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Nao crianca
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De anjo faminto e fragil

Pedindo pdo velho pela vida

Temos luzes sem alma pelas avenidas

Temos indios suicidas

Mas nao temos pao

(Emmanuel Marinho)



RESUMO

A paralisia cerebral (PC), como condi¢ao de deficiéncia tem suas implicagdes sociais que
afetam todos os familiares. Dessa forma, o fato de ser mae de uma crianca com paralisia
cerebral traz diferentes representagdes sociais acerca desta crianga especial. Este estudo teve
como objetivo descrever as reagdes e sentimentos que foram elaborados pela mae indigena
para lidar com a deficiéncia do filho, bem como identificar as representagdes sociais da
Paralisia Cerebral, para o grupo familiar. Situado no contexto das pesquisas qualitativas, este
estudo de caso foi desenvolvido através da participagdo de uma mae indigena
Guarani/Kaiowd, que faz parte do grupo de maes indigenas que frequentam a Escola de
Educacao Especial “Maria Julia Ribeiro” (APAE/Dourados). Selecionou-se para esta pesquisa
a etnia Guarani/Kaiowd, por ser o grupo que contempla a maior quantidade de casos com
deficiéncia, com maior incidéncia de Paralisia Cerebral. Foram realizadas entrevistas semi-
estruturadas, analisadas a partir da teoria da Representacao Social, baseadas num roteiro de
questdes, incluindo aspectos sociodemograficos e perguntas abertas, sobre a representacao
social materna e familiar frente ao filho com Paralisia Cerebral e o lugar que este filho ocupa
na familia. O filho especial representa para os pais “aquele que cresceu e sobreviveu”, em
comparagdo com os outros filhos falecidos; por isso ndo ¢ “rejeitado”, seus progressos “sao
ressaltados”, sendo valorizado pelos recursos financeiros obtidos para a familia, através de
sua deficiéncia. O desenvolvimento de agdes voltadas para satide preventiva, bem como a
criagcdo de um espago destinado especificamente para o atendimento das criangas com
deficiéncia, com uma equipe multiprofissional nas aldeias poderd contribuir
significativamente no processo de acompanhamento da educacdo e da reabilitacdo dos
individuos com necessidades especiais.

PALAVRAS-CHAVE: Representagdo Social; Mae indigena Guarani/Kaiowa; Paralisia
Cerebral.



ABSTRACT

Cerebral palsy as a condition of disability has its social implications that affect the family.
Thus, being a mother of a child with cerebral palsy brings different social representations
about this special child. This study aimed to describe the reactions and feelings that were
made by the Indian parent to deal with the handicap of the child, and to identify the social
representations of cerebral palsy, to the family group. Placed in the context of qualitative
researches, this study of case was developed with the participation of a Guarani/Kaiowa
indigenous mother, who is part of an indigenous group of mothers, who go to the School of
Special Education “Maria Julia Ribeiro” (APAE/Dourados- MS). It was chosen the
Guarani/Kaiowa ethnic group as it is one which there is the largest number of cases with
occurrences of brain damage. Semi structured interviews were done and analyzed according
to the Social Representation theory, based on questions which included socio-demographic
aspects and open-questions about the mother social representation and the family concerning
to the child with brain damage besides the place he/she takes in the family. Special children
mean to their parents “someone who grew and survived” comparing to any other dead kids;
that’s the reason they are not “rejected”, their development is “highlighted” and valued by
financial resources obtained because of their disability. It will be, significantly, helpful and
useful to develop actions for preventing health problems and build a specific place with
multiprofessional healthcare givers for assisting kids with disability in indigenous tribes. This
may contribute in the process of following up special need children regarding to their
education and rehabilitation.

Key-words: Social Representation; Guarani/Kaiowa Indigenous mother, Brain Damage.
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Quando acontece a deficiéncia precoce de um filho, esse €, obviamente, um
acontecimento traumatico e imprevisivel, do ponto de vista dos pais e da familia, trazendo
como resultantes diferentes representagdes acerca do nascimento dessa crianga especial. As
diferentes reagdes emocionais e as representagdoes sociais das maes, ao se depararem com a
dificuldade de seus filhos, constituem-se num fato frequentemente observado pela
pesquisadora, ao longo de dezessete anos, como Pedagoga, Psicologa e coordenadora da

Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE).

O impacto da deficiéncia na familia reveste-se de sentimentos muito fortes, oscilando
entre algumas polaridades, como amor e d6dio, alegria e sofrimento. Segundo Regen (1993), as
reacdes concomitantes e conflitantes de sentimentos oscilam entre aceitacdo e rejeigdo,
euforia e depressdo e sdo continuamente vivenciadas pelas maes de criangas com deficiéncia
que, no contato com os profissionais que atendem os seus filhos, procuram apoio, superagao e
alivio de uma constante angustia e desamparo frente as dificuldades que precisam enfrentar.
As maes passam por um processo de nega¢do, que atua como um mecanismo de defesa
(BRUNHARA; PETEAN, 1999; PETEAN; MURATA, 2000; BUSCAGLIA, 1997,
FORMAN, 2006; AMARAL, 1995), pois tém dificuldades para superar a perda do filho
idealizado e assumir o filho real especial, com todas as limitagdes, superagdes e

investimentos, necessarios para o seu desenvolvimento.

Cada momento significativo do processo de desenvolvimento do filho ou cada uma
das situagdes criticas previsiveis corresponderdo sempre, em maior ou menor grau, a certo
nivel de sofrimento psicoldgico e elaboracdo do luto: a aquisicdo da linguagem, a autonomia
motora, a entrada na escola da rede comum de ensino, a adolescéncia, o casamento e assim
por diante. Eventos significativos, que s3o vivenciados intensamente pela mae,

correspondendo a um processo de atualizacdo do sentimento de perda (REGEN, 1993).

No trabalho diario na APAE, percebe-se que as maes entram em sofrimento psiquico
quando se deparam com a deficiéncia de seu filho, assumindo diferentes comportamentos,
para lidar com a situagdo, que ¢ carregada de muitos significados que as mesmas tém
dificuldades para elaborar. Quando os filhos tém Paralisia Cerebral (PC) e sdo totalmente
dependentes, as mesmas se colocam em situacdes de constantes conflitos e angustias, que
muitas vezes sdo negadas ou mesmo externadas e projetadas em todos os profissionais que

prestam atendimentos a crianca.
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A necessidade de uma intervengdo precoce junto as criangas com Paralisia Cerebral
(PC) ¢ essencial para que as mesmas possam obter ganhos no seu desenvolvimento
(SCHWARTZMAN, 2004). Tem-se comprovado isso na pratica cotidiana, observando

resultados positivos obtidos, apods as intervengdes que recebem na APAE.

Sendo uma desordem do movimento ¢ da postura devido a um defeito ou lesdo no
cérebro ainda imaturo, a Paralisia Cerebral (PC) pode trazer debilitacdo variavel, dependendo
da area do cérebro atingida, ja que ele ndo comanda corretamente os movimentos do corpo.
Para que a crian¢a com Paralisia Cerebral (PC) obtenha evolugdo em seu desenvolvimento, a
participagdo efetiva da familia e o entendimento dos profissionais sdo fundamentais para obter

melhor desempenho nos aspectos educativo e de saude.

Nos tultimos anos, a procura por atendimento especial para criangas indigenas com
Paralisia Cerebral (PC) pelas maes indigenas, tem chamado a atengdo da pesquisadora, pois as
criangas apresentam diversos tipos de deficiéncias, que também acometem criangas nao
indias. Embora existam muitos trabalhos realizados anteriormente sobre a Paralisia Cerebral
(PC) e as suas implicagdes junto as maes, nao existem estudos que abordem esta tematica, no

contexto especifico das comunidades indigenas.

Na APAE de Dourados, destaca-se o ingresso de criangas indigenas provenientes da
reserva de Dourados e que residem nas aldeias Borord e Jaguapiru, pertencentes as trés etnias:
Guarani/Kaiowa, Terena e Guarani/Nhandeva. Somente a partir da presenga destas criangas
indigenas na APAE, ¢ que se torna possivel identificar o significativo nimero de criangas com
Paralisia Cerebral (PC) que frequentam a instituicdo. A Paralisia Cerebral (PC) ¢ a sindrome
de maior incidéncia nas criangas pertencentes a etnia Guarani/Kaiowd, razao pela qual essa
etnia foi escolhida como o foco desta pesquisa, que busca indicar as representagdes sociais da

mae indigena Guarani/Kaiowa sobre a deficiéncia de seu filho com Paralisia Cerebral (PC).

A discussdo acerca dessas questdes sdo extremamente relevantes para a compreensao
da relagdo da mae indigena com seu filho com Paralisia Cerebral (PC), tanto para os
profissionais que atuam de forma direta junto a pessoa com deficiéncia, quanto para os
estudiosos das causas indigenas, que buscam transformacgdes que beneficiem as comunidades

indigenas, de forma direta.

No segundo capitulo, apresenta-se o referencial tedrico que fundamenta este estudo
sobre as representagdes sociais de uma mae indigena acerca da deficiéncia de seu filho, bem

como a revisdo de literatura sobre a Paralisia Cerebral (PC), seus principais aspectos, a
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contextualizagdo do territério ocupado pelos Guarani/Kaiowa e seu processo educativo,
passando pela gestagdo, infancia e maturidade, até a velhice. Os principais aportes tedricos da
Teoria das Representacdes Sociais sdo explicitados, de modo a permitir uma melhor
compreensdo acerca da analise proposta neste estudo. Dentro deste contexto, o terceiro
capitulo apresenta os objetivos desta pesquisa, que visam indicar as representacdes sociais da
Paralisia Cerebral para a mae indigena e para o grupo familiar Guarani/Kaiowd, sobre a
deficiéncia de seu filho, bem como descrever as reagdes e sentimentos que foram elaborados

pela mae indigena para lidar com a deficiéncia do filho.

O quarto capitulo descreve a metodologia adotada neste estudo, contendo o 16cus de
realizacdo da pesquisa, os participantes, o instrumento utilizado, os procedimentos e aspectos
éticos necessarios a realizagao deste estudo e os procedimentos utilizados para a analise dos

relatos.

Os resultados s3o apresentados junto com a discussdo dos dados, no quinto capitulo,
de modo a permitir melhor compreensdo das representagdes sociais da Paralisia Cerebral (PC)
para essa mae, sobre a deficiéncia de seu filho, bem como para poder descrever as reagdes e
sentimentos que ela elaborou, no enfrentamento da deficiéncia do filho. Em prosseguimento,

ha as consideragdes finais, as referéncias, os apéndices e 0s anexos.
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2 REFERENCIAL TEORICO
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2.1 PARALISIA CEREBRAL

A Paralisia Cerebral (PC) ¢ definida como uma desordem do movimento e da postura
devido a um defeito ou lesdo do cérebro imaturo. A lesdo cerebral ndo € progressiva e provoca
debilitagdo variavel na coordenagdo da acdo muscular, com resultante incapacidade da crianga
em manter posturas e realizar movimentos normais. Essa deficiéncia motora central esta
frequentemente associada a problemas de fala, visdo e audi¢dao, com varios tipos de distirbios

da percepcao, certo grau de retardo mental e/ou epilepsia (BOBATH, 1984).

A expressdo “Paralisia Cerebral” surgiu na fase neurologica de Sigmund Freud, ao
estudar a sindrome ou moléstia de Litte, o qual, em 1853, descreveu uma enfermidade
caracterizada por rigidez muscular, predominando nos membros inferiores e ocasionada por
diferentes transtornos provocados por asfixia do recém-nascido, durante o nascimento
(DIAMENT, 1996). Generalizou-se o uso do termo Paralisia Cerebral (PC) para diferencia-lo

do termo paralisia infantil, causado pelo virus da poliomielite € que causava paralisia flacida.

Segundo Diament (1996), a Paralisia Cerebral (PC) apresenta um grupo de disturbios
cerebrais de carater estacionario, que sdo devidos a alguma lesdo ou as anomalias de
desenvolvimento ocorridas durante a vida fetal ou durante os primeiros meses de vida.
Especificamente na Paralisia Cerebral (PC), hd uma desordem permanente, mas nao mutavel,
0 que exclui toda patologia oriunda do sistema nervoso ou musculatura em carater

progressivo, ainda reconhecendo a variacao que a “incapacitagdo” motora pode sofrer.

Ao contrario do que o termo sugere, Paralisia Cerebral (PC) nao significa que o
cérebro ficou paralisado. O que acontece € que ele ndo comanda corretamente os movimentos

do corpo, nem manda ordens adequadas para os musculos, em consequéncia da lesdo sofrida.

Se o individuo adulto sofrer algum dano no cérebro, principalmente quando idoso, ¢
possivel que seja acometido por derrame pds-hemorragias. Em alguns aspectos, as
consequéncias nao sdo muito diferentes das ocorridas na crianga com Paralisia Cerebral (PC).
Hé uma diferenca em relagdo a crianga, porque o cérebro adulto esta maduro e ndo cresce
mais, enquanto que na crian¢a o cérebro ainda ndo ¢ totalmente funcional e ira crescer e
desenvolver-se; portanto, o efeito do dano ¢é diferente do que ocorre no adulto (FINNIE,
2000). Os principais problemas de criangas com Paralisia Cerebral (PC) sdo epilepsia,
deficiéncia mental, deficiéncia visual, dificuldades de fala ¢ alimentacdo, entre outros
problemas, como dificuldades auditivas, déficits sensoriais, escoliose, problemas

odontologicos e salivagdo incontrolavel.
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Além das dificuldades motoras, essas criangas podem ter dificuldades sensoriais e
intelectuais para ver, ouvir, assim como para perceber as formas e texturas de objetos com as
maos. Podem ser afetadas também suas nogoes de distancia, direita, esquerda, de espaco. Uma
crianca pode apresentar a movimentacao pouca afetada e ter sérias dificuldades intelectuais,

como pode ocorrer o contrario (BRASIL, 2006).

Na criang¢a com Paralisia Cerebral (PC), podem-se citar dificuldades tipicas: alteragdes
do desempenho motor ao andar, usar as maos para comer, escrever, se equilibrar, falar, olhar
ou qualquer outra atividade que exige controle do corpo e coordenacdo motora adequada,
assim como acompanhamentos das fungdes neurovegetativas (suc¢do, mastigacao,

degluticao).

Por esses motivos, torna-se necessaria, nesses casos, a intervencao adequada de
diversos profissionais capacitados, tais como: fisioterapeutas, fonoaudidlogos, neurologistas,
dentistas, psicologos e educadores, para orientarem a familia e proporcionarem um
atendimento de qualidade, que possa promover o desenvolvimento e a qualidade de vida

dessas criangas.

As causas desses problemas podem ser fatores perinatais, que envolvem os problemas
intraparto, parto pélvico prolongado e traumatismo de parto, podendo ocorrer anoxia ou
hipoxia neonatal, que ¢ a auséncia relativamente total de oxigénio em um ou mais tecidos. Os
fatores pods-natais estdo relacionados a fatores virais e/ou bacterioldgicos, traumatismos,
infeccdes do sistema nervoso central, convulsdes e apgar muito baixo, o baixo peso fetal,
gestantes de alto risco, idade materna. Os fatores pré-natais relacionam-se ao alcoolismo da
mae, a infecgdes virais, rubéola, toxoplasmose, hemorragias em gravidez adiantada, distarbios

metabolicos graves.

Segundo Thomson, Skinner e Piercy (2002), os disturbios do movimento em criangas
com paralisia podem afetar a fala, dando disartria, ou seja, transtorno na articulagdo da fala,
causados pela coordenacao imperfeita da faringe, laringe, lingua ou musculos faciais, ou entao
a fala pode ser afetada por surdez ou deficiéncia mental. A mastigacdo e a degluticdo podem
ser problemdticas em criancas gravemente deficientes, podendo surgir também defeitos
sensoriais, devido aos danos nas dreas ou vias sensoriais cerebrais. A crianca pode ter agnosia
sensorial e ser incapaz de reconhecer objetos pelo tato; a visdo também pode variar de normal,
perda parcial ou cegueira. Se o dano afetou o centro auditivo ou as vias auditivas, a crianga

pode ter audi¢do prejudicada ou mesmo ser surda.
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Quanto aos tipos de Paralisia Cerebral (PC), segundo Finnie (2000), hé dois principais:
0 que deixa a crianga com membros fracos e rigidos — tipo espastico — e aquele no qual ha
movimentos involuntarios — chamado atetéide ou Paralisia Cerebral (PC) discinética. Na
atetoide, ha movimentos involuntarios constantes, interferindo em tudo o que a crianga tenta

fazer, tal como caminhar ou utilizar as maos.

Os movimentos sdo lentos e contorcidos, ou subitos e rapidos, nos pés, bragos, maos
ou musculos faciais. E como se os bragos fizessem movimentos nervosos, os pés dessem
pequenos saltos, ou apenas uma mao ou um dedo movessem sem inten¢do, dificultando pegar
e manipular adequadamente os objetos. Quando afetados os musculos da fala, as criancas
apresentam dificuldade em comunicar pensamentos e necessidades. Problemas de visdo
também podem encontrar-se associados ao quadro, dificultando a fixacdo visual para
acompanhar os deslocamentos, bem como a dissociagdo dos movimentos olho-cabeca. Com a

intensificagdo da fixagdo da visdo, podem se tornar estrabicas (BRASIL, 2006).

Ja a crianga ataxica, ndo tem movimentos involuntarios, mas realiza os movimentos
voluntarios desajeitados e inabeis, com dificuldade para controlar a velocidade, a amplitude, a
direcdo e a for¢a de seus movimentos, os atos funcionais, tais como estender o brago para
pegar um objeto, tendem a ser imprecisos (SHEPERD, 2002). Nesse caso, a area do cérebro
afetada ¢ o cerebelo, e suas principais caracteristicas sdo: o desequilibrio motor, a falta de
coordenacdo e o nistagmo, que se configura pelo rapido movimento dos olhos. As criancas
com ataxia podem apresentar dificuldade para sentar-se ou ficar de pé, caindo com frequéncia
e fazendo uso das mdos de maneira muito desajeitada. Geralmente necessitam de suporte

fisico para permanecerem sentadas, sem cair (BRASIL, 2006).

Na Paralisia Cerebral (PC) atetdide, os movimentos sdo involuntarios e na ataxica, ha
rigidez, de forma geral, todas as partes do corpo sdo envolvidas. Dependendo da localizacao
no corpo afetado pela paralisia, aparecem os comprometimentos anatomicos, tais como: a)
diparesia: quando os membros superiores apresentam melhor funcdo do que os membros
inferiores, isto é, quando eles apresentam menor acometimento; b) hemiparesia: apenas um
lado do corpo ¢ acometido, podendo ser o lado direito ou esquerdo; ¢) tetraparesia: quando os
quatro membros estdo igualmente comprometidos (BRASIL, 2006). Ao caminhar, os bragos,
a cabeca e a boca podem sofrer contragdes, os joelhos encostarem um no outro, pernas € pés
voltarem-se para dentro. Muitas dessas criangas tém uma lesdo cerebral tdo severa, que

dificilmente poderao vir a andar.

No que se refere ao processo de desenvolvimento da crianga, em muitos casos, durante
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alguns meses apos o nascimento, a crianga afetada pela Paralisia Cerebral (PC) pode nao
apresentar qualquer problema visivel. Podem-se levantar suspeitas, entretanto, ¢ preciso
observar quando a crian¢a ndo consegue agarrar um objeto aos trés meses de idade, ndo
consegue se virar aos cinco meses ou sentar-se por volta dos sete meses. E muito importante
observar continuamente as respostas da crianca aos estimulos oferecidos, para detectar

precocemente as perdas que a crianga possa estar sofrendo.

A crianca com Paralisia Cerebral (PC) serd mais lenta no seu desenvolvimento em
todos os aspectos. Tera grandes dificuldades para brincar e explorar o ambiente pelas
dificuldades em movimentar-se. Com isso, a capacidade de construir, de executar ¢ de
aprender fica prejudicada, sendo necessario oportunizar o brincar facilitador, adaptando
situagdes favoraveis ao corpo da crianga, propiciando condigdes para seu desenvolvimento,

através de interacdes do fazer com a crianca, e ndo fazer por ela (BRASIL, 2006).

2.2 MAES DE FILHOS COM PARALISIA CEREBRAL

Para a mae, o nascimento de um filho pode trazer acalentamento durante o periodo de
gravidez. Como a recompensa ou a repeti¢cdo de sua infancia, o nascimento de um filho vai
ocupar um lugar entre seus sonhos perdidos: um sonho encarregado de preencher o que ficou
vazio no seu proprio passado, uma imagem fantasmatica que se sobrepde a pessoa real do
filho. Assim o filho de sonho tem por emissdo restabelecer, reparar o que na histéria da mae
foi julgado deficiente, sentido como falta, ou de prolongar aquilo que ela teve de renunciar

(MANNONI, 1995).

Para Freud (1914, p. 97-98):

[...] os pais sentem-se inclinados a suspender, em favor da crianga, o
funcionamento de todas as aquisi¢des culturais que seu proprio narcisismo
foi forcado a respeitar, e a remover em nome delas as reivindicagdes aos
privilégios de hd muito por eles proprios abandonados [...] A doenca, a
morte, a reniincia ao prazer, restrigoes a sua vontade propria ndo a atingirdo;
as leis da natureza e da sociedade serdo ab-rogadas em seu favor, ele sera
mais uma vez realmente o centro e o dmago da cria¢do [...] A crianca
concretizara os sonhos dourados que os pais jamais realizam — o menino se
tornara um grande homem e um her6i em lugar do pai, ¢ a menina se casara
com um principe como compensagao para sua mae.
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A constatacdo real de que o filho esperado se apresenta doente provocara, na mae, um
choque pois, no plano imaginario, o vazio era preenchido pelo filho imaginario, que aparece
no plano real, como um ser que, pela sua enfermidade, podera renovar, no plano interno de
mae, seus traumatismos e insatisfagdes anteriores, podendo-se ainda trazer futuros
impedimentos (MANNONI, 1995). Ao receber a noticia de que algo ndo estd bem com seu
filho, a reagdo mais presente ¢ a de choque, pois ninguém esta preparado o suficiente para ser
pai ou mae de uma crianga com deficiéncia, ainda mais quando o profissional de saide nao
estd preparado para informar a familia (OPTIZ, 1984; GRACAO; SANTOS, 2008;
FERRARI; MORETE, 2004).

Ao referir-se a isso, Buscaglia (1981) considera ser um absurdo esperar que os pais se
resignem imediatamente ao nascimento de um filho deficiente e que se disponham a participar
do processo de educacgdo da crianca. E necessario fazé-los compreender que seus sentimentos
sdo normais, que € natural sentirem-se desapontados e deprimidos, que sintam dor, incertezas

e medo, que desejem que tudo se desvanega como um pesadelo (BEE, 2003).

Frequentemente, as gestantes t€ém expectativas em relacdo a crianca que estd para
nascer. Algumas sonham com uma crianga idealizada, dentro de seus valores, ou seja, bonita
como o bebé das cenas veiculadas na midia, esperta, inteligente e que tenha o mesmo
desempenho que os filhos de seus parentes ou amigos, mas outras t€ém verdadeiro pesadelo em
relacdo ao ser desconhecido que, por vezes, ¢ sentido como ameagador (REGEN; ARDORE;

HOFFMAN, 1993).

Ferrari, Piccinini e Lopes (2007) citam o bebé imaginado na gestacdo, pois as
gestantes dificilmente sonham com um feto, mas com a representagdo de um bebé, que
permite a personificacdo do feto. Esses sonhos, em geral, relacionam-se ao estado emocional
da mulher frente a situacdo vivenciada (primeiros meses de gravidez, inicio do
desenvolvimento fetal, periodo que acontece o parto), sendo frequente, inclusive, sonhos com
o proprio parto. O maior receio, mais intenso, sendo considerado universal, ¢ a possibilidade

de ter um filho imperfeito.

Inicialmente a mae pode negar a deficiéncia do filho, buscando diferentes
diagnosticos, porque ela pode emocionalmente bloquear esta percepcdo, pelo medo da
deficiéncia, do filho desconhecido e inesperado. A superacao dessa etapa de negagdo varia de
mae para mae e, quando ela ocorre, traz grandes beneficios a crianca (REGEN; ARDORE;

HOFFMAN, 1993).
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O processo do luto vivenciado pela mae ¢ uma reagdo pela perda de uma crianga sadia,
sendo que esse enlutamento ¢ normal e terapéutico, no sentido de sepultamento do filho
idealizado, acarretando sofrimento, mas que permite encarar o filho deficiente como ele
realmente ¢, sem ilusdes. Neste estudo, o filho com Paralisia Cerebral (PC) representa o filho
que sobreviveu e cresceu, apesar de todas as dificuldades apresentadas durante o seu
desenvolvimento. Para Amiraliam (1986), durante a constatacdo da deficiéncia ocorrem trés
estagios distintos: o choque inicial, caracterizado pela aceitacdo cognitiva, mas nao

emocional; a ansiedade, depressdo e raiva; e, posteriormente, o ajustamento ou aceitacao.

Conviver continuamente com esses sentimentos desconfortaveis de ansiedade ou
mesmo de culpa por ter gerado um filho com deficiéncia, o que muitas vezes ndo esta
suficiente esclarecido para a mae, ¢ ativar os mecanismos de defesa como uma forma

especifica de lidar com a ansiedade e com o conflito (AMIRALIAM, 1986).

Uma reacdo muito comum em maes com filhos com Paralisia Cerebral (PC) ¢ a
superprotecao, distribuida entre todos os membros do grupo familiar, em que as expectativas
do que a crianga pode fazer sdo irrealistas e muito baixas. Ao invés de ajudar a crianca a
realizar algumas atividades, as maes fazem-nas. Antecipam os desejos da crianga, ndo lhes
permitindo o desempenho de pequenas atividades que poderiam realizar sozinhas. Dessa
forma, o desenvolvimento da crianca fica prejudicado, pois, se o crescimento e
desenvolvimento formam um continuum desde a total dependéncia do bebé até a
independéncia do adolescente, esta s6 ¢ obtida através de experiéncias progressivas

(AMIRALIAM, 1986).

O desconhecimento em relagdo as deficiéncias faz com que o preconceito seja uma
atitude predominante nas mais variadas camadas sociais. Nem sempre este preconceito € claro
e explicito, na maioria das vezes ele ¢ encoberto por atitudes superprotetoras ou de negacao.
Sendo uma das defesas que os pais mais utilizam ¢ a segregacao do filho com deficiéncia no
lar, evitando sempre que possivel, o seu contato com o mundo externo. Esse comportamento
dos pais, além de prejudicar a evolucao da crianga, no que diz respeito aos aspectos afetivos,
emocionais e sociais, também nao colabora, no sentido de se vencer o preconceito existente

na sociedade em que vivem (REGEN,1993).

O aprisionamento da criang¢a na superprote¢do faz com que ela fique no lugar de ser
continuamente cuidada, ndo conseguindo diferenciar as suas limitagdes fisicas, das
dependéncias emocionais, que sdo causadas pela limitagdo de desenvolvimento. Tratado

assim por sua mde como um bebé, o filho internaliza sua condicdo de fragilidade e
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dependéncia dos cuidados dessa mae.

Para Regen, Ardore e Hoffman (1993), muitas maes criam um vinculo tdo forte com o
filho com deficiéncia, chegando ao ponto de considerar que os outros filhos, sem deficiéncia,
ndo necessitam dela e sao plenamente capazes de se desenvolver sozinhos, embora os outros
filhos também necessitem de atengdo, carinho, atendimento as suas necessidades. Se nao
recebem essa aten¢do da mae, podem desenvolver sérios distirbios de conduta, na tentativa de

chamar a atencdo (REGEN; ARDORE; HOFFMAN, 1993).

A dindmica do grupo familiar iré refletir nas atitudes para lidar com a deficiéncia. Se a
familia ¢ mais afetiva, com ligagdo mais intensa entre os seus membros, a mae, em geral,
sente-se mais apoiada e em condi¢des de se expor. Nas familias mais competitivas e com
disturbios na relagdo afetiva, a situagdo torna-se mais dificil, pois a auséncia desse apoio pode

interferir na aceitacao desse filho.

E comum as mies com filhos com Paralisia Cerebral (PC) mais grave acharem que
somente elas s3o capazes de cuidar e satisfazer as necessidades de seu filho. Talvez, por tras
dessa fantasia, possa estar escondido um desejo inconsciente de evitar que os outros, pela
convivéncia mais direta, entrem em contato com a deficiéncia real da crian¢a. Pode tratar-se,

também, de uma forma de autoflagelo para amenizar as suas culpas.

Outra atitude muito comum e fantasiosa em maes com filhos com paralisia, apontada
por Regen, Ardore e Hoffman (1993), é a superestimulagdo, para fazer com que a crianca se
desenvolva mais rapidamente, ndo respeitando seus limites, forcando-a e exigindo algo que
ela ainda ndo ¢ capaz de fazer, ocasionando estresse, prejudicando-a emocionalmente, pois

ndo ha garantias de que efetivamente se consiga aumentar esse potencial.

, .

Um mecanismo utilizado frequentemente pelas maes ¢ a projecdo, colocando em
outras pessoas ou profissionais a responsabilidade pela falta de desempenho satisfatorio de
seus filhos. Assim, ndo ¢ a crianga que tem uma limitacdo e sim o profissional que presta
atendimento, ou ainda, a mae ndo acredita naqueles que lhe mostram uma realidade
indesejada, tendo inicio uma incessante busca por um profissional ou escola que concorde
com sua versao da realidade, correndo o risco de ndo proporcionar a crianga 0s recursos

necessarios para seu desenvolvimento.

Além de todos os conflitos reacionais, adicionam encargos especificos, acarretados
pelas limitagdes objetivas que ela representa. A procura por servigos especializados, que

exigem tempo e recursos financeiros, na maioria das vezes fora da familia, ocasiona um
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desequilibrio financeiro que resulta em desajustes emocionais secundarios. Criar um filho
especial traz angustia e encargos adicionais para os pais, por isso, tanto essa familia quanto a
propria crianga necessitam de atendimento e orientacdo, para sua propria organizagdo e
ajustamento, para que possam constituir um elemento de apoio e ajuda ao processo de

educacdo e reabilitagdo do individuo com necessidades especiais.

2.3 OS GUARANI/KAIOWA

Na tentativa de entender o grupo estudado nesta pesquisa e a atual situacdo dos
Guarani/Kaiowd, torna-se essencial a recuperacdo de dados historicos dos nativos Tupi-
Guarani que povoavam o Brasil e todo o territorio sul-americano, no periodo da chegada dos
colonizadores a esse solo, e assim situar em relacdo a cultura Guarani, para que seja possivel,
posteriormente, discutir as peculiaridades da reserva indigena de Dourados, habitada pela

populagdo Guarani/Kaiowa.

No século XII, quando os primeiros colonizadores chegaram ao litoral do Brasil, os
indios tupi-guarani ocupavam grandes extensdes do territdrio sul-americano, dominando parte
da bacia amazoénica, incluindo os afluentes da margem direita, grande extensdo do litoral
Atlantico, enquanto os Guarani ocupavam o litoral mais ao sul, estendendo os seus dominios
para o interior, até os rios Parand, Uruguai e Paraguai (DARRAULT-HARRIS; GRUBITS,
2000).

Segundo Troquez (2002), depois da chegada dos europeus ao Brasil, com a busca
desenfreada por terras para suas coroas, foram estabelecidos os primeiros contatos com 0s
povos indigenas. No inicio, as relacdes foram pacificas, devido as necessidades dos
conquistadores em conhecer o territorio ocupado pelos indigenas, oferecendo, em
contrapartida, seguranca aos Guarani, nos ataques sofridos. Até esse momento, havia um
processo de trocas, uma vez que, sendo conhecedores das terras, os Guarani lhes
proporcionavam conquistas e contribuiam para que os espanhodis e portugueses ocupassem as
terras onde atualmente se localizam o Brasil, a Argentina e o Paraguai. Apds reconhecerem a
terra, esses conquistadores passaram a dominar e escravizar os Guarani, por considera-los

presas faceis.

Posteriormente, com a chegada dos jesuitas, imbuidos pelo ideal da catequizagdo, os
Guarani demonstraram pouca resisténcia, talvez pela proximidade com a concepgdo cristd de

um Deus, muito semelhante a crenga em Tupa, Ser Supremo. Segundo Darrault-Harris e
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Grubits (2000), os jesuitas conseguiram juntar a maior parte dos indios que povoavam suas
célebres missdes do Paraguai, principalmente em fungdo de sua organizacdo econdmica
coletivista, elevando as tribos Guarani a um nivel de desenvolvimento material ¢ dominio de

técnicas européias jamais alcangadas posteriormente.

As missdes foram dizimadas pelos espanhdis, que as mataram e escravizaram. Os
sobreviventes foram submetidos as bandeiras paulistas, que disputaram com os espanhois o
territorio e o controle sobre a populacdo indigena. Esses ataques espanhdis teriam obrigado os
Guarani, assim como os missionarios, a buscar refugio na regido que hoje compreende o

Estado de Mato Grosso do Sul (AYLWIN, 2009).

Darrault-Harris e Grubits (2000) relatam que, com o fim das missdes jesuitas, uma
parte das tribos Guarani se juntou a populagdo rural do Paraguai e constituiu os Guarani
modernos. Outra parte, a dos Kaiowd, fugiu para as matas, reunindo-se aos grupos que se
mantinham independentes, voltando a viver a antiga vida de coletores e cagadores. Apds o
término da Guerra do Paraguai, os Guarani continuaram na regido e comegaram a trabalhar na

extracdo da erva-mate.

Segundo Lourenco (2008), a Companhia Matte Laranjeira obteve do Governo Federal
a concessao de terras da regido ocupada por indios Kaiowa, entre o Rio Apa e o Salto de Sete
Quedas, em Guaira, explorando, assim, os ervais nativos, com mao-de-obra paraguaia e
também indigena. Esse grupo que controlava a Matte Laranjeira era argentino, pagava

impostos insignificantes ao Estado e poucos beneficios aos indios.

A exploracdo dos ervais em Mato Grosso, para Darrault-Harris e Grubits (2000), teve
a influéncia dos paraguaios, que, falando o guarani, ensinaram as técnicas da extragdo e
preparo da erva, o costume com as ferramentas, panos, aguardente, sal e outros artigos, cujo
fornecimento posterior era condicionado a integracdo como mao-de-obra na economia
ervateira. Por outro lado, sua forma de uso do territério, orientado para a extragdo da erva-
mate pode ter contribuido para a preservagdo dos tekohd, ou territorios tradicionais dos

Kaiow4 e Nhandeva (AYLWIN, 2009).

Para Melid (1990), a terra para o Guarani, ou fekohd, ¢ um espago sociopolitico. Nela
ocorrem as relagdes econdmicas, sociais e organizacdes politico-religiosas, essenciais para
esse povo, pois sua terra significa o “[...] modo de ser, modo de estar, sistema, lei, cultura,

comportamento, habito, condi¢do, costume” (p. 99).

A busca pela “Terra Sem Mal”, o motivo fundamental e a razao da migra¢ao Guarani
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podem estar fundados em trés espagos bem definidos, como céu/terra, deuses/homem,
floresta/agua, sendo que a oposi¢do entre céu e terra surge como uma forma canonica dessa

polaridade (VIVEIROS DE CASTRO, 1986 apud DARRAULT-HARRIS; GRUBITS, 2000).

Os Guarani sdo essencialmente religiosos, caracteristica predominante sobre as demais
esferas, transparecendo nas percepgdes de sua cosmologia. A comunidade Guarani se constroi
junto ao pai, que promove as condi¢des de reciprocidade generalizada. Por isso, para Melia
(1990 apud DARRAULT-HARRIS; GRUBITS, 2000, p. 103), a personalidade do Guarani
constrdi-se sobre o ideal do xama e ndo do guerreiro: “O herdi mitico da tradi¢do tribal, que
representa a concepgdo do tipo ideal em sua totalidade, ndo seria um grande guerreiro, mas

um grande pajé com poderes excepcionais”.

2.3.1 0S GUARANI-KAIOWA DA RESERVA INDIGENA DE DOURADOS,
MS

Os indios do Estado de Mato Grosso do Sul, em especial os das reservas proximas as
cidades, apresentam um extremo grau de miséria, em consequéncia da devastacao das matas
que oferecem o suprimento medicinal dos indios e da polui¢do dos rios utilizados como fonte
de sua alimentagdo, trazendo a fome para a aldeia. Os indios adquiriram doengas, até entdo

desconhecidas, e, na maioria das vezes, mortais, pois seus corpos ndo possuem defesas contra

elas (MARTINS, 2005).

Descrevem Gressler e Swensson que:

Antes do advento do colonizador branco, as terras que hoje pertencem ao
Municipio de Dourados, eram habitadas principalmente pelas tribos Terena e
Kaiowa, cujos descendentes ainda podem ser encontrados em reserva
indigena, localizada ao lado do perimetro urbano de Dourados (1988, p. 48-
49).

A populacdo da reserva indigena de Dourados ¢ formada pelos seguintes grupos:
Guarani-Kaiowd, Guarani-Nhandeva e Terena, sendo que estes ultimos introduziram-se na
reserva ha menos tempo, vindos de outra regido do Estado, para ensinar praticas agricolas aos

demais, por iniciativa do 6rgao de protecdo ao indio.

A reserva recebeu o nome de Francisco Horta Barbosa (Figura 1), ocupa uma area de
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3.539 hectares ¢ uma populagdo estimada, em torno de 11.735 indios, sendo trés etnias,
divididas em duas aldeias: a aldeia Jaguapiru e a Borord. Esta localizada em Mato Grosso do
Sul, entre a cidade de Itapord e Dourados, de onde esta 6 kilometros distante, e a populacao da
Aldeia Jaguapiru possui 5.868 habitantes, e a Borord, 5.867 habitantes (FUNASA, 2002). A
condi¢do usual de transporte é o rodoviario, sendo que a rodovia de acesso as cidades de

Itapora e Maracaju, partindo-se de Campo Grande, passa pelo meio da Aldeia.



FIGURA 1 - Localizacao da reserva Francisco Horta Barbosa.
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FIGURA 2 - Mapa do municipio de Dourados.
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FONTE: Secretaria de Planejamento de Mato Grosso do Sul, 2008.
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Segundo Troquez (2002), os Guarani-Kaiowa sdo reconhecidos por conseguirem
preservar suas “raizes” culturais, retardando a influéncia da civilizagdo, gragas a seus lideres e
pais de familia que sempre priorizaram a propria cultura. Apresentam especificidades no
dialeto, e sua estrutura familiar ¢ composta de familias numerosas, com grande quantidade de
filhos. Possuem lotes de terra, mas as terras sdo comunitarias e pertencem a toda a aldeia. No
contato desta pesquisadora com as maes indigenas, percebe-se ser frequente a miscigenagao

entre as etnias existentes, como também com os ndo indios.

Os Guarani-Kaiowa residem mais ao fundo da aldeia na reserva Borord, em uma area
de 13 km? de extensdo, ficando mais reservados com relagio aos demais grupos. Nos Gltimos
anos, houve aumento da populagdo indigena e, com ele, o agravamento dos fatores de
subsisténcia, instalando-se um quadro de fome e miséria, com falta de saneamento basico e

escassez de recursos naturais.

Conforme Darrault-Harris e Grubits (2000, p. 12):

As novas condi¢oes de vida, a que a tribo estd sujeita ha alguns decénios,
provocam o fracionamento da familia-grande e, concomitantemente, a
substitui¢do da casa grande por algumas cabanas do tipo caboclo, mais ou
menos proximas umas das outras. [...] ao contrario dos povos indigenas do
Brasil central, com suas casas geometricamente dispostas em circulos, em
torno de um patio cerimdnia, a aldeia Araweté, grupo Guarani estudado por
Viveiros de Castro, 1986, da a impressao inicial de um caos, o que ilustra a
organizacdo de referido grupo, de um modo geral.

J4

A luta pela sobrevivéncia ¢ uma constante na aldeia, levando os homens a se
afastarem, procurando trabalho fora dela, principalmente nas usinas de alcool da regido. Essa

busca por sustento vem acontecendo desde a €poca dos ervais, pois a situagdo econdmica,

[...] deixando de ser auto-suficiente, obriga o homem a sair da aldeia e
trabalhar nos ervais, a fim de ganhar o dinheiro de que precisa para obter
tantas coisas consideradas indispensaveis ¢ que somente a civilizacdo lhe
pode proporcionar. Pelo fato de cada adulto isoladamente ganhar seu
dinheiro, segundo os servigos que presta aos patrdes, rompe-se a primeira
produgdo original (DARRAULT-HARRIS; GRUBITS, 2000, p. 112).
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Na cultura Guarani-Kaiowd, o casamento ¢ bem precoce, sendo entre 14 ¢ 15 anos
para a mulher, ou mesmo antes, e para 0 homem entre 16 ¢ 17 anos. Acontece posteriormente
o abandono, quando os maridos vao trabalhar fora da aldeia, abandonando a familia, o que
tem feito as mulheres sairem pela cidade pedindo alimentos e roupas usadas, tanto para si,

quanto para seus filhos.

Segundo Gressler e Swensson (1988), os indios Kaiowa pertencem ao tronco
linguistico tupi-guarani e utilizam um dialeto especifico dentro deste tronco. A grande
diferenga entre os Kaiowa e os Guarani reside no campo linguistico e, em especial, na
situacdo religiosa. O lider religioso guarani ¢ denominado Nanderu e, hd décadas, ja ndo se

usa furar os labios dos homens.

Na cultura Kaiowa, a cerimdnia do batismo serve para fortalecer a crianga para nao
“pegar doencas” e dura trés noites, sendo realizada quando a crianca, tanto o0 menino como a
menina, tem entre dois e trés anos de idade. Na madrugada da ultima noite, batizam-se as
criangcas. Os nomes sdo indicados durante a ceriménia, sendo o Pajé responsavel para
mentalizar coisas boas para a crianca, “o espirito de Tupa-y vem para dar o nome”. Os

padrinhos acompanham a cerimdnia e sdo responsaveis pela crianga.

A “casa de reza” dos Kaiowa (oga-assu) é comprida, tem uma entrada na frente,
voltada para o nascente, ¢ duas saidas nas laterais. O altar, feito de madeira, guarda o chiru ou
espirito maior, e esta localizado do lado de fora da casa de reza, para receber os espiritos e as

pessoas, sendo chamado de apuiké-iraja-marangatu.

Ja com os Nhandeva, o batismo dos meninos acontece aos 7 anos, como uma iniciacdo
a vida adulta. Durante 7 noites, o0 menino a ser batizado, os membros da tribo e o cacique
participam de dancas e ingerem uma bebida retirada do cedro e servida em cascos de tatu, a
qual ¢ derramada na cabeca do batizado. Ao amanhecer da tltima noite, o nome do primeiro
passaro que cantar serd dado ao menino. Apds o batismo, o menino ja estd pronto para
assumir as tarefas de um adulto: cagar, plantar, pescar. Quanto as meninas, isso ndo acontece,
pois sua passagem para a idade adulta ¢ definida pela primeira menstruagdo (MARTINS,

2005).

A “casa de reza” dos Nhandeva (oga-pysy) é redonda, feita de sapé, taquara e embira.
A entrada ¢ sempre do lado em que o sol nasce e o ava-jguaka, feito de madeira, como um
altar, localiza-se dentro dela, onde o yyraja (nhandanderu), pequeno deus ou Tupa-y, estd

presente (MARTINS, 2005).
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Troquez (2002) menciona que o contato com os ndo indios no trabalho das usinas de
cana fez com que os indios assimilassem habitos de consumo e vicios que tém trazido severos
prejuizos a comunidade Kaiowa. Esse comércio tem resultado no alcoolismo, no aumento das

doengas sexualmente transmissiveis, na violéncia e, mais recentemente, no uso de drogas.

A autora revela que o pai sai para trabalhar fora e deixa seus filhos a propria sorte, sem
dinheiro suficiente para se alimentarem nos meses seguintes, restando a eles a pratica da
mendicancia. Quando retorna ao tekohd, ou seja, ao convivio familiar, muitas vezes o

trabalhador encontra sua familia desestruturada e doente.

A falta de espago para agricultura de subsisténcia tem levado muitos indios Kaiowa a
adoecerem de patologias, como a desnutri¢do, desidratacdo, diarréia e tuberculose, uma das
doencas mais notificadas nessa comunidade (TROQUEZ, 2002). A fome ¢ incompativel com
a saude, porque mina o sistema de autodefesa do ser humano, predispondo-o a infec¢des e
tornando-o mais vulneravel as agressdes, pode matar brutalmente, demonstrando a iniquidade
da ordem econdmica nacional e internacional. A producdo social da fome equivale a uma

regressao a selvageria (MOURA, 1989).

O maior indice de mortalidade infantil entre as criancas da aldeia de Dourados tem
incidéncia apos o desmame, pois anteriormente a esta fase, a crianga ¢ alimentada com o seio
materno (TROQUEZ, 2002). Nas aldeias de Dourados, ha um trabalho continuo e intenso
desenvolvido pela FUNASA, empenhada na saude dessa populagdo. Vale citar seus
propdsitos, que sdo garantir aos povos indigenas atencdo integral a Satde, conforme os
principios e diretrizes do Sistema Unico de Saude (SUS), contemplar a diversidade social,
cultura, geografica, historica e politica, de modo a favorecer a superacdo dos fatores que
tornam a populacdo mais vulneraveis aos agravos a saude, reconhecendo a eficacia de sua

medicina e o direito desses povos a sua propria cultura (BRASIL, 1999).

Segundo Troquez (2002), os Guarani-Kaiowa sdo reconhecidos por conseguirem
preservar suas raizes culturais, retardando a influéncia da civilizagdo, gragas a seus lideres e
pais de familia, que sempre priorizam a propria cultura. Possuem especificidades no dialeto e

sua estrutura familiar ¢ composta de familias numerosas, com grande quantidade de filhos.

Dentre os fatores criticos que afetam essa populacao, esta o suicidio. Brand (1997)
relata que ocorreram 281 suicidios de indios do grupo Guarani-Kaiowa, em Mato Grosso do
Sul, no periodo de 1990 a 1996, chegando, em 1995, a um niimero de 56 pessoas. O autor

assinalou, ainda, que a maioria era de homens, 57,9%, sendo 40,7% de mulheres. O método
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mais frequente de suicidio ¢ o enforcamento, e a maioria das vitimas pertence ao grupo

Kaiowa.

Um fato relevante no estudo dos suicidios nesse grupo ¢ a faixa etaria baixa, indicando
que o fendomeno ocorre efetivamente na populacdo jovem. Levcovitz (1998) afirma que o
suicidio ¢ um fenémeno do jovem Guarani, raramente observado entre indios mais idosos, o
que consiste em um dado epidemiologico atipico. Atribui-se o suicidio a fatores de
desintegracdo cultural do grupo, a desorganizagdo interna e ao fato de que muitos jovens nao

passam mais pelo rito de iniciagdo.

Brand (1997) defende a relevancia dos referenciais tradicionais para ampliar a
integracdo e o ajustamento das sociedades Guarani/Kaiowa a sociedade nacional. Os
indigenas estdo inseridos e mantém contato direto com diversos aspectos presentes na
sociedade do ndo-indio, fazendo uso de diversos servicos oferecidos pelos 6rgdos publicos,
dentre eles o acesso aos servigos médico-hospitalares, sendo comum as mulheres indigenas,
independente da etnia, realizarem seus partos nos hospitais das cidades, rompendo com a

tradi¢cdo do parto natural, nas aldeias.

2.3.2 A GESTACAO E O PARTO ENTRE OS GUARANI/KAIOWA

Ter muitos filhos, manter uma familia numerosa ¢ a manifestagdo do desejo da mulher
e da cultura Guarani/Kaiowa. Segundo Shaden (1954), outrora, ao que tudo indica, a familia
extensa dos Guarani constituia a comunidade de produ¢@o, consumo e vida religiosa, morando
em uma sé habitacdo, suficientemente espacosa para abrigar dezenas de pessoas, sendo

composta pelo casal, as filhas casadas, os genros e a geracdo seguinte.

Na maioria dos casos, essas unidades sociais constituiam parentelas, sob a direcdo do
chefe de uma grande familia. Segundo Viveiros de Castro (1992), a crianga que cresce nessa
familia ndo aprende a focalizar suas emocgdes, expectativas de recompensa € puni¢do em
poucas pessoas, pois o processo educativo € compartilhado por todos os membros da familia,

sendo que muitos adultos as punem ou recompensam.

Quando a primitiva habita¢do da familia grande Guarani/Kaiowa cede o seu lugar para
certo numero de familias elementares, ela ndo sofre apenas redug¢ao de tamanho, mas também
mudangas bastante profundas em sua estrutura material ¢ também na esfera ndo material. As

novas condigdes de vida, a que a tribo esta sujeita ha alguns decénios, acarretam o
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fracionamento da familia grande, e a familia elementar vai se tornando cada vez mais a
unidade fundamental de producdo e consumo. Pelo fato de cada adulto isoladamente ganhar o
seu dinheiro segundo os servigos que presta fora da aldeia, rompe-se a primitiva producdo

original.

Para facilitar a concepgao, as mulheres Kaiowa tomam cha de uma planta chamada
memby dja u dja. E comum a afirmacio de que, as vezes, basta passar perto dessa planta para
ficar gravida (SCHADEN, 1954). H4 também outra planta que favorece a concepcao do filho
homem, sendo mais utilizada entre os Kaiowa e Nhandéva que preferem a prole masculina.
Melia (1979) aborda que os Guarani tém a crenga do espirito sobrenatural da crianga. O parto,
por conseguinte, tem o seu proprio ritual. As pessoas que estdo implicadas nele, normalmente,
vao ter muita influéncia na educacdo da crianca, seja quem recebeu a crianca em suas maos,
seja quem corta o cordao umbilical, seja quem da o primeiro banho, seja quem impde o nome

(se a nominagdo ocorrer na hora do parto, o que nem sempre acontece).

A forma como os pais se comportam durante o parto, tem também uma projecdo
educativa sobre a crianca. Segundo Melia (1979), Marcal de Souza, lider Guarani-Nhandeva,
afirmava que os pais do recém-nascido passam sobre a boca deste uma orelha de pau (yrupé¢),

para que nao se torne desbocado, nem se acostume a dizer grosserias.

O couvade, ou seja, o resguardo paterno ainda praticado por algumas tribos indigenas
brasileiras implica na realizagdo de dieta alimentar, a que se submetem o pai, ou a mae, ou
ambos. A liberagdo mais ou menos prolongada dos trabalhos pesados pretendem assegurar a
boa criagdo do recém-nascido. Segundo Schaden (1954), couvade ¢ “[...] o conjunto de
medidas magicas para neutralizar a vulnerabilidade fisica e psiquica decorrente de um estado
de fraqueza (1954, p. 95). A preparagdo para assegurar a vida e a alma da crianga comega ja
na gravidez, periodo em que a mulher deve se abster de toda comida pesada (banha, sal etc),

além da carne de bichos do mato (MELIA, 1979).

A forma atual do parto em hospitais ¢ mais segura, mas transtorna profundamente,
desde o inicio, o processo educativo cultural e as crencgas indigenas. Muitas mulheres
indigenas tém dificuldades para entender o ambiente hospitalar e os diferentes saberes que ali
estdo postos. As pessoas que com elas mantém contato, ndo recebem formagdo pertinente a
cultura indigena e, assim, as indigenas ndo tém como compartilhar as suas ansiedades e

temores.
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A Resolugdo n.° 2/1994, criou o "Modelo de Atengdo Integral a Saude do Indio" que
atribui a um 6rgao do Ministério da Justica, a FUNALI, a responsabilidade sobre a recuperagao
da saude dos indios doentes, ¢ sobre a preven¢ao. Ao Ministério da Saude, cabem as agdes de
imunizagao, saneamento, formacdo de recursos humanos e controle de endemias. Desde
entdo, a Fundagio Nacional de Satide (FUNASA) e a Fundagio Nacional do indio (FUNALI)
dividiram a responsabilidade sobre a aten¢ao a saude indigena (FUNASA,2002).

A busca atual pelos partos hospitalares ¢ uma nova cultura estabelecida pelos servigos
de Saude Indigena, em que as mulheres indigenas sdo atendidas pelos agentes de Saude e
recebem orientagdes sobre o periodo pré-natal nos Postos de Saude, desaparecendo, assim, as

praticas dos partos realizados por parteiras.

O trabalho de parto era feito por parteiras, estando a parturiente sentada no chao sobre
uma pele de bicho, e a parteira, sentada atras dela, apertada contra ela e massageando-lhe o
ventre. Ao nascer, o cordao umbilical era cortado com uma taquara, o recém-nascido recebia
um banho com agua morna, era entregue a sua mae, que seguia sendo, de fato, a sua

“morada’’ durante o primeiro ano de vida (MELIA, 1979).

Em estudo antropologico sobre a mulher indigena brasileira, Teves (1978) cita que os
cuidados com a gestacdo entre mulheres das tribos brasileiras sdo aqueles relacionados com
prescri¢des alimentares, antes e depois do parto, incluindo também os cuidados e atitudes que
a mulher deve ter durante esse periodo, a restri¢ao a certas atividades consideradas perigosas e

a obediéncia a certos tabus de ordem magica.

Para essa autora, os cuidados durante a gestagdo ou proibi¢des sdo usos, valores de sua
cultura e devem ser respeitados, pois, se ndo o forem, alguma coisa acontecera de mal para a
familia, estando essa mae exposta a doengas, morte e loucura. O filho podera sofrer uma
anormalidade, de doencas ou até mesmo a morte, e o pai, podera sofrer de doengas ¢ com a
propria morte do filho. Assim, o casal segue alguns rituais para que nada de mal lhes
aconteca. Outra crenga, seguida pelos Guarani, descrita por Teves (1978), ¢ o fato de que um
pai ndo deve amarrar nada, porque a crianga tera o corddo umbilical enrolado no pescogo, ¢

isso dificultara o parto.

Segundo Schultz (1960 apud TEVES, 1978), a mae podera desenvolver suas
atividades normalmente durante a gestacdo, inclusive trabalhar normalmente, ndo fara mal a
ela ou ao bebé, pois, se a gestante ficar muito tempo em casa, parada, a crianga pode demorar

a nascer.
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Sobre o parto, Teves (1978) afirma que ndo ha uma técnica especifica, e se espera que
tudo seja resolvido de forma natural. O parto da mulher indigena €, na maior parte das vezes,
um assunto tdo corriqueiro, que qualquer mulher ja experiente por ter tido filho ou por ter
assistido ao nascimento de criangas, pode-se apresentar como parteira, pois nao ¢ necessario
grande aprendizagem para isto. E so ter coragem, calma, e saber esperar até que haja a

expulsdo fetal e, pela simples observacdo, a mae aprendera a cuidar do recém-nascido.

Conforme aponta Melia (1979), o crescimento da alma da crianga ¢ a maior
preocupacao dos seus pais, durante o primeiro ano de vida. Pais e filhos estdo em “estado
quente” e sdo numerosas as ameagas contra as quais se tém de defender e as proibigdes
alimentares continuam. O pai, conforme a cultura, deve se abster de trabalhos pesados,
devendo, sobretudo, evitar o comportamento violento. Para trabalhar, os maridos costumam se
ausentar da casa para o trabalho pesado nas usinas de cana-de-agucar, ou para os trabalhos

temporarios.

Embora conhecidos, os rituais estdo perdendo a sua validade e n3o estdo sendo
seguidos de forma tdo rigida como antes. Ha um conflito entre o imagindrio cultural e a lei de
subsisténcia pelo trabalho fora da aldeia, que provoca o aculturamento e a perda gradativa da

identidade, enquanto indigena.

A crianga indigena mama quando quer, a mae procura satisfazer as suas necessidades,
como pode. O periodo de lactacdo estende-se até os dois anos e, as vezes, mais, até o
desenvolvimento da alma, quando a crianga comega a pronunciar as primeiras palavras. E
entdo quando o “vidente”, uma classe de pajés, talvez va descobrir o nome religioso da
crianga, isto €, o nome daquela alma, palavra estabelecida ja antes do seu envio para se

assentar, como sobre um banquinho, no corpo de sua futura mie (MELIA, 1979).

Schaden (1954) afirma que, para os Guarani, o nascimento dos filhos, a maturagdo
bioldgica, as doencas e a morte sdo os principais momentos de crise. Para este grupo, diversas
situagdes especiais, como a colheita do primeiro milho verde, epidemias, viagens e outros
acontecimentos rompem, de alguma forma, com o equilibrio da vida cotidiana e exigem ou

podem exigir medidas rituais.

Dentre as situagdes de crise que poderiam gerar desequilibrio, a mais corriqueira € a
que decorre do nascimento de uma crianga, gerando um contexto de crise existe tanto para o
proprio recém-nascido, como para o pai e a mae. Ha precaugdes pré-natais para a mae, tanto

nos aspectos alimentares, quanto nos cuidados para ndo se zangar, pois a raiva passaria para a
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carne, 0s 0ssos € o espirito da crianca. Esta poderia se tornar um mal feiticeiro, poro-avyky-a.

Quando o parto ocorria no interior da casa, a placenta era enterrada ali mesmo, sendo
destinado cuidado especial ao tratamento do umbigo. O corddo umbilical era cortado pela
parteira com o auxilio de uma lasca de fakudati ou bambu (takudra), usando-se tesoura,
“arruina”. Para o umbigo secar mais depressa, pde-se cinza como “secante” e, entre 0s
Kaiowa e Nhandéva, é costume queimar-se o estrume de cavalo ou sabugo de milho. As
mulheres Kaiowa ficam sentadas uns dois ou trés dias com as pernas cruzadas, deitando-se

apenas a noite, apds o parto.

A parturiente geralmente era assistida por sua mae, na falta dela, pela sogra ou outra
mulher do grupo, e pode ainda o marido atuar como parteiro da esposa, ndo se admitindo, em
geral, a presenca de pessoas desnecessarias durante o parto, nem nos dois ou trés dias
seguintes. H4 um ritual muito comum entre as mulheres Kaiowd, o de se retirarem para o

mato a fim de dar a luz, permanecendo 14 um dia ou uma noite ¢ um dia (SCHADEN, 1954).

As familias com recém nascidos requerem precaucdes do tipo de couvade, isto &,
medidas de resguardo magicas para neutralizar a vulnerabilidade fisica e psiquica, decorrente
de um estado de fraqueza. Essas medidas de precaugdo s@o necessarias a segurancga do recém-
nascido, pois através de uma espécie de participacdo, o pai representa o filho e, até certo

ponto, também a mae.

As medidas de resguardo a que se submetem os pais do recém-nascido, € que para o
homem se estendem - ou estendiam - at¢ a queda do corddo umbilical sdo praticas
parcialmente ritualizadas pela etnia. Em seu conjunto, as medidas de precaucdo se revelam
indispensaveis ao bem-estar da crianga, inclusive a dieta do pai e mae. Nao € o pai que adoece
no caso de ndo respeitar as restricdes alimentares, mas o recém-nascido e a dieta da mae

atingem a ela e a crianga, que lhe mama o leite.

A mudanc¢a das condi¢des de vida, ao lado da vontade de evitar zombarias de
individuos estranhos, acarreta a decadéncia do sobreparto masculino. Como nem sempre ¢
possivel interromper os trabalhos da roga até a queda do cordao umbilical, isto é, por uma
semana ou mais, o pai fica em casa apenas dois ou trés dias e também j& ndo leva tdo a sério o
perigo de odjépota. O odjépota seria o encontro do homem que ndo respeitou a prescricao de
ficar em casa e saiu para cagar. O primeiro animal que encontra se afigura como gente, atrai-o
e torna-o odjépota; o bicho se mistura com o homem e fica vivendo com o bicho toda a vida

(SCHADEN, 1954).
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Com relagdo a amamentacdo, Teves (1978) afirma que, de modo geral, as criancas
indigenas sdo amamentadas até nascer outra crianga, ou logo que a mae perceba que esta
gravida. O horario para mamadas ndo existe. A crianga mama quando tem fome, vive
pendurada ao seio da mae, sendo isso tdo comum, que as maes conversam com as outras
pessoas e a crianga continua mamando e, as vezes, brincam com o proprio seio materno, como

se esse fosse uma chupeta.

2.3.3 O DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA GUARANI/KAIOWA

Para Melia (1979), o processo educativo vai da concepgao do indio até a sua morte e
abrange todo o seu modo de ser e todas as possibilidades que lhe oferece a propria vida, tendo
trés etapas que sao muito consideradas no processo educativo: a primeira, a socializagdo, que
assimila o individuo dentro das normas da vida tribal; a segunda, a ritualiza¢do, que integra o
individuo numa ordem simbdlica e religiosa mais especifica, sendo que essas duas etapas
alimentam-se do que ¢ tradicional, a0 mesmo tempo em que perpetuam essa tradigdo. A
terceira etapa vem a ser a historizagdo, quando a pessoa assume inovagdes, que vao permitir a
sua auto-realizagdo e, as vezes, o exercicio de fungdes especificas unicas e singulares dentro

do proprio grupo.

Para Schaden (1954), a crianga Guarani se caracteriza por notdvel espirito de
independéncia, permitindo o desenvolvimento fisico e a experiéncia mental, participando da
vida, das atividades e dos problemas dos adultos. Ha o respeito pela personalidade humana e a
no¢do de que esta se desenvolve livre e independente em cada individuo, sem que haja

possibilidade de se interferir, de maneira decisiva, no processo.

A atmosfera em que a crianga Guarani se desenvolve propicia um sentimento de
autonomia e de independéncia, que a leva a um comportamento, em muitos sentidos, idéntico

ao dos pais, por isso, em parte, ¢ quase nula a cultura infantil Guarani. Para Luciano (2006):

[...] os pais € os avOs sdo os responsaveis prioritarios para cuidar do
desenvolvimento integral da crianca e prepara-la para a vida adulta, o que
inclui todos os ensinamentos morais, espirituais e as habilidades técnicas
necessarias para ser um bom filho, um bom marido ou uma boa esposa no
futuro, um bom membro da familia, da comunidade ¢ do povo (p. 132).

O Guarani respeita a personalidade e a vontade individual, desde a mais tenra infancia,
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nao ocorrendo repressao no processo educativo infantil. Assim, na infancia, segundo Schaden
(1954), as tendéncias da crianca Guarani nada mais sdo que manifestagdes de sua natureza
inata, nao aprendendo a se dominar e a contrariar suas inclinagdes e seu temperamento, pois a
alma ja nasce com potencial e qualidades, e eles ndo se preocupam, por essa razao, com 0

desenvolvimento de natureza psiquica.

Melid (1979) nomeia as categorias do ciclo de vida indigena da seguinte forma: a
crianca, na primeira infancia ndo € objeto de especificagcdo sexual, até linguisticamente se tem
comumente um so termo para indicar o infante menino ou menina, do nascimento até a idade
de andar. A educacdo de habitos motores e o estreito relacionamento com a mae sdo
geralmente as principais caracteristicas da educacdo nesse periodo. A segunda infancia ou
meninice apresenta duas etapas: a imitacdo da vida do adulto pelo jogo e imitagdo pelo

trabalho participativo.

O desmame de uma crianga indigena ocorre de forma gradativa e sé € rapido no caso
de nova gravidez. Sdo muitos os expedientes usados para isso, como esfregar no bico do seio
pimenta ou algoddo com resina para impedir que a crianga mame, pois sdo substincias

amargas, que vao impedir o bebé de continuar mamando no seio materno (TEVES, 1978).

Na introdu¢do dos primeiros alimentos, fora o leite materno, Teves (1978) relaciona
que quase sempre sdo oferecidos os mingaus de farinha de mandioca ou esta cozida e, a
medida que a crianga vai crescendo, comega a comer pedacinhos de batata doce, mandioca

cozida, abdbora, milho cozido, cara.

A mae indigena, segundo Teves (1978), sempre que a crianga comecga a engatinhar,
costuma colocar os alimentos distante da crianga, para que ela os alcance. Geralmente, ¢
agarrando-se as pernas da mae ou dos irmaos que a crianga dd seus primeiros passos. Com
relagdo ao controle dos esfincteres, a autora relata que nao existe uma preocupagdo para
ensinar a crianga pequena a fazer suas necessidades fisiologicas em lugares adequados, nem

proibigdes nesse sentido.

O aprendizado da linguagem da crianga indigena, para Teves (1978), acontece pela
imitagdo da voz dos adultos e a das outras criangas maiores, assim treinando até aprender a
falar. As maes e as outras crian¢as sdo extremamente falantes, e isso estimula a criancga a

aprender a falar.

A crianga indigena faz, em miniatura, o que adulto faz. Vive no jogo a vida dos

adultos, aprende as atividades sociais rotineiras, adquire as habilidades de usar e fazer
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instrumentos e utensilios de seu trabalho, de acordo com a divisdo de sexo.

As criangas, de modo geral, ajudam os pais, quer na roga, quer nos trabalhos
domésticos. Nessa participacao, como aponta Melia (1979), na etapa entre os seus seis ¢ doze
anos, a divisdo por sexo se faz patente. Os meninos acompanham o pai, enquanto as meninas
fazem tarefas domésticas e tém como encargo o cuidado com irmaozinhos menores; a
participagdo nas festas religiosas ja € ativa e vem a ser uma introdu¢do quase formal nas

tradi¢Oes orais.

Em relacdo aos brinquedos infantis, Schaden (1954) alerta para o fato de que a
aculturacdo se faz sentir. A crianga — talvez atraida pelo ideal que a civilizagdo ocidental
representa para o Guarani, parte consciente, parte inconsciente,— comeca a interessar-se pelos

brinquedos que simbolizam o progresso técnico € o movimento, tal qual a crianca da cidade.

Na puberdade, surge algum tipo de iniciacdo. Na mulher, a iniciacdo sempre que
estiver relacionada com a primeira menstruagao, tera um desenvolvimento individual. J4 com
os rapazes, porém, pode acontecer mais facilmente em grupo. A adolescéncia costuma
permitir uma participacdo mais intensa em trabalhos mais diretamente ligados as necessidades
da comunidade. Ao mesmo tempo, o adolescente mostra a capacidade de viver por si e

assumir a responsabilidade da futura familia.

Na maturidade, o dominio das praticas culturais se intensifica, homem ou mulher, o
adulto passa a ser chefe de familia e depois de parentelas mais ou menos amplas. Eles
continuam a aprender o dominio da linguagem simbdlica, contar mitos e rituais. Alguns se

orientam ou sdo orientados para a chefia politica ou religiosa.

A velhice intensifica a personalidade especifica adquirida. Os velhos sdo escutados
como portadores de tradicdo e consultados como orientadores na inovagdo. De acordo com
Luciano (2000), os conhecimentos sdao mantidos e perpetuados por meio dos i1dosos,

considerados verdadeiros guardides desses saberes.

Dentro de uma sociedade indigena, mesmo a morte tem grande valor na educagdo, e

toda a comunidade participa solidariamente da passagem.

2.3.4 A DEFICIENCIA ENTRE OS GUARANI/KAIOWA

No grupo que frequenta a APAE-Dourados, todas as mulheres indigenas tiveram seus

filhos nos hospitais, relatando que foram assistidas nos Postos de Saude da aldeia durante o
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periodo de gestagdo e encaminhadas aos hospitais para realizagdo dos partos, conforme o
Modelo de Atengdo Integral & Saude do Indio, rompendo com as tradi¢des do parto realizado

nas aldeias, por parteiras.

Entre os Kaiowa e Mbiia, segundo Schaden (1954), afirma-se haver o infanticidio dos
gémeos e diz-se ocorrer também o estrangulamento das criangas aleijadas. No entanto, o autor
constatou em suas pesquisas, haver entre os Nhandéva, casal com filhas vivas, havendo uma
aleijada’. Segundo o autor, foi encontrado nas aldeias de Kaiowé4 e entre os Nhandéva de
Jacarei, individuos bedcios e andes, que recebiam especial carinho dos demais. Sendo que um
dos filhos de pai Kaiowa com deficiéncia era apresentado como Tupa rymba “criado por
Deus”, isto é, concebido sem que houvesse relacdes sexuais entre o casal e enviado em

substitui¢do a um filho anterior falecido (SCHADEN, 1954).

A deficiéncia, entre as familias Guarani/Kaiowd, ¢ inicialmente percebida,
principalmente pela limitacdo fisica, através da dificuldade para sugar o seio materno, pela
postura do bebé, dentre outras. Para as familias indigenas, quando percebida, a deficiéncia é
identificada apenas posteriormente, sendo frequente a associagdo de outros fatores, como
sendo a causa da deficiéncia, em especial, devido ao uso de medicamentos e de ervas

medicinais com propriedades abortivas (MOREIRA et al., 2001).

O desenvolvimento da crianga Guarani/Kaiowa ¢é estimulado a partir da naturalizacao
dos atos rotineiros do cotidiano, da imitacdo do adulto em suas atividades, da liberdade,
inclusive para decidir se quer ou ndo se alimentar, a crianga indigena com uma deficiéncia
ndo segue esse mesmo ritmo das outras criangas indigenas, ndo se desenvolve da mesma
forma e acaba exigindo maior cuidado por parte da mae. A crianga com deficiéncia possui
diferentes significagdes e representagdes, seja na familia, para a mae, para o pai, seja para os
irmaos.

Segundo Freshman (1985), os avds sentem tanta dificuldade quanto os pais em aceitar
uma deficiéncia, e a sua situa¢do ¢ ainda mais dificil, pois sofrem duplamente: eles se
amarguram com a deficiéncia do neto, mas se amarguram ainda com a dor de seus proprios
filhos. A permissdo dos pais para que os avos se aproximem mais da crianca deficiente, fara

com que os mesmos se apercebam mais da realidade da crianga e no processo do cuidar irdo

' Aleijado, termo usado por Schaden (1954), sendo hoje utilizado como: pessoa com deficiéncia ou especial,
sendo o termo anterior considerado preconceituoso.
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estabelecendo vinculos afetivos,que favorecerdo a superagdo inicial dos sentimentos de

rejeicao.

2.4 A TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS

Segundo Moscovici (1995), o conceito de representagdo social nasce na Sociologia e
na Antropologia, por meio de Durkheim e de Lévi-Bruhl. Antes era tratado por Durkeim
como representacdes coletivas, o que se mostrou como elemento basico para elaboragao de
teorias da religido, magia e pensamento mitico. Moscovici (1978) preferiu preservar o
conceito de representagdes e substituir o conceito de coletivo de conotagdo mais cultural,

estatica e positivista, com o de social, dai o conceito de representacao social.

Sao diversos os elementos que costumam estar ligados ao conceito de representagdo
social; ele ¢ um conceito dinamico e explicativo, tanto da realidade social, como fisica e
cultural. Possui uma dimensao historica e transformadora, junta aspectos culturais, cognitivos
e valorativos, isto ¢, ideologicos. Estd presente nos meios € nas mentes, ou seja, ele se
constitui numa realidade presente. Segundo Moscovici (1978) o ato de representar ndo ¢ um

processo simples. Além da figura, ele carrega sempre um sentido simbolico.

As representagdes sociais emergem como processo que, ao mesmo tempo, desafia e
reproduz, repete ¢ supera que ¢ formado, mas que também forma a vida social de uma
comunidade (JOVCHELOVITCH, 1995). O eixo da representacdo ¢ um ato de pensamento

por meio do qual um sujeito se relaciona com um objeto.

Representar € substituir a, estar em lugar de. Com esse sentido, a representacao ¢ um
representante mental de algo: objeto, pessoa, acontecimento, idéia, etc. Por essa razdo, a
representacdo estd equiparada com o simbolo, com o signo (JODELET, 1984). Segundo a
autora, a nocdo de representacdo social se apresenta como imagens que condensam um
conjunto de significados, sistemas de referéncia que permitem interpretar o que sucede as
pessoas, e incluso, dar um sentido ao inesperado; sdo categorias que servem para classificar as
circunstancias, os fendmenos e os individuos com os quais se tenha algo a ver; teorias que

permitem estabelecer eixos sobre eles.

O interesse pela teoria das representagdes sociais no Brasil iniciou-se na década de
1970, acompanhando e mantendo estreita relagdo com o desenvolvimento da propria

Psicologia Social, que assume uma postura mais critica, ndo apenas em relacdo a psicologia
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americana, mas também em contrapartida a posicdo subserviente da ciéncia diante das

questdes de ordem macrossocial (SPINK, 1996).

As representagdes sociais constituem modalidades de pensamento pratico orientado na
comunicac¢do, na compreensao ¢ no dominio do entorno social, material e ideal (JODELET,

1984).

Para esse mesmo autor, o conceito de representacdo social designa uma forma de
conhecimento especifico, um saber de sentido comum, cujos contedos manifestam a
operacdo de processos generativos e funcionais socialmente caracterizados. Em sentido mais

amplo, designa uma forma de pensamento social.

Conforme Jodelet (1984), a representacdo social se define por conter informagdes,
imagens, opinides, atitudes, etc. Esse contetido se relaciona com um objeto: um trabalho
regular, um acontecimento econdmico, um personagem social. Por outro lado, ¢ a
representacdo social de um sujeito (individuo, familia, grupo, classe, etc), em relagdo com
outro sujeito. Dessa forma, a representacdo ¢ tributdria da posi¢do que os sujeitos ocupam na
sociedade, na economia, na cultura e o ato da representacdo supera as divisdes rigidas entre o
externo e o interno; ao mesmo tempo em que envolve um elemento ativo da construcao e re-
construcdo, o sujeito € autor da construgdo mental e ele a pode transformar na medida em que

se desenvolve (JODELET, 1984).

As representagdes sociais para Moscovici (1981) sdo formas de conhecimento social
que implicam duas faces, tdo interligadas como os dois lados de uma folha de papel: o
figurativo, ou lado eminente e o lado simbolico. Jodelet (1985) identifica nesse ato de
representar cinco caracteristicas fundamentais: representa sempre um objeto, ¢ imagem e com
isso pode alterar a sensagdo e a idéia, a percepgdo e o conceito, tem um carater simbolico e
significante, tem poder ativo e construtivo, finalmente, possui um carater auténomo e

generativo.

,

E um conceito dindmico, gerador (generativo/relacional) e, por isso tudo, social
(GUARESCH]I, 1995), onde o sujeito constroi, na sua relagdo com o mundo, um novo mundo
de significados. E através de sua atividade e da relagdo com outros que as representagdes tém
origem, permitindo uma media¢do entre o sujeito e o mesmo que ele descobre e constroi
simultaneamente (JOVCHELOVITCH, 1995). Essas representacdes permitem a existéncia de
simbolos, pedacos de realidade sociais ndo sociais, para dar sentido e forma as circunstancias

nas quais elas se encontram.
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Sao as mediagdes sociais, em suas mais variadas formas, que geram as representacoes
sociais. Por isso elas sdo sociais — tanto na sua génese como em sua forma de ser, sendo uma
estratégia desenvolvida por atores sociais para enfrentar a diversidade e a mobilidade de um
mundo que, embora pertenca a todos, transcendem a cada um individualmente

(JOVCHELOVITCH, 1995).

Um individuo adulto, inscrito numa situacdo social ¢ cultural definida, tendo uma
historia pessoal e social, ndo ¢ um individuo isolado que ¢ tomado em considera¢do, mas sim
as respostas individuais enquanto manifestacdes de tendéncias do grupo de pertenga ou de

afiliacao do qual os individuos participam (JODELET, 1984).

Para Spink (1995), as representacdes sdo estruturas ou campos socialmente
estruturados, sendo também uma expressdo da realidade intra-individual, uma exteriorizacao
do afeto. S@o nesse sentido estruturas que revelam o poder de criacdo e de transformagdo da

realidade social.

As representagdes sociais possuem uma fungdo identitaria que situa os individuos e os
grupos dentro do contexto social e leva a formagdo de uma identidade social e pessoal
gratificante e compativel com as normas e valores social e historicamente determinados. Por
outro lado, a referéncia as representacdes que definem a identidade de um grupo terd um
papel importante no controle social exercido pela coletividade sobre cada um de seus
membros, e, em especial, nos processos de socializagdo. O objeto estd inscrito num contexto
dindmico, o qual ¢ concebido pela pessoa ou grupo como um prolongamento do seu

comportamento, de suas atitudes e das normas as quais ele se refere (ABRIC, 2000).

Jodelet (1989) afirma que as representacdes sociais devem ser estudadas articulando
elementos afetivos, mentais, sociais, integrando a cogni¢do, a linguagem e a comunicacao as
relagdes sociais que afetam as representacdes sociais e a realidade material, social e ideativa

sobre a qual elas intervém.

Spink (1995) aponta que o estudo das representagdes sociais abarca dois aspectos
culturais: a constru¢do de conhecimento, que inclui as condigdes soécio-histéricas que os
engenharam e a sua elaboragdo socio-cognitiva, e as funcionalidades destes conhecimentos a
instauracdo, ou manutencdo, das praticas sociais. Essa autora, seguindo os pressupostos
teoricos de Moscovici e articulando seus dois processos, de ancoragem e objetivacao,
esclarece que ancorar € trazer para categorias e imagens conhecidas o que ainda ndo esta

classificado e rotulado.
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Guareschi (1995) menciona que tanto as experiéncias que se tém, como as causas que
as pessoas selecionam, sao ditadas, em cada caso, por um sistema de representacdo social. O
autor fala que toda explicagdo depende primeiramente da idéia que se tem da realidade. E essa
idéia que governa as percepgoes e inferéncias construidas a partir delas, junto com as relagdes

sociais.

Sperber (1985 apud GUARESCHI, 1995) diz que a mente humana ¢é susceptivel de
representacdes culturais, do mesmo modo que o organismo humano ¢ susceptivel de doengas.
Mostra que representagdes duradouras, amplamente distribuidas, sao aquilo a que nos falamos
de cultura. E ele se pergunta: por que algumas representagdes tém, em certas populagdes, mais
sucesso que em outras, s30 mais contagiosas, mais volateis? A resposta de Sperber é que isso

depende da distribuicao das representagoes.

Algumas delas se transmitem vagarosamente por geracdes; sdo o que se chama de
tradi¢do e sdo comparaveis a endemia; outras representagoes, tipicas das culturas modernas,
se espalham rapidamente por toda a populagdo, mas possuem em curto periodo de vida; sdo as

chamadas de modas e sdo comparaveis a epidemia (SPERBER, 1985).

Para Lane (1991), o comportamento social ¢ entendido através de alguns aspectos
basicos: a linguagem, o pensamento, a representacdo que fazemos do mundo e a propria

consciéncia, como processos psicoldgicos fundamentais para a nossa relagdo com os outros.

Moscovici (2003) abandona a forma de olhar o mundo através de dicotomias, que
seguiram a tradi¢do cientifica cartesiana, como, por exemplo, sujeito-objeto e individuo
sociedade. O que gerou na psicologia uma separacdo entre o psicoldgico e o social. Ele parte
de um outro lugar, ele inicia pelas reacdes que tornam possivel o aparecimento de sinteses
temporarias que dao forma a sujeitos, objetos, individuos e sociedades. Nada ¢ dado de
antemao, tudo ¢ produzido na relacdo. Dessa forma, segundo o mesmo autor, possibilita que o
psicoldgico seja reunido com o social, inventando uma nova forma de fazer psicologia social.
Tudo isso decorreu do seu interesse em explicar como se produz e se transforma o
conhecimento, especialmente o conhecimento do senso-comum. Assim ele com o conceito de
representacdes sociais, comeca a interrogar sobre a dindmica e transformagdo das

representacdes, quer entender e explicar como as coisas mudam na sociedade.

O conhecimento ¢ gerado a partir de conceitos inerentes a propria sociedade ou de
pensamentos elaborados individualmente por seres que pensam, porém nao sozinhos,

mostrando semelhanga entre seus pronunciamentos. Este funcionamento mostra uma
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sociedade pensante, sendo os individuos ndo somente processadores de informagdes, nem
meros portadores de ideologias ou crengas coletivas, mas sim pensadores ativos que, através
de inumeraveis episodios cotidianos de interagdo social, produzem e comunicam suas
representagdes sociais e solugdes especificas para as questdes que colocam a si mesmos (SA,

1995).

Spink (1993) expde que, inserir o estudo das representacdes sociais entre os esforgos
de desconstrugdo da retorica da verdade, componente intrinseco da Revolug¢ao Cientifica,
implica a constatagdo de importantes mudangas no posicionamento quanto ao estatuto da
objetividade e da busca da verdade. Esta constatacdo da retérica da verdade pode ser
visualizada como um movimento em trés tempos: da epistemologia cldssica a incorporacao do
social, com a consequente relativizacdo da objetividade, e, no terceiro momento, a ampliagdo
do olhar, de modo a ser o senso comum ndo mais como cidaddo de segunda classe, mas como

conhecimento legitimo e motor de transformacdes sociais.

O conceito de representacdes sociais em Psicologia Social teve o efeito de liberar o
poder de criacdo dos conhecimentos praticos, ou das teorias do senso comum, reabilitando o
senso comum enquanto forma valida de conhecimento; trata-se, sobretudo, de situd-lo como

teia de significados capaz de criar efetivamente a realidade social (SPINK, 1993).

A teoria das representacdes sociais, a partir dos pressupostos tedricos de Moscovici
(2003), pode auxiliar no entendimento dos fatos gerados e vivenciados no cotidiano de uma

mae indigena acerca de seu filho com Paralisia Cerebral.



49

3 OBJETIVOS
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3.1 OBJETIVO GERAL

Conhecer as representacdes sociais da Paralisia Cerebral para a mae indigena

Guarani/Kaiowa, sobre a deficiéncia de seu filho.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Descrever as reagdes e sentimentos que foram elaborados pela mae indigena para lidar

com a deficiéncia do filho.

Identificar as representacdes sociais da Paralisia Cerebral para a mae indigena.
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4 METODO
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De acordo com Minayo (1993), a pesquisa qualitativa consiste num conjunto de
técnicas adotadas que permitem construir a realidade estudada, fazendo uso de conceitos
importantes, como crencas, valores e significados, que ndo poderiam ser reduzidos a

explicitagdo de variaveis.

Quanto a abordagem qualitativa, Grubits e Darrault-Harris (2004) citam-na como uma
forma de pesquisa que vai além das manifestagdes imediatas ou de dados isolados buscando o
sentido oculto, ultrapassando as aparéncias para alcancar a esséncia dos fenomenos. A
abordagem qualitativa, para Chizzotti (1991), parte do fundamento de que hd uma relacdo
dindmica entre o mundo real e o sujeito, uma interdependéncia entre o sujeito e o objeto, um

vinculo indissociavel entre o mundo objetivo e a subjetividade do sujeito.

Para Trivifios (1987), o pesquisador envolve-se na vida da comunidade, com todos
seus fendmenos essenciais ¢ acidentais, porém, numa acdo disciplinada, orientada por

principios e estratégias gerais, sendo toda a atividade marcada por tragos peculiares.

Na pesquisa qualitativa todos os fendmenos sdo igualmente importantes e
preciosos: a constancia das manifestagdes e sua ocasionalidade, a frequéncia
e a interrupgdo, a fala e o siléncio. E necessario encontrar o significado
manifesto e o que permaneceu oculto. Todos os sujeitos sdo igualmente
dignos de estudo, todos sdo iguais, mas permanecem unicos, ¢ todos os seus
pontos de vistas sdo relevantes. [...] procura-se compreender a experiéncia
que eles t€m, as representacdes que formam e os conceitos que elaboram.
Esses conceitos manifestos, as experiéncias relatadas ocupam o centro de
referéncia das andlises e interpretagdes, na pesquisa qualitativa
(CHIZZOTTI, 1991, p. 84).

O meio, com suas caracteristicas fisicas e sociais, confere aos sujeitos tragos que sao

percebidos pelo entendimento dos significados que ele estabelece.

Lidke e André (1986) destacam o estudo de caso, tendo como caracteristicas
fundamentais a interpretagdo dos dados buscando-se em conta o contexto em que o objeto se
situa e o fato de se tratar de um estudo mais completo e profundo, enfatizando a complexidade

natural das situagdes.

O estudo de caso tem como finalidade realizar um retrato de uma unidade em agdo. O
caso deve ser sempre muito bem delimitado e claramente descrito. O interesse ¢ focalizado

naquilo que o caso tem de tnico e particular (CALIL; ARRUDA, 2004).
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O caso ¢ tomado como unidade significativa do todo e, por isso, suficiente
tanto para fundamentar um julgamento fidedigno, quanto propor uma
intervencdo. E considerado também como um marco de referéncia de
complexas condigdes socioculturais que envolvem uma situagdo e tanto
retrata uma realidade, quanto revela a multiplicidade de aspectos globais,
presentes em uma dada situagdo (CHIZZOTTI, 1991, p. 102).

Este estudo de caso caracteriza-se por sua abordagem qualitativa, permitindo a
humanizag¢do dos sujeitos envolvidos na pesquisa. Com o aporte da Teoria das Representagdes
Sociais, buscou-se compreender a representacdo social da mae indigena acerca do filho com
Paralisia Cerebral (PC), suas reacdes e sentimentos elaborados para lidar com essa
deficiéncia. Os dados obtidos foram analisados por meio do levantamento de temas contidos

nas falas da mae.

4.1 CAMPO DA PESQUISA

O presente estudo foi realizado na APAE-Dourados, Escola de Educagdo Especial
“Maria Julia Ribeiro”, que oferece atendimento as criangas especiais em geral e, atualmente,

as criangas indigenas.

As APAEs sao resultados de um movimento que se destacou no pais pelo seu
pioneirismo. Em 1954, foi aprovado o nome a ser adotado, “Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais”, fundando-se, em 11 de dezembro de 1954, a primeira APAE do Brasil, no Rio
de Janeiro, e, até¢ 1962, ja existiam 13 APAES no Brasil, congregando, no momento,
aproximadamente 23 federagdes das APAEs dos Estados em todo o pais, 2.000 APAEs que
prestam atendimento, em suas Escolas Especiais, a 244.281 alunos com deficiéncia mental

(FEDERACAO NACIONAL DAS APAES, 2008).

A primeira APAE do Estado de Mato Grosso do Sul a ser implantada foi a de Campo
Grande, fundada em 10 de junho de 1967. Oferece atualmente as modalidades de atendimento
em Educac¢do Infantil, Ensino Fundamental, Educacdo Profissional, Atendimento Sistematico
a Familia. Atualmente existem 61 APAES no Estado, mas, em funcionamento, s6 57. O total
de alunos especiais atendidos pelas APAES do Mato Grosso do Sul ¢ de 4.500 alunos. Destes,

145 obtiveram condic¢des de ingressarem no mercado de trabalho com carteira assinada.

As APAESs tém como foco de trabalho a defesa da pessoa com deficiéncia, prestando

servigos de saude, educagdo e assisténcia de forma gratuita a seus usudrios. E o maior
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movimento social de carater filantropico do Brasil ¢ do mundo na sua area de atuagdo. Tem
como foco principal a area de atendimento e defesa de direitos da Pessoa com Deficiéncia,
dentro de um modelo educacional, deslocando-se do atendimento clinico e assistencial, para a
ampliacdo de atendimento. Os sujeitos desse processo educativo sdo educandos que
apresentam predominantemente necessidades educacionais especiais, com possibilidades de
aprendizagem que podem requerer um “ato pedagdgico” diferenciado dos demais alunos, o

que exige uma postura institucional que garanta o seu direito ao ato educativo.

A APAE-Dourados, fundada em 1° de setembro de 1973, ¢ uma associacao civil,
filantropica, de carater assistencial, educacional, cultural, de saude, de estudo e pesquisa,
desportiva e outros, sem fins lucrativos, com duracdo indeterminada, tendo sede e foro no
municipio de Dourados, Estado de Mato Grosso do Sul. A institui¢do ficou denominada
Escola de Educacao Especial “Maria Julia Ribeiro” (FIGURA 4), numa homenagem postuma
a sua fundadora, que empenhou esforgos para criar um espago de assisténcia as pessoas com
deficiéncias, bem como a suas familias, e foi uma personagem significativa no contexto
historico da APAE-Dourados. E reconhecida como Escola Especial nas modalidades de
Educacao Infantil e Ensino fundamental, com atendimentos diarios voltados a escolaridade,
sustentada na missdo de promover ¢ articular acdes de defesa de direitos, prevencao,
orientacdes, prestacdo de servicos, apoio as familias, direcionadas a melhoria da qualidade de

vida da pessoa com deficiéncia.

FIGURA 4 - Sede propria da APAE-Dourados
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Os atendimentos de apoio clinico da Instituicdo oferecem um diferencial qualitativo as
criangas especiais, visando superar suas limitagdes e criando oportunidades constantes para o
seu desenvolvimento. No momento, estdo sendo atendidos 217 alunos em todas as faixas
etarias, dentre os quais 31 possuem Paralisia Cerebral (PC). A intervencao de apoio clinico se
efetiva pelos servigos de fisioterapia, fonoaudiologia, servigo social, psicologia e atendimento

odontologico especializado.

A clientela que frequenta a escola provém de familias de baixo poder aquisitivo, com
pouca escolaridade. Aproximadamente 50% dos alunos recebem o Beneficio de Prestacdo
Continuada e o auxilio de Bolsa Escola. O Beneficio de Prestagdo Continuada ¢ um programa
social de assisténcia a familias com a renda per capita minima e atinge vinte e nove reais
mensalmente por pessoas da familia, com filhos especiais que, apds avaliagdo clinica
especializada, sao tidos como dependentes. A familia beneficiada recebe um salario minimo

mensalmente, e os alunos indigenas, em sua maioria, recebem esse beneficio.

Até o momento, 32 alunos especiais estdo incluidos na rede comum de ensino e, no
periodo contrario, frequentam a APAE para receber atendimentos especializados
complementares, modalidades essas que as escolas da rede comum de ensino nao possuem
para oferecer. A inclusdo de alunos especiais na rede comum de ensino ¢ um direito, mas
muitos pais optam por buscar atendimentos para os filhos na escola especial e afirmam que o
atendimento mais individualizado e com uma equipe multiprofissional tem apresentado

resultados mais satisfatorios na evolucao de scus filhos.

Dentre a clientela atendida pela APAE-Dourados, estdo as criangas indigenas da
reserva de Dourados, sendo um fato novo que tem chamado a aten¢ao pela sua peculiaridade.
Esses alunos indigenas atendidos pertencem as etnias Guarani- Kaiowa e Terena, residindo
nas aldeias Jaguapiru e Bororo. Conforme dados levantados, sete alunos residem na aldeia
Boror6 e oito na aldeia Jaguapiru, os quais foram encaminhados por meio dos agentes de
satde da Fundacdo Nacional de Satide (FUNASA) para o processo de triagem e a posterior

inclusdo nos programas de atendimento.

A escola se mantém com recursos do governo federal, que repassa verba destinada
especificamente aos atendimentos clinicos dos alunos, com sécios contribuintes voluntarios e
com a parceria de professores cedidos por convénios celebrados entre as secretarias Estadual e
Municipal de Educagdo. Os demais profissionais da area de satde sdo pagos com recursos da

APAE-Dourados.
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4.1.1 OS ALUNOS INDiGENAS ATENDIDOS PELA APAE

O total atendido ¢ de 15 alunos indigenas, com faixa etaria entre 4 a 16 anos, havendo
8 alunos entre 4 a 9 anos e 7 entre 11 a 16 anos, distribuidos nas etnias Guarani/Kaiowa (8
alunos) e Terena (7 alunos), conforme registro de nascimento expedido pela FUNAIL Os
demais alunos indigenas pertencem as aldeias Jaguapiru (8 alunos) e Borord (7 alunos).
Houve um caso de 6bito com um aluno com Paralisia Cerebral (PC), de oito anos, residente

na aldeia Jaguapiru.

Esses 15 alunos indigenas apresentam as seguintes deficiéncias:

Deficiéncias Quantitativo de alunos
Paralisia Cerebral (PC) 10
Sindrome de Chiari 01
Sindrome de Down 03
Sindrome de Rett 01

Os alunos comparecem a escola, trazidos pelo transporte da Secretaria Municipal da
Educagao, frequentando a institui¢ao conforme a necessidade apresentada, no turno matutino

ou vespertino.

As criangas menores ¢ as totalmente dependentes comparecem acompanhadas de suas
maes, que permanecem na escola e recebem orientagdes da equipe. Esses alunos sdo incluidos

nos programas educacionais e recebem os atendimentos clinicos oferecidos.

As familias desses alunos sdo orientadas pelo servigo social, para buscarem os seus
direitos a obtencdo de beneficio de prestacdo continuada, direito esse garantido pela
Constituicao Federal de 1998, o qual consiste no pagamento de um saldrio minimo mensal a
pessoa com 65 anos de idade ou mais e as pessoas com deficiéncias, incapacitadas para a vida
independente. Basta para isso que seja constatada a deficiéncia em exame médico-pericial a
cargo do Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) e renda per capita da familia inferior a %4

do salario minimo.

As familias indigenas tém obtido esses recursos, sendo a maior fonte de renda fixa

desse grupo de alunos.
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4.2 PARTICIPANTES

Para a participacdo neste estudo, foi escolhida apenas uma crianca indigena com
Paralisia Cerebral (PC) pelo fato de que, entre os alunos que frequentam a APAE, somente
um aluno possuia o diagnostico fechado nos multiplos aspectos do seu desenvolvimento. Os
demais apresentam a Paralisia Cerebral (PC), mas o diagnéstico ndo apresenta um historico

detalhado pelas dificuldades de informagdes fornecidas pelo grupo familiar.

A mae indigena Guarani/Kaiowd participante desta pesquisa faz parte do grupo de
maes indigenas que frequentam a Escola de Educacdo Especial “Maria Julia Ribeiro”
(APAE/Dourados), trazendo seus filhos especiais para receberem atendimento. Essas maes
sdo encaminhadas pelos agentes de saide da FUNASA, que constataram os casos de

deficiéncia durante as visitas domiciliares realizadas dentro da aldeia de Dourados.

Selecionou-se para esta pesquisa a etnia Guarani/Kaiowd, por ser o grupo que
contempla a maior quantidade de casos com deficiéncia, com maior incidéncia de Paralisia
Cerebral. Por este motivo, a pesquisa foi direcionada para essa sindrome, ou seja, para aquela
que sofreu algum tipo de lesdo cerebral, cuja extensdo e efeitos variam consideravelmente,
tendo, no entanto, como conseqiiéncias importantes a ocorréncia de tipos diversos de
comprometimentos motores e/ou sensoriais, mas que mantém preservadas as fungdes

cognitivas e intelectivas cerebrais, ocorrendo casos de inteligéncias normais.

O comportamento motor pode ser definido como anormal se os padrées de
postura e os movimentos observados, tais como, por exemplo, os reflexos
tonicos que provocam tdnus postural anormal, ndo correspondem aos que
sdo encontrados em qualquer época durante a vida pos- natal de um bebé
normal (BOBATH, 1979, p. 13-14).

Segundo Mancini (2002) a encefalopatia cronica ndo progressiva ou paralisia cerebral
¢ um distarbio que afeta o SNC (Sistema Nervoso Central) e pode ocorrer desde a gestacao
até a lactacdo, tem disfuncao predominantemente sensorio motor e caracteriza-se pela falta de

controle dos movimentos.

Inicialmente foram pesquisados os dados da avaliacdo diagndstica, realizada pela
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equipe da APAE, quando do ingresso do pesquisado na Escola Especial. O pesquisado
ingressou na APAE, em junho de 2002, com 9 anos. Nos dados do diagnostico contido em seu
prontudrio, consta Paralisia Cerebral, com hemiplegia a esquerda, quadro convulsivo sem uso

de medicamentos, dificuldades para falar, com sialorréia abundante e déficit visual e mental.

4.3 INSTRUMENTO

Para a realizagdo das entrevistas, optou-se por entrevistas semi-estruturadas, baseadas
num roteiro de questdes, incluindo aspectos sociodemograficos (idade, estado civil, renda
familiar, grau de escolaridade) e perguntas abertas, voltadas para a representacdo social

materna frente ao filho com Paralisia Cerebral (PC).

O roteiro das entrevistas semi-estruturadas (APENDICE C) contemplava os aspectos
relacionados a familia, ao nascimento e as relagdes com a deficiéncia vivida pela mae e suas
reagdes emocionais. Registrou-se a entrevista (APENDICE D) por escrito, para que
posteriormente fosse possivel analisar os dados coletados. Acompanha registro fotografico da

moradia da familia (APENDICE E).

Durante as entrevistas, outros familiares estavam presentes, mas permaneceram
observando, sem emitirem opinides, ndo interferiram em nenhum momento durante as falas
da mae. Quem participou mais ativamente foi o pai, que chegou a fazer algumas pequenas

intervengoes.

4.4 ASPECTOS ETICOS

Foi estabelecido contato com a diregdo da Escola Especial “Maria Julia Ribeiro”
(APAE-Dourados) para esclarecer o objetivo da pesquisa proposta e obter autorizagdo para
realiza-la (ANEXO A). Em seguida, o projeto de pesquisa foi submetido a analise ao Comité

de Etica (CEP), tendo sido aprovado (ANEXO B).

Para a realizagao deste estudo, optou-se por escolher apenas uma mae para ser incluida

na pesquisa, esclarecendo-lhe sobre os objetivos. Apds sua concordancia e autorizagdo, foi
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entregue o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, em duas vias, para ser assinado
(APENDICE A), de acordo com os preceitos éticos previstos na Resolugdo 196/96, do
Conselho Nacional de Satde, e foi assinada pela pesquisadora a Declaracdo de cumprimento

as exigéncias da referida resolugao (APENDICE B).

4.5 PROCEDIMENTOS DA PESQUISA E ANALISE DOS RELATOS

Na coleta de dados, primeiramente foi pesquisado o prontuario do aluno na Escola

Especial e, em seguida, foram realizadas as entrevistas.

Foram realizadas, ao todo, cinco entrevistas com a mae do aluno selecionado, entre
2008 e 2009, com duragao média de 1 hora cada uma. Por motivo de transporte, o aluno
selecionado da pesquisa e sua mae gestante passaram a ter dificuldades para frequentar a
escola especial, interrompendo assim, por um periodo, o contato anteriormente estabelecido.
Em contato com a FUNASA e com auxilio de agentes de saide que trabalham na aldeia,
pdde-se ir a casa da mae indigena, residente na aldeia Bororo, e retomar o contato com ela e

com os demais familiares.

As questdes elaboradas visaram responder aos objetivos propostos € sua consequente
distribuicdo em temas, tendo como apoio para a elaboragdo das questdes e posterior
interpretacdo dos dados, a literatura sobre teoria da Representacdo Social, Educa¢do Especial
e deficiéncia, estudos sobre a populagdo indigena e o entrelagamento com a cultura na qual a
pesquisa foi desenvolvida. As entrevistas foram transcritas integralmente, respeitando-se as

construcdes das frases e os erros gramaticais da entrevistada.



60

5 RESULTADOS E DISCUSSOES
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A participante da pesquisa, uma mulher indigena Guarani/Kaiowa, foi entrevistada de
modo a identificar as representacdes sociais da Paralisia Cerebral para essa mae, sobre a
deficiéncia de seu filho, bem como descrever as reagdes e sentimentos que ela elaborou, no

enfrentamento da deficiéncia do filho.

A leitura e andlise das entrevistas permitiram compreender as falas e agrupa-las como
temas mais relevantes, sendo: O Filho com Paralisia Cerebral (PC) perante a Familia, A
Representacdo Social da Paralisia Cerebral, na visdo materna e O Lugar que o filho com
Paralisia Cerebral (PC) ocupa na Familia. A seguir, sdo apresentados os dados
sociodemograficos e as respostas da mae, divididas em temas, a partir da estrutura da

entrevista e das falas dessa mae.

A entrevistada reside na aldeia Borord, é da etnia Kaiowa, tem 40 anos, é casada,
estudou até o 3° ano do Ensino Fundamental, casou-se aos 15 anos e reside com seu pai, que €
vitvo. Seu marido tinha 19 anos quando se casaram e atualmente ele esta estudando a quinta
série do Ensino Fundamental, na escola perto de sua casa. Ela trabalha no lar e cuida dos
filhos. Seu marido, com 44 anos, também ¢ Kaiowa. Em casa, o grupo familiar fala o guarani,
mas compreendem bem o portugués. O casal teve nove filhos, a mae sofreu cinco abortos,
tiveram um filho que faleceu por desidratagdo, uma filha mais velha que se suicidou?, tém um

filho especial e uma crianga de um ano de idade.

Como ja havia avisado anteriormente na APAE-Dourados, que poderia visitar o
participante em sua propria residéncia, a pesquisadora visitou a familia, acompanhada pelo
funcionario da FUNASA, que orientou nos caminhos, tendo sido bem recebida pelo pai, pela

mae e também pelo menor, que estava em casa e demonstrou alegria nesse encontro.

A mae a convidou para sentar embaixo de uma sombra de bambu proxima da casa,
enquanto o pai chamou os acompanhantes da pesquisadora para verem o poco em situagao
precdria e a agua, impropria para beber, pois dentro haviam caido sapos. A protecdo de
madeira do pogo encontrava-se bastante danificada e cheia de buracos. O local possui agua

encanada, embora so tenha agua no periodo da manha.

2 De acordo com o Relatério A violéncia contra os povos indigenas no Brasil, do Conselho Indigenista
Missionario, “[...] algumas regides do pais, de maneira particular no Mato Grosso do Sul, envolvendo o povo
Guarani Kaiowa, e sob determinados aspectos, tais violéncias aumentaram nos dois ultimos anos. Continua
sendo chocante o numero e os tipos de violéncias sofridas pelos povos indigenas naquele estado, notadamente os
inumeros e persistentes suicidios, hoje sendo praticados na sua maioria por criangas e adolescentes Guarani
Kaiowd.” 92007, p. 09).
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A familia sobrevive de produtos como mandioca, frangos, e dos trabalhos temporarios
do pai, e atualmente, do beneficio que o filho especial recebe mensalmente, correspondendo a
um salario minimo. A familia atualmente esta recebendo o Beneficio de Prestacao
Continuada, o qual tem contribuido de forma visivel para a melhoria do aluno e representa um
recurso financeiro para sua familia. Beneficio de Assisténcia Social ao Menor Portador de
Deficiéncia, conhecido como LOAS, ¢ uma garantia colocada a disposi¢do do menor ou
qualquer pessoa portadora de defici€éncia que a torne incapacitada para vida independente ou

para o trabalho.

Na casa residem 7 pessoas, sendo o casal, o avd materno, que ¢ viuvo, uma sobrinha,
uma tia, irma da mae, um bebé e o filho com Paralisia Cerebral. A casa ¢ de alvenaria, possui
luz elétrica e 4gua encanada. Embora fiquem constantemente sem oferta de agua, a familia

recorre ao poco, cuja dgua € escassa e impropria para consumo, em algumas épocas do ano.

O avo materno reside ao lado da familia, numa casa menor, coberta de sapé, com chao
batido, sem divisdo interna. E um senhor idoso e trabalhador rural, ndo fala bem o Portugués,
embora o entenda, e usa mais o guarani. A organizacdo do grupo familiar da pesquisa ainda
obedece aos costumes da comunidade Guarani, que se constroi junto ao pai, que promove as

condi¢des de reciprocidade generalizada (DARRAULT-HARRIS, GRUBITS, 2000).

Estdo também proximos de outras casas que constituem o grupo da parentela, onde
caminhos levam a outras moradias proximas. Embora haja mudangas nas caracteristicas
habitacionais dessas casas com pequenas estruturas de alvenaria, ainda predominam as
questdes culturais, pois, mesmo mudando a apresentagdo externa, no interior ¢ possivel
visualizar, na maioria, duas ou trés divisdes no maximo, sem que haja preocupagdo com a

separagdo de quartos individuais.

5.1 O FILHO COM PARALISIA CEREBRAL (PC) PERANTE A MAE

O nascimento de um filho especial causa diversos impactos numa familia, podendo
variar de casal para casal, mas costuma-se vivenciar uma sensagao de tristeza e de perda,
perda pelo filho sadio e idealizado (REGEN; CORTEZ; ARDORE, 2004), sendo que a
aceitagdo ou nao desse filho depende muito de outros fatores, como a aceitagdo (ou ndo) da
gestacdo, do relacionamento anterior do casal, da existéncia de preconceito com relacdo aos

deficientes e da posicdo destinada aos filhos, na estrutura familiar, afinal, ninguém espera ver
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um filho nascer com alguma doenga. Em geral, esse impacto produz uma sobrecarga para a
familia, pois esta deve colocar suas aspiragdes ¢ necessidades em segundo plano (ROSSET,

2009).

A mae ¢ o principal cuidador da crianga com Paralisia Cerebral, desempenha diversos
papéis: ser made, cuidados com a familia, cuidados com o filho especial, atividades
domésticas, dentre outras. As maes indigenas contam com a solidariedade e colaboragdo de
seu grupo familiar, tanto nas atividades em casa, quanto na frequéncia aos atendimentos,
contrastando com as maes ndo-indigenas que assumem diretamente a responsabilidade total
pelo filho deficiente. Evidenciou-se que ha uma diferenca entre a mae indigena e a mae nao-
indigena, porque esta conta com mais parcerias nos cuidados com os filhos especiais, ao

contrario da mulher ndo india, que enfrenta a sobrecarga.

Petean e Murata (2000), ao realizar estudos com 20 maes brasileiras de criangas com
Paralisia Cerebral (PC), atendidas em trés centros especializados, identificaram alguns
impactos positivos, como o fato de as maes alegarem uma nova forma de ver o mundo,
trazendo mais unido e carinho aos membros da familia e, como impacto negativo, o fato de ter
de abdicar de seu tempo em fun¢do do filho especial. Para Luciano (2006), os grupos
indigenas ndo podem discriminar nenhuma crianga ou pessoa deficiente, para que seus filhos

nao nascam deficientes.

Ao falar mais sobre o parto de seu filho especial e também como ela percebeu que ele
tinha alguma dificuldade, ela diz que o filho nasceu de parto normal no hospital da Missao
Caiud e que s6 percebeu que tinha alguma coisa “errada” quando ele tinha seis meses. Relata
que a crianga s6 comegou a andar com dois anos € nove meses, depois de muito empenho da
familia, com muitos remédios caseiros; e que foi muito dificil cuidar dele quando era bebé,

pois ndo conseguia mamar direito.

Meu filho nasceu de parto normal no Hospital da Missdo. Vi que ele
tinha alguma coisa “errada”, porque ele ndo tinha for¢a para ficar
de pé e 5o se arrastava, ai sua avo e também a bisavo fazia muitos
remédios caseiros para ele tomar para ver se ‘andava’, mas ndo
adiantava de nada. Segurava na mado dele para andar [ele ja tinha um
ano|, quando soltava ele ndo conseguia ficar de pé [...]Ele ficou
doente e permaneceu dois dias internado no hospital. So arrastava e
so levantava segurando. Ai comecei a ver que ele tinha algum
problema. Entdo procurei o Posto de Saude da aldeia. O médico
receitou alguns remédios, ele ficou mais forte [...]
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Na fala da mae, ndo ¢ possivel identificar se o diagnostico de Paralisia Cerebral (PC)
foi feito pelo médico, por ocasido do nascimento do bebé. Segundo Optiz (1984), muitos
médicos ndo sdo preparados para lidar com a deficiéncia e informa-la, sendo frequente

enfatizar a doenca ¢ menos os atributos saudaveis do bebé.

Neste recorte da fala da mae, ao mencionar que fez uso de pilula anticoncepcional
durante os primeiros meses de gravidez, a mesma apresenta o desconhecimento dos usos de
tal medicamento, atribui a pilula o fato do filho ter PC, fantasia a causa da PC, atribuindo uma

certa culpa.

Nao sabia que tava gravida e continuei tomano o comprimido [para
evitar uma gravidez, segundo a mde] quando fui no médico é que
descobri a barriga, ai o médico pediu que eu parasse de tomd o
remédio [...] acho que foi isso que fez ele nascer com problema.

Evidencia-se, assim, a representacdo social das reagdes maternas frente a deficiéncia e
que englobam todos os sentimentos da mae, ligados diretamente ao filho, como tristeza,
negacdo, descrenca, culpabilizagdo, impoténcia, incluindo também sentimentos que
demonstram a normalizagdo, como uma circunstancia da vida. Conta, ainda, com os aspectos

culturais, os quais vao reforgar a crenga no espirito sobrenatural.

Melia (1979) aborda que os Guarani tém a crenca do espirito sobrenatural da crianca.
O parto, por conseguinte, tem o seu proprio ritual. Esses preceitos sdo interrompidos durante
os partos hospitalares, transformando profundamente, desde o inicio, o processo educativo
cultural e as crengas indigenas. Como de costume, os idosos da aldeia intervieram com os
medicamentos caseiros utilizados pela tribo, tentando promover a for¢a dos movimentos na
crianga que nao conseguia reagir. A partir dessas dificuldades da crianga é que os pais
comegaram a perceber que ele possuia algum tipo de problema. A familia procurou o Posto de
Satde e, com os remédios receitados pelo médico, € que a crianca ficou mais forte, mas

mesmo assim ndo conseguia andar.

Quanto a gestagdo, na primeira entrevista da pesquisa, a mae relata que esta foi
tranquila, o que contrariou os dados do prontuario do filho da pesquisada, verificados na
entrevista de triagem para ingresso na institui¢dao, na qual a mae relatou que teve hemorragia

durante o periodo de gestagdo.

Sobre a aceitacao por parte da familia:
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Todos da familia ficaro muito triste, e as vo se preocupava muito
com ele e sempre continuava fazeno remédio caseiro. O pai ndo
recramo dele sé assim e ajudava tamém [...]

Para a made e demais familiares, a paralisia cerebral tem o significado representativo
“do nervo paralisado” que, assim, impedia a criang¢a realizar os movimentos para ficar em pé e
caminhar. Isso ndo era percebido como maiores perdas em nivel intelectual, somente o
aspecto fisico era tido como relevante. No cotidiano, os cuidados tendem a ficar restritos a
mae, o que pode gerar sobrecarga e provocar stress, pois alguns pais podem sofrer de baixa
auto-estima e gerar sentimentos de baixa competéncia pessoal (BEE, 2003). Para as familias
indigenas, os cuidados com os filhos especiais ndo ficam somente atribuidos as maes, sdo
divididos entre os membros do grupo familiar, que acompanha todo o desenvolvimento da

crianga, incluindo a responsabilidade na frequéncia dessas criangas na APAE.

A mae fala da diferenca de idade entre seu filho especial, que agora esta com 15 anos,
e a filha menor, que esta com oito meses, dizendo que fez uso de comprimidos para ndo ficar
gravida. Em seguida, demonstrando estar pensativa, narrou a perda de cinco bebés, sempre
com a idade entre um més e dois meses de gestacdo, porque tomava remédio que era dado
pelo marido. Segundo ela, o marido sempre a obrigava a tomar o remédio, comprimido ou
ervas, porque ele ndo gosta de criangas pequenas. O marido ja saiu de casa quatro vezes e foi

procurar outras mulheres, enquanto isso, ela ficava em casa com o pai, sua irma e o filho.

Dentre as ervas medicinais utilizadas como abortivos, para Moreira et al. (2001) a
quina, assim como a horteld e roma, apresentam propriedades vasodilatadoras e causam

efeitos teratogénicos, tendo sido utilizadas por puérperas, para provocar efeito abortivo.

A mae afirma que o remédio foi usado de forma indevida e que desconhecia o fato de
estar gravida. Percebeu-se que ela fica com dificuldades para explicar essa relagdo. Entao ela
ressalta que o médico ¢ que a mandou parar de tomar. Ela assim se justifica de que era
“desconhecedora do seu estado de gestacdo”. O comprimido tem para a made uma

representacao de efeitos que ela desconhece e atribui a ele as complicagdes de sua gestagdo.

E a0 comprimido que a mae atribui a culpa pelas dificuldades da Paralisia Cerebral
(PC) apresentada pelo filho, pois ndo entende os seus efeitos por ser um método trazido de
fora de sua cultura. E o que se verifica na fala da mie: “Acho que foi isso que fez nascer com

problema”. Nessa fala da mae, cabe citar o que diz Guareschi (1995): que toda explicagdo
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depende primeiramente da ideia que se tem da realidade.

Schaden (1954) relata que ha precaucdes pré-natais para a mae indigena com relagdo
aos aspectos alimentares, porque isso passaria para a carne, 0ssos € espirito da crianca. Nesse

sentido, os cuidados do periodo gestacional t€ém uma sustentacao nos prescritos da cultura.

Sobre o parto, a mae relatou ter sido normal e ocorrido no Hospital da Missdo. A mae
afirma ndo ter percebido nenhuma diferenga na crianga, por ocasido do nascimento. Quando
questionada sobre isso, a mae s6 respondeu que foi normal. O parto dessa mae indigena
deixou de ser realizado em casa com a ajuda da parteira, de sua mae, ou da sogra, ou mesmo
do marido, como relata Schaden (1954), mas obedece aos cuidados hospitalares. O parto e
nascimento t€m significados importantes e distintos, trazendo e designando forma de
conhecimento especifico, um saber de sentido comum, cujos conteidos manifestam a
operacdo de processos generativos e funcionais socialmente caracterizados, conforme Jodelet
(1984). Para os indigenas, o parto afasta a mulher do convivio familiar, sendo frequente as
mulheres serem trocadas por outras durante o periodo em que estdo num hospital, tendo os
bebés. Sair da casa significa abandono do lar, sendo permitido ao marido encontrar outra

mulher e coloca-la dentro de casa.

O nascimento dos filhos para o Guarani, a manuteng¢do bioldgica, as doengas e a morte
sdo os principais momentos de crise (SCHADEN, 1954). Durante o desenvolvimento do filho,
a mae teve muita dificuldade para cuidar dele, porque inicialmente ele ndo conseguia mamar,
conforme ela diz: “Ficou fraco e ficou dois dias internado no hospital”. Nao conseguir suprir
o aleitamento materno trouxe preocupacdo a mae, porque estava com uma crianga que
manifestava a incapacidade de “sugar”. E conforme o costume da mae Guarani/Kaiowd, a

crianga mama quando quer, ndo havendo a preocupagdo com o controle das mamadas.

Segundo Arévalo (2000 apud TROQUEZ, 2002), quando o lider sai para o trabalho
fora e volta para casa, a familia passa muita fome, eles ficam doentes ou a mae fica magrinha,
desnutrida. Provavelmente, em se tratando de mae gestante, nasce a crianga € morre porque

nao tem for¢a nenhuma, nao se alimentou direito.

Moura (1989) se posiciona dizendo que a produgao social da fome corresponde a uma
regressdo a selvageria. Acreditar que era doenga do nervo paralisado, efeito do remédio
caseiro todas essas representagdes estdo intimamente vivenciadas pelos Guarani/Kaiowa, e,
citando Jovchelovitch (1995), elas emergem com um