
seus problemas em salde quando seguido os principios da sua politica,
respeitando a articulacdo e continuidade do cuidado, atendendo as suas
necessidades. A atencdo especializada inclui servicos de fisioterapia, terapias
especializadas, proteses e Orteses, entre outros. Estes servigcos sdo utilizados,
muitas vezes, de forma ininterrupta pela pessoa com deficiéncia, através do
Centro Especializado em Reabilitagdo - CER. Dessa forma, o CER se constitui
como um ponto de atencdo ambulatorial especializada em reabilitacdo e realiza
acOes que incluem diagnostico, tratamento, tecnologia assistiva. Pode ser
organizado como CER Il, composto por dois servicos de reabilitacdo; CER Ill e 1V,
composto por trés e quatro servicos ou mais de reabilitacdo habilitados,
respectivamente (BRASIL, 2018).

A Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia foi elaborada com

0 proposito de agir na prevencdo de agravos, protecdo a saude e reabilitacéo,
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buscando proteger a saude da pessoa com deficiéncia e reabilitar, contribuindo
para a inclusdo social e prevencdo de agravos que determinam o aparecimento
das deficiéncias. A politica ainda define que o trabalho realizado deve ser
multiprofissional e interdisciplinar, devendo envolver a familia, a comunidade e as

unidades basicas (BRASIL, 2010). Essa politica preconiza que

A inclusdo da assisténcia aos familiares é essencial para um atendimento
humanizado e eficaz, com ac¢des de apoio psicossocial, orientacdes para
atividades de vida diaria e suporte especializado em situacdes de
internamento (hospitalar/domiciliar (BRASIL,2010, p.11)

Realizar acfes envolvendo o sistema familiar torna-se fundamental para
uma assisténcia em saude que tem como diretriz a integralidade. Todavia, ainda
h& um distanciamento entre a equipe de saude e a familia, pois esta ainda ndo
tem sido atendida como uma unidade pelos profissionais, estando o cuidado
centrado no modelo biomédico, que prioriza o cuidado da patologia e coloca a
familia em segundo plano, considerada apenas para fonte de informacbes e
cuidadora da crianca com deficiéncia (BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGILL,
2012). A relacéo estabelecida entre profissional de saude e familia é essencial na
comunicacao do diagnostico de uma deficiéncia e também durante o tratamento,
sendo necessario o estabelecimento de vinculos. Em outras palavras, espera-se a
criacao de relacdes mais proximas que envolva uma comunicacdo de forma clara,
de maneira que o sofrimento do individuo seja minimizado, possibilitando as
familias a compreenséo das caracteristicas da deficiéncia, uma melhor aceitacéo
do diagnostico e da terapia necessaria. Esta relacdo torna-se possivel quando o
profissional tem disposicdo em relacionar-se de forma menos objetiva e mais
humanizada, um “profissional aberto para a exploracdo dos relacionamentos
humanos e menos defendido pelos conhecimentos cientificos” (BAZON;
CAMPANELLI; BLASCOVI-ASSIS, 2004). Contudo, muitos profissionais de saude
nao priorizam a relacdo de vinculos e a noticia diagnéstica, por exemplo, é
comunicada aos pais enfatizando apenas as questdes limitantes e cientificas da
deficiéncia, desconsiderando possibilidades de desenvolvimento, explicacdes e

estratégias para a superacdo das dificuldades que irdo ser encontradas, assim
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como o descaso perante o sofrimento e as emocgdes presentes no momento da
noticia, (LEMES; BARBOSA, 2007).

Desta forma, dentro dos servicos de saude o que se encontra ainda € a
padronizacdo das condutas e o fazer técnico como a principal forma de
organizacéo, sendo esquecido o acolhimento e a integralidade do cuidado. Essa
conduta médica dentro dos servicos acaba por ser a principal geradora de
possiveis episodios de violéncia institucional, que causam danos fisicos e
emocionais nos usuarios. Todavia esses episodios sao tidos como comuns ao
ambiente, desacreditados, ou mesmo invisiveis em sua forma n&o fisica
(BARBOSA et al., 2013). Diniz e colaboradores (2004) afirmam a dificuldade de
compreender todas as questfes que envolvem violéncia, pois muitas pesquisas
nao abarcam situacbes em que a violéncia ndo deixa de fato marcas corporais
visiveis, dependendo assim da sensibilidade e do bom senso para ser detectada.

Falar sobre o cuidado nos servicos de saude publicos ainda é importante,
pois, dentro destes servigos existe uma violéncia que se tornou naturalizada e
legitimada nos discursos e nas acodes, fazendo com que ndo seja reconhecida
como tal pela pessoa que sofre. Essas relacdes sao estabelecidas através do
saber técnico e da visdo que se tem do outro como sendo um objeto de acdes
médicas que sdo exercidas pelo poder, onde o0s profissionais se sentem
legitimados. Assim familiares e pacientes acabam por se submeterem as decisbes
tomadas apenas parte de uns para terem um possivel acesso aos tratamentos de
saude, escutando e suportando episédios de violéncia em siléncio
(VIEIRA; FAVORETO, 2016).

Tendo em vista a probleméatica da assisténcia em saude publica as familias
das criancas com deficiéncia, a presente pesquisa teve como objetivo identificar
como as maes de criancas com deficiéncias avaliam a assisténcia publica de
saude em um Centro Especializado em Reabilitagdo na cidade de Campina
Grande - PB, buscando contribuir para futuras qualificacdes e intervencdes com
vistas a melhorar os vinculos e a qualidade da assisténcia dos servicos de saude

publica.

2. METODOLOGIA
A pesquisa foi de carater qualitativo, descritiva e exploratéria uma vez que

permite apreender os significados que os fendmenos, Vvivéncias, ideias,
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sentimentos, fatos e outros, recebem na vida dos sujeitos e que passam a ser
compartilhados culturalmente. No ambito da saude, especificamente, conhecer
essas significacbes permite melhorar a qualidade da relac&o profissional-paciente-
familia-instituicdo e compreender melhor sentimentos, comportamentos e ideias
dos familiares, profissionais e usuarios. (TURATO, 2005)

Participaram da pesquisa doze maes de criancas com deficiéncias entre
microcefalia, sindrome de Adem e Wolf-Hisrchhorn, autismo, atrofia
espinocerebelar, distrofia muscular e hipdxia, que realizavam acompanhamento
terapéutico no CER - IV na cidade de Campina Grande - PB. Esse quantitativo é
recomendado pelos autores Guest, Bunce e Johnson (2006) os quais chegaram a
conclusdo de que 12 entrevistas ja contém conteudos repetidos. O critério de
inclusdo foram as maes de criancas com deficiéncias que estavam em
acompanhamento terapéutico no servico de saude. E de exclusdo, maes abaixo
de 18 anos, tendo em vista que a adolescéncia suscita questdes especificas a
serem abordadas, que ndo fazem parte deste estudo.

As maes foram sendo abordadas e questionadas sobre o interesse e
disponibilidade em participar da pesquisa enquanto estavam nas dependéncias
do servico a ser pesquisado. Estas se encontravam aguardando o comego ou 0
fim do atendimento do filho na instituicdo, ou 0 momento de ser chamada pelo
médico, por exemplo. Para a realizacdo do estudo, utilizou-se como instrumento
de coleta de dados uma entrevista semiestruturada, realizada de forma individual
em uma sala reservada cedida pela instituicdo. As entrevistas foram feitas de
acordo com a disponibilidade das mées e 0s seus consentimentos.

As entrevistas foram transcritas de forma integral e analisadas a partir da
proposta de analise de conteddo tematica de Bardin (2011), uma vez que esta
permite uma descricdo objetiva, sistematica e quantitativa do conteudo retirado
das comunicagfes e sua respectiva interpretacdo. A analise dos dados inicia-se
com a leitura flutuante, etapa que consiste na organizacdo do material a ser
analisado, ou seja, das entrevistas. Em seguida, realiza-se a exploracdo do
material, utilizando-se do procedimento de codificagcdo dos dados, que transforma
os dados brutos do texto a partir de recorte, agregacdo e enumeragao, permitindo
alcancar uma representacdo do conteudo. Para o presente estudo, escolheu-se o
tema como unidade de registro e recorte do material. Depois, analisou-se a

medida de frequéncia em que cada unidade de registro aparece no texto, para
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posteriormente, inferir nos dados levantados os valores presentes ou ausentes,
através de significados. Concluindo todas as etapas, inicia-se o processo de
construcdo de categorias, a fim de fornecer uma maneira consistente e
condensada de explicacdo para os dados obtidos na pesquisa. (BRANCO, 2014;
BARDIN, 2011 & FRANCO, 2008).

NoO que concerne aos aspectos éticos, o estudo foi avaliado e aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual da Paraiba - UEPB e
obteve o cadastro 10296019.1.0000.5187. Posteriormente foi apresentado a
Secretaria de Saude do municipio de Campina Grande, para a obtencdo da
Autorizacdo Institucional e em concordancia também com o local de onde seria
feito a pesquisa (CER- 1V). Respeitando as resolugcdes, o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE foi formulado garantindo o sigilo da
pesquisa, a liberdade da entrevistada de participar ou néo, e salientando 0s riscos
minimos da pesquisa e a prontificacdo da interrupcdo da coleta de dados e o
oferecimento de escuta psicolégica, caso houvesse algum desconforto a
participante. Assim como, o direito de discutir os resultados junto ao pesquisador.
Foi formulado também, o Termo para Autorizacdo da Gravacdo de Voz,
explicando a necessidade do seu uso e a exclusividade para fins desta pesquisa,
destacando o direito da participante de ter acesso as transcricdes da gravacao, o
seu sigilo, a liberdade da interrup¢cdo da gravacdo a qualgquer momento e a
responsabilidade do pesquisador frente aos dados gravados. Os termos citados
foram lidos juntos as participantes antes de cada entrevista, e obtendo o

consentimento destas, deu-se inicio aos procedimentos de coletas de dados.
3. RESULTADOS E DISCUSSOES

Os dados dessa pesquisa serdo apresentados em duas secoes.
Primeiramente serdo expostos os resultados sociodemograficos que retratam um
perfil das participantes, possibilitando uma melhor contextualizacdo dos dados
gualitativos provenientes das entrevistas. Em um segundo momento, as categorias

tematicas serao descritas.

3.1. Dados sociodemograficos

Tabela 1. Caracteristicas s6cio demogréaficas dos participantes
Variavel Categorias Frequéncia
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Idade entre 23 e 30 anos 09
31 anos ou mais 03
Grau de escolaridade Fundamental completo 02
Fundamental incompleto 03
Ensino médio completo 03
Ensino médio incompleto 02
Superior completo 01
Superior incompleto 01
Estado Civil Solteira 06
Casada 05
Divorciada 01
Atuacéo situacdo conjugal Possui um parceiro 05
Vive com o marido 05
N&o possui um parceiro 02
Religido Catdlico 07
Evangélico/Protestante 03
N&o possui religido 02
Cor Parda 07
Morena 01
Branca 01
‘Nao respondeu 03
Trabalha Desempregada 10
Nunca trabalhou 01
N&o especificado 01
Motivos de desemprego’ Cuidados necessarios para o filho 9
Recebimento do BPC 3
N&o possui permissao do marido 01
N&o especificado 02
Tempo desempregada 1abanos 04
5 anos ou mais 06
N&o especificado 02
Numero de filhos Um filho 07
Dois filhos 04
Seis filhos 01
Diagndstico do filho Microcefalia 03
Paralisia cerebral 05
Sindromes variadas 02
Autismo 01
Atrofia espinocerebelar 01
Distrofia muscular 01
Hipdxia 01
Mora com Companheiro e filhos 08
Apenas com o filho 03
Com os pais 01
Com outros parentes 01



17

Renda mensal Um salario minimo 12
Contribuicdo da renda BPC - 998,00 11
Renda dos pais - 998,00 01
Rendas complementares Do companheiro 05
Da familia 01
Sem complemento 07

As idades das mées variam entre 23 e 41 anos, mas a maioria tinha idades
entre 23 e 30 anos. Em relacdo ao grau de escolaridade, percebe-se variacao,
embora haja maior concentracdo das frequéncias entre o fundamental e o ensino
médio e apenas duas maes no ensino superior completo e incompleto. Seis maes
afirmaram que eram solteiras, cinco casadas e uma divorciada, todavia,
atualmente cinco maes vivem com um parceiro e cinco com o marido, enquanto
apenas uma diz ndo ter nenhum companheiro. A religido que predomina entre as
maes € a religido catdlica, sendo um total de sete mées, enquanto trés afirmaram
ser de religido evangélica e duas ndo possuiam religido. Das maes que afirmaram
ter alguma religido, apenas oito sao praticantes. A maioria das maes afirmou ser
pardas, uma se considerou morena e outra branca. Com relacdo as atividades
empregaticias, nenhuma mée exerce funcdo remunerada, dez maes afirmaram
estar desempregadas, uma nunca trabalhou e outra ndo especificou. No que tange
aos motivos mencionados para a questdo do desemprego, destaca-se a
necessidade de cuidar do filho. Contudo, o medo do corte do Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC) e a ndo autorizacdo do marido também foi
elencados. O tempo de desemprego de seis maes sao de cinco anos ou mais,
enguanto que, para quatro mées varia de um a cinco anos, ja outras duas nao
especificaram. Sete maes possui apenas um filho, quatro afirmam ter dois filhos e
uma, seis. Com relacdo ao diagndstico das criancas, cinco foram diagnosticadas
com paralisia cerebral, trés com microcefalia, duas criancas com sindromes
variadas e uma crianga para autismo, atrofia espinocerebelar, distrofia muscular e
hipoxia. A renda mensal relatada por todas as maes corresponde a um salario
minimo, sendo garantida para onze maes pelo recebimento do Beneficio de
Prestacdo Continuada da crianca e no caso de uma mae, pela renda dos pais,
correspondendo ao valor de novecentos e noventa e oito reais (998,00) . Ainda

com relagdo a renda mensal, cinco maes afirmam que o companheiro completa de
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alguma forma, uma diz que a familia também ajuda e ja cinco mées afirmou que
nao ha completo algum a renda mensal.

Ressalta-se a importancia do BPC beneficio, tendo em vista as demandas
das criancas, pois em uma familia de crianca com deficiéncia, torna-se necessario
um processo de adaptacdo a nova realidade diante das necessidades que a
condicdo clinica imp&e. Nesse sentido, a estrutura familiar deve ser repensada e
reorganizada frente ao cuidado que a crianca demanda que pode ser constante
por parte de um dos membros (BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGIL, 2012).
Devido ao fato da rotina de cuidados com a crianca exigir da mae, na maioria das
vezes, uma dedicacdo exclusiva, existe a dificuldade de conciliar outras atividade
como de estudo e trabalho, sem esquecer também, a falta de suporte no cuidado
com a crianga, por esta demandar uma maior atencéo e cuidado. Sendo assim, é
comum que as maes venham a abrir mdo de atividade remuneradas ou mesmo
objetivos pessoais (PIMENTEL, FURTADO; SALDANHA, 2018). Mesmo sendo
constatado que, dentre as maes, oito delas morem com o companheiro e o filho,
trés moram apenas com o filho, uma com os pais e uma com outro parente, nesse
estudo revelou-se que as maes sdo as principais responsaveis por esse trabalho
de cuidado, que engloba os cuidados diarios em casa e nos servi¢os de saude, o
gue leva a refletir sobre a questdo da maternidade ao longo da historia, sendo o
amor materno geralmente associado a sentimentos positivos com relacdo ao ser
mée, gerando uma ideia de divindade do processo da maternidade. A mae
considerada como centro da familia, é tida como responsavel pelo cuidado e sem
a sua devocao e presenca constante junto a crianca, as questdes necessarias ao

seu bem estar ndo poderiam ser efetivadas (RESENDE, 2017).

3.2. Categorias tematicas

Por meio da andlise de conteudo, foi possivel construir as seguintes
categorias: A comunicacdo do diagnostico, a assisténcia recebida, lacunas e
dificuldades do servigo, sentimentos em relagcdo ao cotidiano e aos servi¢cos de
saude e violéncia e preconceito.

A comunicacao do diagnéstico
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O recebimento do diagndstico, segundo a maioria das maes entrevistadas,
foi impactante, por meio de uma comunicacdo nao acolhedora por parte do
profissionais de saude:

“Ela disse que ele ia precisar de um beneficio pra ficar pro resto da vida, eu
ja achava que ele ia ficar de cama, ele ia ficar s6 vegetando. Ai eu nao quis
escutar muita coisa dela.” (mée 4, 29 anos, criangca com Paralisia Cerebral );

“Eu disse... é muito seco, assim... teu filho tem microcefalia e pronto e
acabou... e é isso.”(mée 1, 28 anos, crianga com Microcefalia);

“Vocé, vocé ndo sabe. Parece que vocé some do mundo. E tanto que eu
ainda gravida sai do consultério com minha mée entrei dentro do banheiro, eu cai
com todo o corpo no chédo chorando porque assim, é uma noticia dificil e ele nédo
dava é... expectativa de vida a X , entendeu?” (mde 1, 28 anos, crianga com
Microcefalia);

Todavia, algumas maes afirmaram que a noticia dada pelo profissional foi
de forma explicativa com relacado a deficiéncia ou de maneira “tranquila”. “ela se
preocupou tipo com a reacdo que a gente vai ter. Ela explicou bem direitinho
depois que ela disse, ela explicou. Ela mostrou é... os danos que tinha la na
ressonancia, ela foi mostrou na ressonancia nédo, na tomografia, ela mostrou.”
(mé&e 7, 27 anos, crianga com Microcefalia);

Em relacdo ao impacto do diagndstico, o choque foi a reacdo mais
mencionada pelas mées. Entretanto, algumas méaes afirmaram ndo sentir abalo
algum ao receberem a noticia, ndo ter entendido o diagnostico na hora da noticia
ou mesmo nao saber explicar ou recordar como se sentiu no momento.

Com relac&o aos servigcos procurados para se ter o diagndstico conclusivo
da crianca, oito maes alegaram receber o diagnostico em servicos publicos de
saude, especificamente hospitais, clinica-escola, Unidade Basica de Saude e
Centro Especializado em Reabilitacdo. Dos servigcos privados, quatro maes
procuraram clinicas especializadas. Apos o diagnoéstico conclusivo, algumas maes
iniciaram a busca de tratamentos nos servi¢os publicos de saude, principalmente
fisioterapias, além da procura de consultas e exames, encaminhadas por
profissionais de saude. Algumas méaes j& haviam frequentado outras instituicbes
de saude antes de chegarem ao CER, enquanto outras ja estavam em tratamento
no servico em questao antes de saber do diagndéstico conclusivo. Apesar de nao

ter esse diagndstico, o atendimento se explica pelas necessidades da deficiéncia
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da crianca e foi garantido a partir da procura dos préprios pais diretamente no
CER. Apenas uma méae afirmou ter sido o servico onde foi realizada a pesquisa, 0
primeiro lugar procurado para conseguir 0s tratamentos necessarios para a
crianga:

“Foi encaminhada, foi encaminhada pela, pela médica de la quando deu
alta a ela, ela me deu o encaminhamento pra eu dar, comecgar a fazer fisioterapia
com ela la” (mée 12, 23 anos, criangca com Hipoxia).

‘Ja tava, ela ja tava tendo o atendimento dela aqui e continuando os
atendimentos que ela faz terapia de T.0O., de fisio e de... pedagoga” (mée 5, 42
anos, crianga com Atrofia Espinocerebelar);

A assisténciarecebida

Avaliacéo Positiva

Sobre o atendimento recebido pelas mées nos servigos de saude publica, o
foco das falas das maes foi o proprio CER. O atendimento da instituicdo de acordo
com oito maes é considerado bom e devido a explicacdo dos profissionais de
saude sobre a deficiéncia e evolucédo dos seus filhos, procedimentos médicos, o
acolhimento e paciéncia. Trés méaes afirmaram ser excelente o atendimento que
recebem nos servicos de saude, estando presentes 0s aspectos positivos de
ensino de técnicas e orientacdo referentes a como agir diante da deficiéncia do
filho.

‘trata a pessoa com amor aqui dentro né?” (mae 2, 27 anos, crianga com
Paralisia Cerebral).

“Eu acho muito bom, ja teve, ela ja... melhorou muito... ela evoluiu muito
né?” (mée 5, 42 anos, crianga com Atrofia Espino cerebelar).

“Assim, atendimento excelente, é questao que... examina, a gente pode
perguntar, responde. Todas as duvidas que eu tenho, eu posso perguntar a
qgualquer médico que ele sempre responde”(mae 4, 29 anos, crianga com
Paralisia Cerebral).

Cinco méaes avaliam como ruim o atendimento que recebem nos servigos
de saude, estando presentes aspectos negativos como a ignorancia, o descaso, a
negacéo de atendimento, a falta de acolhimento e a falta de explicagdes sobre os

procedimentos.
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‘a pessoa chega num lugar tem gente que finge que ndo ta nem ouvindo, Ai
a pessoa ja fica irritada, tem gente que briga, tem gente que diz um bocado de
coisa” (mée 9, 24 anos, crianga com Paralisia Cerebral).

“eu to dizendo assim, que por favor faga a ficha do meu filho que meu filho
ta com febre. E ali a doutora ficou falando alto pra mim né?” (mae 11, 41 anos,
criangca com autismo e paralisia cerebral).

Sete méaes consideram o atendimento mediano, pois para elas, a maneira
como sdo atendidas nos servicos de saude depende de cada profissional
individualmente.

“Sempre trataram o meu filho muito bem, pelo menos na minha frente, [...]
até agora ndo tenho nada a reclamar” (mae 3, 25 anos, crianca com Sindrome de
Wolf-Hirschhorn).

‘Boa, depende do médico que a gente va, tem médico que é mais
atencioso, tem médico que é mais...” (mde 8, 30 anos, filho diagnosticado com
Sindrome de Adem).

A maioria das mées diz que sao, de fato, bem atendidas nos servigcos de
saude. Para se sentirem bem atendidas, de acordo com as maes, é essencial um
atendimento dos profissionais baseado no acolhimento a elas e a seus filhos. O
bom atendimento € percebido pelas mées na disposi¢cao do profissional em passar
todas as informacdes e respostas sobre as duvidas e dificuldades com relagéo a
deficiéncia e na disposicdo de ser acolhedor, transmitindo paciéncia, amor e
dedicacao, além também, da evolucdo das criangcas ao entrarem nos servicos de
saude.

Lacunas e dificuldades dos servicos

Como a pesquisa foi realizada em um CER, nessa categoria tematica séo
apontadas dificuldades e lacunas especialmente em relacdo a este servicgo,
embora néo se limite a ele.

Mediante a percepcédo de que o servico especializado ndo supre todas as
necessidades de atendimento das criancas, as maes procuram outros servi¢os de
saude. As consultas, fisioterapias ou recebimentos de aparelhos que sédo de
necessidades das criancas com deficiéncias nem sempre sdo disponibilizados no
CER ou mesmo na rede do SUS, sendo complementados por servigos particulares
ou de carater filantropico como afirma uma mae: “E por |4 ter essas duas

fisioterapia e ser um centro especializado em microcefalia, eu levo la e fico
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aqui’(méae 1, 28 anos crianga com Microcefalia). “Porque mulher, aqui é s6 uma
Unica sessdo de fisioterapia, entdo é muito pouco. Se eu ficar s6 aqui ndo vai
render... é aquela coisa. Ai eles falam que tem que procurar mais, outras sessdo.”
(mé&e 10, 23 anos, crianga com Distrofia Muscular)

Tendo em vista a dificuldade de acesso a alguns servigos, a locomocgao
para outra cidade representa uma alternativa: “Que aqui [no CER] n&o tava dando,
disponibilizando. Aqui num d&, aqui eu num consigo, em Campina, cadeira e ortes.
Ai eu vou pra Recife pra conseguir” (mae 3, 25 anos, crianca com Sindrome de
Wolf-Hirschhorn).

De um modo geral, as dificuldades encontradas pelas maes, principalmente
no servico especializado, diz respeito a falta de atendimentos especificos e a lista
de espera. O transporte para chegar a instituicdo também caracteriza-se como
uma dificuldade de acesso ao servico de saude. Tendo em vista as dificuldades
vivenciadas, as maes compreendem ser necessario aumentar o numero de
profissionais, melhorar o ambiente fisico do servico, diminuir a lista de espera e
ajustar os horarios das consultas.

“Eu tenho dificuldade em relagéo a fono. Porque X... faz, vai fazer trés anos
que a gente ta aqui, que eu cheguei aqui com ele novinho ainda, e... nunca
consegui uma fono” (mée 1, 28 anos, crianga com Microcefalia);

‘Assim, la no posto devido falta de médico né? que as vezes falta
muito...”(mae 4, 29 anos crianga com Paralisia Cerebral);

“A questéo de transporte, demorado. Era pra mim ta aqui de uma e meia,
Ja vim chegar era duas horas.” (mée 9, 24 anos, criangca com Paralisia Cerebral).

“Ahh... assim, muito longe pra... onde eu moro ndo tem posto, porque é

sem cobertura.”(mae 2, 27 anos, crianga com Paralisia Cerebral).

Sentimentos em relacdo ao cotidiano e aos servi¢os de saude

Com relacdo aos sentimentos apresentados pelas méaes ao frequentarem
0s servicos de saude, sete méaes alegaram ser bem atendidas. Foi mencionado
por algumas maes a satisfacdo ao frequentar os servicos de saude, fazendo
ligacdo da presenca no servico a uma busca de melhores condi¢cdes de saude
para os seus filhos, configurando assim, um sentimento positivo, foi presente

também, a importancia da rede de apoio construida no servico de saude.
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“Néo, eu me sinto bem porque é uma forma de ajudar a gente, ajudar nossos
filhos. E bom pra eles, por isso que eu venho’(mée 8, 30 anos, crianca com

Sindrome de Adem);

“Assim, porque a gente também faz muitas amizades né, muita amizade, a gente
troca experiéncia eu e as outra mae entdo, [...] acho que se mudasse eu ia sentir
muita falta porque eu ja me acostumei’(mae 3, 25 anos, crianga com Sindrome de
Wolf-Hirschhorn),

Por outro lado, foram evidenciados também conformismo, desespero,
nervosismo, cansaco e chateacado por ser mal atendida.

“Quando eu vou pra o Hospital X pro Hospital Y, eu fico desesperada. Meu
semblante muda cem por cento, ndo quero comer, me da uma agonia, eu fico
nervosa. Porque quando fala logo em hospital a gente ja fica ja desesperada’(méae
1, 28 anos, crianga com Microcefalia);

“Se sente cansada né? porque tem que sair todos os dias de manha cedo,
e sO voltar pela tarde. Quando a gente chega em casa ainda tem casa pra limpar,
tudo. Assim, é bem cansativo’(mde 6, 32 anos, crianga com Microcefalia e

Paralisia Cerebral).

Duas maes, entretanto, afirmam ndo se calar mediante um mau
atendimento, defendendo seus direitos e os da crianca:

“Ah, porque as maes séo barraqueiras. Ndo é a questao de ser barraqueira.
E porque muitas das vezes, a gente tem que falar mais alto ou dizer alguma coisa,
procurar 0 povo entender que a gente sabe das coisas, ndo € tdo leiga, ta
entendendo?”(méae 1, 28 anos, crianga com Microcefalia),

“E, porque assim, eu sei dos direitos dela, se alguém vir com, com... falar,
assim, coisas que eu ndo goste ai eu tenho que falar como méae né? pra atender

ela bem, ai eles reconhecem’”(mae 2, 27 anos, crianga com Paralisia Cerebral).

Este fato demonstra uma postura ativa de algumas maes como resposta ao
atendimento recebido nas instituicbes. Diante das falas, percebe-se que o mal
atendimento vem se repetindo ao longo dos itinerarios terapéuticos das maes e

das criancas. Existe a necessidade de uma imposicédo da voz das maes, de forma
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mais brusca com o objetivo de refutar o descaso com o qual o atendimento vem a

ser feito frente a criangca com deficiéncia.

Violéncia e Preconceito

Apenas cinco maes afirmaram ter sofrido algum tipo de violéncia,
preconceito ou terem sido maltratadas em algum servico publico de saude. A
violéncia institucional, a violéncia obstétrica e o preconceito foram identificados
nos episddios relatados pelas maes, assim como casos de ignorancia e
humilhacé&o, imposi¢do do poder médico, negacdo de atendimento e negligéncia.

“ela olhou pra mim e disse que eu era irresponsavel, que meu filho tava
daquele jeito porque era minha culpa e que simplesmente ele ia morrer. E... ai
depois fez... ndo, vou entubar! Ai depois... ndo, vou dormir que meu santo é mais
forte, hoje ele ndo morre no! [risos]” (mée 1, 28 anos, crianga com Microcefalia);

“Nunca ninguém reclamou de mim, do meu servico e vocé foi e foi
reclamar.” (mée 2, 27 anos, crianca com Paralisia Cerebral );

“E ela foi fazendo meu parto dizendo: essa menina é muito mole, ela ia ter
esse filho de nove horas da manha nao sei pra que essa menina ta fazendo esse
parto dela, e ela fazendo e dizendo as coisas, sabe? E assim, quando X nasceu, a
gente ja passando o sofrimento todo, eu sabia que ele tinha a micro e ela disse:
mae, ele é muito grave e ndo escapa.” (mde 1, 28 anos, crianca com
Microcefalia),

Em relagdo ao preconceito frente a deficiéncia de seus filhos, as maes
afirmaram que sofreram discriminacdo, sendo trés destas situacdes em servicos
plblicos de saude. As préticas discriminatérias segundo elas foram: evitar o
contato com ela e com o bebé e a existéncia de olhares e comentérios
direcionados a mae e a crianga, elas afirmaram:

‘Ja. Logo quando ele nasceu ndo aqui. La no meu PSF. Ah... A
recepcionista ela tava gravida. Entdo, eu acho que ela ndo, ndo me atendia.
Quando eu chegava ela se retirava, era tipo que ela dissesse assim... se eu olhar
pra ele meu filho vai nascer com microcefalia. Tipo isso né?” (mae 1, 28 anos,
criangca com Microcefalia);

“Assim, a gente sente né? porque quando a gente vai todo mundo fica
olhando, fica... eu percebo... uns ficam falando com o outro, olhando muito pra

ela” (mée 2, 27 anos, crianga com Paralisia Cerebral),
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As respostas das maes frente a praticas discriminatorias foram: sofrer,
sentir raiva, nao ficar calada, explicar a deficiéncia de seu filho.

“Eu fico com um ddio tdo grande, mas é assim mesmo.” (mae 9, 24 anos,
crianga com Paralisia Cerebral).

‘Mas sempre fagco questdo de explicar aquela crianca tem aquela
deficiéncia, e ela tem outra deficiéncia. As vezes o pessoal pensa que qualquer
deficiéncia sempre vai ser... englobar em todas” (mae 10, 23 anos, crianga com
Distrofia Muscular).

“Mas hoje, hoje em dia nédo. Até porque, eu ndo deixo isso acontecer né?
[...] E, ndo deixo. A mée tem que ser... tem que.. que falar muitas das vezes. Ndo
gue a gente € barraqueira, ou ignorante, realmente falar a realidade né” (mae 1,
28 anos, criangca com Microcefalia).

Percebe-se, nessas falas, posturas diferentes frente ao preconceito.
Interessante destacar a crenca de o preconceito € algo controlado pela méae.
Nesse sentido, instaura-se uma logica de responsabilizacdo da mée pelo

preconceito, um processo que é tipicamente psicossocial.

DISCUSSAO

A experiéncia de ser mde de uma crianca com deficiéncia muitas vezes
implica, em um primeiro momento, ter que lidar com o diagndéstico de sua crianca ,
Embora a expectativa de ter um filho saudavel explique os sentimentos de choque
e tristeza apds receberem a noticia da deficiéncia, percebe-se que a forma como o
profissional comunica a noticia também influencia a emergéncia ou intensidade
das emocoes vivenciadas pelas mées naquele momento. Quando o profissional de
saude apresenta cuidado e atencdo com a familia, os pais, ele contribui para que
maes e pais assumam uma postura de cuidado e estabeleca vinculos com a
crianga. Entretanto, quando a noticia se concentra em informar aquilo que a
crianca ndo podera fazer, esta passa a ser percebida a partir das suas
incapacidades, sendo as limita¢des tidas como os fatores que serdo dominantes
em suas vidas, fazendo com que os pais evidenciam sentimentos negativos em
relacdo aos filhos (CAMARGO; LONDERO, 2008).

A maioria das mées afirmou considerar que sao bem atendidas nos
servicos de saude publica, sendo o acolhimento ou a falta dele nos servicos o

principal fator para a constituigdo de um bom ou mau atendimento. O que se faz
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importante lembrar que, dentre os conceitos norteadores da Politica Nacional de
Humanizacao, o acolhimento, se traduz em reconhecer 0 que o sujeito traz aos
servicos de saude como uma necessidade Unica e legitima, tendo como obijetivo,
construir relacdes de confianca, com vinculos e de compromisso. Este
acolhimento por sua vez, se faz a partir de uma escuta qualificada dos
trabalhadores com os usuarios e suas necessidades (BRASIL, 2013). Este
acolhimento se faz presente em algumas situacdes de acordo com as maes,
guando traduzidas em amor, paciéncia e explicagdo, ou ndo presente quando
expresso em situacdes de desprezo e humilhacéo.

Um dos aspectos positivos relatado pelas méaes no servico de saude, diz
respeito a explicacdo dos profissionais sobre a deficiéncia da criangca nos
momentos de consultas, exames e tratamentos. O ensino de técnicas, de como
lidar com a deficiéncia e a crianca e a explicacdo sobre os fatores ligados a
condicdo de seus filhos, representam para as maes um bom atendimento e fator
de acolhimento no servi¢o. A importancia desse contato do profissional com a méae
€ essencial para o cuidado da crianca e também para a cuidadora/mae que
necessita das orientagdes e ensinamentos, diante da realidade de ser o principal
apoio da crianca. Assim, ao assumirem essa postura, os profissionais reconhecem
a familia como sendo constante na vida da crianca, devendo oferecer as respostas
das duvidas apresentadas por estes, respeitando os seus direitos (BARBOSA;
BALIEIRO; PETTENGILL, 2012).

O Ministério da Saude (2013) institui as Diretrizes de Atencdo a Pessoa
com Paralisia Cerebral e inclui parametros para o momento da noticia do
diagnoéstico. A noticia deve ser transmitida por profissionais capacitados que
informem a familia a variabilidade das condicBes clinicas e niveis de
comprometimento, as possibilidades diferentes de tratamentos buscando a saude
fisica, mental e afetiva da crianga, devendo evitar qualquer progndstico com
relacdo a evolucéao fisica e mental. Devido aos impactos gerados pela noticia, é
considerada ainda, a necessidade de uma postura humana e ética do profissional,
capaz de garantir um acolhimento e informagdes adequadas a familia. O
diagnostico deve ser transmitido por um médico, na presenca de um membro da
familia que tenha um relacionamento significativo com a mde e com
disponibilidade para o esclarecimento de duvidas e estigmas que reforcam o

preconceito e a dificil aceitacédo da crianca, além de informar os sinais clinicos que
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embasam o diagndstico. Embora este documento esteja voltando a um publico
especifico, poderia ser adotado pelos profissionais que lidam com as familias de
criancas com deficiéncias.

No que diz respeito a procura dos servicos de saude pelas mées das
criangas com deficiéncias, constatou-se que o atendimento na unidade
pesquisada ndo € suficiente para o tratamento que a crianca demanda para sua
melhor condicdo de saude e esta lacuna ndo tém sido solucionada por uma rede
de cuidados com outras instituicdes. O que se encontra € uma responsabilizacao
Unica direcionada as maes, que acabam, por conta prépria, (aconselhadas ou nao
pelos profissionais), a buscar outros meios de continuidade do tratamento, quando
os profissionais e propria rede de saude deveriam disponibilizar alternativas.

N&o se pode negar também que a demanda por mais atendimentos, devido
a pouca disponibilidade de vagas dos servicos de saude na instituicdo, expde a
defasagem do nimero de profissionais. E de se pensar ainda, que devido aos
relatos de grande espera por atendimento, este problema tem se arrastado ha
anos, impossibilitando a atencdo em saude adequada e necessaria e que por
consequéncia podem gerar agravos nas deficiéncias das criancas. Esse fato
demonstra o problema crénico na saude publica do Brasil, que prioriza uma légica
hospitalocéntrica e imediatista ao invés de dar mais espaco a atencao primaria e
ao diagnostico precoce e trabalhos de prevencao (ALMEIDA, 2013). O Relatorio
Mundial sobre a Deficiéncia (2012), afirma que as necessidades de reabilitacdo
gue nao sao atendidas podem retardar a reabilitacdo, ocasionar deterioracdo da
saude, limitar atividades, restringir a participacao e impulsionar a dependéncia de
outra pessoa, piorando a qualidade de vida e gerando consequéncias para 0s
sujeitos, as familias e as comunidades. Por outro lado, a busca por mais
atendimentos pode ter como base a crenca de que as criangas precisam de muita
estimulacao.

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, a partir do CER possibilita
condicOes e tratamentos em reabilitacdo por ser um importante local para se fazer
articulagcbes com outros pontos de acdes e componentes (Campos; Souza;
Mendes, 2015) Todavia, esta rede de cuidado est4 sendo esquecida pelo servico
em questéo, pois tira de si a responsabilidade de buscar outras possibilidades de

tratamento de seus usuarios e impde a maes como responsaveis por esta tarefa,
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implicando em uma continua busca por respostas e acolhimentos, quando na
verdade a responsabilizacdo deveria ser mdtua entre 0s usuarios e o servico. ,

A garantia de direitos € o0 centro das contradicdes das sociedades
modernas e democraticas. A partir do momento que buscam responder as
caréncias humanas de saude, vida digna, educacdo e outras, ndo deixam de
reproduzir e espelhar as desigualdades que se ligam a confrontos e contradicfes
das relacdes de classes nas sociedades capitalistas. As criacdes destas politicas
significam uma garantia minima para a existéncia e protecéo das vidas de homens
e mulheres diante das suas condi¢cdes reais de existéncias. O panorama de
perdas dos avancos na politica democratica das ultimas décadas, resulta na
fragilizacdo dos espacos da politica da saude e o esquecimento dos contetdos
gue doutrinam o SUS. As politicas de saude representam um avanco historico
essencial nas sociedades capitalistas, mas as desigualdades foram ganhando
visibilidade e sendo materializadas nas decisfes politicas e econbmicas no que
diz respeito ao SUS (SACRAMENTO; GENTILLI, 2016).

As desigualdades sociais fazem emergir no sujeito um tipo de sofrimento
denominado por Sawaia de sofrimento ético-politico (1999). De acordo com a
autora, o sofrimento ético politico € um tipo de dor que deriva das injusticas
sociais. O sofrimento ndo tem origem no individuo, mas sim em intersubjetividades
construidas socialmente. E no sujeito que objetificam as diversas maneiras de
exclusédo, sendo vivida como caréncia, necessidade, motivagdo e emocgéo do eu.

De acordo com Sawaia (1999), Todavia, o sofrimento ético-politico retrata
a vivéncia no dia a dia das questbes sociais dominantes em cada momento
histérico, em especial, a dor que surge da situacdo social de ser tido como inferior
ou sem valor. A realidade das maes nos servicos publicos de salde, o seu
sofrimento em busca de tratamentos, o preconceito e a exclusdo diante da
realidade da necessidade do cuidado em saude, essencial para uma vida digna, é
negado muitas vezes pelo o Estado. A exclusdo das pessoas com deficiéncia
também gera sofrimento.

O sofrimento vivenciado pelas pessoas com deficiéncias é resultante
também, do preconceito que enfrentam no dia a dia. O preconceito as pessoas
com deficiéncia se caracteriza como um meio de negacdo social, ja que suas
diferencas sdo acentuadas como uma falta, impossibilidade ou caréncia. Essas

diferencas tornam-se desigualdades a partir do momento em que os individuos
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sao negados entre aqueles que se consideram iguais, o que reflete na sociedade
em atitudes, preconceitos, estigmatizacdo e estereotipos, colocando em posicao
social de cidaddo de segunda categoria, os que sao considerados diferentes.
(SILVA, 2006). De acordo com Silva (2012), os valores criados por uma
sociedade que impde uma ideologia com seus simbolos, objetos e pontos de
vistas, moldam o comportamento e a concepcédo de mundo dos sujeitos. A partir
dessa ideologia, sédo construidos representacdes e valores, que exprimem clareza
para o0 exercicio do preconceito, elaborando padrées aceitos por uma sociedade
que os sujeitos devem corresponder e quando nao, tornam-se alvos de atitudes
preconceituosas. Desta forma, os episoddios de preconceito vivenciados pelas
maes, evidenciam a negacado social da pessoa com deficiéncia, que perpassa 0s
servicos de saude e se faz presente nas acfes dos profissionais, colocando em
cheque os principios norteadores do SUS.

Com relacdo aos episodios de violéncia relatados, a violéncia obstétrica,
vivenciada pelas mées nos servigcos de saude no momento do parto, ocorre a
partir do momento em que o profissional de saude impde modos de agir e utiliza-
se de palavras a fim de menosprezar o sofrimento sentido pelas méaes enquanto
pacientes, sendo negligenciada a escuta e possiveis métodos de intervencao
solicitados pelas proprias maes. De acordo com Aguiar, D’oliveira e Schraiber
(2013), comportamentos violentos por parte dos profissionais como ameacas,
palavras pejorativas e repressao contra as pacientes nas maternidades e a
negligéncia com relacdo a dor, sdo tidas como comuns e até concordadas entre 0s
profissionais, que confundem tais situacdes com o exercicio de autoridade dentro
dos servicos.

De acordo com Pedrosa e Spink (2011), a violéncia institucional,
caracteriza-se por um atendimento mecanico, sem vinculo, sem respeito e afeto
pelo o outro na relagdo de cuidado, sendo presente o poder técnico do profissional
de saude que por consequéncia oprime o direito dos usuarios. Esses fatores
mencionados pelas autoras encontram-se presentes nas falas das méaes, quando
o profissional ndo aceita ser questionado sobre seu de atendimento pela
paciente/mae, ou mesmo pela falta de empatia e acolhimento diante do sofrimento
e também, nas situacdes de negacdo de atendimento e a prevaléncia de
ignorancia por partes dos profissionais quando as maes vao em busca dos

servicos de saude.
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Os dados demonstram uma relacdo hierarquica entre profissionais e maes,
na rede de saude publica. As falas evidenciam a falta de acolhimento nos servigos
de saude como a principal causa de uma avaliacdo negativa por meio da
ignorancia, desprezo e descaso dos profissionais frente as criangas ou maes.
Reforca-se, portanto, a necessidade de concretizar uma postura humanizada e
integral nos servigos, pois existe uma demanda por apoio, principalmente
emocional. Por outro lado, interessante constatar que algumas maes também se
sentiram bem assistidas pelos profissionais e puderam vivenciar sentimentos
positivos imprescindiveis para o enfrentamento da situacdo. O sentimento de estar
ajudando o filho e a criacdo de lagcos afetivos com outras méaes de criangcas com
deficiéncias também tornam a situacado menos dificil para as maes.

O compartilhamento de experiéncias entre as maes também foi
evidenciado no estudo. O processo de escuta e compartilhamento de experiéncias
dos sujeitos através de suas narrativas possibilita a expressdo de situacdes que
se tornam comuns, trazendo a tona a sua dimensado coletiva (CERQUEIRA,;
ALVES; AGUIAR, 2016). Esse compartilhamento de experiéncias dentro do
servigo, possibilitou a criagdo de uma rede de apoio social entre as maes, que se
encontram em uma frequéncia continua no local devido as necessidades de saude
das criancas, tornando-se essencial para o enfrentamento das situacfes dificeis
do dia a dia. O apoio social, por sua vez, se configura como um conjunto de apoio
reciproco entre pessoas que estao inseridas em um determinado contexto social,
podendo ser qualquer informagdo ou auxilio material, dados por pessoas ou
grupos que se conhecem, causando um efeito emocional ou comportamental
positivo (HOLANDA et al., 2015).

Destaca-se a questdo do cuidado como atribuicdo feminina, uma vez que
as maes sdo as principais cuidadoras das criangas. Além do papel de cuidadora,
algumas ainda acumulam fungfes que ndo se esgotam na frequéncia aos servicos
e aos cuidados a criangca com deficiéncia, mas se prolonga nos cuidados diarios
da casa e o restante da familia. Cuidar da higiene da casa e zelar pela familia, sdo
tidas como responsabilidades quase que exclusivamente das mulheres em grande
parte das sociedades (SANTOS, 2010). Fazer parte de um grupo de maes de
criangas com deficiéncias, portanto, torna-se importante principalmente pelo apoio
emocional recebido e disponibilizado. A criacdo de uma rede de apoio, esta ligada

a convivéncia com outros individuos, interagindo de forma reciproca, a partir de
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trocas afetivas de olhares, contato fisico e respeito mutuo, além de outros fatores
gue dependem da situacdo (JULIANO; YUNES, 2014). O apoio social formulado
pelas maes dentro do servico desta forma, se constitui como um forte fator para
diminuicdo do sofrimento ocasionado pelo papel de cuidadora, do desgaste fisico
e emocional gerado.

Essa realidade das maes, faz se pensar a necessidade de acfes e politicas
gue abracem a situacdo de cuidar de uma pessoa com deficiéncia de maneira
real, visto que as méaes necessitam de cuidados e de apoio para o enfrentamento
das situacOes existentes que sobrecarregam e por vezes geram sofrimentos.Os
servi¢cos de saude, portanto, devem fomentar a criacdo de grupos de apoio voltado

as familias.

4. CONSIDERACOES FINAIS
Apesar da constatacdo de algumas situacdes positivas e acolhedoras com

relacdo a noticia do diagnéstico da deficiéncia, nas experiéncias das maes, foi
possivel perceber que os profissionais de salude tendem a enfatizar os aspectos
patologizantes e limitantes da deficiéncia da crianca, o que acaba por gerar
sentimentos de choque, angustia e negacao em grande parte das maes, uma vez
gue estas idealizam a maternidade e a vida de seus filhos. Apds esse diagndstico
inicia-se a busca de tratamentos, consultas e exames, acarretando uma
frequéncia continua nos servicos de saude publica e que tende a aumentar em
consequéncia da necessidade das maes em buscar mais de um servigo de saude
para conseguir os tratamentos necessarios. No que diz respeito ao servico em
guestdo, mesmo se tratando de um centro especializado em reabilitagdo para
pessoas com deficiéncia, percebe-se que ha uma lacuna na oferta de
atendimentos necessarios para o seu publico alvo, e isso comeca desde 0 basico,
como transporte e um ambiente fisico adequado, chegando as questdes mais
complexas, que se configura pela falta de prestacéo de atendimentos essenciais a
um atendimento integral as pessoas com deficiéncia e defasagem no nimero de
profissionais. As maes durante esse processo de cuidado nos servigos de saude,
além das dificuldades se deparam com o preconceito diante da deficiéncia dos
seus filhos, tanto por parte dos profissionais, quanto do publico em geral, sendo
percebidos em acbes discretas como olhares, comentarios e o ato de evitar

contato.
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Embora o nimero de mées que relatam sofrer alguma violéncia nos
servicos de saude tenha sido baixo, demonstra que essas situacdes ainda se
fazem presentes nos servicos de saude. Nesse estudo evidenciou-se uma
frequéncia maior nas situacBes de imposicdo do poder médico e negligéncia
gquanto ao sofrimento da mae/paciente. Tendo em vista a ocorréncia destes
episodios de violéncia, essas situacdes ndo podem ser negadas apesar de serem
poucas, reafirmando assim a necessidade de estudos e formacdo de novas
politicas em saude para que situacdes como estas ndo venham a se repetir.

O acolhimento nos servicos de saude apresenta-se como falho nesse
estudo, destacando que a assisténcia em saude ainda deve percorrer caminhos
visando melhorar a qualificacdo dos servicos quando em contato com seus
usuarios, especialmente ao publico que apresenta um indice maior de
vulnerabilidade, como neste caso, as pessoas com deficiéncias. Destaca-se
também, a necessidade de fomentacdo de politicas e acées que visem o cuidado
da familia, uma vez que a criagcdo de uma rede de apoio dentro do servico devido
ao contato continuo e as trocas de experiéncias com outras maes ja foi instaurado,
porém nao se encontram ac¢des voltadas para o fortalecimento dessa rede por
parte do servico em questdo, demonstrando assim um esquecimento e negligéncia

frente a quem cuida da pessoa com deficiéncia.
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