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Resumo: A crescente longevidade das pessoas com deficiéncia intelectual e o envelhecimento
concomitante dos seus pais geram uma problematizagdo para a saide publica no ambito do Estado e
da comunidade assistida. Este trabalho tem por objetivo compreender os processos subjetivos da
pessoa idosa com filho deficiente, a partir da teoria da subjetividade proposta por Fernando Luis
Gonzélez Rey. Foi realizado um estudo de caso com um idoso de 97 anos cuidador de uma filha com
deficiéncia de 62 anos. Através da metodologia construtivo-interpretativa, por meio da dinamica
conversacional e do complemento de frases, foram obtidas as informagdes que geraram trés zonas de
sentido: 1) Expectativa do nascimento e o impacto do diagndstico; 2) A¢des mobilizadoras de
superacao frente ao desafio da deficiéncia; 3) A influéncia da deficiéncia no exercicio da paternidade.
Os resultados indicaram produgdes de sentidos na velhice, configuradas subjetivamente ao longo da
sua histéria de vida, com implicagdes do cuidado na familia, instituicdes governamentais ¢ na
sociedade civil. Recomenda-se que os profissionais de saide ampliem a compreensdo sobre a
subjetividade da pessoa idosa, pois estes processos proporcionam sentido para a existéncia.
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Abstract: The increasing longevity of people with intellectual disabilities and the concomitant aging
of their parents creates a problem for public health within the State and the assisted community. This
work aims to understand the subjective processes of the elderly person with a disable child, based on
the theory of subjectivity proposed by Fernando Luis Gonzales Rey. The research was developed
based on a case study with a 97-year-old man who cares for a daughter with a disability with 62-year-
old. Through the constructive-interpretative methodology, through conversational dynamics and the
complement of phrases, information was obtained that generated three zones of meaning: 1)
Expectation of birth and the impact of the diagnosis; 2) Mobilizing actions to overcome the deficiency
challenge; 3) The influence of disability on the exercise of paternity. The results indicated the
production of meanings in old age, subjectively configured throughout their life history, with
implications for care in the family, government institutions and civil society. It is recommended that
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health professionals broaden their understanding of the subjectivity of the elderly, as these processes
provide meaning for existence.

Keywords: Subjectivity, Family, Intellectual disability, Aging, Care

Os dados divulgados pela Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua —
Caracteristicas dos Moradores e Domicilios, apontam que o nimero de idosos (maiores de 60 anos)
deve chegar a 25,5% no Brasil até 2060 (Brasil, 2018). A populagdo manteve a tendéncia de
envelhecimento dos tltimos anos e ganhou 4,8 milhdes de idosos desde 2012, superando a marca dos
30,2 milhdes em 2017, ou seja, um crescimento de 18% desse grupo etario. As mulheres s3o maioria
expressiva nesse grupo, com 16,9 milhdes (56% dos idosos), enquanto os homens idosos sdo 13,3
milhdes (44% do grupo).

A tendéncia do envelhecimento da populacdo nos ultimos anos tem dois grandes fatores que
explicam a situacdo apresentada (Bucher-Maluschke & Silva, 2018; Moreira et al., 2018). Sao eles,
o aumento da expectativa de vida pela melhoria nas condi¢des de saude e a redugdo na taxa de
fecundidade (Sousa et al., 2019). Almeida e Bastos (2017), consideram que as caracteristicas mais
importantes do envelhecimento humano sdo a individualidade e a diversidade. Na parte biologica, as
modificacdes sdo de cardter morfoldgico, evidenciadas por cabelos brancos, aparecimento de rugas e
flacidez na pele, dificuldades auditivas e visuais, entre outras. Na dimensdo psicoldgica, ao
envelhecer, o ser humano precisa adaptar-se a cada situagao nova do seu cotidiano. E no ambito social,
as transformacgdes sdo evidenciadas na diminui¢do da produtividade, em suas condi¢des fisicas e
econdmicas em relagdo a sua idade cronolégica (Ferreira et al., 2012).

Esses fatores implicam diretamente na dindmica e na estrutura familiar, no qual demandam ateng¢ao
diferenciada em contextos como o social, familiar e individual, para entender o processo de
envelhecimento na sociedade pés-moderna (Bucher-Maluschke & Silva, 2018). Segundo Costa et al.
(2014) ¢ importante estar atento aos comportamentos e atitudes que sdo produzidos nas relagdes
familiares (e.g. se as pessoas se gostam e se respeitam), pois expressam sentidos subjetivos, como
produgdes de processos de cuidar e ser cuidado. Dessa maneira, a familia torna-se um importante
apoio durante e fase da velhice para assegurar os direitos e os cuidados da pessoa idosa.

Para Cavalcanti e Mori (2017), o cuidado se faz necessario desde os primeiros momentos da vida,
o qual, sem ele o ser humano ndo sobrevive. Ele vem de uma necessidade que a pessoa tem em sua
realidade de vida e auxilia no seu desenvolvimento, fornecendo apoios essenciais para a recuperacao
e a protecdo de seu bem-estar nas esferas psicoldgicas, socioculturais, espirituais, bioldgicas e
ecoldgicas (Greenwood et al., 2019). No processo de cuidar surgem frustragdes, angustias, fadiga,
estresse, desconfortos, a depender da maneira como o cuidador lida com suas emogdes, o que
configura os aspectos subjetivos dessa experiéncia (Costa et al., 2014).

A rotina diaria da pessoa cuidadora ¢ impactada pelos sentimentos e emogdes que envolvem a
relacdo com o outro. Para Campos (2016), isso acontece porque o cuidador ao se identificar com o
sofrimento da pessoa, ele ¢ afetado, na forma de producdo subjetiva, podendo levar a paralisagdao ou
a subjetivacdo. Para o autor, o sofrimento traz mudangas no ambiente familiar fazendo com que seus
integrantes se ajustem a uma nova condicao, seja ele fisica ou subjetiva. O que deixa claro, que ao ter
contato com a experiéncia de cuidar do outro surgem conflitos entre o cuidador e quem ¢ cuidado.

E importante ressaltar que pais idosos, quando cuidadores dos filhos, lidam com o fendmeno de
envelhecimento duplo, em que seus filhos estdo envelhecendo e necessitam de cuidados adequados,
gerando preocupacdes, pois esses nao disponibilizam mais de tanta capacidade fisica, psicologica e
comportamental para ajuda-los nessa etapa da vida (Deville et al., 2019). Assim, os pais vao se
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deparar com a realidade de lidar com seu envelhecimento e com a aproximagao de sua propria morte,
0 que acaba ocasionando questionamentos e duvidas a respeito de seu filho com deficiéncia, que
precisara dos seus cuidados frequentes e permanentes até os ultimos momentos de vida (Ferreira et
al., 2012).

Diante destas informagdes questiona-se: Quais sdo os processos subjetivos da pessoa idosa com
um filho deficiente? Este estudo de caso visa compreender a produgdo de sentidos subjetivos ligados
ao envelhecimento humano a partir de reflexdes sobre a historia de vida e a vivéncia do cuidar de
uma filha com deficiéncia. Tomar-se-a por base a Teoria da Subjetividade proposta por Rey (2005),
a qual analisa o contexto social para um melhor entendimento sobre os processos subjetivos de uma
pessoa, pois ele agrega parte do que o sujeito configurara a partir das suas experiéncias.

Teoria da Subjetividade

Nesse momento ¢ importante apresentar conceitos das categorias que constituem a subjetividade,
considerada como um sistema simbolico- emocional humano. A subjetividade apresentada por Rey e
Martinéz (2017) estd associada ao carater social, historico e a sua natureza complexa, como sistema
psicologico do ser humano. Ela estd formada pelos seguintes ntucleos: sentidos subjetivos,
configuragdes subjetivas, sujeito, subjetividade social e subjetividade individual.

Compreende-se por sentido subjetivo as redes de processos simbolicos € emocionais que
caracterizam o relacionamento do sujeito com o mundo (Rey & Martinez, 2017). Os sentidos
subjetivos sdo unidades, nas quais o simbolico se torna emocional desde sua propria génese, assim
como as emogdes venham a ser simbolicas, em um processo que define uma nova qualidade dessa
integracdo, que ¢ precisamente a defini¢do ontologica da subjetividade.

A configuragdo subjetiva € uma integracdo relativamente estavel dos sentidos subjetivos, gerados
a partir das experiéncias que se organizam ao longo da historia das tramas sociais e individuais do
individuo (Rey, 2011). Ou seja, ¢ a organizagdo subjetiva de um campo da experiéncia do sujeito que
pode variar a intensidade, mas que ¢ a mesma para todos os sujeitos (Rey, 2009).

Outra categoria da teoria da subjetividade ¢ o conceito de sujeito, que definido por Rey e Martinéz
(2017) € um individuo configurado subjetivamente e gera sentidos subjetivos para além de suas
representacdes, mas que, a0 mesmo tempo, toma decisdes, assume posicionamentos, tem producdes
intelectuais e compromissos, que sao fontes de sentidos subjetivos e abrem novos processos de
subjetivacdo. Seria, portanto, o individuo- ou grupo social- situado no devir dos acontecimentos e no
campo atual de suas experiéncias: uma pessoa ou grupo que toma decisdes cotidianas, pensa, gosta
ou ndo do que lhe acontece, o que de fato lhe d4 uma participagdo nesse transcurso (Rey, 2005).

A subjetividade individual consiste em como, ao longo da vida, o sujeito se organiza em suas
experiéncias de forma singular a sua vivéncia. Ou seja, como cada situagdo de vivéncia desse sujeito
o implicou em relagdo aos aspectos da sua vida (e.g. infAncia, matrimonial, religiosa). Evidenciando
assim, a singularidade de como lida com essas questdes no ambito social de tal maneira a produzir
sentidos subjetivos (Rey & Martinéz, 2017).

E por fim, a esse conjunto de conceitos da subjetividade, temos a subjetividade social, que consiste
em uma producdo imaginaria, emergente das experiéncias sociais. Ela €, precisamente, o sistema
integral de configuragdes subjetivas (grupais e individuais), que se articula nos diferentes niveis da
vida social, implicando-se de forma diferenciada nas diferentes institui¢cdes, grupos e formagdes de
uma sociedade concreta. Essas formas tdo diferentes expressam complexas relagdes entre si € com os
sistemas determinantes de cada sociedade concreta. Aspectos estes que devem ser integrados e
explicados pela psicologia social (Rey, 2012).

O autor ressalta a importdncia de se observar a subjetividade social como processos
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interdependentes nas dimensdes macro € micro, culturais e sociais, integrando formagdes subjetivas
individuais (Rey, 2016). Portanto, pode-se inferir através da teoria da subjetividade, como a
subjetividade social da velhice influencia a subjetividade individual dos individuos que estejam
vivenciando a experiéncia do envelhecimento, levando-os a producdo de sentidos subjetivos
associados a essa condicdo, ao ponto de gerar ou ndo novas configuragdes subjetivas.

Um individuo ou grupo que compartilha experiéncias atuais em seu contexto sobre o
envelhecimento, vivendo os sentimentos de angustias e incertezas advindas dessa fase de vida, podem
gerar processos que abrem novos caminhos. Eles se desdobram em novas configuragdes subjetivas,
evidenciando o dominio de seus posicionamentos em momentos delimitados em espagos-tempos
anteriores (Rey & Martinéz, 2017). Contudo, essa integracdo ndo ¢ uma soma aditiva dos elementos
que a integram, mas um novo momento qualitativo, que se define por seu funcionamento dentro dos
espacos dindmicos comprometidos com a sua aparicao.

Desta forma, o individuo que envelhece no papel de cuidador pode se tornar sujeito e desempenhar
um papel ativo neste processo, que apesar de ser socialmente delimitado, configura-se de forma muito
particular. Compreende-se que o envelhecimento ¢ um processo complexo e dindmico no qual o
sujeito que envelhece pode exercer um papel ativo como cuidador (Gant & Bates, 2019). Sugere-se
que durante o ciclo vital, a partir dos processos emocionais ¢ simbdlicos, o idoso desenvolve uma
subjetividade que gera configuracdes subjetivas através de novos sentidos subjetivos, com um carater
de multiplicidade das experiéncias humanas e que para essa fase do envelhecimento tem
caracteristicas multifacetadas.

METODO

Delineamento

Esta ¢ uma pesquisa qualitativa baseada em um estudo de caso descritivo e exploratério, que ¢ um
método especifico da pesquisa de campo para compreender, explorar ou descrever acontecimentos e
contextos complexos, nos quais estdo simultaneamente envolvidos diversos fatores (Yin, 2004).

Participantes

O participante da pesquisa, Sr. Pedro, tem 97 anos, ¢ aposentado, vitivo ha 19 anos, e possui cinco
filhos desse tnico relacionamento. Atualmente reside no Plano Piloto em Brasilia, com sua terceira
filha (Marina), 62 anos, que foi diagnosticada com deficiéncia intelectual aos trés anos de idade. Pai
e filha frequentam uma igreja evangélica pelo menos trés vezes por semana. O critério para a sua
participagdo foi a idade (ter mais de 60 anos), com as capacidades cognitivas preservadas, ser pai de
um filho com deficiéncia intelectual, coabitantes, e que tivesse disponibilidade em participar da
pesquisa.

Material

Foram utilizados a dindmica conversacional ¢ o complemento de frases. A dinamica
conversacional ¢ um recurso utilizado pelo pesquisador com intengdo de provocar o participante a se
envolver no processo da pesquisa de forma criativa, que em consequéncia abre o didlogo para a
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construcdo da informagdo. Dessa forma o pesquisador atua como um facilitador do processo dialégico.
Segundo (Rey, 2002) a dinadmica conversacional ¢ o0 momento em que o sujeito abre campos
significativos de sua experié€ncia pessoal, os quais sdo capazes de envolvé-la no sentido subjetivo dos
diferentes espacos delimitados de sua subjetividade individual. Por isso, este instrumento se difere de
uma entrevista, por ser uma comunicagdo aberta, sem roteiros estabelecidos a priori, criador de um
espaco para a livre expressao do participante.

O complemento de frases possibilita o participante ter uma experi€ncia escrita para se expressar
de multiplas formas, a partir do qual o pesquisador podera construir hipéteses durante a produgao de
informagdo (Rey, 2011). No entanto, esse momento ¢ bastante significativo para o aprofundamento
de contetidos que ainda ndo emergiram durante a dindmica conversacional. Para isso o pesquisador
elabora frases escritas curtas e incompletas as quais deverao ser preenchidas pelo sujeito pesquisado,
de forma que ele escreva o que lhe vier a cabeca. Foram elaboradas treze frases incompletas.

Procedimento

Coleta dos dados. O participante foi selecionado a partir de um banco de integrantes da Associagdo
de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) do Distrito Federal, Brasil. O primeiro contato ocorreu
por telefone para o agendamento de uma visita em sua residéncia. Neste momento foram repassadas
as informacgdes sobre os objetivos da pesquisa, os critérios de participagdo e os beneficios. O
participante prontamente se interessou em contribuir voluntariamente para o desenvolvimento do
estudo. Foram estabelecidos os dias dos encontros, horarios e local. Concluiu-se essa parte com a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). No segundo encontro ocorreram
as trocas na dindmica conversacional sobre alguns temas levantados pelo pesquisador e pelo
participante. No terceiro, aplicou-se o complemento de frases. As coletas de dados foram realizadas
na residéncia do participante, totalizando trés reunides de quatro horas.

Analise dos dados. A andlise dos dados teve como base a Epistemologia Qualitativa (Rey, 2002),
que possibilita o pesquisador participar ativamente da pesquisa, construir conhecimento e fazer
reflexdes sobre os dados observados da realidade. As respostas do sujeito ganham significado, a partir
da convivéncia entre ambos, pesquisador e pesquisado, ao longo da investigacdo. Os instrumentos
permitiram a interpretacdo das expressoes verbais € ndo verbais do sujeito da pesquisa, que se
transformaram em indicadores, para darem sentido ao que ndo se pode observar.

Por meio desses indicadores que ¢ possivel a constru¢do das Zonas de Sentido, definidas como
“espaco de inteligibilidade”, ou seja, onde o pesquisador pode formular ou desenvolver as suas
hipoteses tedricas. Foram construidas trés zonas de sentido: 1) A expectativa do nascimento e o
impacto do diagnostico; 2) Ac¢des mobilizadoras de superagdo frente ao desafio da deficiéncia; 3)
Repercussoes da deficiéncia no exercicio da paternidade.

Consideragoes éticas. O caso apresentado neste estudo ¢ parte da pesquisa “Estrutura e Dindmica
Familiar de um filho com deficiéncia intelectual e/ou multipla e repercussdes na familia”,
encaminhado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com seres humanos do UniCEUB, sob o
registro CAAE: 00259018.0.0000.0023 e o Parecer no 3.023.674, seguindo as normas da Resolucao
no 466/12 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da Saude, que trata de ética em pesquisa
com seres humanos conforme constou no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Foi
garantido o sigilo da identidade dos participantes, por isso 0os nomes mencionados sao ficticios.

Financiamento. Este estudo foi financiado pelo CNPq e Fundacao de Apoio a Pesquisa do Distrito
Federal (FAPDF).
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RESULTADOS

A expectativa do nascimento e o impacto do diagnostico

Esta zona de sentido refere-se a como o participante configurou a sua subjetividade frente o
nascimento da filha e a reacdo ao diagnostico da deficiéncia. O Sr. Pedro expressou sentidos
subjetivos pautados por uma subjetividade social, que toma por base a posi¢cdo do médico, através do
diagnostico, acompanhado por uma bateria de exames. Mesmo que influenciado pela esperanca de
recuperacdo da filha, durante os trés anos, ou na formulacdo de outras hipoteses para justificar a
condi¢do da filha, a subjetividade individual de Sr. Pedro ndo rompeu com a confianga no diagndstico
médico.

“A gravidez foi normal sem nenhuma intercorréncia, o nascimento foi retirado a forga (de forma
forceps). Ficamos com a desconfianga de que a condigdo da deficiéncia foi provocada por um
acidente no parto. Mas como ndo temos certeza, ndo sabemos até hoje o que poderia ter
ocasionado essa deficiéncia. S6 ficamos sabendo que ela tinha deficiéncia depois de 3 anos de
idade. Diferentemente dos outros, ela demorou para andar e falar, foi quando nos preocupamos
e fomos ao médico. Naquele tempo os médicos ndo sabiam diferenciar deficiéncia mental com
doenca mental. A gravidez foi acompanhada direitinho com o médico da familia, eu ja
trabalhava em um banco e tinha o plano de saude que era a melhor assisténcia da época, foi
uma surpresa para nés! Ela nasceu perfeitinha, e ndo tivemos conhecimento pela parte dos
médicos. Quando recebemos definitivamente o diagndstico depois de ter realizado varios
exames da minha filha, uma psicologa nos deu a noticia de que ela ¢ deficiente mental. Essa
resposta foi um choque, uma coisa terrivel, ficamos sem chao.”

Deste modo, ¢ possivel construir o indicador do poder médico, pois se posiciona como um poder
socialmente construido. Entretanto, o determinismo da medicina gerou também sentidos no Sr. Pedro
sobre outras possibilidades de desenvolvimento subjetivo, como ¢ possivel verificar no complemento
de frase, a seguir:

Complemento de frase: Medo: “ndo tenho, pois, minha vida ¢ pautada na f¢.”

Ao ser desafiado pelo diagnostico da filha, o que lhe veio como primeiro recurso psicologico, sao
os fundamentos de sua fé, através da religido. A sua subjetividade individual expressou sentidos
subjetivos contraditérios a elementos da subjetividade social sobre o poder do diagndstico médico.
Este indicador posiciona o participante como um ser ativo diante das contradi¢gdes, mesmo que nao
tenha rompido com os processos subjetivos dominantes do contexto social (e.g. diagnostico).
Considera-se que as experiéncias da religiosidade sdo configuradas subjetivamente e organizadas a
partir de diferentes elementos presentes na subjetividade social e individual, os quais sio momentos
diferentes de um sistema comum (Rey, 2011).

“Eu sempre sonhei com a carreira de diplomata, mas diante da situacdo eu deixei de lado e fui
buscar recursos para que minha filha pudesse ser assistida de alguma forma. Foi entdo que
comecei a minha caminhada em uma nova dire¢do que eu ndo havia desejado, mas que a vida
me deu. Procurei me informar sobre a doenga, depois sobre os amparos que ela poderia ter
através de instituicdes. Descobri, para a minha tristeza, com a minha incansavel busca, que nao
tinha nada em relagdo as autoridades, nenhuma protecdo legal, e que os pais que tinham filhos
com esse tipo de diagnostico tinham vergonha e deixavam seus filhos escondidos em casa por
falta de conhecimento da doenga.”

A fala do Sr. Pedro evidencia sentidos subjetivos gerados a partir de novos processos, emergidos
pelo estado atual da filha e o seu posicionamento em relagdo ao cuidado. O que ndo coincidem com
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comportamentos expressos por outros pais que tinham filhos com deficiéncia intelectual. Nota-se o
indicador de que o participante reagiu a situagdo de maneira diferenciada, pois buscou alternativas,
criou possibilidades e assumiu uma posi¢do no enfrentamento aos impactos da deficiéncia. Percebe-
se, neste contexto, que o Sr. Pedro transitou tanto pela experiéncia individual como social (Rey,
2011), onde tomou consciéncia das suas agdes € expressou um carater capaz de romper com o ciclo
da deficiéncia, que na época era percebida como uma doenga. Emergiram-se novas condigdes
subjetivas através de sua atuagao como sujeito no processo vivenciado na experiéncia.

Evidenciaram-se os sentimentos de abandono social em relagao a sua filha, bem como a reacao do
participante por ndo ter amparos legais. Ele ndo se paralisou, buscou alternativas que o amparassem,
mesmo sentindo-se perdido e sem saber por onde comegar. Este ¢ um possivel indicador de que o
participante, encontrou alternativas diferenciadas para lidar com a situacdo. Neste sentido, ¢ provavel
que o Sr. Pedro esteja vivenciando momentos de subjetivagdo se colocando como sujeito da
construgdo da sua historia.

Ag¢oes mobilizadoras de superagdo frente ao desafio da deficiéncia

Esta zona de sentido refere-se as articulagdes da subjetividade individual e social do participante,
que resultaram em acdes e/ou alternativas para lidar com a deficiéncia da filha. Como observado, o
participante expressou uma producdo de sentidos subjetivos que rompeu com os obstaculos impostos.
Evidenciaram-se agdes mobilizadoras de novas escolhas, reforcando a zona de sentido anterior, onde
a sua configuragdo subjetiva foi influenciada pela sua subjetividade individual no confronto com a
subjetividade social.

“[...]Jum dia estava conversando com algumas pessoas que se interessavam pelo assunto ou que
possuiam filhos ou parentes com o diagndstico e tive a ideia de propor um debate sobre o
assunto buscando envolver autoridades que pudessem ajudar a resolver essa falta de apoio para
essas pessoas. Foi entdo que comegamos o movimento APAEano (pais e amigos). Comegamos,
entdo, a cutucar o governo.”

Percebe-se que o Sr. Pedro se posicionou como protagonista do debate, saiu da normatividade e
ndo se paralisou pelas adversidades originadas em uma subjetividade social, caracterizada pelo
estigma da doenga.

“A associagdo foi criando forca, conseguimos mobilizar organizagdes com o proprio ministério
da saude, do trabalho, da justica e da educagdo, a propria estrutura. Eu participei da criagdao do
estatuto para o governo, quando o presidente era o José Sarney (Projeto de Fundag¢ao Nacional
dos Excepcionais). Eu fui o presidente da federagdo nacional dos APAEanos. Com isso, surgiu
a Coordenadoria Nacional de Apoio a Pessoa Deficiente (ACORDE), depois o Conselho
Nacional de Direitos da Pessoa Deficiente (CONDE). (...) o governo nao tinha e ndo sabia de
nada, mas a gente foi pressionando, pressionando com a opinido publica. Por causa disso eu
andei praticamente o mundo inteiro. Consegui fundar uma APAE no estado do Parana para
minha filha ser assistida de forma eficiente e condizente com sua condi¢do intelectual. Sempre
busquei dar a melhor forma de alcangar o conhecimento a todos os meus filhos, isso € primordial
na minha concepg¢ao que um ser humano pode dar para o outro.”

Verifica-se que o Sr. Pedro procurou novos espagos para que as pessoas com deficiéncia fossem
assistidas pelas instituicdes. Com isso alcangou os seus anseios de dar uma assisténcia adequada para
a sua filha. Considera-se o indicador de participacdo ativa no processo terapéutico em relagdo ao
cuidado e a deficiéncia da filha, como forma de inseri-la no contexto social.
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Repercussoes da deficiéncia no exercicio da paternidade

Essa zona de sentido se refere a relacdo que o participante estabeleceu no seu exercicio parental
influenciado pela experiéncia de uma ser filha ser portadora de deficiéncia intelectual. Esse
movimento provocou reflexdes e rompeu com pensamento tradicional no seio familiar. A deficiéncia
proporcionou um crescimento para todos os filhos, independente de suas condig¢des, além de
influenciar a subjetiva social, que ainda é marcada pela falta de conhecimento e preparo dos pais.

“A minha chegada a Brasilia foi porque os meus filhos ja estavam chegando no momento da
vida deles de ingressarem na faculdade. Como eu sempre priorizei um ensino de qualidade,
achei importante vir para a capital e dar a oportunidade aos meus filhos de estudarem na UNB
(Universidade de Brasilia). De fato, todos estudaram 14 e a inica que nao estudou por causa de
sua condi¢do mental foi a minha filha com deficiéncia. Mas ela teve todos os recursos da melhor
qualidade para o seu desenvolvimento: aulas particulares de pintura, desenho, musica e teatro.
Tudo o que fiz para ela foi sempre pensando em dar autonomia para cuidar e fazer escolhas
para si.”

Sr. Pedro pensou na filha como uma possibilidade de ser sujeito de sua histdria, por meio de um
cuidado diferenciado, para ajuda-la a alcancar a autonomia como os outros filhos. Ele considerou o
conhecimento como uma oportunidade que todos os filhos mereciam ter independente de terem ou
ndo algum diagndstico. Pode-se considerar o indicador da valorizagdo que o participante tem pelo
conhecimento como uma ferramenta fundamental para qualidade de vida dos filhos, tornando-se uma
referéncia dentro e fora do nucleo familiar. Percebe-se na fala do Sr. Pedro, € no complemento de
frase abaixo, que ele reconhece como essencial, tanto o conhecimento cientifico, como o religioso.

“Eu acredito que quando vocé tem uma oportunidade de ter o conhecimento vocé se torna um
homem livre. Eu tive essa bengao de Deus! O conhecimento transformou a minha vida ao ponto
que até¢ hoje ainda estou ensinando e aprendendo porque o conhecimento ¢ uma fonte
inesgotavel como ¢ o meus Deus. Acredito que a pessoa que ndo adquire conhecimento nao
pode ser livre, ndo pode fazer escolhas que venham ajudé-lo a ir mais longe, o conhecimento
eu priorizo muito na minha vida.”

Complemento de frase: Primordial: conhecimento. “Deus me privilegiou ter acesso a varias
areas do conhecimento. Inclusive tem um versiculo da biblia que diz: “meu povo perece por
falta de conhecimento (Oséias 4).” Eu digo que sem o conhecimento, 0 homem nio consegue
prosperar, ter sucesso, conquistar sonhos, felicidade.”

Aparece aqui, novamente, o indicador de que o Sr. Pedro tem como um dos recursos psicologicos
a Fé, por meio do conhecimento das Escrituras Sagradas e do reconhecimento de Deus como base
intelectual, moral e espiritual. O participante ¢ membro de uma igreja evangélica e frequenta a
instituicdo religiosa com regularidade, sendo colaborador ativo, professor da escola biblica dos
idosos. Inclusive, ele produziu um livro com o titulo “No tempo de Deus”. Dessa forma, a sua
configuragdo subjetiva ¢ fortemente influenciada pela experiéncia religiosa.

“Eu acredito ter alcangado o objetivo que propus para mim, quando recebi o diagnostico dela.
Ela teve o amparo através das institui¢des criadas, modesta parte por mim, o que uma crianga
deveria ter, todo apoio da minha familia e o meu. Sou bastante realizado com o que conquistei
para ela e para outras criangas. A Marina, até conseguiu ter uma experiéncia de trabalho, apesar
de ter sido curta, mas acredito que foi muito valido para ela.”

Neste trecho acima aparece um indicador de como o Sr. Pedro se vé como promotor de mudangas
na trajetdria da sua histéria com a filha. A filha vivenciou novas produgdes subjetivas, associadas a
deficiéncia e aos cuidados do pai, conquistando a sua autonomia, inclusive no trabalho.
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“Hoje ela estd em uma fase de vida que é considerada idosa como eu (risos). Aposentada como
eu (risos). Ficamos os dois aqui fazendo fisioterapia, caminhada, assistimos filmes, fazemos
todas as refei¢des juntos na mesa. Ela cuida de mim e eu cuido dela claro, porque somos bem
limitados, por isso precisamos das cuidadoras, mas o que conseguimos fazer sozinhos sempre
fazemos e bem direitinho.”

Pai e filha vivem a experiéncia do impacto da velhice influenciados por contingéncias da propria
biologia caracterizadas pela perda gradativa da autonomia e da capacidade de realizar atividades da
vida didria. Ademais, eles se veem influenciados por um modelo social que os dita como incapazes
para responderem, por si mesmo, aos desafios do envelhecimento (Papalia et al., 2006). Mas, como
podemos ver no complemento de frases abaixo, ele expressa sentidos subjetivos alternativos.

Complemento de frase: Desejo: “continuar bem como estou, licido e com a satde boa,

buscando aprender até o ultimo dia da minha vida, ainda que as pessoas digam que eu ndo
preciso mais € nao consigo mais”.

O Sr. Pedro resiste a influéncia de uma subjetividade social do envelhecimento, caracterizada pelo
sentimento de inutilidade. Reacdo condizente com a posi¢do tomada perante o diagnostico da filha.

“A vida € uma batalha! Eu entrei nela para fazer o meu melhor em tudo. Vejo a vida como uma
escada; quando pequeno queremos ser grandes, quando grandes queremos ser gente, ter uma
profissdo, bens, casar-se, ter filhos e familia. Depois vamos descendo, e eu ja estou no fim da
linha. Quero somente ter um bom encontro com Deus. Eu fiz na vida o que queria fazer isso ¢
um privilégio. Eu sempre fui destaque por onde passei, sempre fiquei entre os primeiros lugares.
Portanto, para os meus filhos eu consegui passar o que acho de mais importante, € que vem dos
meus pais, os valores cristdos, e que minha familia segue até hoje. Para a senhora entender,
acredito ter ido bem longe com esses principios, pois 0s repassei aos meus netos e bisnetos,
todos gracas a Deus! Estdo bem encaminhados. Nao tenho nenhum filho, netos e bisnetos
desencaminhados desses principios, entdo acho que deu certo o que vivi e passei para eles, sou
muito grato a Deus por essa ben¢do na minha familia. No final do ano teremos uma reunido
com todos 0s netos e bisnetos, € eu como patriarca, irei dar conselhos, e novamente falar sobre
esses valores e principios que regem a nossa familia e como eu consegui chegar até aqui bem,
alegre e lucido.”

Em seu desenvolvimento pessoal e profissional, o participante posicionou-se como sujeito
reflexivo diante de situagdes de sua historia de vida. Ele produziu conhecimento de forma ativa para
conquistar os seus objetivos e ajudou os membros da familia a terem uma boa formagao. Sobre ser
cuidado, o Sr. Pedro reconhece a sua fragilidade, fez referéncia a uma filha mais velha, que estd
assumindo a responsabilidade de cuidar do pai idoso e da irma com deficiéncia.

“Acredito que um grande problema vivido pelos pais quando precisam fazer essa transferéncia
de curadoria para um irmao ou irma, é se o conjuge, por muitas vezes, ndo estiver engajado
com outra pessoa (deficiente). A minha filha mais velha cuida de toda a familia, irmao,
sobrinhos, netos, inclusive os colaterais que vinham para Brasilia e terminavam ficando aqui
na minha casa. Mas eu tenho uma grande preocupa¢do com o marido da minha filha, pois ele
ndo cuida nem dos filhos. Como sera que ele vai se comportar com ela depois que eu me for?
Porque até hoje ele a trata bem, mas a gente ndo sabe até quando, e isso me preocupa bastante.
Os meus outros filhos moram longe, mas eles sempre estdo aqui em casa, mas quem realmente
ficou com essa maior responsabilidade de cuidar foi a minha filha mais velha.”

O fragmento de informacao expde a preocupacgdo que o Sr. Pedro vivencia entre deixar a funcao
de cuidador e a inseguranca sobre quem promovera o cuidado da filha com deficiéncia apds a sua
morte. O drama familiar que o participante percebe entre os membros ¢ um indicador da realidade
que muitos cuidadores experimentam na transi¢cao de tutoria, porque essa funcdo geralmente recai
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sobre os pais, ou um membro que demonstra maior estabilidade, que favoreca protecao, afeto e doagao
integral (Greenwood et al., 2019).

Neste contexto, a solidariedade intergeracional (Bucher-Maluschke & Parreira, 2017) ¢ uma das
principais fungdes percebidas no sistema familiar, onde, em situagdes de doenca, deficiéncia, de um
membro da familia, por exemplo, o cuidador emergiria de forma natural. Diante dos indicadores
construidos ¢ possivel elaborar a hipotese de que as produgdes subjetivas no seio de uma familia onde
existem pessoas com limitagdes, sejam por causa da velhice ou por deficiéncia, sdo marcadas pela
produgdo de sentidos subjetivos alternativos. O que permite a constru¢do de novos caminhos de
subjetivacao.

DISCUSSAO

A partir do contetido exposto, serdo sintetizados os indicadores até aqui apresentados para
contribuir com o esbo¢co de um modelo teérico que permita uma inteligibilidade da configuracao
subjetiva do cuidado. A literatura internacional aponta o nimero significativo de adultos com
deficiéncia intelectual que moram e sdo cuidados pelos seus pais (Bryant & Garnham, 2017; Deville
et al., 2019; Gant & Bates, 2019). Os cuidadores informais mais velhos desempenham um papel vital
e crescente no apoio a outras pessoas com essas condi¢cdes de saude, porém as suas necessidades e
experiéncias de suporte sdo pouco investigadas (Greenwood et al., 2019).

O Sr. Pedro, frente a um diagndstico médico, posicionou-se, na época, de forma contraria a
normatiza¢do social da deficiéncia intelectual, que se configurava em uma subjetividade social
validada pelo conhecimento da medicina, o qual definiria o futuro de sua filha. Diante da necessidade
de melhorias da qualidade de vida da filha, o participante buscou alternativas para ir além do que a
sociedade apresentava como explicacdo, agindo como sujeito frente aos outros, as instituicdes e ao
diagnostico.

Destarte, a compreensdo sobre as experiéncias dos pais de adultos com deficiéncia intelectual,
fornece informacdes sobre esta populagdo para a implementacdo de legislagdes especificas. Para
exemplificar, Gant e Bates (2019) discutiram as oportunidades potenciais para as melhores praticas,
que podem ser criadas com a atualizacdo da Lei de Assisténcia do Reino Unido em relagdo aos
prestadores de cuidados — The Care Act, 2014. Apds a realizacdo de entrevistas semiestruturadas com
pais maiores de 60 anos de filhos ou filhas com deficiéncia intelectual, os autores concluiram que os
participantes sdo conscientes da legislagdo, embora demonstrassem menos clareza sobre as
especificidades e o impacto delas sobre eles e/ou seus filhos. Os resultados também mostraram a
articulagc@o dos pais sobre a extensdo do cuidado reciproco, manifestado entre eles e o filho ou filha
com deficiéncia, bem como a fragilidade do seu proprio bem-estar emocional.

Nesta pesquisa, a configuragdo subjetiva do Sr. Pedro, associada a sua dinamica familiar, ¢ a
funcdo de cuidador, posicionou-se no enfrentamento das tensdes e contradi¢des, ampliando os seus
cuidados na esfera social. Ou seja, como produtor de sentidos subjetivos alternativos, ele buscou
novos espacos criativos para lidar com os desafios do cuidado com a filha com deficiéncia. Isto se
deu nas esferas institucionais, as quais, legalmente, poderiam modificar o modelo estigmatizante da
deficiéncia para assistir essas pessoas. Desta forma, o participante ampliou os seus conhecimentos
sobre o diagnoéstico, abriu debates para o fomento de politicas publicas e estatutos de direitos.
Alcangou-se ndo somente beneficios para a sua familia, mas para a sociedade.

Ainda sobre o cuidado, o Sr. Pedro demonstrou ser um cuidador afetivo, responsavel e preocupado
com a autonomia do individuo com deficiéncia. As agdes tomadas pelo participante demonstram um
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movimento em dire¢do a independéncia do individuo com deficiéncia intelectual. Atuando de forma
ativa no processo do cuidar, ele transmitiu a esperan¢a de uma melhor qualidade de vida aos filhos
para que pudessem se desenvolver. Como aconteceu, por exemplo, com a sua filha com deficiéncia,
que passou um periodo do seu ciclo vital como funcionéria de uma empresa.

A importancia do conhecimento para o Sr. Pedro, como um dos recursos psicoldgicos essenciais
para o enfrentamento dos paradigmas impostos pela subjetividade social da velhice e, principalmente,
pela subjetividade social da deficiéncia, ficou evidente em todo o processo dialdégico na pesquisa. O
participante ressaltou duas fontes que considera primordial para buscar alternativas e abrir novos
caminhos, que foram o conhecimento cientifico € o conhecimento religioso. A sua motivagdo para
viver em plena atividade, apesar das limitacdes da idade, ¢ estar ativo na igreja.

Convém ressaltar que a religido foi um indicador, presente na primeira e segunda zonas de sentido,
que expressou um forte sentido subjetivo ao longo da vida do participante. Este dado corrobora com
o estudo de Oliveira e Menezes (2018) sobre o significado da religido/religiosidade para a pessoa
idosa em Salvador da Bahia, Brasil. Os autores concluiram que a religido/religiosidade proporciona
conforto e bem-estar a pessoa idosa e auxilia na superagdo de mudangas decorrentes do processo de
envelhecimento. Recomenda-se que os profissionais de saude ampliem a compreensdo sobre a
subjetividade da pessoa idosa, visto que a religido/religiosidade proporciona sentido para a existéncia.

Por fim, durante o processo da pesquisa notou-se que as vivéncias do Sr. Pedro sobre ser cuidado
pela sua filha pouco apareceram na dinamica conversacional ou no complemento de frases. Diante
desta limitacdo do estudo de caso, orienta-se a continuidade da pesquisa para identificar os
sentimentos que surgem na pessoa idosa, no papel de ser cuidado, e como eles se configuram em sua
subjetividade. O tema se faz necessario e relevante em decorréncia do envelhecimento populacional,
longevidade e estigmas associados ao idoso, evidenciando a necessidade de politicas publicas efetivas
para essa classe. A valorizacdo da capacidade criativa e independente do idoso cuidador ¢
fundamental para que socialmente se configurem novos espagos qualificados na perspectiva social do
sujeito.
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