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RESUMO

Objetivo: Compreender a histdria de vida de estudantes universitarios e a convivéncia com a deficiéncia motora.

Método: Pesquisa de abordagem qualitativa, desenvolvida com oito estudantes universitdrios com deficiéncia motora. Coleta de dados
realizada entre outubro de 2016 e marco de 2017. Foi utilizada a andlise temdtica dos dados.

Resultados: Emergiram duas categorias: familia como porto sequro e relacionamentos extrafamiliares: fraquezas e fortalezas. A familia
e 0s amigos foram fundamentais para o enfrentamento da deficiéncia, destacando-se pelo apoio e afeto. Os amigos apresentaram-se
encorajadores para superar as limitacdes e dificuldades. A vida extrafamiliar foi exposta a preconceitos que resultaram em medos e traumas.
Conclusao: 0 impacto da deficiéncia motora no cotidiano € resultante das experiéncias de vida. As convivéncias familiares saudaveis,
junto com lagos fortes de amizade, fizeram com que as dificuldades encontradas no cotidiano desses estudantes fossem amenizadas.
Palavras-chave: Enfermagem. Pessoas com deficiéncia. Relagdes familiares. Relacdes interpessoais. Universidades.

ABSTRACT

Objective: To understand the life story of university students and the adjustment of living with motor deficiency.

Method: A qualitative research, developed with eight university students with motor deficiency. Data collect was performed between
October 2016 and March 2017. Thematic data analysis was used.

Results: Two categories emerged: family as safe harbor and extra-family relationships: weaknesses and strengths. Family and friends were
fundamental for facing disability, standing out for their support and affection. Friends have been encouraged to overcome the limitations
and difficulties. Extra-family life was exposed to prejudice that resulted in fears and traumas.

Conclusion: The impact of motor deficiency on daily life is the result of life experiences. Healthy family relationships, along with strong
bonds of friendship, made the difficulties found in the daily life of these students smoother.

Keywords: Nursing. Disabled persons. Family relations. Interpersonal relations. Universities

RESUMEN

Objetivo: Comprender la historia de vida de los estudiantes universitarios y la convivencia con la discapacidad motriz.

Método: Investigacion de enfoque cualitativo, desarrollada con ocho estudiantes universitarios con discapacidad motriz. Recoleccion
de datos realizada entre octubre de 2016 y marzo de 2017. Se utilizd el andlisis temdtico de los datos.

Resultados: Emergieron dos categorias: familia como puerto sequro y relaciones extrafamiliares: debilidades y fortalezas. La familia y
los amigos fueron fundamentales para enfrentar la discapacidad, destacandose por el apoyo y el afecto. Los amigos se presentan como
alentadores para superarlaslimitaciones y dificultades. La vida extrafamiliar fue expuesta a preconceptos que resultan en miedos y traumas.
Conclusion: Flimpacto de la discapacidad motriz en el cotidiano es el resultado de las experiencias de vida. Las convivencias familiares
sanas, junto a lazos fuertes de amistad, hacen que las dificultades encontradas en el cotidiano de estos estudiantes sean amenizadas.
Palabras clave: Enfermerfa. Personas con discapacidad. Relaciones familiares. Relaciones interpersonales. Universidades.
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B INTRODUCAO

De acordo com a World Health Organization, hd mais
de 1 bilhao de pessoas com deficiéncias em todo o mun-
do, ou seja, em torno de 15% da populacdo mundial, ou,
ainda, uma em cada sete pessoas apresenta alguma defi-
ciéncia. Desse nimero, entre 110 e 190 milhdes de adultos
experimentam dificuldades de mobilizacéo. Estima-se que
cerca de 93 milhdes de criangas, sendo uma em cada 20
dentre os menores de 15 anos de idade, vivem com uma
incapacidade moderada ou grave™. No cenario brasileiro,
conforme o Ultimo censo demografico realizado no Brasil
em 2010, 45.606.048 milhdes de pessoas declararam ter
pelo menos uma das deficiéncias investigadas, correspon-
dendo a 23,9% da populacao brasileira. Destas, mais de 13
milhdes de pessoas apresentam deficiéncia motora, o que
corresponde a 6,95% da populacédo do pafs, sendo que em
relagdo ao sexo bioldgico, a deficiéncia motora é mais sig-
nificativa no sexo feminino, sendo que 6,8% da populacao
feminina apresentava deficiéncia motora, contra 4,5% da
populacdo masculina®.

Dirigindo o olhar para o estado de Santa Catarina (SC),
este é formado por uma populacédo residente de 6.248.436
habitantes. A populacdo de homens com deficiéncia mo-
tora corresponde a 163.547 habitantes (2,62%), e a popula-
cao de mulheres na mesma condicao é de 255.646 (4,09%),
totalizando no estado uma populagao de 419.193 (6,71%)
pessoas com deficiéncia motora®@.

Com isso, percebemos que a deficiéncia é universal, e
h& grande probabilidade de que todos nés iremos expe-
rimentar alguma deficiéncia, seja ela diretamente ou em
um membro da familia. Neste estudo, o termo “deficiéncia”
é utilizado como um termo geral para limitacdes de ativi-
dade e restricoes de participagao, denotando os aspectos
negativos da interagdo entre um individuo (com uma con-
dicédo de saude), e no contexto onde se vive (ambiental e
fatores pessoais)™.

Em resposta a0 modelo biomédico sobre o tema, os
estudos sobre deficiéncia surgiram como uma especialida-
de das humanidades em saude, cujo compromisso tedrico
era demonstrar que a experiéncia da desigualdade pela
deficiéncia resultava mais de estruturas sociais poucos sen-
sfveis a diversidade do que de um corpo com lesées. Sen-
do assim, o modelo social da deficiéncia, principal marco
tedrico dos estudos sobre deficiéncia, subverteu a légica
da causalidade proposta pela International Classification of
Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH), ou seja, ndo
eram as lesdes a principal causa das desvantagens, mas sim
a opressao social aos deficientes®.

A pessoa com deficiéncia motora depara-se com ques-
tdes e conflitos acerca de muitos aspectos de sua vida,
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incluindo as mudancas em seu corpo e todos os fatores so-
ciais envolvidos®. Quando falamos nas mudancas em seu
corpo, podemos entender como a vida intima, o cotidiano
da pessoa, e quando falamos dos fatores sociais, adentra-
mos na vida social e no impacto causado no cotidiano da
familia. Deste modo, a vida cotidiana é a base para cons-
truir uma vida social®.

E indispensavel entender a pessoa com deficiéncia
como ser integrante do mundo, influenciada pelo am-
biente, tanto cultural, social, politico, espiritual e econémi-
co®. A familia é a base e o espelho para a construcéo da
individualidade, bem como as influéncias extrafamiliares.
A educacéo e as vivéncias apreendidas no nucleo familiar
sao levadas para a vida, como a forma de observar o mun-
do, como lidar com as dificuldades e oportunidades, como
construir aindependéncia e o dominio das habilidades que
serao necessarias para a inclusao na vida e na comunidade.

Destacamos um dos ambientes nos quais a pessoa
com deficiéncia enfrenta inUmeros desafios, que é 0 am-
biente escolar. No estudo em tela optamos pelo ambiente
universitario, no qual os estudantes e profissionais se inse-
rem e confrontam cotidianamente com situacdes que 0s
desafiam no enfrentamento da deficiéncia.

A pessoa com deficiéncia tem sido objeto de exclusdo
no ambiente escolar, e, historicamente, os argumentos que
embasavam esta exclusdo seriam de que as pessoas com
deficiéncia escapariam dos propdsitos disciplinares da es-
cola e, ao serem classificadas como anormais, deveriam ser
destinadas ao governo de outra instituicao que, se nao as
corrigisse, iria priva-las da vida social. No Brasil e em ou-
tros paises, tais argumentos sofreram um deslocamento
no sentido de buscar a inclusdo do deficiente aos dispo-
sitivos e as instituicdes que visam prepara-los ao exercicio
de uma funcao social, ou no mercado de trabalho, muitas
vezes compreendendo que essa seria a forma de introduzir
e integrar essas pessoas ao mundo!”,

A partir do exposto, este estudo tem como objetivo
compreender a histéria de vida de estudantes universita-
rios e a sua convivéncia com a deficiéncia motora.

B METODO

O presente estudo trata-se de uma pesquisa qualitati-
va® na qual salientam-se os aspectos da experiéncia hu-
mana a partir da histéria de vida. Este estudo é um recorte
do trabalho de conclusao de curso de enfermagem da Uni-
versidade Federal de Santa Catarina (UFSC)“, e para desen-
volvé-lo foi utilizado o método “histdria de vida tematica’,
em que as entrevistas tém carater tematico especifico para
o grupo de estudo, sendo que o entrevistador visa esclare-
cer os fatos a partir da fala dos entrevistados‘?.
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Os critérios de inclusao para a realizacdo da pesquisa fo-
ram: jovens de no minimo dezessete anos de idade, univer-
sitarios que cursam graduacdo ou pés-graduacao na UFSC,
ambos 0s grupos com deficiéncia motora e que convivem
com essa condicdo ha mais de um ano. Os critérios de ex-
clusdo foram: deficiéncias classificadas como deficiéncias
temporarias e deficiéncias ndo motoras.

Os participantes do estudo foram contatados pelo co-
nhecimento das pesquisadoras, e pelo método bola de
neve (snowball), que consiste na indicagao de novos par-
ticipantes por meio do participante anterior, assim suces-
sivamente. Participantes também foram selecionados a
partir do contato prévio com o setor de acessibilidade da
UFSC, onde hd uma lista de universitarios com deficiéncia
motora cadastrados e recebendo acompanhamento. O
contato com o setor foi feito via e-mail, e posteriormente
0s participantes que tiveram interesse em participar do es-
tudo retornaram informando disponibilidade. Chegamos a
um total de oito participantes. O nimero de participantes
nao foi maior devido a dificuldade de aceitacdo dos mes-
mos em participarem de uma entrevista e compartilhar a
sua histéria de vida.

A coleta de dados foi realizada no periodo entre outu-
bro de 2016 e marco de 2017, por meio de um roteiro de
entrevista semiestruturada, contendo questdes relativas
a histéria de vida destes estudantes, incluindo os dados

gerais e as relagcdes familiares e extrafamiliares na infancia,
na adolescéncia, na juventude e maturidade. As entrevistas
foram previamente agendadas conforme a disponibilidade
dos participantes, em suas residéncias ou na universidade,
sendo gravadas em gravador digital, e realizadas em uma
Unica etapa, tendo duracdo média de 1 hora e 20 minutos.
Apds a coleta, foi realizada a transcricdo, validacéo, trans-
criacdo, conferéncia, carta de cessdo e o arquivamento.
Conforme preconizam os aspectos éticos, os participantes
assinaram o “Termo Livre Esclarecido”e a “Carta de Cessao”,
sendo que a pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica da
UFSC, com o nimero 03932812.2.0000.0121.

Optamos por identificar os participantes pela letra "P”,
acrescidas do numero da entrevista (de 1 a 8), a fim de ga-
rantir o anonimato. No Quadro 01 constam as informacoes
principais sobre os participantes da pesquisa. Dentre os
oito participantes, cinco sdo do sexo masculino e trés do
sexo feminino. A idade média dos participantes é de 26,5
anos, sendo pessoas jovens e em sua maioria solteiras. No
que concerne a deficiéncia, quatro pessoas foram diagnos-
ticadas com deficiéncia congénita e as outras quatro pes-
soas com deficiéncia adquirida na adolescéncia.

Natureza da

Participante Sexo Idade Deficiéncia e .
deficiéncia motora
Displasia 6ssea
P1 F 23 (deformidade na Congénita Solteira Enfermagem - 92 fase
cabeca do fémur)
P2 F 22 Lesao medular C4 Adquirida Solteira Direito - 82 fase
p3 M 18 I\/l.|aster.1|a Gravis e Congénita Solteiro Ciéncias Biolodgicas -
miopatia muscular 3afase
P4 F 35 Distrofia muscular Adquirida Casada Antropologia - 52 fase
Distonia . . .
P5 M 26 ) Congénita Solteiro Quimica - 8° fase
muscular cervical
Artrogri
P6 M 27 ' ro,gr.|pose Congénita Solteiro Psicologia - 52 fase
multipla
p7 M 36 Amputacao MSE Adquirida Casado Direito - 22 fase
P8 M 25 | Lesao medularT3/T4 Adquirida Solteiro | Mestrado em Eng. Mecanica

Quadro 1 - Perfil geral dos entrevistados, Floriandpolis, 2017

Fonte: Autores, 2017.
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Referente a andlise de dados, priorizamos a analise te-
maética, pois esta é utilizada como unidade de registro para
estudar motivagées de opinides, de atitudes, de valores,
e de tendéncias. Para a realizacdo da andlise, inicialmente
realizamos a leitura detalhada das entrevistas, a fim de le-
vantar as unidades de registro que mais se evidenciaram
nos depoimentos para, a partir de entdo, identificar e se-
lecionar os dados mais relevantes, e chegar as categorias
de anélise™,

Il RESULTADOS

Foi possivel especificar diversos aspectos da vida do es-
tudante universitario com deficiéncia motora, desde a sua
vivéncia em familia até sua insercdo na vida social. A partir
das narrativas, revelaram-se duas macrocategorias: familia
como porto seguro e relacionamentos extrafamiliares: fra-
quezas e fortalezas. Foram diversas as narrativas que origi-
naram as reflexdes para cada uma destas categorias.

A familia como porto seguro

Alguns participantes do estudo nasceram com a defici-
éncia e outros a adquiriram ao longo da vida, porém ambos
trouxeram a tona a reagao da familia frente a sua deficiéncia.

Durante o inicio da vida, as mudancas no desenvolvi-
mento motor, cognitivo, emocional e social podem ter um
impacto especial sobre as interacdes familiares.

Lembro-me da minha familia se relacionando comigo quan-
do pequeno da melhor maneira possivel, sempre tive apoio,
sempre apoiaram minhas decisées e me ajudaram nessas
idas e vindas de saude, deram todo o suporte necessdrio (P3).

Meus pais sempre lidaram muito bem com isso, corriam
atrds de tudo que eu precisasse. Meu pai a todo momen-
to se mete a inventar algo para mim, entéo, faz mil coisas
para me ajudar, e foi uma vivéncia em familia bem tran-
quila, acredito que a deficiéncia pouco teve impacto den-
tro da familia (P6).

Também percebemos a figura dos pais como as pesso-
as que mais influenciaram no desenvolvimento da perso-
nalidade dos participantes, além dos irmaos mais velhos,
como foi expresso pelos sujeitos:

Eu vejo tragos em mim que sdo reflexos deles. Eu vejo a se-
riedade do meu pai, como ele lida com a vida profissional
dele, da minha mde a paciéncia e o carisma que ela tem,
e 0 meu irmdo a determinagdo. Eu vejo tracos de todos
em mim, dificil eu me espelhar em uma pessoa sé, a gente
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pega coisas um pouco de cada, aquilo que a gente acredi-
ta que seja bom (P6).

Ela [irmd] é a mais velha de todos e tem aquele fato de ser a
lider, de ser também uma mae na auséncia da minha mde,
entdo ela tinha essa responsabilidade de nos disciplinar, dizer
0 que podia e o que ndo podia. Eu gostava de assistir a filmes
com ela. Em relacdo a personalidade, eu acho que muito foi
essa minha irmd, pelo jeito dela frente as responsabilidades,
cuidar dos outros, de puxar responsabilidade para si (P7).

Outra questao que se destacou nos depoimentos fo-
ram as limitacées no periodo da adolescéncia que alguns
pais realizaram frente a condicao dos filhos.

Na adolescéncia que era para ser uma fase complicada, per-
turbadora, foi mais tranquila, porque eu passava grande par-
te do tempo fora de casa jogando basquete, jogando video
game com meus amigos, e meus pais sempre foram tranqui-
los em relagdo a eu sair de casa, eles sé falavam para avisar
para onde eu ia, nunca tive restricéo (P5).

Foi uma relagdo um pouco mais conflituosa, porque come-
cei a sair um pouco mais, e comegou a dificuldade deles de
deixarem eu fazer o que eu queria. Aconteceram vdrias coisas,
por exemplo, vigiar. Eu dizia: “Vou ao shopping com o meu
amigo!” Eles respondiam: “Pelo amor de Deus, ndo!” Entéao
quando eles saiam de casa eu ia ao shopping (P6).

Destacamos também a capacidade de os pais mante-
rem os seus filhos informados sobre a deficiéncia.

Eu sempre tive uma cabeca mais para frente, ndo me ape-
guei muito na infdancia porque a minha infancia néo foi
muito boa. Sempre foram [Pais] muito realistas comigo,
minha neurologista sempre me falou o que podia acon-
tecer, sempre falou 0 meu diagndstico abertamente (P5).

Eu sempre tive a consciéncia do que estava acontecendo
comigo. “Se tem que tomar o medicamento ndo é porque
‘papai” e ‘mamae” estGo mandando, mas é porque “se tu
ndo tomares, tu ndo vais melhorar’, era muito nessa I6gi-
ca, e eu acredito que foi muito bom (P6).

Encerrando a primeira categoria, vimos por meio dos
depoimentos que as histérias sao diferentes assim como
qualquer histéria de vida, e por esse motivo devemos en-
tender como histérias Unicas e incomparaveis.

Relacionamentos extrafamiliares: fraquezas e
fortalezas

Nessa categoria surgem os depoimentos acerca da
convivéncia extrafamiliar, sendo que o inicio da vida social
ocorreu na idade escolar, em sua maioria,
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A minha mde levava o meu irmdo a creche e eu ia junto sé
para acompanhar, ela [mdée] fala que eu gritava e chorava
porque eu queria ficar na creche também, entdo, no ano
seguinte a minha mde me colocou na creche, foi quando
eu comecei de fato ter algum relacionamento extrafamiliar,
porque fora isso, s6 tinha convivio com os primos, com os
tios (P1).

Sempre gostei muito das amizades que eu fiz, entdo hoje, por
exemplo, uma das minhas melhores amigas é desde a tercei-
ra série (P2).

A maior parte foi na escola. O primeiro contato foi os amigos
do bairro. E na escola foi com um amigo da 59 série, como ele
era muito socidvel ao contrdrio de mim, foi por meio dele que
criei amizade com outras pessoas, ele era um cara que era
muito socidvel, as outras pessoas me conheciam por conta
dele (P5).

O convivio com outras pessoas foi no colégio. Foi um convivio
complicado, eu era timido quando crianga e as relagées que
eu tive no colégio foram relacdes muito curtas, nada durou
até hoje, foi mais para o Ensino médio que eu comecei a criar
amizades, relagdes que carrego comigo até hoje (P6).

E a partir do convivio extrafamiliar que as diferencas
comecam a destacar-se, diferencas essas evidenciadas
nos depoimentos.

Durante a minha infancia, por eu ser diferente das outras
criangas, sempre teve o bulling, bulling de chegar a apanhar
mesmo, pelo menos uma vez na semana eu voltava com um
roxo da escola, tinha vdrios alunos, um em principal, ele me
atormentava e a turma achava engragado (P5).

Minha relagéo com os amigos na escola sempre foi uma ami-
zade com certa dependéncia, porque tudo que eu fazia den-
tro da sala de aula fazia com a colaboragéo de um amigo, e
essas relacdes quando vao se estreitando elas se consolidam,
comegam a criar corpo, entdo aquele amigo que antes tira-
va o meu material da mochila, agora estd viajando comigo
e estd cuidando de mim, colocando no banheiro, dando
banho e ai as rela¢bes vdo se construindo. Esses amigos me
ajudaram a sair mais, me liberar mais, curtir mais a vida (P6).

A vida social chega como um grande impacto na vida
da pessoa, e a deficiéncia passa a ser vista através de outros
olhares.

H DISCUSSAO

No ponto de vista familiar, os filhos fazem parte de uma
etapa de desenvolvimento no ciclo vital e registram uma
marca efetiva nos seres humanos, nos grupos sociais, e tem

vasto significado social e psicoldgico, que obriga os mem-
bros envolvidos a uma adaptacao, alterando os papéis, as
relacoes e os vinculos afetivos existentes!'?. Essas adapta-
¢Oes a nova realidade e uma reorganizagao de toda a es-
trutura familiar sdo mudancas ligadas aos aspectos emo-
cionais, fisicos, comportamentais, sociais e econdémicos!'?.
Sendo assim, o nascimento de uma crianga com deficién-
Cia altera a estrutura familiar de uma forma mais complexa,
ocasionando surpresa e medo do desconhecido!. E todo
esse fato, como mencionado anteriormente, resultard em
inUmeros sentimentos e mudancas nas atividade do coti-
diano da familia.

Esses sentimentos e mudancas também se devem a
imagem corporal que é motivada pelos meios de comu-
nicacao, e que por sua vez reproduzem uma imagem ba-
seada na busca da perfeicdo pela sociedade, com bases
em fatores politicos e psicolégicos. Os padrées de forca,
eficacia, beleza e perfeicdo sdo muito valorizados na socie-
dade em que vivemos e, neste sentido, quando os proge-
nitores aguardam por uma crianga, ja na gravidez refletem
no feto a imagem corporal esperada por conta dos para-
digmas sociais, e a vinda de uma crianga com deficiéncia
os faz rever projetos, repensar sonhos que foram interrom-
pidos pelos obstaculos relativos aos limites ocasionados
pela deficiéncia™.

Ap0s algumas reacdes vivenciadas pelos familiares pe-
rante o filho com deficiéncia motora, como a negacéo e a
lamentacao, a familia busca a aceitacao, e comisso adaptar-
-se a uma recente realidade e reorganizar-se para enfrentar
a experiéncia de viver e conviver com o filho com deficién-
cia. Essa situacao envolve sentimento de vulnerabilidade e
também um reequilibrio emocional que requer tempo'®,
Ha familias que dao conta do desafio, enquanto outras tém
maior dificuldade e ndo conseguem se reorganizar, de-
monstrando desesperanca, desanimo e cansago na jorna-
da com a crianca e, por vezes, sua estrutura é ameacada e
sua capacidade de reagir frente as situacdes de crise poten-
cialmente desestruturantes encontra-se enfraquecida‘®.

Percebemos que os participantes expressaram boa
convivéncia familiar, e que os pais estiveram dispostos a
ajudar e apoiar as suas decisées. Logo, a deficiéncia pouco
teve influéncia na vida familiar, e com isso, reconhecemos
que a maneira como a familia lida com esse evento influen-
cia na construcdo da identidade familiar, e também na
identidade individual da pessoa com deficiéncia motora.

A aceitacdo da deficiéncia motora inicia-se na forma
de agir, quando os pais adquirem a capacidade de en-
tender que o filho é uma pessoa que tem as suas limita-
¢bes, e que deve superéd-las no seu tempo, assim como
todos os seres humanos que buscam superar dificuldades
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cotidianamente. A forma de comunicacao e a troca de in-
formacao da familia com a pessoa com deficiéncia trarao
reflexos no comportamento e no desenvolvimento desse
jovem.

Dessa forma, a maneira como 0s pais agem em seus
cuidados é a peca principal que propicia ou nao a autono-
mia. Como possibilitam a estimulagao adequada e como li-
dam emocionalmente com as dificuldades sao fatores que
devem ser refletidos e orientados para evitar o sentimento
de inadequacéo, a exclusédo social, a excessiva dependén-
cia, e a falta de consciéncia sobre as reais dificuldades e
possibilidades”.

Assim como os pais, 0s irmdos também tém papel im-
portante na formacéo da personalidade. O relacionamento
fraterno surge geralmente na primeira infancia do indivi-
duo e desempenha um papel fundamental na determina-
cdo de suas caracteristicas de identidade®. Os irm&os par-
ticipam de forma direta da vida familiar. Percebemos nos
depoimentos a influéncia dos irmaos em formar pessoas
mais determinadas, lideres, e que na auséncia dos pais, 0s
irmaos tém a responsabilidade de disciplinar, e dizer o que
pode ou néo ser realizado. Com base nisso, 0s irmaos sao
influenciadores da pessoa com deficiéncia, especialmente
na primeira infancia.

O papel da familia no cuidado e no desenvolvimento
da crianca é de fundamental importancia, uma vez que o
nucleo familiar compreende sua primeira rede de apoio
social, onde também ocorrem as relagdes de cuidado mais
importantes, por meio de agcdes de protecdo, acolhimento,
respeito e potencializacdo do outro?. Ha familiares que
estimulam seu ente com alguma limitacdo motora de for-
ma bastante préxima ao que se cobra dos outros mem-
bros da familia, assim como observado em um relato - a
pessoa com deficiéncia sempre teve consciéncia do que
estava acontecendo no seu processo de saude e doenca,
e os familiares sempre estimularam sua participacéo e res-
ponsabilidade pela sua saude. Desse modo, costumamos
ver pessoas mais inseridas na sociedade do que nas fami-
lias em que hd inseguranca ou superprotecdo pela pessoa
com deficiéncia®.,

Como espelho, a familia é o reflexo do caréter, é o mo-
delo que a pessoa que esta em formacao terd. A partir do
momento em que a familia aceita a deficiéncia, a pessoa
com deficiéncia também vai aceitar a sua condicao, e viver
bem consigo mesma. A saude da familia estd para além da
auséncia de doencas, pois familias com pessoas com defi-
ciéncia podem ter melhores condi¢des para serem sauda-
veis, quer pelo tempo que partilham, pelo empenho para
0 sucesso dos seus membros pela capacidade de gerir o
estresse, ou mesmo pela flexibilidade construida a partir da
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desvantagem de um dos membros. Sendo assim, o desen-
volvimento do afeto entre a pessoa com deficiéncia relata-
do nos discursos demonstra vantagens para a reconstru-
cao da familia saudavel.

A familia é o pilar de sustentacdo e de referéncia para
seus membros, e quando bem estruturada emocional e
afetivamente, a familia pode estimular a pessoa com defici-
éncia motora a transpor etapas de sofrimento, contribuin-
do para sua melhor adesédo a reabilitacdo e retomada da
vida®". Neste sentido, a familia enquanto ponto de apoio
e de equilibrio dos seus membros precisa de suporte nos
campos técnico-institucional e emocional para cuidar da
pessoa com deficiéncia, uma pratica que pressupde tantas
especificidades (emocionais, tedricas e praticas) nos dife-
rentes eixos do processo de reabilitacdo - da alta complexi-
dade a atencdo primaria a salde - como institui a Rede de
Reabilitacdo pela Portaria 793/2012?2.

Com base no exposto, mesmo em uma sociedade que
ainda pouco acolhe as pessoas com deficiéncia, quando
sao desenvolvidas interacdes familiares sauddveis, é na fa-
milia que se encontra o amparo e o estimulo para viver em
sociedade e superar os preconceitos existentes!’”,

A escola e os amigos refletem o primeiro contato, ago-
ra, no aspecto extrafamiliar. A educacédo escolar inclusiva,
que preconiza o livre e irrestrito acesso e a permanéncia de
alunos com deficiéncias na escola regular, vem se firmando
no Brasil, especificamente no meio pedagdgico, como pra-
tica educacional legalmente autorizada e, principalmente,
como ideologia.

A partir da década de 1990, a incluséo escolar de alu-
nos com deficiéncia tem sido cotidianamente vivenciada
nas escolas comuns de todo o pais. Vale ressaltar que a
ampliacdo do atendimento aos estudantes com deficién-
cia na rede publica de ensino e nas salas de aula comuns
concretizou-se especialmente com o lancamento da Poli-
tica Nacional de Educacéo Especial pelo Ministério da Edu-
cagao (MEC), em 2008.

Com base na politica que visa a educacao especial, é
necessario que o foco dos professores seja voltado para
as particularidades e necessidades de cada aluno, pois a
pessoa com deficiéncia é Unica, e deve ter respeitada sua
autonomia, e isso transcende sua deficiéncia. Para que
haja o conhecimento especifico da pessoa com deficiéncia
por parte do corpo docente, sdo necessarias informacdes
das dindmicas internas das familias, de modo a favorecer
uma aproximacgao do professor com o ambiente sociocul-
tural em que a crianga vive. Porém, essas ricas informacgoes
devem ser expressadas pelos familiares, pois sao eles que
conhecem mais as criangas pois estdo com elas em todos
0s momentos‘™,



A histria de vida de estudantes universitarios e a (con)vivéncia com a deficiéncia motora Il

A pessoa que anteriormente estava vivenciando as ex-
periéncias no nucleo familiar passa a ampliar seus vinculos
afetivos, e suas relagdes comecam a se expandir para as
relacdes extrafamiliares - e essas relacdes sao importantes
para o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia em
uma comunidade. O apoio social recebido é fundamental,
pois ameniza o estresse dos familiares e promove vincula-
¢ao mais adequada com seu filho. Sendo assim, a escola,
além do seu objetivo tradicional de promover a educagao
e a integragao social, cumpre assim um papel fundamental
para impedir ou reverter situacdes de excluséo, ao promo-
ver acdes de conscientizacdo sobre os direitos das pessoas
com deficiéncia.

A pessoa com deficiéncia, além de ser alvo das mu-
dancas do cotidiano no inicio do convivio extrafamiliar,
também pode ser alvo do preconceito. Podemos falar em
preconceito quando a relagcdo sujeito-objeto néo se refere
mais a um processo continuo de troca mutua, e o sujeito se
fecha para conhecer o objeto, preso unicamente aos seus
conhecimentos prévios?,

Com base nos achados, a partir do momento que a
pessoa com deficiéncia motora é vitima do preconceito e
ridicularizagdes, ela se bloqueia para o mundo social, a so-
cializagao passa a ser sindbnimo de perigo, e 0 que era para
ser prazeroso passa a ser constrangedor - como um dos
participantes que relatou bullying, que deixava seu corpo
marcado, e os companheiros da escola achavam engraca-
do. Quando a pessoa é vitima de hostilidades em sala de
aula pelos companheiros, o estimulo para estudar e intera-
gir é prejudicado.

Por outro lado, a vida extrafamiliar traz consigo forta-
lezas, e pessoas que influenciam o crescimento social e
intelectual. Contudo, somos seres sociais e, quanto mais
relacdes formos capazes de estabelecer, e quantos mais
diferentes papéis desempenharmos, mais saudaveis sere-
mos®". Podemos evidenciar essas fortalezas no depoimen-
to de um dos participantes do estudo, no qual foi relatado
que a relagdo com os amigos na escola sempre existiu com
certa dependéncia, pois tudo que era exigido na sala de
aula s6 podia ocorrer com o auxilio de um amigo. Isto con-
tribuia também para o fortalecimento das relagées sociais.

A partir dos depoimentos dos participantes, compre-
endemos a histéria de vida como um importante pro-
cesso para o desenvolvimento da pessoa na sociedade,
assim como na universidade. A maneira como 0s estu-
dantes com deficiéncia se comportam na universidade,
de forma autdbnoma ou néo, é reflexo da construcao de
suas histérias familiares e extrafamiliares, seus apoios e
educacao recebidos.

A troca de conhecimentos e de vivéncias faz com que
as dificuldades e limitacdes sejam discutidas e comparti-
lhadas entre os grupos, surgindo ideias e opinides que fa-
vorecem a superacao da situacao vivida. Porém, pequena
parcela dessas pessoas chega a ressocializacdo®. Muitas
destas continuam dentro de suas casas por condi¢oes s6-
cio- econdmicas e culturais, e por ndo terem sido encami-
nhadas a reabilitacdo. A reabilitacdo é responsavel por pos-
sibilitar o treino de novas habilidades as pessoas que delas
se utilizam, tornando possivel o enfrentamento dos obsta-
culos cotidianos. Para tanto, é fundamental o trabalho de
uma equipe multidisciplinar® nos trés niveis de atencao
a salde, compreendendo 0s aspectos biopsicossociais, vi-
sando a autonomia e a ressocializacdo dessas pessoas.

B CONCLUSOES

Por meio desta pesquisa tivemos a possibilidade de co-
nhecer a histéria de vida dos estudantes universitarios com
deficiéncia motora, e pudemos compreender como foi a
sua infancia e como as convivéncias familiares e extrafa-
miliares influenciaram nas suas perspectivas de vida. Refe-
rente a convivéncia familiar, compreendemos que a familia
foi sempre muito presente, com papel fundamental para
a criacdo de estratégias de convivéncias com a deficiéncia
motora. A familia é o porto seguro e a influéncia primaria
para as futuras agdes. A familia se mostrou, de modo geral,
como apoiadora das escolhas, pois 0 modo com que a fa-
milia lida com essa pessoa favoreceu o seu fortalecimento
para suportar as dificuldades.

Referente aos relacionamentos extrafamiliares, foi na
escola e junto dos amigos que ocorreram 0s primeiros
contatos. Foram perceptiveis as divergéncias nesse perio-
do da vida das pessoas com deficiéncia motora - por um
lado o preconceito, as perguntas mais inocentes, até as
brincadeiras de ma intencéo que fazem com que a pessoa
que tem deficiéncia se fechem para as novas experiéncias
de vida. Por outro lado, as boas influéncias simbolizadas
pelos amigos os incentivam a se desenvolver enquanto
pessoa e a criar vinculos afetivos.

Compreendemos que o impacto da deficiéncia motora
no cotidiano de estudantes universitarios é positivo, e isso
se deve por conta das experiéncias de vida favoraveis de
apoio e amparo que essas pessoas receberam. Destacamos
que as vivéncias familiares saudaveis, agregadas aos fortes
lacos de amizade, fizeram com que as dificuldades encon-
tradas no cotidiano desses estudantes fossem amenizadas
e superadas.

Considerando a complexidade do tema "histéria de
vida de estudantes universitarios com deficiéncia motora’,
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constata-se que o presente estudo apresenta algumas limi-
tagoes, dentre as quais podemos mencionar a escassez de
artigos, tanto nacionais como internacionais, relacionados
a tematica em questdo. O ndmero de participantes do es-
tudo também pode ser considerado uma limitagao, devido
a complexidade das entrevistas (a dificuldade de obter o
aceite de alguns participantes), e também os tramites bu-
rocraticos para chegar aos entrevistados.
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