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RESUMO

FREITAS, Victor dos Santos. Representagdes sociais sobre envelhecer com deficiéncia:
um estudo com familias. 2017. 53p Dissertacdo (Mestrado em Psicologia). Instituto de
Educacdo, Departamento de Psicologia, Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro,
Seropédica, RJ, 2017.

O presente estudo teve por objetivo investigar um fendmeno social emergente, envelhecer
com deficiéncia, tendo as familias como sujeitos produtores das representacdes sociais. Esta
pesquisa justifica-se pelo contexto de desprotecdo social vivida pelas familias brasileiras em
situacdo de vulnerabilidade social sejam por questbes econdmicas, violacdes de direitos ou
novas configuracdes familiares. Utilizamos como referéncia principal a Teoria das
Representacdes Sociais proposta por Serge Moscovici, buscando identificar o nucleo central e
periférico destas representacfes segundo a abordagem estrutural de Jean-Claude Abric.
Abordou-se a questdo da deficiéncia, do envelhecimento e da familia a partir de uma
concepgdo de protecdo social do Estado preconizado pela Politica Nacional de Assisténcia
Social. Esta pesquisa foi de carater qualitativo, onde utilizamos na coleta de dados uma tarefa
de evocacdo livre a partir do termo indutor “envelhecer com deficiéncia” e um grupo focal. A
pesquisa foi realizada em um Servico de Protecdo Social Especial da Politica de Assisténcia
Social para Pessoas com Deficiéncia do municipio de Volta Redonda/RJ, envolvendo 90
familiares que convivem diretamente com a pessoa com deficiéncia intelectual e 08 familiares
para o grupo focal. Os resultados revelam que os termos “amor”, “dificuldade”, “dedicagdo” e
"paciéncia” foram os mais frequentemente evocados figurando como o provavel nucleo
central da representacdo social. Os familiares também apontaram que no decorrer de muitos
anos no cuidado as familias se adaptam a esta realidade, porém ainda apresentando
dificuldades no ambito juridico, de salde, nas relacbes com a familia extensa e na vivéncia
conflituosa de sentimentos em relacdo ao futuro cuidador.

Palavras-chave: Representagdes sociais, Envelhecer com deficiéncia, Assisténcia social.



ABSTRACT

FREITAS, Victor dos Santos. Social Representations about aging with disability: a study
with families. 2017. 53p Dissertation (Master Science in Psychology). Instituto de Educacao,
Departamento de Psicologia, Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro, Seropédica, RJ,
2017.

The present study aimed to investigate an emerging social phenomenon, aging with disability,
with families as subjects producing social representations. This research is justified by the
context of social deprotection experienced by Brazilian families in situations of social
vulnerability, whether due to economic reasons, violations of rights or new family
configurations. We use as main reference the Theory of Social Representations proposed by
Serge Moscovici, seeking to identify the central and peripheral core of these representations
according to the structural approach of Jean-Claude Abric. The issue of disability, aging and
the family was approached from a conception of social protection of the State advocated by
the National Social Assistance Policy. This research was qualitative, where we used a free
evocation task from the term "aging with disability" and a focal group. The research was
carried out in a Special Social Protection Service of the Social Assistance Policy for Persons
with Disabilities in the city of Volta Redonda / RJ, involving 90 relatives who live directly
with the person with intellectual disability and 08 participants to the focal group. The results
reveal that the terms "love," "difficulty,” "dedication,” and "patience"” were most often evoked
as the likely central core of social representation. Family members also pointed out that
during many years of care, families adapt to this reality, but still presenting difficulties in the
legal, health, relationships with the extended family and in the conflictual experience of
feelings towards the future caregiver.

Key words: Social representations, Aging with disabilities, Social assistance.
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APRESENTACAO

Para justificar esta pesquisa sobre a questdo do envelhecimento e da deficiéncia é
preciso tracar minha trajetdria profissional no interior da Politica Nacional de Assisténcia
Social. Nos ultimos anos trabalhei nos trés Centros-Dia do municipio de Volta Redonda — RJ.
Iniciei no Centro-Dia de Atendimento a Pessoa com Deficiéncia, em seguida trabalhei no
Centro-Dia para a Pessoa ldosa e atualmente trabalho no Centro-Dia para Pessoa Idosa com
Alzheimer. Foram nestes espacos publicos preconizados pela Protecdo Social Especial de
Média Complexidade da Politica de Assisténcia Social que meu saber-fazer profissional foi
sendo construido a partir de diversas situagdes resultantes de uma questdo social.

Mas o que é uma desigualdade social? Como ela se expressa? Como psicologo pude
ouvir e acompanhar diversas familias e historias que relatam o sofrimento em seu maior grau.
O sofrimento das maes por terem sido abandonadas pelo parceiro. O sofrimento dos pais que
lutam diariamente para encontrar o melhor tratamento para seus filhos. O sofrimento dos
irmados que apds a morte dos pais precisam cuidar do irméo deficiente. Por fim, o sofrimento
das familias em viver uma vida inteira no isolamento social. Estes exemplos ndo se
configuram como regra, mas com certeza ocupa em grande parte a agenda de trabalho dos
profissionais da assisténcia social cotidianamente.

Por muitas vezes encontramos na pobreza e nas condi¢bes precarias de existéncia a
grande dificuldade da vida de uma pessoa com deficiéncia. A falta do acesso aos direitos
basicos como salde, previdéncia, assisténcia, educacdo, cultura, moradia, lazer e trabalho se
tornam o eixo central de uma vida deficiente. O modelo social de entendimento sobre a
deficiéncia reverte esta logica e busca trazer para a sociedade essa discussdo. Coloca assim 0
Estado no papel de agente protetor destas pessoas e destas familias. O prdprio Estado que,
muitas vezes, torna-se o algoz desta historia.

E neste descompasso entre os direitos individuais, coletivos e suas representagdes
sociais que esta pesquisa se organiza, buscando contribuir para a execucdo de uma politica
publica capaz de fazer jus ao artigo 203 da Constituicdo (1988): “A assisténcia social sera
prestada a quem dela necessitar, independentemente de contribuicdo a seguridade social”.
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INTRODUCAO

Para que as politicas pablicas garantam um Estado de bem-estar social é preciso ouvir
as pessoas que dela necessitam. A trajetdria desta pesquisa sobre 0 processo de envelhecer
com deficiéncia foi se constituindo a partir da escuta qualificada® daqueles familiares que
vivem a experiéncia da deficiéncia de um lugar muito incomodo: o da vulnerabilidade social?.

Uma pessoa com deficiéncia intelectual ndo vive so. Ela é Unica, mas ao mesmo tempo
torna-se tdo dependente de seu cuidador e de sua familia que nestes casos o individual e o
social se fundem a ponto de se tornar uma coisa s6. Observando o modo de vida das familias
das pessoas com deficiéncia € notavel que, a medida que o tempo passa, a sobrecarga de
cuidado aumenta. A familia envelhece em conjunto e cada etapa deste ciclo, a vida adulta e a
terceira idade, j& trazem consigo seus desafios. Somando-se a isso uma pessoa com
deficiéncia numa familia socialmente vulnerdvel e que também esta envelhecendo, urge ao
Estado seu papel protetivo a esta populacao.

As desigualdades sociais sdo historicas em nosso pais e perduram até os dias de hoje.
Sdo através das politicas publicas que estas diferencas podem ser diminuidas ou superadas. A
Politica Nacional de Assisténcia Social langa um desafio para a sociedade brasileira ao propor
como base a transformacdo desta realidade no sentido de se buscar a justica social e
reconhecimento da cidadania para todos, sejam os visiveis e os “invisiveis”, reconhecendo as
diferencas e os diferentes, as disparidades e as desigualdades (BRASIL, 2004). Concebe uma
visdo social de protecdo, dever do Estado, levando em consideracdo 0s riscos e as
vulnerabilidades a que estdo submetidos os sujeitos decorrentes das diferencas sociais
existentes e que sdo determinantes para a protecdo e autonomia da familia.

A escolha do objeto desta pesquisa surge a partir dos discursos dos familiares que se
confrontam com uma dupla realidade: a deficiéncia e o envelhecimento. Se por um lado ha o
envelhecimento natural das pessoas de uma familia, ha também o envelhecimento daquele
familiar que possui uma deficiéncia. O Censo Demogréfico Brasileiro de 2010 mostrou que
existem 45 milhdes de pessoas com deficiéncia no pais e que sua expectativa de vida esta
aumentando a cada década (OLIVEIRA, 2012).

Isto significa que existe um impacto real nestas familias. No campo da deficiéncia
temos um historico negativo e de exclusdo (GARGHETTI; MEDEIROS; NUERNBERG,
2013) além do estigma e da rejeicdo destes pela sociedade (CARVALHO, 2007). No campo
do envelhecimento existem os mitos e esteredtipos ligados a velhice (ALMEIDA,
LOURENCO, 2009) e a representacdo social da velhice de forma negativa (DANIEL;
ANTUNES; AMARAL, 2015). No campo da familia os desafios a serem enfrentados passam
pelos novos arranjos familiares da sociedade contemporanea (SOARES, 2012), o
envelhecimento dos proprios pais cuidadores (FERREIRA, 2008) e as situagcbes de
vulnerabilidades sociais que enfrentam devido a pobreza e a omissdo do Estado (GOMES;
PEREIRA, 2005).

A Teoria das RepresentagOes Sociais nos apresenta um campo de pensamento e de
analise que permite compreender a relacdo entre individuos e a sociedade, capaz de aferir o
pensamento e os registros simbdlicos do grupo que nos dispomos a pesquisar.

1 Escuta qualificada é um instrumento de trabalho dos profissionais de nivel superior do Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS) que envolve relagdes como dialogo, vinculo e acolhimento que visem a superagdo de
uma visdo menos determinista das situagdes de vulnerabilidades.
2 O conceito de vulnerabilidade sera explorado no Capitulo 2 desta dissertacéo, no item 2.3.
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De acordo com Moraes:

O que exatamente sdo representacfes sociais? Pois bem, explicitando de
forma bastante sucinta, sdo o conjunto de explicacdes, pensamentos e ideias
gue nos possibilita evocar um dado, um acontecimento, uma pessoa ou
mesmo um objeto. Configuram sistemas de valores e préticas que tém vida
prépria; sdo prescritivas, pois surgem no meio social, depois se esvaem,
reaparecendo sob a forma de novas representagfes, em um processo que nao
tem fim. Essas representacfes resultam da propria intera¢do social, sendo
comuns a um grupo social, em determinado tempo e espaco, ou Seja, em
determinado contexto (MORAES et al., 2014, p.2).

A partir da Teoria das Representacdes Sociais podemos investigar e descrever quais
s80 as crencas e as ideias que permeiam as acdes de um determinado grupo. A representacao
social é também um processo de comunicacdo. Sendo assim, esta teoria torna-se de extrema
relevancia para desvelar aquilo que é socialmente representado e compartilhado por aqueles
familiares que possuem convivio direto com a pessoa que possui uma deficiéncia e de que
maneira estas representacdes influenciam suas praticas.

O estudo sobre a deficiéncia e o envelhecimento é de suma importancia para o
desenvolvimento e aperfeicoamento das politicas de Assisténcia Social e cumprem uma dupla
funcdo: o aperfeicoamento profissional no campo da psicologia e na compreensdao dos
desafios vivenciados pelas familias que possuem uma pessoa com deficiéncia em seu
convivio para que sejam atendidas pelas politicas sociais de forma efetiva e protetiva.

De acordo com o Conselho Federal de Psicologia e o Conselho Federal de Servigo
Social (CFP/CEFESS, 2007) a atuacdo dos psicologos no Sistema Unico de Assisténcia
Social (SUAS) deve estar fundamentada na compreensdo da dimensdo subjetiva dos
fendmenos sociais e coletivos, sob diferentes enfoques tedricos e metodoldgicos, com o
objetivo de problematizar e propor a¢des no ambito social. Neste sentido o psicologo insere-
se nos diversos espacos de trabalho, sejam estes institucionais ou comunitarios. Frente a este
novo modelo de trabalho e compreensdo da realidade social, coloca-se também um desafio
para 0s psicélogos de perceber como a psicologia social pode estar inserida e se articular com
as politicas publicas de Estado.

E orientacdo também do Conselho Federal de Psicologia (CFP) que os profissionais da
psicologia no campo da Assisténcia Social busquem relacionar a teoria com a prética, através
da realizacdo de estudos, pesquisas e supervisdo sobre temas pertinentes a relacdo do
individuo com a sociedade, com o intuito de promover a problematizacdo e a construcéo de
proposicdes que qualifiguem o trabalho e a formacéo no campo da psicologia.

A presente pesquisa esta organizada da seguinte forma: o primeiro capitulo destina-se
a apresentar a Teoria das Representacfes Sociais de Serge Moscivici com a contribuicdo da
Teoria do Nucleo Central desenvolvida por Jean-Claude Abric. A questdo norteadora deste
capitulo é compreender como os individuos reagem a um fenémeno social e de que forma eles
processam essas informagdes.

O segundo capitulo trata das questdes pertinentes ao objeto de pesquisa de acordo com
seus temas: a deficiéncia intelectual, abordando um breve historico sobre a deficiéncia e seus
modelos de compreensao; o envelhecimento, apresentando o resultado do Censo Demografico
Brasileiro de 2010 e suas implica¢Bes na deficiéncia, considerando esta etapa de vida como
uma construgdo social; as familias em situacGes de vulnerabilidade social, considerada na
perspectiva da Politica Nacional de Assisténcia Social.

O terceiro capitulo destina-se quanto aos objetivos desta pesquisa, geral e especifico,
descrevendo sua metodologia, procedimentos, instrumentos e a proposta de analise.

14



O quarto capitulo apresenta a analise e a discussao dos resultados desta pesquisa e 0
quinto capitulo as consideracGes gerais, alem das referéncias utilizadas para a revisao de
literatura, 0 anexos e os apéndices.
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1 A TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS

Com a obra intitulada A psicanalise: sua imagem e seu publico, de 1961, Serge
Moscovici apresenta 0 conceito de representacdes sociais buscando compreender de que
forma a psicanalise penetrou no pensamento popular na Franga. No primeiro capitulo de sua
tese o autor descreve que o conceito de representacdo € antigo e que cabe aos historiadores
decifré-lo, mas a realidade € que as representacGes estdo em nosso cotidiano, seja por um
gesto, palavra ou acdo. E neste contexto que se constitui seu objeto de estudo. No cruzamento
dos conceitos socioldgicos e psicoldgicos formando assim uma psicossociologia do
conhecimento.

Na década de 1960 o pensamento sociopsicoldgico ndo era predominante dentro da
psicologia social. Segundo Valencia e Elejabarrieta (2007, p.90) “a teoria das representacoes
sociais pode se considerar um marco psicossocial de conceitos e ideias para o estudo dos
fendmenos psicossociais das sociedades modernas”.

O contexto social e cientifico da época colaborava para este tipo de pensamento.
Desde a influéncia de Emile Durkheim com sua antropologia, afirmando que qualquer
explicacdo sobre o social que envolvesse o psicoldgico seria falsa, criou-se uma espécie de
preconceito cientifico. O préprio Moscovici, revisitando os autores da sociologia desta época,
descobriu que muitos deles eram contraditorios na elaboracdo de uma teoria sobre o social
gue excluisse totalmente o fendbmeno psicoldgico.

Consideramos que Moscovici (2007) retomou 0 conceito de representacdes sociais a
partir do conceito de representacdes coletivas de Durkheim. A sociologia se preocupava com
aquilo que tornava as sociedades coesas e unificadas, preservadas de qualquer tipo de
fragmentacdo. O conceito de representacdes coletivas se configurava como mais estatico.
Moscovici de certa forma ndo considera as representacdes sociais como uma teoria em si, mas
como um fenémeno, justamente por refletir este carater mais dindmico das representacfes no
cotidiano da sociedade.

Outro ponto a ser considerado é que a producdo cientifica da psicologia social oscilou
entre a visdo positivista e hermenéutica da ciéncia (VALENCIA; ELEJABARRIETA, 2007).
Para a versdo positivista, a fonte de conhecimento é empirica, as teorias se guiam pelas
definicBes operacionais, sendo sua tarefa principal o teste de hipéteses. Seu maior objetivo era
prever e explicar as causalidades. Entretanto, para a visdo hermenéutica da ciéncia, a
realidade é mais um resultado do que causa da atividade cientifica, ndo havendo regras de
procedimento, rejeitam os métodos qualitativos e quantitativos, valorizam as emocgGes e
significados como parte da producéo teorica e acreditam num mundo onde tudo que analisa
ndo esteja indissociado do restante. E neste contexto historico que é possivel emergir a teoria
das representacdes sociais.

As representacdes emergem no cotidiano das sociedades. Estas dindmicas de relagoes
por vezes se mostram conflituosas e refletem uma sociedade heterogénea. E neste espaco de
conflito entre as relagcdes, neste vazio relacional, o campo fértil para emergir novas
representacdes. Por esta razdo o fendmeno das representacdes sociais esta diretamente ligado
aos processos sociais que indicam rompimentos ou diferencas na sociedade.
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De acordo com Jodelet:

Representacfes sociais sdo imagens que condensam um conjunto de
significados. Sao sistemas de referéncia que nos permitem interpretar o que
acontece e dar sentido ao inesperado. Sdo categorias que servem para
classificar as circunstancias, os fendmenos e aos individuos com quem nos
relacionamos. S8o teorias que permitem estabelecer fatos sobre eles
(JODELET, 1986, p.472).

Para Moscovici (2007) estas representaces surgem no contexto historico em que se
dao e tem a qualidade de serem dinamicas. Isto quer dizer que elas possuem uma historia,
uma origem, um local a qual pertencem. Possui em si toda uma cadeia associativa que permite
agrupar tudo aquilo que ja se sabe sobre um determinado objeto com aquilo que lhe ocorre no
momento atual.

Segundo Abric (2001) as representacBes sociais cumprem quatro fungdes essenciais:

a) funcbes de saber: entendendo e explicando a realidade, permitindo aos atores
sociais adquirir conhecimento e integra-lo com coeréncia ao seu funcionamento cognitivo;

b) funcdo identitaria: definindo a identidade de um grupo e assegurando sua
especificidade: desempenha um papel importante no controle social exercido pela
coletividade;

c) funcdo de orientacdo: definindo os comportamentos e praticas, apontando o que é
dito como licito aceito ou nao pelo grupo, dentro de um determinado contexto social.

d) funcdo justificatdria: permitindo aos componentes de um grupo explicar e justificar
suas agdes e condutas dentro de uma determinada situacao.

As representacBes possuem um carater de natureza convencional, isto é, nossas
percepcbes sobre o mundo e as coisas sdo condicionadas pelo sistema social ao qual
partilhamos e vivemos, sendo nosso entendimento sobre certos fendmenos caracteristicos
neste contexto. Estas convengGes certamente nos ajudam a reconhecer e agir sobre o mundo e
as coisas, identificando significados que um mesmo significante pode ter. Segundo Oliveira e
Werba (2008, p.92) “as representacdes sociais sdo “teorias” sobre saberes populares e do
senso comum, elaboradas e partilhadas coletivamente, com a finalidade de construir e
interpretar o real”.

Para Jodelet (1986, p.474) “outra caracteristica das representacdes € ser prescritiva, ou
seja, de se impor sobre nosso sistema de crencas de maneira tal que orientamos nosso
comportamento a partir delas.”

Segundo Moscovici:

[...] pessoas e grupos, longe de serem receptores passivos, pensam por Si
mesmos, produzem e comunicam incessantemente suas proprias e
especificas representacGes e solucBes as questdes que eles mesmos colocam.
Nas ruas, bares, escritorios, hospitais, laboratorios, etc. as pessoas analisam,
comentam, formulam “filosofias” espontineas, ndo oficiais, que t€ém um
impacto decisivo em suas relagfes sociais, em suas escolhas, na maneira
como eles educam seus filhos, como planejam seu futuro, etc. Os
acontecimentos, as ciéncias e as ideologias apenas lhes fornecem o
“alimento para o pensamento” (MOSCOVICI, 2007, p.44).

O interesse de Moscovici nas representacfes sociais € o lugar que elas ocupam numa
sociedade pensante. Para tal, tomando a ideia da distin¢do entre dois mundos, utiliza dois
conceitos para explicitar uma realidade: os universos consensuais, onde o ser humano é a
medida de todas as coisas, também conhecido como senso comum; e 0s universos reificados,
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onde a sociedade é transformada em entidades solidas e invariaveis, tal como é a ciéncia. O
mundo consensual € o mundo do cotidiano, dos chavdes e frases feitas, onde cada individuo
expressa sua opinido de modo a alimentar as conversagdes. Sdo lugares do comum, dos
clubes, bares, onde os compartilhamentos de ideias sdo aceitos. O universo reificado ¢ um
mundo seleto, onde a sociedade € vista como desigual e cumpridora de papéis sociais.

Jodelet (1986) define o conceito de representacdo social como um saber do senso
comum, formando assim um modo de pensamento social. Este compartilhamento social de
ideias, opinides e crencas é o que da vida e sustenta uma representacgéo.

1.1 Organizagéo e Estrutura das Representagdes Sociais

A Teoria das Representa¢Oes Sociais se apresenta como uma grande teoria na qual a
abordagem estrutural é considerada como uma teoria complementar (SA, 1996). A abordagem
estrutural nasceu no Sul da Franga a partir dos estudos elaborados por Jean-Claude Abric,
Pascal Moliner, Claude Flament e outros colaboradores, também conhecidos como “Grupo do
Midi” por representar a regido do Mediterraneo. Outras abordagens teoéricas também
contribuiram para a expansao da grande teoria, sendo as principais a abordagem sociogenética
de Serge Moscovici e Denise Jodelet, a abordagem societal de Wiliam Doise e a abordagem
dialdgica de lvana Markova.

1.1.1 Nucleo central e periférico

As representacfes sociais sdo vistas como dois sistemas que se integram, o nucleo
central e o ndcleo periférico. Estes sistemas completam um ao outro e possuem seus papéis
especificos. O ndcleo central é entendido como estavel e rigido estando profundamente
enraizado em sistemas de valores compartilhados. O sistema periférico, mével e flexivel, é
alimentado pelas experiéncias individuais e contextualizadas nos grupos onde estdo inscritos.
O quadro a seguir compara os dois sistemas:

Quadro 1 — Estrutura das representagdes sociais

Nucleo Central Sistema Periférico
Ligado a memdria coletiva e a histéria do Permite a integracdo das experiéncias e das
grupo histdrias individuais
Consensual: define a homogeneidade do Suporta a heterogeneidade do grupo
grupo
Estavel, coerente e rigido Flexivel, suporta contradi¢Ges
Resiste @ mudanca Transforma-se
Pouco sensivel ao contexto imediato Sensivel ao contexto imediato
Gera a significacdo da representacao e Permite a adaptacdo a realidade concreta e a
determina sua organizagéo diferenciagdo de conteido; protege o sistema
central

Fonte: ALVES-MAZZOTT]I, 2002.

Uma representacdo € um conjunto de informacdes, crencas, opinides e atitudes a
respeito e orientado a um determinado objeto. Para analisar profundamente o conteudo de
uma representacdo € necessario que nos voltemos para seu contetdo e sua estrutura. Sendo
assim, 0s seus elementos constitutivos sdo hierarquizados e mantém entre si relacdo que
determinam sua significacdo. Esta hierarquiza¢do possui uma organizacao interna que lIhe da
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um significado prdprio, sendo que todos os elementos de uma representacdo estdo
organizados ao redor de seu nucleo central (ABRIC, 2001).

O nucleo central possui duas fungdes essenciais: a funcdo geradora que cria e
transforma significados dos demais elementos constitutivos de uma representacdo e uma
funcdo organizadora que determina a natureza dos lagos que 0s unem, ou seja, suas relagdes.
Além disso, o nucleo central é o elemento mais estavel de uma representacdo 0 que permite
que em casos de mudanca de contextos, seu elemento principal se mantenha o mesmo. Ele
sera 0 elemento mais resistente a mudanca, entretanto, havendo uma mudancga de nucleo
também existirdA uma mudanca de representacdo. Por esta razdo é que duas representaces
serao diferentes quando estiverem organizadas em torno de dois nucleos distintos.

A centralidade de um elemento do nucleo central nem sempre serd identificada por um
método quantitativo. N&o serd seu numero de aparicdes que determinara em definitivo o
elemento central da representacdo. Os estudos de Guimelli e Rouquette apontam para o
carater qualitativo de certos elementos que possam indicar uma possivel centralidade
(GUIMELLI; ROUQUETTE, 1992). Para testar esta centralidade os autores utilizam o
modelo dos esquemas cognitivos de base para calcular o valor de cada item de uma
representacéo.

O ndcleo central também pode suportar mais de uma dimensdo, conforme descreve o
autor:

O ndcleo central estd constituido por um ou varios elementos que na
estrutura da representagcdo ocupam uma posicao privilegiada: sdo eles os que
dao significacdo a representacdo. E determinado em parte pela natureza do
objeto representado; por outro lado pela relagdo que o sujeito - ou o grupo -
mantém com o dito objeto, e finalmente pelo sistema de valores e normas
sociais que constituem o entorno ideolégico do momento e do grupo.
Segundo a natureza do objetivo e a finalidade da situacdo o nucleo central
poderé ter duas dimensdes distintas. (ABRIC, 2001, p.22).

Estas dimensdes das representacdes podem ser funcionais ou normativas, dependendo
da natureza do objeto e da finalidade da situacdo. As representacfes funcionais sdo aquelas
nas quais as situacGes praticas exigem que aqueles elementos mais centrais das representacdes
sejam privilegiados, como por exemplo, alguma atividade profissional; por conseguinte, as
representacdes normativas dizem mais respeito a dimensdes ideoldgicas ou socioafetivas, tais
como questdes sobre o papel da mulher na sociedade, racismo, preconceito, etc.

Moliner (1994a apud SA, 1996) atribui quatro propriedades distintas ao ntcleo central,

a saber:

. Valor simbolico: confere um forte significado ao objeto de representacéo;

. Poder associativo: se caracterizam pela polissemia que se associam a outros
termos;

. Saliéncia: sdo os termos que aparecem com mais freqiiéncia nos discursos;

. Conexidade: estd em relagdo com um grande nimero de outros elementos da
representacéo;

Os elementos periféricos de uma representacdo estdo organizados em torno do nucleo
central com a funcdo de garantir o funcionamento de uma representacdo. Estes esquemas de
funcionamento sdo resultados de trés funcdes, conforme descreve Flament (1989 apud
ABRIC, 2001), que séo:

a) guias de comportamento, conduzindo instantaneamente a acdo ou reacdo dos
sujeitos, sem ter que recorrer aos nucleos centrais;
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b) permitem uma norma personalizada, de acordo com as apropriacfes individuais e
contextos especificos;
c) protecdo do nucleo central em caso de necessidade.

1.1.2 A ancoragem e a objetivacao

Em sua origem as representacOes sociais sdo sustentadas por dois processos
sociocognitivos intrinsecos e, portanto, inseparaveis: a ancoragem e a objetivacgao.

As representacGes sociais visam tornar o nao-familiar em familiar. Os processos
cognitivos ndo acontecem ao acaso, mas antes exigem pontos de referéncias. Estas referéncias
surgem de nossas experiéncias anteriores e de esquemas de pensamentos permitindo que o
novo objeto possa ser pensado, por isso ancoramos conhecimentos novos a esquemas ja
consolidados.

Para Moscovici (1961 p.318 apud VALA, 2007, p.474) “se a objetivagao explica como
os elementos representados de uma teoria se integram enquanto termos da realidade, a
ancoragem permite compreender a forma como eles contribuem para exprimir e constituir as
relagdes sociais”. Quando a AIDS ainda era um fendmeno desconhecido, costumavam
associa-la com a peste do mundo antigo, ou “cancer gay”, utilizando assim uma metéafora que
se ancorava a uma idéia de que a pessoa definhava e atingia um determinado grupo social
(NAIFF, 1999). Era a evocacdo de algo conhecido (a peste ou o céncer) para explicar um
fendmeno que ainda era desconhecido (a AIDS).

A selecdo destas ancoras de pensamento ndo é neutra. Conforme os estudos de Doise
(1992 apud VALA, 2007) podemos considerar trés grandes tipos de ancoragens das
representacdes sociais: as ancoragens psicoldgicas que sao modelagdes de representacdes que
decorrem do nivel pessoal; as ancoragens socioldgicas decorrem de uma relacdo entre as
pertencas sociais e 0s conteudos de uma representacdo; e as ancoragens psicossociologicas
que surgem da maneira como os individuos se situam simbolicamente relativos as relacGes
sociais e suas posi¢Ges no campo social.

Segundo Vala (2007) a objetivacdo é a forma como se organizam os elementos
constituintes das representacfes e se tornam expressdo de uma realidade. Este processo
envolve trés etapas: a construgdo seletiva, esquematizacdo e a naturalizagdo. A construcao
seletiva acontece quando as crencas e ideias sobre um determinado objeto de representacédo
sofrem uma separacdo e descontextualizagcdo do conceito original, permanecendo somente
aquilo que seja util acerca do objeto. Esta selecdo ndo acontece por acaso, mas é fruto dos
interesses e valores sociais daquele determinado contexto. A esquematizacdo cria uma série
de regras préprias e estrutura os conceitos em novos padrdes de relacdo, organizando assim 0s
seus elementos. A naturalizacdo é o processo em que estas novas ideias, tomadas como
esquemas figurativos, se constituem como categorias naturais e assumem uma materialidade.

Este processo de materialidade de uma representacdo pode ocorrer devido a uma
personificacdo, onde uma determinada teoria pode ser associada & pessoa que a criou. A
figuracdo também faz parte deste processo, podendo os conceitos mais complexos serem
transformados em imagens e metaforas para que haja uma transferéncia de sentido do que
antes era apenas uma abstragdo conceitual. Segundo Moscovici (2007, p.46) “a representacdo
iguala toda imagem a uma ideia e toda ideia a uma imagem”.
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2 DEFICIENCIA, ENVELHECIMENTO E FAMILIA: QUESTOES
MULTIDIMENSIONAIS

2.1 Breve Historico da Deficiéncia Intelectual

Os estudos realizados por Diniz, Barbosa e Santos (2009) apontam para dois modos de
compreensdo da deficiéncia. Se por um lado ha uma compreensao de que a deficiéncia é uma
manifestacdo da diversidade humana e por este motivo as barreiras sociais expdem estas
desigualdades de condicBes, por outro a deficiéncia pode ser entendida como uma
desvantagem natural, tornando assim a deficiéncia objeto de reparagdo, reabilitacdo e
educacdo. As duas narrativas apontam para a complexidade do tema e cada concepg¢do de
deficiéncia afeta diretamente o campo dos direitos humanos e das politicas publicas.

Segundo Pessotti (1984 apud GARGHETTI; MEDEIROS; NUERNBERG, 2013,
p.102) “a histdria registra diferentes formas de ver a pessoa com deficiéncia, passando pelo
misticismo, abandono, exterminio, caridade, segregacao, exclusdo, integracdo e, atualmente, o
processo de inclusao”.

Garghetti, Medeiros e Nuernberg (2013) realizam uma revisdo do conceito de
deficiéncia nos diferentes periodos da historia para compreender o modo como a sociedade
representava estas pessoas, como podemos observar abaixo:

a) Da Grécia Antiga ao Periodo Medieval: Neste periodo as criangas que nasciam com
deficiéncia eram deixadas ao relento para que morressem. Era um periodo feudal onde s6
existem duas classes de pessoas: a nobreza e 0s servos. Com o advento do cristianismo houve
uma mudanca de mentalidade e o surgimento de um paradoxo, pois alguns deficientes se
tornaram objeto de caridade enquanto outros eram exterminados por personaliza¢do do mal.

b) A deficiéncia nos séculos XVI, XVII e XVIII: A Revolugdo Burguesa altera
radicalmente os modos de producdo da sociedade, tornando-a essencialmente capitalista e
mercantil. Novamente hd uma divisdo da sociedade entre burgueses e operarios. Neste
periodo, os deficientes sdo vistos como seres improdutivos sendo relegados aos cuidados
médicos. Nesta época iniciam as primeiras institucionalizagdes.

¢) A deficiéncia nos séculos XIX e XX: E a hegemonia do modelo biomédico. Surgem
0s conceitos de idiotia, imbecilidade e debilidade, fase propicia para a institucionalizagdo e
tratamento dos deficientes. Ocorre uma divisao entre os que sdo sadios e 0s que sdo doentes
produzidos pelo discurso médico. No final do século XIX o movimento de
desinstitucionaliza¢do culminou com a critica da segregagdo e da improdutividade levando a
novos conceitos como o de integracdo para a busca de uma normalidade.

d) A deficiéncia no século XXI: H& uma transformacé&o radical no reconhecimento do
deficiente como um cidaddo constituido de dignidade e direitos sociais. Surge 0 movimento
da inclusdo que garante o direito ao acesso a vida comum da sociedade, respeitando suas
necessidades.

Bampi, Guilhem e Alves (2010) realizaram um estudo abordando o histérico da
deficiéncia a partir de uma nova abordagem para o tema. No século XXI com uma maior
organizacao politica e o reconhecimento social das pessoas com deficiéncia houve um avanco
significativo nos modelos de assisténcia ao deficiente. Se até a década de 1960 prevalecia o
conceito biomédico da deficiéncia, entdo todo o problema estava centrado no individuo, em
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algo que lhe faltava, limitava ou portava. Este modelo contribuiu de forma negativa na qual
por muito tempo a sociedade compartilhou.

A partir da década de 1960, no Reino Unido, surge um movimento de transformacéo
deste modelo, superando as condi¢des que colocavam no individuo seus problemas. O modelo
social da deficiéncia inverte este argumento e leva a discusséo sobre a deficiéncia para o
terreno da organizacdo social e politica. Podemos observar que o modelo social ndo faz
distingdo entre doenga e deficiéncia, pois reconhece a diversidade humana como uma
condicdo do proprio homem cabendo as sociedades se ajustarem a elas. Exemplo disso sdo
certas lesbes fisicas temporarias que fariam estas pessoas necessitarem do mesmo tipo de
ajustes que uma pessoa com uma deficiéncia permanente.

Lenzi (2012) realizou um estudo sobre defini¢Oes e termos de pessoa com deficiéncia
a partir dos dados sobre deficiéncia nos censos demograficos brasileiros de 1872 até 2010.
Para a autora, os dados sobre esta popula¢do, ainda que de dificil interpretacdo, sdo essenciais
para a formulacdo de politicas publicas. Estes dados cumprem um duplo papel: além do
reconhecimento de sua importancia, legitimam a participacdo social daqueles que
anteriormente eram segregados da sociedade. Desde 1981, com a criacdo pela ONU do Ano
Internacional das Pessoas Portadoras de Deficiéncia, houve um avango significativo na
insercdo e inclusdo social dos deficientes em suas comunidades no mundo inteiro. Os dados
coletados pelos censos brasileiros ainda é uma tarefa dificil, seja pela conceituacdo do que
seja deficiéncia e suas vivéncias ou por uma descontinuacdo dos parametros de medidas de
uma década para outra.

Veltroni e Mendes (2012) pesquisaram o impacto da mudanca de terminologia de
retardo mental para deficiéncia intelectual. Esta nomenclatura variou ao longo do tempo e sua
definicdo sofre constantes alteracbes. A American AssociationonMental Retardation (AAMR)
definiu a deficiéncia intelectual como: incapacidade caracterizada por limitagdes
significativas tanto no funcionamento intelectual quanto no comportamento adaptativo
expresso em habilidades conceituais, sociais e praticas, originada antes da idade dos 18 anos
(LUCKASSON et al., 2002). Para a associacdo americana, esta nova definicdo assume uma
caracteristica funcional, para que a pessoa possa obter uma insercdo social adequada, como
acesso aos servigos e programas destinado a este publico.

Para Luckasson e Reeve (2001) esta mudanca de nomenclatura permite mudancas
positivas no trabalho com a deficiéncia intelectual, como por exemplo, aprimoramento na
comunicacdo, utilizacdo uniforme por diversos grupos, representacdo do entendimento
vigente sobre a deficiéncia e também para comunicacdo de valores sociais importantes.

Todas estas transformacdes que surgiram pela superacdo do modelo biomédico como
unica forma de reconhecimento social do deficiente atinge diretamente a vida destas pessoas.
A respeito das ideias, crencas e atitudes da sociedade, Carvalho (2007) prop6s uma reflexdo
sobre as contradicdes existentes no fendmeno da deficiéncia naquilo que se revela e no que
estd oculto. Se por um lado temos que lidar com a dificuldade de olhar ou nos aproximarmos
das pessoas estigmatizadas socialmente, por outro existe a dificuldade em reconhecer a
propria rejeicdo diante de seres humanos diferentes dos tipos normais. Esta normatizacéo dos
corpos perfeitos € a base para as divergéncias e contradi¢fes no contexto sociocultural.

A respeito da constituicdo do sujeito no mundo moderno e sua relagdo com o mundo
social, Silva afirma que:

Né&o existe, para Foucault, a possibilidade de se pensar o sujeito moderno como uma
entidade que pré-existe a0 mundo social. Em, praticamente, toda a sua obra, as
especulacdes se configuram em analisar ndo apenas 0 que constitui a nogdo de
sujeito, propria da modernidade, mas também de que maneiras nés mesmos Nnos
constituimos como sujeitos. Melhor ainda, como os diversos discursos de varios
saberes, na histéria, foram capazes de criar certas modalidades de subjetivacdo a
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ponto de produzir sujeitos com suas praticas e estratégias de regularizacdo,
normalizacdo e controle, ou seja, de mecanismos de poder sobre os individuos.O
sujeito é visto, para Foucault, como elaborado, trabalhado e constituido, segundo
critérios de estilo por meio de tecnologias de saber, de poder e de si, por ele
consideradas de tecnologias do eu. Como ele nos mostrou, ao longo da sua obra,
cada um de nés, enquanto sujeito, é o resultado de uma producdo que se da no
interior do espago delimitado pelos trés eixos da ontologia do presente: os eixos do
ser-saber, do ser-poder e do ser-si. Sdo, portanto, para Foucault, os dispositivos e
suas técnicas de fabricacdo, dentre as quais a disciplinaridade é um grande exemplo,
que instituem o que chamamos de sujeito. Neste sentido, cada um faz ndo o que
quer, mas aquilo que pode; aquilo que lhe cabe na posicdo de sujeito que ele ocupa
numa determinada sociedade, submetido aos ditames de instituicdes sociais e
politicas (SILVA, 2008, p.9).

O modelo social da deficiéncia que levou as discussdes para o plano social e politico
possibilitou que outras questfes importantes e ocultas tornassem explicitas. Fez surgir em
1990 um movimento feminista que provocou profundas implicac@es nas politicas publicas que
tratam da deficiéncia: o recorte de género. A experiéncia do cuidado por uma divisdo sexual
do trabalho imputa as mulheres o cuidado integral ao deficiente, acarretando transformacdes
em sua vida pessoal e social, como o isolamento social e o afastamento do trabalho
(MEDEIROS; DINIZ, 2004).

No campo cientifico, Souza e Franco (2013) realizaram uma revisdo bibliografica
buscando compreender as caracteristicas das pesquisas na area de deficiéncia intelectual e a
transicdo para a vida adulta e o envelhecimento deste publico. Como conclusdo os autores
encontraram nestes trabalhos poucas bibliografias especificas, sendo a maioria das pesquisas
de cunho qualitativo, utilizando-se de fontes indiretas para a coleta de informacdes e que
focalizavam apenas um aspecto da vida destas pessoas. Sendo assim 0s estudos sobre
deficiéncia intelectual continuam pouco esclarecedores, carecendo de maiores
aprofundamentos no tema. Sinalizam a importancia de um estudo mais complexo, global e
que tenha como norte a integracdo do contexto de vida destas pessoas.

Para Cirilo (2008 apud VELTRONI; MENDES, 2012) é importante reconhecer
também que o uso da definicdo das deficiéncias pelas demais ciéncias ndo sdo unanimes e
carecem de pesquisas que avaliem a forma de interpretacdo destes conceitos para que possam
avancar as discussdes e compreensoes sobre a deficiéncia intelectual.

No préximo capitulo abordaremos a implicacdo do envelhecimento da pessoa com
deficiéncia no ambito da sociedade brasileira e seu impacto no interior das familias. O
aumento da expectativa de vida da populacdo mundial associado as politicas publicas de
protecdo social — como a seguridade social - torna este objeto de pesquisa uma questdo
emergente.

2.2 Envelhecer com Deficiéncia: Uma Questao Emergente

Ha uma clara percepcédo de que o Brasil esta envelhecendo e o nimero de pessoas com
algum tipo de deficiéncia cresce na mesma propor¢do. Fatores como maior qualidade de vida,
acesso as redes de saude e aporte financeiro de politicas pablicas permitem uma maior
expectativa de vida desta populacdo. De acordo com o ultimo Censo Demografico do IBGE
(Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica) sdo mais de 45 milhdes brasileiros ou 23,9%
da populacéo total, com algum tipo de deficiéncia — visual, auditiva, motora e mental ou
intelectual. O Censo Demografico ainda especifica algumas relagdes importantes como a
frequiéncia percentual das deficiéncias em pessoas acima de 65 anos, sendo 49,8% com
deficiéncia visual, 25,6% com deficiéncia auditiva, 38,3% com deficiéncia motora e 2,9%
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com deficiéncia mental ou intelectual (OLIVEIRA, 2012). A maior parte desta populagéo
com alguma deficiéncia esta localizada na faixa etaria dos 15 aos 64 anos, mais de 32 milhdes
de pessoas, 0 que nos faz pensar que em termos de expectativa de vida, teremos em poucos
anos um aumento significativo da relacdo envelhecimento com deficiéncia.

Almeida e Lourenco (2009) destacam o0s esteredtipos e mitos acerca da velhice,
ligando este termo - velhice - a uma conotacdo negativa consensual partilhada e aceita
socialmente, em que o velho é aquela pessoa incapaz, inutil, doente, etc. Em contrapartida, a
expressao "terceira idade™ € um termo de cunho positivo, que ndo necessariamente diz
respeito a idade cronoldgica, mas ao crescimento da longevidade das pessoas no mundo
inteiro.

Bezerra, Almeida e Nobrega-Therrien (2012) realizaram uma reviséo bibliogréfica dos
estudos sobre envelhecimento no ambito das ciéncias da saude do periodo de 1982 a 2010. Os
estudos comprovam o aumento significativo dos estudos sobre envelhecimento a partir do ano
2000 em paises da América Latina. Por outro lado, foi identificado que nos paises mais
desenvolvidos os estudos nesta area cresceram a partir do ano de 1986, justificado pela
transicdo demografica nestes paises terem ocorrido mais cedo.

Alves (2012) aborda a questdo do processo de envelhecimento do deficiente mental.
Nesta populacdo o processo pode iniciar-se por volta dos 45 anos, enquanto no restante da
populagéo esta idade pode variar em torno dos 60 ou 70 anos. Aponta para heterogeneidade
desta populacdo, que podem variar muito de acordo com o0s niveis de dependéncia. Destaca
ainda que os deficientes mentais estdo suscetiveis as mesmas doengas cronicas da velhice que
0 restante da populacéo.

Um estudo conduzido por lezzoni (2014) aponta as preocupacdes politicas levantadas
pelo crescente nimero de pessoas com deficiéncia que estdo envelhecendo nos Estados
Unidos. Foram identificadas seis grandes areas que requerem mais atencdo e pesquisas, que
s&o: recursos para apoiar a vida autonoma, melhorar a qualidade de vida e participagdo nas
atividades diarias, realizacdo de atividades de vida diaria e instrumentais, papel das familias,
cuidados médicos e as preocupac¢des com outras politicas de Estado.

Bento (2008) discute a complexidade da pessoa com deficiéncia chegar a terceira
idade. A desvalorizacdo do idoso na sociedade pés-industrial por sua decadéncia fisica, a
baixa expectativa de vida na qual vivam os deficientes e a falta de garantia dos direitos civis
tornam este publico mais propenso a excluséo social.

Uma pesquisa realizada pela APAE/SP (Associacdo dos Pais e Amigos dos
Excepcionais) evidenciou que, na Gltima década, houve um aumento de 20 anos na
expectativa de vida das pessoas com deficiéncia intelectual que passou de 35 anos em 1991
para 55 anos em 2000 (OLIVEIRA, 2013).

Para Pimenta (informagao verbal)® até muito pouco tempo as pessoas com deficiéncia
intelectual ndo vivenciavam esta fase de vida, tornando assim esta discusséo recente no meio
cientifico. Para o autor é importante investir em estudos nesta area principalmente com os
profissionais e os familiares que vivenciam os primeiros sinais de envelhecimento.

Daniel, Antunes e Amaral (2015) realizam uma pesquisa em Portugal sobre a
representacdo social da velhice, a partir da amostra de pessoas idosas e cuidadores formais. O
conjunto das representacdes para ambos 0s grupos foram de matriz negativa, ressaltando os
termos solidao, doenca e dependéncia. Estas representacdes negativas em torno da velhice
podem tornar a pessoa com deficiéncia suscetivel a uma dupla excluséo.

Segundo Leite (2013) a construcdo social da velhice € um fendbmeno cultural que
envolve os valores dagquela determinada cultura e a forma como é vivenciada. Sendo assim, a

3 Pimenta, R.L.A. (2011). Necessidades da pessoa idosa com deficiéncia intelectual no contexto atual. Palestra
proferida no XXIV Congresso Nacional das APAES, 08 nov.
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construcdo de uma identidade coletiva parte de um referencial simbolico de cada grupo. Para
a autora, este € um dos motivos que a velhice é representada de maneiras diversas em
diferentes sociedades.

Segundo Debert:

Queremos dizer que aquilo a que nos acostumamos chamar de inféncia,
adolescéncia, maturidade e velhice, segundo os estudiosos, &, na verdade, a
elaboracdo simbolica de um processo biolégico, tecida pelos elementos
culturais e histdricos de um povo ou comunidade. A maneira como esses
periodos sdo vistos e interpretados pela sociedade, a posicdo que nela
ocupam, o tratamento que lhes é dispensado pelas demais geragdes, sdo
determinados e coloridos pelos contextos historicos, sociais e econdmicos
em que vive cada cultura (DEBERT, 1994 apud MAFFIOLETTI, 2005,

p.340).

Castellanos Soriano e Lopes Diaz (2010) ao estudarem o significado da velhice e da
deficiéncia em pessoas idosas apontam para seu carater consensual, ou seja, estes conceitos
nascem de uma construgéo social e cultural, influenciados fortemente por fatores religiosos e
de classe social, onde ndo se pode pensar que os idosos e deficientes constituem um grupo
homogéneo. O estudo revela que podem ocorrer falhas nos modelos assistenciais oferecidos a
estes grupos se ndo levarem em conta a diversidade cultural.

Silva (2009) apresenta a conceituacdo de velhice como um estado e envelhecimento
como um processo, ambas as condi¢gdes da vida humana e que por vezes estes conceitos
podem ser usados de forma indiferenciada. No envelhecimento leva-se em conta o tempo da
idade que avanca, o processo evolutivo, natural do humano, dindmico, progressivo, processual
e universal. A velhice depara-se com o ciclo vital, finito, tempo de perdas, mas também um
fato cultural.

Segundo Medeiros e Diniz:

O ato de revelar a relacdo entre envelhecimento e deficiéncia é importante
por varias razbes: i) indica que o envelhecimento vem acompanhado de
algumas limitaces nas capacidades fisicas e, as vezes, intelectuais; no
entanto, apesar do envelhecimento crescente de quase todas as populagdes
do mundo, na maioria delas pouco ou nada se tem feito para que essas
limitagBes ndo se tornem causa de deficiéncias; ii) mostra que, na auséncia
de mudangas na forma como as sociedades organizam seu cotidiano, todos
seguem em direcdo a uma fase da vida em que se tornardo deficientes, o que
motiva, ainda que por meio da defesa de interesses egoistas, a melhoria das
politicas publicas voltadas a deficiéncia; iii) lembra que a interdependéncia e
o0 cuidado ndo séo algo necessario apenas diante de situagfes excepcionais e
sim necessidades ordindrias em varios momentos da vida de todas as
pessoas; e iv) afirma que a revisibilidade do envelhecimento permite
entender que muito da deficiéncia é resultado de um contexto social e
econdmico que se reproduz no tempo, pois a deficiéncia no envelhecimento
é,em parte, a expressdo de desigualdades surgidas no passado e que sdo
mantidas (MEDEIROS; DINIZ, 2004, p.11).

Os estudos de Pegoraro e Smeha (2013) sobre a experiéncia da maternidade na velhice
e sua implicagdo no cuidado ao filho com deficiéncia intelectual apontam para o isolamento
da vida social e do cuidado pessoal em virtude de cuidados com os filhos que perduram por
toda a vida. Na esfera sentimental sdo vivenciados sentimentos de abandono e desamparo e
receios em relagéo ao futuro sobre o cuidado com os filhos. Os autores sugerem pesquisas
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nesta area que é tdo escassa de literatura especializada, principalmente estudos comparativos
entre a experiéncia do cuidado com o filho com desenvolvimento tipico aos de
desenvolvimento atipico.

Para Ferreira (2008) na idade adulta as pessoas com deficiéncia mental gradualmente
perdem suas capacidades e conseqlientemente sua autonomia, sendo necessarios maiores
cuidados por parte de seus familiares. Os familiares cuidadores, geralmente os pais, também
estdo na fase de envelhecimento. Nesta fase da vida os pais idosos enfrentam dificuldades
financeiras, pois ja se encontram aposentados ou pensionistas. H4 também dificuldades
psicologicas e fisicas que levam os cuidadores desejarem um apoio no cuidado domiciliar de
seus filhos dependentes.

Um estudo realizado por Martins e Couto (2014) apontou para a escassez de estudos
referentes aos cuidados prestados por pais idosos aos seus filhos com deficiéncia, destacando
que a grande maioria dos estudos entre familia e deficiéncia envolve apenas criangas. O
resultado desta pesquisa aponta que os pais idosos tendem ao isolamento social devido a
propria condigdo fisica e poucas atividades de lazer, relatando sentimentos de cansago e
soliddo.

Aldrigue, Santos e Souza (2015) realizaram um estudo sobre o envelhecer com
deficientes intelectuais e suas familias. Para os deficientes intelectuais que responderam a
pesquisa, o futuro estava ligado as demandas do cotidiano, como trabalho, moradia, namoro e
envelhecimento. Para os pais, as respostas variaram de acordo com o nivel da deficiéncia,
sendo que quanto maior comprometimento do filho maior a preocupagdo com seu futuro.
Como conclusdo, a fase do envelhecer envolve uma preocupacdo tanto para os pais quanto
para os filhos com deficiéncia e que o didlogo em familia deve pautar o planejamento na
conducéo dos projetos de vida.

Hayar (2015) aborda os desafios para o Estado e para as familias com a questdo do
envelhecimento das pessoas com deficiéncia e de seus cuidadores. Se por um lado a
longevidade € uma questdo positiva para as pessoas com deficiéncia intelectual, de outro o
Estado € chamado a participar deste processo, pois reconhece que os cuidados dispensados ao
deficiente em muito depende de seu familiar cuidador. As a¢des do tempo, no caso o
envelhecimento, atinge a familia na sua funcdo principal que € a protecdo dos seus membros.
E a partir deste contexto social que necessitam emergir as politicas publicas de enfrentamento
desta realidade.

Bernardes, Maior, Spezia e Aradjo (2009) apresentam uma reflexdo bioética acerca
dos investimentos de recursos publicos para a salde da pessoa com deficiéncia no Brasil,
apontando para o fato de que a longo prazo, o envelhecimento acentuado e acelerado da
populacéo brasileira criardo uma demanda muito grande para as politicas publicas.

E neste sentido bioético de protecdo aos mais vulneraveis da sociedade que os autores
apontam para o papel protetor do Estado:

A protecdo, portanto, poderia ser considerada como um principio bioético,
fundamentado na responsabilidade da sociedade em proteger os suscetiveis e
incapacitados. Ao Estado cabe, portanto, o papel de protetor das pessoas
com deficiéncia, especialmente daquelas em situacdo de pobreza, dada a
situacdo de duplo risco social em que se encontram. Diante dessa assertiva,
deve-se lembrar o posicionamento de Engelhardt [renomado professor de
bioética americano], para quem, em razdo de nossas limitagdes morais
seculares, ndo se pode aceitar a uniformidade de pacotes basicos de
assisténcia a salde. Para ele, deve ser respeitado o principio do
consentimento e a assisténcia a saiide obedecer a maxima: “Dé aqueles que
precisam ou desejam assisténcia a satde aquela pela qual ele, vocés e outros
estejam dispostos a pagar ou oferecer gratuitamente”. Ora, essa Visao
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conflitante com a ética de protecéo foi enfrentada, no Brasil, por meio de leis
qgue, como demonstrado anteriormente, garantiram as pessoas com
deficiéncia o acesso universal aos servicos de saude, a integralidade e a
igualdade na assisténcia. (BERNARDES et al., 2009, p.37).

Na pesquisa de Bernardes e Araujo (2012) sobre a percepcdo da deficiéncia, das
politicas publicas e da bioética entre gestores publicos e conselheiros de direitos foi
demonstrado que cada ator social representa estes conceitos de forma diferente, a partir do seu
cotidiano. Para os conselheiros de direitos a deficiéncia é uma questdo social e deve ser
partilhada com a sociedade enquanto para os gestores publicos trata-se de uma questdo
circunscrita a esfera individual e familiar. Este estudo nos auxilia a pensar no real
distanciamento dos discursos e préaticas dos atores sociais quando envolvidos em politicas
publicas em relacéo a deficiéncia.

O envelhecer com deficiéncia torna-se uma questdo social na medida em que afeta
diretamente a vida das familias, principalmente aquelas com menor acesso a renda. O
isolamento social e as dificuldades financeiras, fisicas e psicoldgicas associadas ao
envelhecimento dos familiares cuidadores tornam estes ndcleos familiares vulneraveis e sera
objeto de politicas publicas no @mbito da Assisténcia Social conforme veremos no proximo
capitulo.

2.3 As Familias em Situacao de Vulnerabilidade Social

A Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) foi criada a partir da lei federal n°
8.742, de 7 de dezembro de 1993, configurando-se em Politica de Seguridade Social. Nesta lei
preconiza-se a protecdo social como dever do Estado no que tange a garantia da vida, reducao
de danos e a prevencdo da incidéncia de riscos. A lei determina que esta protecdo seja
direcionada especialmente as familias, a maternidade, a infancia, a adolescéncia, a velhice e &
pessoa com deficiéncia.

A Politica Nacional de Assisténcia Social trouxe a familia para o centro de suas a¢des.
Reconhece o papel protetivo da familia, mas sem se esquecer da realidade social em que esta
inserida. Neste sentido, a mesma familia que tem o papel de cuidar muitas vezes precisa ser
cuidada e protegida. Suas fragilidades e contradicbes podem ser observadas nesta descricdo
sobre familia segundo a Politica Nacional de Assisténcia Social:

A familia, independentemente dos formatos ou modelos que assume é
mediadora das relacBes entre os sujeitos e a coletividade, delimitando,
continuamente os deslocamentos entre o publico e o privado, bem como
geradora de modalidades comunitarias de vida. Todavia, ndo se pode
desconsiderar que ela se caracteriza como um espaco contraditério, cuja
dindmica cotidiana de convivéncia é marcada por conflitos e geralmente,
também, por desigualdades, além de que nas sociedades capitalistas a familia
é fundamental no &mbito da protecéo social (BRASIL, 2004, p.34).

A protecdo social se configura como uma série de acdes voltadas a garantia de direitos
e a condicOes dignas de vida, deixando para tras uma concepcdo assistencialista do Estado.
Reconhecendo a assisténcia social como direito do cidaddo e dever do Estado, a protecdo
social prové os minimos sociais, atraves da seguranga de sobrevivéncia, da acolhida e da
convivéncia familiar. A seguranca de sobrevivéncia é operacionalizada de forma monetaria a
fim de garantir uma renda minima; a acolhida se opera com a provisdo das necessidades
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basicas humanas tais como alimentagdo, vestudrio, abrigo, entre outros; a convivéncia
familiar se assegura pela ndo aceitacdo das mais variadas formas de exclusao social.

Na dissertacdo de mestrado apresentada por Barbosa (2003) que problematiza a
questdo do que seriam 0s minimos sociais a autora compara este conceito ao proprio modo de
vida do brasileiro. Desde sua constituicdo no governo Getalio Vargas, na década de 40, onde
ficou instituido o salario minimo para os trabalhadores, este salario se tornou a referéncia em
termos de minimo de sobrevivéncia e qualidade de vida. Em sua historia o sal&rio minimo foi
chamado de "racdo essencial minima", pois o raciocinio dos economistas classicos na década
de 1930 era de que o salério deveria garantir a vida minima para ndo faltar trabalhador, porém
ndo poderia ser mais que O necessario para que estes pudessem gerar mais filhos,
sobrecarregando assim o sistema. Esta histdria também remonta a no¢do de que a cesta basica
minima de alimentos seria diferente nas regides do pais alegando que as necessidades
caldricas dos trabalhadores seriam diferentes. Somente na Constituicdo de 1988 é que o
salario minimo passa a se constituir como um direito social visando atender as necessidades
vitais bésicas do trabalhador e da sua familia, em vérios aspectos da sua vida, sendo vedada
sua vinculacgdo para outros fins.

A Tipificagdo Nacional dos Servicos Socioassistenciais de 2009 é uma resolucao que
organiza os servicos da Politica de Assisténcia Social nos niveis de protecdo béasica e especial,
de acordo com sua complexidade. Os servicos da protecdo social basica sdo primordialmente
realizados nos Centros de Referéncia da Assisténcia Social (CRAS) que atuam com a familia
em seu contexto familiar e comunitéario, potencializando e fortalecendo seus vinculos
individuais e coletivos. Os servicos da protecdo social especial sdo divididos em média e alta
complexidade. Estes servicos sdo oferecidos aquelas pessoas ou familias que estdo com seus
direitos violados, diferenciando-os pelo rompimento ou ndo dos vinculos familiares.

Destacamos nesta resolucdo a criacdo do Servigo de Protecdo Social Especial para
Pessoas com Deficiéncia, Idosas e suas Familias, cuja centralidade na familia pode ser
observada através da perspectiva da sua protecao social. A Tipificacdo garante a seguranca de
convivio ou vivéncia familiar, comunitéria e social, através de experiéncias que contribuam
para o fortalecimento de vinculos familiares, da ampliacdo da capacidade protetiva e de
superacdo de fragilidades e riscos na tarefa do cuidar, além do acesso a servi¢os
socioassistenciais e das politicas publicas setoriais, conforme necessidades (BRASIL, 2004).

A Politica Nacional de Assisténcia Social reconhece que as familias sdo diretamente
afetadas pelas crises econdmicas do mundo do trabalho e por isso sofrem pressGes que
acentuam suas fragilidades. Tais fragilidades envolvem todo o contexto familiar nos seus mais
diversos ciclos de vida, da infancia a velhice, principalmente numa situacdo de pobreza,
extrema pobreza ou violacdo de direitos. Para superagdo desta realidade é necessario uma
acao do Estado tanto nas necessidades individuais quanto coletivas.

Neste sentido a Politica Nacional de Assisténcia Social destaca que:

Embora haja o reconhecimento explicito sobre a importancia da familia na
vida social e, portanto, merecedora da protecdo do Estado, tal protecdo tem
sido cada vez mais discutida, na medida em que a realidade tem dado sinais
cada vez mais evidentes de processos de penalizacdo e desprotecdo das
familias brasileiras. Nesse contexto, a matricialidade sécio-familiar passa a
ter papel de destaque no ambito da Politica Nacional de Assisténcia Social —
PNAS. Esta énfase est4d ancorada na premissa de que a centralidade da
familia e a superacdo da focalizagdo, no ambito da politica de Assisténcia
Social, repousam no pressuposto de que para a familia prevenir, proteger,
promover e incluir seus membros é necessario, em primeiro lugar, garantir
condicBes de sustentabilidade para tal. Nesse sentido, a formulacdo da
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politica de Assisténcia Social é pautada nas necessidades das familias, seus
membros e dos individuos (BRASIL, 2004, p.35).

A complexidade do trabalho com o olhar voltado para o interior das familias, seus
membros e suas relacfes esbarra sobre a propria concepcao de familia. Soares (2012) revisou
em sua dissertacdo de mestrado o processo histérico de construcdo da familia no mundo
ocidental. O autor destaca que a nocdo de espaco publico e privado surge a partir da
constituicdo da familia conjugal, baseada no modelo de pai-maée-filhos. Este modelo de
familia esta sustentado sobre os papéis sociais esperados para cada ator: o pai-protetor, a mée-
cuidadora e os filhos sdo aqueles os quais demandam cuidados. Este modelo de familia
conhecido como familia burguesa perdura até o século XX. Fatores socioculturais, politicos e
econdmicos confrontam-se diretamente com este modelo de familia baseado no poder do pai.
Movimentos feministas e homoafetivos reivindicam também seu direito a familia. Destes
movimentos nascem as chamadas unides-estaveis. O rompimento com o modelo hegeménico
familiar baseado no patriarcado produz grandes desafios as politicas publicas.

A Politica Nacional de Assisténcia Social destaca a centralidade de suas a¢Ges na
matricialidade sociofamiliar. Soares (2012) apresenta as novas configuracdes familiares,
também chamadas de familias "pds-modernas™ a partir da seguinte organizagao:

a) familia conjugal ou nuclear: familia composta por homem, mulher e filhos
coabitando 0 mesmo espaco;

b) monoparental ou mononuclear: familia formada apenas por um dos genitores;
c) extensa: familias formadas de trés a quatro geracdes;

d) adotiva: familias formadas a partir de uma adocéo;

e) de casais sem filhos: formada por pessoas que decidem néo ter filhos;

f) homoafetiva ou homoparental: familias constituidas por pares do mesmo sexo;
g) reconstituida: familias formadas ap0s o processo de divorcio;

h) estendida: familias que estenderam os lagos familiares aos amigos, vizinhos ou
afilhados;

i) unipessoal ou uniparental: constituida por pessoas que moram sozinhas.

Para Gomes e Pereira (2005) o trabalho com familias em politicas publicas envolvem
outro tipo de olhar para além de suas mazelas, reconhecendo-as como um sistema vivo e
aberto em constante transformacéo, dando prioridade na escuta de suas queixas e sendo o0 eixo
centralizador das politicas, formando parcerias para maximizar seus recursos proprios.

O trabalho com as familias no ambito da Assisténcia Social pressupde reconhecer a
complexidade desta populacdo, principalmente com aquelas que vivenciam alguma situacéo
de vulnerabilidade social além da condi¢do de ter uma pessoa com deficiéncia em seu
cotidiano. “A vulnerabilidade social pressupfe um conjunto de caracteristicas, de recursos
materiais ou simbdlicos e de habilidades inerentes a individuos ou grupos, que podem ser
insuficientes ou inadequados para o aproveitamento das oportunidades disponiveis na
sociedade” (MONTEIRO, 2011, p.35). Estas situacdes ndo se configuram apenas no plano
material ou econdémico, mas podem surgir em contextos sociais marcados por preconceitos,
discriminacdes ou estereotipos que influenciam diretamente o bem-estar social.

O conceito de vulnerabilidade social ndo aparece explicitamente no documento da
Politica Nacional de Assisténcia Social de 2004, porém apontam para situac6es que dificultam
0 acesso das familias aos seus direitos basicos de cidadania. Sdo situagbes como pobreza,
auséncia de renda, calamidade, fragilizacdo dos vinculos afetivos, privacdo e deficiéncia que
tornam estas familias vulnerdveis e que por esta razdo exigem a protecdo social do Estado.
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Esta visdo menos determinista e mais complexa das situagcOes de desprotecao social nos leva a
compreender a vulnerabilidade social como:

Quadro 2 — Concepces de vulnerabilidade

o A vulnerabilidade nao é sindnimo de pobreza. A pobreza é uma condi¢cdo que agrava
a vulnerabilidade vivenciada pelas familias;

o A vulnerabilidade ndo é um estado, uma condic¢éo dada, mas uma zona instavel que as
familias podem atravessar, nela recair ou nela permanecer ao longo da historia;

o A vulnerabilidade é um fenémeno complexo e multifacetado, ndo se manifestando da
mesma forma, o que exige uma analise especializada para sua apreensdo e respostas
intersetoriais para seu enfrentamento;

o A vulnerabilidade, se ndo compreendida e enfrentada, tende a gerar ciclos
intergeracionais de reproducdo das situacdes de vulnerabilidade vivenciadas;

o As situacdes de vulnerabilidade sociais ndo prevenidas tendem a tornar-se situacfes
de risco.

Fonte: SEASDH, 2011, p.43

Na perspectiva da sociologia francesa encontramos em Robert Castel uma
conceituacdo para as no¢oes de risco de vulnerabilidade social. Partindo da crise do capital da
década de 1970/1980 na Franca que culminou em um alto indice de desemprego, exclusdo
social e no empobrecimento generalizado da classe trabalhadora, o autor situa esta
problemética na erosdo dos sistemas de protecdo social na sociedade salarial (MIGUEL,
2015).

Miguel (2015) remonta a trajetoria da construcdo dos argumentos de Castel sobre as
metamorfoses da questdo social. Para Castel, o trabalho assalariado seria o eixo estruturador
das relacGes sociais em termos de identidade social e integracdo comunitaria dos individuos.
Esta estruturacdo de sistemas de protecdo social criaria uma zona de coesdo social que
garantiria uma sociedade longe de riscos e insegurancgas pessoais. A ascensdo do capitalismo
industrial ao longo do século XX estd na base desse processo, contudo a partir da década de
1970 as condicBes estaveis de trabalho ja ndo conseguem mais ser garantidas neste modelo,
dando inicio entdo a um processo de erosao dos sistemas de protecdo social.

Segundo Miguel:

Para caracterizar o processo que alimenta a vulnerabilidade social, o autor
associa a precarizagdo do trabalho, responsavel pela producdo do
desemprego, e a degradacdo dos vinculos relacionais, que podem ampliar 0s
riscos de queda na vulnerabilidade, para o que ele chama de desfiliacdo, isto
é, a conjuncéo da perda do trabalho e o isolamento relacional. O conceito de
desfiliagdo apresentado por Castel, em oposicdo ao conceito de exclusdo
social, pretende demonstrar a tendéncia ao enfraquecimento, ou a ruptura
dos lagos sociais que ligam o individuo a sociedade. Ja a vulnerabilidade,
representaria uma espécie de indicador da exposi¢do de um individuo a
ocorréncia de riscos (MIGUEL, 2015, p.6).

O quadro politico social vivido na Franga no final do século XX se parece muito com
a atual realidade brasileira em 2017, numa situagdo de forte crise econdémica que produz uma
guantidade grande de desempregados. Sdo nesses momentos de crise do capital que a
Seguridade Social tem seu maior desafio. A Seguridade Social estd regulamentada na
Constituicdo (1988) no artigo 194 e é composta por trés pilares: A Previdéncia Social, a
Assisténcia Social e a Saude.
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Na obra de Ana Elizabete Mota "O mito da Assisténcia Social™ a autora reflete sobre a
centralidade da Assisténcia Social na Seguridade Social brasileira. Parte da critica ao modo de
producdo capitalista que produz e reproduz o empobrecimento da classe operaria a
transformando em uma questdo social. Somente a partir da luta de classes e da pressdo dos
trabalhadores é que os direitos sociais puderam ser reconhecidos. O grande indice de
desemprego e o0 pauperismo da populacdo fizeram o Estado brasileiro reconhecer a
necessidade desta politica de protecdo social ser ndo-contributiva. A autora ainda denuncia
uma onda neoliberal do Estado brasileiro que se torna minimo a medida que a politica
econdmica se sobressai em relagdo & politica social. E neste sentido que a autora chama a
atencdo para que a Assisténcia Social ndo seja um fetiche, ou melhor, ndo seja a principal
politica de enfrentamento a pobreza, mas que seja reconhecida como parte de um sistema de
Seguridade Social amplo e complexo (MOTA, 2009).

Neste sentido o papel protetivo do Estado ndo acontece de forma abrupta. Reconhecer
que essas familias em situacdo de vulnerabilidades sdo produtoras de representacdes sociais e
que estas representacOes guiam, orientam e justificam seus modos de vida constituem um
avanco significativo na compreensdo de qual seja o papel das politicas publicas de Assisténcia
Social para enfrentamento deste fendmeno.
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3 OBJETIVOS E METODOLOGIA DA PESQUISA

3.1 Objetivos
3.1.1 Objetivo geral

Identificar as representacdes sociais sobre envelhecer com deficiéncia produzida em grupos
familiares com convivéncia direta com a pessoa com deficiéncia intelectual.

3.1.2 Objetivos especificos

Identificar os possiveis elementos que constituem o nucleo central e periférico das
representacdes sociais nos grupos familiares;

Investigar os sentidos e significados que os grupos familiares constituem sobre o processo de
envelhecimento da pessoa com deficiéncia.

3.2 Método
3.2.1 Procedimentos

A primeira etapa para a coleta de dados consistiu na autorizacdo da geréncia da
unidade em questdo para a execucao da pesquisa. Depois de obtida sua autorizacdo, passamos
para a segunda etapa que foi a busca pelos participantes.

O contato com os participantes da pesquisa aconteceu no Centro-Dia de Atendimento
a Pessoa com Deficiéncia (CAPD), do municipio de Volta Redonda/RJ. O CAPD é um
servico de média complexidade da Protecdo Social Especial preconizada pela Politica
Nacional de Assisténcia Social, de acordo com a Tipificagdo Nacional dos Servicgos
Socioassistenciais. O Servico localiza-se a Rua 552, n°® 302, Bairro Jardim Paraiba — Volta
Redonda / RJ.

Este servico é destinado para aquelas pessoas com deficiéncia, dos 18 aos 59 anos,
com algum grau de dependéncia e que estdo em situacdo de violagédo de direitos, tais como 0
isolamento social, alto grau de estresse do cuidador, insuficiéncia de rendimentos ou outras
situacOGes que agravam ou comprometem seu pleno grau de autonomia. O servi¢o ofertado
funciona na modalidade Centro-Dia, com funcionamento diario das 08:00 as 17:00 horas,
cinco dias por semana. Conta com uma equipe técnica multidisciplinar, composta por
Assistente Social, Psicélogo, Educador Fisico, Fisioterapeuta, além do funcionamento de 04
oficinas com atividades de Marcenaria, Bordado, Jornal e Mosaico.

Cada pessoa com deficiéncia possui seu plano individual de atendimento além dos
atendimentos as familias. Para este estudo o critério utilizado foi o familiar ter contato direto
com a pessoa com deficiéncia em questdo. As entrevistas aconteceram durante o més de
dezembro de 2016. Cada participante foi abordado individualmente e convidado a participar
da pesquisa. Antes da aplicacdo do instrumento, explicavam-se os objetivos e as finalidades
da pesquisa, obtendo-se assim o TCLE (Termo de Consentimento Livre e Esclarecido).
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Para o grupo focal foi seguido o mesmo procedimento de explicagdes dos objetivos e
finalidades da pesquisa. O grupo aconteceu em janeiro de 2017 na propria unidade. Também
foi obtido dos participantes o TCLE (Termo de Consentimento Livre e Esclarecido).

3.2.2 Participantes

O primeiro estudo buscou identificar as representacdes sociais sobre envelhecer com
deficiéncia em familiares de pessoas com deficiéncia intelectual que frequentam o Centro-Dia
de Atendimento a Pessoa com Deficiéncia (CAPD). Os familiares foram abordados de forma
espontanea, individualizada, em uma amostra por conveniéncia, na propria unidade quando
tinham que levar ou buscar a pessoa com deficiéncia em seus atendimentos.

Dos 90 participantes da pesquisa, 71% foram do sexo feminino e 29% do sexo
masculino.

Quanto a faixa etaria, 44,4% dos familiares encontram-se na faixa entre 56 a 76 anos.
Seguido de 25,5% na faixa de 46 a 55 anos, como também 16,6% na faixa de 25 a 35 anos e
12,2% entre 36 e 45 anos. Apenas 01 familiar com menos de 25 anos participou da pesquisa.

Em relacdo ao grau de parentesco dos familiares, 33,3% foram de mées, 23,3% de
irmaos e 13,3% de pais. Os demais correspondem a 7,7% de cuidadores, 7,7% de
sobrinho(a)s, 6,6% de cunhado(a)s, 5,5% de tio(a)s. Entre esposa e primo corresponderam a
1,1% cada, como podemos observar nas tabelas abaixo:

Tabela 1: Distribuicdo dos participantes quando ao Sexo

Sexo N %
Feminino 64 71%
Masculino 26 29%

Total 90 100%

Tabela 2: Distribui¢do dos participantes quanto a Faixa Etaria

Faixa Etaria N %

Até 25 anos 1 1,1
De 25 a 35 anos 15 16,6
De 36 a 45 anos 11 12,2
De 46 a 55 anos 23 25,5
De 56 a 65 anos 27 30
De 66 a 75 anos 9 10
Mais de 76 anos 4 4,4

Total 90 99,8%
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Tabela 3: Distribui¢do dos participantes quanto ao Grau de Parentesco

Grau de Parentesco N %
Cuidadores 7 7,7
Cunhado(a) 6 6,6

Esposa 1 1,1
Irma(o) 21 23,3
Mae 30 33,3
Pai 12 13,3
Primo 1 1,1
Sobrinho(a) 7 7,7
Tio(a) 5 5,5
Total 90 99,6%

O segundo estudo consistiu na realizacdo do grupo focal. Foram selecionados 08
familiares, em uma amostra por conveniéncia, sendo todos responsaveis legais da pessoa com
deficiéncia. O primeiro contato foi feito via telefone para a confirmagdo da melhor data e
horario da pesquisa. Feito isso, convocamos estes familiares para o grupo focal que se
realizou no periodo da tarde, na propria unidade, com a duracdo 1h15min.

3.2.3 Instrumentos e Tratamento dos dados

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa, utilizando os seguintes instrumentos:
0 Teste de Associacdo Livre de Palavras (TALP), um questionario com perguntas fechadas
para que se pudesse conhecer o perfil dos participantes e um grupo focal.

Segundo Abric (2001) a tarefa de evocacdo livre ou Teste de Associacdo Livre de
Palavras (TALP) é uma técnica projetiva capaz de reduzir as dificuldades ou os limites das
praticas discursivas partindo de um termo indutor especifico, que em nossa pesquisa foi
"envelhecer com deficiéncia". Esta técnica torna-se especial no estudo do nucleo central das
representacdes sociais, pois permitem o acesso mais rapido aos elementos que constituem o
universo semantico do objeto estudado.

Os dados coletados por meio da associacdo livre de palavras foram submetidos a
processamento no software Ensemble de Programmes Permettant I’Analyse des Evocations
(EVOC), criado por Veérges (2002). Este software identifica discrepancia derivadas da
polissemia do material coletado e realiza o célculo das médias simples e ponderadas das
palavras evocadas, sendo possivel assim construir o quadro de quatro casas. Este quadro
apresenta quatro quadrados que sao divididos da seguinte forma:

a) Quadrante do lado esquerdo superior: elementos do nicleo central;
b) Quadrante do lado esquerdo inferior: elementos de contraste;
¢) Quadrante do lado direito superior: elementos da 12 periferia;
d) Quadrante do lado direito inferior: elementos da 2. periferia.

No questionario com perguntas fechadas buscou-se conhecer a idade, 0 sexo e o grau
de parentesco do participante para que pudéssemos estabelecer um perfil deste familiar.

Segundo Morgan (1997 apud TRAD, 2009, p.780) “o grupo focal é definido como
uma técnica de pesquisa qualitativa, derivada das entrevistas grupais, que coleta informacoes
por meio das interacGes grupais”. Os grupos focais auxiliam as pesquisas em representacoes
sociais, pois sdo 0s grupos em seus determinados contextos sociais que se relacionam,
constroem e compartilham uma determinada realidade a ser representada. O contetdo do
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grupo focal foi transcrito e analisado pela técnica de anlise de contetdo de Laurence Bardin
(2009).

Para Bardin (2009) a analise de contetdo é um conjunto de técnicas de investigacdo do
conteddo manifesto das comunicacdes. Através da analise tematica busca-se encontrar as
unidades de registro, também conhecidos como nucleos de sentido. A anélise se divide em
trés etapas:

a) Pré-analise: composta pela organizacdo e sistematizacdo das ideias iniciais,

realizada através da leitura flutuante dos contetdos;

b) Exploracdo do material: fase de andlise sistematica dos contelidos a partir das

categorias formadas;

¢) Tratamento dos resultados, inferéncia e a interpretacdo: os resultados sdo

submetidos a operacdes de analise simples ou complexas que permitam ressaltar as
informacdes encontradas, fazendo assim sua inferéncia e interpretagdes de acordo
com o contexto.

3.2.4 Aspectos Eticos

Utilizamos para este estudo o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
no qual foi apresentado a cada participante antes dos procedimentos para coleta de dados. A
pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica da Universidade Federal do Estado
do Rio de Janeiro, no processo 23083.008091/2016-20, atendendo os principios éticos de
acordo com a Resolucdo 466/12 que regulamenta os procedimentos de pesquisa envolvendo
seres humanos. Ap6s a realizacdo da pesquisa e defesa da dissertacdo serd feita uma
devolucdo dos resultados aos participantes (a instituicdo CAPD ficard com uma cépia do
trabalho e os demais participantes poderdo acessa-lo via internet, no site do PPGPSI/UFRRJ).
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4 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

4.1 Analise do Grupo Focal

O grupo focal é uma técnica que se articula com o estudo das representacdes sociais
por sua propria génese. E neste terreno fértil da comunicacio grupal que emergem discursos
carregados simbolicamente daquilo que € partilhado na sociedade. Como os familiares
participantes deste grupo convivem diariamente com a pessoa com deficiéncia, foi possivel
observar como este grupo se identifica e se relaciona com o objeto da investigacdo — a pessoa
com deficiéncia — constituindo assim sua identidade social.

A partir da execucdo do grupo focal foram delineadas cinco categorias que
compunham o corpus de anélise do objeto, envelhecer com deficiéncia, e que nortearam a
discussdo do tema. Foram relacionadas as seguintes categorias, conforme apresentadas
abaixo:

Quadro 3— Analise do grupo focal

Categorias Subcategorias Indicadores/ Unidades de Contexto
Unidades de Registro
1. Percepcéo Pensamento acerca | Envelhecimento Eu pessoalmente estou totalmente
sobre 0 da terceira idade, como ajustamento | ajustada no meu envelhecimento,
envelhecimento | velhice ou ser idoso | de vida, vista de eu acho que é uma gratificagdo por
forma positiva. eu ter chegado até agora (pl)

Agora com a minha idade, ndo tem
nada, eu fiz tudo gque eu tinha que
fazer, vivi tudo que eu tinha que
viver, por isso hoje eu ndo tenho
muita frustracdes (p2)

Ah, eu to 6tima. A verdade é que eu
tento ndo pensar ndo, o que eu
penso hoje é que esta tudo muito
bom (p3)

[...] Bem, eu ndo envelheci, [...] s6
brangueei os cabelos, [...] continuo
do mesmo jeito, s6 ndo estou
jogando bola e muito tomando
minha cervejinha (p4)

Eu sempre falo: velhice ndo pesa
nada, ndo doi. Eu estou com 73
anos e ndo estou sentindo peso da
velhice ndo (p5)

Eu sou muito assim, sabe,
descansada...(p6)

*_k_%

Eu estou satisfeita com a minha
idade, eu acho que de todos aqui a
mais velha sou eu (74). Mas
comigo eu to bem, gracas a Deus,
me sinto bem, gosto de ver
televisdo, cochilo um bocado em
frente a televiséo, [...] no resto tudo
bem, com a minha idade eu estou

O cuidado com
outros membros da
familia

A vida familiar
como um todo
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dando conta até hoje dos filhos, dos
netos, [...]J(p7)

*_%_%

Medo da perda da | Medo de ficar Eu tenho uma preocupacéo de
autonomia dependente como vai ser a minha velhice, se eu

vou ser uma pessoa doente, se vou
ficar dependendo dos outros, essa
que é a minha preocupacao.(p8)

2. O cuidado a O modo de cuidado | Adaptacédo as Hoje em dia eu acho mais facil do

pessoa com na fase adulta necessidades do que tudo viver com ela do que no

deficiéncia na deficiente inicio, é como se eu tivesse

fase adulta ganhado uma bagagem de

O cuidado a pessoa
com deficiéncia a
caminho da
terceira idade

Sobrecarga
familiar

Perda das funcdes
cognitivas

Dependéncia total
do cuidador

experiéncias me adaptado e tratado
minha ansiedade.(p1)

Hoje esta uma maravilha, Gracas a
Deus, hoje eu ndo tenho nada para
me queixar dele.(p2)

Ela deu trabalho pra gente, ai
depois ela foi melhorando,
diminuindo os remedos e hoje ela
ndo da trabalho em nada, hoje ela
ajuda em tudo.(p4)

Ent&o hoje ndo tenho que reclamar
de nada (p7)

*_k_*

[...] mas, é de 2 anos pra ca ela
esqueceu tudo isso. Entdo, as vezes,
eu me vejo e eu me sinto mal,
cobrando dela, porque eu ja ensinei
a fazer isso. Isso me faz muito mal,
porque eu ensinei e ela regrediu e
eu me sinto muito mal (p2)

*_*_%

Hoje ele depende de mim. Ele ndo
sabe arrumar uma comida, colocar
na mesa, 0 maximo que ele faz é
pegar um café. Hoje ele me da
muito mais trabalho. Hoje eu tenho
que estar atenta a ele com tudo (p3)

3. A familia no
cuidado a pessoa
com deficiéncia

Convivio Familiar

A familia como
geradora de
preconceito

Ah, vou te contar: a minha familia
é la de Minas. Eles ainda tém muito
preconceito. Uma crianca especial
pra eles é como se fosse uma
doencga (p2)

Agora o resto da minha familia que
mora perto, que mora perto da
minha méae, ele ndo gosta de
conversar, mas eu sei por que ele
nao topa, eles o maltratam e ele
ndo gosta néo (p5)

Meu marido fala que ele foi
rejeitado duas vezes, pela familia
dele e pela minha familia (p6)

Foi muito complicado assim,
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Redes de Apoio

A solidado da familia
da pessoa com
deficiéncia

porque a E. s6 tem outra irma, que
é o oposto dela [...] e agora é
assim: ela olha airma, mas ela
nédo tem aquele carinho, ela ndo
tem paciéncia [...] O pai aparece
trés vezes por ano para ver a
menina, estamos separados [...]
mas ninguém nunca me ajudou a
nao ser empregados. [...](p1)
*_k_*

Ai a psicéloga falou que ela acha
gue eu sou dela porque sé tem eu
(p2)

Em casa € s6 eu e ele(p3)

Olha eu n&o tenho o que falar ndo
porque a familia se resume eu,
minha mae e minha irmé e eu
cuidar dela, o meu irmao vai assim
de vez em quando (p8)

Mas vocé sabe que eu acho que eu
também sou um pouco ciumenta,
entdo eu ndo gosto que 0S outros
me ajudem...(p1)

4. Cuidados em
salde e
Garantia de
Direitos

Morosidade da
Justica para
obtengdo de
documentos

A saude bucal
como maior
desafio

Distanciamento da
comunidade em
relacdo a familia
da pessoa com
deficiéncia

Dificuldade para
conseguir
documentactes
oficiais

O cuidado bucal é
dificultado pela
deficiéncia

O convivio diario
como forma de
conhecimento sobre
as necessidades da
deficiéncia

Em termos juridicos tem certa
dificuldade numa maneira geral,
mas essa parte de médico assim
esta tranquilo (p8)

*_%_%

O que eu tive dificuldade [...] foi
dentista [...] Eu acho que aquela
classe de salide, dentistas, a
primeira coisa que eles pedem é a
anestesia geral para poder cuidar
deles (pl)

Dai ele perguntou: ele aglienta
anestesia? Ai eu disse: tranqilo.
Ai ele sentou 14, olha, tirou 10
dentes de uma vez so, anestesia de
uma em uma, anestesia local...(p7)
*_k_*

S6 a gente vivendo no dia-a-dia é
gue sabe passar para 0s outros o
que esta acontecendo [...] vivi 23
anos la e nunca tive ninguém para
me ajudar numa coisa sequer,
entdo eu sei que eles usam muito
esse termo: eu ndo sei lidar (pl1)

5. O futuro e os
cuidados na
terceira idade
da pessoa com

Os sentimentos do
cuidador vividos
de forma
ambivalente

Sentimentos
conflituosos em
relacdo ao futuro

Aquilo que est4 faltando em mim
tem dia, amor [...] mas o carinho,
porque ndo é so para eles, porque a
gente também quer carinho [...]
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deficiéncia

A vida financeira
COMo preocupacao
imediata

Vinculos parentais
O entendimento da
sociedade sobre a
guestdo da
deficiéncia

Declinio fisico e
mental devido a
idade

Relagdes familiares
conflituosas

Garantia de
sustento financeiro

Falta de alguém de
confianga para
cuidar do deficiente
O modo de falar e
tratar as
dificuldades
proéprias da
deficiéncia

Perda da
coordenacéo
motora e outras
funcdes

Preconceito no
interior da propria
familia

Vocés se prepararam e a gente néo,
entdo a gente fica meio perdido,
nao vou mentir e falar que a gente
acha tudo lindo e maravilhoso
porque ndo é. [...] Eu tenho muito
medo assim, eu tenho medo.(p2)
*_k_%x

Juridicamente eu j& providenciei
meu saldrio, tudo que eu recebo vai
ficar para ela integralmente [...] e
que trate ela com carinho, mas no
fundo no fundo...eu peco a Deus
IS0, eu peco muito, sabe, no fundo
eu ndo tenho confianca em deixa-la
com ninguém...(p1)

*_k_%

Mas as outras pessoas quando
acontecem falam assim. Poxa, todo
dia ela chega em casa de xixi. Todo
dia ela vai com a roupa de xixi na
bolsa também. Uma mulher velha
dessa fazendo xixi na roupa. Ela
entende alguma coisa? N&o. Quer
dizer, s6 de vocé falar vocé ja esta
agredindo (p2)

Ent&o eu fico preocupada com o
tom com que algumas pessoas
falam. Eu n&o gosto que falem alto
comela (pl)

*_k_*

E normal ele ficar muito, muito
bom naquilo e regredir em outras?
Ele assinava o nome dele, ele
amarrava os cadarcos dele, agora
ele néo faz isso.(p6)

*_k_*

A minha preocupagéo é a mesma
dela, que € igual a de todo mundo.
Quem vai cuidar? Os irmaos ja
abriram méo [...], eles abriram
méo assinando dizendo que néo
querem.[...] E discriminag&o
mesmo, comecga dentro de casa e é
pior do que na rua (p3)

Estas categorias nos levam as seguintes analises dos dados:
CATEGORIA 1. Percepgéo sobre o envelhecimento

A percepcdo sobre o envelhecimento surgiu nos familiares como um ajustamento de
vida onde a pessoa sente-se satisfeita com o proprio momento vivido. E atribuido um sentido
positivo que traz a tona a questdo da qualidade de vida na terceira idade, mesmo com todas as
dificuldades sécio-econdmicas. Considerando que muitas pessoas com deficiéncia intelectual
ainda vivem com seus pais ou irmaos mais velhos, existe a preocupagdo com os demais
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membros da familia, como o cuidado com netos, por exemplo. Neste caso, a pessoa com
deficiéncia € vista como parte daquele grupo familiar do mesmo modo que o0s demais
membros.

Eu pessoalmente estou totalmente ajustada no meu envelhecimento, eu acho que é uma
gratificacdo por eu ter chegado até agora (pl).

Eu sempre falo, velhice ndo pesa nada, ndo doi, eu estou com 73 anos e ndo estou sentindo
peso da velhice ndo (p5).

Eu estou satisfeita com a minha idade, eu acho que de todos aqui a mais velha sou eu (74).
Mas comigo eu td bem, gracas a Deus, me sinto bem, gosto de ver televisdo, cochilo um
bocado em frente a televisdo, [...] no resto tudo bem, com a minha idade eu estou dando conta
até hoje dos filhos, dos netos, [...] (p7).

Os estudos de Pegoraro e Smeha (2013) apontam para uma Visdo negativa da
experiéncia da maternidade da velhice, principalmente na abdicacéo do lazer, da vida social e
do cuidado pessoal. Entretanto o que encontramos na populacdo desta pesquisa foi outra
realidade. As experiéncias compartilhadas sobre a percep¢do do proprio envelhecimento
emergiram de forma positiva por parte dos familiares, podendo estar relacionada a fatores
ambientais. O grande numero de politicas publicas voltadas para a terceira idade no municipio
estudado como também a frequéncia por muitos anos aos atendimentos no Centro-Dia podem,
conjuntamente, impactar a vida pessoal destes familiares de modo a superar suas
vulnerabilidades. Antes deste servico se tornar uma politica publica de ambito nacional o
municipio j& o ofertava hd mais de 30 anos e isto pode explicar o vinculo dos familiares com
este servico. O Centro-Dia, modalidade prevista na Tipificacdo Nacional dos Servicos
Socioassistenciais desde 2009, é um servico ofertado pela Politica Nacional de Assisténcia
Social que tem como objetivo a seguranca de convivio familiar, comunitaria e social.

Foi salientado também o medo do familiar se tornar dependente por algum motivo de
doenca visto que ja existe uma pessoa totalmente dependente em casa. Seria um duplo fardo
ter numa mesma familia mais de uma pessoa dependente.

Eu tenho uma preocupacdo de como vai ser a minha velhice, se eu vou ser uma pessoa doente,
se vou ficar dependendo dos outros, essa que é a minha preocupacéo (p8).

Neste sentido o medo do participante 8 sobre o futuro recai numa experiéncia
particular, pois é ele quem cuida da irmd deficiente intelectual e da mée idosa. Ele é o mais
novo do grupo, ainda ndo chegou a terceira idade e teve que deixar de trabalhar para se
dedicar exclusivamente ao cuidado das duas. A perda de seu vinculo trabalhista hoje pode vir
a fazer falta no futuro, principalmente quando falamos em aposentadoria. Uma questdo de
politica publica que se coloca a partir deste caso é: como garantir cuidados a pessoa com
deficiéncia ou idosa quando temos familias com nimero reduzido de membros?

CATEGORIA 2. O cuidado a pessoa com deficiéncia na fase adulta
O cuidado a pessoa com deficiéncia na fase adulta, ou seja, aquela que se encaminha
para a terceira idade, aproximando-se dos 60 anos, torna-se um continuum para Seus

familiares, pois h4 muitos anos ja se convive com essa pessoa e sua deficiéncia acaba sendo
absorvida na dindmica familiar.

40



Ela deu trabalho pra gente, ai depois ela foi melhorando, diminuindo os remédios e hoje ela
ndo da trabalho em nada, hoje ela ajuda em tudo (p4).

Entdo hoje ndo tenho que reclamar de nada (p7).

Martins e Couto (2014) destacam a escassez de estudos referentes ao cuidado, familia
e deficiéncia com pais idosos. Destacamos que no discurso do grupo hd um direcionamento
no sentido de se estar adaptado a esta realidade e que estes cuidados hoje ndo necessariamente
representam uma dificuldade para a dinamica familiar.

H& que se considerar que nesta fase da vida da pessoa com deficiéncia — passagem da
vida adulta para a terceira idade — o familiar vai percebendo o declinio das fungdes cognitivas
e conseqiientemente sua maior dependéncia nas atividades de vida diaria. E neste contexto de
sobrecarga de cuidados que podem ocorrer violacdes de direitos tanto na vida pessoal do
familiar quanto da pessoa com deficiéncia.

[...] mas, é de 2 anos pra ca ela esqueceu tudo isso, entdo as vezes eu me vejo e eu me sinto
mal, cobrando dela porque , eu ja te ensinei a fazer isso. Isso me faz muito mal, porque eu
ensinei e ela regrediu e eu me sinto muito mal (p2).

Hoje ele depende de mim, ele ndo sabe arrumar uma comida, colocar na mesa, 0 maximo que
ele faz é pegar um café. Hoje ele me d& muito mais trabalho. Hoje eu tenho que estar atenta a
ele com tudo (p3).

Estes discursos que emergem no grupo refletem o que Ferreira (2008) destaca como
uma dificuldade dos pais idosos no cuidado com seus filhos com deficiéncia. O alto grau de
estresse do cuidador familiar por sobrecarga de cuidados pode fazer com que lagos afetivos
sejam rompidos e instaure-se ali uma violacdo de direitos, mesmo em um ambiente protegido.

CATEGORIA 3. A familia no cuidado a pessoa com deficiéncia

Quanto ao papel da familia no cuidado a pessoa com deficiéncia surge nos discursos
uma questdo de preconceito em sua préopria familia extensa, ou seja, aqueles familiares para
além da relacdo pais e filhos. Um preconceito que emerge as claras, no cotidiano, que se
configura como um isolamento social e familiar. Essas familias tornam-se solitarias, sem uma
rede de apoio, que amplie suas relacdes para além dos atendimentos em instituicdes ou
servicos especificos.

Ah, vou te contar, a minha familia é Ia de minas, eles ainda tem muito preconceito, uma
crianga especial pra eles € como se fosse uma doenca (p2).

Agora o resto da minha familia que mora perto, que mora perto da minha mée, ele ndo gosta
de conversar, mas eu sei por que ele ndo topa, eles maltratam ele e ele ndo gosta néo (p>5).

Al a psicéloga falou que ela acha que eu sou dela porque s6 tem eu (p2).
Em casa € so eu e ele (p3).

Olha, eu ndo tenho o que falar ndo porque a familia se resume eu, minha mae e minha irma e
eu cuidar dela, o meu irméo vai assim de vez em quando (p8).

Carvalho (2007) nos faz refletir sobre as contradi¢es existentes no fendmeno da
deficiéncia, como o estigma social a estas pessoas e a0 mesmo tempo uma rejeicdo que causa
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estranhamento. Os discursos dos participantes nos apontam para este estranhamento no
préprio seio da familia como sendo aquela primeira célula social em que emerge o
preconceito. Este afastamento da familia e consequentemente da rede social de apoio causam
bastantes prejuizos ao bem-estar psiquico de todo circulo familiar (MARTINS; COUTO,
2014).

Para caracterizar a familia no cuidado a pessoa com deficiéncia nos remetemos aos
participantes desta pesquisa. E possivel perceber que 71% dos familiares sdo do sexo
feminino, indicando assim uma feminilizacdo do cuidado. Quanto a faixa etaria a partir dos 56
anos, onde identificamos os familiares que se encaminham para a terceira idade, dos 40
familiares identificados, 28 s@o do sexo feminino tais como as mdes, cuidadoras, esposa e
irmd. Estas condig¢des historicas do universo feminino destinado ao cuidado expressam
questdes sociais sobre o papel da mulher na sociedade, desigualdade dos géneros e dos
direitos sociais, sinalizando para a Politica de Assisténcia Social esta feminilizacdo do
cuidado.

CATEGORIA 4. Cuidados em saude e garantia de direitos

Os cuidados em salde e a garantia de direitos emergem na vida das familias de uma
forma negativa. A salde bucal é vista como aquela com maior dificuldade e geradora de
estresse, pois a relacdo com os odontdlogos acontece sempre na complexidade dos
atendimentos, o que muitas vezes envolve uma anestesia local ou geral. Os ricos apresentados
neste procedimento elevam o grau de estresse da familia.

O que eu tive dificuldade [...] foi dentista [...] Eu acho que aquela classe de salde, dentistas, a
primeira coisa que eles pedem é a anestesia geral para poder cuidar deles (pl).

Dai ele perguntou: ele aglienta anestesia? Ai eu disse: tranquilo. Ai ele sentou 4, olha, tirou 10
dentes de uma vez s6, anestesia de uma em uma, anestesia local... (p7).

Por outro lado, o familiar pode assumir para si todo o cuidado com a pessoa com
deficiéncia por pensar que apenas ele estd habilitado, pois seu convivio é diario com as
dificuldades.

SO a gente vivendo no dia-a-dia é que sabe passar para 0s outros o que estad acontecendo [...]
vivi 23 anos la e nunca tive ninguém para me ajudar numa coisa sequer, entdao eu sei que eles
usam muito esse termo: eu ndo sei lidar (pl).

Quando a pessoa com deficiéncia ndo possui autonomia para responder pelos seus atos
da vida civil a familia recorre a curatela. A curatela € um documento de representacdo, de
carater assistencial, que se destina a protecdo dos chamados incapazes. Apesar de existir a
possibilidade da curatela provisoria com relativa rapidez processual, 0 acesso a justica das
familias em situacéo de vulnerabilidade acontece via defensoria pablica e isto pode ocasionar
maior morosidade no processo.

Em termos juridicos tem certa dificuldade numa maneira geral, mas essa parte de medico
assim esta tranquilo (p8).

No que tange a garantia de direitos das pessoas com deficiéncia podemos perceber que
na esfera juridica, da salde ou até mesmo familiar esta vivéncia ainda continua sendo
conflituosa. Os estudos sobre bioética e politicas publicas para pessoas com deficiéncia
realizados por Bernardes et al. (2009) e Bernardes e Araujo (2012) vao de encontro as
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perspectivas da Teoria das RepresentacOes Sociais, pois desvelam relagcbes que por vezes se
mostram conflituosas e refletem uma sociedade heterogénea. No discurso dos familiares fica
evidente esta tensdo quando é preciso requerer um documento, um servico de saude
especializado ou cuidar do proprio familiar.

CATEGORIA 5. O futuro e os cuidados na terceira idade da pessoa com
deficiéncia

Em relagéo ao futuro e os cuidados na terceira idade da pessoa com deficiéncia existe
uma vivéncia conflituosa de sentimentos, pois muitos familiares se queixam da falta de uma
pessoa de confianca para cuidar de seus entes.

A minha preocupacdo é a mesma dela, que € igual a de todo mundo. Quem vai cuidar? Os

irmédos ja abriram méo [...], eles abriram m&o assinando dizendo que nio querem. [...] E

discriminacdo mesmo, comeca dentro de casa e é pior do que na rua (p3).

Juridicamente eu ja providenciei meu salario, tudo que eu recebo vai ficar para ela
integralmente [...] e que trate ela com carinho, mas no fundo no fundo... Eu pego a Deus isso,
eu peco muito, sabe, no fundo eu ndo tenho confianga em deixa-la com ninguém... (p1).

Este conflito de sentimentos do familiar cuidador pode surgir depois de uma vida
inteira de luta individual, na vivencia da solid&o familiar, conforme vimos acima no papel da
familia extensa no cuidado. Além da dificuldade de se encontrar um novo cuidador e
responsavel legal, a garantia financeira da manutencdo desta vida numa nova configuracdo
familiar e o preconceito no interior da propria familia permeia o imaginario dos familiares.

Aquilo que esta faltando em mim tem dia, amor [...] mas o carinho, porque néo é s6 para eles,
porgue a gente também quer carinho [...] Vocés se prepararam e a gente ndo, entdo a gente fica
meio perdido, ndo vou mentir e falar que a gente acha tudo lindo e maravilhoso porque néo é.
[...] Eu tenho muito medo assim, eu tenho medo (p2).

Entdo eu fico preocupada com o tom com que algumas pessoas falam. Eu ndo gosto que falem
alto com ela (p1).

Outras questdes como perdas motoras e demais funcdes cognitivas da pessoa com
deficiéncia surgem com menos énfase quando se vislumbra um futuro, mas ndo podemos
deixar de analisa-las.

E normal ele ficar muito, muito bom naquilo e regredir em outras? Ele assinava o nome dele,
ele amarrava os cadarcos dele, agora ele ndo faz isso (p6).

O futuro da pessoa com deficiéncia que envelhece é incerto. Os familiares descrevem
esta preocupacdo com muita angustia, pois ndo ha seguranca nenhuma sobre o que vai
acontecer ou quem podera cuidar. Neste contexto os estudos realizados por Hayar (2015) e
Pegoraro e Smeha (2013) apontam na direcdo da inexisténcia de espacos de convivéncia ou
falta de politicas publicas especificas para este publico no ambito das politicas de salde.
Entretanto, o grande avanco das politicas de Assisténcia Social no Brasil, principalmente a
partir de 1993 com a Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) trouxe para o plano das
politicas publicas de assisténcia a preocupacgdo com a situacdo de desprotecdo das familias em
situacdo de vulnerabilidade, a integracdo das pessoas com deficiéncia a vida da comunidade e
a protecdo da velhice.
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4.1 Andlise das Evocaces Livres

Para a andlise dos dados das evocagOes livres foi utilizado o software Evoc® que
demonstra a provavel organizacdo das representacdes sociais na forma de um quadro de
quatro casas. As respostas foram analisadas a partir do termo indutor - envelhecer com
deficiéncia - e participaram desta pesquisa 90 familiares. Foram evocadas 450 palavras. A
ordem média de evocagdo (OME) foi igual a 2,5, ao passo que a frequéncia média ficou
estabelecida em 26 e a minima em 6 evocacoes.

QUADRO DE QUATRO CASAS
ANALISE PROTOTIPICA (n=90)
Ordem média de evocacdo = 2,5

ELEMENTOS CENTRAIS ELEMENTOS INTERMEDIARIOS

Amor 70 2,45 Alegria 31 2,67
Dificuldade 60 2,49
Dedicacdo 27 2,48
Paciéncia 27 2,03

Frequéncia média < 26

ELEMENTOS INTERMEDIARIOS ELEMENTOS PERIFERICOS
Frequéncia média <26 Familia 10 2,60
Medo 6 2,83

Cuidado 21 2,35
Apoio 14 245

Frequéncia minima — 6

Figura 1: Quadro de quatro casas — termo indutor: envelhecer com deficiéncia.

A Figura 1 evidencia a seguinte distribuicdo de palavras:

¢ No quadrante superior esquerdo: amor, dificuldade, dedicacéo e paciéncia, sendo estes
0s possiveis elementos centrais da representacao;

e No quadrante superior direito: alegria € o Unico elemento pertencente a primeira
periferia;

¢ No quadrante inferior esquerdo: cuidado e apoio constituem a zona de contraste;

e No quadrante inferior direito: familia e medo séo os elementos que compde a segunda
periferia.

Podemos dizer que esses elementos indicam a gama de sentidos atribuidos pelos
familiares das pessoas com deficiéncia intelectual sobre o fenbmeno do envelhecer com
deficiéncia.

No possivel nucleo central a palavra “amor” se destaca por um grande ntimero de
repeticdes, com 70 evocacOes. Este lago afetivo que une as pessoas de uma familia em torno
de um sentimento de pertenca faz com que o amor esteja na base dos demais elementos desta
representacdo. E neste sentido que se configura o papel protetivo das familias aquelas pessoas
com maior necessidade, que por sua vez conclama a Politica Nacional de Assisténcia Social o
papel de proteger estas familias que se encontram em situacdo de risco ou vulnerabilidade
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social. O deficiente intelectual se insere nesta perspectiva, pois desde o seu nascimento até a
velhice necessitard de cuidados por parte de algum familiar. Conforme aparece na amostra
desta pesquisa, este familiar serd na grande maioria das vezes a mae.

As demais palavras evocadas no provavel nucleo central como dificuldade, dedicacao
e paciéncia surgem através do dia-a-dia de cuidados que sdo demandados dos familiares. As
maiores dificuldades podem ser encontradas naquelas pessoas cuja deficiéncia intelectual
pode ser classificada nos graus moderado ou severo. Estas pessoas necessitam de orientacéo,
apoio e cuidado em todas as atividades da vida diaria, o que reflete um grande desafio
emocional do familiar. Vale salientar que as dificuldades emergem na vida familiar ndo
apenas na esfera individual, mas também na esfera social, pois as politicas publicas de
atendimento a este pablico sejam na esfera da salde, educacéo ou assisténcia social sempre
requerem idas e vindas pra tais instituicGes/servicos. As palavras dedicacdo e paciéncia
obtiveram 0 mesmo numero de evocacdes (27) e apontam para um unico sentido, no qual
dedicar-se a cuidar de uma pessoa com deficiéncia todos os dias da sua vida exigem desse
cuidador uma paciéncia muito grande, ou melhor, um alto grau de resiliéncia.

No quadrante superior direito foi identificado apenas uma evocacdo, alegria, com 31
evocacdes. As cognicOes presentes nessa casa constituem a primeira periferia da
representacdo social, a qual abarca os componentes periféricos considerados mais relevantes,
possuindo maiores freqiiéncias de evocacdo, porém, com menor importancia segundo 0s
familiares. O sentimento de alegria vivenciado no processo de envelhecer com deficiéncia
pode surgir do fato deste publico ser sempre visto como “eterna crianga”, diminuindo um
pouco a dificuldade em cuidar de alguém que seja totalmente dependente.

No quadrante inferior esquerdo encontram-se os elementos que integram a chamada
zona de contraste, cuidado e apoio, com 21 e 14 evocacdes respectivamente. Sao as palavras
que foram evocadas pelo menor quantitativo de familiares, 0s quais, por sua vez, referem-se a
eles como muito importantes. Cuidado e apoio sdo elementos que se mantém presente durante
toda a vida da pessoa com deficiéncia. No modelo social da deficiéncia percebemos que a
familia ndo estd sO neste processo e encontra profissionais de salde e assisténcia social
empenhados na estimulacdo, desenvolvimento e garantia de direitos destas pessoas em suas
necessidades. Cuidado e apoio também estdo relacionados a fragilidade com que certas
deficiéncias intelectuais possuem em relacdo a sua vida diaria.

No quadrante inferior direito aparecem os elementos da segunda periferia, familia e
medo com 10 e 6 evocacdes respectivamente. Estes elementos sdo pouco freqlentes e
definidos como menos importantes pelos familiares da pesquisa. A importancia dos elementos
periféricos no funcionamento das representacfes sociais foi muito bem explicada por Michel
Morin (s.d. apud SA, 1996, p.82) onde diz que “¢ na periferia que se vive uma representacio
social no cotidiano”, ou seja, o funcionamento do ndcleo s6 se compreende sendo em dialética
continua com a periferia. A baixa freqiéncia destas cogni¢des pode estar relacionada ao
preconceito velado no interior das proprias familias e 0 medo como uma perspectiva ligada a
um futuro incerto sobre os possiveis cuidadores.
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5 CONSIDERACOES GERAIS

Esta pesquisa buscou apontar uma série de transformacdes na vida individual, social e
familiar da pessoa com deficiéncia. No campo individual encontramos a alteracdo da
nomenclatura de retardo mental para deficiéncia intelectual para que estas pessoas possam
acessar seus direitos (VELTRONI; MENDES, 2012). No campo social surgiram politicas
publicas capazes de ressignificar o lugar da pessoa com deficiéncia na sociedade
(MEDEIROS; DINIZ, 2004). Na esfera familiar ainda continuam existindo situacGes de
desprotecdo tanto individual quanto social (BRASIL, 2004).

As familias continuam sendo um local de contradi¢fes. Do cuidado efetivo a
desprotecdo social, a familia sera sempre o centro das atencbes nas politicas de Assisténcia
Social. A matricialidade sociofamiliar ndo culpabiliza os individuos pelos seus infortinios,
mas busca compreender a influéncia de um contexto social opressor na vida desta familia. O
objetivo maior da politica de Assisténcia Social é tornar a familia e a pessoa com deficiéncia
sujeitos de direitos.

E neste descompasso entre a familia, deficiéncia e politicas publicas que este trabalho
pdde tomar contorno e se estruturar no campo das representacfes sociais. Ao identificarmos
que os familiares constroem um conhecimento sobre o fendmeno do envelhecer com
deficiéncia sob a égide do amor, apalavra mais evocada na tarefa de associacdo livre,
conseguimos compreender que a relacdo dos familiares desta pesquisa com pessoa com
deficiéncia é ancorada em um sentimento positivo, afetuoso, comumente associado a
constituicdo das familias, ao passo que o cotidiano do cuidado se apresenta sob a forma de
muita dificuldade.

A deficiéncia intelectual se manifesta de formas diferentes em cada pessoa. Do grau
mais leve, no qual a pessoa possui mais autonomia, até os casos mais moderados e severos, no
qual a pessoa ¢ totalmente dependente, os familiares se comprometem com muita dedicacédo e
paciéncia, buscando oferecer cuidado e apoio em todas as fases da vida. E justamente por toda
uma vida em funcdo da pessoa com deficiéncia que o futuro torna-se angustiante para o
cuidador familiar.

As dificuldades encontradas pelos familiares na discussdo do grupo focal foram
baseadas em suas historias de vida. E no cotidiano que observamos suas maiores dificuldades
e angustias. A partir deste estudo identificamos que os pais idosos de pessoa com deficiéncia
agora precisam cuidar também de seus filhos idosos. Esta sobrecarga de cuidados a pessoa
idosa pode gerar situacBGes de violacdo de direitos na qual é objeto de acdo da Politica de
Assisténcia Social. Esta politica precisa estar atenta a feminilizacdo do cuidado, a reducéo
cada vez maior do nimero de membros das familias e para o isolamento social vivido por
guem passa por esta realidade.

Concluimos que o campo de pesquisa na tematica do envelhecimento e da deficiéncia
necessita de maior aprofundamento quando se trata de direitos individuais, coletivos e da
organizacdo da sociedade. Serd& um grande desafio para a Seguridade Social (Saude,
Assisténcia Social e Previdéncia Social) nas proximas décadas trabalhar de forma intersetorial
no campo das politicas publicas, compreendendo que este fendmeno tende a nos preocupar
cada vez mais.
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ANEXO A — Autorizacio do Comité de Etica

i
N 4

SERVICO PUBLICO FEDERAL
UNIVERSIDADE FEDERAL RURAL DO RIO DE JANEIRO
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
COMISSAO DE ETICA NA PESQUISA DA UFRRJ/ COMEP

Protocolo N° 826/2016

PARECER

O Projeto de Pesquisa intitulado “Representagdes Sociais sobre envelhecer com
deficiéncia: um estudo com familias ", coordenado pela Professora Dra. Luciene Alves
Miguez Naiff, do Instituto de Psicologia — Programa de P6s-Graduagio em Psicologia,
Desenvolvimento Humano, Cognitivo ¢ Social/ processo 23083.008091/2016-20,
atende os principios éticos e estd de acordo com a Resolugio 466/12 que regulamenta os

procedimentos de pesquisa envolvendo seres humanos.

UFRRJ, 05/05/2017.

fa. Dra. Lucia Helena Cunha dos™Ajos
Pro-Reitora Adjunta de Pesquisa e Pés-Graduagao
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

REPRESENTACOES SOCIAIS SOBRE ENVELHECER COM DEFICIENCIA: UM
ESTUDO COM FAMILIAS

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa acima citada. O documento abaixo
contém todas as informacdes necessarias sobre a pesquisa que estamos fazendo. Sua
colaboracdo neste estudo sera de muita importancia para nés, mas se houver desisténcia em
participar a qualquer momento, isso ndo lhe causara nenhum prejuizo.

consinto em participar do estudo proposto.

Estou ciente que: O estudo tem o objetivo de conhecer 0s aspectos psicossociais que
envolvem o fendmeno da representacdo social da deficiéncia; A participacao neste projeto ndo
tem objetivo de me submeter um tratamento, bem como ndo me acarretara qualquer 6nus
pecuniario com relacdo aos procedimentos avaliativos efetuados com o estudo; Tenho
liberdade de desistir ou de interromper a colaboracdo neste estudo no momento em que
desejar, sem necessidade de qualquer explicacdo; A desisténcia ndo causard nenhum prejuizo
a minha saide ou bem estar fisico; Os resultados obtidos neste estudo serdo mantidos em
sigilo, mas concordo que sejam divulgados em publicacGes cientificas, desde que 0s meus
dados pessoais ndo sejam mencionados; Estou ciente que minha identidade e dados pessoais
ndo serdo divulgados, sendo mantidos em sigilo. Caso eu deseje, posso pessoalmente tomar
conhecimento dos resultados ao final desta pesquisa entrando em contato com o pesquisador
responsavel. Assino o presente documento em duas vias de igual teor e forma, ficando uma
em minha posse.

Local e Data:

Participante da pesquisa:

Responsavel pelo Projeto:

Victor dos Santos Freitas (Psicdlogo)
Telefone para contato: (24) 3339-9220 e-mail: psicvictor@ufrrj.br
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APENDICE B - Questionario

UNIVERSIDADE FEDERAL RURAL DO RIO DE JANEIRO
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM PSICOLOGIA
MESTRADO

Prezado participante, gostaria de convida-lo a participar de uma pesquisa sobre a deficiéncia
intelectual e envelhecimento. Sua ajuda é muito importante para que possamos conhecer melhor
este fendmeno. N&o existe resposta certa nem errada. Pedimos somente sua opinido. Obrigado!
Victor dos S. Freitas - Psic6logo

PERFIL DOS PARTICIPANTES
Idade:
Sexo: () Feminino ( ) Masculino

Grau de Parentesco com a pessoa com deficiéncia:

1) Escreva as 5 primeiras palavras ou expressdes que Ihes venham a mente quando se
fala em “ENVELHECER COM DEFICIENCIA”

52



APENDICE C - Autorizacéo da Pesquisa

Volta Redonda, 01 de Dezembro de 2016

TERMO DE AUTORIZACAO PARA REALIZAGAO DE PESQUISA DE CAMPO

Venho, por meio desta, informar que a pesquisa “Representa¢Bes Sociais sobre Envelhecer
com Deficiéncia: um estudo com familias”, desenvolvida por Victor dos Santos Freitas, aluno
do curso de Pés-Graduaco em Psicologia — nivel mestrado, no Departamento de Psicologia da
Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro (UFRRJ), sob orientagdio da Prof. Dra. Luciene
Alves Miguez Naiff, estd autorizada a desenvolver-se no CAPD (Centro-Dia de Atendimento 3
Pessoa com Deficiéncia) deste municipio.

Atenciosamente,

Whde

Elisabeth Melo Silveira dos Santos
Geréncia do CAPD
Prefeitura Municipal de Volta Redonda
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