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Morte e vida severina

(Auto de Natal Pernambucano)

Jodo Cabral de Melo Neto
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extraidos do livro "Jodo Cabral de Melo Neto - Obra Completa”, Editora Nova Aguilar S.A. - Rio de

Janeiro, 1994, pag. 171.

O RETIRANTE EXPLICA AO LEITOR QUEM E E A QUE VAI

— O meu nome é Severino,
como néo tenho outro de pia.
Como ha muitos Severinos,
gue é santo de romaria,
deram entdo de me chamar
Severino de Maria;

como ha muitos Severinos
com mées chamadas Maria,
fiquei sendo o da Maria

do finado Zacarias.

Mas isso ainda diz pouco:

ha muitos na freguesia,

por causa de um coronel

que se chamou Zacarias

e gue foi o mais antigo
senhor desta sesmaria.

Como entao dizer quem fala
ora a Vossas Senhorias?
Vejamos: é o Severino

da Maria do Zacarias,

la da serra da Costela,

limites da Paraiba.

Mas isso ainda diz pouco:

Se a0 menos mais cinco havia
com nome de Severino

filhos de tantas Marias
mulheres de outros tantos,

ja finados, Zacarias,

vivendo na mesma serra
magra e ossuda em que eu vivia.
Somos muitos Severinos
iguais em tudo na vida:

na mesma cabeca grande
gue a custo é que se equilibra,
no mesmo ventre crescido
sobre as mesmas pernas finas,
e iguais também porque o sangue
gue usamos tem pouca tinta.
E se somos Severinos

iguais em tudo na vida,
morremos de morte igual,

mesma morte severina:

gue é a morte de que se morre
de velhice antes dos trinta,

de emboscada antes dos vinte,
de fome um pouco por dia

(de fraqueza e de doenca

€ gue a morte severina

ataca em qualquer idade,

e até gente ndo nascida).
Somos muitos Severinos
iguais em tudo e na sina:

a de abrandar estas pedras
suando-se muito em cima,

a de tentar despertar

terra sempre mais extinta,

a de querer arrancar

algum rocado da cinza.

Mas, para que me conhegam
melhor Vossas Senhorias

e melhor possam seguir

a historia de minha vida,

passo a ser o Severino

gue em vossa presenca emigra.



SUMARIO

AGRADECIMENTOS. .....ooiiieivieeieeeeeeseeesee e enes s s enns i
P OEM A e e v
oy =] Y[ TR viii
ABSTRACT ..ot ee ettt s sttt en s s ettt nen s ix
APRESENTAGCAO. ..., 01

1 INTRODUGAO.......cooiitieeteeeeeeeeeee e, 03

1.1 Conceito e classificacao da paralisia cerebral e suas repercussdes 05

No desenvolvimento NUMaN0..........cooiiiiiiiiiiiiiice e
1.1.2 Paralisia cerebral e o ciclo davida.......ccccceeeieeiiiiiiiiiiiiis 09
1.2 Concebendo a defiCIBNCIA .....covveiiiiie i 13
1.2.1 Deficiéncia: a historia para além dos termoS.......cccccceeeeeeviviiinnnnns 17
1.3 Memoria e narrativas da Vida........cccvveveeeiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeiee, 22
1.4  Aidentidade, o self e a construgédo de significados...................... 28
15 A pesquisa qualitativa: uma perspectiva sécio-historica............... 33
1.6 A pesquisa qualitativa e dialogiSmo.......cccceeeevviiiiiiii e, 37
2 ODbjetivos dO @StUdO.......ccooiiiiieeeecc e 41
3 1YL= o Yo [0 Lo Yo | - WP 43
3.1 Consideracfes metodoldgiCas .........uuvvvveiiiiiiiiiieeeieeeeeeeeeeee 43
3.2 PartiCiPantes .....covviiiiiiiiiiiee e e e e e e e e e 44
3.3 Materiais € INSrUMENTOS.....cccuiiiiiiiiiiiiiiiieereeee e 45

3.4 ProCeAiMENTOS ....oeeee e e 45



3.4.1 ROtEIIT0 das ENIIrEVISTAS . ccun e 46

3.4.2 Procedimento de analiSe ........cccccuiiiiiiiiiiiiiiiie e 49
3.4.3 A utilizacdo do programa QDA MiNer...........cccovvvvivvivvviiiiiiieiieee e 50
3.4.4 Organizacao para apresentacdo dos resultadoS..........ccceeeeeeeennn. 58
4 Apresentacao dos resultadosS........cccceeeeeiiieeiieeeieeeeeee 62
4.1 Histdrias clinicas dos participantesS.........cccceeevvviiiiivviiiiicccec e 63
4.2 Sumarios das historias de Vida.........cccocveiieiiiiiiiiiiieee e 93
4.3 Discusséo — Perguntas norteadoras da pesquiSa..........ccccceeeee.. 138
5 ConsSideragtes fiNAIS.....cccoiiieiii e 184
5 Referéncias Bibliograficas..........ccccvvviiiiiiiiiiiiiii e 195

LISTA DE TABELAS

Tabela 1 Classificagcao da paralisia cerebral .........cccccvviiiiiiiiinn, 06
Tabela 2 Dados de identificacao dos participantes...........cccceevvvvvvinninnns 44
Tabela 3 Legenda de tranSCriGa0........ccccuuriiiiiiiiieee et 61

LISTA DE FIGURAS

FIGURA 1 Tela inicial do Programa.........oooiiiiiiiiiiiiiiiiiiaaae e eeeeeeiieieeees 52
FIGURA 2 | Tela para adiC80 de VaridveiS......ccooceeiiiiiiiiiee e 53
FIGURA 3 |Telapara adiCao de CAS0S. . .cuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiaiiiiiiiiiiineeerereeaaaeaens 54
FIGURA 4 |Telaparaadicdo de dOCUMENTOS.......ccvvvvvveviiiiniiiiiiiiaaeeaeaeeeene 56
FIGURAS5 |Telacom definiC80 de temas. ....ccccvuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeee 57
FIGURA 6 Esquema de organizacao das historias de vida..................... 183




LISTA DE QUADROS

QUADRO 1 | Controle da adicdo dos textos € dad0S......cccvvveveiiiiiiiiieeanannnn. 55
QUADRO 2 | Etapas para construcdo das categoriaS......cccccveeeeiiiiiiieeeeaannn. 59
QUADRO 3 | Temas e suas descricfes/quem SOU EU.........cccccceeeeeeeeeeeennnn... 138
QUADRO 4 | Temas e suas descricfes/o que dizem que SOU..........ccceeuees 147
QUADRO S5 | Temas e suas descricfes/ 0 que eu queria Ser.......ccccccunnnnn. 154
QUADRO 6 | Temas e suas descricbes/com que me identifico................. 163
QUADRO 7 | Temas e suas descricdes/como me identifico...........ceeuneees 168
QUADRO 8 | Temas e suas descricdes/por que me identifiCO.................. 174
LISTA DE ANEXOS

ANEXO 1 Termo de consentimento livre e esclarecido..........cccvveeeeennns 207
ANEXO 2 Autorizacdo do responséavel pelo paciente.........cccccvvveeeennen.. 208
ANEXO 3 GlOS SANO . ettt e e e s s e e e e e s a e e e e e annnees 209
ANEXO 4 LiSta @ tEMAS ...ttt e e s 214




RESUMO

Franca, Paulo (2007). Construcdo de significados e processos de
identificacdo em jovens adultos com paralisia cerebral. Brasilia: Tese de
Doutorado, Instituto de Psicologia, Universidade de Brasilia.

O objetivo deste estudo foi identificar e analisar os significados em narrativas
de jovens adultos com paralisia cerebral. Nosso estudo se baseia na fala de
cinco participantes adultos (03 homens e 02 mulheres com diagnostico de
paralisia cerebral em atendimento em um centro de reabilitacdo). Buscamos
investigar as seguintes questdes: Quais os significados emergentes das trocas
dialégicas construidas nas narrativas de historias de suas vidas? Como esses
participantes se autodescrevem e como elaboram as suas identidades? Quais
sdo as dificuldades enunciadas e como as enfrentam? Tomamos como
referencial a pesquisa qualitativa em uma abordagem dialégica a partir da
perspectiva da psicologia histérico-cultural. Esta escolha tedrico-metodoldgica
fundamenta-se no argumento de que a pesquisa qualitativa € um processo
complexo de construcdo do conhecimento que atenta para aspectos
importantes na exploragdo de um problema humano ou social. O trabalho de
construcdo de dados aconteceu em trés encontros individuais com cada um
dos participantes, onde foram realizadas as entrevistas abertas e semi-
estruturadas. Todas as entrevistas foram gravadas em fita cassete, totalizando
35 horas de gravacdo e 222 paginas de transcricdo. Utilizamos o programa
QDA Miner software que organiza os dados para analise qualitativa, que nos
permitiu agrupar o conjunto de textos transcritos e formar um documento para
cada um dos participantes. Os resultados foram definidos e organizados nas
seguintes categorias: Géneros: drama, comédia, romance, epopé€ia, referindo-
se a estrutura discursiva construida nas entrevistas em sentido mais amplo,
uma vez que abrange também a formacgdo dos significados nos contextos e se
aplica para classificar textos como produtos -culturais. Periodos vitais:
nascimento, infancia, adolescéncia, vida adulta, mudancas de lugar, mudancas
de atitudes, relacionando os eventos narrados a periodos especificos no
desenvolvimento dos participantes; Temas: autopercepc¢ao, percepc¢ao social,
diagnéstico, tratamento, relacionamentos, enfrentamento, definidos a partir das
diversas leituras dos textos e analise tematica dialégica, produzidos a partir das
entrevistas. Os dados obtidos foram confrontados com a teoria, nos permitindo
entender que as narrativas se apresentam como uma maneira particular de
compreendermos como as pessoas constroem os significados de suas histérias
de vida. Neste estudo, as andlises dos resultados indicaram que os significados
que regulam as narrativas de jovens adultos com paralisia cerebral s&o
mediados pelas repercussdes da deficiéncia em suas histérias de vida.

Palavras-chave: historias de vida, construcdo de significados, identificacéo,
paralisia cerebral, dialogismo.



ABSTRACT

Franca, Paulo (2007). Meaning construction and identification processes
in life histories of young adults with cerebral palsy. Brasilia: Tese de
Doutorado, Instituto de Psicologia, Universidade de Brasilia.

This study aimed at identifying, defining and analyzing meanings that regulate
the narratives of young adults with cerebral palsy.Five participants with cerebral
palsy diagnostics attending a rehabilitation center took part of the study — three
men and two women. We tried to answer the following questions: Which
meanings do emerge from narratives constructions during life stories
interviews? How do the participants describe themselves and build their
identities? Which difficulties are uttered and how they cope with them? The
study is based on the dialogical frame of the historical-cultural perspective. The
choice of a qualitative methodology is based on the argument that it turns
possible a complex process of knowledge construction important to the
exploration of the potentialities of human and social phenomena. Data were
constructed in three individual sessions held with each of the participants
through the development of open and semi-structured interviews. All sessions
were tape recorded with the agreement of the participants, totalizing 35 hours of
recording and 222 pages of transcription. In order to analyze data we used QDA
Miner software that allowed the organization of the transcribed texts forming
documents for each of the participants. Results were organized in three main
categories: genres (drama, comedy, romance and epic), as the life stories
narratives and responses in other interviews structured the relation of self
explanations and the cultural contexts; vital periods (birth, childhood, teenage
years, beginning of adulthood, moving places and changes of attitudes), in
order to relate events to specific moments of development; themes (auto
perception, social perception, diagnostics, treatment, relationships and coping)
defined by a thematic dialogical analyses of the whole corpus of data. Data
were then confronted with the theory allowing the construction of a complex
comprehension on the meanings constructed by the participants during the
study. The analysis indicated that meanings that regulated young adults with
cerebral palsy narratives were mediated by the repercussions of deficiency in
their life stories.

Key words: life stories, meaning construction, identifications, cerebral
palsy, dialogism.



Introducéo

A idéia de realizar o estudo construcdo de significados e processos de
identificacdo de jovens adultos com paralisia cerebral surgiu durante o
desenvolvimento da minha pratica profissional e a realizacdo de minha
dissertacdo de mestrado denominada Hospital e escola: a construcdo do
conhecimento sobre a crianca deficiente, quando pude verificar a percepcao de
professores de escolas inclusivas sobre alunos com disturbios neuromotores.

Minha atuacgéo profissional na Rede Sarah de Hospitais de Reabilitagéo
sempre me provocou e instigou a entender como as pessoas se relacionam
com a deficiéncia, para poder, a partir dessa observacdo, compreender como
sdo construidos os significados desse processo. Assim, posso afirmar que o
trabalho desenvolvido no Hospital Sarah é o grande responsavel pelas minhas
constantes indagacdes, pois é a pratica diaria que me impulsiona a buscar, na
ciéncia, referenciais que me ajudem tanto na sistematizacdo das acdes
realizadas como no aprofundamento do estudo sobre a deficiéncia.

Esta pesquisa foi sendo construida pela observacdo da dinamica
estabelecida entre os pacientes, seus pais e a equipe interdisciplinar. A partir
dos principios institucionais, que estdo fundamentados na participacdo ativa
dos pacientes, de suas familias e dos contextos onde estdo inseridos, para
chegar a uma atuacdo cada vez mais comprometida e respaldada na
compreensao ampla dos processos vivenciados nessas relacbes. Por isto, é
necessario mergulhar no universo do outro para compreender os significados
construidos.

Em minha dissertagdo de mestrado procurei entender como o0s
professores construiam o0s conhecimentos sobre a crianca deficiente (Santos,
2000) e os resultados encontrados foram decisivos para a continuidade do
estudo. Resolvi fazer um levantamento de outras dissertacbes e teses
desenvolvidas na Rede Sarah e observei que os estudos sempre estavam
centrados nas idéias e consideracbes das familias, dos professores e dos
profissionais que atendiam os pacientes (Braga, 1983; Souza, 1996; Yano,
1998, Rossi, 1999; Imamura, 2000; Koustsandréou, 2002; Yano, 2003; Gil,



2004). Decidi, entéo, investigar a deficiéncia e, mais particularmente, a paralisia
cerebral, a partir da otica e da fala dos proprios pacientes, uma vez que 0s
estudos com esse enfoque ainda séo poucos (Barros, 1999; Wolf, 2003). Para
tanto, optei por trabalhar com jovens adultos, focalizando suas histérias de vida
para compreender como sdo construidos os significados que emergem das
trocas dialdgicas realizadas entre eles e 0s outros.

Para analisar os significados das narrativas dos pacientes a partir de
suas historias de vida tomaremos como referencial a pesquisa qualitativa em
uma abordagem dialégica (Vigotski, 1995; Bakhtin, 1992; Bruner, 1997,

Hermans e Kempen, 2003), principalmente por entender que:

a compreensao de uma fala viva, de um enunciado vivo é sempre
acompanhada de uma atitude responsiva ativa (conquanto o grau de
resposta seja muito variavel); toda compreensao é prenhe de resposta e,
de uma forma ou de outra, forcosamente a produz: o ouvinte torna-se
locutor (Bakhtin, 1992, p. 290).

A composicdo deste trabalho se da na relacdo dialdégica entre mim
(pesquisador) e os participantes (pacientes), por meio da confrontagcdo da
minha prética profissional com a teoria que embasa meu fazer cientifico. Vale
salientar que essa construcdo tedrica se da a partir da perspectiva da
psicologia socio-cultural. Por isto, recorro a fundamentacéo tedrica para revisar
0s conceitos e definicbes que contribuem para a constru¢cdo do conhecimento.
Assim, inicio com uma abordagem sobre a paralisia cerebral e, em seguida,
revejo as concepcoes sobre a deficiéncia ampliando a discussdo com questdes
referentes aos termos utilizados para compreensdo das necessidades
especiais. Ao discorrer sobre os temas meméria e narrativas de historias de
vida concluo a primeira parte da tese com consideracdes sobre o self e a
identidade. Em seguida, retomo essas questdes a partir do referencial tedrico
escolhido apresentando a pesquisa qualitativa na perspectiva cultural com
enfoque dialdgico narrativo; por ultimo indico objetivos da pesquisa e a

metodologia utilizada.

1. Entendendo a paralisia cerebral



Historicamente, a paralisia cerebral foi descrita pela primeira vez pelo
cirurgido inglés Little, em 1861, sendo este considerado um marco na teoria
médica. Desde entdo, outros estudiosos, ao longo dos tempos, encarregaram-
se também de defini-la. Tém-se, inclusive, referéncias de estudos
apresentados por Freud em 1897, e pelo ortopedista Phelps, em 1937. Estudos
mais recentes apresentam outras definicbes para a paralisia cerebral, sendo
que a proposta por Bax (2005) tem sido a mais utilizada e mais completa.
Segundo este autor, a paralisia cerebral € um grupo de desordens do
desenvolvimento da postura e do movimento que causa limitacbes da
atividade e que sao atribuidas a alteragbes nao-progressivas ocorridas
durante o desenvolvimento fetal ou infantil do cérebro. As alteracoes
motoras sao geralmente acompanhadas por distirbios na percepcao,
cognicdo, comunicagao e/ou comportamento e/ou crises convulsivas.

Além dos trabalhos sobre a definicdo e descricdo da paralisia cerebral
(Bax 1964; Nelson e Ellemberg, 1978; Bleck, 1982; Campos da Paz, Burnett e
Nomura, 1996; Baduwi, 1998), encontramos também outras pesquisas em
diversas areas da ciéncia que abordam diferentes temas e assuntos
relacionados a essa complexa patologia (Cogher e Smith, 1992; Braga, 1995;
O’Grady, Crain e Kohn, 1995; Rossi, 1999; Bumin e Kayihan, 2001; Souza,
2002; Vera, 2003).

Estudos realizados por Rosa, Garcia-Celay e Lorente (1993) destacam
que até os anos 70 o tema paralisia cerebral ndo era abordado na ciéncia
psicolégica. Segundo esses autores, as primeiras pesquisas estavam
orientadas para compreender a inteligéncia das criancas e se baseavam em
um modelo tedrico, que entendia as capacidades humanas como
caracteristicas estaveis dos sujeitos, determinadas por causas intrapsiquicas.

No referencial tedrico revisado no campo da Psicologia, por exemplo,
ndo encontramos estudos que buscam enfocar essa patologia pela 6tica dos
seus portadores, destacando suas falas e nelas identificando os significados
gue compdem suas narrativas e que constroem os processos de identificacao.

Pretendemos com este trabalho contribuir também com a producéo de
conhecimentos sobre a reabilitagdo. O estudo sera centrado na fala dos



proprios participantes sobre suas histérias de vida, procurando investigar as

seguintes questdes:

a) Como os participantes se autodescrevem e como elaboram as suas
identificacbes?
b) Quais sdo as dificuldades enunciadas e as estratégias utilizadas no

processo de enfrentamento?

1.1 Conceito e classificacdo da paralisia cerebral e suas repercussfes no

desenvolvimento humano



Segundo a teoria médica, o termo paralisia cerebral € usado para definir
qualguer desordem caracterizada por alteragdo do movimento, secundéria a
uma lesdo nado progressiva do cérebro em desenvolvimento (Bleck, 1982).

O cérebro comanda as funcbes do corpo. Cada area do cérebro é
responsavel por uma determinada funcdo, como os movimentos dos bracos e
das pernas, a visao, a audicéo e a inteligéncia. A crianga com paralisia cerebral
pode apresentar alteracdes que variam desde a leve incoordenacdo dos
movimentos ou uma maneira diferente de andar até a inabilidade para segurar
um obijeto, falar ou deglutir. O desenvolvimento do cérebro tem inicio logo apés
a concepcado e continua ap0s o nascimento. Ocorrendo qualquer fator
agressivo ao tecido cerebral antes, durante ou apds o parto, as areas mais
atingidas terdo a funcdo prejudicada. E, dependendo da importancia da
agressao, certas alteracdes serdo permanentes, caracterizando uma lesdo néo
progressiva (Rede Sarah, 2005).

Desde que foi descrita pela primeira vez, em 1861, a paralisia cerebral
tem despertado atencdo e interesse de varios estudiosos no mundo, 0 que tem
resultado em pesquisas importantes para compreensdo da complexidade
dessa patologia (Bax, 1964; Nelson e Ellemberg, 1978; Bleck, 1982; Swaiman,
1994; Braga, 1995; Campos da Paz, 1996).

Em definicdo anterior, Bax (1964) apresentava a paralisia cerebral como
uma desordem da postura e do movimento devido a malformacé&o ou lesdo no
cérebro imaturo, excluindo as desordens de curta duracdo, as doencas
progressivas e a deficiéncia mental quando ndo associada a desordens da
postura e do movimento. Autores como Nelson e Ellemberg (1978) concentram
sua definicdo destacando o controle anémalo da postura ou movimento, de
inicio precoce, de carater ndo progressivo. Outros autores, como Mutchs
Alberman, Harberg, Kodama e Perat (1992), citam a dificuldade para definir a
patologia focalizando as alteragcbes motoras mutdveis e de carater nédo
progressivo, secundarias a lesdo ou malformacao ocorridas precocemente no
cérebro, como as principais caracteristicas. Baduwi (1998) centra sua atencéo
nas caracteristicas que devem ser excluidas para a definicdo da entidade
patoldgica em questdo, como € o caso das sindromes genéticas, das doencas

neurodegenerativas e neuromusculares, da hipotonia associada a deficiéncia



mental, dos tumores e dos defeitos no tubo neural. Freud (1897) definiu a

paralisia cerebral como um conjunto de alteracdes motoras ocorridas tanto no

parto como antes dele. As definicbes apresentadas estdo relacionadas a

classificagcéo, distribuicao e topografia da paralisia (Balf e Ingram, 1955; Nelson
e Ellenberg, 1978; Bleck e Nagel, 1982; Swaiman, 1994).

As caracteristicas descritas da paralisia cerebral seguem a classificacdo a

seguir (Vera, 2003, p. 310):

CLASSIFICACAO

Coreoatetose

Espastico
Tetraplégico

Espastico

Triplégico

Espastico
Diplégico

Espastico
Hemiplégico

Espastico
Monoplégico

Misto

Ataxico

Decorrente de uma leséo extrapiramidal, nos nucleos
de base. Caracteriza-se pela presenca de
movimentos coréicos e atetoides.

Lesdo piramidal caracterizada pelo acometimento
dos 4 membros, tronco e pescoco.

Lesdo piramidal; ocorre quando existe o0
envolvimento predominante de trés membros,
normalmente duas pernas e um braco.

Lesdo piramidal, onde o envolvimento do ténus
muscular € maior nos membros inferiores, mas existe
alteracbes em extremidades nos 4 membros.

Lesado piramidal, condicdo onde o paciente apresenta
alteracdes do tébnus muscular de um (dimidio) lado
do corpo.

Caracteriza-se pelo acometimento de apenas um
membro do corpo.

Ocorre quando existe a associacdo de leséo
piramidal e extrapiramidal.

Tipo caracterizado quando existe lesdo do cerebelo e
dos tratos cerebelares. O paciente apresenta déficit
no equilibrio, disdiadococinesia, dismetria, acinergia,
nistagmo, disartria e fala silabada, entre outras
alteracoes.

Tabela 1. Classificacao da Paralisia Cerebral.




Associados as alteracbes motoras, que é a principal caracteristica da
paralisia cerebral, ha, ainda, outros distUrbios relacionados a patologia, como,
por exemplo: retardo mental, epilepsia, deficiéncia auditiva e visual, bexiga
neurogénica, deformidades ortopédicas, disturbios alimentares, problemas
sensoriais e desordens comportamentais (Bleck e Nagel, 1982; Aicardi, 1998).

Autores explicam a associacao do retardo mental com a paralisia cerebral
(Kurtz, 1992; Cogher e Smith, 1992; Nelson, Swaiman e Russman, 1994,
Swaiman, 1994; Braga, 1995). Os demais distlrbios, sejam eles perceptuais ou
sensoriais, podem contribuir para os problemas de aprendizagem (Robinson,
1973), uma vez que a inteligéncia ndo € uma entidade estatica e independente
das demais fungbes cognitivas e motoras.

Estudiosos tém se encarregado de explicar essas relacdes, embora néo
exista um consenso entre 0s autores sobre a questdo do retardo mental.
Segundo Nelson et al. (1994), as dificuldades cognitivas podem atingir 50% dos
casos de paralisia cerebral, sendo que o retardo mental € mais comum em
pacientes que apresentam espasticidade do que naqueles que apresentam
movimentacdo involuntaria. Kurtz (1992) relata que mais de 60% das criancas
com paralisia cerebral apresentam retardo mental. E existem outros autores
(Cogher et al.,1992; Silva, 1997) que afirmam nao haver uma relacdo direta
entre comprometimento motor e cogni¢cdo, uma vez que podemos encontrar
criangas com alteragdes motoras leves com dificuldades na aprendizagem,
bem como outras que, mesmo com quadro motor grave, podem apresentar
desempenho cognitivo satisfatorio. E o caso, por exemplo, de individuos com
coreoatetose grave que, mesmo com dificuldade para manipulacédo de objetos
e alteragcbes importantes na linguagem, conseguem dar respostas e solucionar
problemas com desempenho compativel ao de individuos sem disturbios
neuromotores (Braga, 1995).

A paralisia cerebral é uma desordem essencialmente motora, e nela a
localizacdo e extensdo da lesdo cerebral fazem parte do processo diagnéstico.
Pesquisas adicionais sado fundamentais para a averiguacdo da etiologia e
diagnésticos diferenciais. No processo investigativo é importante resgatar a
histéria clinica desde a gestacdo, o parto e o desenvolvimento da crianca,
juntamente com o exame fisico-funcional que auxiliam na definicdo do

diagnéstico (Bleck e Nagel, 1982). Pode-se acrescentar outros exames



(neuroimagem e sorologias) que, igualmente, contribuem para a avaliacdo e
conclusdo diagndsticas, além das condicbes de vida dos individuos e
respectivas familias.

Segundo Imamura (2000), de todas as criangas que nascem no Brasil
estima-se que, anualmente, cerca de seis mil terdo diagndéstico de paralisia
cerebral ao longo do seu desenvolvimento. A autora cita também que, em
outros paises, a estimativa da prevaléncia é de 2-3 por mil nascidos vivos
(Nelson e Ellenberg, 1978). Estes dados sinalizam para a importancia de
atentarmos a dimensdo da problematica, uma vez que o0s estudos
epidemiolégicos no Brasil ainda sdo escassos.

Ao abordarmos a questéo do diagnéstico, devemos considerar quais sao
as causas da paralisia cerebral, entendendo que essas podem ocorrer nos
periodos pré, peri e pés-natal: causas pré-natais, relacionadas as infeccdes
congénitas (citomegalovirose, toxoplasmose e a rubéola), as desordens
genéticas e a hipdxia fetal; os fatores peri-natais, relacionados a
prematuridade, a hiperbilirrunemia e a asfixia durante o parto; e as causas pos-
natais, como o0 traumatismo cranioencefalico, meningite, encefalite, parada
cardiaca e convulsdes, dentre outras.

Um outro aspecto a ser considerado diz respeito ao progndstico, uma
vez que a paralisia cerebral atinge a pessoa desde o inicio da vida e deixa
sequelas que comprometem seu desenvolvimento. A lesdo cerebral é de
carater irreversivel. No entanto, este fato ndo elimina a preméncia de
submissdo do sujeito a um processo de reabilitacdo em que condutas tais
como cirurgias, exercicios de fisioterapia, auxilio locomocédo, aplicacdo de
meios alternativos de comunicacdo, treinamento em atividades de vida diaria,
escolarizacdo, bem como outros procedimentos e intervengdes psicossociais
(Bleck, 1982; Eicher e Batshaw, 1993, Rosa, Garcia-Celay e Lorente, 1993)
seriam incluidos, de maneira a contribuir para sua maior independéncia e
melhora na qualidade de vida.

Sabe-se que a paralisia cerebral afeta o desenvolvimento da pessoa
como sua familia e suas relacdes sociais. Por isto justifica-se a importancia de
parametros complexos para a compreensdo do respectivo evento e suas
repercussdes no curso de vida das pessoas. Portanto, a paralisia cerebral deve

ser analisada e tratada com o rigor necessario, sendo importante a realizacéo



de avaliacfes constantes a fim de maximizar as potencialidades dos individuos
e investir em estratégias que possam evitar e prevenir outras deficiéncias dela
decorrentes (Eicher e Batshaw, 1993) ao longo de todo ciclo vital e sem
negligéncia aos recursos presentes na rede de apoio social.

1.1.2 Paralisia cerebral e o ciclo da vida

Além dos aspectos apresentados anteriormente, identificamos outras
situacbes que configuram o enfrentamento das seqielas e das suas
repercussbes nas diferentes fases do desenvolvimento humano.
Consideraremos as fases da vida como marcos do desenvolvimento, iniciando-
se na infancia, passando pela adolescéncia até chegar a vida adulta. Neste
trabalho, julgamos importante considerar as fases de desenvolvimento, no
sentido de enfatizar como as diferentes pessoas lidam com as situacdes dos
seus cotidianos.

Vérios estudos (Bleck e Nagel, 1982; Cogher et al., 1992; Rosa et al.,
1993; Eicher e Batshaw, 1993; Swaiman, 1994; Nelson, 1994; Zabalia e Mellier,
1996; Rossi, 1999; Braga, 1994; Bumin e Kayihan, 2001; Souza, 2002; Yano,
2003; Gil, 2004) passando pelas abordagens neuropsicolégicas e educacionais
tém sido desenvolvidos a fim de responder as questdes relacionadas tanto aos
aspectos biomédicos quanto aos socio-culturais. Este esforco tedrico-pratico é
realizado no sentido de explicar a complexidade dessa patologia.

Por entendermos a importancia de realizar estudos dessa natureza, é
gue buscamos abordar questdes como a construcdo da identidade de pessoas
com paralisia cerebral, contribuindo para a compreensédo do desenvolvimento
humano. Sabemos do papel singular que a medicina tem no aprofundamento e
esclarecimento das questbes diagndsticas, progndsticas e intervencionais.
Mas, observamos que podemos contribuir com outros dados no que tange a
paralisia cerebral. Assim, buscamos na psicologia socio-cultural elementos que
nos auxiliem a compreender, sob outro enfoque, uma vida construida a partir
de significados decorrentes de desenvolvimentos atipicos.

Piaget (1986), Wallon (1989), Vigotski (1989) se dedicaram ao estudo

do desenvolvimento. Eles pesquisaram 0s aspectos psicologicos, bioldgicos e
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sociais da vida da crianca que, uma vez integrados, contribuem para a
compreensao da infancia. Outros autores (Omote, 1980; Dyson, 1991; Terrassi,
1993; Sigolo, 1994; Petean, 1995) tém se dedicado especificamente ao
desenvolvimento atipico das criancas, explorando o campo das deficiéncias na
infancia. Para eles, nesta fase o0 maior impacto da paralisia cerebral é
percebido pelos pais, que apresentam dificuldades em lidar com o fato de ter
um filho "imperfeito”. Pois este filho ndo corresponde aos desejos e projetos
esperados pela familia e pela sociedade, diferenciado da matriz de identidade

construida durante a gestacdo. Segundo Pulino (1999, p. 31),

A matriz da identidade é a estrutura basica da identidade da crianca:
a partir do momento em que 0s pais comegam a pensar na crianga,
seja antes da concepcdo, ao planejarem a gravidez ou a adocéo, ou
ao ficarem sabendo da gravidez, a crian¢a vai ganhando um corpo
afetivo e social, comeca a fazer parte do imaginario dos pais e das
pessoas préximas a eles. Os pais, consciente ou inconscientemente,
constroem mentalmente uma crianga, formam uma imagem fisica e
psiquica dela, conversam sobre ela, entram em acordos, ponderando
sobre os desejos de cada um, escolhem o nome.

Quando nasce uma crianga atipica, € comum encontrarmos sentimentos
como luto, perda, tristeza, raiva, vergonha, culpa, rejeicdo, ansiedade,
depressao dentre outros. Vale destacar que essas rea¢cdes podem aparecer em
momentos diferentes e dependem da maneira e dos recursos tanto emocionais
guanto materiais que as familias dispdem. Muitas vezes o comportamento dos
pais se deve ao fato dessa ser uma situacdo complexa, que mesmo sendo
permeada por crencas, duvidas e mitos, corresponde também a dados reais e
concretos inerentes a situacao vivenciada, que muitas vezes pode chocar e
gerar expectativas variadas em cada pessoa. No caso especifico da paralisia
cerebral, a crianca pode apresentar caracteristicas bem peculiares:

Geralmente ela pode nao exercer todas as atividades como as
outras criancas, principalmente aquelas que eventualmente possam
exigir habilidades motoras. No caso de incapacidades mais graves,
esse prejuizo é percebido desde o inicio do desenvolvimento da
crianca. Nos primeiros anos de vida, a exploracdo e a manipulacao
dos brinquedos podem ser muito dificeis, e as vezes, praticamente
impossiveis. Nos anos posteriores, jogar bola, correr, pular corda,
desenhar e pintar, além de outras brincadeiras e atividades de vida
diaria, também poderdo ser tarefas dificeis de realizarem (Souza,
1996, p. 07).

Essa situacdo pode representar uma grande dificuldade para os pais.

Porém, salientamos que a propria crianca também sente os efeitos da



11

deficiéncia, uma vez que ela convive com as limitacbes impostas pelas suas
condicbes de vida. As dificuldades podem estar relacionadas ao seu
desempenho escolar, ao desenvolvimento das habilidades motoras e
comunicativas e, consequentemente, ao processo de socializacdo. Neste
sentido, vale lembrar que a socializacéo € a esséncia e nao simplesmente algo
externo que desencadeia tendéncias psico-biolégicas adormecidas (Ratner,
1995, 146).

Dessa forma, podemos também entender, a partir da perspectiva socio-
cultural, que a socializacdo consiste no processo por meio do qual os
individuos interagem ativamente com 0s outros e com 0 meio cultural, sendo
capazes de construir e transformar conjuntamente a realidade (Cole, 1998;
Valsiner, 2000; Branco, 2003). Neste processo de interacdo, os individuos
compartilham experiéncias a partir das influéncias recebidas do meio e deixam
também suas contribuicdes.

A adolescéncia tem sido caracterizada como a fase de crises e conflitos
(Erikson, 1972; Gallatin, 1978; Aberastury e Knobell, 1981), reforcando uma
visdo universal e naturalista muito identificada com os ideais positivistas.
Porém, podemos observar que a vVvisdo universalista tem mudado
gradativamente, principalmente a partir das consideracdes apresentadas pelas
pesquisas com o enfoque soécio-cultural (Valsiner, 1989; Branco, 1992; Rosa,
2000) que inauguram um modelo pautado na dinamica das relagbes que séo
estabelecidas nos contextos culturais (Andrade e Novo, 2001; Aguiar, Bock e
Ozella, 2001; Quapper, 2001). Isto tem representado uma mudanca
significativa na forma de se perceber e lidar com os adolescentes, uma vez que
se evidencia uma preocupacao com o relativismo cultural.

A perspectiva sécio-cultural que compreende o sujeito como um ser
histérico e inserido em um contexto cultural nos ajuda a perceber também a
adolescéncia sob essa perspectiva. Assim, podemos dizer, juntamente com
Anache (2002, p. 71), que as “caracteristicas do ser adolescente sé&o
significadas nas relacdes sociais, 0 que exige dos profissionais a compreenséo
das condicdes sociais que determinam as vidas das pessoas”. Essa mudanca
na maneira de conceber e abordar a adolescéncia implica também em
mudancas na forma de lidar com os fendmenos como, por exemplo, a

deficiéncia.
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A despeito das diversas abordagens teoricas sobre a adolescéncia e a
deficiéncia é imprescindivel explicitar que o impacto da paralisia cerebral na
vida dos adolescentes deve ser considerado tanto pelas sequelas deixadas
quanto pelos significados a elas atribuidos, histérica e culturalmente, assim
como pelo proprio sujeito, uma vez que, neste caso, encontramos elementos
constituintes deprocessos de identificacdo também marcados pela diferenca
(Woodward, 2002). Devemos entender que é nesse periodo que 0s jovens
ampliam sua consciéncia sobre seu papel no mundo e sobre quais
perspectivas organizam suas vidas. Assim, o isolamento, as dificuldades em
lidar com a sexualidade, a dependéncia de terceiros e a depressao vivenciada
pelos adolescentes com deficiéncia (Nelson e Ellenberg, 1978; Bell e Quintal,
1985; Batshaw et al., 1993) contribuem para que a adolescéncia permeada
pela paralisia cerebral seja ainda mais impactante do que para 0s jovens que
nao apresentam deficiéncia fisica.

N&o existem muitos estudos acerca de adultos com paralisia cerebral,
assim como é relativamente recente o estudo sobre a vida adulta e o
envelhecimento (Baltes,1987; Neri, 1995). Ao considerarem os adultos com
paralisia cerebral, estudos (Kokkonen, Saukkomen, Serlo e Kinnunen,1991;
O'Grady, Crain e Kohn, 1995) focalizam as questdes relacionadas a
independéncia, ao trabalho, a afetividade e aos demais elementos importantes
para inclusdo social. Outros estudos (Thomas, Bax e Smyth, 1988; Hirst, 1989)
apontam para o0s problemas decorrentes da gravidade da lesdo e,
conseqguentemente, das sequelas dela resultantes e também sobre o impacto
da deficiéncia para os familiares (Cogher e Smith, 1992; Trachtenberg, 1992).

Tendo mencionado varios aspectos do desenvolvimento no curso da vida,
reconhecemos a necessidade de aprofundar outras tematicas, uma vez que a
paralisia cerebral € uma patologia complexa que envolve varios aspectos do
desenvolvimento humano. Neste sentido, estudar as narrativas de pessoas que
convivem com a deficiéncia € um passo para compreendé-las e entender como
elas constroem explicacbes de si, pois as narrativas tém uma importancia
fundamental na Psicologia por estarem intimamente relacionadas a nocao de
identidade (Bruner, 1987; 1997; Pollak, 1989). Além disto, o estudo das
narrativas procura entender como as pessoas ddo sentido as suas vidas

(Brockmeier e Harré, 2003), posicionando-se para o outro e interpretando como
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0S outros as posicionam (Davies e Harre, 2001). Para isto, faz-se necessario
buscarmos referéncias em suas histérias de vida, uma vez que, na maioria dos
casos, as pesquisas realizadas tendem a abordar essa questdo a partir de
observacdes e consideracbes de outras pessoas (professores, familiares,
amigos), o que nao deixa de ser importante, porém € igualmente necessario
escutar os proprios protagonistas, ja que as narrativas constituem vestigios,

pois sdo mediadas por um sistema de significados (Gergen & Gergen, 1984).

1.2 Concebendo a deficiéncia

O estudo da deficiéncia implica em consideracfes sobre varios
aspectos importantes para a compreensao dessa condicdo da vida
humana, que vao desde questdes meédicas, econdmicas, religiosas e
politicas até chegar ao lugar em que o sujeito com deficiéncia ocupa e
como ele se posiciona diante das suas limitagbes (Harré, 2003).
Devemos também compreender como a deficiéncia foi sendo significada
ao longo da historia, considerando que a maneira de se conceber a
deficiéncia esta relacionada tanto aos paradigmas biomédicos quanto
aos aspectos historico-culturais. As concepg¢des sdo construidas ao
longo das histérias de grupos e influenciam os pensamentos
hegemonicos e ndo-hegemonicos de cada época.

Além dos paradigmas cientificos e dos dogmas religiosos, essa
pesquisa busca incluir também questdes econdmicas, politicas e
educacionais, assim como a forma da pessoa se ver e agir diante da
deficiéncia. Nao se trata de identificar na Histéria uma possivel evolucéo
no sentido linear, relacionadas ao exterminio desses sujeitos, ao seu
abandono, a segregacéo, chegando as concepc¢des de educabilidade e a
inclusdo escolar e social na era dos direitos humanos, como se
houvesse uma melhora na maneira de se conceber a deficiéncia. Trata-
se de buscar auxilio nas diferentes construcdes historicas que foram
registradas e permaneceram ao longo do tempo a fim de se
compreender as dificuldades que ainda hoje encontramos no

atendimento para a inclusdo social da pessoa com deficiéncia e
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descobrir formas coerentes para minimizacdo e resolucdo dos
problemas.

Devemos avancar em relacdo a outras consideracdes ainda
subjacentes na atualidade, principalmente em relagdo ao que nos lembra
Mazzota (1996, p. 16) ao informar que “[...] até o século XVIII, as nocdes
a respeito da deficiéncia eram basicamente ligadas ao misticismo e ao
ocultismo, ndo havendo base cientifica para o desenvolvimento de
nocdes realisticas”. A partir desse periodo, perpassando pela Idade
Média até o Renascimento, € o pensamento ideologicocristdo e burgués
(Bakthin, 1993) que, de certa forma, tem influenciado até hoje as
crencas e valores das sociedades ocidentalizadas. Podemos observar
qgue “[...] nos séculos XVI e XVII, a mitologia, o espiritismo e a bruxaria
dominaram e afetaram a visdo da deficiéncia, de onde decorreram
julgamentos morais, perseguicdes e confinamento” (Fonseca, 1995, p.
08). Assim, podemos dizer que a maneira como 0 individuo com
deficiéncia é visto e percebido pela sociedade direciona o tratamento
gue recebe, uma vez que 0s mesmos estdo inseridos no contexto
cultural.

E comum verificarmos que algumas dessas formas de agir e
refletir continuam influenciando as pessoas, inclusive as ligadas as areas
de saude e educacdo e a sociedade como um todo, dificultando o
processo de inclusdo social. Neste sentido, consideramos que as
guestdes culturais podem influenciar tanto a forma das pessoas se
posicionarem, como as narrativas que utilizam para explicitarem suas
percepcdes sobre a deficiéncia. Ou seja, sendo um fato cultural, os
préprios sujeitos séo influenciados por esses significados, uma vez que
as narrativas coletivas sdo um conjunto de estruturas linguisticas e
psicoldgicas transmitidas e transformadas pela cultura (Brockmeier e
Harré 1997), construidas e influenciadas pelos eventos culturais, e vice-
versa, em um movimento circular conforme € sugerido e explicado por
Bakthin (Ginzburg, 1993).

As concepcdes sobre a deficiéncia e sobre os demais processos
patolégicos sdo construidas também a partir dos modelos médicos

existentes. No século XX, o paradigma biomédico contribuiu para os



15

equivocos na maneira de se tratar as pessoas doentes, quando apenas
0S aspectos biologicos, organicos, eram considerados, ndo havendo
uma preocupacao com 0s aspectos da vida social como promotores de
saude (Sheridan e Radmacher, 1992), colaborando para a limitacdo da
compreensao do processo de saude-doenca, negligenciando as demais
dimensbes envolvidas no desenvolvimento humano.

Tais consideracdes nos remetem ao fato de que precisamos nao
apenas de um modelo médico, mas de um modelo de satude onde sejam
contempladas as diversas dimensdes da vida e valorizadas as
dimensdes intersubjetivas e subjetivas da pessoa. Concordamos com
Campos da Paz (2002) quando declara que os paradigmas médicos
mais abrangentes, que englobem, além dos fatores biol6gicos, as
dimensdes psicossociais, dinamizarao os processos de inclusdo social
da pessoa com deficiéncia.

A trajetéria rumo ao entendimento da deficiéncia passa,
certamente, pelo resgate da dimenséao social, pois, como sugere Vigotski
(2000), a deficiéncia é uma construcdo social e ndo apenas bioldgica ou
psiquica, onde o sujeito tanto se percebe como tal como € visto e
julgado pela sociedade em que vive. Assim compreendido,
posicionamentos que o0 ajudem no seu processo de enfrentamento irdo
contribuir para o desenvolvimento de uma auto-imagem e autoconceito
positivos. Sendo que esses posicionamentos estdo relacionados as
varias vozes envolvidas no processo dialégico, que exige localiza-los
nas narrativas considerando, inclusive, o que nos dizem Brockmeier e
Harré (2003, p. 529).

No entanto, nem sempre fica claro quem é e onde esta a pessoa
gue conta a histéria. Algumas vezes, o narrador € uma s pessoa,
gue domina a audiéncia da mesma forma como é determinada por
ela e pela situacdo em que a narrativa acontece. Outras vezes, 0
conto é criado conjuntamente ou cooperativamente.

Por isto, assim como Wertsch (1991), uma vez que consideramos
0s aspectos dialégicos nesta pesquisa, podemos sempre fazer a
pergunta “quem sou?”, fazendo referéncia a Paul Ricouer (1991), que
implica em aspectos da identidade pessoal, e também a pergunta
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bakthiniana “quem esta falando?”, relacionada aos aspectos polifénicos

inerentes ao processo dialégico relativo a identidade coletiva. Quem fala

nao é somente uma Unica pessoa isolada, mas é alguém que pertence a

um dado contexto historico e cultural. Isso quer dizer que o narrador esta

inserido em um espaco e um tempo determinados e, por iSSO mesmo,
assume varias posicfes ao confrontar-se consigo (eu) mesmo e com
seus interlocutores (outro), mas que também contém algo permanente.
Ao narrar suas historias, as pessoas utilizam estilos proprios que
compdem seus discursos ou suas praticas discursivas que variam de
acordo com as condicfes de producdo do texto; nesse sentido, Quem
fala, assim como sobre O que fala, dirigindo-se Para quem e Para que,

ou seja, com que objetivo se fala e com que funcdo. Igualmente, é

importante ainda verificar o Quando e Onde fala. Assim se estabelece

uma relacdo com uma situacdo pessoal, temporal, espacial, social,
cultural, onde o conhecimento é construido a partir do contexto
situacional por meio do uso de géneros do discurso.

O género discursivo € uma forma de estruturacdo de enunciados e,
como tal, inclui uma expressividade determinante propria do significado dado.
Como elemento de composicdo genérica, a palavra adquire expressividade que
corresponde as intengbes dos significados das palavras como realidade
concreta em suas circunstancias proprias (Salgado e Hermans, 2005).

Nesse estudo entendemos que os géneros referem-se ao tipo de texto
em sentido mais amplo, uma vez que abrangem também os contextos e se
aplicam para classificar os produtos culturais. A definicdo que adotamos, nesta
pesquisa, diz respeito as classificacdes e divisdo do estudo dos géneros sobre
0s usos linguisticos relacionados a vida social, a visdo de mundo e a historia
(Bakhtin, 1992).

Assim, percebemos que as enunciagfes, por exemplo, quando tragicas,
destacam a maneira dramética de narrar os fatos da vida, nas quais existe
uma mudanca rapida de uma situacdo positiva para uma situacao negativa,
guanto a Comédia, revelam elementos da vida nos quais h4 uma mudanca de
aspectos negativos para positivos (narrativa progressiva); no Romance,
explicitam a maneira de narrar historia recorrendo as lembrancas, descri¢ao

de episddios da vida com énfase em aspectos proximos a poética que revelam
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uma batalha continua entre o0s eventos positivos e negativos (nharrativa
regressiva) (Gergen & Gergen, 1984). Além dessas variedades narrativas
temos ainda o género Epico, através do qual se evidencia a superacdo de
obstaculos e dificuldades, destacando a obtencao de sucesso.

Percebemos ainda que, nesse processo, constroem-se as identificacoes
fazendo referéncias aos periodos vitais, destacando os episodios de vida. Os
gue recordam o fazem, possivelmente, mediados pelos significados do
impacto da paralisia cerebral em diferentes momentos da vida (tempo):
posicionando-se em relacdo aos outros, interpretando as interacdes das quais
participaram, situando-se temporalmente no presente, interpretando o
passado e enunciando perspectivas de futuro.

Com base nessas consideracdes e entendendo que o conhecimento de
si mesmo é uma interpretacdo, podemos dizer que o self também apresenta
aspectos do outro; sendo assim, € no processo de construcdo de identidade

gue outras identidades se objetivam (Ricouer, 1991).

1.2.1 Deficiéncia: a histéria para além dos termos

O estudo da deficiéncia exige que busquemos, no processo
histérico, elementos que nos permitam entender tanto sua origem como
a forma que ela foi sendo construida ao longo do tempo, com um olhar
gue extrapole os limites encontrados apontando para novos caminhos
direcionados ao aprofundamento desse fenémeno complexo. E
necessario analisar como a sociedade tem visto as pessoas com
deficiéncia, considerando, também, como os préprios deficientes se
percebem e dialogam com os outros sobre a condicdo em que vivem,
uma vez que, ao falarem sobre a realidade dos fatos, se presentifica o
processo de interpretacdo de suas realidades (Portelli, 1996; Bruner,
1997; Brockmeier e Harré, 2003).

A questdo, no entanto, transcende o uso das expressdes e a
utilizagdo inadequada de termos, mesmo sabendo que tais condutas
reforcam os equivocos em relagdo ao atendimento e também ao

tratamento dispensado a pessoa com deficiéncia que, em muitos casos,
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pode gerar e sustentar o preconceito e a discriminacdo. Vale ressaltar,
ainda, a importancia de sabermos como as diferentes correntes de
senso comum e cientifica vém tratando a deficiéncia ao longo da
historia. Para isto, faz-se necessario rever como 0s termos vém sendo
utilizados a fim de refletirmos sobre o desenvolvimento de abordagens
cada vez mais fundamentadas em referenciais cientificos de como os
termos vém sendo definidos, usados e atualizados.

Novos termos produzem novos significados e colaboram para a
construcdo dos varios discursos, por isso a importancia de retomarmos esse
tema, a fim de ampliarmos a compreensdo, focalizando ndo apenas a
unificagdo dos mesmos. Segundo Wright (1983, p. 10), baseado no documento
elaborado pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), em 1980, os termos
disability (incapacidade) e handicap (desvantagem) tém sido diversamente
definidos e termos adicionais foram introduzidos, tais como impairment
(prejuizo) e limitation (limitagdo) numa tentativa de se chegar a uma
terminologia comum para a pesquisa na area de saude (Haber, 1973; World
Health Organization, 1980). A OMS (1980) distingue os termos prejuizo
(impairment), incapacidade (disability) e desvantagem (handicap). O prejuizo
representa uma perda ou uma anormalidade de estrutura ou funcao
psicologica, fisiolégica ou anatdmica e caracteriza-se como um desvio de
alguma norma no status biomédico do individuo. O termo incapacidade refere-
se a limitacdo da funcéo que resulta, diretamente, de um prejuizo de um 6rgéo
especifico ou sistema do corpo. E o termo desvantagem refere-se aos
obstaculos atuais que a pessoa encontra nas atividades de vida pratica.

Nesta mesma linha de pensamento, Barbot (1985, p. 22) apresenta a
abordagem proposta por Bury encontrada no livro L enfant handicapé et
I"école, na qual distingue trés aspectos sobre as limitacdes das pessoas:
deficiéncia (la deficience), situacdo intrinseca definida em termos anatémicos
(aspecto médico); incapacidade (I'incapacité) objetivada por uma limitacdo de
atividades (aspecto funcional); desvantagem (le handicap), que € uma
consequéncia dos dois fatores anteriores, ou as vezes apenas por um deles em
termos de desvantagem, género e dificuldade na vida cotidiana, estando

relacionada aos aspectos sécio-culturais.
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Com a atualizacdo do documento proposto pela OMS, em 2001, foi
realizada uma revisdo do documento anterior, havendo um esforco em
transformar o catalogo elaborado para servir como uma forma de classificacao
sobre 0s aspectos do processo de saude, ao invés de uma classificacdo das
consequéncias da doenca (Diniz, 2003). Assim, deixou-se de considerar
apenas os termos deficiéncia, incapacidade e desvantagem como norteadores
de rotulacdo de pessoas como era sugerido anteriormente, sendo incorporados
os principios de funcionamento e capacidades, com base na relacdo pessoa e
contexto social (OMS, 2001). Talvez possamos encontrar uma maneira de
construir um modelo de saude onde sejam previstos e incorporados o0s
aspectos culturais, aproximando as praticas em salude a uma visdo ampliada

para que a deficiéncia seja abordada também como uma construcéo social.

A despeito das definicbes dos termos podemos, ainda, considerar
0S seus impactos na vida das pessoas. A idéia ndo é apenas manter ou
repetir os termos considerados politicamente mais corretos que tém suas
bases em fundamentos norte-americanos (Eco, 1998; Freitag, 1999), e,
sim, oferecer uma possibilidade de ampliagdo da concepcédo de
deficiéncia sem reduzir 0 assunto apenas a questdes semanticas. Nossa
atencdo esta focalizada no argumento de que o estudo ora apresentado
aborda os significados e o0s sentidos construidos nas relacdes
interacionais, onde consideramos tanto o0s aspectos discursivos
(enunciacbes e géneros) quanto os conteudos no contexto social
(Bakhtin, 1982; Benjamin, 1983; Pollak, 1989; Anderson e Goolishian,
1998; Brockmeier, 1999). Ou seja, o0s significados de origem
eminentemente coletiva, diferente do sentido que é individual, sdo
construidos conjuntamente, na interface entre sujeito e cultura,
constituindo o self, compreendido como self dialégico (Brockmeier e
Harré, 2003).

Associado ao termo deficiéncia sao utilizadas as expressdes deficientes
ou pessoas portadoras de deficiéncia, que tém sido escolhidas tanto pelo
discurso institucional como pelas entidades de classe ou organizacdes néo
governamentais. Sdo também esses 0s termos com 0S quais as pessoas

preferem se identificar (Fontes, 1999). Por esses motivos, nesse estudo,
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consideraremos o termo deficiéncia, por ser o mais utilizado e por expressar as
idéias gerais sobre 0 assunto em questdo, além de manter a coeréncia com 0s
Nossos objetivos no que tange a construgdo de significados, ficando entendido
que:

Uma pessoa cria significado por meio de um sinal no aqui e agora do
contexto futuro. O signo construido aqui e agora tem duas funcdes.
A primeira de representar algo no contexto atual, essa funcdo é bem
conhecida na andlise dos signos em semidtica. E a segunda funcéo
gue juntamente com a primeira orienta o usuario no sentido de seguir
em direcdo a um futuro imediato potencial. O signo prepara a pessoa
para novos encontros com o mundo que podem acontecer, mas nao
com total certeza (Josephs, Valsiner e Surgan, 1999, p. 258).

E preciso buscar outros caminhos para romper com o preconceito e a
discriminacdo que dificultam a aceitacdo das diferencas existentes entre as
pessoas. Apesar das tentativas em se mudar a situacdo em que vivem 0S
deficientes, ainda falta muito para promovermos um processo de incluséo
social, ndo apenas dos deficientes, mas de todas as pessoas que constituem o
universo das chamadas “minorias” que, até mesmo por serem consideradas
dessa forma, convivem com a realidade cruel marcada pela exclusédo social. A
desqualificacdo que sofrem socialmente tem exigido dessas pessoas
posicionamentos politicos claros e fortes de enfrentamento, porém nem sempre
tém sido interpretados adequadamente. Em sua tese de doutorado, Fontes
(2003) aborda também essa questéo localizando o tema deficiéncia e midia no

contexto de exclusao, destacando que:

Se tomarmos como exemplos o caso dos negros, das mulheres e
dos homossexuais, veremos que a visibilidade social e midiatica
destas categorias foi (e continua sendo) conquistada a custa de luta,
militdncia e posicionamentos politicos assumidos perante o
preconceito e a intolerancia dos quais foram e sdo vitimas. (...) Com
as pessoas deficientes fisicas, entretanto, em termos de
representacdo mididtica, o panorama é marcado, principalmente no
Brasil, por um siléncio quase absoluto, quebrado apenas por
representacdes grotescas, exibidas e exploradas em programas
populares que transformam deficientes em atracbes espetaculares,
geralmente caricaturados de dois modos distintos: na condicdo de
vitimas, doentes, denunciantes da omissao dos servi¢os de salde ou
justica, ou na condicdo de herois, porta-vozes do mito da superacao,
segundo o qual, mesmo deficiente o individuo consegue realizar
feitos impensaveis para um deficiente (p. 109)

Essas consideragdes apontam para a necessidade de medidas cada vez
mais coerentes a serem adotadas pela sociedade, que contribuam para a

reconstrucdo de uma historia pautada em modelos que possibilitem uma
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mudanca no cenario atual. Falta-nos, todavia, atitudes facilitadoras a tomada
de consciéncia cidadd, onde as pessoas possam assumir posicdes
representativas dos seus desejos e mesmo suas buscas por visibilidade.
Assim, uma vez tendo respeitadas as preferéncias das pessoas, sobre o lugar
onde queiram estar e se situar, poderemos com nossas a¢des contradizer as

seguintes palavras de Silva (1986, p. 363):

[...] a ignorada epopéia de parcelas da populacdo mundial, através
dos muitos séculos da Histéria do Homem sobre a Terra, mostra-nos
com muita clareza que a sociedade dos homens, em todas as partes
do mundo e em todas as épocas, sem qualquer excegéo
praticamente, colocou e continuara colocando por muito tempo mais
a margem de sua correnteza principal, certos tipos de individuos que
dela poderiam fazer parte.

O desafio que o atual contexto apresenta é o de abordar a deficiéncia
considerando sua complexidade ao orientar nossas praticas por meio do
investimento nas potencialidades dos individuos, sem, no entanto,
desconsiderar suas limitagées. Consequentemente, significa que romperemos
também com o discurso da inclusdo pautada apenas na valorizacdo dos
aspectos positivos da deficiéncia. Para isto, € importante compreender,

conforme pontua Omote (1997, p. 113):

[...] algumas mudangas ocorreram na maneira de se encarar o
diagnostico da deficiéncia, o funcionamento da pessoa deficiente, a
prescricdo de servicos especiais e o0s resultados obtidos de
atendimentos especializados. Em todas essas questdes, além do
atributo anatomo-fisiolégico-psicologico do deficiente, passou a ser
levado em conta, cada vez mais, 0 contexto das relagbes sociais e
interpessoais onde esta inserido o deficiente.

Nesses termos, vale salientar que a deficiéncia deve ser compreendida
em um sentido mais amplo, levando em conta tanto o individuo, a patologia,
como também o contexto em que a pessoa encontra-se inserida. Isto talvez
possa contribuir para a construcdo de discursos e praticas onde a pessoa com
deficiéncia ndo seja considerada apenas como um ser diferente ou alheio a

nds, 0 que nos exigira a compreensao de que:

[...] qualquer defeito fisico modifica ndo apenas a atitude da pessoa
em relagcdo ao mundo, mas também a sua interagdo social. A
deficiéncia promove um tipo de cenario social diferente do das
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pessoas normais. Todos os contatos com 0s outros, 0s aspectos que
definem o seu local geométrico no meio social, e o seu papel
participante na vida, todas as fun¢des cotidianas séo realinhadas a
partir de um novo ponto de vista (Braga, 1995, p. 73).

Essa afirmacéo de Braga (1995) nos remete as idéias de Vigotski (1995)
de que a deficiéncia é uma construcdo social e, portanto, deve ser tratada
considerando n&do apenas os aspectos clinicos e biolégicos. E importante
entender e conceber a deficiéncia a partir das suas repercussées no
desenvolvimento do individuo, pois, enquanto estudiosos do desenvolvimento
humano, nos interessa compreender os significados historicos e culturais
encontrados no contexto de exclusdo os quais mediam a construcdo do self
(Valsiner, 2002) nas narrativas de histérias de vida.

E nessa perspectiva que desenvolvemos esta pesquisa, tendo definidos
0s objetivos relacionados a identificagdo das pessoas com deficiéncia e a
construcdo dos significados do self, atentando para os contextos culturais onde
est&o inseridos, nos quais emerge um novo sistema global heterogéneo. E por
iIsso que devemos “focalizar nossos estudos nas zonas do contato das culturas,
nas complexidades do self, da identidade e na experiéncia da incerteza”
(Hermans e Kempen, 2003, p. 1.111). A exigéncia fundamental € que
consideremos, também, os efeitos que a longa historia pode ter sobre os
significados do que séo essas pessoas, de sua identificacdo, de sua incluséo

na sociedade e do seu processo de socializacéo.

1.3 Membéria e narrativas da vida

A memoria € um conjunto de processos de lembranca que resultam da
ativacdo das experiéncias passadas, a servico das acbOes de hoje (Rosa,
Blanco e Huertas, 1995), o que implica dizer que seus contetudos, os modos de
operacgao e as relagdes dindmicas sdo construidos sécio-culturalmente (Barros,
1987; Halbwachs, 1990; Bosi, 1999; Rosa, 2000). Neste estudo, abordaremos
a memoria enquanto um processo por meio do qual os individuos evocam e
organizam o0s eventos que compdem suas histérias de vida, de maneira
dindmica, ndo apenas como relembrar o passado, mas na construcao de

explicacbes sobre o presente, estando relacionadas também com as
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expectativas de futuro (Pollak, 1989; Portelli, 1996; Bruner, 1997; Barbato,
2001). Dessa forma, consideramos a estreita relacdo entre memoria e historia
de vida que surge nas narrativas, reconhecendo o poder desse tipo de discurso
para a evocacao dessas histérias e dos significados que as comp&em.

Muitos pesquisadores (Atkinson e Schiffrin, 1968; Tulving, 1972; Slobin,
1980; Benjamin, 1985; Barros, 1987; Bergson, 1990; Halbwachs, 1990; Le Goff,
1994; Gomes, 1996; Chaui, 1999; Damasio, 2000; Neisser, 2000; Smolka,
2000; Pereira, 2004; Vigotski, 2000) se dedicaram ao estudo da memodria
focando sua atencdo em diferentes aspectos. Eles consideraram o0s aspectos
biolégicos, sociais, histdricos e psicologicos, integrando esses varios elementos
que constituem uma ampliagdo da compreensdo da memoria, que € uma das
funcBes cognitivas superiores construidas socialmente.

Ao realizar um estudo comparativo da memaria humana, Vigotski (1989)
defendeu que, mesmo nos estagios mais primitivos do desenvolvimento social,
existem dois tipos fundamentalmente diferentes de memodria. Uma delas
caracteriza-se pela retencdo das experiéncias concretas, denominada de
memoéria natural. Neste caso, € a estimulagdo ambiental que determina o
desenvolvimento cultural de seu comportamento.

Vigotski discordava das teorias evolucionistas e biolégicas por afirmarem
que as propriedades das funcdes intelectuais do adulto sdo resultados
unicamente da maturacdo, ou seja, que estdao pré-formadas na crianca,
esperando apenas uma oportunidade para manifestacao.

E a visdo dialética do mundo proveniente da compreensdo marxista dos
fendmenos sociais que assegura ao pensamento de Vigotski (1989) o
reconhecimento da dimenséo cultural, enraizada na construcao do ser humano
que € tanto biologico quanto psicossocial. Para ele, a teoria marxista, atraves
do materialismo histérico e dialético, contribuiu para a construcdo da teoria
sécio-cultural, favorecendo a compreensdo dos processos psicologicos
superiores. Ratner (2002) enfatiza essa dimensdo conjunta dos fendmenos
psicolégicos e do contexto cultural que ocorre por meio de um processo
compartilhado e construido na interacdo entre as pessoas e 0 contexto em que
vivem.

Chaui (1999) faz uma breve apresentacdo sobre a meméria enquanto

uma evocacao do passado, destacando a capacidade humana para reter e
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guardar o tempo que se foi salvando-o da perda total. Nesta definicdo, a autora
considera os aspectos identitarios presentes no resgate da histéria e descreve
as diferencas entre os aspectos bioldgicos e sociais existentes nos estudos da
memoria, 0 que nos ajuda a compreendé-la enquanto uma funcéo ativa em que
sao considerados os aspectos afetivos e valorativos, ou seja, 0s componentes
subjetivos. Nessa apresentacdo, Chaui, baseada nas pesquisas de Bergson
(1990), distingue dois tipos de memoria (de hébito e pura) e acrescenta os
demais tipos estudados pelos autores citados anteriormente, que sao: a
memoria perceptiva, a memoaria-habito, a memoéria-fluxo-de-duracao-pessoal, a
memoria social ou histérica, a memdria bioldégica da espécie e a memoria
artificial.

O estudo da memoria envolve outras abordagens construidas ao longo
dos tempos, desde a antiguidade classica até os dias de hoje. Sendo assim,
ponderamos os varios enfoques destacando o0s aspectos biolégicos e
neurologicos, no que se refere aos processos de formacdo da memdria, bem
como suas alteracdes (Damasio, 2000). Os aspectos cognitivos, considerados
nos sistemas de memoria que sédo o sensorial, a memoéria de curto prazo e de
longo prazo (Atkinson & Schiffrin, 1968), e que tais sistemas se diferenciam
pelo formato do cddigo cognitivo, pelo intervalo de retencéo da informacéo que
a memoria é capaz de guardar e pelas causas do esquecimento ou da perda
da informacgdo. Temos também 0s aspectos sociais relacionados a dimensao
coletiva ou social da memoaria objetiva gravada nos monumentos, documentos
e relatos da historia de uma sociedade. Nesse sentido, Halbwachs (1990, p.
53) sinaliza que [...] “a memodéria coletiva envolve as memodrias individuais, mas
ndo se confunde com elas”, pois na memodria individual temos presentes
instrumentos como as palavras e as idéias, que sao limitadas no espaco e no
tempo, enquanto a coletiva tem como instrumento memaorias compartilhadas
como: a tradicdo, a religido do grupo, o partido politico, a classe profissional, a
familia, dentre outros.

Neste estudo consideramos 0s aspectos ora apresentados, porém
situando a memoaria enquanto construcdo social, ressaltando que se trata de
um fendmeno psicolégico de carater cultural. E no contexto dessas
consideracdes que dizemos que a memoria € uma atividade desenvolvida na

relacéo entre individuos e o meio socio-histérico-cultural.
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Segundo Bruner (1997, p.141), nada deveria ser mais “natural” do que
falar de si mesmo. Afinal todos nés fazemos isso e, ao que parece, sem
maiores esfor¢cos. No entanto, essa experiéncia aparentemente simples esta
direcionada para a construcdo da coeréncia e resgate da memoria dos fatos
por meio do processo de negociacao entre os elementos individuais e sociais.
Por meio desses processos as identificacfes sdo continuamente construidas e
transformadas.

A realidade ndo é dada naturalmente, mas é construida a partir e nas
relacbes estabelecidas pelas pessoas, dependendo inclusive tanto do que &
explicitado, omitido, silenciado ou simplesmente esquecido em suas narrativas
(Pollak, 1989). Assim, a realidade que se apresenta como negociagao de
significados e sentidos € tecida por meio do embate entre as vérias vozes,
fazendo com que a memoria seja compreendida como uma atividade
(Sudbrack, 1992; Portelli, 1996; Barbato, 2001; Fernandes, 2002).

Bruner (1997) explica esse exercicio a partir de teses levantadas ao
longo do seu trabalho de escuta a varias pessoas. Na primeira tese ele defende
que o relato sobre si mesmo é composto pelas convencdes estilisticas e pelas
regras do género. Aqui esta em foco ndo apenas o que dizemos, mas como
dizemos, e essa tarefa tanto comanda quanto limita a atividade narrativa
(Bakhtin, 1992). Sua segunda tese defende que a maneira de uma vida é
funcao tanto das convencdes de género e estilo a que se submete a narracao
dessa vida, quanto daquilo que “aconteceu” no seu decorrer e género € “uma
forma de caracterizar um texto em relacdo a certas propriedades de forma e
conteudo, mas é também uma maneira de se caracterizar como o leitor ou o
ouvinte vé o texto, quaisquer que sejam seus verdadeiros conteudos e
caracteristicas formais” (p. 144). Essas suas colocacfes se aproximam dos
objetivos da pragmatica linglistica que estuda a formacdo dos discursos
concretizados nos diversos contextos de interlocucdo (Bakhtin 1992) e que
constitui a base do dialogismo.

A memoria se constréi na interacdo entre as pessoas envolvidas
culturalmente num contexto prenhe de significados, tendendo a re-significacéo
dos eventos vivenciados pelos individuos e enunciados em suas narrativas. A
memoéria € um fendmeno psicolégico de carater cultural que pode ser

interpretado, o que implica numa atividade onde o passado € revisitado a partir
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dos eventos do presente da pessoa que pode selecionar o que sera enunciado,
havendo uma negociacédo entre o aspecto individual e coletivo (Gomes, 1996;
Portelli, 1996; Antsiferova, 1997; Barbato, 2001). Nesse processo de
negociagdo, que acontece por meio das lembrangas, as identidades s&o
construidas como posicionamentos do self em coesédo entre a personalidade e
0 grupo, ou seja, as identificacbes sdo construidas a partir das interacdes entre
0 eu e o outro (Rosa, 1995).

Para Bruner (1997, p.142) “as vidas narradas sdo vistas pelos que
narram como textos passiveis de interpretacdo”. As narrativas nao se
constituem como textos literais e totalmente coerentes. Mesmo considerando-
se o0 género da histéria de vida, este ndo seria um relato textual de uma vida. O
fato de ser um relato que pode ser construido em diferentes versfes mais
longas ou mais curtas de si mesmo torna-o um texto aberto a interpretacdes
alternativas.

Para explicar e aprofundar suas idéias, as quais estdo em consonancia
com as discutidas e apresentadas neste texto, Bruner cita o trabalho da escola
francesa sobre a discussdo dos relatos histéricos, que oferece pistas
importantes para a compreensdo do fenbmeno narrativo. Assim, apresenta a
distincdo entre os elementos constitutivos da narrativa, que sdo: os anais, as
crbnicas e as histdrias. Nos anais estdo envolvidos os eventos selecionados,
cuja lista é formada por “acontecimentos”, e as datas que faltam sdo os anos
em que “nada”’ aconteceu. Ele esclarece que os eventos estdo longe de ser
‘narremas’, ou seja, narrativas constituintes de uma histdria superordenada,
mas que isso ndo é o bastante para impor um significado aos acontecimentos
Quanto a cronica:

[...] sua fung&o é criar o que poderiamos chamar de ‘coagulos’ de
significados para 0s conjuntos de acontecimentos, esclarecer a que
se referiam. Pode também néo ser um ‘fim de historia’, mas a cronica
realmente possui um enredo, embora pequeno. Mas, por outro lado,
0 enredo sO alcanca seu total significado ou interpretacdo quando
incorporado em uma histoire que, em seu todo inclui um relato
sistematico da natureza da ordem moral das coisas em que as
cronicas dramaticas se desenvolveram. N&o importa que a histoire
de hoje seja a hipocrisia de amanha.

Essas consideragcbes nos ajudam a perceber a importancia da

construcdo da histéria de vida, considerando os aspectos envolvidos nesse
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processo e a compreender que envolve uma “estratégia retorica”, pois se
compdem em um género, tendo um estilo. Porém, como pontua Bruner (1997),
optar pelos relatos de vida ndo significa dizer que a autobiografia seja
tendenciosa, mas existe nela a possibilidade de o relator ndo explicitar o que
nado deseja, exigindo uma tomada de decisdo em relacdo as situacbes
enfrentadas (Portelli, 1996; Brockmeier e Harré, 2003).

Ao perguntarmos o que é uma narrativa esbarramos em algumas
dificuldades para defini-la (Briosch e Trigo, 1987; Queiroz, 1987; Rosa et al.,
1995; Bruner, 1997). As dificuldades se referem aos estilos dos discursos, as
formas de apresentacdo e a estrutura das narrativas e, principalmente, ao fato
de identificar os seus autores, uma vez que apresentam varias vozes presentes
na cultura.

Para Benjamim (1983), a narrativa € um género especial de discurso
que envolve varias interpretacfes depois de serem relatadas ou enunciadas
uma ou mais vezes. Brockmeier e Harré (2003, p.10) enfocam os aspectos
lingUisticos e psicoldgicos envolvidos nesse processo, destacando o fato de
“‘que as narrativas sdo formas inerentes ao nosso modo de alcancar
conhecimentos que estruturam a experiéncia do mundo e de nés mesmos”.
Para Gergen e Gergen (1984), o aspecto essencial da narrativa € a capacidade
de gerar direcdo a uma série de eventos que de outra forma seriam isolados. A
narrativa estrutura e da coeréncia, senso de movimento ou de direcdo através
do tempo, por meio do processo dialdgico.

Segundo Gergen e Gergen (1984), uma narrativa precisa estabelecer
uma condi¢ao alvo e selecionar os eventos de forma que a condi¢édo alvo se
torne mais ou menos possivel. Assim, existiiam trés formas de narrativas
primitivas: 1 - a que aponta para a direcdo alvo (narrativa progressiva); 2 - a
que impede a condicdo alvo (narrativa regressiva) e 3 - aquela na qual néo
ocorrem mudancas (narrativa estavel). Isto implica dizer que utilizando
estruturas do tipo narrativo, 0s sujeitos podem expressar seus sentimentos e
acOes dirigidas a um objetivo (goal orientation). Para tanto sao utilizadas varias
estratégias discursivas, que permitem ou ndo a concretizacdo de suas
expectativas e projetos, sugerindo muito mais movimento do que estabilidade
(Valsiner, 2002).
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Relatar as histérias de vida pode ser uma experiéncia muito rica tanto
para o individuo que narra, pois além de interpretar a memoéria dos fatos
narrando-as a partir de sua relevancia presente, quanto para o seu interlocutor,
pois permite ao outro e a ele mesmo que ouve ou |é fazerem interpretacdes e
analises recuperando detalhes nem sempre percebidos. Isso contribui para
construcdo dos significados, uma vez que as narrativas podem constituir-se em
modelos de mundo e de self (Brockmeier e Harré, 2003); concordando com
Rosa (2000), nossa propria identidade depende de nossa memoria. Segundo

esse autor:

N&o podemos conceber nosso préprio eu, sem ter como pano de
fundo as lembrancgas de nossas acdes mutantes; ndo podemos dar
atributos a esse eu se ndo for por meio do uso de categorias de
nossa memoria semantica. E sem ambas as coisas ndo podemos
interpretar nossa vida, nem tampouco, ter projetos profissionais ou
intelectuais.

Mediante o exposto, € importante aprofundarmos nossa reflexdo
contemplando os termos que emergem dessa relacdo: memoria, historia de
vida, narrativa e identidade, para entendermos como o individuo constréi e
reconstréi sua identidade por meio de experiéncias vividas no espaco semiético

e dialogico.

1.4 A identidade, o self e a construcéo de significados

O conceito de identidade é dinamico, portanto esta ndo deve ser vista como
uma entidade imaginaria ou construida a partir de eventos isolados e
independentes, mas sim como uma constru¢do conjunta, elaborada nos
constantes contatos entre sujeitos em contextos diversos.

Partindo do pressuposto de que a identidade é impossivel sem a memoaria,
adotamos em nossa pesquisa 0 conceito apresentado por Rosa (2000):
identidade € um construto e se refere tanto & sensacdo de um “eu” permanente
que perdura através do tempo apesar das mudancas (supostamente)

acidentais. Para o autor, “eu sou 0 mesmo na foto da primeira comunhao, na



29

do servico militar, ou em outra que apareco de cabelo branco” (p. 42). Porém
Rosa adverte que o fato da identidade ser um construto, essa ndo se converte
imediatamente em uma entidade, exatamente por que traz consigo um carater
relacional, no qual se desenrolam as a¢fes dos sujeitos conscientes de suas
posicdes. Nessas acOes estdo incluidas as representacdes e as lembrancas
de si mesmo.

Como vimos na sessao anterior, € por meio da memadria que recuperamos
0S eventos de nossas vidas e as expressamos nas narrativas de nossas
histérias de vida. Vimos também que nesse processo 0 sujeito toma
consciéncia do que é ou de que representa, recorrendo as suas lembrancas,
interpretando seu passado por meio do jogo entre lembrancas e
esquecimentos, tendo a perspectiva do presente.

As lembrangas, assim como 0s esquecimentos confrontados com suas
experiéncias passadas e atuais, bem como as experiéncias individuais e
coletivas, constituem os atos de identificacdo. Nesse processo destacamos o
papel importante da linguagem para expressao das representacdes dos
sujeitos nos diversos contextos e nos espacos simbdlicos, de onde emergem
os significados culturalmente partillhados.

Segundo Halbwachs (1990), toda memadria tem uma natureza social, o que
nos leva a refletir a partir dessa afirmacéo, tal como Rosa et al. (2000), que as
memoérias autobiograficas, por exemplo, ndo sdo somente memodrias de
experiéncias proprias, mas memorias que contém informacdes relativas ao eu

e as relacdes estabelecidas com os outros. Para esse autor:

As memoérias autobiograficas ddo um sentido de coeréncia,
confortam intelectual e emocionalmente, além de compartilhar-se
com familiares, amigos e conhecidos ligando nossa vida pessoal
com a dos outros. (p. 46)

Nesta pesquisa observamos como que a partir dos relatos e enunciagoes,
0S Ssujeitos comunicam ndo somente suas experiéncias proprias, como também
elaboram e ressignificam os acontecimentos de suas vidas em contato consigo
mesmos e com 0s outros, em um dado momento. Esse processo que envolve

as acoes de recordar tem, segundo Rosa et al. (2000):

Um proposito moral com a funcdo de mover-se para a agdo em uma
direcdo particular utlizando procedimentos de recordagdo
particulares, chegando a converter-se em simbolos, alcangando uma
significacdo e um valor emocional particular. (p. 47)
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Partindo do pressuposto que os significados emergem de trocas
dialégicas estabelecidas e negociadas no espaco cultural, nas quais 0s sujeitos
representam socialmente suas ac¢les, por meio de narrativas (Rosa et al.,
2000; Salgado & Hermans, 2005), entendemos que o contexto cultural onde
estdo inseridos funciona como esteio e base para a construcdo da identidade,
por meio de um processo de auto-interpretacdo, mediado por estruturas
sistémicas e narrativas. A identidade resulta dos discursos elaborados pelas
pessoas e, uma vez expressos, lhes permitem compartilhar sentimentos,
valores, motivacdes e diversos sistemas de categorizacdo (Ricoeur, 1991,
Rosa et tal, 2000).

Por esses motivos, mais do que identidade, falamos em atos de
significagdo, que implica em processos identitarios, produzidos em contextos
concretos direcionados a interlocutores dialogicamente constituidos, dos quais
participam varias vozes (Bakthin) e ressaltam diversas posi¢cdes (I-positions),
conforme Hermans (1996).

Segundo Josephs et Al. (1999), o processo de construgao e reconstrucao
dos significados estd no centro de qualquer analise do self e seu
desenvolvimento. O self € uma estrutura semiotica criada por meio da acao na
esfera dos significados, o que implica numa relagdo dialdégica entre os
interlocutores.

O significado do self aparece com a idéia do outro. Para Rosa (1995), a
consciéncia do self emerge apenas quando o individuo é capaz de usar as

vozes dos outros para se referir a Si mesmo, por isso ele explica:

O self é formado pelo eu e pelo mim. O eu é o sujeito da experiéncia
imediata e ndo pode aparecer na consciéncia, algo muito préximo ao
eu transcendental. O Mim é a experiéncia das acdes do eu; é a
autoconsciéncia que emerge em toda a acéo social capaz de mudar
0 eu: quando o eu fala, o mim ouve. O self é apenas possivel quando
as pessoas se tornam os destinatarios de suas préprias acgles
verbais (p. 03).

Partindo dessas consideracées que apontam na mesma direcdo dos
estudos de Bruner (1986), Hermans (1996), Valsiner (2002), Brockmeier e
Harré (2003), podemos dizer que o self € construido a partir do embate de
varias vozes que surgem das narrativas, onde o Eu que fala é o autor e 0 Mim

gue escuta é o protagonista das historias (Hermans, 1996). O Eu assume
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varias posicdes no espaco semiotico (Valsiner, 2002; Brockmeier e Harré,
2003), ou seja, o self se apresenta como dialdgico e é constituido com base

nas relacdes sociais. Segundo Valsiner (2002, p. 02):

Dialogicidade é a propriedade geral dos sistemas de requerer
relacbes entre suas partes como definitivas para o sistema. Essa
propriedade é disponibilizada a pessoa por meio de seu papel como
agente ativo de sua vida — na construcdo de seu fluxo de
experimentacdo. Qualquer significado pode funcionar em situacdes
dialégicas com outros apenas por meio do papel ativo do individuo
qgue constréi as suas proprias relagdes com outros e o significado
com seus diferentes contextos.

Ao narrar suas historias de vida os sujeitos assumem diferentes
posicdes e essas auxiliam na construcdo de significados resultantes das
diferentes visdes, sentimentos, emocdes e lembrancas (Bruner, 1986; Bakhtin,
1992, Hermans, 1996; Brockmeier e Harré, 2003). Sucintamente, o self
dialégico pode ser descrito em termos de uma multiplicidade dinamica de
posicdes relativamente autonomas do Eu. Nessa concepcdo, o Eu tem a
habilidade de se mover espacialmente de uma posicéao a outra de acordo com
mudancas na situacao e tempo (Hermans, 1999), resultando nos processos de
significacdo e ressignificagédo, concebido como fluxo dinamico e constituindo-se

mediante a comunicacao humana (Branco, 2006). Segundo a autora:

Sao os processos de significacdo que estdo na ontogénese, de
forma construtiva entre a “cultura” e o “sujeito”, da prépria
constituicdo do self, por n6s compreendido como self dialégico. (p.
144)

A perspectiva do self dialégico implica na consideracdo de que as
multiplas e diferentes vozes sdo personagens que interagem em uma histéria,
onde estao previstos tanto os pontos concordantes quanto as contradicbes que
surgem desse embate. Podemos concluir que, como vozes diferentes, esses
personagens trocam informacdes sobre seus respectivos “Mins”, resultando
num self complexo e narrativamente estruturado e situado num tempo e espaco
(Hermans, 1999).

Na abordagem de Hermans (1999), o self - o sentido de si - vai sendo
construido pelo dialogo entre as diferentes posicbes do Eu (I-positions) que
emergem ao longo do tempo. De certo modo, a partir da teoria proposta por
este autor, o Self seria tudo isso, ou seja, as posi¢cdes que o Eu assume, nas

relacdes estabelecidas, num tempo e num espaco semioticos.
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E por esse motivo que Hermans prefere a expresséo 'l-positions’, ao
contrario de outros autores que falam na multiplicidade de selves. O que
também é adequado, porém essa outra expressao estaria mais relacionada as
diferentes 'formatacfes' sociais e contextuais que produzem diferentes
identificacdes.

A abordagem dialogica parte dos principios de que, primeiro, o self
constitui-se a partir de relagbes dialdégicas, com outros e consigo mesmo; e
segundo, nessas relacdes produz-se significado. Assim 0 processo de
construcdo da identidade acontece num ambiente repleto de significados e
sentidos presentes nas narrativas. A identidade deve ser entendida como um
processo em formacg&o no tempo e no espago, que necessita de uma estrutura
capaz de integrar eventos temporais em uma unidade. E precisamente a
qualidade unica da pessoa (ego) que cria a diferenca entre as mdultiplas
posicdes do EU e estabelece o espaco ou palco para a realizacéo dos dialogos
(Rosa, 1995; Valsiner, 2000).

Estudos atuais (Rosa et al., 1995; Almeida, 1999; Hall, 1999; Woodward,
2000) tém se referido a identidades construidas em contextos ampliados,
permitindo a elaboracdo de hipdteses sobre identificacées multiplas e ndo mais
sobre a idéia de identidade Unica e imutavel. Assim, temos o contraste entre as
concepcdes dos estudos classicos e tradicionais (Geertz, 1978) que
apresentam a idéia de um sujeito enquadrado num esquema rigido enquanto
as perspectivas dos pés-modernistas (Hall, 1999; Woodward, 2000) apontam
na direcdo da pluralidade da vida. Para esses autores, 0 sujeito pés-moderno €
visto como multiplicidade de identidades, uma vez que tal conceito nao é
estatico.

Segundo Almeida (1999), nas ciéncias sociais e humanas o termo
identidade era praticamente desconhecido até os anos 1950 e Rosa
(1995) destaca que, de certa forma, o0 assunto ainda se encontra envolto
em dificuldades de compreensdo face a complexidade que o cerca.
Somente depois desse periodo surge, nas diversas areas de
conhecimento, o interesse sobre a questdo da identidade com outros
enfoques, principalmente sobre a relagéo entre os aspectos pessoais e
sociais. A primeira autora aponta que, na Psicologia, as nocdes

classicas como autoconceito, auto-imagem e auto-estima, que foram
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relacionadas a identidade social, tornaram-se insuficientes na

abordagem sobre a identidade porque foram trabalhadas

independentemente de seus referentes sociais e pessoais.

Ao considerarmos o self dialégico, entendemos que as identidades séo
construidas na relacédo do EU com o TU, onde, ao narrarem suas histérias, os
sujeitos integram tanto os aspectos pessoais quanto os sociais. I1sso implica
dizer que existe uma articulagcdo entre os conceitos de identidade pessoal
(unicidade e semelhancas) e identidade social (variedade e diferencas).

Ao se identificar consigo mesma e com 0 outro, a pessoa realiza um jogo
dindmico de manutencéo de alguns elementos de sua vida e de transformacéo
de outros sobre os sentidos de sua existéncia no mundo. E por meio das
narrativas de suas historias de vida que esse processo de construgdo conjunta
se concretiza ao longo do tempo, pois, conforme pontuam Goolishian e
Anderson (1996, p.193):

[...] os seres humanos sempre contaram coisas entre si e escutaram
0 que os demais lhes contavam; e sempre compreendemos o que
somos e quem somos a partir das narragbes que nos relatamos
mutuamente. Na melhor das hipéteses, ndo somos mais que co-
autores de uma narracdo em permanente mudanca que se
transforma em nosso si-mesmo. E como co-autores dessas
narracdes de identidade estivemos imersos desde sempre na historia
de nosso passado narrado e nos multiplos contextos de nossas
construc@es narrativas.

As narrativas se apresentam como uma maneira particular de
compreendermos como as pessoas constroem os significados de suas histérias
de vida. Neste estudo pensamos que 0s jovens com paralisia cerebral
constroem suas identificacbes em relacdo com 0s aspectos constitutivos de
suas histérias e a deficiéncia. O fato de eles terem nascido ou vivido desde a
tenra idade com a paralisia cerebral faz com que eles aprendam a enfrentar o
mundo e as limitagcdes impostas pela deficiéncia. Sua insercdo no contexto
histérico-cultural contribui para que eles assumam caracteristicas peculiares
em sua vida. Porém, como eles dialogam com outras vozes, eles incorporam
tracos dessas mesmas vozes ao confrontarem-se com outras pessoas, com ou
sem paralisia cerebral: eles assumem significados que perpassam essas

vozes.
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Nesse sentido observamos tanto o carater individual de suas

identificacbes, seus sentimentos e emocdes, quanto o carater coletivo ou

social, uma vez que as relagbes estabelecidas com os outros acontecem por

meio das interacdes. Assim, é provavel que a construcdo de suas

identificacbes aconteca pela interpretacdo dos significados que a paralisia

cerebral tenha em suas vidas, sendo enunciadas em suas narrativas por meio

de suas lembrancas e memoérias de suas historias.

1.5

A pesquisa qualitativa: uma perspectiva sécio- historica

A opcao de trabalhar com a abordagem qualitativa deu-se por
desejarmos percorrer um caminho que nos permita a producdo de
sentidos a partir da interacdo constante entre os participantes. Nesta
abordagem sao participantes tanto pesquisadores quanto sujeitos e
nessa relacdo se da a construcdo de conhecimento.

Entendemos que tanto a relacdo entre os participantes como 0s
resultados de suas producdes sdo construidos conjuntamente, na
definicdo dos significados emergentes. Assim, concordamos com Gohn
(1987, p. 09): "A pesquisa deve comegar por uma reflexdo sobre o dado
imediato e ir apanhando os diversos elementos deste universo sensivel,
nas determinacbes e significacbes”, ou seja, o0 pesquisador deve
considerar os primeiros dados obtidos, refletindo sobre como os mesmos
foram construidos nos contextos em que a pesquisa foi sendo
desenvolvida, para se chegar aos seus significados reguladores.

A pesquisa toma forma na medida em que estejamos atentos ao
contexto e a tudo que o permeia, percebamos e compreendamos que
"os dados séo construidos e derivam de conhecimentos selecionados do
fendbmeno observado e de acordo com o0s pressupostos tedricos
(implicitos ou nao) do pesquisador”, conforme pontuam Kinderman e
Valsiner (1989, p.72).

Também Rey (1997, p. 24), em seu estudo sobre epistemologia
gualitativa e subjetividade, aponta na mesma direcdo ao fazer uma

retrospectiva tedrica sobre o assunto e propde a utilizacdo da



35

epistemologia qualitativa por considerar ser esta abordagem que amplia
o campo de atuacdo e investigacdo da Psicologia. Para ele [...] “a
epistemologia qualitativa se orienta mais a legitimar o aspecto
processual da construgéo do conhecimento do que a defini-lo como uma
expressdo direta dos instrumentos utilizados”, ou seja, ha uma
valorizacdo da construcdo do conhecimento em detrimento da
consideracao apenas dos dados brutos. Observamos uma aproximacéo
da metodologia qualitatva com a psicologia soécio-historica,
principalmente no que tange a importancia dada aos contextos para a
compreensao dos fendmenos psicoldgicos.

Nessa perspectiva, enfatizamos as idéias apresentadas por
Kinderman e Valsiner (1989), quando explicam que na pesquisa
qualitativa, a énfase é dada a organizacdo estrutural do fenémeno,
ocorrendo um processo de derivacdo de dados. Para estes autores, a
abordagem qualitativa preserva a natureza estrutural do fenémeno e
pode dar informacdes sobre a mudanca da estrutura no
desenvolvimento. Ressaltam ainda que, nessa abordagem, os dados
obtidos ndo servem apenas para reforcar o conhecimento, uma vez que,
como esses dados sdo construidos num contexto historico-cultural, ou
seja, eles precisam ser discutidos de maneira a formar o arcabouco da
teoria que é fundamentada numa realidade concreta, porém em continuo
movimento.

Essas consideracdes nos permitem afirmar que ha o envolvimento
dos pesquisadores e participantes e que a interpretacéo do pesquisador
acontece a partir da definicdo de recortes dessa mesma realidade, que é
igualmente dindmica. A funcdo do investigador, nessa abordagem,
rompe com 0s pressupostos da neutralidade e da objetividade previstos
em outras modalidades.

Na pesquisa qualitativa, o pesquisador e o fendmeno séo vistos
como partes integrantes de uma realidade complexa que ndo pode mais
ser entendida como algo estético e rigido. E podemos retomar as
observagBes da Psicologia socio-cultural, que apresenta um modelo
dialético de se fazer pesquisa, onde a cultura ndo € mais uma variavel

de investigacdo, uma vez que ela passa a constituir o ser humano; ou
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seja, no processo dialético o ser humano passa a constituir-se por ela
(Valsiner, 1997; Molon, 1999).

Ao longo dos tempos, varios outros autores tém se dedicado a
trazer para a psicologia a dimenséo cultural e, como nos lembra Rosa
(2000), a denominacéo Psicologia Cultural tem uma histéria curta e foi
desenvolvida por autores como Shweder (1991), Bruner (1997) e Cole
(1998). Dando continuidade ao seu pensamento, Rosa destaca ainda
gue esses autores partilham o interesse pelas explicacfes psicoldgicas
gue podem utilizar contribuicbes da historia, das humanidades e das
disciplinas interpretativas. Informa também que todos esses autores
concordam com o fato de que a Psicologia Cultural ndo € uma sub-
disciplina da psicologia, mas, sim, uma maneira de se fazer psicologia,
com base em principios bem definidos, como podemos observar em

seguida:

1) enfatiza a agdo mediada em um contexto cultural, uma vez que o0s
fendmenos psicoldgicos sao culturais, sendo a mente co-construida e
distribuida (Valsiner, 1997);

2) os individuos sdo agentes ativos em seu préprio desenvolvimento em
continua interagdo com o meio, em que sdo produzidos significados

por meio de multiplas vozes: o principio da polifonia (Bakhtin, 1992);

3) a psicologia se organiza a partir de fatores culturais, em que o0s
artefatos constituintes da cultura séo, simultaneamente, materiais
(objetos, palavras, rituais) e simbdlicos (ferramentas que apresentam
significados prévios para o uso cotidiano) (Vigotski ,1991; Ratner,
1995);

4) sua unidade de analise sdo 0s processos intencionais presentes na
cultura que evidenciam a forma como o0s sujeitos interagem com o
mundo dos objetos, outras pessoas e consigo mesmo para formacao

dos conceitos (Rey, 1999);
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5) apresenta o tempo como dimensao tedrico-metodolégica que se
divide em: a) filogénese (histéria da espécie), b) historico-cultural
(histéria do grupo cultural), c) ontogénese (histéria do sujeito
individual) e d) microgénese (tempo das interagcdes aqui - agora)
(Valsiner, 1997; Rosa, 2000);

6) a heranca biolégica coloca restricbes as atividades humanas que

podem ser alteradas pelos contextos interacionais (Vigotski, 1997);

7) fundamenta sua andlise em acontecimentos da vida diaria, onde tem
seu locus de verificabilidade (Rosa, 2000; Mey, 2000);

8) recorre a metodologia das humanidades para uma aproximacéo

multidisciplinar e interpretacao dos fendmenos (Geertz, 1978).

Os principios destacados neste topico apresentam, de forma resumida, a
base da psicologia cultural, definida por Shweder (1991) como o estudo dos
relacdes intersubjetivas entre o ser humano, o estudo das tradi¢cdes culturais e
praticas sociais que regulam, expressam e transformam a psique humana.
Essa definicdo é reforgcada por Cole (1998), ao afirmar que a cultura é a mente

exteriorizada, conquanto a mente seja a cultura interiorizada.

1.6 Pesquisa qualitativa e dialogismo

Temos verificado o esforco de pesquisadores das varias areas de
conhecimento em tornar suas producdes cientificas cada vez mais proximas e

Uteis ao desenvolvimento humano, sem perder de vista o rigor necessario para
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garantir sua coeréncia, tanto académica quanto politica (Kuhn, 1970; Morin,
1982; Branco e Valsiner, 1997; Winegar, 1997; Rey, 1999). A metodologia se
apresenta relacionada tanto a teoria quanto ao processo de construcdo de
dados, onde é enfatizada a interdependéncia entre teoria, dados e métodos
com a perspectiva do investigador (Valsiner, 1989; Winegar, 1997; Creswell,
1997; Mey, 2000).

Faz-se necessario aprofundar essa dimensdo na perspectiva
epistemolodgica, o que, no dizer de Rey (2000), fortalece o trabalho do
pesquisador, uma vez que o faz reavaliar sua compreensdo do fenémeno
estudado e da metodologia adotada para a construcdo dos dados e a
possibilidade de gerar conhecimentos coerentes com seus objetivos. Os
pressupostos da metodologia qualitativa ganham uma projecao que justifica a
producéo cientifica, como sendo uma atividade de constru¢cdo do conhecimento
integrada a atuacdo dos seres humanos em desenvolvimento. Isto nos faz
reconhecer o lugar da pessoa na ciéncia a partir do embate das vozes e das
trocas dialégicas potencializadas ou construidas na semiosfera onde estao
inseridos (Lotman, 1990; Markov4, 1991; Bakthin, 1992; Barbato, 1997).

Essas consideracbes nos impulsionam a tomar um caminho diferente
daquele proposto por algumas metodologias que consideram os dados e
métodos como sendo relativamente autbnomos da producdo cientifica e ndo
como um processo de construcdo conjunta de conhecimento. Por isto,
enfatizamos que a pesquisa qualitativa desenvolvida no enfoque dialégico
narrativo aponta para uma maneira de entender os processos vivenciados e

narrados pelos participantes.

Um modo de fazer ciéncia, nessa perspectiva, se da através da escuta
dos sujeitos, estabelecendo com eles uma interlocucao criativa. Para isto,
consideramos as narracfes que surgem de suas histérias de vida e nas
entrevistas subsequentes para construirmos um corpus de pesquisa coerente
com o0s objetivos e aspectos metodolégicos adotados. Dessa forma,
destacamos a importancia do papel da linguagem, principalmente na
Psicologia, uma vez que a analise dessa linguagem parte do discurso dos
participantes e constitui um elemento importante para construcdo do

conhecimento, pois:
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Diferentemente do resto das ciéncias, a psicologia trabalha com um
‘objeto’ que é social e intencional, portanto, portador de uma
linguagem que constitui uma das vias essenciais de sua expressao.
Neste sentido o estudo do homem s6 € possivel em situacdes dentro
das quais se sinta implicado, quer dizer, comprometido
emocionalmente com a atividade em que participa. Esta € uma
condicdo para que a expressdo do sujeito estudado adquira
gradualmente a complexidade necessaria que a converta em fonte
do conhecimento psicologico (Rey, 1997, p. 104).

A partir da perspectiva dialégica consideraremos o0s discursos dos
participantes analisando sua expressao. E, a partir dessas colocacbes, nos
posicionamos nao apenas como ouvintes dos discursos, mas, também, como
participantes do processo dialégico. Pois, como define Stan (1992, p. 72), “[...]
dialogismo é a relagdo necessaria entre um enunciado e outros enunciados”,
lembrando a definicdo do proprio Bakhtin (1992, p. 118): “[...] um processo
dialético provocado pela materializacdo da expressdo na enunciagédo que, pelo
simples fato de ter sido exposta a um Outro, ‘exerce um efeito reversivo sobre
a atividade mental’ do locutor”.

Ao considerar o enunciado como a unidade real da comunicagao verbal,
Bakhtin (1992, p. 20) expressa que “a fala sO existe, na realidade, na forma
concreta dos enunciados de um individuo: do sujeito de um discurso - fala. O
discurso se molda sempre a forma do enunciado que pertence a um sujeito e
ndo pode existir fora dessa forma”. Por isso, da-se importancia ao fato de
estarmos sempre atentos a fala do outro, tentando nos aproximar o mais
possivel para compreendermos 0 que 0S outros nos querem dizer. Nao
podemos assumir que o simples fato de prestarmos atencéo a fala do outro nos
da certeza do que ele estéa tentando comunicar. E necesséario compreender que
nem sempre essa sintonia entre os discursos é perfeita. Pois, conforme
ressalta Barbato-Bloch (1997):

O sintonizar na sintonia do outro ndo equivale, de forma alguma, ao
estabelecimento de uma relacdo harménica ideal (simétrica) entre as
pessoas envolvidas na interagdo. O estar no espaco intersubjetivo é
sim estabelecer uma relagdo com esse Outro, independentemente
de se os sujeitos envolvidos vdo ou ndo tirar 0 mesmo proveito da
situacdo, o estar com o Outro é opor-se ao Outro: ndo existem
situacBes totalmente simétricas em termos de poder nem em termos
de conhecimento. Mesmo na conversacdo, género de discurso em
gue se procura desenvolver um ato comunicativo mais igualitario, a
troca de poder entre os interlocutores da-se com a prépria troca de
turno de fala (p. 61).
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Quando temos o dialogo como género de discurso, essa assimetria €
explicitada, principalmente por termos a situacdo de entrevistas como fio
condutor, na qual o dominio do entrevistado deve ser teoricamente maior do
que do entrevistador, pois o0 primeiro, que esta narrando sua historia, necessita
de um nivel maior de concentragcdo. Por outro lado, na posicdo de
entrevistador, um dos interlocutores tem, teoricamente, um nivel diferenciado
de conhecimento. Estamos entendendo que, conforme pontua Markova (1991,
p. 55), “[...] os conceitos de dialogicidade e dialogismo estdo baseados na

relacdo ‘Eu — Tu’, como um pré-requisito fundamental ndo sé para a
comunicacdo, mas também para a aquisicdo do conceito do si e para o
desenvolvimento do pensamento”. Apesar das contradicbes e diferencas
presentes nas diversas vozes do discurso, ha um carater de cooperacdo

mutua. Esse processo cooperativo fortalece a idéia de que:

[...] a fim de manter o dialogo torna-se essencial que os participantes
tomem as perspectivas do Outro e respondam a elas. Ao mesmo
tempo, o0 EU e o TU sdo ambos agentes que tentam impor suas
préprias perspectivas ao Outro. Estdo numa relacdo assimétrica,
opondo-se ao Outro e esforcando-se por expressar-se (Markova,
1991, p. 55).

Essa assimetria vivenciada no discurso pelos locutores mantém e
considera o dialogo enquanto um processo dindmico e contextualizado que
valoriza as caracteristicas dos interlocutores. A assimetria existente nos
discursos assegura a dialética do didlogo e delineia uma das caracteristicas do
dialogismo, a polifonia, que, segundo Barbato-Bloch (1997, p. 62), “[...] é
propria da natureza da comunicacdo que, pela interacdo de Vvarias
consciéncias, admite em si imitacdes do tipo candnica regular ou irregular da
voz do Outro”. E, as discutimos em consonancia com Bakhtin (1991, p.16) ao
afirmar que “[...] a esséncia da polifonia consiste justamente no fato de que as
vozes, aqui, permanecem independentes e, como tais, combinam-se numa
unidade de ordem superior a da homofonia”. A auséncia da assimetria talvez so
seja possivel na abordagem monoldgica, que difere radicalmente da

abordagem dialdgica. Para Linel (1998, p. 91):

[...] a estrutura monoldgica retrata a interagdo comunicativa como
uma seqgiéncia de agfes individuais dirigidas pelos locutores. O
papel do ouvinte torna-se basicamente, o de tentar recuperar as
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intencdes correntes do locutor. Deste modo, os papéis do locutor e
do ouvinte sé@o claramente separados.

Mas no dialogismo a relacdo € mutua, e ha sempre trocas e
complementacdes entre os interlocutores. Continuando a discusséao,
Linel (1998, p. 67) assevera que “o dialogismo € em geral uma estrutura
para o entendimento do discurso, cognicdo e comunicacdo, contudo 0s
principios basicos sdo derivados das observacdes da fala focalizada,
face-a-face no encontro entre pessoas”. Essa afirmacao reforca a idéia
de que o dialogo é também um processo interpessoal, em que, segundo
Stam (1992, p. 17), “[..] existe uma necessaria e produtiva
complementaridade de visdes, compressfes e sensibilidades”, que séo
elementos formadores do cerne da nocdo bakthiniana de didlogo. Um
outro aspecto a ser considerado € o carater socio-interacional do
discurso. Podemos afirmar, concordando com Linel (1998, p. 86):

[...] o discurso é profundamente social e interacional na sua natureza [...],
um didlogo é co-construido. E algo no qual, os participantes (de varios
niveis) possuem, experimentam e fazem coisas juntos. Essa construcao
coletiva é feita possivelmente de acbes e interacbes mutuamente
coordenadas pelos atores. Nenhuma parte do produto de experiéncia é
vivida isoladamente. Por outro lado, a distribuicdo da contribuicdo para a
co-construcao do dialogo é igualmente assimétrica.

Ao trabalharmos com a abordagem dialégica devemos enfatizar os

elementos formadores do processo discursivo, onde as narrativas e suas

interpretacdes sdo co-construidas. Esta talvez seja a condicdo necessaria para

gue as analises realizadas neste estudo sejam coerentes e possam representar

as intengdes dos seus interlocutores. Pois, conforme pontua Smolka (1995, p.

16):

A linguagem nem sempre comunica, ndo é transparente, ela significa
por meio do ndo dito e ndo necessariamente significa por meio do
gue é dito. Admite a pluralidade de sentidos e significados, €
polissémica. A linguagem é fonte de equivocos, ilusdes, mal-
entendidos. Podemos dizer que ela trabalha ou funciona, as vezes
por si, produzindo multiplos efeitos, independentemente das
intencbes de quem fala; ela escapa ao conhecimento, poder e
controle do homem.

Nesse sentido, retomamos as idéias de Vigotski (1989, 1989, p.104),

quando propBe um tipo de andlise que considera as unidades funcionais

mantendo as propriedades basicas do fendmeno investigado:
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O significado de uma palavra representa um amalgama téo estreito do
pensamento e da linguagem, que fica dificil de dizer se se trata de um
fenbmeno de fala ou um fenémeno do pensamento. Uma palavra sem
significado € um som vazio: o significado, portanto, € um critério da
palavra, seu componente indispensavel. Pareceria, entdo, que o
significado poderia ser visto como um fenémeno da fala. Mas, do ponto
de vista da psicologia, o significado de cada palavra é uma
generalizagdo ou um conceito.

Com base nessas consideracfes de Vigotski identificamos a relacao
entre pensamento e linguagem que acontece por meio do processo de
mediacdo entre a pessoa e o contexto cultural. Confirmamos, também, que
uma maneira de fazer ciéncia nessa perspectiva se da por meio da escuta dos
sujeitos, estabelecendo com eles uma interlocucdo e, tendo como ponto de
partida para a analise as suas enunciacdes encadeadas nas narrativas. Assim,
ao escutarmos as narrativas das pessoas enunciadas em suas historias de
vida, poderemos compreender como elas constroem suas identidades e as
interpretam no contexto socio-cultural. E por isto que os estudos tém mostrado
cada vez mais a importancia de trabalhos cientificos que reconhegam as falas

dos sujeitos nos contextos onde sao concretizadas.

2 - Objetivos do estudo

A abordagem dialogica parte dos seguintes principios: primeiro, o self
constitui-se a partir de relacdes dialdgicas, com outros e consigo mesmo e
segundo, nessas relagcdes produz-se significado.

Assim, ao procurarmos “o significado que emerge de trocas dialdgicas"
(Salgado e Hermans, 2005), buscaremos identificar as diferentes posi¢cdes que
0 "eu" assume perante 0s outros ou perante outras posicbes do eu (eu
enquanto crianca, adolescente, eu enquanto ‘homem’, como 'mulher’) que
emergem no seu discurso e, 0s respectivos significados ao narrarem suas
historias de vida.

Por meio deste estudo, pretendemos identificar, definir e analisar os
significados que regulam as narrativas de jovens adultos com paralisia cerebral
e as estratégias de enfrentamento que eles encontram para conviver com as

repercussdes dessa patologia em suas vidas.
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Essas repercussdes estdo relacionadas a deficiéncia enquanto objeto
de negociacdo social, 0 que na abordagem narrativa se insere no espaco
interpessoal ou intersubjetivo, e representa um instrumento semidtico de
relagéo dialética do “deficiente” com os outros e um elemento que interfere na
relacéo deficiéncia com o espaco subjetivo (co-relativo) e com o espaco “inter”.
Ou seja, como a deficiéncia € vivida no seu aspecto fisicamente limitativo.

Situamos a deficiéncia que se apresenta aos olhos dos outros, vista
como uma “marca” fisica clara e que € assim devolvida a propria pessoa. Em
altima analise, podemos dizer que a pessoa tem a consciéncia de sua condicao
e se questiona: “eu sei que tu sabes (que eu sei) que tenho esta deficiéncia”.
Isso traz algumas implicagBes metodoldgicas praticas que merecem poder ser
investigadas:

1- o sentido de si (self) que emerge sera ou espera-se que seja

marcado por esta vivéncia e seus significados socio-simbdlicos,

afetivos e relacionais?

2- que significados sdo conferidos pelo proprio narrador a deficiéncia?

(subjetivacdo da experiéncia) que serd resultado da adaptacdo a

mesma?

3- que potencial relacional isso acarreta? O que o narrador faz com o

discurso sobre deficiéncia?
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3 - Metodologia

3.1 ConsideracOes metodologicas

Buscamos estudar a construcdo de significados nas narrativas visando
compreender os processos de identificacdo nas historias de vida de pessoas
com paralisia cerebral. Reconhecendo que didlogo é um processo
compartilhado, pois envolve uma acao entre dois ou mais interlocutores.

Optamos pela metodologia qualitativa, que compreende a construcéo
conjunta entre pesquisador e fendmeno (Valsiner e Branco, 1997; Rey, 2000;
Mey, 2000). Esta escolha metodoldgica se funda no argumento de que a
pesquisa qualitativa € um processo complexo de elaboracdo do conhecimento
direcionado para os aspectos importantes da exploracdo de um problema
humano ou social. Nesta abordagem é considerado o ambiente natural, onde
as pessoas estao inseridas, analisando as enunciagdes e outros elementos de
interacdo em detalhes, contribuindo assim para compreenséo dos significados
construidos e em transformacéao (Creswell, 1997; Mey, 2000).

A pesquisa qualitativa em Psicologia do Desenvolvimento prioriza a
obtencdo dos dados por meio de entrevistas e observacédo (Creswell, 1997;
Mey, 2000), enfatizando o processo em relacdo ao produto. Esta pesquisa opta
pela realizacdo de entrevistas, que permitem elucidar as histérias de vida dos
participantes para a compreensdo dos significados que emergem das trocas
dialogicas, onde o self é narrativamente construido.

Para alcancarmos os objetivos propostos, realizamos cinco estudos de
caso para compreender seus aspectos singulares onde sejam evidenciadas as
semelhancas, uma vez que estes sao desenvolvidos em um contexto

multidimensional e historicamente situado (Creswell, 1997, Ludke, 2003).

3.2 Participantes
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Foram selecionados cinco pacientes entre 20 e 32 anos de idade, de
ambos 0s sexos, com paralisia cerebral, que estdo em acompanhamento no
Hospital Sarah-Salvador, e apresentam expressdo verbal, conseguindo
entender e responder as solicitacfes. Eles foram convidados a participar da
pesquisa e depois assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Anexo 1). Elaboramos também um documento de autorizacdo assinado pelos
responsaveis (Anexo 2). O projeto de pesquisa foi submetido e aprovado pelo
Conselho de Etica da Rede Sarah, conforme documento emitido pelo
responsavel (Anexo 3). Além disso, utilizamos consulta aos seus prontuéarios a
fim de obter informac6es sobre suas historias clinicas. Para proteger suas

identidades utilizamos nomes ficticios:

Fl?l:trirc]ieo Participantes | Escolaridade Diagndéstico Idade
Marcos M1 Superior PC. Diplegia 32
Lucas M2 Ensino Médio PC. Diplegia 26
Joao M3 Ensino Médio PC. Hemiplegia |22
Isabel F1 Ensino Médio PC. Coreo 21
Maria F2 Ensino Médio PC. Coreo 20

Tabela 2: Dados de Identificacdo dos participantes

3.3. Materiais e instrumentos
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Foram utilizados os seguintes materiais: gravador portatil SONY a pilha,
fitas cassete de 60 min, fita de video-tape do filme produzido pelo UNICEF
(1997) “Se todos fossem iguais a vocé”, televisdo SEMP TOSHIBA de 29
polegadas, videocassete PHILIPS 5 cabecas, papéis, lapis, canetas, caderno
para diario de campo, objetos trazidos pelos pacientes (escultura, fotos,
bengala canadense, papel autografado), computador, programas para
digitalizacdo (Audacity) e qualificacdo do som das fitas cassetes
(SoundScriber).  Prontuarios eletrbnicos dos pacientes, devidamente

autorizados pela Rede Sarah.

3.4. Procedimentos

O trabalho de construgcdo de dados aconteceu em trés encontros
individuais com cada um dos participantes, nos quais foram realizadas as
entrevistas abertas e individuais (Gaskell, 2002). No decorrer de cada sesséo
foi utilizado um caderno de anota¢cdes constando data, horario, duracédo e
impressdes do pesquisador, entre o0s quais, dados obtidos referentes a
comunicacao nao-verbal foram registrados imediatamente apds as sessdes.

Todas as entrevistas foram gravadas em fita cassete, totalizando 35
horas de gravacao e 222 paginas de transcricdo. Para garantir a qualidade do
som das fitas foi utilizado o programa SoundScriber, depois de as fitas serem
digitalizadas através do programa Audacity, trabalho esse realizado pelo
laboratério de audiovisual da Universidade Autbnoma de Madrid. Esse
procedimento permitiu corrigir falhas na transcricdo, a fim de proporcionar um
maior aproveitamento dos dados.

Vale ressaltar que com isso pudemos detectar erros e a falta de partes
importantes das entrevistas, sendo necessario realizarmos nova transcricao
antes de submeter os dados a primeira analise com auxilio do programa QDA
Miner no computador, o qual descreveremos posteriormente.

Algumas entrevistas foram realizadas no Hospital, fora do horario de
trabalho do pesquisador e também na casa dos participantes, que
apresentavam dificuldades para locomocéao. Esse acordo foi feito no momento

da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Para as



47

entrevistas realizadas no Hospital foi reservada uma sala nas dependéncias da
instituicdo contendo mesas, cadeiras, televisao e videocassete. Cuidamos para
reservar salas que nao configurassem atendimentos e assim nao confundir as
entrevistas com consultas médicas. As entrevistas realizadas na casa dos
participantes foram agendadas com antecedéncia suficiente para que fossem
tomadas as providéncias quanto ao local e materiais a serem utilizados. Foram
tomados cuidados para que a interferéncia fosse mimina na rotina e dinamica
dos locais e das pessoas. E importante verificar a disponibilidade tanto da

pessoa como dos membros da familia.

3.4.1. Roteiro das entrevistas

As atividades para construcdo dos dados foram organizadas apés
serem definidos os locais para realizacdo das entrevistas individuais com base
no seguinte roteiro:

1° Encontro: Relato de vida - Essa sesséo foi dividida em dois

momentos:

a) Explicacéo dos objetivos da pesquisa;

b) Realizagdo de uma entrevista sobre historia de vida com o seguinte

comando: conte-me sua histéria de vida.

Nessa sessdo, 0s participantes podiam narrar livremente os episodios
desuas vidas, iniciando por onde desejassem. Nesta, como nas demais
entrevistas, a interferéncia do pesquisador era minima, somente o
suficiente para manter o dialogo, sem que os entrevistados se sentissem
obrigados a responder a um questionario, conforme €& previsto pela

pratica e técnica das entrevistas narrativas (Bauer, 2002).

2° Encontro: Recordacdo de um acontecimento marcante da vida.
Essa sessdo foi dividida em trés momentos em que 0s participantes
receberam as seguintes solicita¢des:

a) Na ultima sessédo vocé contou que (episodio retirado da historia de

vida do participante). Conte-me mais sobre esse evento.
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b) Conte-me outro acontecimento que vocé considera importante em sua
vida.

c) Para o proximo encontro traga algum objeto (fotografia, livro, obra de
arte, amuleto) que seja significativo para voceé.

Nessa sessdo, 0 pesquisador selecionava um episédio considerado
marcante na vida dos participantes e os convidava a narrar outros fatos
relacionados ao evento em destaque. Nosso objetivo era ajuda-los a
resgatar suas historias, relembrando os episddios de suas vidas. Para
complementar e enriquecer as narrativas, foi solicitado ainda que os
participantes contassem mais um acontecimento que julgassem
marcantes em suas vidas. No final, eram passadas as orientacdes para
a entrevista seguinte, uma vez que 0s mesmos deveriam trazer 0s
objetos a serem trabalhados. A finalidade desta etapa foi a de permitir a
elicitacdo de imagem a partir dos objetos escolhidos relacionados a um
evento vivido. Os objetos (fotografia, livro, obra de arte, amuleto, etc.)
foram trazidos pelos préprios participantes.

3° Encontro: Elicitacdo do objeto e narrativa de evento. Essa sessao
foi dividida em dois momentos e com duas solicitagbes cada.

Momento 1: Eu pedi que vocé escolhesse um objeto e trouxesse hoje.
Por favor, responda-me: O que escolheu? Por que escolheu esse
objeto?

Momento 2: Vamos, agora, assistir a um trecho de um filme. (Depois de
ver o filme) Qual comentario vocé gostaria de fazer? O que mais

chamou sua atencao no filme?

Essa Ultima sessdo tinha como objetivos: primeiro, oportunizar aos
participantes concretizar algumas das suas memorias representadas
pelos objetos escolhidos, no sentido de revelar nuances e detalhes
importantes das suas historias de vida e confronta-los com a realidade
vivenciada no momento presente. Seguimos aqui a idéia de que a

memdéria ndo € apenas uma recordacdo de fatos do passado, mas que
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podem ser atualizadas no presente e apontam para o futuro (Bruner,
1987).

Na segunda parte da sessao foi utilizado um video-tape elaborado pelo
Unicef (1997), com o titulo: “Se todos fossem iguais a vocé” *.

Com essa atividade, pretendiamos oportunizar a discussao sobre uma
situacao imaginaria de um relato hipotético de algum episddio da historia
de vida de alguém para confrontar com a realidade. Por isso,
selecionamos um conjunto de cenas nas quais eram abordados alguns

temas relacionados com questdes sobre identidade e juventude.

* Sinopse do filme.

Ficha Técnica

Titulo da Obra: Sair do Papel: cidadania em costrucao

Titulo do Filme: “Se todos fossem iguais a vocé”

Duracéo: 4,5 min

Objetivo: Falar sobre como € a relacao entre EU e 0 OUTRO; instintos
autoritarios e sonho de prepoténcia; o significado de tolerancia e respeito por
formas de pensar e atuar diferentes.

Elaborac&o: UNICEF e Associacédo Raio Recurso Audiovisual Interativo.

Resumo do filme:

O videoclipe conta a histéria de uma adolescente sonhando. Primeiro acontece
uma briga entre a personagem principal e sua mée. Com raiva, a menina vai
para seu quarto, onde liga a TV: uma novela mexicana mostra uma briga
semelhante a que ela acabou de ter com a mae. Com o controle remoto, a
adolescente muda de canal, passando a assistir a uma ‘serenata romantica’.
Ela entdo comeca a sonhar. Clicando novamente o controle remoto do
televisor, a menina substitui a mocinha do video por ela mesma. Logo depois,
ainda sonhando, a adoescente revive a briga com a mde. Com raiva, ela
aponta o controle remoto para a mae, a substitui e, no lugar ela diz: “Legal,
minha filha, va com teus amigos para a praia!”

A cena seguinte leva-nos a sala de aula da sua escola. A profesora tenta
explicar um problema de fisica, mas ninguém presta atencdo. A menina
levanta-se e exerce novamente o seu poder, clicando o controle e substituindo
a professora por ela mesma. Adorando o seu novo brinquedo, ela entra numa
banca de revistas e, ao clicar, vé a imagem de Garfield na capa de uma revista
tranformando-se na dela. Euforica, meio sadica, a menina clica o controle
também sobre o jornaleiro. A partir deste momento, no entanto, as coisas
fogem totalmente do seu controle: ela ndo precisa mais clicar o controle
remoto, sé olhar é suficiente para que seu rosto apareca nas capas das
revistas. Desesperada, a adolescente tenta livrar-se do seu ‘poder’, mas o
controle remoto n&o responde mais.
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Na ultima cena, ainda sonhando, a menina vé-se apontando o controle remoto
para ela mesma (deitada na cama), pronta para clicar... No momento critico,
ela vira o controle remoto para sua propria cabeca, fazendo, assim, sua
imagem desaparecer. Aliviada, a personagem principal desperta do pesadelo.

Ref.: UNICEF — Fundo das Nac¢obes Unidas para a Infancia (Brasil) — 1997.

Foi realizada também a leitura dos prontuarios dos pacientes e

elaborada um resumo de suas historias clinicas.

3.4.2 — Procedimento de analise

Os dados foram analisados tomando o dialogismo como referencial
tedrico, que, segundo Linel (1998, p. 67), fornece os principios para o
entendimento do discurso, cognicdo e comunicacao, levando em consideracéo
0os enunciados construidos nessa relacdo. Assim, organizamos a andlise a
partir de pesquisas com esse mesmo enfoque (Amatuzzi, 1994; Caixeta, 2001;

Melo 2003; Barbato, 2004) e que propdem 0s seguintes passos:

1°) Transcrigdo integral das falas gravadas em cassete para formar o texto

escrito.

2°) Realizagdo de varias leituras e releituras (leitura intensiva), onde
objetivamos a percepcao mais completa possivel dos significados produzidos
(parafrases). A analise corresponde a compreensdo dos significados das
conversacfes obtidas através dos enunciados construidos durante as

entrevistas (Bauer, 2002).

3°) Estabelecimento de parafrases e palavras-chaves através da re-escrita dos

textos a serem transcritos.

4°) Organizagao espacial dos significados e suas relagbes definindo, num
primeiro momento, 0s posicionamentos, a temporalidade e a espacialidade na

narrativa, bem como, os pontos de mudanca.
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59°) Definicdo dos temas iniciais e dos temas complexos baseados nos sentidos
enunciados por cada entrevistado, conforme apresentacdo no mapa. Esse
processo da base para a interpretacdo dos dados, pois € o nivel de analise que
relacionard os resultados encontrados nos niveis anteriores com 0s pontos de

mudanca e os significados na narrativa.

6°) Realizacdo da analise critico-interpretativa a partir da relacdo entre os
estudos de caso e a argumentacdo sobre os resultados, tendo em vista o

referencial tedrico.

Vale ressaltar que no primeiro momento da analise dos dados o conjunto
de respostas obtido por meio das entrevistas foi agrupado de maneira a formar
um documento para cada um dos participantes. De posse do material
produzido utilizamos o programa de codificacdo QDA Miner, que nos auxiliou

na consecucao dos demais passos propostos nesse roteiro.

3.4.3 - A utilizacao do Programa QDA Miner

QDA Miner é um software para analise qualitativa de dados de facil
utilizagdo, que serve para codificar dados de textos, anotacdes, revisbes e
correcdo de documentos. O programa pode manejar projetos complexos com
grandes documentos em combinacdo com informacao referente a nimeros e
categorias. QDA Miner também proporciona uma ampla gama de ferramentas
de exploracdo para identificar parametros em cédigos e as relagdes entre 0s
codigos assinados e as categorias numéricas. Os documentos se armazenam
em rich-text format, fonte e paragrafo com respeito ao formato, graficos e
tabelas. Os documentos podem ser modificados a qualguer momento sem
afetar o cédigo existente.

Esse programa nos permite realizar uma analise qualitativa dos dados,
embora nos forneca também resultados quantitativos. Optamos por considerar
apenas a parte qualitativa, uma vez que nossa pesquisa trabalha com estudo

de casos e para tal.
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A decisdo de utilizacdo do QDA Miner foi tomada por ser um programa
pratico para interpretacdo qualitativa dos dados, sendo confirmada pelas
consideracfes apresentas pelos pesquisadores responsaveis ao destacarem
as vantagens e desvantagens do mesmo.

Pudemos também discutir com o0s autores as duvidas sobre o
programa, além de contarmos com sua orientacdo continua, além de contribuir
na tradugcdo do manual, que terd uma versdo completa em espanhol e
portugués.

Moro e Sanchez—Criado (2005) pontuam as principais vantagens: o
programa € de grande simplicidade no que se refere a interface do usuario; ao
contrario de outros programas desse estilo, este permite uma maior visibilidade
dos dados; além disso, inclui procedimento de tratamento estatistico sobre a
informacgao e tem um preco muito baixo de mercado. A grande desvantagem do
programa é que ndo permite a inclusdo de imagens, nem de acessorios para a
gestdo cronoldgica da pesquisa. Mas que, no nosso caso, nao interferird nos
resultados da pesquisa.

Com esse topico, buscamos apresentar resumidamente o programa,
bem como o0s passos que seguimos para a realizacdo da andlise dos dados.
Por isto exploramos apenas as funcdes aqui utilizadas e que serdo descritas
em seguida.

Conforme definido anteriormente, o estudo a ser realizado aponta para a
primeira parte do nosso trabalho, que foi a criacdo de um novo projeto. A figura

abaixo representa a porta de entrada do programa.
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Create a new project

Create a blank project

% |rpart from an existing data file

lﬂg |rnpart from a databasze queny. ..

“™ Run Document Conversion 'Wizard

Fig. 1 — Telainicial do Programa

Partimos, entdo, para a definicAo das variaveis a serem trabalhadas,
segundo orientacdo do proprio programa, resultando nas seis apresentadas e

distribuidas da seguinte forma:

Identificacdo—> cadeia curta

Nome-> cadeia curta

Escolaridade—> 2 niveis (nominal/ ordinal)
Diagndstico~> 3 niveis (nominal/ ordinal)
Idade—-> quantitativa inteira

Género~> 2 niveis
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& Variable definitions =3
Identification:-
Wariable name:
Descripton:
Date bpe: i ._v__
HominaldOrdinal ..
Mumeric E -
Date B e ﬁ_|||' I
Boolzan
T = .. Short string
VARIABLE NA| D ocument | DESCRIPTIONM
L[ >
X Cancelar

Fig. 2 — Tela para definicdo de variaveis

Uma vez definidas as variaveis com base no material de que dispomos e
atentando para os objetivos propostos, podemos inserir as referidas variaveis
todas de uma unica vez, tendo o cuidado de salva-las em pastas adequadas
para ndo perdemos os dados, bem como para que possamos controlar e
monitorar todo o processo de construcdo dos dados. Vale ressaltar que o
préprio programa dispde de dispositivos que realizam essa tarefa. Conforme
pontuam Moro e Sanchez - Criado (2005):

A criacéo de varidveis € um dos processos mais importantes de toda
investigagdo, posto que supde como se ‘da forma’ a nossa pesquisa:
que fazemos relevante/presente, de que forma nos deixamos fora
voluntariamente. Que consequéncias indesejaveis podem ter nossa
pesquisa para esconder ou tornar menos evidentes determinadas
questbes? Sdo perguntas que ndo devem deixar de nos inquietar.
Por essas razfes, cremos ser necessario tomar a criacdo de
variaveis como o primeiro momento no qual se comeca a analise.

Por isto, é sumamente importante, ao definirmos as variaveis,
questionarmos sua relevancia para nossa pesquisa e quais sao as implicacdes
dessas no estudo a ser realizado. Uma vez feito isso, partimos para a

introdugdo dos casos, que no estudo em questdao sao referentes aos cinco
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participantes. Porém, esclarecemos que, conforme nos orientam os referido
autores, o caso € uma unidade analitica e por isso ndo necessariamente se
refere a uma pessoa, mas pode também ser um periddico, uma instituicéo, etc.

Abaixo temos a tela referente a adicao do caso.

ﬁhdd new case E]@

TEXTO [FZ or double-didk to edit]
NOMERE
GRABACION
EDAD
ESTADO
GENERO

[ ------- \/ ok l [ x Cancel

Fig. 3 - Tela para adi¢céo de casos

Apods a introducdo dos casos, partimos para a adicdo dos textos criados
a partir da transcricao das entrevistas. O material produzido é inserido no menu
documento, cujo funcionamento é igual a qualquer editor de textos.

Em nosso estudo, as entrevistas foram organizadas em trés encontros,
porém, devido a extensdo do material escrito, optamos por dividi-los em
subsessdes (referentes as entrevistas que foram divididas em textos
elaborados a partir das enunciacbes obtidas durante cada entrevista,
chamados pelo programa de documento); considerando as mudancas de

temas abordados, assim obtivemos a seguinte configuracao:
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5 Documentos:
- 1° Encontro> Relato de vida (Primeiro) - Primeiro documento;
- 2° Encontro—> Acontecimento marcante 1 (SEGA) — primeira parte do segundo
documento;
- Acontecimento marcante 2 (SEGB) — segunda parte do segundo
documento;
- 3° Encontro> 1 Elicitacdo do objeto (TERCA) — primeira parte do terceiro
documento;
- 2 Narrativa do evento (TERCB) — segunda parte do terceiro
documento.
Esses encontros e seus contetados sdo descritos no tépico referente aos
procedimentos para obtencao dos dados.
Para facilitar a conferéncia dos casos e verificar as possiveis falhas,

construimos a tabela abaixo:

DOCUMENTOS

CASOS | PRIMEIRA | SEGA SEGB TERCA | TERCB DADOS

X X X X X X

g | W N| -

Quadro 1. Controle da adicéo dos textos e dados
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Partimos, entdo, para a adicdo dos documentos no menu
correspondente a fim de preparar o material para ser codificado e analisado.
Em seguida, apresentamos a tela utilizada para tal procedimento e os
documentos com a criacdo dos primeiros codigos e categorias utilizados. As
categorias sdo criadas levando em consideracdo as regularidades existentes
nos critérios escolhidos para andlise que, no caso do nosso estudo, estdo

relacionados a abordagem narrativa.

PRIMERO | seca | sece | Terca | Terce |

T Avial vizvm~v[Ov|Blz e, N === = &3

BSY Ny B SiEE
CODE:; v ¥
R-|-1-|-2-|-3-|-4-n-S-l-E-n-?-l-Ei-l-EI-|-1EI-|-11-|-12-|-13-|-14-|-15-|-1E-|-1?-|-15-|
PRIMEIRA 5
Pq: Bom... Eu ja te expliguel né? A {..) pra vocé o objetivo da pesguisa & vocé pode ficar

trangiilo, e falar aguilo que vocé se lembrar cero? Entdo essa primeira parte da pesquisa,
certo, el gostaria gque vocé contasse a sua histdria de wida.

M: tMinha histdria de vida, eu gostaria que fosse mostrar uma histdria legal né, vocé wé, mas as
dificuldades aparecem. A historia de vida ela tem varios momentos bons, momentos ruins.
Venho de uma familia de classe baixa, certo? Tenho gue lutar pra trabalhar pra sustentar

metade da familia. Cateqgory:
Code: hist

. Date: 02z
Pg: Hum rum. Coder: Ad)

M: Se eu fosse, caso eu sonhar teria sonhado queria ser rico, mas a sociedade classe media
h&o tem essas condigdes, U 56 sonho, mas ter gue & bom, nada.

Pq: Humrum. Cento. E como que é essa vida sua?

M: A vida... Avida € boa entendeu? Tenho salde gracas a Deus, peco a Deus pra ele proteger
{++++++) levar como pé direito ng, enfrentar as dificuldades gue néo séo poucas.

Fig.4 Tela para adigcdo de documentos
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Assim, seguindo as orientacbes do referencial tedrico adotado,

pensamos em um primeiro momento em:

a) Dividir em enunciados a partir da perspectiva dialogica (para analise dos

temas do texto). Esta etapa diz respeito a identificacdo dos elementos

discursivos que compdem os enunciados de cada participante.

b) Delimitar estados narrativos e acontecimento (transicdes entre estados)

para analises da historia. Importante considerar a maneira como 0S

participantes falam, e o que falam, atentando para as mudancas

existentes entre uma situacao (estado) e outra.

c) ldentificar os temas nas histérias de vida. Tais temas surgem das

observagoes e leituras dos textos produzidos pelos participantes a partir

dos relatos sobre suas histoérias de vida.

PRIMEIRO | seca | seos | Terca | Tercs |

T Arial viizv/mvOv|elzr o n ==s===H &=
BNy B isiE&

CODE: v X

R-|-1-|-2-|-3-|-4-|-5-1-5-1-?-1-8-1-9-1-10-1-11-|-‘12-|-13-|-14-|-‘15-|-1E-|-1?-|-‘1§-|

PRIMEIRA A

Pqg: Bom... Eu ja te expliquel néY? A {..) pra vocé o objetivo da pesquisa e vocé pode ficar
tranglilo, e falar aquilo gue vocé se lembrar certo? Entdo essa primeira parte da pesquisa,
certo, el gostaria que vocé contasse a sua histdria de vida.

M: Minha historia de vida, eu gostaria que fosse mostrar uma historia legal né, vocé wé, mas as
dificuldades aparecem. A historia de vida ela tem warios momentos bons, momentos ruins.
“enho de uma familia de classe baixa, cero? Tenho que lutar pra trabalhar pra sustentar

1% clazze soci
h'StU” “dificuldac
echo

metade da familia. Cateqory: Conteidos-Classe
Code: historia de vida
. Date: 02/28/2006
Pq: Hum rum. Coder: Admin

M: Se eu fosse, caso eu sonhar teria sonhado queria ser rico, mas a sociedade classe media
nao tem essas condigdes, eu so sonho, mas ter que & bom, nada.

Pqg: Hum rum. Certo. E como que € essa vida sua?

M: A vida. . Avida & boa entendeu? Tenho salde gracas a Deus, pego a Deus pra ele proteger
{++++++], levar com o pé direito ne, enfrentar as dificuldades que n&o séo poucas.

Fig. 5: Tela com definicdo de temas

3.4.4 Organizacdo para apresentacdo e analise dos resultados

] sonhos

CIENGas

vida
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Uma vez identificados e definidos os temas da narrativa de historias de
vida, verificamos que 0s mesmos estavam organizados a partir dos contetdos
narrativos apresentados abaixo. Baseamos-nos nessa organizacdo para
elaborar e discutir os resultados dos dados da pesquisa na sesséo

correspondente.

1- Conteldos narrativos sobre:

a) EU (si-mesmo)

- Atributos (caracteristicas, atitudes e qualidades apresentadas nas
enunciagoes).

- Atribuicdo de causalidade dos acontecimentos que o EU patrticipa (o que
na maneira de cada participante, provoca ou resulta os episoédios vividos).

- Passivo ou ativo (como os participantes reagem diante dos episodios de
suas vidas).

- Consequéncias dos acontecimentos (implicacées dos eventos na vida do
participante e das pessoas que compartilham suas experiéncias).

- Conteudos afetivos (vinculos estabelecidos com as pessoas, ansiedade
diante dos fatos, sentimentos expressos ou néo nas relagdes, maneira de
reagir diante dos episadios).

- Posicbes do eu (como os participantes reagem e se relacionam consigo
mesmos e com 0S outros, tanto ao viverem os fatos quanto ao narrarem

suas vidas).

b) OUTRO (tu)

- Objetos (situacdes, coisas, instrumentos com 0S quais 0s participantes
estabelecem relacdes e vinculos).
- Pessoas (individuos presentes ou nao nas histérias dos participantes,

mantendo algum contato com 0s mesmos).
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c) NOS (eles+eu)

- Impressdes (conhecimentos construidos a partir de consideragfes ainda
gue superficiais sobre os fatos da vida).

- Sentidos (construidos na relacdo dialdgica, busca, por parte dos

narradores, e atribuicdo de significados as historias ou aos elementos

constituintes de uma historia de vida).

2. Enfrentamento:

- Situacdes estressantes (experiéncia negativa diante de um evento).

- Acdes que se produzem (acontecimentos proprios e alheios).

- Exito ou fracasso (superacdo ou frustracdo diante de uma tarefa ou
evento).

- Atribuicdo de causas de éxito ou de fracasso.

- Novas tentativas (buscas de estratégias para solucionar um problema).

O passo seguinte incluiu as etapas descritas no quadro abaixo e que nos
ajudaram a fazer os perfis de géneros narrativos, bem como definir as formas
narrativas dos relatos. Para as formas narrativas utilizamos o referencial teérico
proposto por Gergen e Gergen (1984), que se encarrega de explicar como 0s
mesmos séo elaborados a partir dos géneros utilizados, que sdo modos de
relatos onde estdo incluidos os eventos e episodios ocorridos e narrados a
partir de modos particulares (drama, comédia, romance), definidos pelos
autores como narrativas positivas (progressivas), negativas (regressivas),

estaveis (uniformes) e dialéticas (simultaneidade).

1. Perguntas de 2. Categorias e analises 3. Modo de relacionar as
investigacao (elaboradas a partir das frequéncias de co-
(extraidas a partir sequéncias narrativas e ocorréncia que acontecem
dos relatos dos destacadas também nos nas categorias (formas
participantes) textos elaborados) narrativas)

Quadro 2: Etapas para construcéo das categorias.
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Para facilitar o trabalho de construcdo e anélise dos dados partimos das
perguntas de pesquisa apresentadas na introducao, definimos as categorias e
as relacionamos com as frequéncias de co-ocorréncias, tendo em vista os

seguintes aspectos:

1- Paradigma de modo: Quem eu sou?
O que dizem que eu sou?

Que eu queria ser?

2 - Modo de identificacdo: Com quem me identifico?
Como me identifico?

Por que me identifico?

Segundo Moro e Sanchez-Criado (2005), o programa nos pede que
especifiguemos uma categoria geral da qual se derivariam as especificacoes,
o0 que chamamos de codigos. Por exemplo, se alguém fala em uma entrevista
sobre “diagnédstico”, sendo esta a categoria geral, encontrariamos
especificacdes da mesma em “paralisia”, “deficiéncia”,... que deveriam formar
nossos codigos. Ainda sobre esse assunto, os pesquisadores (Moro e
Sanchez-Criado, 2005) explicam que o QDA Miner nao trabalha com arvores
hierarquicas como outros programas, que se convertem em um emaranhado
dificil de desamarrar. Para eles, o programa sO permite criar categorias com
seus cbdigos em forma de lista. No entanto, isto ndo tem nada a ver com a
poténcia de analise do programa, uma vez que diferentes cédigos podem

etiquetar o mesmo fragmento de texto.
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Utilizamos algumas indicacbes para identificar as passagens das

narrativas, resumidas na legenda abaixo:

(Pausa)

Para interrupcdes do discurso até 30 seg

(Pausa curta)

Para interrupc¢des do discurso inferior a 30 seg

(Pausalonga)

Para interrupcdes do discurso superior a 30 seg

(risos)

Para demonstragcdo de descontracao

(Inaudivel)

Para palavras ou seqiéncias ndo compreendidas

(..

Indica relagdo entre frases, numa mesma sequéncia

Tabela 3: Legenda de transcrigcéo

O processo de criagao das categorias e definicdo dos temas contou com

0 apoio do programa QDA Miner, baseados em critérios definidos a partir da

observacao detalhada e da leitura intensiva do texto final apresentado por cada

participante. Porém ndo nos limitamos aos resultados obtidos a partir de

programa. Mantivemos em todo o tempo da pesquisa a clareza de que 0s

dados sdo construidos e por isso mesmo, partimos sempre dos relatos dos

participantes, realizando um estreito e permanente dialogo com a teoria

escolhida.

Os relatérios foram lidos e os trechos recortados de acordo com as

categorias definidas pelas perguntas do prontuario e comparadas aos temas

das historias de vida.
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4. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Dedicamos-nos neste topico a explicar os resultados da pesquisa a partir
dos didlogos dos préprios participantes e destes com suas histérias de vida,
conforme explicado no tdpico sobre procedimentos para andlise.

Partimos dos documentos criados com ajuda do programa e divididos de
acordo com a ordem das entrevistas e 0s objetivos de cada sessdo ou
encontro, como foi explicado no topico referente a utilizacdo do programa QDA
Miner.

E importante apresentar cada um dos participantes por meio de suas
histérias clinicas e das proprias narrativas de suas histérias pessoais. Esse
exercicio nos permitiu verificar os significados das historias clinicas dos
pacientes descritas em seus prontuarios, tanto nas consultas de admissao
como nas consultas de revisdo e sua relagdo com os significados das
entrevistas de historia de vida.

Por meio das narrativas dos participantes nos demos conta que 0s
mesmos relatam suas histérias mantendo elementos importantes em comum
com os achados nos prontuarios do Hospital, mesmo depois de passado muito
tempo. O mesmo acontece com os relatos dos seus pais e responsaveis.

Segundo Yalon (2000), ao apresentarmos as narrativas de pacientes é
importante tentar manter com fidedignidade seus desejos e sentimentos. Para
o autor, a historia clinica, neste caso, € uma maneira de acrescentar
informacdes sobre 0s mesmos, porém esse conhecimento sera
complementado pelos depoimentos dos participantes ao narrarem suas
histérias de vida. Dessa forma, o tipo de resultado que ora apresentamos
sugere uma maneira diferente de analisar histdricos clinicos que “por meio de
uma fria e precisa linguagem cientifica fracassam ao comunicar a
complexidade, a paixao e a dor dos dilemas emocionais que cada ser humano

enfrenta” (p.85).
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4.1 Histdrias clinicas dos participantes

Como mencionado anteriormente, 0s participantes deste estudo sdo
cinco jovens pacientes atendidos num centro de reabilitacdo, por apresentarem
diagnostico de paralisia cerebral. Alguns deles sdo acompanhados desde
crianca no Hospital onde a pesquisa foi realizada, com retornos freqiientes em
consultas de revisédo. Outros, no entanto, foram admitidos mais recentemente,
ja na juventude. Como podemos observar nas anotacdes dos prontuarios, eles
apresentaram expectativas e demandas especificas para os atendimentos,
sendo avaliadas e tratadas segundo as necessidades e possibilidades.

As anotacbes dos prontuarios sao apresentadas acompanhadas por
trechos relacionados as entrevistas de historia de vida de forma resumida,
baseadas nas entrevistas de anamnese e demais consultas realizadas com a
equipe de reabilitagdo do Hospital.

Seguimos 0 mesmo roteiro utilizado no Hospital para apresentacdo dos
casos e juntamos algumas das falas obtidas nas entrevistas de historia de vida,
estabelecendo relacdes entre 0 que estd anotado nos prontuarios e as
narrativas dos préprios participantes. Assim, poderemos observar que as
historias mantém de certo modo elementos constituintes da estrutura narrativa,
as quais demonstram que os significados s&o utilizados como reguladores
dessas narrativas dos eventos e episodios vividos nos diferentes contextos
socio-culturais.

O roteiro para registro das consultas tem a seguinte ordem: identificagédo
(informacdes sobre idade, procedéncia, residéncia); queixa principal (motivo da
consulta ou da solicitacdo do atendimento); histéria atual da doenca (descricédo
da situacdo clinica do paciente); expectativa do paciente (0 que espera da
consulta e do tratamento no Hospital); antecedentes médicos (problemas e
dificuldades ocorridos no nascimento, infancia etc.); historia familiar (descricéo
da dindmica familiar); exame fisico funcional (resultado da avaliacdo médica);
diagnostico principal (hipétese ou definicAo sobre o quadro clinico); parecer
(resumo das impressdes sobre o quadro clinico); conduta (sugestbes e

definicbes sobre o tratamento a ser desenvolvido). Os itens intitulados
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“parecer” e “conduta” ndo foram analisados por ter sido constatado que
continham repeticdes em relacdo aos outros itens do roteiro.

Ainda nesse tépico sobre resultados, elaboramos um sumario sobre as
histérias de vida dos participantes a fim de elucidar exemplos de episédios para
caracterizar cada um dos pacientes e facilitar a compreensdo de suas
narrativas.

Nesses dados, constatou-se que de maneira geral ha uma
correspondéncia entre as verbalizagcdes dos participantes, tanto nos registros
das consultas como nas verbalizacbes e enunciacdoes feitas durante as
entrevistas. Se considerarmos 0s objetivos e as perguntas, percebemos que 0s
significados que regem o parecer e a narrativa correspondem com 0s temas
abordados e destacados nos relatos. Podemos concluir que, mesmo havendo
elementos diferentes, em ultima andlise existem pontos de concordancia entre

os temas tratados por todos.

M 3-Jodo - W

Identificacéo:

Jodo é um jovem de 22 anos de idade, natural do interior da Bahia e
atualmente mora em Salvador, com uma amiga da familia que o auxilia nos
cuidados e a filha da mesma. Ele mantém contatos esporadicos com sua mée

biolégica que mora na mesma rua, porém em um outro prédio.

Queixa Principal:

Tem dificuldades para realizar as atividades de vida diaria, por isso vem para a

reabilitacéo, visando maior independéncia.

Bom, vem justamente da minha familia essa parte, ou pelo menos de um dos
membros dela, essa parte dos comentarios que eu so servia pra dar trabalho,
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gue eu dava um trabalho danado, que eu sé sirvo pra dar despesas, que as
minhas despesas sdo sempre maiores, porque nunca sou somente eu, pois é
sempre eu e uma empregada é sempre eu e mais alguém. Se tiver que pagar
a diaria de um hotel € sempre um quarto duplo, porque sou eu e mais uma
empregada que tem que ajudar... Que se perde um tempo danado me
arrumando, que se perde um tempo danado montando e desmontado cadeira
que algum sempre se suja de graxa quando vai montar e desmontar a
cadeira...

Histéria da Doenca Atual:

Em consulta com nossa equipe Jodo n0S mencionou que a sua expectativa de
tratamento na reabilitacdo no Hospital visa a mais independéncia para realizar
as atividades do dia-a-dia, as quais atualmente desenvolve com alguma
dificuldade. Jodo nasceu por parto natural, pré-termo, com menos de 06
meses, ficou 03 meses internado quando nasceu, usou oOxigénio e recebia
dieta via sonda. Seu peso de nascimento era de 900g e apresentou atraso do
neurodesenvolvimento nos primeiros meses de vida. A mée nos informou que
Jodo realizou tratamento fisioterapico desde o nascimento até os quinze anos
de idade. Nas sessdes de fisioterapia eram realizadas mobilizagdes passivas e

alongamento.

W: Bom, o que eu me lembro é as dores da fisioterapia, nunca andei por
minhas proprias pernas, faco fisioterapia (Pausa), sei 14, desde sempre. Eu me
lembro quando era crianca e ndo tinha nocdo dos dias da semana eu
acordava e perguntava para a baba tem aula hoje? “Tem”. E clinica?
“Também”. E no outro dia até que ela dissesse tem aula hoje? “Tem”. E
amanhad? “N&o”. Oba (risos). E clinica? “N&o”. Oba. (risos). Mas eu tinha
sempre que dividir esse negocio, era aula de manha e clinica de tarde ou vice-
versa.

O paciente freqlentou a escola regular até antes de mudar para a Bahia e
interrompeu o0 acompanhamento escolar em virtude de a escola onde estava
adaptado ter falido. Atualmente, cursa o Ensino Médio e utiliza computador
para a realizacdo das atividades escolares. Ele diz ter maior dificuldade em
dimidio direito. Em sua cidade de origem freqlientava um centro espirita e
fazia curso de lingua estrangeira (Inglés e Espanhol). Eventualmente trabalha
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como tradutor de textos.

W: Tem uma parte bem ruim que quando eu fui alfabetizado, eu fui
alfabetizado em casa. Diziam 0s meus parentes e responsaveis, as pessoas
que cuidavam desse assunto, que nenhuma escola queria aceitar, algumas
usando como alibi, que seria uma distracdo para as outras criancas. Tiraria 0
foco da concentracdo das criancas “alguém diferente” na sala de aula. E eu fui
matriculado em uma escola em Belém (Pausa) he (Pausa), chamada Poranga
Jucé.

Pg: Um rum.

W: Que era o nome de uma professora famosa que tinha la, e eles me
mantiveram cinco anos na alfabetizagdo sem liberar boletim, sem passar
prova, sem nada, até que um dia a professora, eu ia com a baba pra escola
porgue na época eu era pequeno, uma mulher me carregava pro banheiro, ou
entdo, se eu precisasse de qualquer outra coisa e ela disse pra minha baba
“ndo, esse aluno nao vai fazer prova néo, ele s6 veio pra aprender a desenhar
e fazer ditado”, ai eu pedi que eu queria sair da escola. Eu acho que (Pausa),
sei |4, entre mortos e feridos, eu acho que talvez seja por isso que hoje em dia
eu ndo tenho um diploma na parede.

W: Por causa desse atraso. Porque desestimula um bocado, né? Pra comeco
de conversa tem uma Lei que diz que: uma empresa com mais de cem
funcionérios, tem por lei que reservar dois por cento das vagas pra deficientes.
E quem é que faz isso? E quem € que olhando pra vocé, mesmo que te
conheca depois, quem é olhando pra vocé ndo toma uma posicado mais ou
menos como essa da diretora do Poranga Juca. Que ela dizia que achava
(Pausa), ela julgou que eu nao tinha capacidade de acompanhar o resto da
turma, embora eu tivesse aprendido a ler e tudo mais.

- Expectativa do Paciente:

"Fazer um programa de reabilitacéo para ficar mais independente”.

W: Entdo foi por isso que eu solicitei no Sarah esse treinamento de
reabilitacdo para conseguir passar pra cama sozinho, conseguir ir no banheiro
sozinho, sentar na privada e esquematizar um jeito de me lavar, até porque
isso pode aumentar minha cotagéo, né?

W: “P04! Mas esse cara faz sozinho”. (risos). Ja € um diferencial.
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- Antecedentes Médicos:

A méde ndo fez o pré-natal durante a gravidez e nega intercorréncias na
gestacdo. Segundo a mesma, foram realizadas todas as imunizacdes na
infancia e a crianca nunca apresentou alergias a medicacdes. Jodo teve uma
crise convulsiva com febre aos 06 anos de idade, utilizou Gardenal por pouco
tempo na infancia, pois a familia ndo aceitou o uso continuo desta medicacéo.
Foi internado entre 16 ou 17 anos de idade por processo infeccioso na

articulacéo do joelho.

- Historia Familiar:

O paciente antes residia com a mée, o padrasto e a irma de um ano e sete
meses de idade, em casa alugada, com nove cémodos, banheiro interno, agua
encanada, luz elétrica e rede de esgoto. A principal agente de cuidados era a
méae. Ela tem quarenta e trés anos de idade, é sadia, tem curso superior
(administracdo de empresas). O pai tem quarenta anos de idade, era sadio na
época em que convivia com a mae, tem curso superior completo (engenharia

civil). Os pais séo separados e ndo sdo consanguineos.

W: Meu pai, eu falei com ele recentemente, ha uns trés meses atras, porque
eles casaram, mas depois se separaram, quando eu tinha um ano e entéo ela
foi embora pra Belém. Tanto que eu nasci em Itabuna, mas fui criado em
Belém do Para e soO fui encontrar com ele agora, s6 fui conhecé-lo agora.
Antes tudo que eu tinha eram umas fotos do album de casamento e as
histérias que ela contava a respeito dele. Geralmente a parte ma da histéria
(riso).

W: Tenho, tenho a Nicole que é minha irm& materna de trés anos e o Bruno,
gue é outro que eu também s6 vim conhecer agora quando conheci meu pai e
ele tem 18 anos.
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- Exame Fisico Funcional:

Jodo apresenta bom estado geral, eupnéico, ativo, tranquilo, corado, colabora
com a avaliacao; pulmdes limpos, bulhas ritmicas, abddomen plano e flacido.
Verificamos a postura em flexdo de joelhos e dorsiflexdo dos pés, discreta
escoliose lombar, flexdo da primeira metatarsofalangiana, abdugéo do héalux e
aducéo do 2° dedo bilateralmente. TGnus muscular aumentado em membros
inferiores. Verificamos a presenca de movimentos atetosicos e discreta
dismetria. Em relacdo a Goniometria observamos que as amplitudes
articulares encontram-se livres em membros superiores; flexdo de quadril 80°
a direita e 90° a esquerda; abducdo ampla e simétrica; extensédo de joelhos
deéficit de 85° a direita e déficit de 80° a esquerda. Quanto as atividades
funcionais, o paciente apresenta bom estado cervical nas trés posturas, rola
total, arrasta em supino como forma de locomoc¢ao, passa de deitado para
sentado, desde que permaneca com as pernas pendentes e permanece nesta
posicdo com equilibrio de tronco de regular a bom (libera as duas maos,
entretanto realiza uma inclinacdo do tronco para a esquerda). Quanto a fungéo
manual, realiza preensdo palmar, prensa polpa-polpa bilateralmente. A
supinacao é além da linha média a direita e livre a esquerda. Quanto as
atividades de vida diaria, o paciente € independente para alimentacao, utiliza
garfo, faca e serve o préprio prato. Quanto ao vestuéario, é independente para
membros superiores e inferiores; necessita de auxilio para calgar sapatos,
consegue abotoar e desabotoar, abrir e fechar ziper, entretanto necessita de
auxilio para dar lacos (verificamos ap0s testarmos, que o paciente ndo sabe
como dar laco, ndo apresentando, portanto, uma dificil coordenacdo motora
que o impeca de realizar esta tarefa). Quanto ao banho, € independente. Este
é realizado com o paciente sentado em cadeira plastica. Ele € independente
para a higiene de face e necessita de auxilio para realizar a higiene intima. O
paciente nos refere que anteriormente ao quadro de epididermite conseguia
realizar a higiene intima, entretanto necessitava apoiar-se em terceiros com
uma das maos. Atualmente, necessita apoiar-se com as duas méaos para

manter-se sentado e entdo é necessario que uma segunda pessoa realize a
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higiene. Informa-nos que esta alteracéo tem dificultado algumas atividades do
dia-a-dia, como por exemplo, passar de deitado para sentado, ou o impede de
utilizar sunga para pratica esportiva (natacdo) e ele necessita permanecer todo
o tempo com uma almofada entre os joelhos. Joado utiliza cadeira de rodas
para locomocdo e € parcialmente independente para as transferéncias
(cama/cadeira e vice-versa e cadeira de rodas e de banho, e cadeira de rodas

para o carro e vice-versa).

- Diagnadstico Principal:

Paralisia cerebral diplegia espastica grave, tendo como fator de risco para a

leséo cerebral histdria de prematuridade e complicacdes associadas.

W: Eu sO parei de fazer fisioterapia la por 96/97, quando o pessoal do Sarah
de Brasilia disse que o que tinha de atrofiar ja tinha atrofiado, entdo néo
precisa mais. Ha controvérsias, né? Que eu senti que alguns movimentos que
fazia antes ndo consigo mais fazer. Dizem que o meu quadro ndo tem mais
evolucdo, mas a medida que a gente vai “enferrujando”, vai ficando um pouco
mais dificil (breve sorriso) certos movimentos.

F1 - Isabel - Fb

- Identificagéo:

Isabel, 22 anos, natural e procedente de Salvador — Bahia, onde vive com a
mae em casa propria num bairro popular da cidade. Anteriormente morava

com a avo, que faleceu neste ano.

- Queixa Principal:

Tem problema de coordenagdo motora nas pernas e nas maos. Diz que o0s
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tremores pioram muito quando esta junto a muitas pessoas ou em ambientes
estranhos, pois fica muito nervosa e agitada, com dificuldade também para se
expressar. "Acho que tem dificuldade em tudo" e teme o preconceito das

pessoas, ha rua, na escola e também no trabalho.

Fb: Sim, é isso, na coordenacdo motora, entendeu. Porque € assim, diante
assim de pessoas, de minha inspetora, entendeu, assim de grupos de
pessoas, ai, como é que se diz, é isso, depende do momento, entendeu, que
eu fico nervosa, e feito.

Fb: Entéo, eu digo, porgque, por causa disso mesmo, do preconceito, de que
acham, vao achar o que, que eu tenho problema na cabeca, que eu sou
maluca, entendeu. Muita gente pensa isso.

- Histéria da Doenca Atual:

A paciente foi admitida no Hospital no ano de 1998, com diagndstico de
Paralisia Cerebral do tipo Coreoatetose. Aos dois anos a familia observou que
a paciente apresentava um comprometimento motor nas pernas, pois a
mesma nao andava de forma independente. Procuraram avaliacdo medica em
Hospital tendo sido diagnosticado, segundo o pai, uma lesdo no cérebro, que
com o tempo a crianga iria ficar melhor, porém que “ndo sumiria totalmente”.
Isabel nunca teve crises convulsivas ou fez uso de medicacdes
anticonvulsivantes. Ja realizou Eletroencefalograma quando crian¢ca que nao
evidenciou alteracdes clinicas. Nunca realizou fisioterapia, mas ja fez atividade
fisica (natacdo) no Sarah, que na sua avaliacdo a ajudou muito. Apresenta fala
diséartrica, sua marcha é independente, ndo apresenta episédios de queda ao
solo, tem dificuldade para subir escadas e nos informa que ndo consegue
correr. Ela € independente para as atividades de vida diaria. Apresenta
controle de esfincteres, seu ritmo intestinal € normal, a sua diurese é clara, ja
apresentou episédios de Infeccdo do Trato Urinario. Ingere dieta variada, sem
dificuldade para a mastigacéo e degluticdo dos alimentos.

Fb: Natacdo. A natacdo me ajudou no equilibrio, entendeu. No equilibrio,
porque até antes da natacado, a primeira vez que eu fui a natacdo foi em 98,
logo quando eu entrei aqui no Sarah.
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Fb: E ai, eu antes da natacdo eu ndo andava sozinha, eu, por exemplo pra
andar na rua tinha que (inaudivel), entendeu. Eu tenho uma amiga minha, é a
vizinha minha, ai um dia ela perguntou, ai eu ndo tinha com quem sair mais,
entendeu. Entdo eu procurei me ajudar, entendeu? pra ndo depender de
ninguém, entendeu. Entdo, eu tenho um tio que ele tem um amigo assim, um
cara. Ai, eu procurei meu tio pra ver se ele ajudava a arrumar uma vaga pra
mim, pra procurar 0 meu bem, o melhor pra mim, entdo eu procurei, entao
cada um deve, como € que se diz, ter forca de vontade, como eu tive e tenho.

Em seu domicilio ela gosta de ouvir musica, assistir televisdo, ocasionalmente
vai a festas com amigos. Atualmente estuda numa escola da rede oficial de
ensino onde realiza o Ensino Médio, ja repetiu a 42 série, tendo interrompido
0s estudos na 62 série devido a dificuldade de adaptacdo na escola. Diz ter
encontrado dificuldades, pois os professores ndo entendem sua escrita e 0
que ela fala. Ela nunca informou o diagndéstico aos professores, pois teme que
eles ndo entendam também, apenas algumas colegas sabem as suas
dificuldades. Ja tentou utilizar o computador para realizacdo das atividades
escolares, mas ndo obteve sucesso, por isso continua realizando as atividades

e avaliacdes utilizando a escrita manual.

Fb: Da minha historia de vida. A historia, em relacdo a escola, € como eu ja
lhe disse, € que antigamente, eu, como € que se diz, eu tinha muita dificuldade
assim em me relacionar com as pessoas, entendeu, no tema assim da letra,
entendeu, eu tinha muita vergonha; mas eu quando tava assim enquanto
assim ndo me aceitasse e me ver feliz, entendeu. Um dia t6 melhor, ou eu to
mais assim, como € que se diz, me relacionando, me relacionando mais facil
com as pessoas, entendeu, me comunicando com as pessoas. Entdo a
dificuldade mesmo é que eu fico muito nervosa, entendeu, isso depende do
momento também.

- Expectativas:

Melhorar movimentacg&o involuntéria, quer saber se existe algum medicamento
que ajuda no controle dos movimentos. Isabel relata que tem vontade de
conseguir um emprego, inclusive chegou a procurar e fazer uma entrevista,
mas ndo conseguiu ser aprovada devido ao "nervoso”. Pensa em nao desistir,

mas como nao tem encontrado trabalho, acredita que o beneficio do INSS
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possa ajuda-la a se manter enquanto termina os estudos.

Fb: Eu procurei tratar, assim, procurar fazer fisioterapia, entendeu, é.
Conversar com psicélogo, entendeu, como eu ja conversei ha 1 ano atras. Eu
procuro assim, que me ajuda, até porque eu estou no Hospital Sarah pra ser
ajudada, entendeu, porgue o hospital € pra isso.

- Antecedentes Médicos:

Isabel € a primeira filha do casal, primeira gestacdo, primeira paridade
materna. A mae realizou pré-natal. O pai ndo soube informar, mas acredita
que n&o houve intercorréncias durante a gestacdo. Ndo temos informacdes
sobre o uso de medicacbes durante a gestacdo ou contato com pacientes
portadores de doencas infecto-contagiosas. A mée da paciente é tabagista de
20 cigarros ao dia e é estilista social. Isabel nasceu de parto cesariano,
hospitalar, a termo. O pai ndo soube informar estatura, perimetro encefélico e
peso de nascimento. A crianga chorou ao nascer e ndo foi necessario
oxigénio. Apresentou ictericia importante, tendo sido mantida em fototerapia
durante varios dias. Segundo o pai foi, levantada a hipétese de realizacdo de
uma exanguineo transfusdo, inclusive foi coletado sangue de um tio da
paciente, porém a mesma nao foi realizada. O pai ndo sabe a respeito das
etapas do neurodesenvolvimento e acredita que andou, de forma
independente, com aproximadamente trés anos. Realizou imunizacdo na
infancia, negam internacdes, cirurgias, alergias a medicamentos. Ela ja teve
Sarampo, Varicela e Parotidite Epidémica. Ndo apresentou episédios de
Bronquite asmatiforme. A menarca foi aos 13 anos de idade, atualmente o seu

ciclo menstrual é regular.

- Historia Familiar:

Isabel tem trés irmdos do sexo masculino, de 14, 10 e 02 anos de idade,
também tem uma irma paterna, de 08 anos de idade. A mée tem 35 anos de
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idade, professora, apresenta quadro de anemia crdénica com historia de
hemorragia. O pai tem 44 anos de idade, sadio, encarregado de transportes.
Casal ndo é consangiineo. Atualmente os pais estdo separados e a mae da
paciente tem mais dois filhos com outro marido, todos sadios. O pai da
paciente tem outra filha, também sadia. Devido a problemas de ordem familiar,
Isabel viveu um tempo com a avO materna. Negam patologia de carater
heredofamiliar. Isabel diz ser independente em casa, onde mora com a mae, 0
padrasto e quatro irmdos. Mantém pouco contato com o pai biolégico. Ela
passa a maior parte do tempo com a familia, mas gosta muito de sair, passear

e o faz sempre acompanhada.

Fb: Oi, primeiro e segundo, minha méae, ela conta que foi uma gravidez muito
constrangida, entendeu? Que meu pai aprontava demais antes. E por isso que
eu digo a ele: filho de peixe, peixe é. Ai, e ai meu pai com essa bebida, eh, fez
muita besteira durante a gravidez, entendeu? E (Pausa) por causa desse
problema, entendeu? Minha mae ficava muito nervosa, muito abalada (Pausa)
entao é, por eu ter esse problema, isso conta também, entendeu? Isso conta.
Isso conta. Entdo eu nasci, tal. Ai, depois, (Pausa) eh, minha mae (Inaudivel)
gue ocorreu coisa de casal mesmo, (Pausa) entdo ela decidiu terminar com
ele. Ela ir pra um canto e ele pro outro. (Pausa) Entéo ele ndo aceitava perder
ela. Entdo com isso, ele passou a infernizar a vida dela. (Pausa) Também, o
dobro, né? Entdo, queria me botar na justica (Pausa) E ai tomou, tomou
(Inaudivel). E até hoje eu ndo entendo por que, né? Porque minha mae tinha
tanto cuidado comigo, entendeu?! Quer dizer, ele pode até (Inaudivel). Mas
segundo eles dizem. E isso. O caso é esse porque ndo, acho que tava
perdendo (Inaudivel)

- Exame Fisico Funcional:

Paciente em bom estado geral, eupnéica, afebril, corada, com extremidades
oxigenadas, normocefélica aparente. Ausculta Cardiorrespiratéria sem
alteracdes, abdome flacido, sem visceromegalias. Apresenta coluna alinhada,
abducdo ampla e simétrica dos quadris, sem discrepancia de membros
inferiores, sem deformidades estruturadas. As pupilas sao isocéricas e
fotorreagente, apresenta Estrabismo convergente bilateral. Nao foram
observadas alteracbes de percepcdo auditiva e visual. Isabel apresenta

equilibrio cervical e equilibrio de tronco. Coluna aparentemente alinhada; o
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ombro direito € mais baixo. Tem um ténus muscular preservado nos quatro
membros. Apresenta reflexos osteotendinosos normativos e simétricos em
membros superiores. Em membros inferiores observou-se aumento de reflexo
patelar e aquileu bilateralmente, esboca clonus no membro inferior direito.
Reflexo cutaneo plantar em extensdo bilateralmente, movimentos
coreoatetésicos nos pés e nas maos. Sua marcha é independente com
recurvatum de joelho direito, onde a movimentagdo involuntéria parece ser
mais significativa. Tende a realizar hiperlordose lombar, hiperextenséo joelhos
no apoio final. Realiza choque do calcanhar, movimentos ritmicos de extensao
e abducéao dos artelhos. No balan¢o observa-se leve reducédo do pico de flexao
maximo de quadris e joelhos, porém nao arrasta os artelhos ao solo. Realiza
pinca fina, tem boa habilidade manual, com raros movimentos involuntarios de
padrdo coreoatetdide bilateralmente. Paciente escreve com a mao direita de
forma legivel e velocidade satisfatoria. Utiliza preferencialmente o membro
superior esquerdo e o maior comprometimento no lado direito do corpo

interfere na fungdo manual a direita.

- Diagnéstico Principal:

Paralisia Cerebral do tipo Coreoatetdsica, tendo como fator de risco para

Les&o Cerebral Hiperbilirrubinemia neonatal.

Fb: Paralisia cerebral. E que esta paralisia, ela foi muito fraca, entendeu, néo
foi assim forte, entendeu? N&o atingiu, atingiu mais a parte motora, entendeu?
Fb: Nao atingiu totalmente, entendeu. E que, gracas a Deus, a minha
inteligéncia € normal, muito normal, como qualquer outra da minha idade.
Entdo é isso, o que me atrapalha mesmo € esse desequilibrio, entendeu, de
vez em quando, né?
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F2 - Maria - Mc

- Identificacéo:

Maria tem 20 anos de idade, é natural de S&o Paulo e procedente de Campos
Sales/CE. Recentemente voltou a morar no Ceara, onde mora com 0s pais,
conforme ja tinha sido planejado anteriormente. Nesta cidade, onde ela reside
atualmente, existe uma facilidade maior em termos de estudo e este objetivo
motivou a mudanca. Relata que a casa é melhor, uma vez que ndo possuli

degraus ou escadas, o que facilita o acesso.

- Queixa Principal:

"Tem problema de coordenacdo motora”. Também apresentou dor intensa em

pé direito.

Mc: E como eu ja comentei, como eu vou fazer, se eu ndo tenho controle, nem
do meu proprio movimento, porque eu tenho um movimento involuntéario.
Como eu vou ter controle da minha prépria vida? E muito complicado.

Mc: Sim. Até eu fiquei um pouco chateada porque eu comecei a sentir
dores... engracado (pausa) Eu parei de ter depressdo e comecei a ter uma
vida normal; andar sozinha, ir para escola a pé... Ai eu comecei a sentir dor no
pé. Ai eu vim para ca, para ver se me ajudava a parar de sentir dor e tal. E 0
médico nem disse que meu pé nao tinha nada. — Se meu pé nado tem nada,
por que doi?

- Historia da Doenca Atual:

Sua mée nos informou que Maria era uma crianga completamente normal até
0s nove meses de idade, quando apresentou episédios de febre elevada,

acompanhada de amidalite. Foi inicialmente tratada com antibioticoterapia
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oral, sem resolucdo do quadro e aparecimento de exantema generalizado. Foi
reavaliada por pediatra, que diagnosticou sarampo. Ela ficou internada por
curto periodo de tempo em um hospital, com resolucéo progressiva do quadro.
Apés este fato, ela apresentou perda de aquisicbes motoras, ndo tinha
equilibrio cervical e nem de tronco, apresentava hipotonia generalizada. Ao
completar um ano de idade foi avaliada por um neurologista, que solicitou
eletroencefalograma, sendo o resultado normal. O médico a encaminhou para
servigo de fisioterapia. Ha cerca de cinco anos, ela foi avaliada no Hospital
Sarah de Brasilia, onde foi feita a doacdo de andador, para auxilio em sua
locomocéo, e orientada a estimulacdo de marcha com este, que utiliza até o

presente momento como meio de locomogéo.

Mc: Posso. Bem, eu nasci em 88, em 85, normal, perfeita. Eu nasci perfeita.
Aos dois meses, minha mée notou que eu tava um pouco doente, com febre,
dai ela me levou no médico do posto. O médico disse que era crise de
garganta, passou medicamento. Minha mde me deu e n&o resolveu o
problema. Continuou o problema. Me levou em outro médico e disse que eu
estava com sarampo, sarampo. Ai disseram que ndo podia fazer e eu fiquei
entre a vida e a morte, tal. Ai depois fiquei boa do sarampo e minha mae me
pegou, eu molinha e tal. Tava com o corpo mole, perna mole, porque eu era
durinha. Ai minha mde me levou a outro médico e ele mandou fazer
tratamento, fisioterapia. Ai a gente foi embora pro Ceara, para fazer
tratamento, fisioterapia.

Mc: E. E no Ceara.

Ai o médico comecou a me avaliar, a me colocar numa bicicleta. E eu comecei
a fazer a fisioterapia. Na hora eu melhorava um pouquinho e tal, mas depois
guando passava, ndo adiantava nada.

Ai minha m&e me levou em outro médico e esse médico indicou o Sarah
Kubitschek. Minha mée foi para Brasilia sem conhecer ninguém.

Mc: Lembro, eu tinha 11 anos na época. Em Brasilia, sem conhecer
ninguém, mas mesmo assim nds fomos la. Ficamos 20 dias 14 em Brasilia. Ela
falou que precisava usar meu carrinho. Na época eu ndo conseguia me
segurar em pé. Minha méae tinha que prender minha mao com fralda para eu
segurar no carrinho. Dai eu fui conseguindo segurar e tal...

Ai eu voltei pra casa, fiquei treinando no carrinho de noite. Andava de manha e
de tarde no carrinho e tal...

Ficava indo e voltando...

Ai mudei para ca. Ai vim para ca em 90. Depois em 2001 eu comecei a
estudar num colégio normal, onde eu morava néo aceitava esse tipo de gente,
ai eu tive que morar aqui. Morei aqui durante 03 anos. Ai eu voltei de novo pra
la e me aceitaram. E eu voltei a estudar.
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Em seu domicilio ela também consegue trocar alguns passos sem apoio, ou
apenas com apoio nos moveis. E independente para as atividades de vida
diaria e apresenta controle de esfincteres. Ja teve um episodio de infec¢ao do
trato urinario. Nao tem crises convulsivas e ndo faz uso de medicactes
controladas.

Recentemente apresentou quadro algico no pé esquerdo, porém nos informa
que observou uma reducdo da dor, principalmente porque reduziu as
atividades fisicas. Hoje o pai a leva de moto para todos os lugares, evitando
assim que ela necessite caminhar. Ao mesmo tempo, ela refere que a dor
ainda a incomoda muito, apesar de ter reduzido. Esta satisfeita com a escola e
conta com apoio de um professor particular que a auxilia em suas dificuldades.
Ela frequenta a escola pela manhd, de 7h20 as 11h20, pela tarde fica em
casa, estudando. Ainda ndo adquiriu computador e, segundo a familia, os pais

nao conseguem compreender a importancia deste recurso para Maria.

Mc: Eu acho que isso é muito dificil. Eu acho que essa idéia de casar e ter
filhos eu acho que para mim é impossivel. Por isso é que eu quero poder
estudar e me formar. E ter trabalho para mim; para eu me dedicar, sei la... E
eu, nao ficar louca...

Mc: Sei la..., por que eu tenho depressdo... eu tenho muita depresséo
(pausa). Entédo se eu ficar em casa pensando (pausa), tem momento que eu
acho que eu vou ficar louca. Entendeu? Eu comeco a estudar, e paro. E por
iSso que eu acho bom poder estudar e ter uma carreira, para nao ficar doida
(pausa, risos).

Ela menciona que tenta ajudar nas atividades de casa, mas, muitas vezes, a
mae nao deixa, uma vez que ela € mais lenta para fazer as tarefas
domésticas. Ao mesmo tempo, a irma relata que ela € capaz de realizar todas
as tarefas domésticas com uma boa qualidade, apesar de necessitar de um
periodo mais longo. Ela destaca as vantagens de morar em Salvador/BA em
relacdo a cidade onde reside atualmente, referindo-se a vida social, uma vez
gue os pais tentam sempre dificultar que ela tenha uma vida social mais ativa,
como ela gosta. Maria demonstra interesse em ouvir musicas, passear e ir a

casa de amigos.
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- Expectativas

Realizar fisioterapia, melhorar a articulagdo de palavras e a coordenacéo

motora. Receber orientacdo sobre o processo de escolarizacéo.

Mc: Algum acontecimento importante... (pausa). Tem. Lembro do pior
acontecimento. Foi o pior dia da minha vida porque quando eu comecei a fazer
tratamento, o médico disse que eu ia voltar a andar, entendeu? Que eu iria
fazer fisioterapia e tal. Ai eu pensei, vou fazer muita fisioterapia. Ai, eu fui para
Salvador, para fazer fisioterapia. Quando eu cheguei aqui no dia 19.11.2001,
eu lembro que estava toda feliz porque eu ia fazer tratamento e ia ficar normal.
Eu ia ficar boa, entendeu? Melhorar 100%. Que eu ia me curar e tal e isso me
deixava feliz da vida...

Mc: O que acho disso? (pausa curta) Muito ruim... Porque eu... As vezes a
gente lembra os estudos, porque é como eu gueria, né? as vezes nao € do
jeito que a gente quer. Eu acho que a gente vive por viver. Penso se vale a
pena viver ou morrer. Mas o estudo vai me ajudar a ter um objetivo: E como se
eu acordasse e nao tivesse motivo para viver, entendeu?

Mc: Por isso eu digo que os estudos podem me ajudar a ter um bom objetivo.
Depois de estudar, vou fazer faculdade, ter uma carreira, ir trabalhar. Porque
sem isso eu ndo tenho nenhum motivo para viver.

- Antecedentes Médicos:

Maria € a segunda filha do casal, de uma prole de trés; sua mae informa que
realizou pré-natal e nega complicacdes durante a gravidez. Também nega uso
de medicacfes abortivas. Maria nasceu de parto cesariano, indicado devido a
distonia funcional, a termo; ela chorou forte logo ao nascer e seu peso era de
3 kg. Realizou exame do pezinho, que foi normal e ndo apresentou ictericia
neonatal. Segundo a mae, ela mamou em seio materno até os 03 anos de
idade. Adquiriu equilibrio cervical entre 03 e 04 meses de idade; equilibrio de
tronco aos 06 meses; a mae nao recorda quando iniciou o engatinhar. Sabe
que Maria arrastava-se em decubito ventral com 07 meses e falou aos 03 anos
de idade. Realizou imunizacdo na infancia e na época da admissao estava em
dia com todo esquema de vacinacdo. A paciente ndo apresenta alergias

medicamentosas e/ou alimentares. Também nunca foi submetida a
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procedimentos cirargicos nem apresentou viroses de infancia. Ja teve um

episodio de pneumonia, mas nao de bronquite asmatiforme.

Mc: Posso. Bem, eu nasci em 88, em 85, normal, perfeita. Eu nasci perfeita.
Aos dois meses, minha mée notou que eu tava um pouco doente, com febre,
dai ela me levou no médico do posto. O médico disse que era crise de
garganta, passou medicamento. Minha m&e me deu e nao resolveu o
problema. Continuou o problema. Me levou em outro médico e disse que eu
estava com sarampo, sarampo. Ai disseram que ndo podia fazer e eu fiquei
entre a vida e a morte, tal. Ai depois fiquei boa do sarampo e minha méae me
pegou, eu molinha e tal. Tava com o corpo mole, perna mole, porque eu era
durinha. Ai minha mde me levou a outro médico e ele mandou fazer
tratamento, fisioterapia. Ai a gente foi embora pro ceard, para fazer
tratamento, fisioterapia.

- Historia Familiar:

Apds morar na Bahia, Maria voltou a viver com seus pais no interior do Ceara.
Sua mée tem 43 anos de idade, é sadia, trabalha como sacoleira, seu pai tem
44 anos de idade, é sadio, cabeleireiro. Os pais sdo primos distantes. Maria
tem 02 irmas, de 23 e 21 anos, ambas sadias. Tem primos com epilepsia. Em
casa diz que passa a maior parte do tempo em companhia dos pais, embora
goste muito de sair para passear e encontrar 0s amigos. Maria queixa-se das
dificuldades para readaptacdo ao seu novo estilo de vida, pois em casa seus
pais tendem a superprotegé-la, o que as vezes compromete sua busca por

mais independéncia.

Mc: Lembro, eu tinha 11 anos na época. Em Brasilia, sem conhecer
ninguém, mas mesmo assim nds fomos la. Ficamos 20 dias |a em Brasilia. Ela
falou que precisava usar meu carrinho. Na época eu ndo conseguia me
segurar em pé. Minha mae tinha que prender minha mao com fralda para eu
segurar no carrinho. Dai eu fui conseguindo segurar e tal...

Ai eu voltei pra casa, fiquei treinando no carrinho de noite. Andava de manha e
de tarde no carrinho e tal...

Ficava indo e voltando...

Ai mudei para ca. Ai vim para ca em 90. Depois em 2001 eu comecei a
estudar num colégio normal, onde eu morava néo aceitava esse tipo de gente,
ai eu tive que morar aqui. Morei aqui durante 3 anos. Ai eu voltei de novo pra
l& e me aceitaram. E eu voltei a estudar.

Mc: E, meu pai e minha mie, eu ndo tenho muito conflito, s vezes. Agora que
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eu estou morando com meu pai e minha e minha mée. Eu ndo tenho muitos
amigos né? Mas quando eu passei a morar com minha irmd, ai eu comecei a
sair com quem eu queria. Ai ela sempre me perguntava: vocé vai pra onde?
Com quem? Com quem vocé vai? E tal... Entendeu? Eu acho besteira, sé
porque e com meninos e tal. - “N&o, ndo vai nao”.

Mas isso € porque ela me trata com cuidado, com muito cuidado. Mas eu
entendi, € que ela ndo conhecia o menino; ai ele ficava com medo de eu cair,
me machucar e por isso ela falou que eu ndo podia. Mas hoje ndo. Hoje eu ja
me sinto mais segura e, por iSSo, eu posso sair com algumas pessoas que eu
conhego. Mas quando ela n&o conhecia, ela ndo consentia. Mas hoje eu
entendo que isso € pro meu bem.

- Exame Fisico Funcional:

Paciente em bom estado geral, eupnéica, afebril, corada; extremidades
oxigenadas; normocefalica aparente; ausculta cardiorrespiratéria: sem
alteracdes; abdémen: flacido, sem visceromegalias. Em relacdo ao exame
osteoarticular observamos coluna alinhada, abducdo ampla e simétrica dos
quadris; sem discrepancia de membros inferiores; sem deformidades
estruturadas, apresenta equilibrio cervical e de tronco. Apresenta peés
equinovalgos dinamicos; movimentacdo involuntaria, tanto em membros
superiores quanto em membros inferiores. O tbnus muscular é aumentado em
membros superiores, com maior predominio a direita e pouco aumentado em
membros inferiores. Os reflexos osteotendinosos sdo vivos e simétricos em
membros superiores; reflexo aquileu é normoativo e simétrico; Babinski
presente; ndo observado clonus aquileu. Paciente consegue passar de deitada
para sentada, de sentada para em pé, e trocar alguns passos sem apoio; sua
marcha é realizada com auxilio de andador. Durante a marcha ela apresenta
um apoio com o pé plantigrado com tendéncia a eversdo bilateralmente.

Apresenta fala diséartrica e percepcao auditiva e visual presentes.

- Diagnadstico Principal:

Paralisia cerebral mista (distonia e coreoatetose), tendo como fator de risco

para lesdo cerebral provavel encefalopatia por sarampo.
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M1 - Marcos — F

- Identificacdo:

Marcos tem 32 anos, € natural do Rio de Janeiro (RJ) e procedente de
Salvador. Residiu no RJ até 02 anos de idade e depois se mudou para Sao
Paulo, onde residiu até 2004. Mora atualmente em Salvador, para onde veio

na tentativa de se inserir no mercado de trabalho.

- Queixa principal:

Sente dor na coluna. Tem a necessidade de ser mais independente. Tem

dificuldade para usar as muletas, principalmente quando sai.

FB: Ah... Sdo Paulo, eu tive uma época que procurei a AACD por conta de,
de uma dores que eu tava sentindo coluna, costas, depois de muito tempo...
isso... foi uma coisa, a procura de uma decisdo, é€... minha, em termos de
tratamento ai ja, jA questdo de decisdo que antes eu néo tinha. Eu deixava,
deixava aha... eu fiz muita coisa que eu deixava as coisas acontecerem, mas a
decisdo delas, ndo tava, ndo tava comigo, quer dizer, eu ndo tomava. Agora
nao posso tomar de todas, mas muitas coisas ja se discute.

- Historia da doenca atual:

Marcos relata a ocorréncia de dor na coluna lombar sendo mais freqiente no

final do dia ou ao acordar. Utiliza analgésico para alivio da dor. Marcos relata
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ter nascido de parto normal, prematuro de 08 meses, ndo sabe informar o
peso. Nao chorou ao nascer e necessitou de exanglineo transfusao por duas
vezes. Permaneceu internado durante um més. Nega intercorréncias na
gestacao (ha relato de incompatibilidade sanglinea entre o casal), apresentou
atraso no neurodesenvolvimento, que foi observado com um ano de idade,
quando a familia buscou atendimento médico e o mesmo recebeu o

diagnéstico de "diparesia espastica” (sic).

Fa:  Antes eu, eu, eu perdia os cabelos me, me perguntando poxa porque
comigo, me atrapalhava desse jeito... depois de um tempo, depois desse
tratamento e outras coisas, passei a encarar, sei la, aconteceu, aconteceu
comigo como poderia acontecer com qualquer outra pessoa e gracas a Deus
pra mim foi bem leve, de certa forma, se eu for voltar a questdo de, de
nascimento, que o problema se deu no parto que poderia ter sido evitado se,
Se uma pessoa estivesse, se um anestesista estivesse proximo, isso tudo
poderia ser evitado, poderia. Mas j4, ja que néo foi, eu, como todo mundo,
consegui me adaptar frente a dificuldade que me, me foi colocada...

Nunca apresentou crises convulsivas e ndo faz uso de medicacao controlada.
Realizou tratamento fisioterapico entre 08 e 11 anos e 13 e 15 anos, com o
objetivo de reabilitagdo poOs-operatoria, eram realizados alongamentos,
mobilizacbes passivas e hidroterapia; vale ressaltar que o0 paciente nao
gostava de realizar tais atividades. Foi submetido a procedimento cirdrgico
para alongamento de adutores, flexores de joelhos e triceps sural
bilateralmente aos 07 anos e 11 anos de idade. Iniciou marcha com apoio aos
07 anos de idade. J4 fez uso de palmilha para minimizar discrepancia de
membros inferiores (MMII), entretanto, ndo observou alteragoes.

Fa: Tal, talvez, é... mesmo sabendo desde pequeno que iSSO seria meu
beneficio, acho que muitas vezes eu desde pequeno fazia fisioterapia, porque
isso aqui € lindo, porque minha mae ou 0 meu pai ta atrds, né? Tao pagando
essas sessoes, entdo tenho que fazer, é... achava questédo do beneficio, sabia
que tinha algum beneficio, mas ndo me ligava tanto com isso aqui, vai me
ajudar de alguma forma, pode ndo me ajudar hoje, para manha (inaudivel),
mas fazendo isso aqui bem hoje, pode ndo ser amanha, mas daqui para frente
posso estar um pouco melhor do que estaria se nao fizesse. Isso aqui mudou
dos 17 anos pra frente...

Fa:...Passei por... durante esse tempo de, de infancia e adolescéncia passei
por cirurgias corretivas, foram quatro... Virilha, joelhos e pés... duas nos pés...
uma no joelho e uma na virilha...ahhh isso é entre, se ndo lembro, entre sete e
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onze ancos...

Frequentou escola regular a partir de 08 anos de idade, iniciando na 32 série.
Foi alfabetizado em casa e apresentou dificuldades relacionadas a
coordenacdo motora. Marcos é graduado em Jornalismo com pdés-graduacgao
em jornalismo internacional. No momento encontra-se desempregado. No
periodo da manha desempenha trabalho voluntario na Associacdo Baiana de
Deficientes Fisicos. E independente para atividades de vida diaria. Entretanto,
para locomocao fora do domicilio, necessita sempre do auxilio de terceiros,
devido a dificuldade em descer escadas, pegar 6nibus e subir passeios. Sai
sempre de carro, acompanhado pela tia. Informa ainda que pretende adquirir
um automovel. Marcos nos esclarece que ainda sente dificuldades para
atravessar uma rua, principalmente se precisa locomover-se rapidamente, ou
andar em pisos irregulares. Destaca sua dificuldade para ir ao local do
trabalho voluntario que realiza e faz criticas sobre as contradi¢cdes
encontradas na cidade devido as barreiras arquitetbnicas, que ndo poupam
sequer o lugar onde fica a Associacdo de Deficientes. Paciente relata que
ainda ndo tomou Onibus coletivo. Marcos ja veio em atendimento com a
fonoaudiologia, onde iniciou avaliacdo e foi atendido também pelo Professor
Hospitalar, recebendo, dentre outros aspectos, orientacdo profissional e
mencionou que depois disso ja enviara curriculos para algumas instituicées e

fizera contatos com outras a fim de encontrar um trabalho.

Fa: Olha... tudo que me foi colocado até agora, estd sempre me ajudando.
Eu fui de inicio pro Sarah por algum, por alguma questdo de, eu tinha
simplesmente, a questdo da paralisia, uma possibilidade de algumas razoes
de dores, de inicio seria a Unica coisa que tava me atrapalhando. A partir dai
tudo foi passado, foi analisado, a questdo de independéncia, em termos de
locomocgdo, de obstaculos dessas possibilidades nas ruas, no caso o
fisioterapeuta... no seu caso, a questdo de possibilidades de, se conversar
sobre, possibilidade mercado de trabalho, questdes de em outras instituicoes
talvez, outras pessoas acreditam, questdes de, de estudos, essas coisas, a
ha... eu sei que, fui la para resolver um problema mas foi me dado varias
possibilidades de resolver esse problema e outros para minha melhora de
situacdo... qualidade de vida, questdo de... natacdo, pode melhorar bastante..
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- Expectativas:

Deseja ser mais independente, principalmente na locomocgé&o, espera fazer
tratamento para melhorar a dor e receber orientacbes sobre insercéo

profissional.

Fa: (Pausa) Bom, de inicio, eu tive algum... receio de adaptacédo (Pausa) por
conta do que eu uso, outro, a outra bengala que eu usava era... baixa, nao
tinha... um apoio que tem essa. (Pausa) Entdo, era uma... questdo de
adaptacao, eu sei que precisava de um certo tempo pra, pra me adaptar
(Pausa) mas, ndo, ndo houve assim alguma coisa como rejei¢cdo. (Pausa) Eu
sabia que eu precisava de um tempo, ndo sabia que tempo era esse, mas
(Pausa) sabia que (Pausa) com algum tempo e algum treino ia conseguir me
adaptar bem (Pausa) as muletas. SO que isso demandava certo (Pausa)
tempo (Pausa). Até de certa forma foi mais rapido do que eu pensava (Pausa).
Eu (risos) pra falar a verdade os trés ou quatro primeiros dias foi bastante
(Pausa) dificil (Pausa). Eu estar me perguntando: bom, como sera que eu me
apoio aqui, na frente ou atrds? (risos — entrevistador) mais seguranca, se eu
fizer o corpo mais na frente ou mais atras? Eh... com, com uma muleta dessa
eu num, Nn&o pPoSSo correr, N&0 que eu corresse com a outra, mas eu, eu tinha
por questdo de mais tempo com a outra, conseguia andar mais rapido (Pausa)
mas isso sao detalhes (Pausa). E agora ja me viro razoavelmente bem com
ela. (|[Pausa) Eu pensei até... certo tempo em... procurar alguma coisa que me
fizesse... (Pausa) me livrar de, de questdo de apoio, aparelhos, essa...
bengala, dessa bengala (Pausa) mas depois de um tempo e vendo outras
pessoas que (Pausa) fizeram, que andam sem, sem apoio, mas eh... ndo tém
0 corpo muito (Pausa) bem apoiado por conta de deficiéncia (Pausa) que eu ia
ficar... a questdao de locomocgédo (Pausa) muito pior do que (Pausa) com a
muleta, porque dependendo do jeito de uma calgada eu, eh... poderia cair
muito mais (Pausa) eh... muito mais facilmente (Pausa) se fosse tentar andar
mais rapido sem, sem apoio (Pausa) poderia tropecar e machucar (Pausa)
numa forma mais forte. E hoje eu ja, jA abandono essa idéia (Pausa) convivo
muito bem com ().

- Historia familiar:

Marcos reside com a tia em apartamento amplo situado em um bairro de
classe média na capital do Estado. O prédio tem elevador e total infra-
estrutura. Ele tem um filho de 03 anos de idade que reside em Sao Paulo.
Antes ele vivia com sua familia em Sao Paulo e resolveu vir para a Salvador,

pois desejava encontrar um trabalho.
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Fb: Tem muita coisa a aprender ainda, mas eu ja tenho alguma coisa que
vocé sabe 0 que eu nao tinha antes. Eu descobri que eu ndo ia passar a vida
toda com alguém me levando. Uma, uma coisa que agora pensando parece
até simples, mas que eu em tempos atras nao sabia. A deciséo de eu vir para
ca, de S&o Paulo para ca. Porque achei que minha situagdo econdmica estava
bem dificil |4 em S&o Paulo, talvez fosse melhor aqui, foi minha. E... ndo digo
uma coisa de repente, mas €... foi uma questdo de olhar a situacdo aqui, ta
dificil, contestar, ndo s6 vou, vou, € uma questdo de decisdo, de uma hora
para outra. Anteriormente eu ndo, é nao faria, talvez anteriormente, é... talvez
anteriormente eu nao tivesse coragem de fazer...

Exame fisico - funcional:

Compareceu deambulando com auxilio de uma bengala em T. Em relacdo a
postura, apresenta extensdo de joelho direito e semiflexdo a esquerda.
Apresenta hipotrofia em coxa direita e discrepancia de membros inferiores:
1,5cm a favor do membro inferior esquerdo. Apresenta tensdo na musculatura
paravertebral lombar a direita. Nega dor a apalpacdo. Apresenta hiperreflexia
patelar, aquilina, bicipital (a direita) e tricipital bilateralmente. Reflexo bicipital
Vivo a esquerda e estilo radial a esquerda. O tbnus muscular € aumentado em
membros inferiores e discretamente aumentado em membro superior direito.
Clénus ausente e sinal de Babinski presente bilateralmente. Quanto a
Goniometria, observou-se rotacao interna e externa de quadris livres. Thomas
ausente. Flexado de quadril: 95° a direita e 100° a esquerda. Extensdo de
joelhos livre. Angulo popliteo: 55° & direita e 60° & esquerda. Ely: 20° a direita
e 40° a esquerda. Dorsiflexdo com joelhos fletidos: 15° direita/esquerda.
Dorsiflexdo com joelhos estendidos: 0° direita/esquerda. Apresenta marcha
comunitaria sem Orteses e com auxilio de uma bengala em “T”. Consegue
também deambular sem a bengala. Durante o ciclo da marcha sem a bengala
observa-se na fase de apoio a direita: inclinagdo do tronco, hiperextensédo do
joelho e apoio plantigrado. A esquerda realiza semiflexdo do joelho e apoio
plantigrado. Durante a fase de balanco a direita observa-se elevacéo da pelve
com manutencdo da extensdo de joelho. A esquerda realiza leve rotacéo

externa do quadril e aumento da flexdo de quadril e joelho. Com a bengala
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observa-se reducdo da oscilacdo do tronco. Para subir escadas, o paciente
necessita utilizar os membros superiores para fletir o joelho quando o degrau é

de altura elevada.

Fa: Bom, o que eu tive foi uma paralisia cerebral e isso acabou. Para mim
foi normal até seis, sete anos de idade. A partir dai eu como, comecei a tomar
consciéncia de que era diferente. Dai comecava algumas dificuldades na
minha vida. Porque... comecava os relacionamentos normais de pessoas da
escola, as pessoas comecam a lhe achar, ehh, diferente. E, e, ehhh, e como
vocé nao tem maturidade para encarar isso normalmente, entdo vocé comeca
a, a, a se ligar no que a sociedade acha de vocé, a partir desse momento, €,
vocé sofre a maior parte, de, de gozacdes, brincam com todo, de todo jeito
com seu estado e modo de andar, que se chama convencionalmente no Brasil,
o termo... isso atrapalhou de certa forma boa parte da minha infancia e parte
adolescéncia e quando eu, com 16 ou 17 anos, tive oportunidade de fazer um
tratamento em S&o Paulo chamado equoterapia ...

M2 - Lucas — M

- Identificagéo:

Lucas tem 26 anos de idade, com diagnostico de paralisia cerebral tipo
diplegia espastica, € solteiro, Ensino Médio completo, caseiro, natural e
procedente de Salvador/BA. O paciente foi admitido na Instituicdo em

novembro de 2004.

- Queixa principal:
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"Tenho problema nas pernas, dificuldade para andar, dor na coluna e
dificuldade no equilibrio. N&o tenho dificuldade nos bracos, mas ndo consigo

correr".

M: E dificil. Eu vejo o pessoal andar rapido numa boa, quer andar com rapidez
€ s6 aumentar o passo, eu nao, eu tenho que andar naguele passo, se eu
andar naguele passo a mais eu comeco a tropecar entendeu, eu ndo consigo.

- Histéria da doenca atual:

Lucas diz que, desde a infancia, tem dificuldade para deambular, n&o
conseguindo correr, apresentando quedas freqientes. Associa o0 seu quadro
com dismetria de membros inferiores. Menciona ter procurado atendimento
médico anteriormente, sem diagndstico especifico. Procurou novo atendimento
médico em junho deste ano, sendo diagnosticado "desvio na coluna”. O
paciente foi encaminhado para fisioterapia e medicado com Arcoxia e Nucleo
CMP. Relata que fez uso das medicacdes, sem melhora, ndo tendo ainda
iniciado o tratamento fisioterdpico. O paciente vem relatando piora progressiva
do equilibrio. No momento, queixa-se de dor, em ardor, na regido lombar,
piorando com esforco fisico. Informa sensac¢éo vesical com urge-incontinéncia.
Nega sensacédo de esvaziamento incompleto. Ele entrou na escola aos 07
anos de idade, em uma turma de alfabetizacédo. Concluiu o Ensino Médio em
2002. Acredita que tem "mente fraca". Relata que tem alguma dificuldade na
aprendizagem, especialmente com relacdo a memorizacdo. Lucas trabalha
como caseiro em uma casa na area urbana. Recebe um saléario minimo. N&o
tem carteira assinada nem tem plano de saude. Trabalha nesse lugar ha 02
anos e tem 04 dias consecutivos de folga no més, quando vai para a casa da
mae no interior. A casa em que mora apresenta algumas barreiras
arquitetonicas, como escadas, sendo que, apesar da dificuldade, consegue
transpod-las. Informa que se sente desgastado com o trabalho e tem vontade
de trabalhar em outro lugar, realizando um trabalho mais leve, como porteiro e

em uma loja.
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- Expectativas:

"Quero saber meu defeito e se tenho chance de melhorar ou piorar". "Quero
saber do problema que tenho e das consequéncias mais tarde”. “Quero saber

como vai ser o amanha”.

M: (Inaudivel) quando eu fiz tratamento no Sarah, eu queria saber o que eu
tenho? Qual a consequéncia? (inaudivel) e tentar amenizar o problema que eu
tenho pra ndo agravar mais ainda.

M: Cura eu sei que eu nao vou ter. Tentar fazer exercicio pra melhorar, tentar
€ VOUu conseguir, vou tentar, vou conseguir.

- Antecedentes médicos:

Lucas é o primeiro filho de uma prole de seis. A mée tinha a idade de 24 anos
quando ele nasceu. Ela mencionou que, com 03 meses de gestacdo teve uma
discussdo com o pai, tomando "um remédio caseiro” com a finalidade abortiva,
e ndo soube dizer o nome da medicagdo. Apresentou diarréia, vomitos e
cefaléia. Nega sangramento vaginal. Nao realizou pré-natal. Informa que o
paciente nasceu a termo, com pouca assisténcia, uma vez que a crianca
nasceu na porta do hospital, de parto normal. Relata que ele chorou ao
nascer, desconhecendo outras complicagcbes. O paciente e a mae
permaneceram internados por 03 dias, sendo que a mae nao viu o filho nesse
periodo que estava no bercario. Relata que ele sentia colica e chorava a noite
toda. Nega convulsdes, ictericia tardia no periodo neonatal. A mae informa
qgue ele adquiriu equilibrio cervical aos 04 meses, sentou sem apoio com 06
meses, engatinhou com 07 meses e andou com 01 ano, quando a familia
observou a alteracdo, uma vez que andava "mancando, arrastava 0s peés e
andava na ponta dos pés". Também apresentava quedas frequentes. Como a
familia reside em area rural e o paciente apresentava alteracdes leves, nao foi

feito nenhum acompanhamento nessa época. Aos 05 anos de idade, o




90

paciente foi a uma consulta médica, e a familia lembra, refere que foi
diagnosticado como "um problema de nascenca". Ele nega problemas de
saude, internacdo ou cirurgias. Tem uma irma que utiliza medicacdo
anticonvulsivante, sem historia de alteracdes motoras ou cognitivas. Nega
problemas semelhantes na familia. A avlo paterna € portadora de diabetes
mellitus, ndo tem outras patologias na familia com casos semelhantes ao seu

na familia.

M: Néo tenho pensamento ndo, foi bom, ela me ajudava no colégio e tudo,
agora, tinha um problema, que ao invés eu ajudar ela, ela que me ajudava,
com o problema que eu tenho, eu, eu caia muito.

M: Tomava topada e toda hora tava caindo. Até que o médico (...), de la pra ca
eu melhorei mais, eu ndo tava caindo como antigamente eu caia. Qualquer
vacilo que eu dava, eu tava caindo.

- Histéria Familiar:

Lucas é o filho mais velho de uma prole de cinco. Tem dois irmdos que vivem
no interior e dois que vivem na capital, com 0s quais mantém contatos
regulares. Seus pais vivem na zona rural do estado, sendo sua mée do lar e
seu pai, trabalhador rural. A familia enfrenta algumas dificuldades devido ao
alcoolismo do pai. Lucas chegou a morar com a avo, que atualmente encontra-
se enferma. O paciente mora em Salvador, na casa dos patrdes, num bairro
de classe média. Lucas relata uma historia de muitas limitacdes sociais,
devido a questdes econdmicas, chega a verbalizar: "Nao tive infancia, gosto
de jogar videogame e andar de bicicleta, gosto também de trabalhar".
Ultimamente anda insatisfeito com seu trabalho e deseja muito “mudar de

vida”.

M: Nao tive infancia.

M: Porque praticamente fiquei na casa da minha avo, como eu falei, sozinho,
entendeu? Nao saia, ficava saindo s6 com ela. (Pausa) S¢ ficava dentro de
casa assistindo televisdo, som, trabalhava na roga com ela. Eu nédo tinha
amigos, nada. Sinceramente, eu nao tinha infancia. (Pausa)

M: Minha infancia também doutor Pq, sabe? Meu relacionamento com meu pai
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€ meio distante, entendeu? Sinto um pouco preso na vida, entendeu? Porque
0 negodcio da bebida destréi a familia...

M: Bebe ainda. Entendeu? E meu relacionamento com ele, desde pequeno,
ndo se combina. Somos praticamente de mal. Fala assim, oi, oi, mas nédo é
aguela aproximacdo entre dois amigos, que vai |4 pra discutir os problemas.
Normalmente eu peco ajuda os outros, sobre 0 que eu posso fazer, pois ele
ndo entende o que eu falo. Ele tem cabeca dura, e mesmo ele estando errado,
ele ndo diz que esta errado, ele sé quer ser certo, ser certo.

- Exame fisico funcional:

Paciente em bom estado geral, normocorado, eupnéico, hidratado, afebril,
acianotico, anictérico e orientado, abdémen: plano, flacido, indolor, ruidos
hidroaéreos presentes; extremidades perfundidas, sem edema; sensibilidade
tatil preservada globalmente; sensibilidade dolorosa preservada globalmente,
coluna aparentemente alinhada, sem estigmas cutaneos; orelhas um pouco
pequenas, porém normoimplantadas; apresenta ainda sinofris e uma discreta
micrognatia. O paciente apresentou algumas discrepancias no exame de
membros inferiores; forgca muscular preservada em membros superiores; forca
muscular de membros inferiores de dificil avaliacdo, devido a espasticidade
moderada (grau Il); flexores de quadril grau IV+ bilateral; extensores de joelho
grau V bilateral; dorsiflexores grau IV bilateral; extensores longos do halux
grau lll a direita e grau IlI- a esquerda; flexores plantares grau IV bilateral;
nocao de posicdo segmentar preservada globalmente; sensibilidade vibratéria
diminuida em membros inferiores; ndo foi evidenciada dismetria de membros
inferiores; prova index-naso com discreta dismetria; ndo apresenta
disdiadococinesia; movimentacao ocular preservada; apresenta marcha com
déficit de triplice flexdo, arrastando os pés; sinal de Hoffmann ausente
bilateral; esboco de sinal de Babinski bilateral - observado um discreto tremor
de acdo a esquerda. Lucas locomove-se por meio de marcha comunitaria
independente com discreta hiperlordose e oscilagdo do tronco, apoio
plantigrado e leve hiperextensdo do joelho esquerdo no apoio final. Foi
observado ainda que, durante o apoio, o paciente tende a varo, principalmente
a esquerda. No balanco, ha uma reducao importante do pico de flexdo maximo

de quadris e joelhos, com queda dos pés, e arrasta os artelhos ao solo em
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alguns ciclos da marcha, principalmente a esquerda. N&o consegue correr.
Anda na ponta dos pés. Tem dificuldade de andar sobre os calcanhares.
Realiza apoio unipodal bilateral, com bom equilibrio. Informa que ha alguns
anos, tem observado piora do desempenho, com cansaco, dificuldade para
correr, dificuldade para subir e descer escadas e descer ladeiras. Queixa-se
gue desgasta frequientemente os calcados (duracdo de aproximadamente 03
meses). E independente para as atividades de vida diaria. Atualmente no tem
namorada, e informa dificuldade nas relacdes sexuais, devido a presenca de
ejaculacao precoce. Nao realiza atividade fisica regular. Nao apresenta crises
convulsivas e nem utiliza medicacdo controlada. Paciente realizou
Eletroencefalograma neste Hospital, que foi considerado dentro dos padrbes
da normalidade.

Neste momento da analise gostariamos de chamar a atencdo para os
significados que permaneceram evidenciando o0s aspectos polifénicos da
construcdo de significagdo: a relacdo dialética entre forcas centrifugas
(inovadoras) e forcas centripetas (de permanéncia) (Bakhtin, 1992; Barbato,
2006) na dinamica da construcdo dos significados que regulam
0S posicionamentos na narrativa.

Observamos que existe uma relacdo de interdependéncia entre o0
registros das consultas e a relevancia dos temas |4 anotados, explicitados nas
enunciacdes atuais dos participantes durante as entrevistas.

Em Lucas vemos que ele aborda a deficiéncia estabelecendo relacdes
entre as limitagdes sociais e aquelas impostas pela patologia, os eventos
parecem gerar atitudes e reagdes diante dos problemas enfrentados tanto com
a familia, no trabalho e consequentemente em sua vida pessoal. Ao mesmo
tempo séo apresentadas questdes que parecem manter as condutas adotadas,
inclusive em outras situagoes.

Em Marcos observamos que a busca por tratamento, ao passo que
significa descobrir formas para ser mais independente, implica também em

mudancas de atitudes, sobre sua visdo do mundo do trabalho. Sua expectativa
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de tratamento esta diretamente relacionada a seu posicionamento frente ao
mundo do trabalho, como também nas relacdes sociais e afetivas.

Nos relatos de Jodo, sdo apresentadas questbes parecidas com as de
Marcos, ou seja, tratamento visando independéncia, havendo uma recorréncia
muito grande sobre o impacto da paralisia cerebral e nas suas relacbes
familiares. Estes talvez sejam o0s pontos mais enfatizados em suas
enunciagdes. Ele lida com as diversas vozes, na tentativa de encontrar
solugdes que o permitam ser mais autbnomo, que possa sair sem precisar ser
monitorado todo o tempo por um terceiro.

As duas jovens (Maria e Isabel), assim como os demais participantes,
mantém um discurso pautado na busca por mais independéncia. No entanto,
percebemos suas expectativas sobre o tratamento, mesmo que num primeiro
momento digam respeito a sua melhora funcional, ou seja, maior possibilidade
para locomocdo, melhora das dores, dentre outras. Observamos que seus
discursos sugerem outros tipos de respostas quanto as implicacdes da
deficiéncia voltadas ao impacto social da deficiéncia. Elas demonstram
preocupacdes sobre o quanto as sequelas da lesédo dificultam suas relagbes
sociais. Nesse sentido o quadro clinico, marcado por alteragbes motoras
graves, parece ter uma maior repercussdao em suas vidas. Assim, seus
posicionamentos se voltam diretamente para o contato socio-afetivo.

Como veremos a seguir, tais posicionamentos se relacionam aos
significados e retornam nas entrevistas quando os participantes narram suas
histérias, nas quais fica explicita a maneira como agem, inclusive, aparecendo
0S géneros discursivos e as formas narrativas, onde para cada evento, ou

conjunto de eventos, eles respondem de maneira diferente.

4.2 Sumaério das Histoérias de Vida

Neste tOpico, apresentamos os sumarios das histérias de vida dos
participantes a fim de contextualizar o conjunto de significados produzidos.
Em seguida apresentamos as historias clinicas dos participantes, onde

também acrescentamos fragmentos de seus enunciados favorecendo uma
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visdo mais ampla sobre as histérias dos participantes e os significados
construidos durante as entrevistas.

Ressaltamos que a discussdo iniciada neste topico sera melhor
explicitada no topico seguinte, quando analisarmos as perguntas da pesquisa,
considerando os temas criados depois da leitura exaustiva dos documentos
(texto produzido por meio das entrevistas e organizados com auxilio do
programa QDA Miner).

Assim, esperamos, a partir dos temas gerados, poder oferecer
elementos capazes de expressar em profundidade os significados relacionados
ao processo de identificacdo de jovens adultos com paralisia cerebral, ao
narrarem suas histoérias de vida.

Nossa pesquisa estd orientada pela abordagem dial6gica, que dentre
outras caracteristicas se ocupa em fornecer elementos que auxiliam no
entendimento de uma problematica, nas quais estdo envolvidos varios
significados que sdo contextualmente construidos.

Os sumarios das histérias foram elaborados a partir das enunciacdes
produzidas durante as entrevistas. Tivemos o cuidado de seguir o roteiro
utiizado pela equipe de reabilitacdo, atentando para cada etapa de
desenvolvimento das sessfes e seus objetivos. No entanto, pelo menos o
sumario da participante Isabel ndo seguiu exatamente o roteiro, uma vez que
identificamos a repeticdo de alguns episédios.

Ao longo do texto identificamos algumas palavras que correspondem
aos temas e subtemas das enuncia¢des analisadas no tépico dos resultados
referentes as perguntas da pesquisa. Objetivamos assim oferecer elementos
para a maior compreensao dos significados construidos, identificar os géneros
e as formas narrativas utilizadas pelos participantes ao relatarem suas
historias.

Observamos que os temas abordados pelos participantes refletem suas
expectativas e a maneira como 0S mesmos enfrentam as repercussdes da
paralisia cerebral em suas vidas, ao passo que € possivel identificar nao
somente 0s géneros de discursos utilizados. O conjunto de respostas somado
aos temas destacados configura também as caracteristicas de cada um dos
sujeitos. Assim, é possivel identificar suas reacfes e atitudes ndo somente

frente a patologia, mas em suas vidas como um todo.
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Como poderemos observar nas enunciacdes, percebemos que cada
participante mantém elementos de semelhancas e também de diferencas, por
exemplo, as enunciacdes de Marcos o caracterizam como um jovem indignado
com as injusticas vividas e por vezes até mesmo revoltado com os outros. Por
sua vez, Lucas se apresenta como aquele cidaddo que luta para ficar bem,
que tenta aceitar as limiacdes impostas pela deficiéncia e pela situacdo socio-
econdmica. Jodo é o “herdi”, mesmo que em seus discursos se posicione
como o militar sem distintivos ou medalhas, aquele disposto a enfrentar os
desafios.

As jovens conjugam sentimentos de certo modo antagonicos. Isabel, por
exemplo, procura disfarcar e esconder as causas de sua deficiéncia, numa
tentativa de ser aceita e menos criticada pelas pessoas que ndo a conhecem.
Maria, por vezes, demonstra-se frustrada por lutar e ndo conseguir, ou nao ter
certeza de sua visibilidade social, mesmo esforgcando para superar as barreiras,
por meio dos estudos, por exemplo. Diante das situacfes vividas, se diz
deprimida, triste e com desejos de auto-exterminio.

Baseados nas enunciacfes expressas por meio das trocas dialégicas
identificamos os posicionamentos (I-positions) assumidos pelos participantes,

como respostas aos desafios vivenciados, como processos de enfrentamento.

M1 - Marcos.

Marcos € um jovem de 32 anos de idade, nascido na capital paulista em
uma familia de classe média. E formado em comunicacéo social. Na época da
realizacdo das entrevistas atuava como assessor de imprensa de uma ONG na
cidade de Salvador, para onde mudou em 2004 em busca de novos recursos
para seu tratamento e novas oportunidades de trabalho.

Marcos, assim como os demais participantes da pesquisa, apresenta
diagnéstico de paralisia cerebral. Em seu caso especifico tem como sequela
alteracdes dos movimentos em membros inferiores, implicando em dificuldades
para locomover-se de forma independente. Marcos utiliza um par de bengalas

canadenses como auxilio para locomocao.
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Ao ser convidado a narrar sua historia a partir da insignia: Conte-me
sua historia de vida, ele faz questdo de apresentar desde o inicio o seu
diagnostico respondendo prontamente com um enunciado cheio de significados
e sentimentos, mantendo o0 mesmo padrdo discursivo durante toda a entrevista.

Assim ele inicia falando sobre seu diagnostico e sobre as repercussoes

da patologia no seu desenvolvimento. Desde logo Marcos apresenta aspectos

referentes a sua autopercepcdo e sobre o que ele chama de tomada de

consciéncia das diferencas.

Pesquisador: Bom, esta é nossa primeira entrevista, né? Eu ja te expliquei
qguais Sdo 0s nossos objetivos, né? Ah... neste primeiro encontro, eu gostaria
que vocé contasse a sua historia de vida. Vocé pode me contar sua histéria de
vida?

Marcos: Tudo bem, cara.(...) Bom, o que eu tive foi uma paralisia cerebral e
isso acabou. Para mim foi normal até seis, sete anos de idade. A partir dai eu
como, comecei a tomar consciéncia de que era diferente. Dai comecava
algumas dificuldades na minha vida. Porque... comegavam o0s relacionamentos
normais de pessoas da escola, as pessoas comecam a lhe achar, ehh,
diferente. E, e, ehhh, e como vocé ndo tem maturidade para encarar isso
normalmente, entdo vocé comecga a, a, a se ligar no que a sociedade acha, de
vocé, a partir desse momento, €, vocé sofre a maior parte, de, de gozacoes,
brincam com todo, de todo, jeito com seu, estado e modo de andar, que se
chama convencionalmente no Brasil o termo... isso atrapalhou de certa forma
boa parte da minha infancia e parte adolescéncia e quando eu, com 16 ou 17
anos, tive oportunidade de fazer um tratamento em S&o Paulo, chamado
equoterapia...

S&o os relacionamentos estabelecidos com outras pessoas, dentre

outros pontos que o fazem refletir sobre os preconceitos enfrentados na
sociedade. Essa atitude no seu entender, exige maturidade para ndo se deixar
abater pelas gozacdes e pelo sofrimento de ser diferente.

Marcos faz referéncias também aos periodos vitais, destacando o0s

episodios que marcaram sua vida em cada etapa do desenvolvimento, desde o
nascimento, de zero a seis anos de idade, fase em que provavelmente era sua
familia quem percebia e enfrentava o diagnostico; faz ainda referéncia sobre

suas proprias reacdes durante a infancia e parte de sua adolescéncia,

pontuando o momento em que as mudancas de atitudes comecam a

estabelecer estratégias de enfrentamentos também na fase adulta.
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Marcos:...Eu tomei, é... contato com outra, com outras, via outras pessoas,
nao sei se, € o jeito mais normal de se dizer, com situacdes, é... Entre aspas,
piores que a minha. Ai que eu achava: porra, eu ndo tenho nada! O que tenho,
tenho encurtamento normal na perna, ando meio coxo, mas é a vida... tinha a
histéria de um rapaz que era atleta, (Pausa).

E que ele, levantava peso e por conta do acidente perdeu as pernas (...) e
continuava fazendo o tratamento dele, lutando da forma dele, fazendo o
tratamento, nadando, Numa situacdo completamente bem pior que a minha. A
partir dai comecei a mudar um pouco a idéia que eu tinha dessa diferenca.
Passei por... durante esse tempo de, de infancia e adolescéncia passei por
cirurgias corretivas, foram quatro... Virilha, joelhos e pés... duas nos pés... uma
no joelho e uma na virilha...ahhh, isso é entre, se ndo lembro, entre sete e
onze anos...(...) Isso melhorou bastante minhas, minhas condi¢cdes. Antes
dessas cirurgias eu basicamente ndo andava, meus pés eram... ndo dava,
ficavam para baixo... nessa posicéo... é...

Pesquisador: Como vocé andasse com as pontas dos pés?

Marcos: Isso é... é... (Pausa)... é... a partir, a partir dai comec¢o a me aceitar
mais, a partir dai comeco a, a mudar o que eu sentia mesmo da, da questado da
deficiéncia e mudei 0 meu modo de pensar. Ainda que eu tivesse atitudes de
revoltas, ja era bem menor.

Pesquisador: Certo. O que vocé acha que foi determinante para que vocé
mudasse a forma de pensar?

(Pausa)

Marcos: Bom, tomar contato com outras, é... realidades, com outras
realidades de pessoa, de pessoas deficientes que €, maior ou menor grau da
sua deficiéncia, encarava... essa deficiéncia como um problema, sim, agora,
como alguma coisa que podia ser superada de alguma forma, eles né&o
ficavam: Lucas: ah! Sou deficiente, sou coitadinho... esperando que alguém
fizesse alguma coisa por ele...

Pesquisador: Sei.

Marcos:... Eles, essas pessoas que eu tive contato quando desse tratamento,
as pessoas iam atras, corriam para resolver seus problemas e tinham situacfes
bem mais complicadas que a minha. A partir dai eu comecei a pensar: Porra
entdo nadal

Observamos também a énfase dada a busca por solucbes frente ao
diagnéstico como a realizacdo de tratamentos, alguns dos quais realizados em
centros de reabilitacdo em sua cidade natal (S&do Paulo), ou em outras cidades,
mas, para sua surpresa, ao invés de trabalho ele recebeu uma proposta de

tratamento.

s Y

Marcos: Bom, em algumas situagles, talvez, é, voltando a questdo da
maturidade, elas, na época ela ndo foi encarada muito bem nao, uma época
como fisioterapia, eu com 12 ou 13 anos, tinha, alguns dizem que tudo € as mil
maravilhas, dependendo do dia, do humor, eu nao respondia bem ao
tratamento, ahn... coisa que muda, mudaria com a idade... €... outras coisas
eu, eu ja com alguma idade eu procurei uma pessoa de uma associacao de
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Sao Paulo com objetivo de procurar um, um trabalho, alguma coisa pra fazer,
essa pessoa me ofereceu entdo um tratamento, seria uma equoterapia, a
fundacdo seria a Selma de Sao Paulo, Fundacdo Selma ahh... o que
aconteceu, mas eu, eu tava na época doido por uma oportunidade de trabalho,
na época ndo enxerguei que precisasse demais desse (desculpe), ahn esse
tratamento. Sabia que precisava, s6 que achava a necessidade mais premente
em termos de oportunidade de trabalho, foi isso...

Pesquisador: E vocé nao conseguiu um trabalho, te ofereceram, em vez de
trabalho, um tratamento?

Marcos: Bem, sO que a época eu ndo poderia estar fazendo isso, por questédo
de deslocamento, e também pelo custo do tratamento em si, dada a época que
isso foi oferecido, era algo de que eu expandia, de certa forma, sim, mas dada
a época eu teria que ter um aperto, um pouco de aperto da situacdo para me
disponibilizar para fazer esse tratamento, como eu tinha certa idade, ja tava
naquela fase... alguma coisa...

Depois dessa época Marcos resolveu mudar de cidade em busca de
novas oportunidades. Dessa vez a mudanca de lugar (ida para Salvador), tinha

uma dupla intencdo: o tratamento e a possibilidade de encontrar um trabalho.
Ao tomar essa decisdo Marcos muda ndo somente de lugar, mas passa a ter
uma outra familia, pois deixa seus pais e o filho para viver com uma tia em

Salvador. Nesta nova cidade ele descobre um Hospital de Reabilitacdo onde

seu tratamento € voltado basicamente para a independéncia e para o que ele

também chama de qualidade de vida.

Marcos: Eu precisei ser uma pessoa mais de briga, de, de lutar pelas, pelas
coisas. Pra nao ficar encostado esperando que alguém fizesse por mim, ah
faca isso, faca aquilo... ah vou fazer isso por que ele néo...

Pesquisador: Tem alguma situacdo que vocé lembra onde essa briga foi mais
marcante, mais forte, que coisa te fez brigar mais?

Marcos: Bom, essa... (Pausa curta) a partir dessa equoterapia eu procurei as
coisas para mim... ai, agora mais recentemente até o, meu, encontrar o Sarah,
foi de certa forma uma decisdo minha. Agora, mais recente, coisa de, acho que
agora trés meses, ndo que eu lembre eu procurei no inicio do ano, acho que eu
fiz como que uma pré-inscricdo, sei la, ndo sei como chamam, e a partir dai
gue em maio chamaram e passei ter os primeiros contatos.

Pesquisador: E, e 0 que vocé acha dessa experiéncia, desse, valeu a pena
ter ido atrds do Sarah, de ter procurado?

Marcos: Valeu muito, valeu, vale, esta valendo e acredito que valera muito, é...
a partir dai eu vou me desenvolver mais ainda...

Pesquisador: Por que Marcos, valeu, vale, e esta valendo e valera, que mais,
gue coisas o fazem pensar dessa forma?

Marcos: O jeito como, como, como as... se tratam as pessoas nesta intuicao
como eu, como Sarah, é... ndo se V&, ndo se vé a pessoa como mais um, um
doente, se tratar desde inicio primeiramente da pessoa... Contra, isso veio...
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junto a minha a, a, vontade de... Melhorar! Paciente encontrar... encontrar uma
melhor qualidade de vida... no fundo € o que todo mundo procura.
Pesquisador: Se vocé tivesse que apontar, identificar, o que vocé acha que
mais Ihe ajudou?

Marcos: No Sarah?

Pesquisador: E.

Marcos: Olha... tudo que me foi colocado até agora, estd sempre me
ajudando. Eu fui de inicio pro Sarah por algum, por alguma questdo de, eu
tinha simplesmente, a questdo da paralisia, uma possibilidade de algumas
razbes de dores, de inicio seria, a Unica coisa que tava me atrapalhando. A
partir dai tudo foi passado, foi analisada a questdo de independéncia, em
termos de locomocao, de obstaculos dessas possibilidades nas ruas, no caso,
o fisioterapeuta... no seu caso, a questdo de possibilidades de, se conversar
sobre, possibilidade de mercado de trabalho, questdes de em outras
instituicdes talvez, outras pessoas acreditam, questfes de, de estudos essas
coisas ah... eu sei que, fui la para resolver um problema mas foi me dado
varias possibilidades de resolver esse problema e outros para minha melhora
de situacdo... qualidade de vida, questdo de... natacdo, pode melhorar
bastante..

Em suas andancas Marcos teve a oportunidade de vivenciar varias

experiéncias, tais como a dificuldade para encontrar _trabalho, reapresentando

inicialmente uma frustracdo dos sonhos néo realizados; a dificuldade para

andar numa cidade nova, desconhecida e cheia de barreiras arquitetbnicas; o

encontro de um novo amor que, como ele, passa por situacdo semelhante, uma

vez que sua nova namorada apresenta uma deficiéncia, pois foi vitima de um
acidente automobilistico que a deixou sem as duas pernas; passa assim a

enfrentar um duplo preconceito: contra ele e contra ela. Segundo Marcos, a

partir desse acontecimento e de outras experiéncias, ele mudou sua atitude,

sua maneira de ver a deficiéncia.

Pesquisador: Por exemplo, t6 pensando assim, vocé falou no inicio em
questao de como as pessoas Ihe viam. A questao da escola. Das meninas néo
sei o0 que, enfim...

Marcos: Hoje uma coisa bastante interessante comigo, outra coisa que muda o
jeito de eu ver determinadas situacées, € que, por um acaso, como foi da outra
vez, por um acaso eu, minha noiva também € deficiente fisica. O que eu
pensava antes, da questdo da deficiéncia minha era bem, bem parecida ou
igual ao pensado de outras pessoas deficientes, tinha uma carga de
preconceitos bastante grande, eu ndo me aceitava e também ndo aceitaria
outras pessoas deficientes. Hoje, eu vejo outras pessoas deficientes de um
jeito completamente diferente do que eu via até a adolescéncia, no caso, por
exemplo, minha noiva, por questdo do acidente, ela tem que utilizar uma
cadeira de rodas. Isso antes, ndo, ndo aceitaria outra pessoa, viria com 0
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mesmo preconceito, hoje eu vejo isso como uma realidade, embora eu nao
goste, € uma realidade que eu aceito. Porque na realidade dela, o que
aconteceu com ela, ela necessita daquilo. Nesse caso, se eu gosto, €, se eu
gosto da pessoa, nesse caso eu amo a pessoa e que necessita de muletas,
cadeiras de rodas, proteses para andar, eu aceito isso de uma forma
completamente diferente do que ha anos atras.

Sua narrativa € composta de episodios que ganham significados a partir
e nas trocas dialdgicas estabelecidas consigo mesmo e com 0S outros.
Observa-se uma tendéncia de retorno a situagdes vividas no passado, mas que
seguem se repetindo no presente, principalmente as relacionadas com as
dificuldades e limitagdes encontradas devido a deficiéncia.

Entdo, ao falar sobre esses temas Marcos recorre as lembrancas de
como ele reagia diante de alguma situagédo vivida na infancia e traz para o

momento presente, destacando a maneira _de posicionar-se também na idade

adulta.

Marcos: Eu, eu ndo sei pontuar exatamente um episédio certo. Agora... a
maioria das reacbOes de criancas € alguém te afirmar que vocé, €, nao
consegue fazer alguma coisa, ndo pode fazer alguma coisa por mais simples
que seja, ai Vocé, é... tentar impor a essa outra pessoa que vocé, nao, vocé
pode, vocé quer mostrar, vocé pode e fica muito preocupado com isso.
Pesquisado: Como?

Marcos: Como, por exemplo,... as coisas mais simples, por exemplo: ah, ndo
da para vocé correr tanto, sei la quanto tempo. O que, o0 que, o que eu faco,
faco aqui, vocé ndo pode fazer, vocé ndo consegue. Ai vocé... Mesmo
sabendo, mesmo sabendo que, de certa forma, na visédo dele, ele ta certo, vocé
guer mostrar pra pessoa que ela ndo esta, mesmo sabendo que as vezes vocé
vai se machucar por isso. E com a, t&0, mas de adulto vocé ndo passa por uma
situagao dessas.

Pesquisador: Sim...

Marcos: E como, é como vocé, é... negar, tentar negar uma, uma situagao.
Vocé se importar demais com que outras pessoas te dizem em qualquer,
qualquer situacdo é muito, porque ai vocé comeca a viver pros outros. E vocé
tem que viver primeiro pra vocé, é... ndo adianta, ndo adianta em qualquer
situagdo vocé viver pra sociedade, viver para o teu grupo de trabalho, de
amigos, de, de... o teu ciclo de relacdo se vocé, se vocé nao vive primeiro pra
VOCE...

Durante as entrevistas, Marcos sempre destacou o0s elementos

constituintes de sua histéria de vida, sinalizando as dificuldades e problemas

encontrados, como episédios vividos intensamente no presente com
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perspectivas futuras. Ao ser solicitado, no segundo momento da entrevista,

gue nos contasse uma histéria marcante em sua vida além das que ja havia
contado, ele relembrou as dores sofridas no tratamento e destacou questdes
relacionadas a tomada de decisdes. Insistiu no tema mudanca de atitude, que

nas entrelinhas poderia significar sua luta pela _superacdo dos obstaculos.

Marcos: Ah... Sdo Paulo, eu tive uma época que procurei a AACD por conta
de, de umas dores que eu tava sentindo na coluna, nas costas, depois de muito
tempo... isso... foi uma coisa, a procura de uma decisdo €... minha, em termos
de tratamento, ai j4, ja, questdo de decisdo que antes eu nao tinha. Eu deixava,
deixava aha... eu fiz muita coisa que eu deixava as coisas acontecerem, mas a
decisdo delas, ndo tava, ndo tava comigo, quer dizer, eu ndo tomava. Agora
nao posso tomar de todas, mas muitas coisas ja se discutem.

Pesquisador: Hum-hum.

Marcos: Vai ser redundante, mas vai ser de novo, mudanca de atitude. Como
um bonequinho que aprende observar...

Pesquisador: Certo.

Marcos: Agora. quero que oucam a minha voz, isso mais de um modo geral.
Toda a sociedade. (...) O menino que antes ficou calado, agora quer falar. Quer
dizer, agora maneira de dizer, ja faz um tempo isso.

Pesquisador: O que vocé quer dizer?

(Pausa os dois)

Pesquisador: O que vocé quer falar? O que vocé tem falado ou tem dito?
Marcos: Eu... eu me apeguei, mas ah... minha luta, de uma maneira geral
como todo mundo, eu me preocupo mais com, com questdes de tratamentos
médicos, que antes ndo acontecia. Entdo, entdo agora, ainda que ndo em tudo,
comecando a tomar, comecei a tomar frente de algumas coisas que me
importavam, me interessavam, me interessam coisa que eu nao fazia antes.
Como todo mundo, tem muita coisa a melhorar, tenho. Mas ja € menos do que
era no inicio. (...) Marcos: Tem muita coisa a aprender ainda, mas eu ja tenho
alguma coisa que vocé sabe, 0 que eu néo tinha antes. Eu descobri que eu n&o
ila passar a vida toda com alguém me levando. Uma, uma coisa que agora
pensando parece até simples, mas que eu em tempos atrds nao sabia. A
deciséo de eu vir para ca (Salvador), de Sdo Paulo para ca. Porque achei que
minha situacdo econ6mica estava bem dificil |4 em S&o Paulo, talvez fosse
melhor aqui, foi minha. E... ndo digo uma coisa de repente, mas é... foi uma
questdo de olhar a situacdo aqui, ta dificil, contestar, ndo s6 vou, vou, é uma
questao de deciséo, de uma hora para outra. Anteriormente eu nao, € nao faria,
talvez anteriormente, é... talvez anteriormente eu nao tivesse coragem de
fazer...

Na terceira parte da entrevista, dividida em dois momentos observamos
no primeiro (TERCA) uma sequiéncia narrativa na qual Marcos toma como
referéncia a bengala. Percebemos como os significados a ela atribuidos sao

construidos, tanto em relacdo a aspectos concretos da utilizacdo do meio de
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locomocédo, como também das implicacbes do recurso em sua vida emocional
e social. A bengala, que inicialmente € vista como um obstaculo, passa a ser

encarada como uma possibilidade de apoio, ajudando em sua independéncia.

Por outro lado, essa mesma bengala, em seu entender, é usada como

estratégia de enfrentamento, uma vez que contribui para sua mudanca de

atitude, sobre como lidar com as dificuldades proprias da deficiéncia e suas
implicacBes tanto sociais como emocionais. Embora no presente ja ndo seja

mais a resolucéo de todos os problemas.

Pesquisador: Bom, entdo vamos comecar a... a Ultima parte da nossa
entrevista, t4? Hoje n0s vamos, é... conversar sobre o objeto, né, que voce...
gue eu pedi que vocé trouxesse hoje. Entdo... 0 que que vocé escolheu?
Marcos: No cas, no caso a... propria... bengala que eu uso (Pausa) atualmente
porque... acredito que ela... (Pausa) é, é objeto da, da (Pausa) que pode
mostrar (Pausa) a minha... mudanca de atitude com relacao a... deficiéncia.
Pesquisador: Um-hum. E o que consiste especificamente, nds ja conversamos
sobre isso, mas eh... vocé fez uma escolha, né, de um objeto e vocé junta essa
escolha de objeto a, e vocé fala de mudanca (Pausa) de atitude, né? Em que
consiste essa mudanca de atitude (Pausa) em referéncia a bengala?

Marcos: Bom, se for considerar 0 que eu penso agora, antes essa bengala
serviria pra... corrigir um eventual problema da minha locomogéao (Pausa). E
hoje, ela € encarada como um apoio. (...) Eh... ainda tem o problema? Tem.
Agora, muito menor do que eu pensava antes (Pausa) e algo que pode ser
simplesmente corrigido.

Pesquisador: E que problema é esse que vocé ainda tem, que cé falou, que é
bem menor?

Marcos: (Pausa) Voltando na, na questdo do que eu pensava no passado,
(Pausa) o bicho de sete méos ja ndo é tédo (Pausa) ndo é téo feio (Pausa). E s6
um pequeno, € um pequeno detalhe, uma pequena diferenca. (Pausa)(...)
Marcos: Pensando como antes seria um grande problema, eh, algo que
pudesse me... que poderia me impedir de fazer... eh... varias coisas. Eh... algo
que possivelmente eu pensasse que a partir, por conta disso eu ndo, néo
conseguiria fazer tais e tais coisas, ndo poderia... atingir tais e tais objetivos na
minha vida, eh... (Pausa) e hoje eu vejo que ndo é assim. (Pausa longa)
Pesquisador: E como é que é hoje?

Marcos: (Pausa) (suspiro) Bom, hoje (Pausa) eh, eh, apenas eu encaro a
bengala como apenas um meio pelo, pelo qual eu consigo me locomover
melhor. Eh... ndo um aparelho que vai corrigir um problema.

Pesquisador: Vocé achava antes que podia corrigir, entdo? Um problema?
Marcos: E. O que antes eu pensava um graaaande problema.

Na ultima parte da entrevista (TERCB), em que assistimos ao filme

elaborado pelo UNICEF, onde a intengéo era discutir sobre algumas questdes
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referentes a maneira de posicionar no mundo e como se da o processo de

identificacdo, observamos que Marcos retoma varios pontos abordados ao

longo de sua narrativa que parecem sintetizar tanto os episédios de sua vida,

como suas idéias sobre os mesmos.

Pesquisador: Bom, vamos continuar. E depois que a gente assistiu ao filme,
eu gostaria de saber se, eh... como, eu quero que vocé faca algum comentario
nao &, sobre o filme. Sobre o que vocé achou do filme.

Marcos: De certa forma, a pessoa, ah... pessoa (Pausa) sonha em se livrar
dos seus problemas (Pausa) simplesmente tirando da frente.(...) Eliminando os
problemas de forma mais facil. Nao, eh... ndo enfrentando a questdo do sonho
e tudo se desligar (...) Um botdo e muda a situagao.

Pesquisador: Cé lembra do titulo do filme?

Marcos: (Pausa) Se todos fossem iguais a vocé?

Pesquisador: A vocé. Te diz alguma coisa?

Marcos: (Pausa) Bom, durante um tempo (Pausa) eu tentei dar fim a um
problema. (Pausa) Esse problema era grande; s6 pensava nele basicamente
(Pausa) e superdimensionei meu problema. (Pausa) De tdo preocupado, nao,
nao olhei que ele era simples. Bem menor do que eu imaginava. Acho que eu
precisei de uma mudanca de pensamento que demorou algum tempo,
demandou algum tempo. (Pausa)

Pesquisador: Certo. Tem alguma cena do filme que vocé achou mais
significativa? Que mais lhe chamou atencéo?

Marcos: Bom, tem, mas acredito que isso ndo tenha ligacdo, posso tar errado,
ligacdo direta com a deficiéncia, mas é a reacdo de quase todo mundo em
determinada idade que o outro tem que me entender, ndo sou eu que tenho
que entender o outro também. Seriam os dois lados. O outro tem que me
entender, sé que eu tenho que entender o outro também. Pra que haja um
dialogo razoavelmente civilizado.

Marcos faz referéncias as dificuldades encontradas por ele apresentar

uma deficiéncia e sinaliza como foi construindo ao longo de sua histéria de vida

bY

as estratégias de enfrentamento, até chegar a superacdo dos obstaculos.

Marcos destaca principalmente, talvez por estar motivado pelo conteudo do

filme: a importancia de cada pessoa ser_diferente, mesmo que em alguns

momentos possa assumir posicoes semelhantes quando se trata de situagdes
gue envolvem a resolucéo de problemas. E ao falar sobre as possibilidades de

aceitacdo das dificuldades como meio de enfrentamento, ele conclui trazendo

mais uma vez a importancia de mudanca de atitudes, que implica, segundo ele,

em “mudanca de pensamento”.
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Marcos: Algumas acham a resolucdo do problema de uma maneira mais
simples, outras fazem um caminho mais longo e chegam a mesma solucao.
(Pausa) Tém o mesmo problema, resolvem de maneira diferente, mas
eventualmente chegam ao mesmo resultado. Nado ha uma, uma maneira certa,
uma maneira errada. (Pausa) A maneira mais longa ndo € menos que a
maneira mais simples. S6 um outro jeito de resolver a mesma questéo. (Pausa)
Pessoas quando apresentadas as situacdes iguais tém reacdes diferentes pela
propria (Pausa) diferenca. Exatamente porque ninguém é igual a ninguém.
(Pausa) Mesmo aceitando muito, agora melhor a minha deficiéncia, eu tenho
certeza que alguém aceite essa situacdo muito menos como tenho certeza de
que eh... gente nessa situacao ou tendo deficiéncias (Pausa) mais (Pausa)
mais fortes, aceitem muito melhor, tenham um nivel de aceitagdo muito melhor
do que eu tenho. Tem uma situacdo muito entre aspas pior € no, no entanto,
encara a vida duma maneira muito melhor do que a minha, rindo sempre... eh...
tudo t4 sempre maravilhosamente bem, embora eventualmente ndo esteja,
mas (Pausa) sei que encaro muito bem a minha... deficiéncia, mas sei que tem
gente que encara melhor ainda. Como tem gente que (Pausa) tem outros tipos
de reacdo. Muita gente ainda ndo aceita, muita gente j4 se aceita muito bem.
(Pausa) Questéo de aceitacdo da deficiéncia fisica passa primeiro, como tudo,
na aceitacdo (Pausa) na, tdo. A mudanca de atitude é mudanca de, de téo,
eh... pensamento. (Pausa) A parte mais interessante de tudo (Pausa) € a to...

Nosso dialogo é finalizado com um episddio muito interessante, no qual
Marcos faz um comentario sobre as possiveis trocas de papéis entre as
participantes em uma experiéncia dialdgica, como pode ser essa vivenciada
durante nossa entrevista. Tal experiéncia pode ser levada para outras
situagOes da vida cotidiana, nas quais, ao nos identificarmos, realizamos o jogo

de diferenciar-nos e assemelharmos-nos com n6s Mesmos € com 0S outros.

Marcos: Eu espero ter, ter ajudado de alguma forma. Espero néo ter me
atrapalhado muito.

Pesquisador: (risos) Ok. Obrigado, também.

Marcos: Foi uma experiéncia bastante interessante. Qualquer outra forma de
ajudar.

Pesquisador: Com certeza. Ta joia.

Marcos: Bom, espero que nas proximas vezes eu procure me soltar mais, ja
que por forca da profisséo, eu deveria estar do seu lado.

Pesquisador: Hum-hum.

Marcos: E vocé aqui.

Pesquisador: Houve uma troca de papéis.

Marcos: Uma inverséao de, de (Pausa) comportamentos, papéis (Pausa).

M2 — Lucas
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Lucas € um jovem de 26 anos de idade, nascido no interior da Bahia em
uma familia de classe popular. Ele concluiu o Ensino Médio e tem pretensdes
de realizar cursos profissionalizantes. Na época da realizacdo das entrevistas
trabalhava como empregado doméstico na casa de uma familia de classe
média da cidade de Salvador.

Lucas € um jovem trabalhador que sonha com a possibilidade de
encontrar um novo trabalho para melhorar de vida e poder ajudar ainda mais a
sua familia, que se encontra dividida entre a Capital e o interior do Estado da
Bahia, por vezes passando dificuldades financeiras. Lucas sente-se frustrado
por N&o conseguir um outro tipo de emprego e, por vezes, atribui as causas ao

fato de ser deficiente fisico.

Ao ser convidado a narrar sua historia a partir da insignia: Conte-me
sua histdria de vida, inicia fazendo referéncias a sua familia e aos seus
desejos por conseguir mudar a situacdo em que vivem. Mas destaca também
as varias circunstancias onde sdo evidenciados os momentos bons e ruins de
toda sua trajetéria.

Lucas fala como ele reage diante das situacdes que se apresentam em
sua vida ponderando entre os aspectos positivos como o fato de ter saude, fala
de suas crencas e também dos seus desejos. Verbaliza com veeméncia sobre

sua luta para superar as dificuldades familiares e sua coragem para trabalhar e

poder sonhar com uma vida melhor para ele e seus pais e sua avo, por quem

foi criado.

Pesquisador: Bom... Eu ja te expliquei, né? A (...) pra vocé o objetivo da
pesquisa e vocé pode ficar tranquilo, e falar aquilo que vocé se lembrar, certo?
Entdo essa primeira parte da pesquisa, certo, eu gostaria que vocé contasse a
sua historia de vida.

Lucas: Minha histéria de vida, eu gostaria que fosse mostrar uma historia legal,
né, vocé vé, mas as dificuldades aparecem. A historia de vida, ela tem varios
momentos bons, momentos ruins. Venho de uma familia de classe baixa,
certo? Tenho que lutar pra trabalhar, pra sustentar metade da familia. (...)
Lucas: Se eu fosse, caso eu sonhar, teria sonhado, queria ser rico, mas a
sociedade classe média ndo tem essas condi¢des, eu s6 sonho, mas ter, que é
bom, nada.

Pesquisador: Certo. E como que é essa vida sua?

Lucas: A vida... A vida é boa, entendeu? Tenho saude, gracas a Deus, peco a
Deus pra ele proteger (Pausa), levar com o pé direito, né, enfrentar as
dificuldades que nédo séo poucas.
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Lucas revela sua forte relagdo com a familia e suas preocupacdes com
a situacdo dos seus pais e irmdos. Ao mesmo tempo, ele identifica o seu

posicionamento na trama familiar, desde sua formacdo académica, que parece

ter um significado ligado a sua responsabilidade na condugdo e manutengao do

ciclo parental.

Lucas: Meu pai ndo tem estudo, minha méae ndo tem estudo, na verdade o
anico que completou o segundo grau fui eu. (...) Meus irmdos nao quiseram
estudar, praticamente quem vai, na verdade, que meus problemas, quem ajuda
a familia sou eu, e nao tem trabalho, trabalho, &, no interior o que ganha é pra
comer. (...) Nossa, um dia aqui, um dia acola, acha. Minha mae é lavadeira de
roupa, quando acha também.

Pesquisador: E vocé tem quantos irméos?(...) Onde eles moram?

Lucas: Séo cinco, sdo seis. Trés homens e trés mulheres, mas trés comigo
entdo no total sdo seis. (...) Moram aqui em Salvador, nem lembram que tém
pais, que tém os pais no interior. (...) O Unico que ajuda, que todo més vai la no
interior ajuda, que paga as dividas sou eu.

Percebemos um jovem preocupado com a familia, que mesmo ao ser
questionado sobre elementos da sua historia de vida ele parece esquecer até
mesmo do seu nascimento e da sua infancia. Sua histdria pessoal esta tdo
atrelada a histéria de sua familia, que suas referéncias apontam sempre na

mesma direcdo, mesmo em se tratando das mudancas ocorridas nos diferentes

periodos da vida, como foi o caso dele ter vivido com a avd e depois ter
mudado para Salvador quando adulto.

Lucas: Eu morava la no interior

Pesquisador: Desde que nasceu?

Lucas: Nao, é que eu sou do interior, de Bom Jesus da Lapa, aos sete anos eu
vim praqui, sete anos la no interior, em 2003 eu vim pra ca.

Pesquisador: E como é que foi a vida la em Bom Jesus da Lapa quando vocé
nasceu?

Lucas: Nao, eu ndo lembro, eu, eu nao (...) eu era pequeno, entendeu? Onde
eu morava dos sete aos 23 anos, eu estudava a noite e trabalhava ao dia (...) a
vida era essa, eu estudava a noite e trabalhava ao dia, chegava final de
semana cansado, quando achava trabalho, que eu ndo achava trabalho.
Pesquisador: Hum-hum. E quando vocé era pequeno 0 que sua mae conta, ou
seus parentes contam sobre sua vida, sobre sua histéria? Que qué vocé
lembra do que eles contaram?

Lucas: (Pausa) eu ndo morei com minha mée, entendeu?

Pesquisador: Vocé morou com quem?
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Lucas: Com minha avo (...) Porque minha avé eu levei 17 anos morando com
ela, entdo s6 conviveu mais, também foi eu e ela.

Ao mudar de cidade em busca de novas oportunidades, principalmente

relacionadas a trabalho, percebemos que a mudanca de lugar, como foi o caso

da sua ida para Salvador, se justificou, mas para cumprir um compromisso. Tal

decisao representou para ele mais que mudar de lugar. Diferentemente do que

foi para o participante Marcos, que teve desde logo uma dupla intencéo

(trabalho e tratamento), para Lucas, a primeira era o trabalho e somente bem

depois que se soma o tratamento. Talvez tais relatos possam significar que por

meio da reabilitacdo se pode chegar a independéncia, representando uma

melhora na qualidade de vida. Mas, para que o desejo fosse realizado, eles

destacam a necessidade de apoio de terceiros, como 0s patrbes ou amigos.

Pesquisador: Hum-hum. Certo. E quando vocé chegou a viver aqui em
Salvador? Como que € sua vida aqui em Salvador?

Lucas: Minha vida eu me sinto (...) compromisso (...) complementou meu
trabalho certo, me chamaram pro trabalho, eu trabalho, entdo diversao
nenhuma e me sinto preso.

Pesquisador: Por qué?

Lucas: Porque minhas folgas sdo quatro dias, quatro folgas. Sao juntas as
quatro, minha folga, eu vou pro interior. Eu trabalho vinte e sete, vinte e seis
dias pra folgar quatro.

Pesquisador: Como que € sua rotina durante o dia? O qué que voceé faz?
Lucas: Trabalho. Faco de tudo. (...) Lavo roupa, lavo casa, lavo prato, lavo
banheiro, faco faxina, faco tudo, capino, limpo o jardim, faco tudo, ndo fico
parado.

Pesquisador: Mas sua patroa, como é que €?

Lucas: Nao, ela é mais calma, respeita o0 meu problema, tA& me dando apoio
pra eu ir pro Sarah e tudo, ta me dando apoio.

Pesquisador: Como que é 0 apoio que ela da?

Lucas: Ah, incentiva, que vocé tem que conseguir, que o Sarah é um bom
hospital, que nao é facil achar uma vaga entendeu, que esse problema com um
tempo vai facilitar sua andada, da aquele apoio e incentivo pra eu conseguir
vencer esse obstaculo.

Pesquisador: Ela libera vocé pras consultas?

Lucas: Ela libera.

Somente depois de um tempo de conversacao é que Lucas comeca a
falar claramente da sua deficiéncia, quando passa a ser interrogado sobre o

tipo de apoio que ele disse receber das pessoas. Associados a essas falas

estdo presentes enunciados que descrevem suas expectativas sobre o
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tratamento realizado no Hospital, que podem significar desde a certeza sobre a

ndo possibilidade de cura, como também as estratégias de enfrentamento que

passam pela aceitacdo e adaptacdo como meio de superar 0s obstaculos.

Pesquisador: Hum-hum. Entendi. Vocé falou que sua avo te ajudava muito em
relacdo aos seus problemas, ao seu problema, né, e hoje, atualmente, se vocé
disse que sua patroa também ajuda? E como é que vocé lida com essa
situacao de ter que fazer tratamento e ter um problema fisico, como € que €?
Lucas: (Pausa longa) quando eu fiz tratamento no Sarah, eu queria saber o
que eu tenho. Qual a conseqiéncia? (Pausa) E tentar amenizar o problema
gue eu tenho, pra ndo agravar mais ainda.

Pesquisador: Certo.

Lucas: Cura eu sei que eu ndo vou ter. Tentar fazer exercicio pra melhorar,
tentar e vou conseguir, vou tentar, vou conseguir.

Pesquisador: Quando vocé fala que cura eu sei que eu hdo vou ter, como que
€ pra vocé essa situacdo de saber que ndo vai ter cura?

Lucas: Cura a pessoa tem que ter praticamente cem por cento, né? (Pausa)
Vem ao mundo sem problema nenhum...

Pesquisador: O que é uma pessoa cem por cento?

Lucas: E correr, andar, brincar, se divertir, (Pausa) que eu n&o posso ir,
(Pausa) fazer o exercicio, ter facilidade de andar entendeu, se locomover mais
rapido.

Pesquisador: E como € que vocé se sente pelo fato que saber que vocé tem
algumas limitagbes?

Lucas: Ah, tenho (Pausa longa) os problemas e eu tenho que aceitar, eu.
Tenho que aceitar esse problema que veio, né?

Pesquisador: Hum-hum. Por exemplo, ah, eu ndo consigo correr, eu nao
consigo andar bem, eu tenho dificuldade pra andar, como é que vocé se sente,
é dificil ou é facil, como que é lidar com essa situacéo?

Lucas: E dificil. Eu vejo o pessoal andar rapido numa boa, quer andar com
rapidez € s6 aumentar o passo, eu ndo, eu tenho que andar naquele passo, se
eu andar naquele passo a mais eu comego a tropecar entendeu, eu né&o
consigo.(...) Ai € o caso, se a pessoa quer chegar naquele lugar certo horario ai
tem que sair mais cedo, se for um lugar mais distante eu tenho que andar mais
e sair mais cedo, se fosse outra pessoa saia com cinco minutos e estaria la,
eu, ndo, eu tenho que sair mais dez, dez minutos a menos pra chegar.

Ao trazer exemplos de como ele faz para se adaptar e aceitar suas

limitacdes, Lucas também apresenta em seus enunciados situacdes em que

enfrenta as criticas e o preconceito dos outros. E ele nos diz como se posiciona

diante das dificuldades e problemas encontrados. Tais atitudes estédo presentes

tanto na primeira parte da entrevista como na segunda, onde é convidado a

trazer outros episodios da vida, os quais ele julga serem significativos.
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Pesquisador: E as outras pessoas, como é que te tratam? Como € que vocé
lida com as outras pessoas?

Lucas: As pessoas que tentam me dar (...) eu aceito a boa sugestao,
entendeu, mas que fala mal, ndo quer meu bem entendeu? O que que eu
posso fazer? Deixar as criticas delas 14, negativas, pro lado.

Pesquisador: E as pessoas que fazem criticas positivas? O que vocé acha
disso?

Lucas: Eu paro pra pensar e vejo que eu vou conseguir através daquelas
criticas positivas, eu vou conseguir conquistar o que elas falam pra mim. E
mesmo as pessoas que gostam de mim, vao dar criticas também, positivas e
eu vou usufruir das criticas positivas delas.

Na segunda parte da entrevista (SEGB), ao ser solicitado que relembre
outro acontecimento, Lucas traz o episédio da mudanca para Salvador, por ter
conseguido encontrar um trabalho. E um feito que parece completar suas
conquistas, apos enfrentar as criticas dos outros e, embora ainda sofra com o
preconceito, ele demonstra um forte desejo por conquistar sua independéncia e
sua dignidade. E faz isso enfrentando os obstaculos com um posicionamento
de guerreiro, de heroi.

Lucas: O importante, um acontecimento, foi a vida quando eu tava no interior
sem trabalho, foi um acontecimento, porque eu t6 aqui, consegui meu
emprego, tenho meu dinheiro digno. Isso é uma grande vitoria pra mim, tenho
meu dinheiro, compro o que eu quero, faco o que eu quero, me divirto. Porque
se eu nao tivesse esse emprego, estaria o que, la, hoje? Parado no tempo.
Como existem varias pessoas necessitando de trabalho e ndo tém. Eu achei
essa oportunidade e, gracas a Deus, t6 levando.

Pesquisador: E por que, o que mais te faz achar que € importante €, esse
trabalho e vir pra c4, além claro, de ganhar dinheiro? Pois vocé falou do
dinheiro, dinheiro digno, limpo, né? O que significa isso pra vocé?

Lucas: Significa muito pra mim, porque, eu tenho o qué? Eu, trabalhando, eu
compro 0 que eu quero. Porque, gracas a Deus, ndo da necessidade de
roubar, de pedir esmola, de pedir a um e a outro ajuda. Isso na verdade nao vai
me ajudar. Eu ndo penso nisso. Eu quero lutar, eu quero ter minha dignidade,
pois com meu dinheiro eu compro o que eu quero, eu vou aonde eu quero.
Pesquisador: Mesmo se nesse trabalho vocé se sinta preso?

Lucas: E, porque trabalho n&o ta facil, o trabalho n&o ta facil. E agente tem que
conviver com o que pode ter. A gente ndo escolhe trabalho. A gente né&o
escolhe trabalho. No trabalho, quando surgem os problemas, a gente tem que
enfrentar o que pintar.
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Na terceira parte da entrevista, observamos no primeiro momento
(TERCA) uma seqléncia narrativa na qual Lucas escolhe uma foto com sua
mae e uma antiga namorada. Como ele mesmo diz, essas pessoas sao suas
duas referéncias de relacionamentos, um afetivo-amoroso e o outro maternal,
ambos significando companheirismo e apoio. Pessoas com as quais ele pode

contar.

Lucas: Trouxe uma foto, certo, sdo as referéncias, uma ex-namorada minha e
minha mae, entendeu? Sao duas (inaudivel). A ex-namorada assim
praticamente foi uma pessoa muito importante pra mim, me deu muita forca, eu
era um cara muito rebelde, curtia muitas festas, fazia, curtia demais, n&o
tomava, ndo tinha linha, certo? Eu curti muito. Curtia, tinha festa ta, ia indo e
ela ndo, me chamou a atencédo, me mostrou o errado. A minha méae (Pausa)
ah, porque € uma pessoa, 0 meu braco direito, certo? Tudo que é meus
problemas eu conto mais com ela, ela me da apoio, certo? Conversa: ta errado,
ta certo. Muito importante pra mim minha mée e ela e a gente e a gente somos
amigos eu e minha ex-namorada. Ela tem o namorado dela hoje, eu tenho a
minha. E somos totalmente amigos, parecemos dois irmaos, conversa, troca as
idéias, um respeitando o outro, certo? Hoje eu admiro minha personagem. Se
fosse outra pessoa desejava mal porque ndo quer mais, entendeu? Porque ela
foi minha ex-namorada, ela que arrume outro por la, ndo. A gente conversa
numa boa, relacionamento normal. (Pausa) Minha mae é meu braco direito.
Sempre que eu preciso dela, ela td me apoiando. (Pausa) Ela t4 aqui, ai na
foto.

Em uma outra seqUéncia narrativa e ele explica os significados da
presenca dessas pessoas em sua vida. A ex-namorada é a companheira,

aguela com quem pode dividir carinho e afeto. Significa ainda a possibilidade

de manter outros relacionamentos afetivos, pois ndo parece ser esse fato uma

dificuldade, mesmo que seja para “ficar”.

Por outro lado, a mae parece ser aquela que supre suas caréncias
afetivo-familiares, uma vez que ele ndo pode contar mais com o pai, por causa
do alcoolismo, que o acompanhou desde sua infancia, marcada por

sofrimentos e faltas. E em determinada época resultou em mudancas de casa,

quando foi morar com a avo, e, mais recentemente, a mudanca de cidade,

quando foi para Salvador a procura de um trabalho.

Pesquisador: Mas, depois que arranjou essa menina, nunca mais ficou com
outras?

Lucas: Nao, mesmo assim, aparece, entendeu? Nao € chegar diretamente e
dizer que tem a liberdade de morar num bairro, a vontade.
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Pesquisador: Entdo, namorar, pra vocé, ndo é um problema, ndo é uma
dificuldade. SO precisa encontrar. Por exemplo, cé terminou com essa, ficou
cinco anos com essa menina, depois tem dois anos. Nesses dois anos vocé
encontrou outras pessoas? Se relacionou?

Lucas: Poucos.

Pesquisador: Poucos. Mas foi mais assim, ficar. Ai agora ta com essa que cés
tdo se conhecendo. Certo. (Pausa) e como € que cé conheceu essa menina?
Lucas: Porque eu ia sempre na casa da minha irma, entendeu? Ai minha irma
foi, me apresentou a ela. Ai comecou umas conversa, assim, ai foi ficando,
entendeu? Ela mora |4 perto.

Pesquisador: Sei. Ah... Ok. E a sua mée, que vocé trouxe na sua foto? Fala
mais dela.

Lucas: Minha mée, entendeu? Porque ela é tudo. Ela é o braco direito da casa,
meu pai ndo trabalha, né? (Pausa) Ela que faz tudo. Ela sustenta.
Pesquisador: E seu pai ndo trabalha por causa da bebida?

Lucas: Da bebida, entendeu? Jé& ta fraco, ele se acabou, a cachaca, a bebida
acabou ele, entdo, ele ndo ta aglientando mais trabalhar. E ele € novo, né?
Cingiienta e dois anos. E novo. Podia ter o qué? Estar com salde, trabalhando,
entendeu? Cuidar de sua vida. Outra historia a familia unida, né?

Pesquisador: Com certeza. (Pausa) Vocé sente falta de um pai assim?

Lucas: Eu sinto, né, velho? Eu sinto. (Pausa) Esse rolo mesmo, particular que
eu fui conversar com minha mée, podia conversar com ele, que é coisa de
homem pra homem, entendeu? Mas, sinceramente, eu converso com minha
mae.

Na ultima parte da entrevista (TERCB) em que assistimos ao filme
elaborado observamos que, igualmente a Marcos, Lucas retoma varios pontos
abordados ao longo de sua narrativa que parecem sintetizar tanto os episodios

de sua vida, como suas idéias sobre os mesmos. Ele focaliza sua fala em

questbes sobre a diferenca, liberdade, direitos, que parecem regular o0s

significados referentes as suas identificacbes e posicionamentos diante dos

fatos da vida.

Pesquisador: O que mais? Em que mais que vocé acha que vocé é diferente?
Lucas: (Pausa) A reacdo de cada pessoa, a reacdo. A maneira de vestir, de
andar, de expressar, como curtir, como nao curtir. Aonde vai, prum canto, outro
vai pro outro, ndo vai todo mundo pro mesmo local. Ai é diferente.
Pesquisador: E, bom e o fato de ser diferente? Vocé acha que é bom, ruim?
Ou indiferente? Ou tanto faz?

Lucas: Eu acho diferente bom. Em alguns casos, diante das circunstancias
iISSO eu respeito e muito. Mas a sociedade (Inaudivel) seu direito, de curtir
como quiser.

Pesquisador: Vocé acha que é bom ter essa liberdade.

Lucas: E bom ter a liberdade, entendeu? N&o com o espirito ruim, entendeu?
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Pesquisador: Como que € espirito ruim?

Lucas: Porque matar, (Inaudivel) usar droga. A maioria das pessoas que usa
droga, pra que? Pra roubar, pra matar. Se usasse a droga, curtisse a droga
dele 14 no canto, ndo sou contra. Se usasse a droga la no seu canto, 14 normal,
curtisse, bebesse e fosse pra sua casa, tudo bem. Mas néo, eles tdo com o
instinto ruim. O a diferenca ai.

Pesquisador: E vocé se identifica com essas coisas ou nao se identifica com
essas coisas?

Lucas: Nao me identifico, ndo.

Pesquisador: Com o que vocé se identifica?

Lucas: Com as pessoas que, amizade. Eu falo com todo mundo. Passo, bom
dia, boa noite, tudo. Trato todo mundo normal, a pessoa simples, entendeu?
Sociedade mesmo.

Pesquisador: Certo. Cé acha que esse filme ajudou vocé a refletir sobre
alguma coisa da sua vida?

Lucas: Ajudou. (...) Eu tentar convencer meu pai, entendeu (Pausa) a mudar, o
vicio da, largar o vicio da cachaca, certo? Tentar viver uma vida digna. Mudar a
vida, que a vida ndo é assim como ele quer. (Pausa) Ele ta diferente da familia.
Quem sabe voltar a parar de beber, tentar pensar. Quem sabe poder viver na
sociedade. (Pausa) Respeitar os outros, entendeu? Parar de beber, ser uma
pessoa honesta, outro dia o rapaz melhorou, melhorou, ta outra pessoa,
entendeu? Amigo, camarada. E bom assim, né? A droga estraga. (Pausa
longa)

Lucas concluiu sua narrativa com um enunciado voltado para suas
expectativas futuras, revelando suas crencas, seus valores, que configuram de

certa forma, sua maneira de ser e de ver o mundo. E as conseqiéncias dessas

atitudes implicam em diferentes modos de identificacao.

M3 - Joéo

Jodo é um jovem de 22 anos de idade, nascido na Bahia, procedente do
Para, filho de uma familia de classe média que atualmente vive num bairro
nobre da cidade de Salvador-Bahia. Na época da entrevista estava cursando o
Ensino Médio e trabalhava como free lancer na area de informatica e traducao
de textos.

Ele apresenta diagndstico de paralisia cerebral do tipo diplegia espéastica
grave, que implica em alteragcbes dos movimentos em membros inferiores com

repercussées nos demais segmentos do corpo. Devido a gravidade do seu
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quadro, Jodo necessita de cadeira de rodas para locomover-se e auxilio de
terceiros para realizacdo da maioria das atividades de vida diaria.

Ele demonstra conhecer bem seu diagndstico e, mesmo que néo fale o
nome, desde o inicio de sua narrativa ele faz referéncias as limitacdes
encontradas. Podemos observar desde a primeira parte da entrevista
(Primeiro), e nos demais relatos durante quase toda a entrevista que, mesmo
mudando de géneros para narrar os fatos, todos estdo relacionados a
deficiéncia.

Pesquisador: Vamos comecar a nossa entrevista, eu ja expliquei quais sdo os
objetivos e agora vocé pode falar livremente, certo? Conte-me sua historia de
vida.

Joao: Bom, por onde vocé quer que eu comece?

Pesquisador: Por onde vocé achar melhor. Vocé pode ir lembrando dos
acontecimentos da sua vida, por exemplo, ou vocé pode conversar sobre
alguma coisa que te ocorreu.

Jodo: Bom, o que eu me lembro é das dores da fisioterapia, nunca andei por
minhas préprias pernas, faco fisioterapia (Pausa), sei la4... Desde sempre. Eu
me lembro quando era crianca e ndo tinha nogcdo dos dias da semana eu
acordava e perguntava para a baba, tem aula hoje? “Tem”. E clinica?
“Também”. E no outro dia até que ela dissesse tem aula hoje? “Tem”. E
amanha? “Nao”. Oba (risos). E clinica? “Nao”. Oba. (risos). Mas eu tinha
sempre que dividir esse negdcio, era aula de manha e clinica de tarde ou vice-
versa.

Pesquisador: E isto por quanto tempo, mais ou menos, que vocé se lembra?
Jodao: Eu sé parei de fazer fisioterapia l4 por 96/97, quando o pessoal do Sarah
de Brasilia disse que o que tinha de atrofiar ja tinha atrofiado, entdo nao
precisa mais. Ha controvérsias, né? Que eu senti que alguns movimentos que
fazia antes ndo consigo mais fazer. Dizem que o0 meu quadro ndo tem mais
evolucdo, mas a medida que a gente vai “enferrujando”, vai ficando um pouco
mais dificil, (breve sorriso) certos movimentos.

Jodao parece ser um jovem bem critico em relacdo a sua histéria, ele tem
questionamentos até mesmo do que se propde para tratamento, ao passo que
revela situacdes inusitadas nas quais encontrou uma forma para adaptar-se a
sua condicdo fisica. Ele demonstra ser alguém que ao longo de toda sua
trajetéria buscou estratégias de enfrentamento, mesmo nos momentos em que

parece nao ter solugbes, como poderemos ver nas sequéncias seguintes:

Jodo: E. Tem um ditado que diz que a necessidade é a mée da invencao.
Pesquisador: E o que vocé inventou nessas historias todas?



114

Jodo: Bom, eu tenho métodos pra passar da cama sozinho. Se o colchéao tiver
no chao eu desco e subo livremente, ou, pelo menos, ndo necessariamente no
ch@o, mas no nivel mais baixo ao que eu me encontro. Eu inventei um jeito de
passar pra cama com a ajuda de uma pessoa sO. Eu sei, mais ou menos, o
procedimento pra se fazer quando ocorre uma diarréia e vocé t4 sozinho em
casa.

Mas, como ele mesmo diz, existem situacdes que ndo sdo boas, onde
sua capacidade criativa parece ndo valer muito. E Joao traz alguns eventos

sobre sua trajetéria_académica, nos quais percebemos a possibilidade de

exclusdo, que ja comeca em casa, quando alguns familiares dizem que
nenhuma escola o aceitaria. A profecia se cumpre em parte, pois embora tenha

sido acolhido na escola, nhdo conseguiu ser efetivamente incluido.

Jodo: Tem uma parte bem ruim que quando eu fui alfabetizado, eu fui
alfabetizado em casa. Diziam 0s meus parentes e responsaveis, as pessoas
que cuidavam desse assunto, que nenhuma escola queria aceitar, algumas
usando como alibi, que seria uma distracdo para as outras criangas. Tiraria 0
foco da concentracéo das criancas “alguém diferente” na sala de aula. E eu fui
matriculado em uma escola em Belém (Pausa) (...) e eles me mantiveram cinco
anos na alfabetizacdo sem liberar boletim, sem passar prova, sem nada, até
gue um dia a professora - eu ia com a baba pra escola porque na época eu era
pequeno, uma mulher me carregava pro banheiro, ou entédo, se eu precisasse
de qualquer outra coisa e ela disse pra minha baba: “n&o, esse aluno nao vai
fazer prova nao, ele s6 veio pra aprender a desenhar e fazer ditado”, ai eu
pedi que eu queria sair da escola. Eu acho que (Pausa), sei |4, entre mortos e
feridos, eu acho que talvez seja por isso que hoje em dia eu ndo tenho um
diploma na parede.

Como podemos observar, Jodo mantém seu posicionamento, sendo
assertivo, diante de situacdes onde se percebe a exclusdo e o preconceito.
Embora Jodo se revele desestimulado diante do fato, ele é capaz de identificar
0S recursos sociais, como os dispositivos legais para se conseguir um
emprego, por exemplo, como também as estratégias proprias para se colocar,
mesmo que para isso necessite estabelecer comparagdes com outras pessoas.
Dessa forma ele confirma seu posicionamento critico e a0 mesmo tempo

persistente para conseguir romper barreiras e superar obstaculos.

Jodo: Por causa desse atraso. Porque desestimula um bocado, né? Pra
comeco de conversa, tem uma Lei que diz que uma empresa com mais de cem
funcionarios tem, por lei, que reservar dois por cento das vagas pra deficientes.
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E quem é que faz isso? E quem é que, olhando pra vocé, mesmo que te
conheca depois, quem é, olhando pra vocé, ndo toma uma posicdo mais ou
menos como essa da diretora? Que ela dizia que achava (Pausa), ela julgou
que eu nao tinha capacidade de acompanhar o resto da turma, embora eu
tivesse aprendido a ler e tudo mais.

Jodo: Quem é que pode dizer até quanto uma pessoa € invalida ou nao? Eu
conheco muita gente que faz faculdade de processamento de dados, que eu,
que sou um mero instalador de software, vou conversar e o cara nao sabe
coisa nenhuma do que eu t6 falando.

As dificuldades parecem acontecer em quase todas as areas de

relacionamentos, escolar, profissional, familiar e amoroso. No seu entender ter

uma deficiéncia significa dar trabalho, gerar problemas. Principalmente se o
nivel dependéncia é grande, como é o seu caso especificamente, Confirmando,
assim, os dados encontrados na literatura meédica especializada em
reabilitacdo. E se confrontamos os dados apresentados pela literatura com
agueles trazidos por Jodo em sua harrativa, poderemos dizer que nao se trata
de exagero, como ele chega a se questionar. Pois muitos jovens como ele
passam por situacoes semelhantes.

Jodo: Se nédo preciso nem te dizer o quanto é dificil arrumar uma namorada ou
companhia ou, enfim. Pelo menos me parece, talvez eu esteja até exagerando,
mas quem sabe é quem ta do lado de ca, talvez, me parece que quando uma
mulher, quando olha pra mim, a primeira coisa que ela pensa é no trabalho que
vai ter. P9, e se, esse cara. Se tivermos, se nos sairmos e tiver uma escada, eu
vou ter que ajudar a carregar, eu vou ter que ajudar a carregar pra botar no
carro e se vier aquela questdo da diarréia ou até mesmo um vémito, que eu
tenho bastante, ou até mesmo (Pausa) ou até mesmo, ou até mesmo outras
situacOes e agora ou vou pular pra uma parte mais intima, eu, ja que € pra falar
abertamente, eu tive uma namorada uma vez que reclamou de usar uma Unica
posicao, se € que vocé entendeu.

Pesquisador: Sim.

Jodo: (Pausa) E até mesmo pela lesdo da coordenacdo motora, as vezes eu
quero brincar de fazer cécegas e acabo machucando (tom de embaraco), ndo
posso, pra brincar com crianca tenho que tomar cuidado pra ndo passar com a
roda da cadeira no pé (breve sorriso).

Pesquisador: Hum-hum.

Jodo: E (Pausa), até que isso diminuiu depois que eu cresci, mas antigamente
qualquer crianca que eu me aproximava saia correndo (breve sorriso).

O processo de exclusdo parece ter sido experimentado até mesmo
quando acontecia algo que poderia ser positivo, como foi uma mudanca de

lugar, relatado na segunda parte da entrevista (SEGA e SEGB). Mas, para ele,
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a ida para a Bahia teve implicacGes até mesmo desastrosas. Pois, além de néo
participar ativamente no processo decisorio, essa saida alterou 0s seus
“esquemas”, gerando dificuldades até entdo ja adaptadas, se nao resolvidas.
Mesmo assim, Jo&do parece nao desistir facilmente e consegue encontrar
outras solucdes, mesmo estando distante e tendo que passar por situacoes

novas.

Jodo: Eu fui criado la em Belém (...) Eu ja tinha meus esquemas la em Belém
(breve riso). Eu ja tinha minhas pretensfes, tanto monetérias quanto
sentimentais la em Belém, e ai vocé pensa num sujeito que saiu do lugar de
onde morava e veio pra um lugar que ndo conhecia ninguém, que nao sabia
nem onde era o supermercado mais préoximo (Pausa), entdo quer dizer
(Pausa), hoje em dia tem meu pai aqui e tal (Pausa), mas (Pausa) ndo é uma
experiéncia muito agradavel. Até hoje eu telefono, quero saber da (Pausa),
quero saber o que esta acontecendo, de vez em quando vem alguma noticia
ruim, a gente fica preocupado, mas eu té a trés mil quildmetros de distancia,
ndo déa pra fazer muita coisa daqui.

Mas ao mesmo tempo em que surgem “coisas ruins” surgem também
“coisas boas”, como ele costuma se referir. Na sequéncia seguinte
apresentamos um episddio que para Jodo foi muito significativo, tanto que é
retomado em outros momentos da entrevista. Que foi sua “odisséia’ para
conseguir participar do show de sua cantora preferida. Depois de vencer todos
os obstaculos e confusdes, ele finalmente conseguiu entrar e assistir a

apresentacao, além de conseguir falar com a cantora e ganhar um autografo.

Jodo: Sem querer me gabar, s6 de dizer que dia vinte e sete eu fui pro show
da Fafa de Belém aqui no Teatro Castro Alves.

Pesquisador: Ah, bom.

Jodo: ... e acabei o show no camarim da Fafa de Belém (risos).

Pesquisador: Sério?

Jodo: Ta aqui o autdgrafo, caso vocé ndo me acredite.

Pesquisador: Nao. Acredito sim, mas se quiser mostrar (Pausa)...

Jodo: E outra coisinha, quando eu cheguei no teatro (Pausa), tinha um papel
grudado na vidraga da bilheteria dizendo que haviam esgotado, e eu vi, a
vendedora de bilhete vendeu os ultimos dois ingressos pra um cambista
(Pausa), e o ingresso do espetaculo custava 14 reais, eles tavam cobrando 50.

Jodo narra com detalhes varios episodios de sua histéria de vida, os

quais sdo descritos nas enunciacdes selecionadas, mas que por questdes
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praticas foram resumidas, uma vez que as mesmas tendem a se repetir, como
poderemos ver em outros topicos da pesquisa. Por isso, de agora em diante
faremos um recorte estrutural dos textos produzidos, mas sem prejuizo na
compreensao dos conteudos trazidos pelo participante.

Em seus relatos percebemos suas duvidas, seus guestionamentos e

suas expectativas, conforme temos descrito até agora, inclusive nas historias
dos outros participantes. Parece-nos que tais preocupacdes estdo presentes
nas vidas dos jovens e, mais especificamente, daqueles acometidos por

alguma deficiéncia. No caso dos nossos, é a paralisia cerebral e suas

repercussdes no desenvolvimento que fazem com que determinados episodios,

OuU a maneira como sao narrados, adquiram significados particulares sobre a
forma que sao vistos e interpretados.

Por exemplo, quando solicitamos que Jo&o trouxesse para a entrevista
um objeto (TERCA), ele ndo teve duvidas em mostrar o autografo da Fafa de
Belém. Um autégrafo dado por uma celebridade para qualquer pessoa, pode
representar apenas um elemento importante para um colecionador, ou mesmo
o carinho de um fa. No caso do Joéo, no entanto, os significados aparecem ser
regulados por outros elementos.

Na sequéncia seguinte percebemos 0s elementos comuns a qualquer fa,
como admiracéo, apreco, carinho, admiragéo, tudo relacionado ao Outro, mas
nas enunciacdes de Jodo identificamos também qualidades que lhe sédo

atribuidas, como empenho, persisténcia, escolhas, conquista e superacdo. Sao

conteudos com significados relacionados também e, sobretudo, ao fato de ser

um jovem com deficiéncia que numa atitude de determinacdo segue

enfrentando os obstaculos, como ele mesmo faz questédo de dizer e afirmar.

Jodo: Bom, eu posso escolher o autografo da Fafa de Belém porque eu tava
0s canais da televisdo quando parei no ornal Bahia Meio-Dia e tava passando
um flash rapido da apresentacdo que a Fafa tinha feito na noite anterior e era
Fafa de Belém canta Chico Buarque, e quando eu soube que era no Teatro
Castro Alves eu disse: - Eu tenho que ir. Eu tinha até o primeiro dia de aula, ou
melhor, a primeira noite de aula, mas eu digo € o primeiro dia eu ndo vou
perder para essa conversa fiada, ja sabia quem era o professor, jA conhecia
ele, que ele era o professor de portugués antes de ser o professor de inglés. E
nessa escola que eu estudo elimina por matéria, entdo pra mim so falta inglés.

(...) Ah, porque uma coisa que eu falei, porque, primeiro, que nao é qualquer
um que vai parar dentro do camarim da Fafa de Belém e porque houve todo
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esforco de ir pro teatro a pé, mesmo com aquele incbmodo de ir doendo, com a
cadeira sacudindo, depois do que eu passei com a seguranca |4, tentei entrar
pela porta de emergéncia e o cara da producdo disse que a Fafa nao iria
atender ninguém, mas fez um gesto pro seguranca que tava comigo, dizendo
que era pra contornar ai eu fui pro fundo do teatro, la onde fica o depdésito da
orguestra a entrada da direcado, é a area de treinamento do corpo de balé.(...)
(...) “Ai, meu Deus, nem eu acredito que estou aqui” Ai ela levantou: “Oh,
querido”. E me abracou. “Obrigado por ter vindo, obrigado, seu carinho” e tal.
Eu disse: - Oh, Fafa eu que agradeco por vocé ter recebido a gente. Ah tudo
bem, eu fui criado 1& em Belém. E eu, macaco velho, sabia que ela tinha
comecado a carreira dela, ndo como cantora, mas como bailarina no Teatro
Margarida Schivasappa, que é um teatro que tem l4& em Belém. — Oh Fafa eu
fui criado la em Belém e tal e eu conheco Clara Pinto. Quando eu trabalhava na
Amelbe eu era o relagcdes publicas da Amelbe, entdo a Amelbe tinha uma
instrutora de palco onde a gente botava o tablado pra que as escolas de balé,
fizessem apresentacdes beneficentes no fim do ano e ai a gente pedia como
ingresso brinquedos pras criancas carentes, desde que ndo fossem armas, ou
alimento nao-perecivel pra fazer a cesta béasica, entdo, se vocé chegar I3,
Belém, e perguntar nas escolas de danca quem sou, hem que seja pra dizer,
ah, é aquele chato que liga pra pedir coisa (risos), mas todo mundo la me
conhece.

Partindo-se do pressuposto de que os significados sdo construidos a
partir das relacbes estabelecias pelas pessoas, como resultados das trocas
dialogicas, podemos também dizer que 0s mesmos produzem e regulam
nossas identificacdes.

Na ultima parte da entrevista (TERCB) em que realizamos uma
discussdo sobre o tema identidade e, como ja explicado anteriormente,
motivada pelo filme do UNICEF (ver sinopse em anexo) sobre a vida dos
jovens, observamos como as consideracdes feitas por Jodo de certa forma
complementam os contetdos de suas narrativas.

Primeiramente, 0 aspecto que nos chama atencao € a discussao que ele
faz sobre qual posicdo assumir para poder analisar o filme. E interessante
porque, como o0 tema abordado € identidade, nada mais pertinente. E
posteriormente ele apresenta um argumento que de fato o diferencia dos
demais. Em seus relatos, varias vezes observamos essa sua tendéncia, de
diferenciar-se para poder identificar-se. Sendo como no exemplo que ele cita,
“de tanto poder, ela perde o controle e se suicida”, talvez essa frase tenha a
funcdo de confirmar seus argumentos de que ser igual pode ser “meio chato”,

por isso, ele preferir ser diferente.
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Pesquisador: Bom, agora que a gente ja assistiu ao filme, né, eu gostaria de
saber qual o comentario vocé gostaria de fazer sobre o filme que vocé viu.
Jodo: O “Se todos fossem iguais a vocé”?

Pesquisador: Isso.

Jodo: Bom, eu, eu ndo sei se tem bem um comentario a ser feito, porque,
primeiro, primeiro eu queria saber se eu estou na posi¢cao de pai ou na posicao
de filho, porque, francamente, eu ndo sei se eu, como pai, deixaria a minha
filha ir pro acampamento cheio de adolescentes sem nenhum adulto por perto,
sem saber de nada, na posicdo que a mae se encontrava, afinal, pai € pai, né?
(...) Nao, ndo tem a questéo da identificacdo, mas me chamou a atencao que
no final, depois de tanto poder, ela perde o controle e, e suicida-se com o
controle, talvez uma amostra que o ser humano ndo deve ter poder demais,
nao vé o Bush, como ta fazendo besteira?

Pesquisador: E essa frase? O titulo do filme: Se todos fossem iguais a vocé?
Jodo: E, é, seria meio chato, né (risos), eu nédo teria ninguém pra conversar,
porque todo mundo teria as mesmas idéias, as vezes, talvez até os mesmos
conhecimentos, vocé néo teria nem com quem trocar figurinha (risos), como se
diz popularmente, ndo teria ninguém pra mudar sua opinido, que todo mundo
teria a mesma opinido, entdo nao teria porque mudar, alias, eu até ja usei iSso
como frase de efeito porque eu trabalhava no centro espirita, entdo, as vezes a
gente tinha, eu fazia alguns atendimentos e sempre tinha alguém que dizia: Ah,
mas a minha vida seria tdo melhor se as pessoas pensassem como eu. E eu
costume dizer uma coisa que ouvi o Renato Aragao dizendo uma vez num
programa que ele tava fazendo, logo depois da desencarnagcdo do Zacarias,
entdo sempre tinha uma crianca acompanhando os trabalhos e determinada
hora a crianca tava zangada, ndo me lembro direito por que, mas ela disse: Eu
queria que todo mundo fosse como eu. E ele pulou e disse: Nao, ja pensou se
Deus fizesse tudo igual, passava um passarinho dizendo bem-te-vi, bem-te-vi e
um urubu dizendo bem-te-vi, bem-te-vi (risos). Entdo eu plagiei isso, e toda vez
gue eu preciso me, me vem a cabeca.

F1 - Isabel

Isabel € uma jovem de 22 anos de idade, nascida em Salvador - Bahia
em uma familia de classe média baixa. Ela esta cursando o Ensino Médio e
nunca realizou nenhuma atividade profissional, por nunca ter conseguido
encontrar um trabalho. Segundo Isabel, ela ndo consegue um trabalho devido
as dificuldades motoras e também por causa de sua ansiedade.

Isabel apresenta diagnostico de paralisia cerebral do tipo coreoatetose
que implica em alteracbes dos movimentos nos quatro segmentos do corpo,
bem como dificuldade no equilibrio e na linguagem. Ela consegue locomover-

se de forma independente.
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Quando convidada para narrar sua historia a partir da insignia: Conte-
me sua histéria de vida, ela comeca seu relato falando sobre suas
dificuldades na escola e também nos relacionamentos com pessoas estranhas
e da sua familia. Isabel se posiciona como uma pessoa que se constrange ao
contato social, chegando a ficar “nervosa” ao tentar se comunicar ndo ser
compreendida e aceita.

De certa forma, ela aborda as questdes relacionadas ao seu diagndstico
que ela se refere ao mesmo como sendo o seu “problema”. Isabel identifica as

repercussdes da patologia no seu desenvolvimento e centra seu discurso no

primeiro momento (Primeiro), nas dificuldades na coordenacdo motora e na

linguagem, que sdo as caracteristicas principais do seu quadro clinico.

Isabel: Da minha histdria de vida. A histéria, em relacao a escola, € como eu ja
lhe disse, é que antigamente, eu, como é que se diz, eu tinha muita dificuldade
assim em me relacionar com as pessoas, entendeu, no tema, assim, da letra,
entendeu, eu tinha muita vergonha; mas eu, quando tava assim, enquanto,
assim, ndo me aceitasse e me ver feliz, entendeu. Um dia t6 melhor, ou eu t6
mais assim, como é que se diz, me relacionando, me relacionando mais facil
com as pessoas, entendeu, me comunicando com as pessoas. Entdo a
dificuldade mesmo é que eu fico muito nervosa, entendeu, isso depende do
momento também. (...) Em relacdo a familia, como eu ja lhe disse, hoje, é...
Como é gque se diz, tem pessoas que ndo me conhecem, entendeu? que ficam
assim, meio caladas, constrangida, entendeu. E as pessoas que me conhecem,
assim, a gente comunica normalmente, porqgue o0 meu problema é, ndo é
aguele problema grannnndeeeee, entendeu, € um problema pequeno. Agora,
as pessoas que ndo me conhecem se tornam um problema maior.
Pesquisador: E qual que € o seu problema?

Isabel: Sim, é isso, na coordenacdo motora, entendeu? Porque € assim,
diante, assim, de pessoas, de minha inspetora, entendeu, assim de grupos de
pessoas, ai, como € que se diz, é isso, depende do momento, entendeu, que
eu fico nervosa, e feito.

Isabel parece ter dificuldade mesmo ao lidar com suas limitacGes e iSso
nds pudemos perceber desde o inicio da nossa conversa, quando ela esteve
resistente para contar sua histéria. Em alguns momentos ela chegou a dizer
que nao conseguia lembrar de nenhum episddio. Somente depois de um
tempo, quando se sentia mais segura, ela comecou timidamente a relatar
alguns acontecimentos. Essa tendéncia foi mantida durante quase toda a
entrevista, quando descrevia recorridamente sua timidez e seu nervosismo,

principalmente por ndo conseguir se sentir a vontade em publico.
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Talvez porque Isabel se considere uma pessoa timida, observamos que
Seu sumario € mais curto que 0s outros, uma vez que também durante as
entrevistas ela, por receio de ndo ser compreendida, optava por falar pouco.

A sequiéncia abaixo é um exemplo de sua resisténcia e também de sua
maneira de se posicionar diante das dificuldades e dos outros. Para Isabel,
parece ser mais confortavel lidar com a hipétese de que sua deficiéncia € uma
sequela advinda de um acidente do que considerar ser um resultado de uma
patologia neurolégica. Ela sabe que apresenta diagnéstico de paralisia
cerebral, mas por temer as interpretacdes equivocadas dos outros, ela opta por
manter um outro discurso.

Isabel reforca desde entdo quais s&o suas limitacGes, destacando os
aspectos motores em detrimento dos cognitivos. Por esse motivo ele reafirma

que sua inteligéncia € “normal”, compativel com a de outras jovens de sua
idade.

Isabel: N&o, é assim, muitas pessoas perguntam qual é o problema, né. Ai, da
vergonha, ai, o dia que o meu pai disse como que foi esse problema.
Pesquisador: E como é que foi?

Isabel: Pra muita gente eu digo que nado foi de nascimento, entendeu. Até
pensam que eu tenho um problema na cabeca, entendeu. (...) E algumas
pessoas, assim, eu digo, algumas ndo, a maioria das pessoas que nao me
conhecem, eu digo que foi acidente, que foi outra coisa. Mas eu nunca digo
que foi de nascimento, que foi uma doenca, entendeu, justamente por causa
disso.

Pesquisador: E o que que foi, e por que que foi?

Isabel: Foi, olha s0, foi, €, como é que é paralisia cerebral.

(...) Paralisia cerebral. E que esta paralisia, ela foi muito fraca, entendeu, ndo
foi assim, forte, entendeu? Nao atingiu, atingiu mais a parte motora, entendeu?
Pesquisador: Hum-hum!

Isabel: Nao atingiu totalmente, entendeu. E que, gragas a Deus, a minha
inteligéncia é normal, muito normal, como qualquer outra da minha idade.
Entdo é isso, o que me atrapalha mesmo é esse desequilibrio, entendeu, de
vez em quando, né?

Podemos dizer que, em linhas gerais, as enunciagdes anteriores de
Isabel, mesmo que néo explicitamente, apontaram para a busca de estratégias
de enfrentamento, mesmo ndo sendo de todo as mais adequadas. Porém em
um determinado momento, ao retomar o tratamento no Hospital, a participante

verbaliza seu desejo em ser ajudada, orientada.
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Ela se refere ao processo de reabilitacdo, em que contou com o apoio da
equipe de psicologia. Isabel destaca as orientacdes recebidas para aprender a

lidar com o preconceito que muito lhe incomoda.

Isabel: Eu procurei tratar, assim, procurar fazer fisioterapia, entendeu, é.
Conversar com psicélogo, entendeu, como eu ja conversei ha um ano atras. Eu
procuro assim, que me ajudar, até porque eu estou no Hospital Sarah pra ser
ajudada, entendeu, porque o hospital € pra isso.

Pesquisador: Certo. E pra isso, 0 qué?

Isabel: Pra ser ajudada, pra, é, depende da area do profissional, entendeu.
Pesquisador: Hum-hm. Quais as areas que voceé ja foi atendida e por que, por
quem vocé ja foi ajudada?

Isabel: Pelo psicélogo, principalmente, pelo psicdlogo, né?

Pesquisador: Em que ele te ajudou?

Isabel: Ele, porque é muita gente, assim, me olha, entendeu, € quando eu
passo assim na rua, entendeu? Ai a psicéloga falou assim, é, Isabel, ninguém
vai dizer, entendeu? Ou (Inauivel) de vermelho ou de azul, verde e sempre tao
olhando. Ou mal ou bem t&do olhando, entendeu? Pra gente, se ndo for mal é
por bem, se ndo for bem é por mal.

(...) Entendeu, entdo € isso, diz que é pra eu nao ficar assim com essa psicose
de que estdo me olhando por causa do meu problema, tal, por causa do meu
andar, entdo me ajudou muito. E hoje em dia eu parei com isso. Parei mesmo.

Mesmo dizendo que atualmente ela parou de se preocupar com o “olhar
dos outros”, Isabel ainda faz referéncias a outras situacdes nas quais ela
conviveu com 0 preconceito, em suas saidas com amigos e mesmo quando

comecgou a namorar. Como mostra a préxima sequéncia:

Pesquisador: E teve algum, algum, algum acontecimento que fez com que
VOCé comecasse a perceber que as pessoas te olhavam. Vocé disse que de 13
anos pra baixo, vocé ndo se dava conta, ndo percebia isso, de 13 anos pra ca
gue Vocé comecgou a perceber.

Isabel: E isso, €, foi a fase que eu comecei a sair, entendeu?

Pesquisador: E nessas suas saidas...

Isabel: Eu comecei a namorar. E assim.

Pesquisador: E como é que foi essa historia de sair? Comecar a sair de casa,
como é que foi isso, conta pra gente.

Isabel: Foi muito dificultoso, porque essa amiga minha que eu ja te falei, ela
passava pra me chamar pra sair, porque pra me ajudar, entendeu, entao € isso.
Pesquisador: Sim, e depois disso, 0 que... voltando, vocé disse que saiu, 0
que acontecia nessas saidas pra ser dificil pra vocé?

Isabel: Ah, ficavam me olhando, a gente da rua, como é que se diz, quando eu
comecava a conversar, ndo dava atencéo, entendeu? Entéo.
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O preconceito parece surgir, ou ser percebido Isabel quando ela amplia

as possibilidades de relacionamentos. Isabel destaca as diversas tentativas de

namoro e relata as dificuldades e também os aspectos positivos encontrados.
Em suas enunciagdes ela revela como percebia o preconceito dos namorados

e como se posicionava diante deles.

Isabel: Hu-hum, namorar, namorar (risos) eu comecei, um rapaz que eu gostei
ele, como é que se diz, ele tem preconceito, ele gostava muito, entendeu,
queria hamorar comigo, mas, por causa da perna, por causa da perna, ele tem
0 preconceito, entendeu? Mas ai, por iISSO mesmo que eu procurei me ajudar,
entendeu? Hoje em dia, normal meu relacionamento com o hamorado.
Pesquisador: Vocé ainda esta com ele?

Isabel: No.

Pesquisador: Nao. E vocé disse que ele tinha preconceito. Por que que ele
tinha preconceito, por causa da perna, o que ele dizia?

Isabel: Porque ele sempre me contava, ele perguntava se eu fazia tratamento,
se eu fazia, se eu fazia cirurgia, entendeu. Ai ele falou, por que vocé néo faz
cirurgia, por que vocé faz exercicios, ai a pessoa notava. Nao deixa de notar.
Pesquisador: E vocé notava o que, nas perguntas dele?

Isabel: Eu notava que ele tinha algum, algum preconceito com relagéo a perna,
entendeu, no meu modo de andar. Porque, até porque antes eu andava muito
pior, ndo tem nem comparacdo com o que eu ando hoje, entendeu. Entéo, a
partir do momento que eu, fazendo fisioterapia, natacdo, eu melhorei muito.
N&o foi 100%, mas eu melhorei muito.

Pesquisador: E entdo vocé terminou com ele?

Isabel: Olha s6, foi uma coisa que nem comecou direito, entendeu?

Os relacionamentos tém uma importancia muito grande na vida de

Isabel, principalmente os amorosos e familiares, os quais sao relatados na
segunda parte da entrevista (SEGA e SEGB). Mesmo que em algum momento
ela tenha encontrado dificuldade com uns de seus namorados, como foi 0 caso
relatado anteriormente, Isabel também verbaliza ter lembrancas positivas de
seus relacionamentos, cita mais especificamente um no qual viveram
momentos muito felizes e importantes, apesar de também ter enfrentado

alguns problemas como esta descrito na sequiéncia abaixo.

Isabel: Eu (Pausa curta). Olha sé, acontecimento mais importante da minha
vida, foi a convivéncia também entre e eu o Vidal, esse que eu falei, foi muito
dificil também, entendeu, a gente se separar, porque, €, como € que se diz, ele
nao tinha assim vergonha de me apresentar as outras pessoas, a gente ia para
todos os lugares, entendeu, a gente conversava muito até tarde, ai (inaudivel)
iSso marcou muito, até porque ele tinha ciime de mim (risos), porque eu sou
bonita.



124

Pesquisador: E mesmo.

Isabel: Eu ndo tenho nada por que ter ciime, ndo tem motivo dele ter vergonha
de me escravizar, entendeu? Porque, eu acho que aparentemente eu, nao té
assim, ndo d4 para aparentar que eu tenho, assim, problema, entendeu? Sé
qguando eu, talvez, falar, de vez em quando eu tenho dificuldade e fico nervosa,
e andar também, as vezes eu passo assim um batom (risos), ai tem um bar de
homens assim, eles dizem: - "rebola mais, mainha".(...) (Risos) Porque meu
andar, as vezes as pessoas pensam que eu estou rebolando, entendeu? Uma
vez eu fui passando, ai uma amiga minha me chamou, falou assim, olha,
Isabel, tal pessoa, perguntou ndo, fez um comentario dizendo assim, olha
como essa puta rebola.

(...) (risos) Ai ela pegou assim, ela ndo rebola ndo, ela tem um problema na
perna direita, entendeu? Ai ela teve que me chamar, pra perguntar na frente
dele pra ele acreditar (risos), entendeu, entao, € isso, eu ndo vejo nada demais,
isso ndo tem motivo de ndo me perguntar, entendeu.

Pesquisador: E isso, o fato de vocé perder uma pessoa que te aceitava, que
ndo tem vergonha de te apresentar de certa forma te deixa triste?

Isabel: Deixa. Me deixa porque até eu gostava muito dele. Gostava néo, gosto.
Pesquisador: Vocé acha que vai conseguir um outro namorado como ele, que
te respeite, que te aceite, ou vocé tem medo de ndo encontrar alguém como
ele?

Isabel: Encontrar, eu encontro, entendeu, mas é como eu te digo, sdo pessoas
diferentes. Ele é como minha avd, entendeu, eu me acostumei com ele,
entendeu, eu me adaptei, entendeu, € a convivéncia. Ndo € que eu nado deixe
de encontrar alguém assim.

No final da sua narrativa, que corresponde a terceira parte da entrevista
(TERCA), Isabel retoma suas lembrancas trazendo uma foto da sua avo para

representar o valor dado aos seus relacionamentos. Na sequéncia anterior ela

chega a comparar a convivéncia com o nhamorado com a estabelecida com sua
avo. Isabel explica em suas enunciagfes que os “varios significados” estédo
relacionados ao fato de poder ter alguém com quem contar para enfrentar as

dificuldades e assim superar os obstaculos impostos também pela deficiéncia.

Pesquisador: Bom, entdo vamos la pro nosso terceiro encontro, né? E pra
terceira parte da nossa entrevista, certo? Eh... eu pedi que vocé escolhesse um
objeto, né, e trouxesse hoje, né? Entdo, eu gostaria de saber o que vocé
escolheu.

Isabel: Uma foto de minha avo.

Pesquisador: E por que vocé escolheu essa foto, esse objeto?

Isabel: Por qué? Porque é uma pessoa que teve varios significados e tem
varios significados pra mim.

Pesquisador: Conte-me mais sobre sua avé. Que significados sdo esses que
sua avo tem?
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Isabel: Minha avd, minha avé foi o meu porto seguro, entendeu? Ela me
ajudou muito, até porque ela me criou, né? Eu me apeguei muito a ela, né? E
isso, ela participou da minha dificuldade, participou em minha vida inteira. E
ISSO.

Pesquisador: Entdo quando vocé olha a foto, que lembrancas vocé tem?
Isabel: Eu tenho varias lembrancas, varias.

Pesquisador: Conta pra gente, que lembrancas sdo essas, algumas delas?
Isabel: (Pausa) E lembranca de estar comigo do meu lado, o tempo todo.

Isabel conclui o relato de sua historia de vida falando da importancia das
experiéncias que as pessoas tém oportunidade de vivenciar (TERCB). Ela

retoma as questbes referentes aos relacionamentos, ao modo como as

pessoas e ela se posicionam diante dos acontecimentos. Isabel, motivada pela
histéria da jovem do filme, faz alguns comentarios sobre as diferentes
experiéncias que as pessoas podem ter na vida. Ela estabelece algumas
comparacdes entre o filme e sua histéria pessoal e fecha seus enunciados
expondo como foi importante para ela poder aprender com as dificuldades. De

modo que pretende continuar sua trajetoria.

Isabel: Sim, mas, no caso, porque idade, idade, eu acho que idade nao
importa, entendeu?

Pesquisador: O que importa?

Isabel: O que importa é a pessoa passar por aquilo, né? E, como é que se diz?
As vezes eu posso até estar, assim tenho 22 anos, entendeu? Mas aquela que
tem a mesma idade que eu ja passou por muito mais do que eu. Entdo
depende de cada um, do modo de viver de cada um.

Pesquisador: Ah, ta. Entdo tem a ver com o modo de vida.

Isabel: E isso.

Pesquisador: Com as experiéncias que a pessoa tem, cé acha que cé ja teve
muitas experiéncias e essas experiéncias podem ajudar alguma coisa na sua
vida?

Isabel: Pode. Pode, em relacdo a, a, como € que diz, a namoro, entendeu?
Mas levei muito na cara. Entdo eu aprendi e ndo vai parar dai mais, entendeu?

F2- Maria

Maria € uma jovem de 20 anos de idade, nasceu no interior de Séo
Paulo, porém passou sua infancia no interior do Ceara. E filha de uma familia
de classe média. Maria é estudante do Ensino Médio e nunca realizou qualquer
atividade profissional.
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A jovem ja morou em Salvador, tendo realizado outras viagens, sempre
associadas ao seu tratamento, pois apresenta diagndéstico de paralisia cerebral,
do tipo misto. Ela apresenta alteracées dos movimentos nos quatro segmentos
do corpo, tendo dificuldade para equilibrio e linguagem devido a grave
movimentacdo involuntaria. Para locomover-se utiliza um andador ou €
auxiliada por terceiros.

Maria € uma jovem muito ativa e sorridente, embora diga que algumas
vezes ela fica triste e deprimida. Apesar das dificuldades na linguagem, é muito
comunicativa, tendo aceitado prontamente participar das entrevistas. Ao ser
convidada a contar sua historia a partir da insignia: Conte-me sua historia de
vida, comecou a falar da sua saude, logo apds o nascimento.

Ao revelar os problemas encontrados, discorre sobre varias situagdes
que culminam na descoberta do seu diagndstico, com enunciac¢des ricas em
informacdes sobre o quadro clinico, mas principalmente repletas de conteudos
afetivos e emocionais. Observamos que, como a maioria dos participantes, ela
manteve o mesmo padrdo discursivo até o final da entrevista.

Maria destaca o fato de ter nascido sadia, “perfeita”, mas que aos
poucos comecgaram a surgir os problemas de saude, comuns a infancia, que no

seu caso tiveram repercussdes importantes no seu desenvolvimento. Comenta

o inicio da luta que travou juntamente com sua familia para conhecer seu
diagndstico e a busca por tratamentos.
Essa busca durou toda infancia e, pelo que nos conta, se estendeu até o

momento atual, compreendendo varias mudancas de lugar. Ela destaca as

davidas e incertezas sobre sua patologia e, desde logo, parece sinalizar

também suas expectativas. Nesse processo encontra pessoas e instituicbes
que a ajudam no processo de reabilitacdo, as quais ela identifica como fonte de

apoio e orientacdes técnicas e especializadas.

Maria: Posso. Bem, eu nasci em 85, normal, perfeita. Eu nasci perfeita. Aos
dois meses, minha mae notou que eu tava um pouco doente, com febre, dai ela
me levou no médico do posto. O médico disse que era crise de garganta,
passou medicamento. Minha mée me deu e nao resolveu o problema.
Continuou o problema. Me levou em outro médico e disse que eu estava com
sarampo, sarampo. Ai disseram que ndo podia fazer e eu fiquei entre a vida e a
morte, tal. Ai depois fiquei boa do sarampo e minha mae me pegou, eu molinha
e tal. Tava com o corpo mole, perna mole, porque eu era durinha. Ai minha
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mae me levou a outro médico e ele mandou fazer tratamento, fisioterapia. Ai a
gente foi embora pro Ceard, para fazer tratamento, fisioterapia.

(...) Ai o médico comecou a me avaliar, a me colocar numa bicicleta. E eu
comecei a fazer a fisioterapia. Na hora eu melhorava um pouquinho e tal, mas
depois quando passava, ndo adiantava nada.

Ai minha mde me levou em outro médico e esse médico indicou o Sarah
Kubistchek. Minha mae foi para Brasilia sem conhecer ninguém.

Pesquisador: Vocé lembra quando foi isso?

Maria: Lembro, eu tinha 11 anos na época. Em Brasilia, sem conhecer
ninguém, mas mesmo assim nds fomos la. Ficamos 20 dias 14 em Brasilia. Ela
falou que precisava usar meu carrinho. Na época eu ndo conseguia me segurar
em pé. Minha mée tinha que prender minha méo com fralda para eu segurar no
carrinho. Dai eu fui conseguindo segurar e tal...

Ai eu voltei pra casa, fiquei treinando no carrinho de noite. Andava de manha e
de tarde no carrinho e tal...

Ficava indo e voltando...

Ai mudei para ca. Ai vim para cd em 90. Depois em 2001 eu comecei a estudar
num colégio normal, onde eu morava ndo aceitava esse tipo de gente, ai eu
tive que morar aqui. Morei aqui durante trés anos. Ai eu voltei de novo pra la e
me aceitaram. E eu voltei a estudar.

Passado o momento inicial, suas enunciagcbes apontam para as

dificuldades enfrentadas em relacdo ao preconceito e a exclusdo, ao passo que

destaca também seus desejos e expectativas de futuro. Poder estudar e

trabalhar, para Maria, sdo desejos que, embora comuns a outros jovens, no
seu caso ganham outros significados. Provavelmente relacionados a
deficiéncia, que a faz sentir-se diferente dos outros jovens, de outras pessoas.

Em relacdo a sua autopercepcdo Maria demonstra ter consciéncia das

suas limitacdes, embora eventualmente, pelo tom dramatico presente em suas

verbalizagfes, ela tenda a exagerar um pouco. Porém, compreensivelmente,

s

pois ndo é mesmo facil ser olhado pelos outros apenas sob a Otica da
diferenca, principalmente quando algumas das caracteristicas pessoais

reforcam tais olhares.

Maria: E muito dificil. Quando eu era pequena, eu tinha vontade de ir para o
colégio, eu perdi muito tempo, eu acho. Pois quando eu tinha 05 anos, eu via
minha irma ir pro colégio e eu tinha vontade de ir pro colégio, aprender, saber.
Eu queria ter essa oportunidade e n&o conseguia, porque tem muito
preconceito das pessoas; Poder ir estudando, como todo mundo, tendo sua
carreira. Isso € muito dificil porque eu ndo escrevo, mas pretendo seguir uma
carreira.(...) Tem horas que eu fico com depresséo e tal... ndo me importo com
nada, mas a maioria das vezes eu quero seguir uma carreira. (...) E isso
mesmo. Eu tenho que ver bem o campo de trabalho. Pode ser, €, como € que
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iSso vai, pode... eu posso trabalhar nesse campo, né? Se aparece alguma area
para eu trabalhar nesse campo, se tem alguma area que seja possivel eu
trabalhar, € matemética. Mas, se nao tiver, outra, e se for para ser professora
eu ndo tenho jeito, por causa da minha voz que € horrivel. Mas, por exemplo,
em contabilidade; pode matematica, eu quero porque € legal. (risos)

N&o somente os olhares dos outros incomodam a Maria, mas o seu
proprio olhar também, pois a coloca numa posicdo que, como ela mesma
descreve, a desestimula e humilha. Olhar para si e comparar-se ao outro em
posicado diferente constitui um grande desafio de adaptagéo e, até certo ponto,
de superacao, por isso, € necessario mudar de atitude, mudar o olhar para

poder mudar de posi¢cdo, como aconteceu com o episodio de comer a mesa.

Maria: Ah, eu lembro que quando eu comecei a andar com o meu carrinho.
Quando eu comecei a fazer fisioterapia, meu pai € minha méae queriam que néo
perdesse o interesse e fizesse fisioterapia dia e noite. E eu fiquei um pouco
desmotivada, porque eu nao via resultados. Aii tinha dias que eu ndo queria ir
para fisioterapia. Eles diziam que é porque vocé nao quer, tal, vocé tem que ter
mais esforco.Vocé também nado quer. Era muito dificil ter que ver minha irma
correr, brincar, ir pro colégio, fazer tudo sozinha; tomar banho, comer na mesa
com todo mundo, normal e eu comendo no chéo, € muito humilhante para mim.
Quando eu comecei a comer ha mesa, melhorou bastante.

Outro aspecto importante observado diz respeito aos relacionamentos

amorosos. Maria expressa suas dificuldades em conseguir um namorado, pois
mesmo sendo bonita, talvez ndo encontre quem queira estar com uma pessoa
com grave comprometimento motor. Diante de tal situacdo, Maria adota uma

posicdo que beira a desesperanca, a incapacidade de seguir enfrentando as

dores e sofrimentos por ser diferente, entdo “n&o vale a pena viver”, se ndo tem

um amor, um namorado.

Mas nao é s0 isso, ao passo que vem o desespero, vem também o que
ela chama de conformacgdo, ou seja, aceitacdo. Mas parece nao ser uma
atitude passiva. O fato de sentir-se impossibilitada de fazer algo ndo a impede
de encontrar outros caminhos. Nao poder casar, ter filhos, ndo implica
necessariamente em nao poder estudar, trabalhar. Muda-se o foco para se

conseguir realizar os objetivos.

Maria: Ah, eu penso sobre muitas coisas, penso, por exemplo, as vezes, acho,
nao vale a pena viver. Porque € muito dificil ver que quando eu saio na rua as
pessoas ficam olhando. Vejo que algumas meninas tém namorado. Saem junto
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com ela. E eu, que ja tenho mais de 20 anos. Uns dizem que sou bonita e tal.
Que adianta ser bonita? Mas nunca ninguém se interessa em namorar.

(...) Ha um ano atras eu fiquei, figuei com um cara que era meu amigo, ai eu
perguntei por perguntar: - Vocé namoraria comigo? Ai ele respondeu: “- Nao,
eu ndo namoraria com vocé porque vocé € especial, eu imagino até que vocé é
uma pessoa normal, como pessoa’; mas, pensando bem, eu me sinto anormal.
Maria: Eu acho que eu ndo vou casar. E, por isso, eu sofria muito,
principalmente quando eu tinha 14 ou 15 anos, porque eu pensava: “eu nunca
vou ter ninguém para casar, para namorar e tal”, isso me deixava muito infeliz.
Mas eu jA me conformei e sei que nunca vou casar. Pois eu sinto que eu ndo
vou poder casar nunca.

Pesquisador: E porque vocé acha que nao vai casar?

Maria: Primeiro: eu acho que eu ndo vou encontrar alguém que me queira.
Segundo: eu acho que eu ndo vou poder cuidar de um marido, de uma casa.
Depois, eu vou querer ter filhos e eu ndo vou poder cuidar de um bebé. (...) Eu
acho que isso € muito dificil. Eu acho que essa idéia de casar e ter filhos eu
acho que para mim € impossivel. Por isso é que eu quero poder estudar e me
formar. E ter trabalho para mim; para eu me dedicar, sei la... E eu, ndo ficar
louca...

Na proxima sequéncia Maria faz varias revelagbes sobre sua vida e
sobre como ao longo tempo ela vai ressignificando seus posicionamentos
frente aos episddios vividos. Inicialmente, ela demonstra-se indignada por nao
ser “normal”, por conviver com as diferencas préprias da deficiéncia. Pois
mesmo que outras pessoas também tenham problemas, sejam “normais”, no
caso dela, estes parecem mais impactantes, devido as impossibilidades que
geram. Ao mesmo tempo, por exemplo, que vé a importancia de ter objetivos,
vé também a dificuldade em concretiza-los, “por causa da minha deficiéncia
fisica”.

Até mesmo 0s pais e parentes, que poderiam ajudar, parecem nao

entender suas reais necessidades e aspiracdes, que “esta tudo bom do jeito

que estd”. No entanto, Maria insiste em pensar e agir diferentemente, mas tal
atitude tem implicagdes muito sérias em sua vida, como o surgimento de
davidas e a sensacdo de inseguranca de também n&do conseguir concretizar
seus projetos. Maria se questiona se realmente vale a pena tanto esforco.

Aos poucos ela encontra, em meio a “vida estranha”, motivos e
elementos para continuar lutando, buscando novas saidas. Ela procura romper
as barreiras impostas pela deficiéncia posicionando-se como alguém capaz de

modificar sua perspectiva e construir uma nova histéria.
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Maria: Deixa eu ver (pausa longa). Olha, o que me incomoda muito € isso...
N&o ser normal, ser diferente. Tudo bem que todo mundo tem problemas, tem
que correr atras do que quer. Eu também, para viver, acho que € dificil. Mas
também ter um sonho, um objetivo, ter um alvo, entendeu? Poder construir
algo; Mas é muito dificil ter um objetivo. Porque, se vocé tem um objetivo, ai
VOCEé pensa, mas eu ndo vou conseguir, por causa do meu problema. Eu nao
Vou conseguir por causa da minha deficiéncia fisica. Até parentes, pai, mae,
irmaos, acham que vocé ndo consegue. Acham que vocé deve ficar em casa,
que eu lhe dou roupa, comida. Vocé ndo precisa estudar. Vocé ndo precisa
namorar, ndo precisa sair, ndo precisa, sei la... Esta tudo bom, do jeito que
estda td bom, na casa da mamae, na casa do papai, mas isso ndo basta. A
gente quer ter a nossa vida, quer ter um sonho, um objetivo, que ter nossas
coisas, entendeu? Mas para eles, eles acham que € bobagem. (...) Acho, acho
que é legal ir pro colégio, acho que la € bom para aprender coisas novas, eu
gosto de..., sei la, ir para la aprender, poder ler (inaudivel); entdo € a Unica
coisa que me faz viver, entendeu? Acordar cada dia, ir pro colégio e aprender
uma coisa nova, ler, ficar um pouco culta. Sinto que eu tenho capacidade de
ficar culta. Pelo menos essa capacidade eu tenho, de aprender, para isso eu
sou inteligente. Mas eu penso, é bom ser culta, ser inteligente. Mas pra que ter
isso? Para que eu preciso ser inteligente? Para que? Porque se eu hao posso
ser normal, para que entdo ser inteligente, se eu ndo vou poder trabalhar,
entendeu? (...) Ai eu penso que até o colégio se torna uma coisa inatil, uma
coisa que ndo vai trazer nenhum resultado no futuro. Eu estou aprendendo,
mas eu me pergunto: para que eu estou aprendendo essas coisas? Para que
eu quero aprender tanta coisa se nao vai servir. Entendeu?(...) Se eu nao vou
poder seguir uma carreira. Acho que eu ndo vou poder trabalhar. (Pausa)
Porque, se ja € dificil para uma pessoa normal, € muito dificil arrumar um
emprego. E para uma pessoa como eu deficiente, ai piorou. (...) Bem, eu acho
que a vida € um pouco estranha para todo mundo. E que a gente tem que viver
cada dia tem que aprender tudo que a gente puder. E que um dia isso tudo
pode servir, 0 que vocé aprende. E ir vivendo (...) Eu ndo vou me matar, porque
nao vale a pena me matar. Eu acho que, ao mesmo tempo que néo vale a pena
viver, ndo vale a pena matar. E eu t6 vivendo. (...) Pelo menos eu tenho um
objetivo, pelo menos tentar ter um objetivo.

Maria mantém firme seu proposito em superar as dificuldades, mas, ao

ser convidada a falar mais sobre o inicio de sua historia (SEGA), ela retoma as
questdes sobre os relacionamentos. Ela descreve ao menos dois episddios em
que foram identificadas as dificuldades para encontrar um companheiro, um
namorado. Ela recorre a situa¢des nas quais, mesmo com “amigos”, a tentativa
de firmar um namoro é frustrada, sob os diferentes tipos de argumentos.
Observamos nessas enunciagcdes uma jovem que mesmo diante de
situacOes até certo ponto constrangedoras, consegue entender as razdes e
motivos dos outros para ndo aceitar “ficar” com ela. Nem por isso deixa de ser

sofrido o fato de sentir que poderd terminar sozinha. A saida encontrada é
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entdo “mudar de conversa”, ou seja, mudar de atitude, de rumo. Encontrar um

meio para superar suas faltas e as restricdes sociais.

Maria: Ele tinha uma namorada. Ele namorava sério. Eu fiquei com ele numa
brincadeira, por exemplo, ele chegou e ndo me pediu. Mas ai a gente foi
brincando e rolou um beijo e tal...

Ai a gente ficou. Ai meu amigo soube que tinha ficado com um menino. Aqui
ele veio conversar comigo, que ndo tava certo, porque ele tinha namorada e
tal... Entdo eu disse que a gente nao ficou por querer, mas porque rolou. Ai a
gente ficou conversando e tal, que eu ndo deveria ter ficado, mas que eu me
sentia sozinha, que ninguém queria ficar comigo e tal. Que eu tinha de
aproveitar essa oportunidade. Entdo eu ndo pensei na hora e fiquei ai eu disse
a ele que ninguém me queria por eu ser deficiente. Ai eu perguntei: se por
acaso eu pedisse, vocé ficaria? Ai ele disse que ndo, que nao ficaria ndo. Ai eu
perguntei: porque, porque eu sou feia? Ai ele disse ndo, vocé é muito bonita,
pelo contrario, vocé é linda, mas sé que pela minha amizade, porque o que eu
sinto por vocé € s6 amizade. Se eu ficasse com vocé, eu ficaria tipo te
enganando, tipo me aproveitando de vocé, e isso poderia acabar minha
amizade.

Ai, eu entendi! Nao tem nada a ver com meu problema, ndo tem nada a ver
com sua beleza. Eu acho que é por causa da nossa amizade. Ai, eu entendi!
Por isso ndo aconteceu.

Maria: Também teve um outro amigo meu, que também tinha uma namorada.
Ai eu também perguntei: “Vocé ficaria com uma pessoa como eu “deficiente
fisica?” Ele disse, ndo! Eu nao ficaria com vocé, porque eu acho que eu nao
tenho capacidade de namorar com vocé, porque eu nao vou poder cuidar de
vocé. Pois vocé tem que namorar com uma pessoa mais velha, mas
responsavel e, que tenha carro para te levar pros lugares. Ai eu pensei e falei,
mas vocé nao tem como!

Mas entre os amigos rola muito. Ai eu perguntei, para tentar... entendeu? Ai eu
mudei de conversa.

No segundo bloco da entrevista (SEGB), Maria deveria apresentar um
outro episodio de sua vida e ela lembrou do dia em que esteve no Centro de
Reabilitacdo pela primeira vez.

Maria relembrou seus sonhos, seus desejos, suas esperancas em ser
curada para se tornar normal como os outros. Mas, ao ser informada sobre seu
diagnostico e sobre como seria o tratamento, ela teve seus sonhos desfeitos.
Mais uma vez teve que enfrentar as frustracbes e aprender a conviver com 0
luto, mesmo sem ter morrido, como uma vez ja tinha pensado.

O processo que comegou a viver adquiriu significados tdo profundos em
sua vida que Maria quase nao conseguia entendé-los todos. Necessitou de um

tempo longo para poder redirecionar sua vida. Nesse momento ficou registrada
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a intensidade da dor que é conhecer, descobrir o desconhecido, ou melhor,
tomar contato com o desconhecido com mais consciéncia de suas
repercussdes. Por isso vimos uma jovem alegre mergulhar numa trama,
sentindo de perto o drama ndo somente como um género discursivo, mas como
de fato se apresenta. Nao era mais uma representacao da realidade, sendo a
prépria realidade.

Todas as questdes e significados estdo descritos e explicitados em suas
enunciacdes, neste topico, mas também se repetem e se mantém em toda sua

narrativa. “E a vida, como ela é...”

Maria: Algum acontecimento importante... (pausa). Tem. Lembro do pior
acontecimento. Foi o pior dia da minha vida porque quando eu comecei a fazer
tratamento, o médico disse que eu ia voltar a andar, entendeu? Que eu iria
fazer fisioterapia e tal. Ai eu pensei, vou fazer muita fisioterapia. Ai, eu fui para
Salvador, para fazer fisioterapia. Quando eu cheguei aqui, no dia 19.11.200,.
eu lembro que estava toda feliz porque eu ia fazer tratamento e ia ficar normal.
Eu ia ficar boa, entendeu? Melhorar 100%. Que eu ia me curar e tal e isso me
deixava feliz da vida...

Ai eu cheguei, me mandaram entrar e me disseram que eu iria fazer uns
exames. Ai explicaram sobre cirurgia e disseram que até essa época eu nao
tinha feito cirurgia, entdo, que eu, ndo iam pensar em fazer cirurgia. E isso eu
ndo sabia. Dai me explicaram como era e tal, que o meu problema néo ia ter
tratamento. Que meu tratamento era a vida, tal. Ai tudo bem... Eu fiquei me
segurando para ndo chorar. Ai a médica saiu, ai eu peguei um papel... Eu
fiquei tdo desesperada que eu nao segurei o choro... Eu estava tdo nervosa
gue eu ndo prestei atencdo a nada. Veio um outro médico para falar comigo, eu
nem olhei para saber quem era. Eu tremia... Eu fiquei louca!... Eu sei que eu
vim me acalmar dentro do carro, voltando para casa. Eu sei que foi um dia
muito negativo para mim.

Pesquisador: E vocé acha que foi negativo, porque vocé tem... Por que vocé
acha que foi negativo, alias, para vocé?

Maria: Porgue antes daquele dia eu achava que iria poder me recuperar desse
problema e ser uma pessoa normal. Poder arrumar um emprego, poder um dia
arrumar um namorado, namorar, trabalhar, ter filho, ai nesse dia foi como meu
sonho e tudo, tudo desmoronou. Entendeu? Eu néo tive mais sonho. Eu néo
teria mais um objetivo de vida.

(...) Isso foi muito duro para mim. Foi o pior dia da minha vida. Eu fiquei com
depressdo... ndo queria comer, ndo queria tomar banho, ndo queria ir na rua.
Foi muito dificil isso.

Pesquisador: E demorou muito tempo para vocé compreender essas coisas
todas?

Maria: Demorou uns seis meses, essa fossa. Porque néo foi s6 isso. Foi um
bocado de acontecimento e com isso aumentou mais ainda. Porque eu mudei
para um lugar que eu ndo conhecia, eu ndo conhecia ninguém. Tava na casa
da minha irma... parada. O marido dela ndo era uma pessoa muito boa,
inclusive eu ndo me dou bem com o marido dela. Ah... morava eu, minha irma
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e 0 marido dela. E eu ficava todo tempo calada. O marido dela ndo € uma
pessoa boa, entende? Ele ndo, para mim, n&o presta!

Para Maria foi muito dificil enfrentar o fato de ter seus sonhos desfeitos,
resultando quase na desisténcia do tratamento, como podemos observar na
enunciacdo que se segue. Porém, foi o mesmo Hospital que lhe tirou a
esperanca que a fez busca-la de volta. Claro que contou também com o apoio
da familia, mas no seu discurso ela deixa claro o papel fundamental

desempenhado pela equipe de reabilitacao.

Ela encontrou na equipe de psicopedagogia 0 suporte necessario para
conseguir resignificar suas perdas e assim poder dar continuidade aos seus
projetos. Comecando pela retomada de seus desejos mais fortes, como a volta
aos estudos, Maria pode rever suas idéias e assim assumir outro
posicionamento em relacdo a situagdo experenciada.

N&o foi um processo facil e nem parece que continua sendo, pois
mesmo concordando que o tratamento pode proporcionar-lhe bons resultados,
ndo significa que consiga abarcar tudo. Até porque, seguindo a dinamica da
vida, ndo se pode fazer e resolver tudo durante todo o tempo. E necesséario um
tempo de maturacdo em que a construcdo possa acontecer, mesmo que para

isso sejam incluidas também pausas, retrocessos.

Maria: Olha, depois do dia que eu recebi essa noticia eu disse a mée: - eu ndo
vou voltar. Ndo, ndo, ndo quero mais voltar naquele hospital. Ai minha mae
disse: - “Vocé tem que voltar, porque pode ser que tenha outros tipos de
opinides.” — Nao mamae, ja me disseram que eu ndo vou ficar boa. Entdo por
que eu vou ter que voltar? Sé para ficar me martirizando. Ai minha mée: - “néo,
nao € assim minha filha, ndo pode ser assim porgue, vocé nao vai ficar boa,
mas vocé pode melhorar”. Vocé era pior e vocé ja melhorou muito, tal. Ai eu,
disse para minha mée que eu tinha ficado muito nervosa. Ai minha mae: tem a
escola, vocé vai ter que estudar. Vocé néo estudou. Vocé tem que pelo menos
aprender a ler e tal.

Ai com muito apelo da minha mé&e eu consegui voltar.

Pesquisador: Hum-hum. E ao voltar? Além da ajuda da sua mae, o que te fez
voltar?

Maria: O que me fez? Bom, na época que eu voltei, foi a Prof. Joana ela me
conheceu (...) Porque no dia que eu vim para comecgar meu tratamento, ela me
viu sO que nesse dia eu estava muito nervosa, mas ela tinha me visto. Quando
eu voltei, ela comentou: Ele ja lhe viu. E eu disse: - naquele dia eu estava muito
nervosa. Ai ela tentou conversar comigo, falou que tinha o colégio, que eu
precisava aproveitar, que a vida ndo se resume em tentar ficar normal, mas
que eu poderia estudar, aprender. Que eu poderia abrir minha cabeca.
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Realmente, eu achei que isso era possivel. Que eu poderia encontrar e ter um
objetivo, por exemplo: tentar voltar a estudar.

Pesquisador: Hum-hum. Certo.

E vocé continuou indo ao hospital. Vocé sempre veio ao hospital. O que
continua Ihe motivando a voltar ao hospital?

Maria: Sim. Até eu fiquei um pouco chateada por que eu comecei a sentir
dores... engracado (pausa). Eu parei de ter depressao e comecei a ter uma
vida normal; andar sozinha, ir para escola a pé... Ai eu comecei a sentir dor no
pé. Ai eu vim para ca, para ver se me ajudava a parar de sentir dor e tal. E o
médico disse que meu pé ndo tinha nada. — Se meu pé ndo tem nada, por que
doi?

Pesquisador: Sorri.

Maria: E como eu digo: - Quando minha vida vai tendo um rumo bom, vem
alguma coisa para atrapalhar. Vem outra coisa para me derrubar, entendeu?
Essa coisa do pé, por exemplo, foi uma coisa que me derrubou. Eu tava tendo
uma vida normal, praticamente normal. E vem isso para me derrubar,
entendeu.

Entdo é isso. Em relagdo ao tratamento clinico, eu ndo tenho, eu ndo tenho
muito boas lembrancas n&o. Agora, com respeito ao tratamento psicolégico do
hospital, é superbom.

A vida de Maria, assim como a dos demais participantes, é permeada
por acontecimentos muito profundos e ela é capaz de encontrar os significados
adequados a cada episddio. Em todo seu discurso observamos a profundidade
com que ela trata e lida com cada situacdo. Ora recorrendo a estratégias
marcadas pelos géneros (romance, comédia e até mesmo pela epopéia), mas
€ o drama que compde o cenario de suas narrativas.

Na proxima sequéncia temos um exemplo que retrata e contempla
quase todos esses géneros, ao ter sido sugerido que Maria escolhesse um
objeto significativo e trouxesse para ultima etapa da entrevista (TERCA).

Maria pauta sua escolha sobre 0 argumento de que em algum momento
ela tinha uma sensagdo que nao tinha casa. Traz para a sessdo um
bonequinho usado como adorno, mas que também tem uma histéria muito
significativa para ela, como explica em suas enunciacfes, carecendo de

poucas interpretacoes.

Pesquisador: Ai eu queria saber o que vocé escolheu.

Maria: Ah, eu escolhi um bonequinho de gesso.

Pesquisador: Um bonequinho de gesso. Certo. E por que vocé escolheu esse
objeto?
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Maria: Bem, eu ndo gosto dele. Ndo € o objeto que eu mais gosto ndo. Eu
tenho outro que eu gosto, mas ndo esta aqui no momento. Mas eu gosto desse
porque me faz lembrar coisas boas.

Pesquisador: Que coisas boas séo essas que ele te lembra?

Maria: Bom, quando eu mudei com minha irma, para morar sé nés duas. Meu
pai veio e tal e a gente foi fazer compras. E eu vi, ai a gente comprou para
enfeitar a casa.

Pesquisador: Comprou para enfeitar a casa?

Maria: A casa, a casa que a gente ia ficar. Eu comprei um e ela comprou outro
(...) E quando a gente chegou em casa, a gente botou nome nos bonequinhos.
A gente botou nome, e ai ja pegou. Ele é bonitinho...

Maria contextualiza o motivo de sua histéria, mesmo tomando como
referéncia uma histéria ficticia, uma obra do cinema: o Cidade dos Anjos. Dai
parte para fazer as comparacfes e estabelecer as relacbes com sua propria
histéria. Dando um lindo exemplo de sensibilidade capaz de contagiar a todos,

como é préprio da sua personalidade.

Pesquisador: Ah, Cidade dos Anjos. Ah, entdo vocé assistiu ao filme Cidade
dos Anjos, € isso?

Maria: E. Ai eu gostei do filme e eu botei 0 nome no meu boneco (...) O nome
do personagem.

Pesquisador: E por que vocé gostou desse personagem? O que esse
personagem do filme fazia para que vocé se lembrasse de colocar o0 nome
igual? O mesmo nome?

Maria: Eu achei o personagem muito bonito (pausa). Eu gostei do filme. E um
filme muito romantico, muito triste e eu achei muito bonito.

Pesquisador: E onde entra o personagem Lete? No filme? Quem era esse
personagem?

Maria: Ele era um anjo. Que observava as pessoas (...) Ai tinha uma
médica. (inaudivel). Ele ficava observando. E se apaixonou por ela. Ai ele
desistiu de ser anjo para ficar com ela. Que no fim, para ele ficar com ela, ela
morreu (...) Morreu, no fim. Ele era muito bonito, muito sonhador. Ai, como eu
gostei do filme, ai eu botei.

Pesquisador: Certo. Agora, esse filme, esse personagem, essa historia; tem
alguma coisa a ver com vocé?

Maria: Eu gosto de filme de romance, acho bonito quando um homem chora,
porque geralmente € muito durdo. Entendeu? Ai quando o homem chora por
ela, ai eu achei muito bonito, eu botei (...) Dai, esse bonequinho é um objeto da
casa onde eu morava, (...) onde morava s0 nos duas (...) Eu acho que foi uma
das poucas coisas que eu mais me senti bem. Entendeu?(...) Foi um periodo
que eu gostei muito. De morar s6 eu e ela(...) Foi, que eu gostei muito porque
guando eu disse que parece que eu ndo tenho casa. Ai foi um periodo que eu
tinha uma casa, que tinha privacidade, que eu podia arrumar a casa, que eu
tive privacidade, entendeu? Ai foi muito bom, quando morou eu e ela.
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Em alguns momentos Maria é também anjo, mas é, sobretudo, alguém
que, mesmo sendo anjo, ndo consegue superar todos os limites e barreiras,
gue tem medo, que sofre e, mesmo conseguindo ser feliz em alguns
momentos, segue tendo dividas sobre o seu futuro. As vezes se perde nos
seus proprios sonhos e incertezas... As vezes pensa que o melhor é morrer

antes dos pais para ndo ter que terminar a vida sozinha...

Maria: Entdo, eu analiso: na historia dele, foi um sonho impossivel de
acontecer sabe? Foi uma decepcdo. Porque ele lutou, lutou e no fim ele néo
conseguiu. Ficou sozinho e tal, triste. Essa historia parece muito comigo.
Pesquisador: O que parece com vocé?

Maria: A gente quer muito uma coisa e no final ndo consegue muita coisa néo.
Pesquisador: O que vocé nao conseguiu?

Maria: No inicio eu queria ser normal. Ter um projeto de vida. Ter um emprego,
morar sozinha, eu ndo vou conseguir morar sozinha. Casar, ter filhos. Poder
casar, poder conhecer lugares novos. E eu ndo vou poder viver minha vida...
Pesquisador: E ai, vocé acha que € como? O que vocé acha disso?

Maria: E como o personagem do filme. Eu ndo vou acabar como ele, sozinho e
tal. Eu ndo tenho muitos sonhos, entendeu? Eu ndo tenho nenhuma ambicéo,
eu nao tenho objetivo. Entdo, eu acho que vou acabar sozinha. Meu pai e
minha m&e, com certeza, vdo morrer antes de mim. E o mais certo e tal. Até eu
ja falei com um colega:

- Eu quero morrer antes do meu pai e da minha mae.

Suas enuncia¢des sdo concluidas com a discussdo (TERCB) sobre
identidade a partir do filme produzido pelo UNICEF, que a faz pensar nos
aspectos positivos de ter caracteristicas iguais aos outros, mas que também é
importante poder ser diferente, posicionar-se de maneira diferente. Mesmo que
isso implique em encontrar meios e estratégias de convivéncia que
contemplem o respeito aos outros, as diferencas, que contribuam para uma

nova cultura. Uma nova maneira de viver e conviver a que se refere Maria.

Maria: Bem, por um lado ia ser legal, porque tem um lado bem bacana, porque
todo mundo iria pensar igual e tal, ndo iria ter muitos problemas. Mas por outro
lado seria muito chato, porque todo mundo seria um robd, néo teria graca a
vida, entendeu?(...) Por que a nossa vida deve ser diferente. Cada um tem uma
opinido, cada um tem uma forma de ver. Tem uns que tém a cabeca mais
aberta, tem gente que néo.

Pesquisador: Que mais vocé quer falar sobre essa questdo: se todos fossem
iguais a vocé?

Maria: Bem, o mundo é bastante variado. Ndo € um mundo de rob6s. Imagine
vocé pensar igual a mim? N&o teria graca (...) Por exemplo, se todo mundo
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fosse igual a mim. Pensasse igual a mim. Seria um mundo de robds (...) Nao
iria ter graca. Agora, as pessoas tém que ter equilibrio e procurar entender
umas as outras e se dar bem uma com as outras, entendeu?

Porque o que falta no mundo é pensar positivo. E equilibrio, de procurar
entender um ao outro, procurar conversar, procurar ver como que é mesmo. Se
€ assim, se a pessoa esta aberta pra entender ou ndo. E preciso ter muita
abertura para conviver com as pessoas. Porque cada uma € diferente da outra,
por isso é muito dificil conviver, mas ao mesmo tempo, se fosse tudo igual,
seria muito sem graca.

Na discussdo sobre o filme percebemos que Maria retoma varias
questbes sobre as diferencas. Para ela, ser igual aos outros pode ter seus
pontos positivos, principalmente porque os conflitos poderiam ser evitados,
uma vez que as pessoas pensariam da mesma maneira. No entanto, ela
reafirma, assim como os demais participantes, que € mais interessante poder
ser diferente. Ela destaca a necessidade de as pessoas terem maturidade e
equilibrio para poder conviver com as diferencas.

Tais consideragfes parecem estar relacionadas as dificuldades de
convivéncia, ou relacionamentos e também ao processo de enfrentamento,
vivido em diferentes momentos por todos os demais participantes, o que
poderemos observar nas descricées e explicacdes presentes nos resultados da

pesquisa.
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4.3. Discusséo — perguntas norteadoras da pesquisa

1 A. Quem sou eu?

O quadro abaixo (n° 1 A), destaca a descricdo dos conteudos centrais
que parecem regular as demais significacdes produzidas pelos participantes
referentes as questbes relacionadas a pergunta: “quem sou eu?”. Tais
conteudos referem-se a situacfes sobre 0 modo com que cada participante se
vé (caracteristicas fisicas e psicoldgicas), de aspectos concretos e subjetivos

experenciados ao longo da vida.

Conteudos Descricado

Aceitacao Refere-se a maneira de aceitar as limitacdes e a propria
histéria. Quer seja por meio da resignacgéo, ou pelo fato
de acostumar-se com algo.

Autopercepcéao Como me vejo. Como me percebo no mundo.
Consciéncia de mim e da realidade que enfrento.

Tomada de Dar-se conta de algo, perceber a realidade, reconhecer
consciéncia/tomada | certas atitudes e situagbes necessarias para tomar
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de decisao?

decisao.

Deficiente Pessoas com deficiéncia, com limitacdes e restricbes
neuromotoras.
Duvidas Questionamentos relacionados a vida, a condicdo

fisica, a patologia, ao sofrimento.

Quadro 4: Temas e suas definicbes/quem sou eu

Quem sou eu?

Participantes

Enunciacdes

MARCOS

1 Entdo, vocé, vocé passa algumas coisas como se fosse
extremamente timido, dependendo da situagdo até
possivelmente quase um bicho do mato... ahn, quando as
vezes ndo € bem assim...

2 Ai, que eu achava: porra, ndo tenho nada! O que tenho,
tenho encurtamento normal na perna, ando meio coxo, mas € a
vida...

3 Bom, as vezes (Pausa) desde um simples comecar a tremer
enguanto converso (Pausa), as vezes soar, as vezes se alterar
conversando (Pausa) coisas normais (Pausa), de momento
(Pausa). Agora, procuro ndo me alterar sempre (Pausa). Agora
eu ndo me recordo bem se... (Pausa) aquela questdao antiga,
nao sei se Dorival Caymmi ou Caetano, que eu ouco, que disse
qgue, dizia que ele ficava muito parado, descansando. Ai, que
ele disse: vocé nao sabe o que minha méo produz quando eu
tou parado. O momento que eu mais produzo é quando eu tou
parado. (Pausa) Entdo quer dizer, aparentemente quieto
(Pausa), de certa forma seria um caso ndo, ndo do mesmo
jeito, mas s6 uma, uma (Pausa) maneira diferente de ver as
coisas. A razdo de que eu, aparentemente, ndo me preocupo
(suspiro) com a situacdo ruim (Pausa) é que eu fico
aparentemente calmo. Eu nao grito.

4 Comigo, com 0s outros, com o0 problema em si das coisas
mais simples. O que acontece com todo mundo as vezes.
Vocé, por exemplo, vocé vai num caixa eletrénico (Pausa), tem
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nao sei quantos caixas a disposicao (Pausa). Ai vocé descobre
gue tem cinco ou seis caixas e que sO6 um faz o que vocé
(Pausa) precisa. Nao bastasse isso, quando chega a sua vez
(Pausa) a maquina emperra (Pausa). E como todo mundo
(risos) eventualmente eu por dentro (Pausa) explodo. (Pausa)
Tensado, (Pausa) mas isso sdo coisas normais que podem
acontecer com todo mundo (Paus a). Eu ndo sou diferente de
ninguém, Nndo sSou Menos que ninguém, por conta de ter mais
esse acessorio.

5 Bom, 0 que eu tive foi uma paralisia cerebral e isso acabou.
Para mim foi normal até seis, sete anos de idade. A partir dai
eu como, comecei a tomar consciéncia de que era diferente.

6 ... eu sou do jeito que sou. Eh... me aceitem ou nédo do jeito
gue eu sou. (Pausa) Nao o que eu tenho. Sou uma pessoa
como todo mundo, tem alegria, tristezas, momentos de, de
extrema felicidade, de outros momentos de instrospeccao
total...

LUCAS

1 Gragas a Deus, eu tenho a minha consciéncia limpa certo,
Sou um cara muito honesto, muito responsavel, nao tenho meu
nome sujo na praga nem em lugar nenhum.

2 Néao sei, acho que o meu jeito, eu ndo sei. Acho que eu nao
agradava todo mundo, ndo agradava os outros. E as vezes eu
preferia ficar sozinho do que mal-acompanhado.

3 Nao, néo sou igual, entendeu? Nao sou diferente. Cada um
tem seu, sua cor, eu sou moreno, cabelo bom, cabelo preto,
cabelo castanho, tal, baixo, a maneira de pensar, de reagir.

4 Como eu sinto? Normal. Hoje, sinceramente, eu me sinto
normal. Me sinto, praticamente. Ela deve também entender o
problema que eu tenho. Eu ndo posso transformar meu
problema na vontade dela. Eu vou acabar me esforcando na
(Inaudivel), faco isso e ai acaba o0 que? Me desgastando todo.

JOAO

1 Quem é que pode dizer até quanto uma pessoa é invalida ou
nao? Eu conhegco muita gente que faz faculdade de
processamento de dados, que eu, que sou um mero instalador
de software, vou conversar e o0 cara ndo sabe coisa nenhuma
do que eu t6 falando.

2 Eu sou bem (Pausa), eu sou bem virado, gracas a Deus
(risos). Mas ai, falando de mim, eu corro um sério risco de uma
coisa que eu nao gosto de fazer, mas eu corro um Sério risco
de me vangloriar. Porque ai eu vou comegar a dizer que eu sou
um bom sujeito (risos). Que eu sou um cara esforcado. Ha
controveérsias...

3 Eu sou meio calejado nesse sentido, ter sempre alguém
guerendo minha cabe¢a numa bandeja. Ainda mais com essas
varias de vida particular, dois casos que eu peguei Sdo casos
internos, sdo casos de adultério na minha familia. Entdo o que
tem nego I& muito feliz por eu estar a 6 mil km de distancia.
Isso pode me chamar de arquivo ambulante. Ainda n&o
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tentaram nenhuma queima de arquivo, gracas a Deus, mas
gue tem homem que ndo tem coragem de levantar a voz pra
mim, tem.

4 Mas eu, eu ndo me considero téao, tdo diferente dos outros
porque, ta tudo bem que eu sou um cara que procuro ver o
lado bom das coisas, que eu sou um cara animado, que eu sou
um cara que nao é recluso, eu, eu saio na medida do possivel,
€ verdade que eu saio com um objetivo, por exemplo, eu nao
sou daqueles caras que sai de tarde, passa o dia todo na praca
olhando pro horizonte ou olhando os casais namorar. Eu saio
com, com um objetivo ou, as vezes, até sem objetivo nenhum,
olha, nGs vamos sair pra passear, entao eu ja sei que eu corro
0 risco de ir parar em uma pizzaria ou numa churrascaria ou
numa lanchonete, mas eu nao saio pra depois bolar o que que
eu vou fazer.

5 Inclusive cé vé que as vezes eu uso termos militares pra
falar? Eu sou um nao-militar frustrado. O meu avd era um
brigadeiro da aeronautica, entdo eu inventei que eu queria ser
militar. Até os dezoitos anos, alguém ia dar um jeito, alguém ia
descobrir alguma coisa (risos), ia acontecer algum milagre que
ia conseguir ficar de pé e ai, sim, eu ia me alistar, mas eu
tenho 25 e até hoje ndo tenho uma patente nos ombros.

ISABEL

1 Porque, eu acho que aparentemente eu, ndo té assim, nao
da para aparentar que eu tenho assim problema, entendeu. S6
gquando eu, talvez, falar, de vez em quando eu tenho
dificuldade e fico nervosa...

2 Assim, porque eu gosto muito de sair, gosto muito de festa,

3 E que, gracgas a Deus, a minha inteligéncia é normal, muito
normal, como qualquer outra da minha idade. Ent&o é isso, o
gue me atrapalha mesmo é esse desequilibrio, entendeu, de
vez em quando, né?

MARIA

1 Eu lembro que eu sou uma pessoa muito extrovertida, muito
alegre.

2 Eu me sinto as vezes como um nada. Eu ndo valho nada. Eu
nao sou ninguém na Terra.

3 Eu sou uma pessoa meio complicada. Eu sou do tipo assim:
Eu t6 aqui feliz, conversando com vocé. Quando eu chego em
casa, e eu me tranco no quarto. Eu sinto um vazio. Eu me sinto
um nada. Ai eu choro, choro, choro, choro. E nem eu mesma
sei por que, eu choro. E muito estranho.

4 Eu sou muito confusa de entender. Tem dias que eu acho
gue vou conseguir, por exemplo, passar numa faculdade, quer
dizer, eu tenho capacidade de aprender. Mas tem momentos
gue eu acho que nado vale a pena, entendeu?

Neste topico sdo considerados os subtemas gerados a partir do tema

central “quem sou eu?”, onde podemos observar, por meio dos enunciados
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dos participantes, como 0os mesmos respondem as questdes referentes ao
paradigma de modo, ou seja, a maneira de reagir e atuar nas diversas
situagdes e episddios vivenciados.

Toda nossa pesquisa segue uma trajetéria marcada pela perspectiva
dialégica (Bruner, 1997; Bakhtin 1999; Valsiner, 2000), portanto, a discusséo
realizada aponta nessa mesma direcdo. Nessa perspectiva € considerado o
fato de os participantes estabelecerem relacbes com 0s outros e consigo
mesmos. Assim, o sentido do si se baseia no fato de que o eu assume varias
posicdes (I-positions), conforme define Hermans (1999) e podemos comprovar
nos discursos e enunciacdes dos participantes da nossa pesquisa.

Partimos do pressuposto de gque o self emerge das trocas dialégicas por
meio das quais as significacdes sdo produzidas no ambiente historico e
cultural, que orientam as praticas cotidianas. E também nesse contexto que
realizamos a discussao dos resultados.

As enunciacbes apresentadas por Marcos focalizam aspectos
constituintes do discurso, onde estdo registrados argumentos sobre sua
autopercepcdo. H& o reconhecimento de suas préprias caracteristicas fisicas:
“tenho encurtamento normal da perna, ando meio coxo...”, também as
caracteristicas psicologicas: “vocé passa algumas coisas como se fosse
extremamente timido (...), como se fosse um bicho do mato”. Algumas das
caracteristicas, em determinados momentos, ndo sdo aceitas como
pertencentes a ele, ou com as quais nao se identifica mais: “a razdo de que eu
aparentemente ndo me preocupo (...) € que eu fico aparentemente calmo (...)
Eu ndo grito”. E o interessante nessa sequéncia é observar sua tomada de
consciéncia ao concluir com a parafrase: “0 momento que eu mais produzo é
quando eu estou parado”.

Na enunciacao seguinte, onde Marcos explica o episédio do banco, ele
busca referéncias no modo de reagir de outras pessoas: “e, como todo mundo,
eu eventualmente, eu por dentro explodo”. H4 um didlogo do Eu com o Eu
mesmo, mas em comunicacdo com o Outro (Goolishian e Anderson, 1996;
Valsiner, 2002). Em seguida encontramos também sua preocupacao com as
criticas dos outros. Talvez esse exercicio ajude-o na tomada de consciéncia,
tanto sobre o que ele considera que seja, como também sobre as dificuldades

e problemas que enfrenta.
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A polifonia é dada pelo par “ndo sou diferente - sou diferente”, cujos
significados estédo atrelados ao fazer cotidiano, e o saber ficar quieto, quando,
por exemplo, o episédio sobre sua reacao no caixa eletrénico do banco em que
ele diz: (...) “quando chega sua vez a maquina emperra, (...) eu por dentro
explodo (...)”. Mas isso sdo coisas normais que podem acontecer com todo
mundo”. Podemos dizer que tais significados se referem aos que circulam na
cultura, por isso, o posicionamento sobre as diferencas.

E nesse contexto que Marcos traz o fato de apresentar o diagndstico de
paralisia cerebral, o que no seu entender, mesmo se inicialmente ele se achava
“normal”, entre os seis e sete anos, momento em que comecou a perceber-se
diferente dos outros.

Ao passo que suas constatacoes da realidade o fazem pensar nas
diferencas existentes entre as pessoas, ha também um posicionamento, uma
reacao as opinides e consideracdes dos Outros. Assim, Marcos é enfatico ao
afirmar: “eu sou do jeito que sou (...) me aceitem ou ndo do jeito que eu sou”.

Desde o inicio temos presentes tanto os modos de identificacdo como as
estratégias de enfrentamento, que em outras palavras significa dizer que o
modo de se identificar, de se posicionar, de certa forma determina a maneira
de enfrentar as situacdes e conduz para a superacao dos problemas.

As enunciac¢fes de Lucas apresentam aspectos relativos a sua maneira
de se identificar, relacionados as caracteristicas pessoais e também fisicas.
Sua descricdo aponta inicialmente questdes referentes a tracos de sua
personalidade: “eu tenho a consciéncia tranquila, sou um cara honesto, muito
responsavel...”, talvez essas sejam as causas apresentadas por ele sobre suas
reacoes diante das situagOes vividas. Tais posicionamentos parecem
representar também as consequéncias dos seus atos e atitudes.

Por vezes vemos um jovem preocupado em ter a consciéncia limpa, o
nome limpo, ou seja, alguém que por ser justo consegue viver bem, mas, por
outro lado, esse mesmo jovem ndo € aceito e ndo agrada aos outros. O que 0
faz estabelecer um distanciamento e assim evitar situacdes desagradaveis,
mesmo que para isso ele precise se isolar. Percebemos isso quando Lucas
verbaliza: “...acho que eu ndo agradava os outros (...) e as vezes eu preferia

ficar sozinho...”



144

O que nos faz semelhantes ou diferentes depende dos elementos que
encontramos para nos identificarmos. Na terceira enunciacdo observamos a
recorréncia da atribuicdo de significados, sobre o ser “normal — ndo ser
normal”, como o exemplo utilizado por Marcos ao destacar o par “ser diferente
— nao ser diferente” presente na polifonia e traduzido no processo de
identificacdo, que por sua vez estdo diretamente relacionados as posicoes
assumidas pelo Eu (I-positions) (Hermans, 1999; Salgado e Hermans, 2005).

E o sentido do si que impulsiona as pessoas a uma direcdo, a um
objetivo (Valsiner, 2002). As enunciacfes de Joao destacam, dentre outros
aspectos, aqueles sobre autopercepcdo e autocritica. Ele revela-se atento as
suas potencialidades e limitagdes: “eu sou um cara bem virado (...) sou um
bom sujeito (...) sou um cara esforgado”, ao passo que analisa a maneira tanto
de como se percebe, como também é visto pelos outros: “Eu sou meio calejado
nesse sentido, ter alguém querendo minha cabeca numa bandeja”.

Além dos pontos destacados anteriormente, outros aspectos Ssao
apontados nas enunciagbes de Jodo, retomando aqueles relacionados a
deficiéncia, como as semelhancas e diferencas, conforme verbalizados por
Marcos e Lucas. Tais questdes sdo perpassadas por sentimentos e atitudes,
como a frustracdo por ndo ter um sonho realizado, como também o sentimento
de aceitacao sobre a realidade dos fatos: “Eu sou um militar frustrado (...) eu
inventei que queria ser militar (...) e até hoje eu ndo tenho uma patente nos
ombros”. E como, também, se Jodo esperasse um milagre que ainda n&o se
realizou.

Ao tomar consciéncia da sua propria condicdo, o individuo encontra
elementos que o permitem posicionar-se diante dos acontecimentos da vida,
assumindo atitudes frente aos desafios que lhes sédo impostos. Assim, a
pessoa encontra 0S motivos com 0s quais pode ou ndo se identificar e
responder “guem sou eu?”, ou seja, € uma maneira de dizer para si e para o
mundo o0 que € e 0 que é capaz de fazer.

Nessa mesma linha de pensamento seguem as participantes Isabel e
Maria, onde estas retomam as mesmas questdes sobre os temas: auto-
percepcdo, aceitacdo, frustracdo e deficiéncia. Em consequéncia, 0s
significados construidos correspondem respectivamente a maneira de se ver,

maneira de se posicionar, sonhos nao-realizados e diferencas.
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Na primeira enunciacdo de Isabel observamos que, ao tentar explicar
como ela se vé, ha um discurso ambiguo sobre a autopercepcao, “porque eu
acho que ndo da aparentar que eu tenho um problema” neste caso, o que
inicialmente possa sugerir negagéo concretamente signifique suas dificuldades
em posicionar-se a partir da constatacao de sua diferenca em relacéo as outras
pessoas, como se fosse um disfarce, para conseguir ser aceita. O que nao
acontece nos discursos dos demais participantes ao falarem sobre a
deficiéncia, mesmo quando o jogo polifénico é evidenciado, no qual as varias
vozes se encontram e se confrontam.

O exemplo trazido na terceira enunciacdo pode representar de alguma
forma a dificuldade de se sentir diferente. Ao passo que compara sua
inteligéncia com as das outras pessoas, Isabel se vale do referencial
normalidade: “E que, gragas a Deus, minha inteligéncia é muito normal, como
qualquer outra pessoa da minha idade”. Mas em contrapartida destaca a
deficiéncia fisica: “0 que me atrapalha mesmo é esse desequilibrio”, como
também é observdo em outros discursos.

Tais considera¢cdes nos levam a refletir que nem sempre se consegue
assumir e aceitar tudo, todo o tempo. A dindmica da vida exige pausas,
retrocessos que configuram um fechamento de ciclos, definido por Albert
(1984) como closure. Por isso, em alguns momentos, Isabel, assim como 0s
demais participantes, parece reconhecer suas limitacdes e potencialidades,
como no exemplo da inteligéncia e do desequilibrio.

Ao realizar tal exercicio, Maria, por exemplo, enfatiza os aspectos tristes
da vida, como uma maneira utilizada para se descrever e se posicionar. Algo
gue chega a provocar-lhe certo estranhamento de si e dos outros.

Maria focaliza aspectos relacionados a autopercepcao e se descreve
como “uma pessoa muito extrovertida e muito alegre”. Mas essa pessoa que é
alegre também diz: "eu me sinto as vezes como um nada (...) eu ndo sou
ninguém na terra”. Tais enuncia¢cdes até certo ponto contraditorias ddo margem
para varias interpretacdes a depender do olhar dos ouvintes e também dos que
as narram.

Porém, é importante analisar as narrativas considerando 0s varios

elementos discursivos, tentando localizar o contexto onde se passam 0s
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episodios. As narrativas sdo sempre passiveis de interpretacbes depois de
serem relatadas (Benjamim, 1983; Bruner, 1997).

As enunciacdes seguintes exemplificam os sentimentos de frustragao,
mesmo que de maneira subliminar. Em seu discurso, Maria verbaliza: “Eu t6
aqui feliz, conversando (...) quando eu chego em casa (...) eu me sinto um
nada (...) ai, eu choro (...) € muito estranho”. A constatacdo de que as
limitacbes impostas pela deficiéncia sejam as responsaveis por suas
frustracdes e pelo estranhamento ao se posicionar diante dos outros, o que
também a entristeze e a deprime.

Sua ultima enunciacdo pode confirmar essa impressao principalmente
guando Maria se coloca confusa e exp0e que: "tem dias que eu acho que vou
conseguir (...) eu tenho capacidade de aprender (...) mas tem momentos que
eu acho que nao vale a pena”. Acrescentam-se ai também as incertezas sobre
o futuro, sobre a realizacdo dos seus sonhos e projetos também falados pelos
outros participantes.

Observamos que, ao responderem a pergunta “quem sou eu?”, 0s
participantes encontram estratégias dialégicas que nos permitem localizar em
seus discursos 0s aspectos relativos aos conteudos e aos géneros narrativos.

Assim, configuramos desde logo o0s objetivos da nossa pesquisa que
pretende conhecer os significados que emergem de trocas dialdgicas,
permitindo identificar as diferentes posicbes que 0 "eu" assume perante 0s
outros ou perante outras posicdes do “eu” de jovens adultos com paralisia

cerebral ao narrarem suas historias de vida.
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1 B. O que dizem que sou?

O guadro abaixo (n° 1 B) destaca a descricdo dos conteudos centrais

que parecem regular as demais significacdes produzidas pelos participantes

referentes as questdes relacionadas a pergunta: “o que dizem que eu sou?”.

Tais conteudos referem-se as impressdes dos mesmos sobre como os Outros

0os véem. Percepcdes sobre suas vidas, modo de ser, vivenciar e estar no

mundo.

Conteudos Descricado

Criticas Referem-se a comentarios positivos e negativos que
recebem das pessoas e de si mesmo, ou fazem a outros e
situacdes vivenciadas e/ou observadas.

Excluséo Atitudes de discriminagdo, ser colocado a margem, ser
rejeitado, esquecido pelos outros.

Familia Relacdo familiar, importancia dos pais, pessoas da

familia, situacdes e problemas vivenciados.

Preconceito

Idéias, pensamentos e desculpas de si e de outras
pessoas, tabu, vergonha.
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Relacionamentos | Relacionamentos familiares, amorosos, amizade, relactes

entre pessoas.

Respeito

Direitos, consideracéo e atitude de atencado e cuidado em
relacéo ao outro e a si mesmo.

Quadro 4 : Temas e suas descricdes/o que dizem que sou

O que dizem que sou?

Participantes

Enunciacdes

MARCOS

1 Dai comecava algumas dificuldades na minha vida. Porque...
comecgava os relacionamentos normais de pessoas da escola,
as pessoas comecam a lhe achar, ehh, diferente.

2 é... as pessoas te acham diferente, te olham como diferentes
e VC Se importa com iSSo mais ou menos.

3 ... vOCé praticamente piora a situagao porque vocé reafirma o
gue outras pessoas Ihe colocam e vocé, tendo um pouco mais
de idade, vé gque as pessoas, a opinido de outras pessoas em
determinadas como esta €... ndo tem nada a ver.

LUCAS

1 ... “vai deficioso, vai, vocé com essa perna, ta pagando tuas
dividas”, ndo sabe minha vida pra dizer isso.

2 Os meninos la do interior, os malandros, que a vida deles é
criticar a vida dos outros, eu nao ligo, eu passo la no interior
eles dizem: “ah, metido”, porque eu chego l4 e falo com os que
falam comigo, respeito mais os mais velhos, falo com os que
me respeitam, o que faz assim eu deixo quieto, nao falo.

3 Namorada atrapalha, entendeu? Tem tanta mulher que
reclama, viu? (Pausa) Tem umas ai, as mulheres, quando eu
chego 1a, eu pego, eu danco a vontade, faco as vontades dela,
gue ela vai...

4 Eu paro pra pensar e vejo que eu vou conseguir atraves
daquelas criticas positivas, eu vou conseguir conquistar o que
elas falam pra mim. E mesmos as pessoas que gostam de
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mim, vao dar criticas também, positivas, e eu vou usufruir das
criticas positivas delas.

5 A reacao de cada pessoa, a reacdo. A maneira de vestir, de
andar, de expressar, como curtir, como nao curtir. Aonde vai,
prum canto, outro vai pro outro, ndo vai todo mundo pro
mesmo local. Ai é diferente.

JOAO

1 E quem € que faz isso? E quem € que, olhando pra vocé,
mesmo que te conheca depois, quem é olhando pra vocé nédo
toma uma posicdo mais ou menos como essa da diretora do
Colégio? Que ela dizia que achava, ela julgou que eu nao tinha
capacidade de acompanhar o resto da turma, embora eu
tivesse aprendido a ler e tudo mais.

2 Pelo menos me parece, talvez eu esteja até exagerando,
mas quem sabe é quem ta do lado de ca, talvez, me parece
que quando uma mulher, quando olha pra mim, a primeira
coisa que ela pensa é no trabalho que vai ter. P9, e se esse
cara, se nos sairmos e tiver uma escada, eu vou ter que ajudar
a carregar, eu vou ter que ajudar a carregar pra botar no carro
e se vier agquela questao da diarréia ou até mesmo um vémito,
gue eu tenho bastante, ou até mesmo, ou até mesmo, ou até
mesmo outras situacdes.

3 Todo mundo olhava. As vezes, parece até que eu sou
famoso né! (risos). Quando eu sai do teatro, eu sai com dois
segurancas, um de cada lado e tal (risos), parecia até que o
artista era eu.

4 Pelo amor de Deus, né (Pausa), embora, embora eu duvide
gue ela va ouvir essa gravacdo, mas fracamente eu nem t6 me
importando muito, mas eu acho que toda entrevista devia ser
feita assim, entrevistador e entrevistado, por mais que tivesse
uma camera aqui, mas é dificil vocé ter a reacao da pessoa na
sua cara, por mais que depois alguém va ouvir essa entrevista
e Vva criticar o que eu disse ou por tudo que eu nao disse, vai
ver que a pessoa estava esperando informacfes mais, mais
contundentes mais especificas e vai ver que eu ndo disse.

5 Quando muito eu sou o barbudo maluco que mudou de
religido, s6 porque todo mundo era catdlico (risos). Ah, de vez
em quando dao uma garfada na gente, eh, a minha genitora
faria tudo e qualguer coisa para que eu me tornasse
evangélico.

ISABEL

1 Tem pessoas que ndao me conhecem, entendeu? que ficam
assim, meio caladas, constrangidas. E as pessoas que me
conhecem, assim, a gente comunica normalmente, porque o
meu problema é, ndo é aquele problema grannnndeeeee,
entendeu, € um problema pequeno. Agora, as pessoas que
nao me conhecem se tornam um problema maior.

2 Entdo, eu digo, porque, por causa disso mesmo, do
preconceito, de que acham, vao achar o que, que eu tenho
problema na cabeca, que eu sou maluca, entendeu? Muita
gente pensa isso.

2 (Risos) Porque meu andar, as vezes as pessoas pensam que
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eu estou rebolando, entendeu? Uma vez eu fui passando, ai
uma amiga minha me chamou, falou assim, olha, Isabel, tal
pessoa, perguntou ndo, fez um comentario dizendo assim,
olha, como essa “puta” rebola.

1 Ai ele respondeu: “- N&o, eu ndo namoraria com vocé porque
vocé é especial, eu imagino até que vocé é uma pessoa
normal, como pessoa”’; mas, pensando bem, eu me sinto
anormal.

2 Porque, por mais que vocé se sinta normal a pessoa nunca
vé vocé como normal. Ele ndo |he vé como uma pessoa
normal, por exemplo, que seja capaz de namorar, sair, tal...
MARIA 3 Meus amigos gostam de mim, e tal, saem comigo. Meus pais
nunca tiveram vergonha de mim. Minhas irmas nunca tiveram
vergonha de mim. Em minha casa eu tenho vida normal, mas
no fundo n&o sou normal.

4 Que as pessoas tém preconceito, ta? Eu acho que o que me
incomoda, ndo € sO isso, ndo € sO as pessoas terem
preconceito. Porque ninguém tem nada a ver com a minha
vida, entendeu? Eu acho que o que me incomoda mesmo €é o
meu preconceito sabe? E a minha maneira de viver. E o que
realmente me incomoda. Independentemente das pessoas me
verem, € como eles me véem como eles me véem. Na minha
opinido, no meu caso, acho que o pior é porque a gente se
sente mal.

Neste topico observamos que, ao tecerem consideracdes sobre a
percepcdo dos Outros, os participantes apresentam argumentos referentes a
comentarios e criticas recebidas ao longo da vida.

Em suas enunciacbes Marcos, por exemplo, destaca as observacoes e
criticas que surgem nos relacionamentos estabelecidos com outras pessoas
em varias situacdes vivenciadas na escola, na familia e na sociedade. Ele
expressa que algumas dificuldades enfrentadas comecaram a surgir na medida
em que as pessoas (0S outros) comecaram a perceber suas diferencas e
enuncia: “as pessoas comecam a lhe achar diferente”.

Marcos argumenta que, além das pessoas o0 acharem diferente, elas
também o olhavam como diferente, como na enunciagao seguinte: “as pessoas
te acham diferentes, te olham como diferente e vocé se importa com isso mais
ou menos”. A énfase é dada para olhar o do Outro, mas também é destacada a
maneira que a pessoa se posiciona diante dos comentarios e dos olhares dos

outros.
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De certa forma, € esse olhar que o faz diferente, embora ele pareca ter
consciéncia que também ele proprio muitas vezes possa reforcar a carga de
preconceito existente no olhar de outro, que em Ultima analise ndo corresponde
com a realidade dos fatos. O modo como o “Outro Me olha ou Me vé, nem
sempre corresponde ao que Eu realmente sou”.

Trata-se de uma representacdo, muitas vezes focada tdo-somente no
exterior, porém que “Eu posso reforgcar ou ndo”. Isso depende da maneira como
eu me posiciono diante dos fatos. Como estéo presentes na ultima enunciagao
de Marcos: “Vocé reafirma o que outras pessoas lhe colocam (...) com a idade
vocé vé que a opinido de outras pessoas (...) ndo tem nada a ver”. Configura-
se, entdo, o embate de vozes do tipo Eu — Tu, caracteristico do jogo polifénico
que gera significados e identificacdes a partir dos posicionamentos que s&o
estabelecidos.

Nesse mesmo sentido seguem as enunciacdes de Lucas, primeiro ao
verbalizar o teor pejorativo e preconceituoso de algumas pessoas ao se
referirem a ele como “deficioso”. Percebemos a expressao de crengcas como
um aspecto quase messianico (pagar as dividas, os pecados). No entanto, ele
consegue retomar a tematica do olhar e da sua maneira de reagir, ao dizer que
ndo se importa e somente fala com quem o respeita. Aqui sédo reforcadas suas
gualidades, mesmo que, para 0sS outros, sua maneira de se posicionar possa
sugerir prepoténcia.

Lucas parece demonstrar sua conviccdo sobre as posicdes por ele
assumidas, mesmo em meio a criticas. Sem necessitar atender aos apelos
alheios, Lucas verbaliza sua intencdo em superar as dificuldades e, para isso,
procurara “usufruir das criticas positivas”, como forma de enfrentar a realidade
e solucionar os problemas. Ha uma tentativa constante para nao ser excluido e
rejeitado, que se manifesta no grande desejo de ser valorizado, mesmo que
para isso tenha que fazer as vontades das mulheres, dos outros.

O sentimento de exclusao faz parte das histérias de vida de cada um
dos participantes. Séo situacOes diversas nas quais sdo construidos episodios
apontando para esse aspecto. Jodo, por exemplo, apresenta pelo menos
quatro situagdes contextuais nas quais ele foi excluido: na escola, no teatro, no
relacionamento amoroso e na igreja. Tais episoédios sdo partilhados pelos

demais participantes em diversas situacdes em que eles se posicionam.
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Mesmo em situacdes onde parece que a pessoa com deficiéncia tenha seus
direitos respeitados, ela acaba colocada num lugar no qual é segregada por
apresentar limitacdes fisicas.

A pessoa passa a ser vista, ser notada, muito mais pelas caracteristicas
que as limitam, sem uma consideracdo do que elas sdo capazes. A pessoa
com deficiéncia ndo € a deficiéncia, mesmo que essa seja 0 que mais apareca.
Existem outros aspectos constituintes da pessoa, como, por exemplo, suas
competéncias e valores que precisam ser considerados. E as enunciacdes aqui
selecionadas nos servem como elemento denunciador de uma realidade pouco
analisada.

Os participantes clamam por reconhecimento e lutam para serem
reconhecidos, no processo de construcao de identificacbes, por meio do qual o
individuo estabelece trocas dialdégicas consigo e com o0s outros, de onde
emergem os significados. Tais significados se constroem no posicionamento
gue os participantes assumem (Salgado e Hermans, 2005).

E interessante observar o enunciado 4, no qual Jodo destaca suas
consideracdes acerca das possiveis repercussdes de suas palavras ao referir-
se a entrevista de que participou. Esse episédio exemplifica, de maneira rica,
como se da o processo dialégico: as falas de uma pessoa sao influenciadas
pelas varias vozes que as fazem ecoar. E 0 estabelecimento da dimenséo
polifénica presente no discurso (Bakhtin, 1992; Barbato, 2004).

E em sua ultima enunciacdo Jodo retoma as criticas recebidas dos
outros, ao se referirem sobre quem ele talvez seja: “um maluco barbudo que
mudou de religido”. Mais uma vez, é colocado o questionamento sobre si,
partiihado com a percepcdo dos outros. Pode-se perceber entdo uma co-
ocorréncia de varios temas envolvidos na trama, discutidos pelo participante.
Tal constatacdo nos permite dizer que o enfoque adotado em nossa pesquisa
responde aos nossos objetivos.

As enunciagfes de Isabel e Maria, marcadas por significados como
normal/anormal diagnéstico/tratamento/processo de reabilitacédo e
recuperacao/melhora/cura, corroboram também com as consideracdes feitas
até entdo no sentido que abordam os temas preconceito, deficiéncia e suas
derivagbes, percebidas ao longo das falas selecionadas, nas quais sao

registradas as categorias ja trabalhadas ao longo das seqiéncias narrativas,
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Como ja apontamos anteriormente, 0s relacionamentos abordados neste
trabalho se referem as vinculacdes estabelecidas entre pessoas da familia,
amigos ou amantes. Isabel, por exemplo, cita as diferentes percepcoes
destacando as pessoas conhecidas das ndo conhecidas, para explicar de que
forma o preconceito é apresentado e como ela se posiciona nesses contextos.
Nesse contexto sdo destacadas questdes de cunho cultural, conforme tratam
Brockmeier e Harré (1997), ao explicarem como as estruturas narrativas sao
construidas e influenciadas pela cultura e vice-versa. Observamos na
enunciacdo 1, de Isabel, ao se referir tanto as pessoas que a conhecem
guanto as pessoas que ndo a conhecem, no qual identificamos em sua forma
de expressdo um conteldo marcadamente preconceituoso.

Na enunciacdo 2, notamos que, ao reagir as criticas sobre “o problema
de cabeca”, Isabel responde de diferentes modos, dependo das suas proprias
idéias sobre preconceito e das consideracdes dos outros. A diferenca entre as
respostas esta em seu proprio comentario: “por causa do preconceito, ao achar
gue eu sou maluca’”. O mesmo acontece com o enunciado 3, sobre a sua
maneira de andar, que as pessoas imaginam que ela esta rebolando, e por isso
pensam que ela € “puta”. As diferentes interpretacdes sobre o evento surgem a
partir das observacfes e comentarios entre as pessoas, onde estdo em jogo
também as trocas dial6gicas (Wertsch, 1991; Ricouer, 1991).

O argumento anterior pode também ser aplicado aos depoimentos de
Maria, presentes nas enunciagdes 2 e 3, nos quais sdo abordadas as mesmas
tematicas, sendo a énfase dada aos temas normalidade e diferenca, quando a
qguestdo da deficiéncia € evidenciada. Ser vista como normal ndo é uma
garantia de que seja de fato, pois, além do olhar do Outro que fala, h4 um
posicionamento do outro interlocutor que a coloca e se coloca como diferente.

Por dltimo, na enunciacdo 4, Maria sinaliza seu sofrimento diante do
preconceito, ndo somente sobre o que é falado, mas, sobretudo, sobre o como
é falado. Por isso, é pertinente sua colocacdo sobre o incbmodo ao ser
excluida. E a interpretacdo dos fatos presente no jogo inter-relacional, dialégico
(Portelli, 1996; Bruner, 1997; Brockmeier e Harré, 2003).
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1 C. O que eu queria ser?

O quadro abaixo (1 C), destaca a descricdo dos conteudos centrais que

parecem regular as demais significagdes produzidas pelos participantes

referentes as questdes relacionadas a pergunta: “o que eu queria ser?”. Tais

conteudos referem-se as expectativas dos mesmos sobre suas vidas e seu

futuro. Perspectivas que envolvem as possibilidades e acdes empreendidas na

realizacdo dos seus sonhos e projetos pessoais.

Conteuldos

Descricao

Superacao

Transpor limites e barreiras, encontrar meios para
compensar e superar obstaculos impostos pela deficiéncia
e pelas restricdes dela advindas.

Expectativas

Referem-se as esperancas de “ficar bom”, ou seja, curado
da patologia. Bem como a realizacdo de planos, projetos
e os desejos futuros.

Projetos

Relacionados as expectativas e planos para a vida
(trabalho, formacéo, relacionamentos).

Possibilidades

Expectativas de melhorar, de realizar projetos. Encontrar
meios e estratégias para concretizacdo dos seus sonhos.
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Sonhos

Expectativas sobre a vida. Suas ilusdes e fantasias de
poder ser diferentes, ou mesmo de ultrapassar os limites,
mesmo que em nivel subjetivo.

Vontade-desejo Querer algo, desejar, almejar alguma coisa, mesmo que

ndo seja possivel nos contextos e situacdes nas quais
estejam inseridos. Tais caracteristicas estao relacionadas
ao empenho.

Quadro 5: Temas e suas definicbes/ o que eu queria ser

O que eu queria ser?

Participantes

Enunciacdes

MARCOS

1 E, e... agora tudo que for, for possivel fazer pra melhorar, eu
vou fazer... Encarar, porque eu t6, eu td buscando isso pra
mim.

2 E uma coisa que eu quero, eu fago porque eu quero, eu faco
porque de alguma forma vai ser bom para mim. Nao vai ser
imediato? ndo vai ser imediato! Mas o que td6 fazendo agora vai
ter resultado na frente.

3 Eu queria ter menos idade, queria ter chegado a essa
constatagcdo com menos idade. Eu teria aproveitado mais, teria
desligado de certos comentarios, certas coisas de.. é..
enchecao de coisas... de aporrinhamento,

4 De uma certa forma, a pessoa ah... pessoa (Pausa) sonha
em se livrar dos seus problemas (Pausa) simplesmente tirando
da frente.

LUCAS

1 Se eu fosse, caso eu sonhar, teria sonhado, queria ser rico,
mas a sociedade classe média ndo tem essas condicfes, eu so
sonho, mas ter que é bom, nada.

2 Eu gostaria de ser carpinteiro. Eu tenho dom. Pois desde
pequeno que eu tenho essa tendéncia. Eu vou procurar e eu
vou conseguir fazer.

3 Ter a independéncia. Ter meus direitos, entendeu? Como eu
acho que eu nao tenho porque la eu fago as coisas que tem no
contrato, faco coisa a mais. (Pausa) Eu tenho que cumprir
meus horarios, ter meu trabalho, ser digno de meu trabalho,
chegar na hora certa, na hora de sair.
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JOAO

1 Eu ndo t6 querendo dar uma de demolidor, nem aquele heroi
que ficou cego, mas em compensagao agucou O ouvido,
agucou a percepcao, agucou e hoje em dia ele luta contra o
crime, mesmo cego...

2 Até os 18 anos, alguém ia dar um jeito, alguém ia descobrir
alguma coisa, ia acontecer algum milagre, que ia conseguir
ficar de pé e ai, sim, eu ia me alistar, mas eu tenho 25 e até
hoje n&o tenho uma patente nos ombros.

3 Porque, 14, pelo menos eu era alguém, podia ndo ser uma
peca importante do jogo, mas tava no jogo, ndo queria
nenhuma posi¢cdo de comando nem de ostentacdo nem nada
disso.

ISABEL

1 O meu futuro €, como é que se diz, terminar meus estudos
esse ano e procurar um trabalho, um trem para a gente fazer.

2 Nao, porque, olha s0, eu acho que o tempo vai, como € que
se diz, eu vou conseguir, entendeu, ndo 100%, mas vou me
adaptando um pouco, entendeu, assim como eu me adaptei
com ela, entendeu?

3 E bom, é bom ser princesa, né?

MARIA

1 ..eu pretendo me formar em matematica... Depois de
estudar, vou fazer faculdade, ter uma carreira, ir trabalhar.
Porque sem isso eu ndo tenho nenhum motivo para viver.

2 Eu acho que essa idéia de casar e ter filhos eu acho que
para mim é impossivel. Por isso € que eu quero poder estudar
e me formar. E ter trabalho para mim; para eu me dedicar, sei
la... E eu, ndo ficar louca...

3 Mas eu penso, é bom ser culta, ser inteligente. Mas pra que
ter isso? Para que eu preciso ser inteligente? Porque, se eu
nao posso ser normal, para que entdo ser inteligente, se eu
nao vou poder trabalhar?

4 Porqgue o meu maior sonho €& poder morar sozinha,
independente, sem depender de pai e mée.

5 Eu quero morrer antes do meu pai e da minha mae... Se ele
morrer antes eu vou ficar sem rumo...

As enunciacbes apresentadas neste tépico destacam o0s temas

referentes as perspectivas dos proprios participantes. Suas verbalizacdes

focalizam os sonhos e expectativas criadas no presente e os conduz ao futuro.

E valorizado o empenho para a concretizacdo dos projetos pessoais de algo

que represente a superacao dos obstaculos.

Observamos na primeira fala as declaracbes de Marcos sobre o seu

empreendimento para “melhorar”, ou seja, encontrar uma solugdo para suas

dificuldades fisicas e motoras. Ele refere-se ao tratamento realizado no

Hospital e a continuidade das orientagcdes da equipe em casa. E nitido seu
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esforco em “encarar” os problemas e principalmente seu desejo de encontrar
meios para superacao. Vé-se um jovem persistente e comprometido em fazer o
que seja possivel para sair da situagdo em gque se encontra e conquistar o que
quer ser, nem que para isso também possa optar por livrar-se dos problemas
“simplesmente tirando-os da frente”.

A segunda fala complementa as informacBes dadas anteriormente,
guando expbe que, embora as respostas ndo venham imediatamente, ele
continuara perseguindo os resultados desejados no futuro. Os resultados
indicam que Marcos nos faz pensar que suas expectativas sdo construidas a
partir das suas vivéncias cotidianas, onde acontece o embate presente, mas
com olhos voltados para as concretizagdes futuras (Benjamin,1983).

Por fim, Marcos apresenta, dentre os seus sonhos, o0 desejo de poder
escrever uma nova historia futura a partir das constatacdes atuais sobre aquilo
que ndo conseguiu realizar no passado. E como se pudesse voltar atrds no
tempo gasto dando atencdo aos comentarios dos outros sem considerar o que
de fato era essencial, ou seja, sua luta para solucionar problemas.

Em seus discursos ha um resgate de suas memoérias ndo apenas dos
eventos passados, mas, sobretudo, com a possibilidade de atualizacdo no
presente dos seus desejos com uma perspectiva futura (Pollak, 1989, Portelli,
1996; Barbato, 2001). Percebemos que, ao posicionar-se dessa maneira,
Marcos oferece elementos constituintes do processo de identificagdo, uma vez
gue a memoaria se constréi por meio do embate de vozes desenvolvido em um
ambiente rico de significados, capazes de transformar suas perspectivas.

As enunciacdes de Lucas destacam questbes pontuais e praticas da
vida, o que é muito préprio da sua maneira de se posicionar. Em toda sua
entrevista observamos essa tendéncia, uma vez que ao referir-se a sua historia
de vida ele sempre destaca algo sobre seu trabalho, sua situacdo financeira e
social. E seus desejos e expectativas estao voltados para esses aspectos da
vida.

Na primeira fala percebemos que, além de enunciar dos seus desejos de
ser rico, ha um reconhecimento das limitacées impostas pela sociedade. Lucas
tem consciéncia de néo se tratar apenas de ter um desejo, de ter uma vontade,
mas de situagdes as vezes alheias a sua vontade. Parece-nos que ao inves de

ficar sonhando ele parte para decisdes concretas, mesmo que essas possam
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nao atender aos objetivos, mas pelo menos apontam para uma solucéo. Ele faz
uma reflexdo sobre si mesmo e sobre a sociedade, expressando os valores, as
oportunidades encontradas, que se convertem em estratégias que possibilitam
a superacao do preconceito e das dificuldades para enfrenta-lo.

No caso da segunda enunciacdo, Lucas menciona um desejo de
crianca: “eu gostaria de ser carpinteiro”, que parece se manter até 0 momento
atual. Ele justifica seu desejo pelo “dom” e conclui contando sobre o0 seu
empenho para conseguir concretizar e assim superar 0s obstaculos
encontrados. Seu desejo se transforma em posicionamento onde o individuo,
ao narrar sua historia de vida ou parte dela (Portelli, 1996; Brockmeier e Harré,
2003), ele toma uma decisdo que, no caso em questdo, tem a ver com procura
de possibilidades de cursos e trabalho para conseguir realizar seus projetos.

A tomada de decisdo aparece descrita na terceira enunciagédo, quando
ele fala do seu desejo de independéncia e do respeito aos seus direitos,
enquanto profissional e pessoa. A independéncia € um tema presente nos
discursos dos participantes, como um desejo construido por qualquer jovem,
mas no caso dos participantes da pesquisa, observamos uma maior
valorizacdo por determinados sonhos e aspiracbes futuras, por causa das
dificuldades enfrentadas pelas limitacGes fisicas dos mesmos que de certa
forma, também restringem suas possibilidades sociais.

Entendemos que os significados e identificacdes sdo construidos com
base nas zonas de contato das culturas (Hermans e Kapen, 2003) e depende
da maneira particular de cada pessoa posicionar-se em um ambiente
heterogéneo, no qual as varias identificacbes acontecem como resultado do
processo dialogico. As configuracbes particulares envolvem significados
comuns e opostos, tais como sonhos e frustracdes, superacdo e fracasso,
expectativas e desilusdes, e por isso mesmo se complementam.

Nas falas trazidas por Jodo, ao passo que também abordam o tema da
independéncia, as enunciagdes sinalizam a necessidade de enfrentamento de
situacOes e problemas, significando que seu desejo pode transforma-lo em um
herdi que segue lutando. Assim, podemos concluir que a busca de estratégias
de enfrentamento da deficiéncia implica em posicionamentos variados e

responde aos objetivos esperados por nossa pesquisa.
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Mesmo dizendo que nao quer “dar uma de demolidor, nem de herdi”,
percebemos em seu discurso o desejo pela independéncia, focada na tentativa
de superar os obstaculos. Observamos ainda que essa busca em alguns
momentos possa significar também em primeira instancia a aceitagcdo da
realidade, por exemplo, a frase “0 herdi que ficou cego” pode ser entendida
como a constatacdo do jovem deficiente. Em seguida, podemos dizer que a
expressdo “em compensacgao” significa a tentativa de adaptacdo de sua
condicdo ao contexto sécio-cultural.

Em sua segunda fala observamos um resgate de um episodio do
passado, que tem uma continuidade na atualidade. O desejo de ser
independente é tdo forte que vale até mesmo recorrer a formulas mégicas e
milagres “... ia acontecer um milagre, que eu ia ficar de pé e ai, sim, eu ia me
alistar...” Mais que isso, percebemos sua esperanca pela cura, pela redencéo.
Porém, ao ser atualizado, o desejo se transforma também em motivo de
frustracéo, pois “...0 militar ndo tem até hoje uma patente nos ombros”.

Ao interpretar o passado, se atualiza no presente e na perspectiva de
futuro. Esse exercicio de construgcdo de significados tem a funcdo de
representar algo no contexto atual e também a de orientar o participante no
sentido de seguir uma direcdo e um objetivo, mesmo sem a certeza da sua
concretizacdo (Josephs, Valsiner e Surgan, 1999).

Neste topico, a ultima enunciacdo de Jodo se refere também a um
episodio do passado, quando ele participava de uma comunidade religiosa e
parecia desenvolver algumas atividades, que mesmo sendo comuns a outras
pessoas, significavam para ele uma possibilidade efetiva de reconhecimento,
mesmo que “ndo ocupasse uma posicdo de comando nem de ostentagdo”.
Porém, o fato de poder participar, ter um lugar fazia com que ele assumisse um
posicionamento que lhe permitia concretizar seus sonhos e desejos.

Com esses exemplos percebemos que o0s participantes recorrem as
suas lembrancas para poder ressignificar suas posi¢coes traduzidas em sonhos
e desejos. Concluimos, assim, que memoria € uma atividade resultante da
relacdo entre os episddios e seus participantes a partir de um olhar do presente
e das expectativas futuras, nos quais os conteudos e os modos de operagado
sdo construidos socialmente e negociados no cotidiano (Barros, 1987,
Halbwachs, 1990; Bosi, 1999; Rosa, 2000).
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As expectativas explicitadas seguem um mesmo direcionamento, ou
seja, a busca de independéncia como meio de superacdo de dificuldades e
resolucdo de problemas. Sendo observados também nas seqiiéncias narrativas
de Isabel e Maria, nas quais sinalizam que a construcao do futuro depende do
que se faz no momento presente e, destacando a importancia dos estudos em
suas vidas.

Isabel, por exemplo, deposita sua confianga na conclusdo dos estudos
como meio para se conseguir um trabalho. E uma expectativa comum entre 0s
jovens de sua idade, porém, no caso daqueles com deficiéncia, tal fato parece
ter um maior impacto, devido a todo histérico marcado pela exclusédo e pelo
preconceito que sofrem. O que ndo é uma realidade vivida apenas hoje, mas
0s acompanha desde muito tempo (Silva, 1986; Fonseca, 1995) e, portanto,
exige dessas pessoas que compBem o cenario dos socialmente excluidos
posicionamentos politicos claros e fortes de enfrentamento (Fontes, 2003).

Porém, eles parecem ter consciéncia de que ndo é um processo simples
e facil. Nesse sentido, a segunda fala de Isabel aponta para o estabelecimento
de estratégias de adaptacdo com o tempo, mesmo que “ndo sejam de 100%".
E quem sabe consigam ser aceitas, respeitadas e valorizadas, porque,
conforme diz Isabel: “é bom ser princesa”.

Nas verbalizacbes de Maria observamos que as expectativas sao
praticamente as mesmas, porém ela utiliza uma estrutura discursiva
direcionada ao drama, se diferenciando de Isabel, que utiliza o género
romantico para narrar suas historias, e também dos discursos de Marcos,
Lucas e Joao, onde séo enfatizados os feitos épicos e herdicos.

Maria ndo nega seu desejo em formar-se, “fazer faculdade”, enunciando
seu objetivo maior de “ter uma carreira”, concluindo que “sem isso, ndo tenho
nenhum motivo para viver”. O carater dramatico de sua narrativa se configura.
O que dizemos e como dizemos nos conduz a diferentes interpretacoes,
porque o fazemos também em confronto das nossas percepcdes com as
expectativas dos Outros, ou seja, num jogo dialégico (Bakhtin, 1992; Portelli,
1996; Bruner, 1997; Barbato, 2001).

Podemos dizer que ha nas narrativas de Maria, assim como nas demais,
uma possibilidade Unica de trocas dialégicas consigo mesma e com as

diferentes vozes que povoam suas palavras e expressfes. Os participantes
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recorrem a eventos familiares e experiéncias a fim de construir os sentidos de
suas falas, estabelecendo e legitimando as significacbes, por meio de
estruturas discursivas que perpassam o dramatico e o cémico, evidenciando o
épico marcado por aspectos de tomada de consciéncia e superacao:
procurando trabalho e companhias, querendo realizar sonhos e participar
plenamente da vida social pela busca de novos posicionamentos.

Ao falar sobre o que gostaria de ser e fazer, na enunciagédo 2, Maria
negocia com as dificuldades que pode ter, ou mesmo que tornam alguns dos
seus sonhos impossiveis, como, por exemplo, “casar e ter filhos”, por isso ela
recorre a outras possibilidades: “Por isso € que eu quero poder estudar e me
formar (...) e ter um trabalho pra mim...” Mas, nessa busca, também surgem
davidas e questionamentos do tipo “se eu ndo posso ser normal, para que ser
inteligente, se ndo vou poder trabalhar?”, como descrito na enunciacao 3. Tais
enunciados suscitam reflexdes sobre o fato que a vida ndo segue uma linha
sempre ascendente, mas, sim, € permeada por descontinuidades e
contradicbes , proprias ao ciclo vital.

As enunciagfes apresentadas comprovam que o self € construido a
partir e no embate das diversas vozes presentes nas rela¢cdes narrativas
(Bruner, 1986; Valsiner, 2002, Brockmeier e Harré, 2003). As narrativas
emergem das trocas dialégicas e sdo desenvolvidas em um espaco rico de
significados (Rosa, 1995; Hermans, 1996; Valsiner, 2002), que neste caso
referem-se a paralisia cerebral e sobre como as pessoas se posicionam frente

as repercussodes da patologia em suas vidas.
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2. Modos de identificagcao

Conforme explicado anteriormente, as perguntas neste tépico estao
relacionadas aos modos de identificacdo. Em nossa discussao, buscamos os
elementos que nos permitem estabelecer as relacdes entre o discurso dos
participantes e a patologia.

A analise, ora realizada, sera complementada nas sessdes dedicadas a
discussdo geral e nas consideracfes finais, quando refletiremos sobre os
géneros narrativos e as consideracdes de Gergen (1984) sobre as formas
narrativas. Adotamos essa estratégia para evitar redundancias e repeticdes
presentes nas enunciacdes dos participantes utilizadas como exemplo.

Salientamos que, embora nosso trabalho ndo tenha como eixo central as
guestdes sobre enfrentamento, vale explicar que a abordagem sobre o referido
tema, esta relacionada com um dos objetivos da nossa pesquisa que é
identificar as estratégias de enfrentamento encontradas pelos participantes.

Assim, quando neste topico falamos de identificacdes, nos referimos as
diferentes formas de posicionamento dos participantes frente a paralisia
cerebral e suas repercussdes em suas vidas.

Por enfrentamento, entendemos que é um processo dindmico e ndo uma
reacao Unica. Sao respostas que envolvem a reacdo do individuo com o seu
ambiente que, de certo modo, determinardo o seu posicionamento diante do
evento estressor (Moss-Moris e Petrie, 1997) e, nos casos por nos estudados,

trata-se da paralisia cerebral enquanto uma patologia complexa.
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2 A .Com que me identifico?

O quadro abaixo (n°. 2 A), destaca a descricdo dos conteudos centrais

que parecem regular as demais significagbes produzidas pelos participantes ao

responderem as questdes relacionadas a pergunta: “com que me identifico?”.

Tais conteudos referem-se a aspectos da vida com 0s quais 0s participantes se

identificam.

Contetudos Descricao

Amizade Amigos, relacbes afetivas, valor da amizade. Pessoas que
0s apdiam ao longo da vida e com as quais estabelecem
vinculos que os ajudam e encontrar elementos de
identificacéo.

Diferencas Referem-se ao estabelecimento de comparacfes com
outros, onde sdo destacadas as caracteristicas pessoais e
fisicas em confrontacdo com as limitacées impressas pela
deficiéncia e as pessoas ditas “normais”.

Identidade Caracteristicas  pessoais, fisicas ou psicologicas
relacionadas a histéria de vida e a maneira de ser em
relagdo ao outro. O que 0 outro €, 0 que eu Ssou.

Familia Relacdo familiar, importancia dos pais, pessoas da

familia, situacbes e problemas vivenciados na e com a
familia.
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Semelhancas

Aspectos parecidos ou iguais a outras pessoas ou
situagdes com as quais os participantes se identificam ou
nao.

Quadro 6: Temas e suas definicbes/com que me identifico

Com que me identifico?

Participantes

Enunciacdes

MARCOS

1 Sou semelhante a outras pessoas, tenho a maioria dos seus
problemas que qualquer pessoa tem, é... tenho discussoes,
tenho, tenho momentos de divertimentos, ah... de relacdes
familiares, ah... as questbes amorosas como qualquer outra
pessoa... a ha... brincando um pouco, eu tenho, eu vou, talvez
tenha os mesmos problemas em banco que muita gente.

2 Hoje, eu posso, posso te dizer que esteticamente sou um
pouco diferente. Existe um laudo, um exame, que constata que
eu tenho uma perna um pouco mais curta que outra que eu...
tive uma paralisia mas isso esta no papel, e o papel € s6 uma
constatacao, e hoje para mim o papel ndo faz nada.

3 ...0 que mais importa € como, como VOoceé vive, 0 que voceé faz
importa a vocé primeiro e depois as pessoas que vocé mais de,
mais goste, mais tem relacdo e em dultimo caso outras
pessoas... ndo coloque, coloque primeiro, ah... eu vou agir
assim porgue o grupo, a sociedade que € assim, entdo eu
tenho que ser assim, porque eu tenho que mostrar pras outras
pessoas que ela ta errado, que sou assim... ndo, eu tenho que
ser do jeito que eu sou. E isso, e isso primeiramente importa
mais a mim, a... a...o resto, o resto... a sociedade nao
importa, €... é... ndo € que tenha a primeira importancia.
Porque até vocé numa situacdo dessas acaba, acaba se
transformando em relacdo a outras... tdo preocupado com a
opinido de outras pessoas, vocé vai chegar num ponto que
VOCé ndo é vocé mesmo...

1 E dificil. Eu vejo o pessoal andar rapido numa boa, quer
andar com rapidez é s6 aumentar o passo, eu hao, eu tenho
gue andar naguele passo, se eu andar naquele passo a mais
eu comeco a tropecar entendeu, eu ndo consigo.
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LUCAS

2 Nao, néo sou igual, entendeu? Nao sou diferente. Cada um
tem seu, sua cor, eu sou moreno, cabelo bom, cabelo preto,
cabelo castanho, tal, baixo, a maneira de pensar, de reagir.

3 A reacao de cada pessoa, a reacdo. A maneira de vestir, de
andar, de expressar, como curtir, como nao curtir. Aonde vai,
prum canto, outro vai pro outro, ndo vai todo mundo pro
mesmo local. Ai é diferente.

3 Com as pessoas que, amizade. Eu falo com todo mundo.
Passo, bom dia, boa noite, tudo. Trato todo mundo normal, a
pessoa simples, entendeu? Sociedade mesmo.

JOAO

1 E (Pausa), meus colegas, as vezes, reclamavam que quando
a gente brincava de cemitério, "s6 vale se a bola bater em mim,
a cadeira nao” (risos). Ai ficava dificil me acertar, que ai eu ja
usava a cadeira como escudo.

2 Eu cheguei no espiritismo como curioso, eu fui ficando, fui
ficando (risos), quando eu vi, eu ja era espirita.

3 N&o sei se ela achou que eu merecia uma posicdo de
comando, que eu sou, eu costumo dizer que eu sou O
comandante deste quartel aqui, até que aparece um oficial de
maior patente pra tomar conta, ou se foi por causa do meu
padrasto, que ndo vai com a minha cara, entdo ela acabou
mantendo este lugar aqui pra fazer um distanciamento.

4 Ta, eu encaro desse jeito, contar piada é a minha forma de
ser diferente, ndo, ndo tdo diferente assim, porque tem um
bocado de gente contando piada, o Ari Toledo, por exemplo, se
bem que eu andei pesquisando, piada é de dominio publico,
nao tem como vocé patentear uma piada, olha, eu fiz a piada
tal. Vocé conta, se for bom, vocé publica, usa no show, mas
nao é de uso exclusivo, qualquer um que tenha ouvido pode
contar.

ISABEL

1 Eu acho que ninguém é melhor do que ninguém, entendeu?
Eu acho assim.

2 Olhe so6, é diferente. Porque minha mée é uma pessoa
assim, ela é mais, ela tem uma mente mais de jovem,
entendeu? Entdo, ela me entende, entendeu? E ja minha avo,
ndo; minha vé é sempre assim, ela tem uma mente assim do
tempo dela, entendeu? E isso. E, a diferenca é essa.

MARIA

1 Por que a nossa vida deve ser diferente. Cada um tem uma
opinido, cada um tem uma forma de ver. Tem uns que tem a
cabeca mais aberta, tem gente que n&o. Bem, o mundo é
bastante variado. Nao é um mundo de robds. Pra gente jovem
gue ndo tem muita experiéncia, tanto conhecimento, poder
conviver com essas pessoas mais velhas e mais experientes
pra poder adquirir um pouco mais do conhecimento delas. Eu
mesmo adoro conversar com pessoas mais velhas, que
tenham um conhecimento maior que eu. Eu fico horas
conversando com pessoas que sabem mais do que eu, que
tenham mais conhecimento. Eu acho que a gente cresce um
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pouco mais, entendeu?

As enunciacfes apresentadas neste topico destacam temas referentes
aos aspectos da vida com o0s quais 0s participantes se identificam. Suas
verbalizacbes focalizam situacfes concretas envolvendo relacionamentos
estabelecidos entre os participantes e 0s outros, nos quais surgem o0S
significados que contribuem com o processo de identificacao.

As enunciac¢des apresentadas pelos participantes destacam aspectos da
vida relacionados a construcdo das identificacbes que se da por meio do
estabelecimento de comparacdes entre diferencas e semelhancas. No geral os
participantes dizem indentificar-se com os outros (amigos, familiares, pessoas
mais velhas e com a religido). Nesse processo de identificacdo séo elucidadas
também as diferencas e semelhancas precebidas nas relacdes estabelecidas e
as trocas dialdgicas existentes entre eles.

Sobre as semelhancas os participantes fazem referéncias a situagdes da
vida cotidiana, como Marcos, que destaca o fato de ter problemas de
relacionamentos como qualquer outra pessoa. Lucas, por exemplo, centra seu
argumento nas caracteristicas fisicas e Isabel se baseia em consideracdes
sobre a maneira de ser.

Em relacéo as diferencas, Jodo apresenta um exemplo cotidiano, como
o fato de contar piada, que, segundo ele, o torna diferente, mesmo em se
tratando de um género de dominio publico. Seu enunciado nos faz refletir que
as histdérias locais, ou seja, acontecimentos partilhados por uma mesma
comunidade, por serem imediatos, legitimam e validam as explicagdes. Assim,
concordamos com Jodo que a piada, nesse contexto, na mesma medida que
apresenta elementos comuns a toda a comunidade, serve também para
diferencia-lo, uma vez que ele mesmo tem uma maneira prépria de conta-la e

cada pessoa que o escuta também pode interpretar de diferentes maneiras.
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Por sua vez, Lucas faz reflexdes sobre independéncia e as limitacoes
fisicas, que, segundo ele, reforcam e confirmam suas diferencas em relacao as
outras pessoas, embora ele também enfatize que as percebe e as aceita. Por
meio de seus enunciados ele justifica que “cada um tem sua maneira de ser”,
por isso ele “fala com todo mundo e tento ser amigo de todos”. Para ele essa €
uma forma de ser aceito.

Mesmo focalizando as semelhancas entre as pessoas, Maria verbaliza
sua preferéncia em conviver com pessoas mais velhas as quais julga ter mais
experiéncia. Maria sugere que € na aproximacao de pessoas mais experientes
gue ela encontra possibilidades para “crescer” e assim também identificar-se.

As enunciacfes destacadas e apresentadas neste topico confirmam o
argumento de que o “Eu” assume varias posicbes em meio aos diversos
significados, construidos por meio das relacées entre os individuos, a partir das
trocas dialdgicas (Hermans, 1996; Valsiner, 2002; Brockmeier e Harré, 2003).

Identificar-se € uma acdo que envolve elementos de semelhancas e
diferencas entre os participantes e 0os contextos onde estdo inseridos, pela
comparacao (eu-ele; nés-eles; aqui-la) e pela negacdo (eu néao...; eles néo,
etc.). Observamos, assim, que nas enunciacdes de Lucas, ao preferir
identificar-se com a mae e ndo com sua avo, ou as de Jodo, ao desejar ser
diferente do padrasto, validamos a explicagdo sobre o processo de
identidade/alteridade, no qual coexistem as diferencas e semelhancas que
produzem as identificacdes.

As identificacGes sdo construidas e elaboradas em contextos ampliados
e por isso mesmo sao multiplas e ndo Unicas ou imutaveis (Rosa, 1995; Hall,
1999; Woodward, 2000). Desse modo, nos parece coerente o fato de que
participantes possam identificar-se com diferentes elementos e circunstancias
culturais, nos quais estdo situados enquanto pessoas com algum tipo de

deficiéncia.
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2 B. Como me identifico?

O quadro abaixo (n°. 2 B), destaca a descricdo dos conteudos centrais

que parecem regular as demais significagbes produzidas pelos participantes ao

responderem as questdes relacionadas a pergunta: “como me identifico?”.

Tais conteudos referem-se aos modos pelo quais o0s participantes se

posicionam frente a deficiéncia e aos lugares que ocupam no mundo, como

enfrentam a deficiéncia ao longo da vida. A construgao dos significados sobre

guem S&0 0s outros e como agem direcionam as acdes e sentimentos de

enfrentamento em relacdo a/com a deficiéncia, nas narrativas.

Conteudos

Descricao

Adaptacéo

Capacidade de aceitar e ajustar-se a situacdes novas ou
antigas anteriormente ndo alcancadas.

Independéncia

Poder realizar atividades de maneira independente. Agir
sem ou com pouco auxilio de terceiros.

Luta Refere-se a atitude de enfrentar as dificuldades adotando
posturas de coragem, determinacdo e assumindo
responsabilidades..

Negociacao Capacidade de resolver problemas e solucionar conflitos
por meio do didlogo e numa relacéo de trocas.

Revolta Indignar-se diante das limitacdes e dos problemas como

meio de obter resultados, nem sempre alcancados.
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Tristeza

Modo de ser, sentir e reagir diante de situagbes
estressantes, caracterizadas basicamente pela falta.

Quadro 7: Temas e suas definicdes/como me identifico

Como me identifico?

Participantes

Enunciacdes

MARCOS

1 N&o vou, ndo vou dizer que ta tudo, t4 tudo bonito, mesmo eu
me aceito assim, por conta disso é, muita, muita coisa mudou.
Eu sei que €, tem muito que se lutar, eu tenho €, lutei bastante
ainda tenho que lutar muito. Agora o bicho néo € t&o feio como
achava que é, fisioterapia, aparelhos, tratamentos, todos 0s
tipos de aparelhos, é... isso foi usado de certa forma para me
ajudar, a partir do momento que eu mudei minha cabeca isso
foi encarado desse jeito, é... normal.

2 Eu precisei ser uma pessoa mais de briga, de, de lutar pelas,
pelas coisas. Pra ndo ficar encostado esperando que alguém
fizesse por mim, ah, faca isso, faca aquilo... ah, vou fazer isso
por que ele néo...

3 A partir da, da, do momento, da equoterapia, divisor de
aguas... é... eu ndo, ndo liguei mais a esse problema, e a partir
dai eu comeco realmente a cuidar mais de mim. Eu esqueci um
pouco o mundo, desliguei um pouco pra iSso e passei me
cuidar melhor. Tendo acertos em algumas atitudes, tendo erros
em outras como todo mundo... mas dai para frente era eu...

3 SO6 um outro jeito de resolver a mesma questdo. (Pausa)
Pessoas quando apresentadas a situagdes iguais tém reacoes
diferentes pela propria (Pausa) diferenca. Exatamente porque
ninguém é igual a ninguém. (Pausa) Mesmo aceitando muito,
agora melhor a minha deficiéncia, eu tenho certeza que alguém
aceite essa situagao muito menos como tenho certeza de que
eh... gente nessa situacdo ou tendo deficiéncias (Pausa) mais
(Pausa) mais fortes, aceitem muito melhor, tenham um nivel de
aceitacdo muito melhor do que eu tenho.

1 Quantas vezes eu ja pensei em ir embora. Bate aquela
tristeza, d4 um vazio no peito, ndo ter ninguém pra conversar.
Eu sou sempre triste.

2 Viver s0 pra prestar servico aos outros, bancar os outros, 0s
patrdes. Fazer a vontade deles. E a gente fica o qué?
Parecendo um objeto ali, fazendo trabalho, sem lazer, sem
diversdo nenhuma.
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LUCAS

3 Sim a gente fica sem alternativas. O que: chega 5 horas 7
horas, vocé fica em casa, ndo tem ninguém, ndo conversa com
ninguém. Eu acho que isso ndo é de gente normal. Isso ndo é
normal.

4 Eu gostaria de (Pausa), a ansiedade, entendeu? Quando eu
guero uma coisa eu tento conseguir, eu vou, luto, certo? As
vezes rola ansiedade demais, entendeu? Eu acabo (Pausa)
nao conseguindo 0 que eu quero.

JOAO

1 E, é, seria meio chato, né (risos), eu n&o teria ninguém pra
conversar porque todo mundo teria as mesmas idéias, as
vezes, talvez até os mesmos conhecimentos, vocé nao teria
nem com quem trocar figurinha (risos), como se diz
popularmente, ndo teria ninguém pra mudar sua opinido, que
todo mundo teria a mesma opinido, entdo nao teria por que
mudar... Ah, mas a minha vida seria tdo melhor se as pessoas
pensassem como eu.

2 ... mas eu, eu ndo me considero tao, tdo, diferente dos outros
porque, ta tudo bem que eu sou um cara que procuro ver o
lado bom das coisas, que eu sou um cara animado, que eu sou
um cara que néo é recluso, eu, eu saio na medida do possivel,
€ verdade que eu saio com um objetivo, por exemplo, eu nao
sou daqueles caras que saem de tarde, passam o dia todo na
praca, olhando pro horizonte ou olhando os casais namorar.

ISABEL

1 Eu tenho uma amiga minha, € a vizinha minha, ai um dia ela
perguntou, ai eu nao tinha com quem sair mais, entendeu?
Entdo eu procurei me ajudar, entendeu? Pra ndo depender de
ninguém, entendeu? Ai, eu procurei meu tio pra ver se ele
ajudava a arrumar uma vaga pra mim, pra procurar o meu bem,
o melhor pra mim, entdo eu procurei, entdo cada um deve,
como é que se diz, ter forca de vontade como eu tive e tenho.

2 Olha so6, vocé sabe que é dificil a pessoa acostumar com
uma coisa que nao esta acostumada, entendeu, €, como € que
se diz, o lugar, se adaptar, entendeu, com a criacao.

3 Ah, eu procuro fazer o maximo, né? Eu procuro sair, procuro
me divertir, procuro conversar, eu procuro tanta ajuda. E muito
dificil, muito dificil. Alguma coisa, de repente o0 mundo desabar.
4 O que importa é a pessoa passar por aquilo, né? E, como &
que se diz? As vezes eu posso até estar, assim tenho 21 anos,
entendeu? Mas aquela que tem a mesma idade que eu ja
passou por muito mais do que eu. Entdo, depende de cada um,
do modo de viver de cada um.

MARIA

1 E o que realmente me incomoda, independentemente das
pessoas me verem, € como eles me véem, como eles me
véem. Na minha opinido, no meu caso, acho que o pior é
porque a gente se sente mal. Eu me sinto muito mal. Eu me
sinto sem jeito. Me sinto sem lugar.

2 Porque outra coisa que eu acho muito estranho (pausa). E
que me acho muito estranha. E, parece que eu néo tenho casa.
Eu tenho duas, mas, as vezes, parece que eu nao tenho
nenhuma. E muito estranho. Porque, tipo assim, vai, 0 mundo
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da volta. Tipo assim. Eu ndo tenho um quarto meu que eu
arrume, que eu boto coisinhas 14. Que eu boto um objeto
pequenininho, tal. E tipo, como se eu nio tivesse casa.

3 Tem dias que eu ja acho que vale a pena estudar, entendeu?
Pois eu posso aprender e tal. E uma maneira de eu preencher
0 meu agora, o meu hoje. Estudo é bom. Mas tem dias que eu
acho que néo vale a pena. Para que eu vou estudar, aprender
me tornar uma pessoa inteligente? N&ao tem por que,
entendeu?

Em linhas gerais, observamos que a pergunta Como me identifico?, se
refere a0 modo como os participantes se posicionam frente a deficiéncia e ao
lugar que os mesmos ocupam ou desejam ocupar enquanto homem ou mulher
com paralisia cerebral.

Ja vimos anteriormente que a maneira encontrada pelos participantes
para posicionarem-se tem a ver com a pluralidade identitaria, e a multiplicidade
de contextos; assim, também neste topico manteremos o0 mesmo argumento de
que as identificacbes sdo construidas por meio de trocas dialogicas
culturalmente contextualizadas.

Ao responderem a pergunta-chave, os participantes explicitam temas
como independéncia, luta, negociagdo, revolta e tristeza, que adquirem
significados comuns e partilhados por quase todos eles. Observamos que o
modo de identificacdo esta diretamente ligado a busca de estratégias de
enfrentamento da deficiéncia. Esse processo entendido como um conjunto de
respostas reciprocas ocorridas num periodo de tempo, relacionando
mutuamente a pessoa e o ambiente (Moss-Morris e Petrie, 1997), resulta em
meios proprios que mesmo nado permitindo a superacdo dos problemas e
obstaculos, uma vez ressignificados, facilitam a adaptacdo da pessoa.

As enunciacdes destacadas neste topico apontam nessa dire¢cdo no
momento em que 0s participantes expressam seus desejos e emocdes em
diferentes momentos de contato com a deficiéncia. Em sua primeira
enunciagado, por exemplo, Marcos apresenta os ganhos obtidos a partir das
dificuldades encontradas para aceitar o fato de ter uma limitagédo, ao passo que
tal situacdo néo esteja totalmente elaborada em sua vida. E confirma sua
posicdo na segunda enunciacdo ao verbalizar que precisou ser “uma pessoa

de briga”.
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Em seguida Marcos verbaliza que as formas encontradas para
identificar-se Ihe exigem posicfes que de certa forma o preparam para o
enfrentamento. Assim, ele necessita “cuidar de si e esquecer o mundo”,
“reconhcer os erros e acertos”, para poder fortalecer seu self e seguir em busca
da solucéo dos problemas da vida.

Um agrupamento de significados orienta Isabel em seus
posicionamentos, confirmados em suas enunciagdes, nas quais ela demonstra
estar mais comprometida em ndao medir esfor¢os para superar as dificuldades
encontradas. Isabel apresenta respostas consistentes sobre como faz para
identificar-se, “procurando se ajudar”, “ndo dependendo dos outros”, o que
implica em atitudes do tipo: “eu procuro fazer o maximo” para conseguir
superar as limitagdes e as dificuldades.

Por sua vez, Lucas focaliza os prejuizos acarretados a sua vida por ndo
ter condi¢cdes de modificar as situacdes em que esta envolvido, quer seja no
trabalho, ou nos relacionamentos. Diante das dificuldades encontradas e dos
esforgcos empreendidos, nem sempre valorizados e reconhecidos, Lucas se diz
“triste” e demonstra um sentimento de assujeitamento: “sinto-me um objeto”.
No entanto, ele também insiste em continuar sua “luta” por mais autonomia
aproveitando todas as oportunidades para poder conseguir atingir e conquistar
“seus objetivos”.

Maria tende a posicionar-se na perspectiva do fracasso e da falta de
perspectiva, mesmo que ela consiga identificar elementos positivos em sua
vida, como acontece principalmente em sua Ultima verbalizacdo. Maria destaca
suas dificuldades de enfrentamento em relacdo aos preconceitos ao perceber
“no olhar dos outros” a discriminacao que sofre. Ela aborda também a falta de
“um lugar para si”, “um espaco onde possa guardar seus objetos pessoais”,
pois vive em varias casas e nenhuma € sua. Esse estranhamento de um lugar
reflete também no estranhamento de si.

Jodo parece identificar os meios para evitar os problemas, diante da
eminéncia de um dano ou prejuizo, por isso, ele verbaliza que € “um cara que
sai”, “que procura ver o lado bom das coisas”. E assim poder ter um objetivo,
um plano futuro. Ao tomar tais decisdes e iniciativas ele assume posi¢gdes que

as difereciam dos outros. Ao agir dessa forma ele reafirma seus objetivos,
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valorizando suas qualidades e sua capacidade de lidar com as diferencas e
difculdades.

As enunciacOes apresentadas pelos participantes nos fazem refletir
sobre as consideracdes feitas por Lazarus (1981), ao explicar como as pessoas
podem avaliar suas histérias a partir da vivéncia de algum evento estressor.
Para ele existem ao menos trés modos de enfrentamento, a saber: | - Dano, a
pessoa focaliza o prejuizo ja acarretado. Definido a partir dos valores
compromissos e crencas da pessoa. A énfase é dada ao passado; Il - Ameaca,
a dinamica do enfrentamento € orientada para o futuro. Havendo um potencial
para ocorrer o dano; e Ill — Desafio, refere-se a existéncia de algum potencial
para recompensa, porém sob condi¢bes dificeis.

O processo de enfrentamento sugere mudancas de atitudes e implica
em diferentes formas de posicionamentos, porém como podemos perceber, as
pessoas passam por diferentes etapas, nas quais os significados atribuidos aos
eventos e situacdes dependem das experiéncias ocorridas em suas historias
de vida. Observamos nas respostas dadas que os enunciados individuais
fazem parte do conjunto integral das narrativas de cada sujeito e, uma vez
analisadas, configuram os significados construidos e reelaborados a partir das
suas historias de vida.

Tais etapas ndo acontecem necessariamente na mesma ordem e
dependem da maneira como cada pessoa lida com as situagdes estressantes e
dificeis. E como também pontuam Marcos e Isabel: “ninguém é igual a
ninguém”, por isso “podem reagir de diferentes maneiras em eventos

semelhantes”, como sinaliza Marcos.
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2 C. Por que me identifico?

O quadro abaixo (n°. 2 C), destaca a descricdo dos conteudos centrais

que parecem regular as demais significacfes produzidas pelos participantes ao

responderem as questdes relacionadas a pergunta: por que me identifico?”.

Tais conteudos referem-se as justificativas encontradas pelos participantes ao

explicarem suas identificagcbes e seus posicionamentos. S840 aspectos que

revelam algumas estratégias de enfrentamento e busca de superacdo ou

compensacao, apontando para mudancas de atitudes. A pergunta é feita na

perspectiva do porqué os posicionamentos sdo assumidos, uma vez que

identificar-se exige uma tomada de decisdo adotada por todas as pessoas e,

no caso especifico dos nossos participantes, tal processo nao acontece de

maneira diferente, embora apresentem significados diferentes.

Contetdos Descricao

Crencas Conviccao religiosa. Possibilidade de acreditar em fatos
situacdes e idéias que ajudam a superar as dificuldades.

Cura Deixar de ser deficiente e de sofrer. Esperancas de
encontrar meios para superar a deficiéncia.

Deciséo Assumir uma posicao. Agir no sentido de mudar atitudes
frente aos problemas encontrados na vida.

Limites Limitacbes e dificuldades impostas pela deficiéncia,
pessoas ou situacdes cotidianas.

Maturidade Amadurecimento. Mudanca na forma de perceber os
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acontecimentos da vida e de si mesmo

Medo

Sentimentos relacionados ao futuro e a maneira de reagir
diante dos outros e dos eventos.

Quadro 8: Temas e suas definicbes/por que me identifico

Por que me identifico?

Participantes

Enunciacdes

MARCOS

1 Por falta de amadurecimento, as coisas sempre €, é...
Tinham, tinham uma importancia desde pequeno, s6 que eu
nao me dava, eu fazia coisas e ndo me dava conta disso.
Conforme fui amadurecendo € que eu fui vendo que: - poxa
poderia ter aproveitado mais, poderia a, ahnn, se eu encarasse
da maneira mais séria? Que me aconteceu antes, poderia ter
melhorado alguma coisa antes, poderia... Comecei a encarar a
vida de uma forma mais séria a partir dos 17 anos, a partir
dessa ecoterapia, a partir dai € que, 0o que eu, 0 que eu
pensava era realmente, o que eu fazia, dai pra frente ndo tinha
mais interesse o0 que os outros vao achar.

2 Hoje uma coisa bastante interessante comigo, outra coisa
que muda o jeito de eu ver determinadas situacdes, é que, por
um acaso, como foi da outra vez, por um acaso eu, minha
noiva também é deficiente fisica. O que eu pensava antes, da
guestdo da deficiéncia, minha, era bem parecida ou igual ao
pensada de outras pessoas deficientes, tinha uma carga de
preconceitos bastante grande, eu hdo me aceitava e também
nao aceitaria outras pessoas deficientes.

3 Tal, talvez seja, seja um pouco forte demais, mas eu comecei
a pensar ai, mesmo ndao sabendo nesses termos, mas acho
gue a partir da equoterapia comecei a pensar. bom, o mundo
nao paga as minhas contas. Entdo, n&o tenho que dar
satisfacdo assim a ninguém, porque, €... ninguém vem me
ajudar quando eu estou triste, ninguém, ninguém vem me
abracar em situa¢cbes quando preciso de apoio e agora, como
eu pensava anteriormente, muita, muita gente vem julgar,
algumas pessoas... lembrando uma coisa isso de modo geral,
sempre € mais facil criticar a pessoa do que apoiar... como
dizia uma frase de caminh&o: E facil falar de mim o dificil é ser
eul

4 O que acontece? Eh... (Pausa) vém, vinham as questdes da
aceitacéo da sociedade que, antes era bastante forte pra mim,
ah... questdes até de repente, até de familia porque (Pausa)
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fica-se pensando, talvez eu tivesse mais dificuldades por conta
de, de ser deficiente (Pausa) (suspiro) ah... porque... uma
pessoa normal, teoricamente (Pausa) tem mais chance de, de
se virar, e batalhar, mais facilidade. E, correr pra alguma coisa.
Se virar melhor em situacOes dificeis (Pausa). E depois com o
tempo eu fui vendo que (Pausa) as coisas nao sao assim.
(Pausa) (suspiro). Eu num, eh... ndo quis viver numa... numa
redoma, protegido (Pausa) nem quis que as coisas fossem
mais dificeis pra mim por conta da deficiéncia. (Pausa) Quis
ser, quero procurar s6 uma vida normal (Pausa) como todo
mundo, com direito a alegrias e eventuais tristezas e...
discussbes, abragcos (Pausa) beijos (Pausa) gritos,
eventualmente (Pausa) mas de novo vamos cair naquela
(Pausa) das sensacdes da vida de todo mundo.

5 (Pausa) Se eu tivesse um relacionamento eventualmente
com uma... pessoa dita normal, poderia dar certo, poderia nao
dar certo, como esse. Mas talvez eu nao fosse téo feliz. Talvez,
se tivesse alguns problemas ndo saberia passar por eles. Nao
tivesse a compreensdo que tenho. Tivesse mais ou menos
(Pausa) (suspiro) Mas aqui ndo funciona o ideal de pessoa. Em
qualquer &rea da vida cé ndo pode ir atras de um ideal.

6 (Pausa) Emocédo também é importante, agora precisa ser
bem trabalhada e isso de certa forma exige tdo. Isso de uma
maneira geral, ndo so6 deficiente, mas quando se age s6 com a
emocao, perde-se o beneficio humano do intelecto. Entéo, eh...
a pessoa ndo pode ser cem por cento emoc¢do, ndo pode ser
cem por cento racional. Precisa ter um equilibrio disso. As
vezes, dependendo da situacdo, mais emocdo que tdo, as
vezes mais tdo que emocdo. Mas precisa ter o meio termo.

LUCAS

1 Cura eu sei que eu ndo vou ter. Tentar fazer exercicio pra
melhorar, tentar e vou conseguir, vou tentar, vou conseguir.
Cura, a pessoa tem que ter praticamente cem por cento né,
(Pausa) vem ao mundo sem problema nenhum. E correr,
andar, brincar, se divertir, que eu ndo posso ir (Pausa), fazer o
exercicio, ter facilidade de andar entendeu, se locomover mais
rapido. Eu tento, aceitar os problemas e eu tenho que aceitar
eu. Tenho que aceitar esse problema que veio, né?

2 Até o momento (Inaudivel) assustador. Deus fez pra uns,
outros (Inaudivel) veio ao mundo com seus objetivos.
(Inaudivel) como trabalhar, como nascer, como viver. Vocé é
rico, vocé € pobre. Cada um tem seu tracado ja na vida.
(Pausa) Ai, o que eu falo, entendeu? Cada um tem seus
direitos agora, como reagir seus direitos?

3 A pessoa pode ser diferente, mas néo, ndo é, no caso, com
grosseria, entendeu? Se a pessoa pensar, cada um tem seu
trabalho. Cada um cumpre seu trabalho. (Pausa)

1 Minha falta de coordenacdo me atrapalha de pentear o
cabelo toda vez, até que eu vou passar a mao pra ajeitar o
cabelo e acaba baguncando mais do que se eu nao tivesse
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JOAO

mexido (risos). Quem penteia meu cabelo € Gesilda. Quem
molha meu cabelo é Gesilda, que eu ndo consigo fazer muito
bem esse movimento de concha com as méos pra levar agua
pra molhar o cabelo. (Pausa). Esses trabalhos mais (inaudivel)
€ um tanto quanto dificil eu fazer.

2 (Pausa), E eu te disse ontem, quando o gravador tava
desligado e agora eu posso repetir com o gravador ligado, sem
problema nenhum que foi o espiritismo que me salvou de me
suicidar. Eu acho que disse ontem que durante um tempo a
Julia dirigia van, ou melhor, dizendo minha méae dirigia van e
pediu pra ndo fazer, mas a essa altura que eu sou filho do
dinheiro que (inaudivel) de fome, entdo ta meio dificil de ndo
fazer associacdes, mas ela dirigia van e eu ja tinha
programado tudo, né era um horario que os empregados
estariam ocupados e ela teria saido e quando voltasse ja seria
tarde demais. Porque pelo menos eu cresci ouvindo que eu
dava muito trabalho que eu s6 servia pra dar trabalho, que so
servia pra dar despesa, que eu era um peso. Inclusive um dos
meus ndo disse pra mim, mas disse e eu depois tomei
conhecimento que ele ndo gostava de sair comigo pelo
trabalho de montar e desmontar a cadeira, de carrega e tira.
Aquilo que eu chamei de operacdo de resgate, que tem toda
uma estrutura (risos) de poder.

3 Isso ai € muito relativo, ndo é minha intencdo que eu vou
gravar essa fita e ai vinte pessoas ouviram essa fita e ai beleza
sdo mais vinte espiritas (risos) (inaudivel), o espiritismo diz que
pode ser duas coisas ou até trés, ndo vou resumir a duas, ou
eu sou um espirito que tava preparado pra esse tipo de coisa e
aceitou esse tipo de teste pra assim evoluir um pouco mais
diante da minha conduta perante a situacao ...

ISABEL

1 Entdo eu decidi, sentindo ou ndo, eu tinha que procurar eu
mesma me ajudar, né?

2 Se chegarem perto de mim, eu explicaria, entendeu, mas de
um modo, assim, como eu te disse, que néo diria o fato real,
entendeu. Como hoje, mesmo, o motorista do 6nibus me
perguntou, venha c4, o que foi isso, foi acidente de carro, de
moto? Eu disse que foi acidente de moto.

1 Bem, minha méie é religiosa. Ela é testemunha de Jeova. E
uma religido muito boa. Eu acredito tudo. Tal... tudo que ela
diz. Mas ndo para mim, entendeu. E como se eu estivesse
condenada. Eu ndo tenho salvacdo. Deus nao vai olhar para
mim. E como se eu estivesse condenada.

2 Eu t6 falando que minha mae é religiosa, sabe? E com ela eu
aprendi o valor da vida, que é importante, como um presente
de Deus. E isso mexeu comigo pra eu ndo cometer loucura.
N&o chegar ao ponto de querer me matar, entendeu? Porque
se eu fizer isso, eu vou contra Deus. Eu acho que querer me
matar, tirar a vida é coisa de maluco. E eu ndo estou maluca
né, (risos) ainda. Ainda nao t6 maluca. Eu, que eu ndo tenho
coragem de me matar. Nao tenho coragem, porque, se eu fizer
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iSso, € como se eu estivesse indo contra Deus. E eu ndo quero
isso. Eu estou vivendo. De qualquer jeito eu estou vivendo.
MARIA 3 Como se meu objetivo tivesse acabado. Foi muito dificil,
muito. Até que hoje eu tenho um pouco de depressdo, mas é
controlada. Eu tento sair, mas ndo me importa. E diferente de
antes, quando eu ficava sem fazer nada. Nao queria sair, ndo
ia para lugar nenhum, essas coisas. Hoje, ndo, hoje, quando
estou com depressao, eu choro, mas depois eu digo:- Ah, eu
VOou sair, vou para algum lugar. Eu comeco a pensar sobre a
vida e vejo que a vida ndo é so cor de rosa. A vida é dura! Tem
muitas pessoas ruins, muitas pessoas antipaticas. Mas ao
mesmo tempo tem muita pessoa legal, com defeitos, mas tem
muitas pessoas boas.

4 Confiar em todo mundo. E verdade, eu acho que eu
amadureci com o tempo (pausa). Mesmo que as vezes eu fique
com depressao e tal. Eu vejo que hoje em dia (...) eu mudei
(...) porgue até um tempo atras eu chorava sem necessidade.
S6 que eu tive que viver, eu passei por isso, eu superei.
Demorou, mas eu superei. E estou aqui. Eu vejo que sofri
muito para poder amadurecer. Para mim, isso abriu uma porta,
para acabar a vergonha, morar sozinha, ter que me virar
sozinha. Agora eu tenho que aprender a arrumar uma casa,
tenho que aprender a conviver com outras pessoas. Tudo isso
serviu muito. Serviu muito.

Para responder a essa pergunta, observamos que 0s argumentos
utiizados pelos participantes estdo relacionados aos apresentados em
resposta as perguntas 2A e 2B. Principalmente as respostas dadas a pergunta
2B, onde sao destacadas as estratégias de enfrentamento encontradas pelos
sujeitos.

Nelas observamos que as enunciagfes dos participantes revelam como
0s mesmos ressignificam a deficiéncia, lancando mao de diferentes estratégias
para enfrentar as repercussdes da lesdo cerebral em suas vidas.

Neste tépico levamos em consideracdo o fato de que, para se
compreender a fala de alguém, ni3o basta entender suas palavras. E
necessario considerar o contexto, onde o comunicativo se da na tentativa de
conhecer também suas motivacdes ao falar (Simas, 2004).

Por esses motivos, retomamos tanto os temas como a maneira que 0s
participantes se posicionam diante da deficiéncia e dos impactos sociais que o
preconceito e a excluséo social acarretam na vida deles, exigindo-lhes atitudes
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maduras e decisivas para 0 processo de enfrentamento, o0 que, em outras
palavras, significa dizer também que tal processo refere-se as estratégias de
compensacgao, descritas por Vigostski (1995) no tratato sobre a defectologia.
Poisquando uma pessoa enfrenta uma enfermidade fisica ou incapacidade
importante, procedera conforme as etapas de enfrentamento iniciadas a partir
do momento que seu estado de saude € informado (Shotz, 1975).

Nas enunciagcdes dos participantes estdo explicitadas as diferentes
formas pelas quais os mesmos reagem a deficiéncia. Marcos, por exemplo,
destaca que sua forma de “ver” a deficiéncia se modificou muito, principalmente
depois que ele passou a conviver com sua noiva, que também ¢é deficiente.
Partindo-se do pressuposto de que cada pessoa atribui um significado a
doenca, conforme suas experiéncias anteriores, concluimos que, para Marcos,
a enfermidade de sua noiva contribuiu para a mudanca de atitude frente a
deficiéncia. Segundo ele, o fato de se relacionar com outra pessoa deficiente o
tem ajudado a entender sua prépria vida, ja que teve a possiblidade de trocar
experiéncias com uma pessoa que, como ele, também convive com a
deficiéncia. Marcos enfatiza que as mudancas na maneira de ver suas
limitacbes se devem ao fato de perceber que ele também “tinha uma carga de
precoceito muito grande”. Ele verbaliza que, antes, “ndo aceitava e também
nao aceitaria outras pessoas deficientes”, mas, desde que conheceu sua
namorada, as perspectivas mudaram.

Segundo Lazarus e Folkman (1984), a dinamica do enfrentamento pode
também ser orientada para o futuro; assim, observamos que varios dos
enunciados apresentam aspectos nesse sentido e podemos justificar as
respostas dadas a pergunta-chave “por que me identifico?”. Todas as
enunciacfes selecionadas neste topico apresentam, de certa forma, uma
expectativa de futuro. Observamos que, embora 0s sujeitos vivessem
experiéncias dificeis, havia quase sempre uma busca por solu¢des, ou mesmo
destacavam eventos responsaveis pelos seus posicionamentes diante das
diversas situacdes enfrentadas. Marcos relata sua participacdo nas atividades
de equoterapia: “eu comecei a pensar que o0 mundo ndo paga minhas contas,
entdo eu nao tenho que dar satisfacdo”, ou seja, a luta pela independéncia

passa pela tomada de decisado e pela realizacdo de acbes concretas e praticas.
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Na mesma linha de atitudes, Lucas destaca sua experiéncia de trabalho
que, para ele, € um direito que exige um dever e tem implicacdes importantes
em sua vida, enquanto deficiente e enquanto um jovem pobre em busca de
sucesso para si e para sua familia. Jodo e Maria, ao refletirem sobre o papel
da religido em suas vidas, focalizam as estratégias de enfrentamento que, em
definitivo, serviram para evitar o suicidio e assim coseguirem vislumbrar um
futuro. E Isabel, mesmo que discretamente, ao verbalizar que “decidiu procurar
ela mesma se ajudar”, a ter uma vida melhor e com perspectivas, mesmo que
em alguns momentos tenha fugido da realidade, como no exemplo em que
prefere dizer que sua deficiéncia foi causada por “um acidente”. Assim,
podemos dizer que, de certa forma, todos 0s sujeitos expressam em algum
momento suas decisdes implicando em posi¢cées que refletem as estratégias
de enfrentamento da deficiéncia.

Constatamos nas falas dos participantes essa orientacdo para o futuro,
embora em varios momentos sejam destacadas as dificuldades enfrentadas
pelos jovens em se posicionarem. Verificamos que em alguns momentos tais
posicionamentos focalizam os problemas, tendendo a resolugdes nem sempre
adequadas, ou que impliguem de fato numa resposta capaz de atender suas
reais necessidades e aspira¢des. Os segundos enunciados de Jodo e Maria
consecutivamente sdo exemplos dessa tendéncia, quando falam sobre suas
tentativas de suicidio.

Tais posicionamentos estdo consoantes ao que descreve Taylor (2003),
quando fala sobre os modelos de enfrentamento. Considerando que tais
modelos implicam em diferentes posicionamentos, inferimos que, igualmente
ao que temos exposto ao longo da nossa pesquisa, encontramos pontos de
encontro entre as teorias ao tratarmos as estratégias de enfrentamento como
posicionamentos. Observamos como o dialogismo e a teoria de enfrentamento
auxiliam no processo de construcdo de significados do qual tratamos neste
nosso estudo.

A busca de estratégias de enfrentamento implica em posicionamentos
variados. Nesse processo, verificamos que o sentido do si é construido a partir
do modo como os participantes se identificam e quais argumentos utilizam para
tal. As enunciacbes 2 de Isabel e 3 de Maria exemplificam como os

posicionamentos podem mudar na medida que elas entendem os contextos em
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que os episddios ocorrem. Isabel, que em outros momeno se diz incomodada
pelo preconceito, resolve omitir a causa de suas limitacdes fisicas, disfarcando
sua resposta quando questionada pelo motorista sobre o que Ihe ocorrera,
omitindo tanto o diagnéstico como as causas do mesmo. Por sua vez, Maria
prefere adotar uma postura mais ousada ao enfrentar a “depressao”, em um
primeiro momento lutando para ndo suicididar-se, mesmo que parecendo
“entregar-se ao choro”. Ela esforcar-se para romper com a “tristeza” e a
constatacdo sobre a “dureza da vida”, assumindo e mudando, assim, de
posicionamento diante de cada epsoédio vivido.

A compreensédo dos significados depende da participacdo ao longo do
acompanhamento da interacdo comunicativa, ndo cabendo, portanto a
interpretacdo de apenas uma outra expressao fora desse contexto, pois
estando descontextualizada do todo, pode levar a um erro interpretativo.
Portanto, ao buscarem estratégias de enfrentamento, os jovens com paralisia
cerebral constroem suas identificacbes a partir dos posicionamentos
assumidos, tanto ao lidarem com a frustracdo, quanto na superacdo dos
obstéculos.

Por isso, sustentamos a tese de que 0s jovens com paralisia cerebral
constroem suas identificacbes na relacdo com os outros a partir dos
significados que a patologia tem em suas vidas. Os sentidos enunciados nas
histérias de vida e entrevistas estdo permeados pelos significados relacionados
ao contexto de desenvolvimentos gerados pelas possibilidades de socializacéo
das pessoas com paralisia cerebral, relacionados aos processos histéricos e
culturais dos contextos de interacdo frente as pessoas que sdo reconhecidas (e
se reconhecem) como diferentes, inclusive trazendo marcas visiveis em seus
corpos e em suas vidas como um todo. Pois é no processo de interacao e por
meio das trocas dialdégicas que as pessoas ressignificam suas histérias
profundamente marcadas pelos acontecimentos que as compdem.

Observamos, por exemplo, que as mudancas de lugar estavam de certa
forma também relacionadas ao fato de apresentarem o diagnéstico de
paralisia cerebral. Nesse sentido, salientamos que, dos cinco pacientes,
qguatro em algum momento da vida viveram com suas avos. Além de ser um
costume entre algumas familias nordestinas, tal situacdo acontece exatamente

porque os pais muitas vezes tinham dificuldades para lidar com as limitacdes
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dos filhos, por diferentes motivos. Alguns dos participantes destacam em seus
enunciados suas percepcdes sobre esse fato e as causas dos mesmos. Joao,
por exemplo, desde cedo parece ter percebido o “trabalho que dava a familia”,
chegando um tio a se recusar a leva-lo para passear com 0s outros primos,
ou quando era excluido de outros programas da familia, at¢ mesmo da
atividade da mae, que dirigia um transporte de lotacdo. Por esses e outros
motivos ele, assim como 0s demais sujeitos, precisou morar com a avo. Tais
acontecimentos de certa forma reforcam atitudes de exclusdo, uma vez que
expressam, mesmo subliminarmente, que pessoas idosas e deficientes néo
tenham valor para nossa sociedade de consumo.

Nessas histérias de vida e nas entrevistas pensamos que 0s pontos de
mutagdo (Bruner, 1997) sdo definidos por eventos desencadeados em
diferentes momentos de transicdo em suas vidas, em que o0s participantes
comecaram a compreender que sofreram uma lesdo permanente e quando
tomam consciéncia da possibilidade de superacao.

Para Jodao, foi a equoterapia e, depois, seu relacionamento com uma
jovem deficiente que o fizeram mudar de “idéia” e assumir posicoes diferentes
frente sua propria vida. Lucas, em outro momento das entrevistas, relata sua
mudanca do campo para a cidade em busca de trabalho e retoma nesse topico
a importancia dada aos efeitos positivos do seu emprego para toda a familia.
Sua tomada de decisdo, ao passo que quebra com o aconchego familiar,
representa uma tentativa de reverter a situacdo de privacdo social que vivia.
Isabel relata o episodio do falecimento da avd, que a vez voltar a viver com sua
mae bioldgica. Essa perda, ademais de representar uma tristeza grande, exigia
dela a necessidade de adaptar-se a situagbes novas. Maria narra varios
acontecimentos de mudanca em sua vida, como, por exemplo, a busca por
tratamento em outro estado do pais. Ela faz referéncias também a formacéo
religiosa da mée que, somada aos demais episddios de sua vida, contribuiu
para 0 seu “amadurecimento” e, consequentemente, para a superacao das
dificuldades e problemas enfrentados.

Em seguida, apresentamos 0s esquemas que nos permitiram analisar
0s resultados. Sua construgdo esteve baseada nos enunciados produzidos
durante as entrevistas, apos termos verificado as estratégias de significacées

utilizadas pelos participantes.
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As narrativas das historias de vida foram organizadas em estruturas
textuais (Fig. 6), nas quais identificamos que as categorias (géneros, periodos
vitais e os temas) estabelecem relagbes entre si e com todos os sujeitos (eu,
tu, nés). Por sua vez, esses mesmos sujeitos estdo relacionados com 0s
eventos e atitudes (autopercepcao, percepcao social e enfrentamento) gerando

0s posicionamentos frente ao diagnadstico.

NARRATIVAS DE HISTORIA DE VIDA

ESTRUTURA DO DISCURSO

l

PERIODOS VITAIS

CATEGORIAS l l l l

EU — AUTOPERCEPCAO (SI MESMO)
TU — PERCEPCAO SOCIAL (ELES)

NOS — ENFRENTAMENOS (ELES + EU = NOS)

\

Fig. 6 .: Esquema de organizacao das historias de vida
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5 - Consideracdes Finais

Esta pesquisa teve como objetivo entender o processo de construcéo
de significados e identificacbes em narrativas de jovens adultos com paralisia
cerebral. Para tanto, situamos a deficiéncia como resultado do olhar dos outros
e de si mesmo sobre a vida, conferindo-lhes significados relacionados a
estigmas sociais, devido a “marcas” fisicas e/ou psicolégicas impressas nas
pessoas.

O fato das pessoas em algum momento tomarem consciéncia de sua
condicdo de deficiente traz implicagbes metodoldgicas praticas a serem

investigadas:

1- o sentido de si (self) que emerge serd marcado por esta vivéncia e
seus significados socio-simbdlicos, afetivos e relacionais?

2- que significados sdo conferidos pelo proprio narrador a deficiéncia?
(subjetivacdo da experiéncia) que sera resultado da adaptacdo a
mesma?

3- que potencial relacional isso acarreta? O que o narrador faz com o

discurso sobre deficiéncia?

Para responder a tais questdes, partimos dos pressupostos tedricos que
orientam a abordagem qualitativa, na qual é considerado o ambiente natural,
onde as pessoas estdo inseridas, analisando suas enunciacfes e outros
elementos de interacdo, visando a compreender a construcdo dos significados
(Creswell, 1997; Mey, 2000).

Salientamos que esta pesquisa optou pela realizagdo de entrevistas,
que permitem elucidar as histérias de vida dos participantes para a
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compreensao dos significados que emergem das trocas dialégicas em que o
self é narrativamente construido. Os pressupostos estdo fundamentados nos
argumentos desenvolvidos a partir da Psicologia Sdcio-cultural, em estreita
ligacdo com a perspectiva dialégica para construcdo de conhecimentos
(Bruner, 1997; Bakhtin, 1999; Barbato, 2001).

Como nado ha unidade ou idéia absoluta para a existéncia e para o
conhecimento, mas somente uma base relacional e dialdgica (Salgado e
Hermans, 2005), nos orientamos nos principios do dialogismo (relacéo, dialogo,
alteridade, contexto) para proceder a interpretacao dos significados construidos
a partir das narrativas dos participantes.

Partimos das enunciacdes e em alguns momentos as apresentamos em
sequéncias narrativas, pois nos interessava saber como o discurso se
organizava atendendo as formas pelas quais o0s participantes discutiam
determinados temas e como as pessoas ordenam os discursos por meio da
constituicdo narrativa. Nesse sentido, observamos como a linguagem que
medeia as interagdes sociais, auxilia nos posicionamentos assumidos pelos
sujeitos. E por meio do processo dialégico, concretizado nas entrevistas, que
0s jovens puderam narrar suas historias, dizendo o que sentem, pensam e
fazem.

Por esse motivo utilizamos a analise qualitativa, que nos permite
descrever as categorias explicando-as por meio das enuncia¢cdes organizadas
em sequéncias correspondentes aos temas e interpretadas nas discussfes que
as sucederam. Além das falas apresentadas nas narrativas, verificamos como
essas se repetiam também nas histdrias clinicas registradas nos prontuarios
dos pacientes. Constatamos como as queixas e expectativas sobre o
tratamento realizado no Hospital de Reabilitacdo tinham uma relacdo direta
com os discursos produzidos pelos pacientes.

Os sumarios das historias de vida foram organizados, tendo em vista 0s
aspectos temporais das narrativas, as vozes do discurso, porque assim
pudemos explicar as propriedades e a construcdo dos significados,
considerando a organizacdo dos discursos. O programa QDA Miner nos
permitiu verificar as frequéncias dos temas, ajudando-nos a realizar as

interpretac6es de maneira sistematica e baseada em critérios definidos a partir
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das préprias histérias dos participantes, tendo como fio condutor os objetivos
da pesquisa.

Os temas descritos constituem elementos significativos dos enunciados
dos participantes. Estes conteddos surgem das narrativas e contribuem para
elaboracdo dos significados-chave, organizados em duas grandes categorias
1 - Paradigmas de modo, relacionados ao self: e 2 - Modos de identificacdes,
relacionadas as posi¢cdes que tém a ver com enfrentamento. Salientamos, no
entanto que todas as categorias estdo relacionadas, uma vez que emergiram
das narrativas dos participantes, sendo agrupadas nos seguintes grandes
temas: autopercepcdo, percepcdo social, relacionamentos, diagnadstico,
tratamento e enfrentamento.

Sobre a auto-percepcéo, os resultados indicaram que 0s participantes
tendem a elaborar a percepcdo sobre si mesmos considerando suas
caracteristicas emocionais e seus tracos de personalidade, confrontando-as
com suas caracteristicas fisicas.

Eles enfatizam as limitagdes fisicas e as dificuldades encontradas por
serem deficientes. A fala do participante Jodo expressa bem essa tendéncia
quando verbaliza preferir ser chamado de “restrito fisico” e ndo de deficiente,
ao referir-se as suas alteracbes motoras.

Ha também uma tendéncia de quase todos os participantes em valorizar
suas qualidades pessoais, “ser alegre”, “ser bonito”, “ser inteligente”, “ser
corajoso”, a despeito da deficiéncia.

A percepcao social diz respeito a maneira como os Outros 0os véem, ou
seja, como eles sédo percebidos na sociedade. No geral, os jovens fazem
ponderacdes sobre como eles sentem que as pessoas 0s véem. Eles
diferenciam que em algumas situacfes essas percep¢bes mudam, se a
pessoa que o0s observa faz parte do seu circulo de relacionamentos ou nao.
Ponderam que, se as pessoas 0s conhecem, normalmente é mais facil os
aceitarem sem atribui¢cdes de juizo de valor, embora também sintam os efeitos
do preconceito.

As atitudes preconceituosas sao apontadas em quase todas as
enunciagbes dos participantes, principalmente quando falam sobre seus

relacionamentos, sejam esses, familiares, profissionais ou afetivos.
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Na familia, aparecem situacbes em que 0 preconceito € mais sultil,
embora a rejeicdo seja uma tdnica das relacdes. Observamos em suas
enunciacdes como as familias lidam também com as diferencas dos jovens.
Em algumas séo descritas situacdes nas quais as exclusdes aparecem ja na
infancia, quando as criancas sao impedidas de participar das brincadeiras,
bem como sair com outras criancas, Como 0S primos e até mesmo 0s irmaos,
como aconteceu na historia do Jodo. Para ele, e para tantos outros jovens
deficientes, é na familia que enfrentam os primeiro desafios em relacdo a
deficiéncia.

No trabalho, o problema maior parece estar mais relacionado as
justificativas dadas sobre a qualificacdo profissional, o que esbarra no
contexto social amplo de jovens em busca de um emprego. Percebemos esse
fato até mesmo quando as limitagcbes dos jovens nao sdo tdo grandes ou
evidentes, que os incapacitem a realizar determinadas atividades.

Quanto as relacdes afetivas, os resultados indicam que todos os jovens
percebem que viveram em algum momento da vida eventos discriminatérios.
Eles destacam atitudes dos pretensos namorados nas quais estava presente
alguma forma de discriminacdo. Verificamos ainda que, nesse grupo de
jovens, quanto maiores sao as restricdes fisicas ou motoras, menores sao as
chances de conseguirem um par amoroso.

No caso dos participantes, o preconceito se refere as sequelas da
paralisia cerebral. Em seus discursos os participantes denunciam a sociedade
qgue ainda ndo aprendeu a viver com as diferencas. Seus posicionamentos vao
desde as tentativas para entender o diagnostico apresentado, passando pela
busca de tratamentos. Nesse sentido, os resultados demonstram que 0s
jovens passam por varias fases, incluindo a espera da cura e de milagres, até
chegarem a compreensdo dos seus problemas e dificuldades. Eles buscam
Varios recursos na tentativa de superagdo dos obstaculos, revelando estarem
guiados por varios desejos e expectativas. S8o tais expectativas que muitas
vezes os fazem procurar as solucdes para os seus problemas.

Encontramos em seus discursos diversos motivos que, uma vez
reunidos, configuram estratégias de enfrentamento da patologia. Percebemos
que suas narrativas se organizam tendo em vista 0 momento de cada um,

quando toma consciéncia da certeza do diagndstico e das repercussdes dos
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mesmos em sua vida. Esse processo de enfrentamento sugere e confirma o
fato de que as pessoas dao efetivamente sentido as suas vidas no momento eu
que se narram. Observamos que ao selecionarem os fatos e eventos, 0s
sujeitos atribuem um valor maior ou menor a depender do impacto que esses
tém em suas vidas.

Identificamos o0s personagens (pai, mae, irmaos, avos, amigos,
namorados e profissionais) que fazem parte de suas historias de vida, bem
como a presenca de pessoas mais distantes como artistas, mas que
igualmente sdo significativas em suas vidas. Percebemos ainda a
temporalidade de cada evento que na pesquisa constitui os periodos vitais.
Além desses elementos, 0s sujeitos complementam as cenas selecionadas nos
discursos objetos (fotos, muletas, autdgrafos e bibelds), que sao importantes
para eles por representarem seus sentimentos e suas conquistas. Os discursos
produzidos registram as falas dos sujeitos em um tempo particular e podem ser
impressas também por meio dos objetos.

Na literatura muitos sao os trabalhos (Lazarus e Folkman, 1984; Moss-
Moris e Petrie, 1997; Gimenes e Favero, 2000; Kovacs, 2002; Taylor, 2003)
que se encarregam de estudar o processo de enfrentamento. Em cada uma
delas percebemos as diferentes formas de lidar com os eventos estressantes.
Os resultados da nossa pesquisa apontam para o fato de que os participantes
adotam varias dessas estratégias, conforme descritas no tépico destinado a
discusséo. Os participantes sujeitos de suas proprias narrativas constroem e
reelaboram os significados de suas vidas. Nesse sentido, € destacado o papel
fundamental da linguagem no processo de construgédo dos significados que
emergem das trocas dialégicas e na relacdo com o0s outros.

Os posicionamentos adotados pelos participantes estdo relacionados a
alguns dos padrdoes de comportamento de enfrentamento desenvolvidos por
pacientes em processo de convivéncia com alguma patologia. Nos nossos
casos especificos, esses dizem respeito a paralisia cerebral. Esse processo de
enfrentamento acontece na relagdo com o outro, por meio do qual ocorre a co-
construcdo de significados a partir e no dialogo constante entre os
interlocutores, resultando em diferentes atitudes comportamentais. Tais
padrées de comportamento (aceitacdo, negacdo, rejeicdo, inundacdo e

superacao) sdo manifestados nas narrativas, através das quais percebemos
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que pelo reforco, pela concordancia e pela negacao se chega aos acordos e a
rejeicdo dos significados que vao sendo construidos.

Os resultados indicam, por exemplo, que 0s participantes passam por
etapas que reunem avaliacdes correspondentes a identificacdo do dano, da
ameaca e do desafio, conforme a descricdo proposta por Lazarus e Folkman
(1984), estando devidamente caracterizadas nas enunciacdes dos
participantes. Um fator que esta presente em todos os discursos é o olhar dos
mesmos para o futuro, suas expectativas e busca pela superacdo dos
problemas, mesmo que tal processo implique na esperanca por um milagre
gue ainda nao veio.

Os participantes carregam em suas vidas, tal como um fardo, o fato de
conviverem com as sequelas de uma patologia ainda sem cura e, mesmo que
reconhecam a existéncia de explicacdes médicas para suas questdes, todas
elas fundamentadas no argumento da impossibilidade de regeneracdo das
células nervosas, tais justificativas parecem ndo atender suas expectativas de
cura.

Por isso, mesmo que os participantes demonstrem ter consciéncia das
suas limitacdes, eles continuam organizando suas vidas por meio do
referencial oferecido pela paralisia cerebral e suas narrativas destacam esse
aspecto. Sao enfatizadas em seus discursos as dificuldades fisicas e motoras
que as fazem diferentes das outras pessoas, as mesmas que eles foram, por
motivo de forca maior, obrigados a conviver ao longo de suas vidas. O que
constitui um desafio, tanto para eles, individuos em situacdo particular de
exclusdo, como para suas familias, amigos e até mesmo, os profissionais da
reabilitagéo.

Nossa opc¢ao por realizar uma analise qualitativa para interpretacdo dos
dados se baseia no fato de que pretendemos, com essa pesquisa, manter a
coeréncia da relacdo entre o trabalho interpretativo do conteddo das
entrevistas, considerando o marco teérico adotado no estudo que nos permite
oferecer elementos para aprofundar as analises, sem perder de vista nossos
objetivos.

Assim, pudemos verificar como as historias de vida foram construidas
em funcdo dos estilos narrativos e das experiéncias pessoais de cada sujeito.

O que nos permitiu analisar como aconteceram os modos de tramar e gerar
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avaliacdes emocionais a partir das relacdes existentes entre os discursos dos
participantes e dos outros sobre a paralisia cerebral. O discurso pessoal
reproduz de certa forma aquele que circula na sociedade, pois “eu nao sou
autor sozinho do meu discurso”, quando o eu fala, circulam também as vozes
das pessoas, das instituicdes e da sociedade na qual estamos inseridos.

A utilizacdo do programa QDA Miner nos ajudou a ordenar os dados que
foram construidos com as entrevistas, que deram origem aos textos
produzidos a partir das enuncia¢cdes de cada participante e, depois da leitura
extensiva e intensa, nos permitiram a analise dos discursos e das proprias
narrativas que nos ajudaram a encontrar os significados. O programa cumpriu
a sua funcao de organizar os dados para serem interpretados e ndo apenas
reuni-los em um emaranhado de palavras e categorias.

Ao utilizarmos os recursos do programa (gréficos, tabelas), contendo as
freqUéncias e co-ocorréncias entre os varios discursos, representados por meio
dos fragmentos das sequéncias narrativas, pudemos observar como 0s
posicionamentos dos participantes surgiam e se organizavam no processo
narrativo. O discurso que atua como mediador das trocas dialdégicas exprime 0s
significados construidos e, ao ouvir as narrativas dos sujeitos que tinham até
entdo suas vozes antes silenciadas e ndo autorizadas, ganhava vida por meio
dos seus relatos, uma vez que ao falarem de si eles também podiam construir
suas identidades.

Os resultados obtidos a partir das enunciacfes dos participantes, ao
narrarem suas vidas com aspectos tdo profundos sobre suas experiéncias
como a deficiéncia, nos possibilitaram comprovar que os discursos e a vida
nao necessitam ser organizados da mesma maneira que 0S espagos
matematicos onde os produtos ja estdo pré-estabelecidos e sim a partir do
jogo dinamico da vida.

A observacdo dos enunciados dos participantes, em confronto com o
conhecimento que tivemos a partir das suas historias clinicas, nos deu
elementos suficientes para compreender que suas vivéncias sédo profundas. A
maneira como eles se posicionam no mundo nos faz repensar as formas com
que a nossa sociedade lida com o desenvolvimento atipico e com o0s
diferentes eventos que compBem as histérias de vida, quer sejam

profissionais, académicas, sociais. O posicionamento do outro e a leitura que
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se faz dele estdo relacionados a uma série de posicionamentos NnOSsOS,
alguns semelhantes e outros distintos, hegemonicos ou nédo, tal como propde
a abordagem dialdgica, principalmente ao sustentar o argumento de que as
identificacBes emergem das trocas dial6gicas.

Nossa intengéo foi enfocar os discursos e enunciacdes dos participantes
confrontando-os com as interpretacdes que emergem do processo dialdgico,
estabelecido durante as entrevistas. Por iSso pensamos ser importante o
desenvolvimento de mais pesquisas em Psicologia, com o0 objetivo de
entender a deficiéncia sob a otica das pessoas que a enfrenta, dando-lhes a
possibilidade delas mesmas se expressarem por meio de suas histérias de
vida. Como diz um dos participantes: “Agora quero que ougcam a minha voz,
isso mais de um modo geral, toda a sociedade (...) O menino que antes ficou
calado, agora quer falar, quer dizer, agora maneira de dizer, ja faz um tempo
ISS0”.

Compreendemos que a idéia de mediacdo orienta as mudancas sobre
as nocdes de causalidade e de organizacdo, por meio dos quais se da a
regulacdo e a relacdo entre as varias vozes presentes no processo dialégico.
Nesse contexto, € a memodria que garante a continuidade temporal da pessoa
e, ao serem relatadas, se articulam as lembrancas no plural e a memaria no
singular, ou seja, a diferenciacdo e a singularidade. E esta alteridade que, por
sua vez, servira de “ancoragem” a diferenciacdo dos espacos de tempo a que
procede a historia sobre o tempo cronoldgico (Ricouer, 2003).

E dessa forma que, por meio da linguagem, os sujeitos podem falar de
si, pois a linguagem organiza a memoéria ajudando no armazenamento das
imagens pessoais e sociais para serem lembradas quando o sujeito decide
falar de si. A memoria, enquanto processo mental superior, € um produto
social, uma vez que estabelece relacdes com a linguagem, o pensamento e as
relacdes interpessoais e intersubjetivas em func¢ao do tempo.

Os periodos foram definidos com base nas fases da vida (nascimento,
infancia, adolescéncia e adultez) e nas mudancas (de lugar e atitudes)
ocorridas em cada época. Os resultados indicaram que h& uma
correspondéncia entre os eventos descritos em cada fase e as repercussoes
dos mesmos com o que apresenta a literatura médica ao falar do impacto da

paralisia cerebral na vida das pessoas. Por exemplo, os jovens destacaram
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qgue normalmente na infancia eles ndo sentiam o impacto da deficiéncia em
suas vidas. As situacdes conflitantes comecam a ser mais percebidas na
adolescéncia, quando se defrontavam com as dificuldades em encontrar um
namorado, uma namorada, ou quando eram rejeitados por colegas e
professores na escola, ou mesmo quando verificavam os olhares de
reprovacdo dos outros na rua, ou numa festa. Na vida adulta, apesar do
aumento da complexidade das situacdes, eles referem que é quando
comecam a buscar diferentes estratégias de enfrentamento. O estudo e a
possibilidade de um trabalho aparecem como a solucdo dos problemas,
mesmo que as vezes tais conquistas sejam também questionadas.

As mudancas ocorridas estdo relacionadas a transferéncia de cidade,
buscas por tratamento em lugares e instituicdes diferentes. Observamos que
todos os participantes viveram episddios em que houve mudancas nos
vinculos familiares, por exemplo, dos cinco pacientes, quatro em algum
momento da vida viveram com a avé, ou foram educados por ela e trés deles
foram morar co outras pessoas por causa do tratamento.

Nessas familias observamos o papel da mulher (mée, tia e avod)
enquanto cuidadoras. A mulher, e principalmente a avo, embora desempenhe
papel fundamental na vida dos sujeitos, de certa forma revela um aspecto
contraditorio da familia. Sua atuag&o, que ao invés de ser considerada como
um elemento importante para a socializacdo, contribuindo para a inclusao
social, muitas vezes reforca as condutas familiares de manutencdo do
preconceito. Pois a avd, mulher idosa, ndo tem o0 mesmo valor que 0s jovens
em idade produtiva, gerando um descompasso social que, somado as
restricdes fisicas, configura o processo de discriminacdo tdo presente nos
discursos dos nossos sujeitos. As avos que cuidam de netos, além de serem
uma referéncia da cultura nordestina, podem significar também um outro
ponto, onde se situa a causa da discriminacdo: avo, mulher e velha tém um
valor relativo ao neto, deficiente e fragil.

Por fim, podemos concluir que os géneros dos discursos se estruturam e
orientam em significados tematico-textuais que possibilitam os atos de
identificacdo. Ao narrarem suas historias os participantes expressam-se por
meio de enunciados onde estdo explicitados varios géneros discursivos e

formas narrativas, dentro de uma temporalidade (periodos vitais), estando
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estes relacionados a episodios e situacdes que implicam em diferentes
mudancas (de lugar e de atitudes).

Nesse processo por natureza narrativo, o Eu se relaciona com o Outro,
a partir de caracteristicas e motivacdes individuais ou comuns, produzindo
diversos posicionamentos, percebidos nos discursos. Dessas relacdes
dialogicas surge o processo de identificacdo, por meio do qual os participantes
constroem suas identificagdes de homem, mulher, elaborando os significados
que orientam sua existéncia. Por fazer parte dos processos psicologicos, 0s
atos de significacdo envolvem as dimensdes da motivacdo e do afeto,
impregnados de crencas e valores orientados para 0s objetivos que norteiam a
vida (Branco, 2006), é por esse motivo que nosso estudo foi respaldado pela
perspectiva socio-cultural, que nos ajuda a realizar uma analise dos fatos e de
suas narrativas sob uma 6tica que contempla a natureza dinadmica prépria do
processo de significacao e ressignificacdo, por meio da comunicacéo entre as
pessoas nela envolvidas.

Ao analisarmos os discursos dos nossos sujeitos percebemos que a
construcdo das identificacbes desses jovens adultos com paralisia cerebral
acontece pela interpretacdo dos significados que a deficiéncia tem em suas
vidas. Tais significados sdo enunciados por meio das interpretacdes de suas
lembrancas e experiéncias presentes em suas historias de vida.

A pesquisa nos mostrou ainda que, de maneira geral, os jovens
parecem sentir-se restritos as consequéncias da deficiéncia, embora busquem
estratégias de superacdo. Isto ocorre também pela dificuldade da sociedade de
pensar em mecanismos para compreender e lidar com as diferengas
individuais, a fim de que esses jovens possam desfrutar plenamente de suas
potencialidades. Falta-nos, todavia, o entendimento de que ndo ha uma
linearidade causal, mas que a vida das pessoas com deficiéncia, embora
marcada pelas limitacbes, € como a vida dos demais seres humanos, que
necessitam de visibilidade, independéncia e autonomia.

As instituicbes dedicadas ao cuidado de pessoas com deficiéncia

também estdo ainda limitadas para entender o que estes rapazes e

mocas sdo capazes de realizar agora e se prepararem para o futuro. E

preciso mudar o foco de atencéo, transformando o discurso e a pratica

por vezes fundamentados numa iluséria solidariedade, ao invés de
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cunhados na busca pela resolucéo dos problemas através de um dialogo
profundo entre todos. Assim, poderemos dizer que ha um esforco em
romper com 0s entraves sociais e politicos que ainda mantém pessoas
estigmatizadas desde o nascimento pelos efeitos da deficiéncia em suas
vidas. Se a situacado assim permanece, elas provavelmente continuarao
a ser excluidas do processo de constru¢do da cidadania, que é fruto de
acOes reais e concretas empreendidas por todos, porém esse
investimento precisa estar inserido no contexto sécio-histérico, de modo
a permitir uma analise mais aprofundada sobre a deficiéncia, na qual
englobem os elementos essenciais a uma tomada de decisdo de fato
inclusiva.

Os estudos realizados, de certa forma, provocam transformagdes
gue precisamos, pois € por meio de uma ciéncia comprometida com as
guestdes humanas que encontraremos 0s elementos necessarios para a
promocdo de mudancas nos paradigmas e de nossas condutas. E

preciso, deste modo, ir além da teoria para percebermos que:

[...] a nossa sociedade, em seus mdltiplos segmentos, ndo se
apresenta como excecdo, apesar de ser notéria a pretensao que
tende a ser muito aberta a integracéo de todos, sem adotar qualquer
medida preconceituosa. A verdade dos fatos é outra, porém: as
atitudes discriminatérias existem entre nds e com ela suas
conseqiiéncias mais lamentaveis, que sao as situacbes de
marginalidade social (Silva, 1986, p. 363).

Devemos avancar nas discussdes sobre o assunto, ndo como se
vivéssemos uma situacdo além de nos ou sem a participacéo efetiva das
pessoas com deficiéncia. Ao argumentarmos sobre a deficiéncia, ndo
podemos descartar a presenca e a participacdo das pessoas e dos
estudos existentes, pois devem ser elas as mais interessadas em
gualquer situacédo que as envolva. No entanto, o que freqiientemente se
vé é o tratamento desse tema pelo viés da indiferenca ou do
estranhamento, ou, ainda pior, na tentativa de lidar com uma situacéo
complexa focando somente 0s aspectos que parecem relevantes a partir
do lugar que se ocupa.

Cabe, portanto, aos profissionais que estudam as repercussfes
da paralisia cerebral no desenvolvimento humano, investirem mais em

pesquisas e ac¢des, buscando no processo de reabilitagcdo caminhos de
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gualificacdo académica e profissional que possam interferir
positivamente nas diversas formas de posicionamento dos jovens e
adultos com deficiéncia na sociedade, como sujeitos ativos e
verdadeiramente produtivos. Tal processo passa pela escuta

participativa de seus anseios apresentados em suas histoérias de vida.
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ANEXOS

ANEXO 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ESCLARECIMENTO DA PESQUISA CIENTIFICA

Eu, Paulo Franca Santos, estudante da Pdés-Graduagdo em Psicologia da
Universidade de Brasilia e realizo uma pesquisa com objetivo de compreender
como jovens com Paralisia Cerebral vivem e enfrentam essa patologia no seu
dia-a-dia.

Caso vocé aceite participar deste estudo devera apenas que responder a
perguntas de facil compreensédo e contar um pouco de sua historia de vida.
Para isto, realizaremos algumas entrevistas com vocé, de acordo sua
disponibilidade. Além disto, também consultaremos 0s seus prontuarios para a
obtencao de dado sobre sua historia clinica.

As entrevistas serdo gravadas e o uso posterior dos dados sera restrito ao
estudo cientifico e/ou formacdo de profissionais. Informamos ainda que seus
nomes nao serao revelados e tomaremos 0s cuidados necessarios para manter
0 mais absoluto sigilo em relagéo a sua privacidade.

Caso vocé nédo aceite participar ou queira desistir em qualquer momento da
pesquisa, sua decisdo nao implicara em penalizacdo ou prejuizo ao seu
acompanhamento no Hospital.
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Atenciosamente,

Paulo Franca Santos

Eu, declaro
estar ciente das condicOes de participacdo acima descritas e
aceito participar da pesquisa realizada pelo Professor Paulo
Franca Santos.

Assinatura do participante

Salvador, de de

ANEXO 2

AUTORIZACAO DO RESPONSAVEL PELO PACIENTE
ESCLARECIMENTO DA PESQUISA CIENTIFICA

Eu, Paulo Franca Santos, estudante da Pés-Graduacdo em Psicologia da
Universidade de Brasilia, realizo uma pesquisa com objetivo de compreender
como jovens com Paralisia Cerebral vivem e enfrentam essa patologia no seu
dia-a-dia.

Caso concorde que o paciente, pelo qual € responséavel participe deste estudo
terd apenas que assinar este documento autorizando-o que responda a
perguntas de facil compreensédo e contar um pouco de sua historia de vida.
Para isto, serdo realizadas algumas entrevistas de acordo a disponibilidade do
entrevistado. Além disto, também consultaremos o0s seus prontuarios para a
obtencao de informacdes sobre sua historia clinica.

As entrevistas serdo gravadas e o uso posterior dos dados sera restrito ao
estudo cientifico e/ou formacdo de profissionais. Informamos ainda que seus
nomes nao serao revelados e tomaremos 0s cuidados necessarios para manter
0 mais absoluto sigilo em relacédo a privacidade.

Caso ndo aceite que o0 paciente participe ou deseje que ele desista em
qualguer momento da pesquisa, sua decisdo nao implicard em penalizacdo ou
prejuizo ao seu acompanhamento no Hospital.
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Atenciosamente,

Paulo Franca Santos

Eu, declaro estar ciente
das condicbes de participagdo acima descritas e autorizo a participacéo
de na pesquisa

realizada pelo Professor Paulo Franga Santos.

Assinatura do Responsavel

Salvador, de de

ANEXO 3 : Glossario

- Paralisia Cerebral (PC): é uma desordem da postura e do
desenvolvimento secundaria a uma lesdo ndo progressiva do

cérebro em desenvolvimento.

- Classificacao da paralisia cerebral quanto ao tipo:

- Espastica: é o tipo mais frequente de paralisia cerebral, que é
encontrado nas lesdes piramidais. Observa-se 0 aumento da
resisténcia aos movimentos passivos. Neste tipo de PC ha uma
tendéncia ao desenvolvimento de deformidades articulares.

- Coreoatetose: € um tipo de Paralisia Cerebral que se caracteriza
por movimentos involuntarios devido a lesdo em ganglios da base.

Movimentos atetdsicos se configuram como movimentos continuos,
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uniformes e lentos, enquanto movimentos coreicos se caracterizam
por serem rapidos, arritmicos e de inicio subito. Coreoatetose é a
combinacdo de movimentos coreicos e atet0sicos.
- Disténica: é um tipo de Paralisia Cerebral que se caracteriza
também pela presenca de movimentos involuntarios devido a leséo
em ganglios da base. Os movimentos distbnicos se caracterizam
por tor¢cbes musculares intermitentes devido a contracdo
simultanea da musculatura agonistica e antagonistica.
- Atéxica: tipo de Paralisia Cerebral relacionada com lesdo
cerebelar ou das vias cerebelares. Configura-se por tremor de
acao, dismetria, decomposicdo do movimento, nistagmo, fala
escandida, padrdo de marcha cambaleante com base alargada
devido ao déficit de equilibrio.
- Hipotbénica: € um tipo mais raro de Paralisia Cerebral. A
hipotonia é a diminuicdo da resisténcia aos movimentos passivos.
E geralmente encontrada em criancas que, ao alcancarem um
certo nivel de maturagcdo neuroldgica, apresentardo
espasticidade, ataxia ou movimentos involuntarios. A hipotonia
associada a hiperreflexia profunda persiste por toda a vida, em
algumas criangas que, com certa frequéncia, apresentam
alteracdes motoras graves.
- Mista: tipo de PC que implica a combinacédo das alteracdes de
movimento anteriormente descritas, por exemplo, espasticidade e
movimentos involuntarios, ataxia e movimentos involuntarios.
Este termo ndo deve ser usado frequentemente porque a
classificacdo deve ser feita com base na alteracdo motora

predominante.

Classificacdo da paralisia cerebral quanto a distribuicdo ou

topografia:

- Monoplegia: condicdo rara na PC. Quando somente um dos

membros apresenta comprometimento motor.
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- Hemiplegia: quando ha comprometimento motor em membro
superior e inferior de um mesmo lado do corpo.

- Diplegia: quando ha comprometimento motor em membros
superiores e inferiores, predominando as dificuldades de
movimentos de membros inferiores.

- Triplegia: quando ha acometimento de trés membros, geralmente
dos dois membros inferiores e um dos membros superiores.

- Tetraplegia: quando ha acometimento dos quatro membros, do
tronco, do pescoco e da cabeca.

Com relacdo ao grau de comprometimento motor, a classificacédo
se baseia no aspecto funcional, como se segue:

- paralisia cerebral grau leve: quando somente os movimentos finos
séo alterados;
- paralisia cerebral grau moderado: quando a pessoa apresenta
dificuldade moderada com relacdo aos movimentos amplos e a fala,
mas o desempenho nas atividades de vida diaria € funcional,
- paralisia cerebral grau grave ou severo: quando a pessoa
apresenta incapacidade para a marcha, para o uso das maos e para
a fala.
- Bexiga neurogénica: a expressao bexiga neurogénica refere-se a
um disturbio vesical resultante de lesdo neuroldgica associado a uma
miccdo parcial ou completamente involuntaria. Criancas com bexiga
neurogénica apresentam eliminacdo constante de pequenas
quantidades de urina e, nos caos em que ha retencdo, observa-se
infeccdes de repeticdo e refluxo urinario com risco de complicagdes
renais.

- Cateterismo: consiste numa técnica ou manobra com o0s objetivos
de esvaziar a bexiga, prevenir infeccbes e treinar o controle
urinario.

- Disartria: disturbio da articulacéo relacionado ao comprometimento
de vias motoras que comandam o aparelho fonador.

- Dismetria: incapacidade de parar um movimento muscular no
ponto desejado. Pode ser testado pela prova dedo-nariz, na qual

solicita-se que o individuo estenda o braco na linha dos ombros e,
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posteriormente, encoste a ponta do dedo indicador na ponta do
nariz alternando o braco que realiza o0 movimento.

- Encefalopatia ndo progressiva: o termo encefalopatia significa
lesdo maior ou menor do encéfalo, resultando em quadros clinicos
0s mais variados possiveis podendo adotar um carater agudo ou
crénico quanto a sua evolucédo clinica ou, ainda, um carater sub-
agudo na dependéncia do modo de acdo dos fatores ndxicos que
agem no Sistema Nervoso Central. Os termos progressivo ou néo
progressivo sdo empregados para a conotacdo das Encefalopatias
Crbnicas da Infancia no sentido de significar leséo
anatomopatologica  progressiva ou ndo. Em geral, as
encefalopatias ndo progressivas sao decorrentes de fatores pré-
natais, incluidas ai as causas infecciosas, toxicas, circulatério-
anOxias e aberracbes cromossOmicas, e fatores peri-natais
decorrentes de lesbes andxicas e traumas de parto em geral; as
causa poOs-natais podem contribuir, também, com o contingente
relacionado, principalmente, as seqiielas das meningencefalites.

- Hidrocefalia: condicdo caracterizada por acumulo anormal do
liguido cérebro-espinhal dentro dos ventriculos do cérebro que
conduz a um aumento do tamanho da cabeca, podendo ocasionar
les&o cerebral ou vir associada a esta.

- Hiperreflexia: condicdo em que os reflexos de tend&o profundo séo
exagerados.

- Lesdes piramidais: Lesdes que afetam uma area que, quando
ativada, prejudicam a execucdo das ordens relativas a atividade
motora dirigida a um objetivo (movimento voluntario). A
espasticidade e a perda do controle motor voluntario,
especialmente de musculos como os da mao, os quais participam
em atos motores finamente coordenados, rapidos e ndo repetitivos,
com frequéncia sdo decorrentes das referidas lesoes.

- Lesbes extra-piramidais: lesdes que afetam vias responsaveis
pela manutencdo da postura e por movimentos reflexos e

automaticos.
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- Nistagmo: oscilacdo ritmica do globo ocular podendo ser
horizontal, rotatéria ou vertical.

- Sindrome genética: inclui alteracdes nos gens ou Cromossomos.
Tem uma classificagao bastante vasta, incluindo diferentes tipos de
comprometimento, por exemplo, retardo mental, caracteristicas
atipicas, leséo cerebral, alteracdes motoras, dentre outras.

- Tremor Essencial: o tremor é conceituado como um movimento
involuntdrio em que a contracdo alternada de agonistas e
antagonistas leva a oscilagbes ritmicas de um determinado
segmento corpéreo. O tremor essencial geralmente apresenta-se
como manifestagdo neuroldgica isolada, com historia familiar
positva em 30% a 50% dos casos, e com incidéncia
progressivamente maior conforme se avanca nas faixas etarias.
Excepcionalmente, o tremor essencial pode instalar-se na primeira
década de vida.

- Ténus muscular: é o estado de contragdo parcial no qual os

musculos mantém sua postura sem completo relaxamento.

Bibliografia consultada para a elaboracdo do Glosséario:

Batshaw, M. L., Perret, Y. M. (1992). (Orgs.). Children with
disabilities. Baltimore: Paul H. Brookes Publishing Co.

Diament, A., Cypel, S. (1996). (Orgs.), Neurologia Infantil. Séo
Paulo: Atheneu.

Tachddjian, M. O. (1995). Ortopedia Pediatrica. Sdo Paulo: Manole.
v. 3.
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Category [Code Description

Periodos vitais infancia fase da vida compreendida entre 0 a 11 anos, acontecimentos relacionados a essa etapa: lembrancas, pessoas, lugares.
Periodos vitais nascimento momento inicial da vida, descri¢cdo, parto, problemas, pessoas,

Periodos vitais adolescéncia etapa de vida compreendida entre aproximadamente 12-19 anos, lembrancas, percepcao, pessoas, situagdes

Periodos vitais ida adulta fase da vida compreendida a partir dos 20 anos, lembrancas, acontecimentos atuais, pessoas, situagdes

Periodos vitais

mudancas de lugar

mudancas de cidade, de casa, de trabalho

Periodos vitais

mudanca de atitudes

mudancgas de comportamento, de maneira de pensar, maneira de ser e de fazer as coisas

género comédia revela elementos comicos e engragados sobre a vida

género drama a maneira tragica de ver a vida e narrar os fatos

género romance maneira romantica de narrar historia recorrendo as lembrancas, descri¢édo de episédios da vida
género épico maneira de narrar evidenciando a superacéo de obstaculos e dificuldades. Destaque da obtengdo de sucesso
Conteudos-Classe aceitacao aceitar as limitacdes e a prépria historia, resignacéo, acostumar-se com algo.

Conteldos-Classe alegria relacionado a sentimentos, maneira de ser, situa¢des

Conteudos-Classe adaptacao capacidade de aceitar e ajustar-se a situa¢des novas ou antigas que antes nao podia
Conteldos-Classe alcoolismo uso de bebidas alcodlicas na familia e entre amigos

Conteudos-Classe amizade amigos, relacdes afetivas, valor da amizade, pessoas que ap6iam

Conteldos-Classe amor sentimento de afeto em reagdo a outra pessoa e a si mesmo, aceita¢édo do outro, cuidado com outro
Conteldos-Classe apoio receber ajuda de alguém ou de algo, ajudar

Conteudos-Classe ansiedade forma de reacao situacdes estressantes

Contetdos-Classe

arrependimento

pedir perdao, reconhecer erros, voltar atrds de uma atitude, mudar de idéia

Conteudos-Classe

auto-percepcdo

Como me vejo, consciéncia limpa, resultado dos conselhos

Conteldos-Classe autoridade hierarquia, poder

Conteudos-Classe avo mae de genitores

Conteldos-Classe beneficio logro, resultado de uma ac¢éo, ajudas recebidas

Conteldos-Classe capacidade possibilidades

Conteldos-Classe classe social Classe baixa, classe alta, classe media. pertencente a classe baixa

Conteldos-Classe conquistas melhoras, logros, sucessos, prémios

Conteudos-Classe consciéncia dar se conta de algo, perceber a realidade, reconhecer certas atitudes e situacdes necessarias para tomar deciséo.

Contetdos-Classe

Conselho-orientagéo

recebidos da familia, amigos

Conteudos-Classe

controle

relacionado a si mesmo ou situacdes cotidianas

Conteudos-Classe

coragem

atitude diante da vida, enfrentamento, disposicédo
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Conteldos-Classe crencas conviccao religiosa, acreditar em fatos e situacdes, idéias.
Conteldos-Classe criticas positivas e negativas que recebem das pessoas e de si mesmo, ou faz a outros e situac¢des vivenciadas e/ou observadas
Conteudos-Classe cura desejo de ficar bom, deixar de se deficiente e de sofrer

Conteldos-Classe dignidade relacionado aos direitos, maneira de viver

Conteldos-Classe deciséo resolver algo, assumir uma posicao, decidir, agir, atuar

Conteldos-Classe deficiéncia sequelas da patologia, limitagbes, necessidades

Conteudos-Classe deficiente pessoas com deficiéncia

Conteldos-Classe depressao tristeza profuda, falta de animo

Conteldos-Classe dialogo relacéo entre pessoas

Conteldos-Classe diagnéstico tipo de patologia, referentes a patologia

Conteldos-Classe diferencas deficiéncia, comparacdes com outros, limitagbes

Contetdos-Classe dificuldades relacionadas a situacéo economica, aos problemas referentes a deficiéncia, limitacdes
Conteldos-Classe dinheiro conseguido com o trabalho, valor do dinheiro, conquistas, situagcdo, comércio
Conteldos-Classe diversao atividades de lazer, 6cio

Conteldos-Classe dividas relacionadas a problemas finceiros e ao trabalho

Conteldos-Classe direitos direitos trabalhistas, humanos, cidadania, igualdade

Conteudos-Classe doenca relacionada a patologia de base ou a outra

Conteldos-Classe dores do tratamento, da patologia

Conteudos-Classe davidas-questionamentos relacionados a vida, a condicao fisica, a patologia, ao sofrimento
Conteldos-Classe emocao sentimento, sensibilidade, maneira de regir dia de uma determinada situagao
Conteldos-Classe empenho compromisso com o que faz, tentativas, buscas

Conteldos-Classe Esquecimento N&o lembra muito da historia, dificuldade para lembras dos fatos
Conteldos-Classe estudos formacao da familia, nivel de escolaridade, escolarizagdo

Conteudos-Classe exclusao discriminacéo, ser colocado a margem, ser reeitado, esquecido
Conteldos-Classe expectativas esperancas de ficar bom, planos, projetos, desejos futuros
Conteudos-Classe familia relacéo familiar, importancia dos pais, pessoas da familia, situa¢des e problemas vivenciados
Conteldos-Classe felicidade satisfacdo, alegria, bem estar

Conteldos-Classe frustracdo desilus6es, projetos e sonhos néo realizados,

Contelidos-Classe historia da vida

Conteldos-Classe historia de vida momentos da hiséria pessoal

Contetdos-Classe Hospital isntituicao de saude e reabilitacao

Conteldos-Classe idade etapa da vida

Contetdos-Classe identidade autopercepacao, caracteristicas, histéria, mamnira de ser

Conteudos-Classe ilusGes projetos nao realizados, sonhos desfeitos, enganos, desenganos

Contetdos-Classe

independéncia

Poder fazer as coisas sozinho, independente, agir sem ou com pouco auxilio
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Contelidos-Classe improviso criar estratégias

Conteldos-Classe |inféncia situagoes e acontecimentos, lembrancas

Conteldos-Classe linjustica no trabaho, na familia, na sociedade

Conteldos-Classe invencao encontrar solu¢&o para um problema

Conteldos-Classe liberdade sentir-se a vontade para fazer o que deseja, ter direitos respeitados
Contetdos-Classe lembrangas lembranca de eventos da histdria de vida ( trabalho, estudo, vida no interior, familia, racionamentos)
Conteldos-Classe limitacao imposta pela deficiencia

Conteldos-Classe limites impostos pela defiencia, pessoas ou situagoes

Conteldos-Classe lugar Lugar onde nasceu e morava

Conteldos-Classe luta atitude frente a vida

Conteudos-Classe mée genitora

Conteldos-Classe maneira de ser comportamento

Conteudos-Classe marcas estigmas, julgamentos

Conteldos-Classe maturidade amadurecimento, mudanca na forma de perceber as coisas e a si mesmo, maior idade
Conteldos-Classe medo do futuro, da vida, das pessoas e das reacdes

Conteudos-Classe Mudanga de lugar, de estado, de comportamento, de situacoes

Conteldos-Classe namoro relacoes afetivas, sexo, dificuldades de encontrar namorado

Conteldos-Classe morte perder a vida, sentir vontade de morrer, morrer, pessoas que morreram
Conteldos-Classe necessidade relacionada & deficiencia

Conteudos-Classe negociagao barganha, capacidade de resolver problemas, solucionar conflitos

Conteldos-Classe normalidade consideracdes sobre ser normal ou anormal. auto percepgdo e maneira como 0s outros veem
Conteldos-Classe objetivo meta, relacionado ao futuro pessoal, profssional académico

Conteudos-Classe paciente pessoa que realiza tratamento em hospital, ou recebe atendimento de uma equipe médica
Conteldos-Classe pais pai e méae, relagdo com os mesmos

Conteudos-Classe Patrdo caracteristicas dos patrées, modo de tratar

Conteldos-Classe paralisia cerebral diagnéstico, patologia. referéncia a prépria situagdo

Contetdos-Classe preconceito idéias, pensamentos e desculpas de si e de outras pessoas, tabu, vergonha,
Conteudos-Classe prisdo sentir-se imitado a um lugar ou situacao

Conteldos-Classe profissdo atividade profissional, qualificacéo, trabalho, situacGes de trabalho

Conteudos-Classe profissionais responsaveis pelo tratamentos

Conteldos-Classe projetos realacionados a expectativas

Conteudos-Classe

possibilidades

expectativas de melhorar, de realizar projetos e sonhos.

Contetdos-Classe

qualidade de vida

situacao de bem estar, adaptacéo a uma determinada situacéo

Contetdos-Classe

relacionamentos

Relacionamentos familiares, amorosos, amizade, relagdes entre pessoas

Conteudos-Classe

problema fisico

relacionado a imitacdes fisicas, fisioterapia, tratamento, coordenagao
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Conteldos-Classe realidade idéia sobre como o mundo funciona

Conteldos-Classe responsabilidade assumir compromissos, tomar decisdes

Conteudos-Classe respeito direitos, consideracéo e atitude de atengdo e cuidado em relagao ao outro e a si mesmo
Conteldos-Classe restrito fisico pessoas com deficiéncia e limitagbes motoras

Conteldos-Classe revolta modo de reagir diante das limitages e dos problemas

Conteldos-Classe rotina atividades realizadas com certa frequéncia (trabalho, escola, hospital, casa)
Conteudos-Classe semelhancas aspectos parecidos ou iguais a outras pessoas ou situagdes

Conteldos-Classe sonhos expectativas sobre a vida

Conteldos-Classe sexualidade relacdes, vida sexual, dificuldades

Conteudos-Classe sofrimento mal estar, sentimentos negativos, emocdes negativas, eventos tristes

Conteldos-Classe superacéo transpor limites e barreiras, encontrar meios para compensar superar obstaculos e situacées
Conteudos-Classe Tempo Tempo que mudou de cidade, periodo que se passaram os episédios

Conteldos-Classe trabalho guem tem trabalho na familia, dificuldade para ter um trabalho, condi¢Ges de trabalho, tipo, profissdo
Conteudos-Classe tratamento técnicas aplicadas no cuidado, fisioterapia, tempo, reacdes

Conteldos-Classe tristeza modo de ser e sentir, falta, modo de reagir a uma situacao estressante




