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RESUMO

A mae € a figura de referéncia da crianca e adolescente surdo quando relacionada aos
processos que envolvem o Beneficio de Prestagcdo Continuada (BPC), porque ela é
quem media o acesso a tal politica e sua permanéncia. Isso afeta direta e indiretamente
no contexto familiar e sociocultural, bem como nas respectivas fungdes e papéis
maternos. Esse estudo objetivou compreender as repercussdes do BPC na vida de
maes/mulheres em termos do cuidado e da subjetividade. A metodologia utilizada foi da
pesquisa qualitativa, uma vez que melhor se adequou as finalidades da investigagdo.
Foram sujeitos da pesquisa 10 mées de criancas ou adolescentes surdos beneficiarias do
BPC e em atendimento no Centro de Estudos e Pesquisas em Reabilitacdo “Prof. Dr.
Gabriel O. S. Porto” (CEPRE), Faculdade de Ciéncias Médicas (FCM), da Universidade
Estadual de Campinas (Unicamp), sendo que o numero de participantes foi
condicionado ao processo de saturacdo de dados. A coleta de dados se deu através de
entrevistas gravadas com as maes e de pesquisa documental no prontudrio da crianga ou
do adolescente. As entrevistas foram transcritas e, apds leituras sucessivas, foram
elencadas categorias de andlise, seguindo-se do agrupamento dos contetidos por nucleos
de sentido. Resultados mostram que a maioria das participantes estava na faixa de idade
entre os 26 e 40 anos, em unido consensual, ndo exerciam atividade de trabalho fora do
lar, ndo concluiram o ensino fundamental e possuiam 2 ou 3 filhos. A maior parte das
familias era composta por 4 ou 5 membros, com renda por pessoa entre ¥4 e a meio
salario minimo, incluindo o BPC. O beneficio era a unica fonte de renda familiar fixa
em dois casos. No que se refere a idade dos filhos, prevaleceu a faixa etdria de 9 a 11
anos, estes foram diagnosticados surdos entre 8 meses e 3 anos de idade e sua maioria
era beneficidria do BPC hd mais de 6 anos. O BPC é compreendido como um beneficio
voltado somente para o filho com deficiéncia. As maes estudadas consideram um dever
cuidar do filho, como contrapartida do BPC. H4 uma marcacdo em relagdo a renda
familiar: o valor do BPC € usado com o filho surdo e as demais rendas para as despesas
familiares. Nas atividades cotidianas, a falta de tempo e espago para os cuidados com
elas proprias foram bastante mencionados. Seus projetos sdo sempre de natureza
familiar ou grupal e ndo pessoal. Nesse sentido, relatam que somente fazem o uso de
dinheiro consigo mesmas quando podem contar com outra fonte de renda que ndo o
beneficio. O papel central que assumem na familia e a consequente responsabilidade
pelo filho surdo geram repercussdes na vida dessas maes/mulheres, tais como ndo
conseguir se vincular a trabalho remunerado e abdicar de desejos pessoais para poder
entdo cumprir com o dever histérico e socialmente condicionado as mulheres, de
cuidado da familia.

Palavras-chave: Politica social; Maes; Cuidado da crianca; Subjetividade; Surdez.



ABSTRACT

The mother is the deaf child's and adolescent’s reference figure related to processes
involving the Continuous Cash Benefit (BPC), because she is the one who mediates the
access and permanence to such a policy. The BPC interferes directly and indirectly in
the mother’s duties and roles as well as in the family’s socio-cultural context. This study
aimed to understand the BPC influence on the lives of mothers/women in terms of her
role of caring and on her subjectivity. A qualitative methodology was used, because it
best suited to the research purposes. In this study, the participants were 10 mothers of
deaf children and adolescents benefiting from BPC and enrolled at Centro de Estudos e
Pesquisas em Reabilitagdo “Prof. Dr. Gabriel O. S. Porto” (CEPRE), Faculdade de
Ciéncias Médicas (FCM), at Universidade Estadual de Campinas (Unicamp). The
number of participants was defined by means of the data saturation process. Semi-
structured interviews were used as a tool to collect data. The data related to the families’
sociocultural aspects were collected at the agency’s records of the child or adolescent.
The interviews were recorded, transcribed and included in the corpus of the research.
Content analysis model was employed to analyze the data. Results show that the
participants’ age ranged from 26 to 40 years old, most of them had consensual marriage,
did not have a job, did not complete elementary school and had 2 or 3 children. Most of
the families had 4 or 5 members and their income, per person, ranged among % and half
of the minimum wage, including the BPC. The benefit was the only family income
source in two cases. Regarding the age of the children, it ranged from 9 to 11 years old.
The children’s age when diagnosed of deafness ranged from 8 months to 3 years old;
most of them were a beneficiary of the BPC for over six years. The mothers understood
it is her duty to care for the child, especially because they have the BPC. They see a
clear distinction concerning the family income: the earnings from BPC are spending
only with the deaf child, the others earnings are for the family expenses. In daily
activities, lack of time and space to care for themselves were mentioned by the
participants. Their projects are always focused to the family or group needs, they are
never personal. In this way, they reported that they only make use of the money to
themselves when they can rely on other income source other than the benefit. The
central role the mothers have in the family and the consequent responsibility for the deaf
child engender effects in the lives of them as mothers / women such as not being able to
have a job and given up personal desires so that they can fulfill the historical and social
duty conditioned to women, of family caring.

Key-words: Public policy; Mother; Child care; Subjectivity; Deafness.
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1. APRESENTACAO

A trajetéria que induziu a motivagdo para o desenvolvimento deste estudo
foi iniciada ainda durante a graduacdo em Servi¢o Social, quando tive o primeiro
contato com beneficidrios do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC). A minha
monografia, desenvolvida durante o tltimo ano da graduacdo, objetivava o estudo, junto
aos beneficidrios idosos, das implicacdes do trabalho informal e sazonal da atividade
cafeeira, que os impossibilitou do acesso a aposentadoria convencional e os levou a
condic¢do de beneficidrios do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC).

Posteriormente, durante a minha especializacao/aprimoramento profissional
em Servico Social, Familia e Reabilitacio na Area da Sadde, pude me aproximar das
questdes relacionadas a surdez, visto que o trabalho desenvolvido durante esse periodo
consistia no acompanhamento das familias na triagem auditiva neonatal e o atendimento
junto aquelas que ja possuiam o diagndstico de surdez do filho e iniciavam o
atendimento especializado no CEPRE.

Ao dar continuidade aos estudos, no mestrado em Saudde,
Interdisciplinaridade e Reabilitacdo que iniciei em seguida, pude conciliar os temas ja
trabalhados anteriormente: o BPC e surdez. Assim, fui incitada a desenvolver o presente
estudo, adentrando ao universo da familia e, mais especificamente, as questdes
relacionadas a mae, enquanto figura responsdvel pelo cuidado do filho surdo, sendo este

também beneficiario do BPC.
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2. INTRODUCAO

A perda auditiva € caracterizada pela perda total ou parcial da capacidade de
ouvir e pode se manifestar como surdez leve, moderada, severa ou profunda.1 Pode ser
causada por fatores ambientais ou genéticos e pode ocorrer entre 1 e 3, de cada 1000
nascidos vivos.

Quando ocorre antes ou durante o nascimento, a perda auditiva é
caracterizada como congénita; mas, quando sucede apds o nascimento, é especificada
como perda auditiva adquirida.2 Apesar de ndo rara a dificuldade em definir a etiologia
da surdez, além da hereditariedade, suas causas mais comuns sdo: o baixo peso da
crianca ao nascer, a ocorréncia de hiperbilirrubinemia, as infec¢des congénitas como
rubéola, a toxoplasmose, o citomegalovirus, a sifilis e o uso de drogas ototdxicas no
periodo neonatal.” Ndo obstante, hd de se considerar que a surdez é idiopatica em
aproximadamente metade dos neonatos.”

O individuo surdo por ser afetado no ambito da aprendizagem e do seu
desenvolvimento integral.1 E por intermédio da linguagem que o ser humano consegue
organizar seu universo, apreender o mundo e o contexto o qual estd inserido, entender o
outro, transmitir e abstrair pensamentos € os sentimentos do outro, assim como interagir
e adquirir conhecimento.”*

O nascimento de uma crianga com algum tipo de deficiéncia produz um
impacto no seio familiar. Para Demetrio’, a organizacdo familiar pode entdo ficar
comprometida e sujeita a crises, pois certo prejuizo recai sobre as relacdes afetivas e, no
que tange a perda auditiva, a crianca fica substancialmente impedida de receber pistas
verbais e responder adequadamente aos estimulos do meio.

Algumas politicas publicas de protecio social destinadas ao atendimento das
demandas de pessoas com defici€ncia sdo prestadas no ambito da Assisténcia Social. A
partir da Constituicdo Federal de 1988, a Assisténcia Social se constitui como um dos
trés pilares que compdem a Seguridade Social brasileira, juntamente com a Saude e a
Previdéncia Social, porém sendo uma politica de protec@o social ndo contributiva, que
deve ser assegurada a quem dela necessitar.’

Além da habilitacio e reabilitacio das pessoas com deficiéncia e a
promocgdo de sua integracdo a vida comunitdria, outro objetivo da Assisténcia Social
relacionada as pessoas que apresentam perda auditiva €, conforme a Constituicao de 88,

a garantia de um saldrio minimo de beneficio mensal a pessoa com deficiéncia e ao
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idoso que comprovem ndo possuir meios de prover a propria manutengdo ou de té-la
provida por sua familia.

No ano de 1993 foi aprovada a Lei Orgénica da Assisténcia Social (LOAS),
de modo a regulamentar os artigos 203 e 204 da Constitui¢do, os quais estabeleciam a
assisténcia social como direito do cidaddo necessitado. A lei passou a garantir, entdo,
uma renda minima para os idosos e para pessoas com deficiéncia cuja renda familiar
ndo ultrapassasse um quarto do saldrio minimo per capita.” O direito 2 renda minima
assegurada pela Constituicdo Federal de 1988, bem como a garantia de um saldrio
minimo especificado na Lei Organica da Assisténcia Social, entra em vigor como
Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) no dia 1 janeiro de 1996.

O BPC consiste, portanto, na transferéncia de renda para idosos ou pessoas
com deficiéncia, no valor de um salario minimo por més. Este beneficio € financiado
pelo Fundo Nacional de Assisténcia Social e as transferéncias independem de
contribui¢des prévias para o sistema de seguridade social.® O BPC estabelece, além da
renda familiar per capita inferior a um quarto do saldrio minimo, a comprovagdo da
incapacidade para a vida independente e para o trabalho. Tal comprovacgdo estabelece,
portanto, uma “legido de excluidos sociais™.”

No que diz respeito ao acesso ao BPC, o titular do beneficio passa a
condi¢do de dependente para poder ser beneficiado e, sendo assim, o beneficidrio passa
a ser dependente para ser aceito.® Em relagdo a crianca ou adolescente surdo, essa
dependéncia € visivel, devido justamente a sua pouca idade ou menoridade e, por esse
mesmo motivo, a incapacidade para o trabalho e consequente demanda por cuidados de
terceiros no que tange a seu processo educacional e o acesso as diversas politicas
publicas, como educagdo e saude. Neste contexto, em geral, a mae se torna a figura de
referéncia desta crianca ou adolescente, porque ela ¢ quem media o acesso as tais
politicas publicas e sua permanéncia, sendo visivel essa relacdo no que se refere o
Beneficio de Prestacao Continuada.

Esse processo influencia direta e indiretamente o contexto familiar e
sociocultural, suas diversas relacdes e as respectivas funcdes e papéis estabelecidos
socialmente a cada membro, principalmente a mae.

Mioto'® considera a familia, em suas diferentes configuragdes, como um
espago complexo. Ela “é construida e reconstruida histdrica e cotidianamente, através
das relacdes e negociacdes que estabelece” (p.167). Para a autora, a familia possui a

capacidade de producdo de subjetividades, ¢ ‘“uma unidade de cuidado e de



13

redistribuicdo interna de recursos” (p.168), uma constru¢do privada e publica, tendo um
papel importante na estruturacdo da sociedade nos mais diferentes aspectos e, portanto,
¢ atravessada pela questao social.

Para Sarti'', ao estudar as familias pobres, identifica que para elas a nogéo
de familia constitui-se a partir da obrigacdo moral que a fundamenta e, dessa forma, as
suas relacdes sdo estruturadas. Sendo assim, a autora acrescenta que cada membro
desempenha um papel dentro do contexto familiar, delimitando diferentes fungdes de
autoridade e deveres que correspondem a cada posicdo. E na familia que se definirdo
préticas articuladas a normas e valores sociais inerentes a ela.

No seio da familia, o cuidado é visto como uma pratica relacionada as
pessoas dependentes e, sendo assim, criancas, idosos, pessoas com deficiéncia ou
doenca sdo consideradas pessoas que necessitam de cuidado.'? A autora enfatiza que ser
dependente nao € um fato exclusivo de determinados segmentos sociais fragilizados,
todas as pessoas sdo dependentes, a vida em sociedade demanda relagdes de
interdependéncia.

Apesar da constante luta do movimento feminista pela desnaturalizacdo dos
papeis socialmente construidos, o cuidado € ainda compreendido predominantemente
como um valor feminino e, assim, “mulher e cuidado sdo tidos como termos conexos
pela sociedade”.'” Nesse sentido, a pessoa cuidadora, dentro do contexto familiar,
geralmente se materializa na figura da mulher que, ao longo da histéria aprendeu esse
papel no préprio convivio com outras mulheres de sua familia e/ou grupo sociocultural
o qual encontra-se inserida.”> Esse aprendizado e a consequente reproducdo dos valores
culturais acabam, entdo, por ser entendidos como algo natural, constantemente
integrado as demais fungdes relativas as atividades domésticas e familiares.

Na cultura da sociedade brasileira atual ainda € vigente a visdo da mulher
como aquela que assume as funcdes de cuidado dos filhos.'* Estudo realizado na
Promotoria de Justica da Pessoa Idosa e da Pessoa com Deficiéncia (Prodide), em
Brasilia, constatou que as mulheres sdo as principais figuras que exercem o papel do
cuidado de pessoas com deficiéncia, porém, a auséncia desta figura enquanto cuidadora
gera, em muitos casos, a responsabilidade do cuidado por parte do Estado.'?

Essa questdo aponta para a necessidade de se considerar a desigualdade de
género na elaboracdo de politicas publicas no ambito da deficiéncia'? e, em relacdo a
crianca ou adolescente com perda auditiva, é evidente o papel da mde enquanto

cuidadora e sua participac¢do no processo educacional. Isso implica na responsabilidade
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de viabilizar os tratamentos necessdrios a crianca e a dedicacdo de maior tempo aos
cuidados" , relacionados a surdez ou no.

Portanto, sdo as mies que fazem as acomodagdes em termos de papéis e
tempo necessarios, destinados a cumprir com as responsabilidades associadas ao
cuidado da crianca com alguma deficiéncia.

Essas redes de obrigacdes delimitam os vinculos familiares, fazem com que
o afeto se desenrole na dinamica dessas relacdes. Assim, a familia ndo se constitui como
nidcleo, mas como uma rede. Esse nucleo configura uma trama de obrigacdes morais,
dificultando a individualizacdo de seus membros e, a0 mesmo tempo, viabilizando sua
existéncia com sustentacdo e apoio.'’

As representacdoes de género sdo importantes porque se referem a uma
dimensao de poder social.'* Pinto et al."* consideram que a imagem dos géneros como
oposi¢cdes bipolares representa ndo apenas diferenca, mas também hierarquia, pelo fato
de a relacdo entre os gé€neros ser, historicamente, de poder e, assim, traz consequéncias
para as definicdes do “eu”. Isto significa que constituimos nossa identidade como
homens ou mulheres a medida que internalizamos as representacdes de género.

Essas representagdes estdo em constante constru¢do e constituem o mundo
tal como ele € conhecido, por processos derivados da dialética entre individuo e
sociedade, constituindo numa maneira de organizar significados para que os individuos
se posicionem como atores sociais, de modo a contribuir para a defini¢cdo do eu,' bem
como de sua subjetividade.

Aqui, considera-se a subjetividade como uma dimensdo de criatividade
processual, constituida através das relagdes sociais e mediadas pela linguagem e cultura,
que reconhece o sujeito como ativo e historico; trata-se de uma producao assumida e
vivida pelo individuo em suas existéncias particulares, a partir de uma constru¢cdo
social.'®

Nesse sentido, subjetividade e género sdo categorias que se entrelacam: o
género pode ser considerado como componente e compositor da subjetividade.17 Entao,
homens e mulheres constituem suas subjetividades tendo, constantemente, o género
como parte importante destas.

Estudo realizado com mulheres chefes de familias da regido central de
Santos revelou que a capacidade de criar os filhos e ter controle sobre o dinheiro,
juntamente com as atribuiches de dona de casa e de chefia familiar, reforcam a

N .. 14 P .
veeméncia feminina.~ Isso porque, ao tomarem o comando de suas familias para si
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enquanto chefes, essas mulheres tendem a quebrar a divisdo de papéis, na qual o homem
se constitui o provedor e a mulher como dependente e submissa. Adquire-se, portanto, o
sentido de afirmacdo de si enquanto mulher e provedora de seus lares, fortalecendo a
identidade feminina, isto é, para as mulheres do estudo supracitado, o trabalho significa
mais do que a sobrevivéncia material de sua familia, mas também um fator que
proporciona a sua autonomia.

Porém, as extensas jornadas de trabalho resultam, na maioria das vezes, na
abdicagdo de determinadas escolhas que envolvem sua particularidade enquanto mulher,
pelo estresse cotidiano desencadeado na luta pela sobrevivéncia.'* Isso também tem
relacdo no que se refere ao cuidado materno dispensado a crianca e ao adolescente
surdo, que pode demandar da mae cuidados extras, tendo esta que abdicar de sua
individualidade, influindo direta e indiretamente em sua subjetividade.

Contudo, a pertinéncia deste estudo se faz sob a perspectiva da mae da
crianca e do adolescente surdo sobre o BPC e sobre seu papel, enquanto figura materna
do cuidado e sua subjetividade de mulher, nos processos que envolvem a condi¢do de

beneficiario de seu filho.
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo geral
Compreender as repercussdes do BPC na vida de maes de criancas e

adolescentes surdos, em termos do cuidado e da subjetividade.

3.2.  Objetivos especificos
e (Caracterizar o perfil socioecondmico da familia da participante;
e Estudar as percep¢des das maes acerca do BPC;
e Identificar as repercussoes do beneficio no contexto socioecondémico familiar;
e Investigar os possiveis impactos do BPC no cotidiano da mae, no que tange ao
cuidado do filho surdo;

e Investigar as repercussoes do BPC no ambito da subjetividade.
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4. SUJEITOS E METODOS

4.1. Desenho metodolégico

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, compreendida como aquela que
responde a questdes muito particulares e que se preocupa com um nivel de realidade que
nio pode ser quantificado.18 Isto €, a pesquisa qualitativa "trabalha com o universo de
significados, motivos, aspiragdes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um
espaco mais profundo das relagdes, dos processos e dos fendomenos que ndo podem ser

. N . . ~ s s s 1
reduzidos a operacionalizacao de varidveis" (p.21-2) 8

4.2.  Aspectos éticos
Aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa da Unicamp em 27/08/2013,

parecer de nimero 376.272.

4.3. Participantes

Sdo participantes desta pesquisa maes responsaveis por criancas €
adolescentes beneficidarios do BPC em atendimento no Centro de Estudos e Pesquisas
em Reabilitagdo “Prof. Dr. Gabriel O. S. Porto” (CEPRE).

No que tange ao processo de coleta de dados, a pesquisa contou com 10
participantes, sendo que o encerramento deste se deu por saturacdo dos dados obtidos,
definido como o fechamento amostral dado pela suspensdo de inclusdao de novos
participantes, quando os dados obtidos passam a apresentar, na avaliacio do

pesquisador, certa redundancia, ndo sendo considerado relevante persistir na coleta de

dados."

4.4. Critérios de inclusdo e exclusao

Critérios para inclusdo utilizados:
e Maes, bioldgicas ou ndo, de crianga ou adolescente com diagndstico de surdez e
em atendimento no CEPRE;
e Maes cujos filhos sdo beneficiarios do BPC e ndo apresentam outros tipos de
deficiéncias;
e Aceitarem as condigdes da pesquisa e assinarem o Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido (TCLE).
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Critérios para exclusao utilizados:
e Maies de criancgas e adolescentes com diagndstico de surdez e outra deficiéncia
associada;

e Aquelas que optassem por desistir de participar no decorrer de pesquisa.

4.5. Local de pesquisa

A coleta de dados foi realizada no CEPRE, que disponibilizou uma sala,
onde ocorreram as entrevistas. Tal Centro, integrado a Faculdade de Ciéncias Médicas
(FCM), da Universidade Estadual de Campinas (Unicamp), desenvolve atividades
voltadas as pessoas com deficiéncia visual e surdez, bem como realiza intervengao
terapéutica nas dreas da audi¢do, linguagem, motricidade oral e voz. No que se refere a
surdez, o atendimento € multiprofissional nas dreas de fonoaudiologia, linguistica e
pedagogia. Visa o desenvolvimento humano e o processo educacional dos usudrios,
agrupados para atendimento conforme a sua faixa etdria, utilizando-se da Lingua
Brasileiras de Sinais (Libras) como meio de comunicacao.

As maes das criangcas e adolescentes em atendimento no CEPRE sdo
também acompanhadas por assistentes sociais e psicOlogos para andlise e resolucao das
demandas familiares. Além disso, os profissionais da fonoaudiologia orientam as maes,
visto que destas € solicitado a continuidade das atividades desenvolvidas durante o
atendimento, como uma contrapartida para o sucesso do processo educacional. Tais
responsaveis também possuem aulas de Libras, visando a garantia de uma melhor

comunicac¢do com os filhos.

4.6. Procedimentos de coleta de dados

Utilizou-se de pesquisa documental no prontudrio da crianga ou adolescente
para verificacdo de quais maes e respectivos filhos se enquadrariam nos critérios de
inclusdo da pesquisa. A pesquisa documental é aquela que se vale de materiais que nao
receberam ainda um tratamento analitico, ou que ainda podem ser reelaborados de
acordo com os objetivos da pesquisa.20

Apdés o levantamento das possiveis participantes da pesquisa, foi
aproveitado o momento em que tais maes aguardavam seus filhos — que encontravam-se

em atendimento — para realizar o contato com estas. Elas, que j4 possuiam um vinculo



19

entre si em razdo de todo o tempo em que t€m estado juntas em razdo dos atendimentos
dos filhos no CEPRE, ndo revelaram estranhamento nesta aproximagdo, visto que ja
reconheciam também a pesquisadora como parte da esquipe multiprofissional daquele
Centro, por ja ter integrado esta enquanto aluna do Programa de Aprimoramento
Profissional em Servico Social, Familia e Reabilitacio na Area da Saide
(especializagdo).

Nesta oportunidade, foram esclarecidos os objetivos do estudo, entdo as
maes puderam optar em participar da pesquisa ou ndo. Elas foram esclarecidas também
que, uma vez que decidiram participar da pesquisa, estariam livres para desistir em
qualquer momento.

Os dados referentes a identificacdo das participantes e ao perfil
socioecondmico da familia foram coletados no momento da entrevista. Estes dados se
referem a: nome, profissdo, escolaridade, estado civil, idade e renda da entrevistada,
bem como a sua composi¢ao familiar e os dados que correspondem a cada membro da
familia (Apéndice I).

A coleta dos demais dados se deu por meio de entrevista, utilizando um
roteiro semiestruturado (Apéndice II). A entrevista semiestruturada consiste em uma
série de perguntas abertas, feitas verbalmente, o qual oferece ampla liberdade ao
entrevistador por lhe permitir o acréscimo de perguntas de esclarecimento.”’

As entrevistas foram realizadas individualmente, gravadas e transcritas. Seu
roteiro foi testado previamente, o que possibilitou verificar que estava compativel com
os objetivos da pesquisa.

Visou-se, com a entrevista, explorar os seguintes aspectos: quais as
percep¢Oes das maes sobre a surdez do filho e o fato de este ser um beneficiario do
BPC; a importancia deste beneficio no contexto socioeconOmico da familia; em que
medida o beneficio restringe ou permite maior autonomia da mae enquanto mulher; bem
como 0s impactos que esses processos de restricdo ou autonomia trazem ao cotidiano da

mae.

4.7.  Analise dos dados

Os registros foram capturados através de uma camera digital (funcao
gravador) e transferidos ao computador, de modo a possibilitar a anélise dos dados. As
respectivas respostas foram ouvidas e transcritas, € os participantes da pesquisa foram

identificados por nomes ficticios, de maneira a manter o sigilo dos dados.
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A leitura exaustiva do material e o levantamento de categorias de andlise
foram realizados e, em seguida, categorizados os topicos emergentes, segundo os
critérios de relevancia e repeticdo.”> A técnica de andlise temdtica proposta por Bardin®
foi tomada como base. Para tanto, os dados coletados foram descritos e analisados no

contexto da literatura existente.
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5. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESUTADOS

5.1.  Caracterizacao das participantes

Com o objetivo de caracterizar o perfil socioecondmico das participantes da
pesquisa, foi elaborado o “Quadro 1 (pagina seguinte), que apresenta os dados relativos
a: identificag@o da participante, idade, estado civil, profissao, escolaridade e nimero de
filhos; as caracteristicas familiares como o nimero de membros, a renda mensal por
pessoa considerando também a auferida através do BPC, outras fontes de renda na
familia e a cidade de residéncia no momento da entrevista; a identificacdo e a idade da
crianca ou adolescente na data da entrevista, sua ordem de nascimento, a idade que
possuiam quando diagnosticados surdos, bem como o tempo como beneficidrios do

BPC.



Quadro 1: Caracterizacao das participantes

N° membros Renda por 0 BPC como Ordem de Idade do Tempo de
Participante Idade Estado Civil Profissao Escolaridade* | N° de filhos . pessoa (com o | unica fonte Cidade Filho/a Idade . BN P
da familia 1 nascimento diagnostico BPC
BPC) de renda
Célia 32 anos Unido Do lar EFI 2 4 R$ 339,00 Nio Monte Mor Marina 11 anos 1° I'anos ¢ 6 8 anos
consensual meses
Sandra 47 anos Unido Do lar EMC 2 4 R$ 294,50 Nio Sumaré Rebeca 16 anos 2° 2 anos 8 anos
consensual
Juliana 26 anos Solteira Do lar EMI 3 4 R$ 169,50 Sim Hortolandia Gabriel 9 anos 2° 9 meses 3 anos
Unido ~ . P o
Vera 33 anos Do lar EFI 2 5 R$ 271,20 Nio Campinas Otavio 9 anos 2 2 anos 1 ano
consensual
Licia 40 anos Solteira Do lar EFI 3 4 R$ 169,50 Sim Aﬂu? Aline 14 anos 1° 3 anos 10 anos
Nogueira
Cuidadora de ur 1 ano e 8
Maircia 55 anos Divorciada criangas s/ EFI 3? 2 R$ 474,00 Nio . Luisa 10 anos 392 i 2 anos
R Nogueira meses
registro
Andréia 29 anos Solteira Tr?l;'gir;izl s/ EFI 2 6 R$ 452,00 Nio Cosmépolis Bruna 9 anos 2° 3 anos 3 anos
P Unido " . . o
Cassia 49 anos Do lar EFI 3 5 R$ 215,60 Nio Campinas Carina 14 anos 3 4 meses 14 anos
consensual
Daniela 32 anos Unido Do lar EMC 3 5 R$ 319,60 Nio Hortolandia Felipe 10 anos 2° 8 meses 6 anos
consensual
A Unido - . ° .
Sonia 40 anos Do lar EFI 3 5 R$ 255,60 Nio Campinas Leonardo 11 anos 3 3 dias 8 anos
consensual

*Escolaridade: EFI — Ensino Fundamental Incompleto; EMI — Ensino Médio Incompleto; EMC — Ensino Médio Completo.

! Consideramos o saldrio minimo do ano de 2013 (R$ 678,00) como referéncia, pois é o ano em que os dados foram coletados.
? Além de Luisa, Mércia possui mais dois filhos adultos. Ambos sdo casados e nio fazem parte deste nicleo familiar.
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Conforme podemos observar a respeito da faixa etdria das maes, a maioria
delas tem idade entre 26 e 40 anos e trés possuem idade superior aos 47 anos. Nenhuma
das mulheres € casada legalmente, porém grande parte delas se encontra em unido
consensual. Trés sdo solteiras e uma divorciada.

A responsabilidade pelas atividades domésticas € assumida quase que pela
totalidade das mades, visto que apenas duas delas exerciam atividades remuneradas,
porém sem registro em carteira profissional de trabalho. Ndo podemos deixar de
considerar que o fato de exercerem atividades ‘fora do lar’ ndo as isenta da
responsabilidade pelos afazeres domésticos, representando uma dupla jornada de
trabalho. No que se refere ao grau de escolaridade, grande parte delas ndo completou o
Ensino Fundamental, trés atingiram o Ensino Médio, mas uma delas nio o concluiu.

O numero de filhos das participantes varia entre 2 e 3. H4 um caso em que
apenas a filha mais nova mora com os pais, visto que os demais filhos ja sdo adultos e
independentes. As familias com 5 membros aparecem na mesma propor¢ao que aquelas
que possuem 4, uma familia € composta por 2 e outra por 6 membros. No que se refere a
renda familiar’, incluindo também aquela auferida pelo BPC, seis familias possuem
renda mensal por pessoa entre R$150,00 e R$300,00, sendo que as demais contam com
renda per capita superior a R$300,01.

Nos casos de Marcia e Andréia, em que a renda familiar por pessoa excede
ao critério estipulado para o acesso ao BPC, trata-se de rendas advindas de trabalhos
esporadicos, sazonais € que ndo contam com registro em carteira profissional de
trabalho. O beneficio assistencial € a tnica fonte de renda fixa da familia em dois casos,
os demais contam também com outra fonte de renda.

Todas as participantes sdo procedentes da regido metropolitana de
Campinas, sendo que trés delas residem no municipio sede.

Em relagdo aos filhos surdos, sete deles possuem idade entre 9 e 11 anos, e
trés sdo adolescentes, com idade entre 14 e 16 anos. Em cinco casos, a crianga ou
adolescente com perda auditiva é o segundo filho no que se refere a ordem de
nascimento, subsequente, trés sdo aqueles foram os terceiros na ordem da filiacao e dois

s30 primogénitos.

? Consideramos o saldrio minimo do ano de 2013 (R$ 678,00) como referéncia, pois é 0 ano em que 0s
dados foram coletados.
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A maioria das criancas e adolescentes foi diagnosticado surda entre os 8
meses € 3 anos. Sdo beneficidrios do BPC ha considerdvel tempo: quatro recebem o
beneficio hd menos de 3 anos e os demais sdo beneficidrios entre 6 e 14 anos.

Ainda que beneficidrios do BPC por significativo periodo nota-se que, na
maioria dos casos, hd um intervalo entre a idade da crianga no momento do diagndstico
da surdez e o momento em que comecaram a receber o BPC. Isso indica uma possivel
adversidade relacionada a falta de informacdo e/ou conscientizagdo das familias sobre
os direitos da crianca e do adolescente com defici€ncia ou, ainda, a dificuldade de
acesso a tal direito, considerando que possa ter havido uma demora no decorrer do

processo de requerimento do beneficio junto aos 6rgdos competentes.

De modo a conduzir a analise dos dados obtidos, a seguir serdo discutidos
os resultados da pesquisa, com base nas categorias originadas do conteido das
entrevistas. Dessa forma, tais sdo as categorias: A administracdo do beneficio e a
diferenciacdo no uso da renda familiar; Cuidado e beneficio; Diferentes percepcdes
sobre trabalho e BPC; O carater contraditorio do BPC; Centralidade da mae/mulher na

familia; e Desejos e projetos pessoais abdicados.

5.2. A administracao do beneficio e a diferenciacdo no uso da renda

familiar

Nas falas que se seguem as maes relatam destinar o dinheiro advindo do
BPC prioritdria ou exclusivamente com o filho surdo (e beneficidrio), revelando um

dever moral embutido nessa relagdo.

“As vezes que, gracas a Deus, quando ndo tem que usar com
remédio, a gente compra outras coisinhas pra elas, uma
roupinha, o que precisa né, que crianca cresce, perde
rapidinho. Entdo a gente usa pra... mas pra uso delas mesmo.
(...) Eu 5o acho que eu deixo de comprar as coisas que as vezes
eu acho de necessidade pra mim pra usar pra elas, né.” (Célia)

Essa fala revela a responsabilidade que a mulher assume em relagdo a
administracido da renda familiar. Assim descreve Sarti'!, referindo-se a desigual divisdo

sexual das responsabilidades na familia: “em seu desempenho como boa dona-de-casa,
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faz com que apesar de pouco, o dinheiro dé” (p. 61), e isso representa o encargo de
controlar o pouco dinheiro auferido pela familia, priorizando seus gastos.

Outro modo de utilizacdo do dinheiro advindo do BPC por algumas maes é
destind-lo as despesas familiares, mas apenas quando ndo se pode contar com outra

fonte de renda:

“Entdo eu conto com aquele ld dela, porque dai eu compro
aparelho... é, a pilha do aparelho, pago dentista, aparelho do
dente, essas coisa tudo, é dela que sai, entendeu, coisas pra ela
mesmo. E quando meu marido ndo tem trabalho é que, renda,
comida, essas coisa, € o que eu uso, entendeu?” (Sandra)

Da mesma forma, algumas maes afirmam ndo destinar parte alguma do
dinheiro para as suas necessidades pessoais ou da familia, pois consideram isso como
algo ‘incorreto’ ou ‘ilegal’, visto que o beneficio ‘deve’ ser destinado somente ao filho
surdo e aos cuidados que ele demanda — afinal, esse dinheiro ndo é dela, mas do filho.
No entanto, no caso daquelas que tem como unica fonte de renda o BPC, pode-se supor
que o dinheiro é gasto com todas as necessidades familiares, por ndo haver outra
possibilidade.

No que se refere a administracdo do beneficio e as mulheres pobres,
“destituidas de capacitagdo discursiva e treinadas para fungdes ligadas a tradi¢do e ao
costume, como se fossem prerrogativas da natureza” (p. 192)**, considera-se que a
apropriacao da renda em forma de dinheiro € uma condi¢do que permite o principio de
um processo de autonomia e, portanto, a transformacio de sua subjetividade.”* Isso é
caracteristico nos casos das familias beneficidrias do Programa Bolsa Familia, em que o
cartdo estd em nome da responsdvel familiar que, em sua enorme maioria, ¢ a mulher.
Em relacdo ao BPC isso ndo acontece, pois o beneficio estd em nome da crianga ou
adolescente surdo, ndo parecendo acontecer a mesma associacao entre beneficio e
principio de autonomia.

Por conseguinte, destacamos a fala de Daniela, que aponta um aspecto
importante em relagdo ao BPC: em seu entendimento, deveria ser voltado a mae, as

necessidades familiares, e ndo apenas para o uso do filho com deficiéncia.

“Se eu quiser pagar uma conta de dgua, de luz, e ndo der, ndo
sobrar, pra eu comprar uma alimenta¢do que ele deve comer ou



26

uma medicacdo? (...) Nessa parte, de ele [0 dinheiro] ndo ser
meu, é... eu ja acho negativo.” (Daniela)

Sob a mesma perspectiva, apesar de o beneficidrio ser o filho surdo, Sonia

considera que essa renda € da familia, e deve ser administrada pela mae:

“E l6gico que a gente... eu recebo pro meu filho, entdo eu acho

justo em comprar alguma coisa pra ele, uma coisa até que ele
queira, eu posso parcelar, comprar uma coisa até mais cara que
ele precise. Que eu acho justo também. (...) Mas eu acredito que
é um dinheiro pra familia, pra mde, a mde que vai ver o que é
necessdrio, onde ela vai por aquele dinheiro. A mde que vai
administrar aquele dinheiro. (...) E 16gico que ndo é sé ele [0
filho beneficidrio] em casa né, que se eu falar assim ‘eu vou
comprar as coisa so pra ele’, vai faltar para os outros, vai faltar
dentro de casa.” (Sonia)

O uso do dinheiro pela mulher na economia doméstica esta condicionado ao
contexto cultural onde ela se insere e aos sentidos que atribui a ele. Essa questao aponta
uma “dimensdo simbolica do dinheiro” e o uso que se faz dele.**

A “moralidade das despesas domésticas” (morality of spending) € um termo
utilizado por Rego e Pinzani** para expressar que alguns destinos do dinheiro
deliberados pelas familias sdo por elas considerados como mais plausiveis do que
outros, principalmente no tocante ao uso de tal renda pelas mulheres.

Na economia familiar e no que se refere ao BPC e o usufruto deste com
despesas pessoais, percebemos o modo como as participantes diferenciam a renda
advinda do beneficio do proveniente do trabalho remunerado, seja este exercido pelo
companheiro ou por ela mesma em casos de trabalho informal. Isto é, as maes fazem
uma diferenciacdo do dinheiro derivado de ambos, como se aquele decorrente do
trabalho remunerado lhe fosse permitido ser administrado com despesas pessoais € 0
derivado do beneficio assistencial ndo.

Isso parece demonstrar o modo como as familias pobres estabelecem lugares
distintos ao dinheiro designado a desempenhar fun¢des relacionadas aos vinculos
afetivos e sociais por elas determinados, revelando que as experiéncias vivenciadas
socialmente por cada uma dessas mulheres influenciam diretamente nas “marcagdes do
dinheiro” a serem delineadas por estas.**

De modo a ilustrar essa questdo, podemos apontar Vera, que afirma contar

com a renda do marido e, portanto, apenas esta é utilizada para adquirir coisas pessoais.
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“Ndo, porque eu ndo compro as coisa pra mim com o dinheiro
do beneficio. Assim, eu conto mais com o saldrio do meu
marido, entendeu?” (Vera)

Também Maircia e Célia parecem revelar em seus depoimentos tais

marcacoes:

“E tem a pensdo do ex-marido, que eu posso por exemplo, eu
posso ir no saldo fazer uma escova, eu posso ir fazer uma unha
ne.” (Marcia)

“Vocé gasta com remédio, com essas coisas. (...) Compro pro
aparelho, compro pra medicagdo. (...) Tinha vez que eu
consegui pelo posto, tinha vez que ‘ah, ndo tem, vai ter que
comprar’, entdo a maioria das vezes eu comprava a medica¢do
dela. (...) Ah, no caso, por enquanto td sendo suficiente né, vai
td ajudando. Que s6 o pai pra por o que comer e depois ter que

tirar do saldrio também pra comprar medicacdo, é dificil né.
(Célia)

No que se refere a0 modo de usufruir o dinheiro, os pobres estabelecem
determinadas “estratégias de calculos imprevistas e inesperadas”, atribuem “finalidades
especificas para o pouco dinheiro que tém” (p. 225)24. No relato que segue, Mércia
afirma fazer determinados ‘bicos’ para adquirir uma renda extra e, somente assim, poder
dedicar aos seus cuidados pessoais, visto que o dinheiro procedente do beneficio ndo

‘sobra’ para isso.

“E, do beneficio ai, nesse ponto ai eu ndo podia contar com isso
ndo. Entdo tipo me cuidar. Tipo, ir no cabelereiro, fazer unha,
pra comprar uma roupa. Ndo. Ndo dd. Dai se eu ndo faco um
bico né, que nem cuidar das crianga, que é um dinheirinho por
fora. (...) Porque do beneficio mesmo ndo sobra ndo. Ndo sobra
ndo. E, dd pro grosso, o suficiente né, que é o aluguel, essa
coisa. O minimo, necessario. Sem luxo td, sem luxo.” (Marcia)

Outra percepgao sobre os gastos do beneficio aparece na fala de Vera que,
apesar de contar com a renda do companheiro, revela 0 modo como o dinheiro
decorrente do BPC permitiu a sua familia o acesso a determinadas ‘regalias’,

anteriormente limitadas pela baixa renda da familia.
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“Ndo é que tem gente ai que pega e gasta a toa. Nos ndo, fia.
Mesmo o meu marido trabalhando nos paga conta, nés compra
as coisa pra as crianga. (...) E dd do, um filho seu pedir, vocé
falar ‘ndo tem’. (...) Ndo é, assim, exagerado, mas... Uma vez
por més comer uma pizza, que nem eles pede né. E, comer um
lanche, dd ainda, mas antes ndo tinha nada disso. la no
mercado, era contado, era o arroz, o feijdo e a mistura. O

basico.” (Vera)

Sandra afirma que ndo utiliza a renda do BPC para as despesas pessoais,

mas que a usufrui nas despesas familiares. Entretanto, assim o faz apenas quando a

7z 7z

remuneracdo do cOnjuge € insuficiente para isso, visto que este € autdbnomo e

remunerado equivalentemente aos dias trabalhados.

6«

do, ele ¢ suficiente. Entendeu? Assim, porque do més que
meu marido néo recebe nada? E ele que, sabe, que supre tudo,
entendeu? Tanto que eu ndo faco divida, assim, a mais, porque
eu sei que ele ndo tem aquele saldrio fixo entendeu? (...) Ah, eu
ndo conto muito com o beneficio, assim, pra mim. Eu pego o
beneficio, assim, tudo ali pra casa.” (Sandra)

Apesar de ndo administrar diretamente a renda auferida pelo BPC, o relato
de Céssia nos aponta 0 modo como sua filha possui autoridade sobre o uso desta, o que
ndo parece ocorrer com as demais maes entrevistadas. Isso demonstra uma relagdo
ambigua neste caso: a consciéncia por parte da filha dos préprios direitos e, em

contrapartida, certa coer¢do em relacdo a autoridade materna.

“Mas se ela ‘mamde, compra alguma coisa pra dentro de casa,
comida, feijdo, arroz’, ai sim. Mas se ela falar ‘mamde, quero o
dinheiro tudo, quero o meu cartdao’, eu tenho que... é dela, ndo é
meu. Eu ndo tenho nada nessa parte, é dela! (...) Esse beneficio
que a Carina ganha, por causa da Carina, entdo eu ndo tenho
nada a ver com isso. E uma ajuda. (...) Que nem ela falou pra
mim ‘mamde, vocé pega o dinheiro, uns 100 reais pra comprar
umas coisinha ta bom, mamae’. Entdo ela manda, sabe. E se eu
ndo dou nada pra ela ‘mamade, esse dinheiro é meu, ta no meu
nome’, ‘o dinheiro é seu mesmo’.” (Cassia)

Em contrapartida aos demais relatos, Sonia € a tnica que afirma destinar a

renda advinda do beneficio para as demais despesas que ndo relacionadas ao filho surdo.



29

Na fala que se segue, a mesma ainda relata que a renda advinda do BPC néo € utilizada

apenas para as necessidades do filho, mas também para as proprias necessidades.

“Entdo, é o que eu falei, o dinheiro, eles sdo divididos. Ele vai
cobrir as minha necessidade, aquilo que eu preciso. Entdo é
bom pra mim. (...) Vamos supor, eu vou gastar um saldrio
minimo no meu filho, o qué que eu vou fazer com um saldrio
minimo pro meu filho? Eu vou comprar tudo pra ele? E as
minhas necessidade? Como mde? Como dona de casa? Preciso
de outras coisa tambeém, ndo é so ele.” (Sonia)

Na declaragdao que segue, SOnia acrescenta que, apesar de usufruir o BPC
para suas proprias demandas e considerd-lo, inclusive, como um °‘salério’, seu valor ndo
€ o bastante para lhe assegurar a independéncia financeira e nem ao ponto de possibilitar
a aquisicdo dos minimos necessarios para a sua familia sem que haja outra renda com
que se possa contar, sendo esta outra assegurada através do trabalho de seu companheiro

(o ‘provedor’).

“Eu faco o programa da onde vai o dinheiro, o qué que eu vou
comprar, as minha necessidade. Muitas vezes meu marido nem
sabe né. E ndo tem muito alarde, entendeu?! E como se vocé
tivesse o teu saldrio. (...) Porque ndo é um dinheiro que faca
vocé ser independente do seu marido, vocé ainda precisa dele
pra pagar as conta, vocé precisa dele pra comprar mistura,
porque so o saldrio, sé esse saldrio, ndo cobre as minhas
necessidade, todas as minha necessidade de ao ponto de eu
falar ‘eu ndo preciso do seu dinheiro’ vocé entendeu?! Hoje,
por exemplo, eu ndo tinha dinheiro pra vir pra cd. Terca-feira,
quinta-feira eu ndo vim porque eu ndo tinha dinheiro.” (Sonia)

Entretanto, no que se refere as suas ‘proprias’ necessidades, podemos entao

perceber que essas sdo, na verdade, as de sua familia, e ndo pessoais:

Eu penso assim: o filho precisa de uma roupa, uma
alimentacdo? Mas o filho precisa de uma roupa, td certo que
vai ser s pra ele. Mas a alimentacdo vai ser sé pra ele?
Destinado so pra ele? Ndo vai ser pra familia? E outra, é um
saldrio minimo. (...) Eu preciso, ele precisa, a irmd dele precisa
né. (...) Mas eu acredito que o dinheiro ndo é pro filho, sé pro
filho. E como eu, as vezes eu quero comprar uma coisa pra mim,
‘ah, mas eu recebo o beneficio, eu ndo posso comprar, é caro’.
Vamos supor assim, eu preciso comprar uma mdquina para
lavar roupa, a mdquina ndo vai lavar so a minha roupa. Eu ndo
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vou vestir a mdquina, a mdquina ndo vai ser so minha, é uma
coisa pro lar, é uma necessidade do lar, da casa, vai lavar a
minha, a dele, a dos irmdo.” (Sénia)

Esta questdo nos remete também ao modo como o beneficio limita a
autonomia de escolha dessas maes, visto que o beneficio tem destinatério especifico — a
crianca ou adolescente surdo — portanto, € provdvel que seja em razdo disso a
interpretacdo tdo assertiva de que o gasto consigo prépria € proibido ou incorreto, vindo
a utilizd-lo entdo, quando para além do préprio beneficidrio, apenas com as

necessidades familiares.

“Ah, um pouco eu fico meio assim constrangida, por qué?
Porque esse beneficio dela eu deveria td guardando pro futuro
dela né. Porque é um dinheiro dela. Entdo eu devia td
guardando pro futuro dela. Pra um futuro, pra uma futura
faculdade dela né. Pra ela ter o dinheirinho dela, pra ela poder
pagar os estudo dela. E, no entanto, eu to gastando. Toé pagando
aluguel, to0 pagando dgua, to6 pagando luz. E... né, e gastando
com a gente proprio em casa né. Entdo ndo, ndo sobra nada,
absolutamente nada né. Entdo é so essa parte que eu fico
sentida, de ndo td guardando nada nada nada pra ela, o
dinheirinho que é dela.” (Marcia)

Além de considerar o uso do beneficio consigo prépria como errdneo, outro
fator a isso relacionado e embutido aos relatos das maes € que estas administram o
beneficio recebido conforme foram orientadas pelos profissionais que promoveram o
acesso as informacdes e ao proprio BPC.

Tendo o propésito de ilustrar essa questdo, na fala seguinte, Daniela relata
ter sido instruida que o dinheiro do BPC deve ser destinado prioritariamente para as
necessidades do beneficidrio, entdo por isso ela teme utilizar o dinheiro para outro fim,
considerado por ela como sendo apenas do filho. Daniela fala do desejo em exercer
trabalho remunerado para, assim, conquistar certa seguranca e nao ter que usufruir do
dinheiro advindo do beneficio, porém, a mesma afirma que nem sempre isto € possivel,
visto que algumas vezes necessita da renda do BPC para auxiliar nas despesas da

familia.

“E, entdo, eu sempre tive medo nisso né, de mexer no dinheiro
dele. Entdo é por isso que eu sempre quis trabalhar, para ter o
meu dinheiro e ndo ter que mexer no dele, mas as vezes ndo dd
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(...) E eu sempre, sempre na minha mente, igual tinha mdes que
falava ld [na institui¢do onde frequentava anteriormente] ‘ah, eu
peguei, eu fui ld receber o meu dinheiro’ e a Assistente Social
sempre nas reunido falava ‘o dinheiro é da crianga, é da
crianga’, porque eles sempre olha a crianga como chega, se ta
muito magra, se ta tomado banho, sabe.” (Daniela)

A fala seguinte também chama atencdo para o papel do profissional que, ao
fazer orientagcdes, de certa forma, ameacadoras, pode acabar impondo regras sobre o

beneficidrio e sua familia, restringindo a autonomia destes.

“Como que a assistente social falou comigo que eu tinha que
ficar com ela, que eu tinha que acompanhar ela. (...) Deixo de
comprar roupa pra mim pra comprar pra ela. (...) O dinheiro é
da Carina, que eu ndo compro roupa pra nada, é dela. Esse
dinheiro é pra comprar as coisa pra Carina, material e as coisa
dentro de casa. E. Eu prefiro comprar uma roupa pra ela,
deixar de comprar roupa pra mim pra comprar pra ela.”

(Cdssia)

Mesmo que direta ou indiretamente e imerso na rotina institucional, o
profissional muitas vezes ndo percebe o modo como sua conduta pode dificultar ou
restringir o acesso aos direitos pelo sujeito. Isso pode acontecer em decorréncia do que
se espera o profissional em relacdo a familia, isto é, conforme descreve Francozo®, a
presenca de “um emaranhado de expectativas (...) e de proje¢des na relagdo entre
profissional e familia que determina ou ao menos condiciona as a¢des de uns e outros”
(p-86).

Tais atitudes, algumas vezes de cardter autoritirio, contrapdem-se aos
principios éticos da liberdade e da democracia, vigentes no Cédigo de Etica do/a
Assistente Social.”® A questdo de como as orientagdes sao feitas demanda atencdo, pois
sdo as interpretacdes feitas pelos individuos que irdo nortear suas atitudes a respeito do
uso e administra¢do do beneficio, enquanto dele estes forem beneficidrios.

De modo a langar outra luz a esses argumentos a respeito do uso pessoal do
beneficio como algo incorreto, em pesquisa sobre o Programa Bolsa Familia, Rego e
Pinzani** relatam que somente apos longas conversas e o estabelecimento de vinculos
com as participantes da pesquisa, é que estas revelaram destinar o beneficio auferido por
tal programa para compras ndo relacionadas a alimentacdo ou material escolar aos filhos

e, quando questionadas sobre o uso de tal beneficio com despesas para consigo mesmas,
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algumas das entrevistadas ‘confessam’, com certo sentimento de culpa, utilizd-lo para
comprar “um batom ou um creme para o cabelo” (p. 198). Tais atitudes determinam a
“moralidade das despesas domésticas” que influenciam intensamente a subjetividades

24
dessas mulheres.

5.3. Cuidado e beneficio

De acordo com Lyra et al.*’, o uso do termo ‘cuidado’ pode ocorrer em
variadas circunstancias e com distintos significados. Suas priticas devem ser
assimiladas em contextos especificos de cada grupo, contemplando 0 momento histérico
vivenciado. Ainda de acordo com os autores, trata-se de uma experiéncia fundamentada
no afeto.”’

Um contraponto é destacado por Guimaries'”, o qual considera o cuidado
como uma questdo de justica social, um principio ético que conduz a sociedade. Ele é
entendido como uma tarefa que deve ser desempenhada primordialmente no ambito
familiar.

O cuidado pode ser entdo analisado sob a perspectiva da protecdo. A
Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS)28 destaca a importancia da centralidade
da familia para a implementacio de beneficios, servigos, programas e projetos,
considerando-a como sujeito coletivo, a unidade fundamental para o desenvolvimento
da cidadania e cuidado de seus membros.*® Para tanto, esta também demanda protecio a

fim de que, assim, possa assegurar aos seus 0S minimos necessarios.

Para alicercar a familia nessa perspectiva de lhe assegurar os minimos
sociais, € importante compreendé-la como unidade relacional, cuja situagdo
no tempo presente é fruto de processos histéricos complexos, resultantes da
desigualdade social, de transformagdes ocorridas no mundo do trabalho e nas
relagdes de género e do fortalecimento da 16gica individualista, entre outros
aspectos. (Gueiros e Santos, 2011, p. 77)29

Na familia, a responsabilidade pelo cuidado € geralmente destinada a
mulher que, ao longo da histéria, passou por um processo de aprendizagem e
reproducdo dos valores culturais, internalizando o dever pelo cuidado — juntamente com
a responsabilidade pelas tarefas domésticas e familiares — como algo natural.'” Nesse
sentido, o cuidado € concebido pelas maes entrevistadas como um dever moral que por

elas deve ser cumprido.
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Desde a infancia, a mulher € incentivada e cobrada para que o cuidado seja
presente na sua postura, seja pela educacao familiar ou escolar. Em decorréncia disso, é
habitual que qualquer discussdo sobre o cuidado seja imediatamente remetido ao
universo feminino e, portanto, naturalizado como ‘instinto materno’.”’

A principio, pode-se dizer que as mades entrevistadas tomam para si a
obrigacdo do cuidado do filho por este ser surdo. No entanto, essa tarefa ou dever é

reforcado por também receberem o BPC, como se o cuidado fosse a contrapartida

exigida pelo beneficio.

“Como o governo paga esse beneficio pra ela, entdo ndo tem
porque eu me preocupar de nado trazer ela aqui [CEPRE]. Entdo
eu tenho que trazer, porque eles jd paga esse saldrio pra gente
cuidar da crianga. Vocé entendeu? E que eu entendo é isso né.”
(Mdrcia)

Muitos dos depoimentos revelam que as participantes ja deixaram e/ou
ainda deixam de realizar seus proprios desejos e projetos para cuidar do filho surdo.
Embora a literatura tenha indicado a desisténcia de aspiragdes pessoais pelos pais frente
a surdez do filho,30 em nosso estudo, a ndo realizacdo dos anseios da mae vem também

associada ao BPC:

“Olha, é... ndo, ndo... nossa, tipo assim, no meu caso, eu nao
tenho muita escolha né. Porque meu filho nasceu com
deficiéncia eu tenho que ajudar ele. (...) No meu caso, ndo seria
por causa de trabalhar, trabalhar eu tinha que trabalhar de
qualquer jeito se ndo o auxilio né. Mas facilita [0 BPC] muito
por causa disso, que eu posso dar o tratamento correto a ele.”
(Juliana)

A impossibilidade de exercer atividade remunerada para poder prestar
cuidados ao filho e a necessidade de deixar de trabalhar em decorréncia do beneficio

foram também mencionadas:

“Agora é logico, se eu vou entrar numa firma, se esse dinheiro é

pra eu cuidar do meu filho, como que eu vou entrar numa
firma? Eu vou deixar o meu... se eu vou entrar numa firma, eu
tenho que cumprir hordrio, entdo eu ndo vou estar como
Leonardo.” (Sénia)
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“Sim, emprego! Porque eu ja, eu ja arrumei emprego ne,
emprego bom. Jd fui chamada na firma a qual eu trabalhei até
2010, eu fui chamada novamente, mas... com medo de perder o
beneficio dela eu ndo fui, tinha que registrar entendeu?(...)
Porque, pro INS, um saldrio minimo é suficiente pra 4 pessoas.
E como é s6 eu e a Luisa, que dd e sobra o saldrio minimo. Ela
falou assim tem que ser um quarto do saldrio minimo pra mim e
a Luisa. E nos ‘tamo’ recebendo um saldrio, entdo que ndo
tinha necessidade de eu trabalhar registrado.” (Marcia)

Grande parte das maes relata deixar de comprar e fazer coisas para elas para

fazer para os filhos, porque ‘elas recebem o dinheiro para cuidar dos filhos’:

“Ah, ndo da né, pra fazer tudo também, cuidar de mim, tudo. Eu
queria td trabalhando pra poder cuidar de mim. Receber meu
dinheiro pra cuidar mais de mim. Mas por enquanto ndo dd né,
¢ pouco. Eu acho pouco pra cuidar. Eu tenho que cuidar delas.”
(Licia)

“Entdo, eu tava contando que o dinheirinho que eu tava
recebendo é meu, que eu tava trabalhando, ele é meu, eu ndo
tenho nada com o beneficio dela, entdo eu penso assim.”
(Cdassia)

As falas até aqui descritas apontam varios elementos associados ao BPC: a

obrigacdo em cuidar do filho com deficiéncia, a impossibilidade de trabalhar, bem como

a atengdo especial com o uso do beneficio.

Podemos perceber a maneira como essas mulheres, publico alvo da

pesquisa, associam o trabalho — e, consequentemente, o ‘seu dinheiro’ — com a

possibilidade de cuidar de si, como se ndo fosse possivel dispensar cuidados a elas

mesmas se ndo houver uma outra fonte de renda que ndo o beneficio. Isso evidencia o

modo como essas mulheres consideram o valor do trabalho como uma possibilidade de

aquisicdo de independéncia ndo apenas financeira. Isso porque o saldrio representa ao

trabalhador a base para uma ‘“cidadania possivel”, por lhe possibilitar a instalacdo de

~

“um determinado nivel e possibilidades de realizacdo como cidaddo” (p. 169).”'

54.

Diferentes percepcoes sobre trabalho e BPC

O trabalho ¢ a criacdo de novas necessidades e, nesse sentido, é também um

© Lz 32 . . ~ .
ato historico.”” No Brasil, o trabalho representou e ainda representa nao apenas um meio
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para obtencdo de renda, mas como um dos fatores determinantes de integragcdo social do
individuo e a formacao de sua identidade pessoal.33

Além disso, é no seu ramo de produgdo que o trabalhador vivencia as
expressoes de suas relagdes como classe social e, “quanto mais intensa for sua
integracdo no processo de trabalho, mais revelard as condicdes de existéncia” (p. 170).'

Da mesma maneira que foi constatado em estudo desenvolvido no
Ministério Pdblico do Distrito Federal e Territérios (MPDFT) sobre a grande
dificuldade que as mulheres encontram na conciliagdo entre o trabalho e o cuidado do
deficiente,'? a impossibilidade de se vincularem a um emprego formal também ¢é citada
pelas participantes de nosso estudo. Elas relatam, como ja mencionado anteriormente,
ndo aceitar um trabalho remunerado porque consideram que o principio do beneficio é
cuidar do filho.

Algumas maes relatam que necessitam dispensar cuidados ao filho de
qualquer maneira, e o beneficio lhes assegura isso mais do que um trabalho remunerado,
considerando também que elas ndo possuem a garantia de que o empregador vai lhes
permitir acompanhar os filhos aos atendimentos e/ou atividades didrias, ou que a
remuneracdo seja suficientemente capaz de suprir as despesas familiares e, ainda,
permitir-lhes cuidar de si e do filho.

Essa questdo nos faz refletir acerca do sistema trabalhista brasileiro, o qual,
a0 mesmo momento em que assegura, a partir da Constituicdo Federal de 1988,*
determinados direitos conquistados sob muita luta pela propria classe trabalhadora —
como seguro-desemprego, fundo de garantia por tempo de servico, o décimo terceiro
saldrio, dentre outros —, também exige, na contramdo, que o trabalhador cumpra com a
jornada de trabalho estabelecida, limitando sua disponibilidade quanto as demais

obrigacdes didrias ndo relacionadas diretamente a atividade por ele exercida.

“E tem algumas coisa, questdo assim de hordrio de servico, as
vezes ndo bate, porque nem todo servigo entende que eu tenho
que trazer ele, e eu ndo posso deixar de vim né.” (Daniela)
“Entdo a gente acaba deixando esse... esse negocio ‘da gente’
de lado e vamos ajudar os filhos porque eu acho que agora, no
momento, quem precisa mais é eles né. (...) Porque como que eu
vou trabalhar e pegar e trazer ele pra cd? Se eu arrumar um
servico a noite, como que eu vou fazer pra de manhd né, levar
ele pra escola, depois buscar, trazer ele pra cd, entdo, tem as
outras criancas tambéem.” (Juliana)
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Diante dos relatos, € visivel que dispensar cuidados didrios aos filhos
restringe a essas mulheres o acesso ao emprego formal. Um significante ponto que
prejudica o operariado € a transformacdo do niimero de postos de trabalho formais em
ocupacdes que deixam de oferecer garantias e os direitos habituais e de carregar os
custos correspondentes, fazendo com que esses trabalhadores passem a adentrar neste
modo de ocupacdo informal, ficando a margem dos direitos trabalhistas pela
necessidade de trabalho.”

Sob esse aspecto, foi possivel identificar que aquelas mulheres entrevistadas
que ndo contavam com um companheiro no momento da entrevista, faziam ou ja
fizeram ‘bicos’ para complementar a renda familiar (Marcia e Andréia), sendo, assim,

trabalhadoras informais, como constam nas falas a seguir:

“Entdo eu faco uns biquinho assim, sabe? Cuido de uma
criang¢a aqui, outra crianga ld, e passo uma roupa ali, faco uma
faxina, é assim que eu vou levando.” (Marcia)

“Do lar? Sim! Eu costuro, eu fago unha, eu faco cabelo, ndo
deixei de trabalhar, entendeu? Eu faco artesanato, eu vendo
quando dd, vocé entendeu? Entdo eu ndo deixei de trabalhar.

(...) (Sonia)

Mircia e SOnia demonstram em suas falas o modo como os trabalhos
informais que realizam ou j4 realizaram em determinado momento de suas vidas se
constituem em ‘estratégias de sobrevivéncia’ que por elas sdo utilizadas para superacao
de necessidades. Tais estratégias se efetivam para a satisfacdo das condi¢des materiais
necessdrias a sobrevivéncia das familias em decorréncia da desigualdade social
vivenciada, assim sendo, a familia assume a funcdo e responsabilidade pela
redistribui¢ao dos recursos disponiveis, visando o provimento das necessidades basicas
e a protecio de seus membros.’® Isso reitera a ideia de que o BPC, por si s6, ndo é
suficiente como renda familiar, visto que algumas das maes entrevistadas expdem
também a necessidade de recorrer a demais alternativas para obtencdo de recursos,
como meio de viabilizar um complemento a renda familiar.

No entanto, a fala que segue revela a impossibilidade de acesso a que

algumas das mades entrevistadas estdo sujeitas até mesmo ao trabalho informal, visto
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que, ainda assim, trata-se de uma renda que pode inviabilizar a permanéncia ao

beneficio.

“Ndo. Que nem eu falei pra vocé, que eu tava trabalhando e
ganhando 400 e meus trocadinho, so parei de olhar as crianca
mesmo por causa dela, porque a assistente social falou que ia
dar problema em mim, entdo tive que parar meu servicinho, de
olhar as crianga. (...) E, eu ndo pude trabalhar ndo. Uma por
causa do beneficio e outra por causa da Carina.” (Cassia)

Com essa fala de Cdssia, retomamos a ideia da necessidade de atenc¢do sobre
a responsabilidade dos profissionais atuantes no processo de concessdo do beneficio ou
os que acompanham as familias das criancas ou adolescentes beneficidrios, pois muitas
das familias norteiam suas atitudes a respeito do uso do beneficio a partir das
orientacOes recebidas dos profissionais.

Os relatos nos revelam, ainda, as diferentes percep¢des das participantes
sobre a relagdo entre trabalho e o BPC, bem como no que se refere a demanda de

cuidados ao filho surdo:

"Porque, se a gente ndo tem esse beneficio, o qué que acontece?
Que nem aconteceu comigo. Ai teria que deixar, interromper o
tratamento, pra eu poder ir trabalhar, pra sustentd-la. Como o
governo paga esse beneficio pra ela, entdo ndo tem porque eu
me preocupar de ndo trazer ela aqui. Entdo eu tenho que trazer,
porque eles ja paga esse salario pra gente cuidar da crianga.
Vocé entendeu? E que eu entendo, é isso né?" (Mdrcia)

Miarcia relata a necessidade de abandono do processo educacional de sua
filha caso ndo pudesse contar com o BPC, pois, sem o beneficio, precisaria ter um
trabalho remunerado para poder assim garantir a renda familiar. O estudo de
Guimardes'> menciona que as mulheres que se encontram neste tipo de situacdo
permanecem, entdo, em ddvida entre a garantia de sustento ou o aumento da renda
familiar e o cuidado com o filho.

Assim como Marcia, os relatos que se seguem denotam o modo como o
BPC se faz um recurso que permite as maes empenharem-se nas demandas que
envolvem o atendimento especializado do filho, visto que, dessa forma, ndo precisam

trabalhar remuneradamente para prover a renda equivalente a auferida por meio do

beneficio.
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"Porque, no meu caso, eu ndo teria como trabalhar e cuidar
dele ao mesmo tempo. Igual né, vim aqui no CEPRE, tem que
trazer ele, tem as outras crianca também. Entdo eu ndo teria
como trabalhar e dar conta de... ensinar ele uma coisa
diferente. Até pra mim aprender a se comunicar, tudo. Entdo é
um beneficio que ajuda bastante pra gente poder ter
continuagdo, pra ajudar ele a ser uma pessoa... igual ao outros,
s0 que com uma pequena diferen¢a né [a surdez].” (Juliana)

"Se eu preciso de um saldrio, se eu necessito de um saldrio, eu
preciso de um salario. E como que eu vou trabalhar e cuidar do
meu filho? Junta as duas coisa, da pra mim td cuidando do meu
filho tranquilamente." (Sonia)

Enquanto Juliana e So6nia consideram o BPC como uma oportunidade para
poderem se dedicar aos cuidados cotidianos voltados aos seus respectivos filhos, Célia e
Céssia expdem o seu desejo de exercer atividade remunerada, entretanto, consideram
essa alternativa impossivel, diante de suas responsabilidades enquanto made de uma
crianca surda e também devido aos critérios de renda para o acesso e permanéncia ao

BPC:

“Porque eu falo, se eu pudesse trabalhar, eu ia trabalhar, eu ia

trabalhar ne.” (Célia)

“E, eu acho assim (...) que o beneficio ndo serve pra trabalhar
registrado, eu ndo pude trabalhar por causa do beneficio, eu
nem entrei no servigo direito.” (Cdssia)

A fala de Célia destaca uma percepcdo das proprias maes de que o trabalho
doméstico ndo € trabalho, visto que ndo € remunerado e nem reconhecido legalmente.
Esse ponto de vista socialmente vivenciado faz com que essas mulheres ndo se
reconhecam como trabalhadoras, ainda que exercam uma atividade continua e que
extrapola qualquer carga horaria de trabalho.

Sob esse aspecto, destacamos Hirata e Kergoat®’, as quais descrevem em seu
estudo sobre as novas configuracdes da divisdo sexual do trabalho que, somente a partir
do impulso do movimento feminista na Franca, no inicio dos anos 1970, é que o
trabalho doméstico no ambiente familiar passou a ser considerado como uma atividade
tanto quanto qualquer outro trabalho profissional, visto que tem funcdo de reproducdo

da vida. Para as autoras, essa atitude impulsionou a tomada de consciéncia sobre a
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enorme extensdo de trabalho efetuada gratuitamente pelas mulheres, essa atividade
invisivel realizada ndo para elas mesmas, mas para os outros, em nome do amor e do

37
dever materno.

A dentncia (...) se desdobrara em uma dupla dimensdo: “estamos cheias” (era
a expressdo consagrada) de fazer o que deveria ser chamado de “trabalho”, de
deixar que tudo se passe como se sua atribuicdo as mulheres, e apenas a elas,
fosse natural, e que o trabalho doméstico ndo seja visto, nem reconhecido.
(Hirata e Kergoat, 2007, p. 597)37

N

A vista disso e como parte das percepcoes sobre o BPC, na maioria dos
relatos fica explicita a forma como as participantes consideram o beneficio como uma
ajuda, ofuscando o cardter do direito que o beneficio tem, visto que € assim configurado
e assegurado desde a Constituicdo Federal de 1988, quando passou a compor os
objetivos da Assisténcia Social, politica esta destinada a todos que dela necessitar.>* No
ano de 1993, tal direito foi regulamentado pela Lei Organica da Assisténcia Social

(LOAS).*®

"Eu encaro assim, como se fosse uma ajuda pra familia, pra
familia estar se estabelecendo, ti podendo ajudar. E lgico que
eu vejo que é diferente o BPC como um auxilio de uma pessoa
que tem uma deficiéncia. (...) E uma ajuda financeira para a
familia. E eu vejo o BPC assim, uma ajuda pra familia." (Sonia)

Embora com o respaldo legal que da base ao beneficio assistencial como um
direito, este é caracterizado por Gomes> como sendo um “direito de provisdo minima,
posto que permite o acesso apenas ao minimos vitais”. Nesse sentido, a autora
acrescenta que, para os beneficidrios, o BPC consiste em ‘“uma ajuda certa e
insuficiente, mas sem a qual ndo sobreviveriam”. Para eles, a no¢cdo do direito se
mantém num universo de ambiguidade: “entre a ajuda, a caridade, a garantia e o status
de ter direito” (p. 217).

Ao constatar que a ideia de ajuda relacionada ao BPC perpassa muitos dos
depoimentos, podemos entdo levantar possiveis hipdteses vinculadas a isso: o
assistencialismo, isto €, a perspectiva da caridade a qual a politica de Assisténcia Social
esteve vinculada em seus primérdios e que até hoje ainda € associada pelo senso
comum; e o fator histérico-cultural brasileiro, que estigmatiza os mais vulnerdveis em

funcdo de suas condi¢des socioecondmicas, concebendo modos de pensar deliberativos
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em torno daqueles que ‘realmente merecem ou ndo’ serem assistidos por uma politica

que, em seu principio, lhe € direito.

5.5. O carater contraditério do BPC

Diante dos relatos até o momento explicitados, € notério que as
participantes da pesquisa deixaram de trabalhar ou de buscar um emprego formal com
registro em carteira profissional de trabalho como forma de ndo perder o beneficio, visto
que, para essas familias, este se configura como uma garantia de renda, uma via de
protecdo social. Isso € recorrente devido ao critério de renda estipulado pelas leis que
regulamentam o BPC, as quais determinam que a renda mensal per capita seja inferior a
Y4 (um quarto) do salario minimo, sendo considerada a familia com tal renda como
aquela incapaz de prover a manuten¢do da pessoa com deficiéncia.

Além disso, a recusa ou a nula procura pelo trabalho também acontece
porque ‘ndo teriam como trabalhar e acompanhar os filhos aos atendimentos’. Portanto,
€ como se o beneficio viesse a cobrir a impossibilidade de conseguir um emprego que
permitisse ter disponibilidade para levar o filho surdo aos atendimentos. Isso também
parece criar um descompasso em relacdo as politicas associadas ao sistema trabalhista
brasileiro, em que o mercado ndo admite ou restringe a jornada de trabalho em tempo
parcial ou a possibilidade de, ao menos, haver uma carga hordria mais flexivel. Em
consequéncia disso e da auséncia de politicas que regulamentem o acesso dessas
mulheres ao mercado de trabalho, a responsabilidade pela crianca e pela pessoa com

deficiéncia €, entdo, transferida em sua totalidade a familia.

“Entdo, assim, eu acho muito importante fazer o tratamento e
com o beneficio dd pra mim trazer ele aqui pra fazer o
tratamento dele sem preocupacdes com a renda financeira em
casa. (...) Eu dependo do beneficio pro meu filho aprender a se
comunicar com a populagdo, pra ele aprender a sobreviver no
mundo que ele ndo conhece. (...) Para mim poder trabalhar, ele
ndo ia ter o aprendizado suficiente” (Juliana)

A deficiéncia gera gastos extras a familia, que em sua maioria ndo pode
suprir. Essa demanda € considerada como um fator que a empobrece e, por isso,
. . . ey - . .. 4
justifica-se o cdlculo do BPC com base na renda familiar, e nao individual. 0 Entretanto,

uma relacdo contraditdria se faz presente no que se refere a aquisic¢ao do direito ao BPC,
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pois, para poder ter acesso ao beneficio, a pessoa com deficiéncia deve comprovar sua
dependéncia — inclusive no que se refere ao célculo da renda, que é familiar — porém,
deve imediatamente tornar-se independente para cuidar de si, porque seu beneficio €
intransferivel.®

Ainda sob esse aspecto, o processo que envolve a avaliacdo para o acesso ao
BPC exige a andlise das caracteristicas socioecondmicas da pessoa com deficiéncia e de
sua familia. Entretanto, este beneficio nao € direcionado a familia como um todo, mas
apenas a pessoa com deficiéncia, podendo ser considerado como uma politica
individualizada.*® Isso significa que, para julgar o critério da renda per capita para
acesso ao beneficio assistencial considera-se a renda familiar, porém, para o uso do
dinheiro proveniente do BPC, este € particular, deve ser direcionado apenas a pessoa
com deficiéncia.

Esta concepc¢do tem respaldo legal, pois, em seu Artigo 20, a Lei Organica
de Assisténcia Social (LOAS)*® descreve o BPC como sendo “a garantia de 1 (um)
saldrio minimo mensal a pessoa portadora de deficiéncia”, ou seja, o mesmo ¢é
concedido diretamente ao beneficidrio.

Outro aspecto contraditério € perceptivel no BPC, pois, a0 mesmo tempo
em que se presume que a concessdo do beneficio traz determinada independéncia
financeira a familia do beneficidrio, ele também gera determinada ‘dependéncia’, por ter
como critério uma renda per capita minima, um patamar de rendimentos considerado
por Medeiros, Diniz e Squinca® como excessivamente baixo. Deste modo, ao se ter o
acesso a outra fonte de renda na familia que, somada as demais, ultrapasse ao critério de
renda para o BPC, a familia pode vir a perder o beneficio por ndo se enquadrar mais a
tal critério e, entdo, deixar ser beneficiario. Portanto, o corte de renda inferior a um
quarto do saldrio minimo limita a familia, visto que impossibilita sua ascensdo
financeira por ndo permitir que seja ultrapassada.

Outra noc¢ao acerca do BPC que merece destaque € o fato de que tal politica
nao leva em consideracdo os custos extras relacionados as deficiéncias.*’ Ou seja, trata-
se da transferéncia de um valor excessivamente baixo (considerando também que a
renda necessdria para se ter acesso a tal beneficio ja € muito limitada), o que inviabiliza
o acesso da familia a todos os recursos e servigcos que demandam uma pessoa com

deficiéncia ou determinada limitacao.
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A pobreza da familia €, por assim dizer, um requisito para o acesso ao BPC.

Tal fator o aproxima a uma politica de transferéncia de renda, gerando determinadas

consequéncias para a familia e, principalmente, para as responsaveis pelo cuidado da

crianca surda.'” Isso pode ser assim considerado porque algumas das maes

entrevistadas, possuindo saldrio igual ou inferior ao saldrio minimo, optam por deixar o

mercado de trabalho formal para ndo perder o beneficio, 0 que vem a reafirmar demais

estudos que consideram um possivel o agravo da sua prépria situacdo de vulnerabilidade
social.**

Nesse sentido, a fala que segue revela essa tendéncia a dependéncia pelo

BPC, pois Sonia relata que ndo consegue um emprego suficientemente bom no que se

refere ao saldrio e que valeria a pena trocar pelo beneficio, seja porque niao possui

estudo ou porque seu filho depende dela.

“E, eu recebo o BPC, entdo eu deixaria de fazer o que pra
continuar recebendo o BPC? Arrumar um emprego bom?
Primeiro que eu ndo tenho estudo, segundo que o Leonardo
depende de mim. Como que eu vou deixar o Leonardo pra
arrumar um emprego? Primeiro que eu tinha que ralar muito
pra arrumar esse emprego né. Entdo, que nem, eu tava fazendo
uma faxina... deixei, ndo deixei o BPC porque eu tinha que
arrumar uma faxina.” (Sonia)

Este relato de SOnia nos faz refletir se essas mulheres possuem consciéncia
das limitacdes impostas pelo beneficio, visto que estre restringe suas escolhas para que
o filho se mantenha enquanto beneficidrio.

A situag@o por elas vivenciada parece apontar também para um ‘circulo
vicioso’, dado que o fato de ndo possuir qualificagdo profissional as impede de
conseguir um emprego com remuneracdo suficiente para proporcionar conforto a
familia — que lhe permita dispensar o BPC — e que possibilite também a frequéncia do
atendimento especializado ao filho, o que leva ou mantém, dessa forma, a dificuldade
financeira dessas familias, isto €, mantem a pobreza.

De modo complementar, expomos no relato que segue a afirmagdo de
Juliana, a qual revela que o BPC lhe permite proporcionar um processo educacional da
maneira mais adequada possivel (segundo a sua concepg¢do) para o filho, para que
futuramente ele deixe de ser dependente do beneficio (como ela declara atualmente ser).

No que se refere a essa correlacdo entre a dependéncia/independéncia do beneficio
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assistencial, Juliana acrescenta que gostaria de trabalhar para ndo ter que depender do
BPC, entretanto, a mesma considera ndo possuir alternativa, visto que precisa dispensar

cuidados especificos ao filho surdo e aos demais filhos.

“Entdo a fase mais importante ta na fase de pequenininho que
vai aprendendo aos pouco pra chegar numa idade eles saberem,
continuar o estudo, fazer uma faculdade, arrumar um servico,
sabe? Entdo, é ndo ficar... pra ele ndo ficar dependente como eu
fico dependente do beneficio, entendeu? Pra ele chegar ld na
frente, pra ele ter uma continuidade melhor, pra ele aprender
alguma coisa. Pra ele ndo ficar que nem a gente, dependente,
porque tem que trazer o filho pra cd. Entdo, é muito importante.
(...) No meu caso, ndo, eu queria poder trabalhar, ter minha
renda, ndo ficar dependendo de beneficios. Entdo, mas no meu
caso ndo tem como. Eu tenho que... porque eu tenho 3 criangas
pra cuidar e um deles [Gabriel] precisa bastante né?” (Juliana)

Esta  fala  parece revelar o cardter  contraditdrio de
dependéncia/independéncia presente no BPC, pois ndo apenas a crianca se torna
dependente pela sua deficiéncia, mas também a mae que, para poder atender a demanda
de cuidados do filho, precisa recorrer ao beneficio assistencial, para assim conseguir
cumprir com os papéis que lhes foram histérica e socialmente impostos. Nao obstante,
embora existam projetos de lei que tratam do apoio aos cuidadores de pessoa com
deficiéncia — que em sua maioria sdo maes — o BPC atualmente ndo inclui nenhuma
espécie de amparo a esse publico.*

Todavia, nas entrelinhas dos depoimentos aparece, ainda que ténue, o desejo
dessas maes/mulheres cuidarem de si, o anseio de utilizar o beneficio para seu proprio
cuidado, entretanto, elas parecem suprimir o desejo, pois o consideram como algo

errado e/ou ‘ilegal’.
5.6. Centralidade da mae/mulher na familia

Ao estudar a familia pobre e a moral que a fundamenta, Sarti'' destaca que,
nela, os papéis familiares se complementam, para que, assim, seus membros possam
cumprir com aquilo que para eles importam. Sob esse aspecto, as familias cujas
mulheres foram entrevistadas se organizam de tal maneira que o homem possui trabalho

remunerado e a mulher exerce a fungdo de responsdvel pela administracdo do BPC e
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pelos cuidados do filho surdo, seja nas tarefas cotidianas, seja no atendimento
especializado a surdez. Isso € perceptivel em algumas falas de maes que relatam que,
pelos critérios do BPC e pelo fato de a crianga ser surda, elas ndo conseguem um
emprego remunerado, também em razao do dever de cuidar do filho/a.

Isto nos revela a centralidade do papel materno e/ou feminino na familia, em
que a responsabilidade em levar o filho aos atendimentos € relatado como fungdo da
mulher e, assim, aquelas que contam com um companheiro, estes ficam com a funcido

de provedor.

(pensando)... “Ah, eu so acho que foi um jeito que eu consegui
de ajudar ele [0 marido]. Por eu ndo poder trabalhar, eu
consegui ajudar pelo menos um pouco ele dentro de casa. E, pra
td ajudando elas e ele dentro de casa. Porque ele trabalha,
nossa, tem dia que ele vai até sete, oito horas da noite no
servico. Estando doente ndo tem o que fazer, ele td doente e td
trabalhando. (...) Ele é um homem que ndo gosta de ficar

parado.” (Célia)

Esta relagdo vem sendo configurada historicamente, delineando as relacdes
de género de forma que ao homem cabe o papel de provedor, e a mulher a funcio de
cuidadora.”” Configurou-se, dessa forma, a também “consequente limitagdo do poder de
participacdo feminina nas decisdes sociopoliticas, assim como a supressdao da figura
masculina como fonte de cuidado” (p.82).27

Reconhecemos o qudo arduo sdo os afazeres domésticos, sem deixar de
considerar, ainda, a demanda de cuidados com os filhos e, mais especificamente, com a
crianca ou adolescente surdo. Entretanto, a fala de Célia mostra 0 modo como essas
mulheres ndo concebem o trabalho doméstico que exercem como trabalho, talvez pelo
fato de ndo ser remunerado, o que as fazem considerar apenas o trabalho fora de casa
como um emprego, exercido em sua unanimidade nas familias entrevistadas pelo

conjuge ou companheiro.

“Pelo menos no meu caso me ajuda muito. Muito mesmo.
Porque pra mim arrumar trabalho desde que ela era
pequenininha ficou complicado. Antes de eu descobrir a surdez
eu trabalhava fora, tudo. Ai depois que eu descobri a surdez
dela, ai eu parei, pra td levando ela em acompanhamento, essas
coisa né. Ai, ai meu marido achou melhor assim, que eu
cuidasse mais né, me empenhasse mais no desenvolvimento
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dela, do que trabalhar fora. Porque, as vezes, eu fico pensando:
se eu ndo levo ela nesses acompanhamentos, se ela ndo
desenvolve? Entendeu? Ai eu optei por isso, mas foi complicado
nessa parte financeira. Porque dai ele ndo tinha trabalho fixo e
eu, parada.” (Sandra)

A fala de Sandra demonstra claramente a diferenca entre o ‘antes’ e o
‘depois’ do diagndstico de surdez da filha, no que tange a mudanga do papel exercido
pela mae dentro da familia em que hd uma crianca com deficiéncia, revelando a
transicdo entre a mulher trabalhadora remunerada a responsdvel pelo processo
educacional da filha.

Esta fala parece revelar, ainda, a possivel culpa vivenciada por esta mae em
relacdo a crianga/adolescente surda, demonstrando a responsabilidade e cobranga dela
mesma sobre o desenvolvimento da filha. Frang;ozo25 cita que, no cotidiano da familia,
cada membro desta vai encontrando um modo especifico de vivenciar a condi¢do de
surdez de um de seus membros. Devido a isso, € essencial que se compreenda a histéria
da familia, sua dindmica familiar, assim como os papéis desempenhados por cada um de
seus membros, o relacionamento entre 0s mesmos € com a crianca ou adolescente
surdo.”

Inimeros sdo os sentimentos que perpassam a relacdo entre pais e filhos
com deficiéncia.*' Considerando o possivel sentimento de culpa vivenciado por Sandra,
podemos ponderar que se trata de um vinculo definido por Nifiez*'' como sendo entre
“pais devedores-filho credor”, o qual os pais se manifestam excessivamente disponiveis,
e se esforcam por preencher qualquer falta, porém com a sensacdo de que nada
conseguem alcancar.

Nao obstante, o autor acrescenta que tais sentimentos negativos de dor,
culpa e medo podem ser vivenciados concomitantemente a outros que sdo positivos,

4l
como o amor, o orgulho e ternura para com o filho.

“E que nem se o meu marido fosse rico, eu ndo estaria cuidando
do Leonardo o mesmo jeito? Mesmo que eu dependo dele, que
eu preciso do dinheiro dele, se ele é rico nem vai fazer falta né,
mas eu vou ter que cuidar do Leonardo, ndo tem diferenga, ndo
tem, entendeu?” (Sonia)

Na fala que antecede, SOnia destaca que seu papel de mae, como

responsavel pelos cuidados do filho surdo, se faria independente da situacdo financeira
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de seu companheiro, demonstrando que essa centralidade da mulher na familia pode,
inclusive, independer de renda financeira, j4 que as funcdes de ‘cuidador’ sdo
geralmente exercidas também por mulheres mesmo nas familias de altos niveis
socioecondmicos, ainda que essa pessoa nao pertenga a familia (uma cuidadora
remunerada, babd, enfermeira, etc.). Esse processo acaba por acontecer cotidianamente,
pois a figura da mulher ¢, desde nova, constituida “com base nas nocdes de
relacionamento, ligacdo e cuidado”, o que a leva “a se sentir responsavel pela
manutencdo das relagdes sociais e pela prestacdo de servico aos outros” (p.79),”
caracteristicas essas sempre associadas a mulher.

Enquanto a funcdo do cuidado dos filhos e da familia (assim como, nos
casos estudados, a administragdo do BPC) sdo histdrica e socialmente demarcados como
designados a mulher, ao homem caberia o papel do provedor, aquele que produz os
recursos, para assim assegurar o sustento da familia, bem como a garantia da seguranca

- 2
e dos valores morais.”’

“Ai, na verdade eu faco tudo né. Que meu marido ndo tem
como, ele sai de casa sete e meia e volta seis, seis e pouco da
noite. Entdo praticamente agora fica fora. (...) Agora aqui [nos
atendimentos do CEPRE] sempre é eu.” (Célia)

“E eu. As vezes quando precisa meu marido leva [na escola],
mas é so eu. Assim, eu ajudo eles na li¢do de casa, eu brinco.”
(Vera)

“Nesses acompanhamentos que ela faz, que é desde os dois anos
que eu saio com ela, assim, pra esses atendimentos... é sempre
eu que to6 acompanhando né. Em atividade de escola, eu sempre
16 junto. E, agora mesmo ela td precisando fazer caminhada
porque ela td com problema de colesterol, entdo eu to junto
sabe? Tanto que eu falo ‘as amigas saem pra passear’ eu falo
‘tem um lugarzinho pra mde?’, porque eu to sempre junto. (...)
Mas eu tenho que ir junto. Primeiro porque o pai ndo deixa ela
sair sozinha ainda né.” (Sandra)

Esta fala de Sandra demonstra a responsabilidade assumida pela mde em
relagdo ndo apenas aos cuidados cotidianos da filha, como também nos momentos de
lazer desta. Percebemos, portanto, que acompanhar a filha se tornou uma ‘obrigacao’

diante da imposi¢ao do ‘homem da casa’, o qual apenas permite que a filha saia de sua
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residéncia na companhia da mae. Diante dessa situacdo, podemos refletir por que, entdo,
essa funcao foi destinada apenas a mae, e nao partilhada entre o casal?

Apesar de estar em uma unido estdvel, no relato que se segue Céssia expde
que a responsabilidade sobre todos os afazeres domésticos € sua, isto €, mesmo
contando com o companheiro, tais afazeres e os cuidados voltados a filha surda nao sdo

partilhados entre o casal, sobrecarregando a mulher/mae.

“La na minha casa, menina, é eu cuido do meu servigo, eu fago
de tudo sabe. Eu cuido de coisa de casa, eu cuido de coisa de
louga, eu cuido da conta da dgua. (...) S6 eu lavo a roupa, so eu
fago comida, so eu limpo a casa. Fago tudo.” (Cassia)

Percebemos o modo como a responsabilidade é ainda maior nos casos das

maes que ndo contam com companheiro, como € o caso de Juliana e de Lucia:

“E eu e as criangas, entdo para resolver tudo, problema de
escola, problema de médico, em casa, trazer no CEPRE, entdo é
eu sozinha. Entdo, eu dou conta né. A gente tem que dar né. A
gente tem que fazer uma coisinha aqui, porque, no meu caso,
sdo mais trés criangas, entdo pra ajudar.” (Juliana)

“Eu que traz elas [no CEPRE)], ndo tem ninguém.” (Lucia)

Situagcdo um pouco diferente € a de Daniela, que descreve o modo como seu
companheiro a auxilia nos afazeres domésticos cotidianos, visto que ela apresenta
problemas de satide que a impossibilitam de realizar determinadas atividades. Ainda
assim, no que se refere ao processo educacional do filho surdo, ela é a tinica responsével

por acompanhdé-lo nos diversos atendimentos.

“A parte, assim, de comida, louga, essas coisa, fica comigo. Al
as vezes ele [0 companheiro] ajuda na casa também ou entdo ele
fica com a roupa. Porque eu prefiro, eu prefiro mais é que ele
fica com a roupa né. Porque, é, eu to com problema, negocio de
falta de cdlcio, e eu to com os ossos fraco, porque eu tomo
remédio. Al no caso, torcer, essas coisa, ainda mais roupa,
assim, jeans dele mesmo, é mais pesado. Ai no caso é ele, que eu
ndo tenho mdquina, entdo é ele que fica. (...) Ah, eu ajudo ele
[o filho] mais na questdo, assim, de tarefa, que ele traz, que tem
umas tarefa que ele ndo sabe, dai eu ajudo. E questdo de banho
eu tenho que ficar sempre olhando. (...) Ah, aqui [no CEPRE]
sou eu que trago. (...) Entdo, eu trago ele aqui, dai ele tem que
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ir pra Sdo Paulo, porque ele fez o implante ld. (...) Ele fez o
implante ld, dai quem leva sou eu, que o meu marido ndo tem
paciéncia né, de esperar.” (Daniela)

Destaca-se na fala seguinte o modo como a prépria entrevistada afirma que
a filha lhe auxilia mais nos afazeres domésticos por ser do sexo feminino, refor¢cando a
ideia de que a organizacdo da casa € encargo da mulher. Na mesma fala Sonia revela
uma opinido diferente, pois alega também exigir do companheiro a corresponsabilidade
pela educacgdo dos filhos, principalmente a de Leonardo que, segundo o relato da mae, é
travesso. Ela exige tal corresponsabilidade do companheiro em relag¢do ao filho homem,
porém, o mesmo ndo acontece com relacao a filha por julgar desnecessdrio, visto que

esta apresenta um bom comportamento.

“E, ela me ajuda mais. Eu falo que a Livia é meu braco direito.
Nao sei se é porque é menina e tal né? (...) A Livia fala assim ‘¢,
meu pai vai so na reunido do Leonardo né mde, na minha ele
ndo vai’. Eu vou na dela, mas eu exijo que ele vai na dele, eu
ndo tenho que ficar falando, passando pra ele o que o professor
falou, eu exijo que ele vd nas reunioes do Leonardo, o que a
professora falar pra mim ela vai falar pra ele, o que ela cobrar
de mim, ela vai cobrar s6 de mim, eu ndo vou chegar em casa e
cobrar dele, ‘olha, o Leonardo ta assim na escola, vocé tem que
ir’, ndo, ela vai cobrar dele, junto com ele...” (Sonia)

A cobranca de Sonia pode representar uma tentativa de ruptura dos padroes
determinados socialmente e internalizados pela prépria familia, ou ainda, uma quebra da
dicotomia entre pai-provedor e mée-cuidadora. Lyra et al.”’ destacam que tal ruptura
representaria uma “mudanca revoluciondria na historia da humanidade, quando o eixo
do cuidado com os filhos comecaria a fazer parte da subjetividade masculina” (p. 88).

Entretanto, quando analisamos a sequéncia da fala (trecho seguinte),
percebemos que se mantém também outro aspecto da divisdo tradicional dos papéis,
visto 0 modo como So6nia expde que o papel de autoridade deve ser exercido pelo
homem/pai, exigindo que essa funcdo seja posta em pritica e exercida por seu

companheiro nos momentos em que a crian¢a demanda determinada repressao.

“..Ué, ele ndo é o pai? Ele ndo ta ali como representagdo de
pai? Porque pai é aquele que cria né. Ele poderia ndo ser o pai,
como ele ndo foi o pai do Liicio, mas ele criou o Liicio, ele
respeita mais ele do que a mim, o Liicio senta pra conversa com
ele, o Liicio ndo senta pra conversar comigo. (...) Eu penso
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assim, se td fazendo um papel de masculino ali, é pai, porque
vocé falar que d pai é fdcil, se vocé é um pai que vocé ndo td
presente, so traz dinheiro, so traz dinheiro, paga pensdo entdo,
é mais fdcil. A responsabilidade ndo vai cair em vocé quando
vocé paga pensdo, ‘o que acontecer com ele é reponsabilidade
sua’. (...) E eu exijo, eu exijo, eu cobro, eu cobro muito, alids,
eu cobro demais (risos), eu cobro mesmo.” (Sonia)

Em consonancia a essa situacdo, podemos recorrer a Sarti'' quando explica
que, nas familias pobres, a divisdo que se apresenta é a de homem como chefe de
familia e a mulher como a chefe da casa, revelando a diferenciacdo das fungdes de
autoridade, em que o homem assume a fun¢do de autoridade moral, “responsavel pela
respeitabilidade familiar” (p. 63). A autora entdo complementa: “cabe a mulher outra
importante dimensdo da autoridade, manter a unidade do grupo. Ela € quem cuida de
todos e zela para que tudo esteja em seu lugar.” (p. 64).

Apesar dessas percepcdes expostas por SOnia, a mesma acrescenta, ainda,
que em alguns momentos seu companheiro supde que Leonardo ndo seja surdo, devido

as respostas positivas percebidas por ele em relacao ao filho. Diante dessa circunstancia,

Sonia relata ficar muito brava quando o companheiro insiste com essa posi¢ao:

“Eu quero socar a cara dele quando ele fala que o Leonardo
escuta. Eu falo pra ele que é eu que acompanho o Leonardo, eu
que sei, ndo ele. Ele quer saber mais que todos os médicos e os
laudos que vém dizendo que o Leonardo ndo escuta.” (Sénia)

Isso nos aponta o modo como, além de apropriar-se pela responsabilidade
de cuidado para com os filhos, essas mdes também acabam como as detentoras dos
saberes concernentes ao processo educacional relacionado a surdez do filho.

Independente do modo como se dado as relacdes de cuidado na familia, Lyra
et al.”” destacam a importancia de se compreender a questdo de género sob o contexto de
complexidade, distinguindo-se trés dimensdes: a cultural, que se refere as
representacdes disponiveis nos discursos de um conjunto de pessoas, carregando
consigo as representagdes embutidas de “atribui¢cdes dicotdmicas, afirmando as
caracteristicas e hierarquizando os valores em certas imagens masculinas e femininas”;
a social, a qual remete a veeméncia das instituicdes, que “regulam, (re)produzem e
atualizam os significados desses simbolos”; e, ainda, a dimensdo da identidade

subjetiva, que retrata a maneira como homens e mulheres “tomam para si os contetdos
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das imagens simbolicas do discurso cultural e institucional” (p.86), isto €, trata-se do
modo como ambos internalizam aquilo que por eles € assimilado como sendo referente

ao género.

A familia pode ser considerada como uma sintese desse universo simbdlico e
das instituicdes nas quais se constroem as subjetividades, onde se reproduz a
ordem sociocultural em que estdo inseridos e sdo atualizadas as relacdes de
género em todas as suas dimensdes, no trabalho, no exercicio da sexualidade
e nas relagdes de cuidado. (Lyra et al., 2010, p. 86-87)"

No que se refere as familias das participantes, € perceptivel 0 modo como
seus membros internalizam as relagdes de género de maneira que a figura materna deve
ser a responsavel pelos cuidados do filho surdo e, diante da imprescindibilidade de
atencao dispensada a ele, essas mulheres revelam, portanto, a necessidade de renunciar
a determinados projetos e desejos pessoais, o que interfere direta e indiretamente na
constituicdo (e reconstituicdo) de sua subjetividade.

Sob essa perspectiva e contemplando a subjetividade como produzida via
existéncias particulares do individuo, porém a partir das relagdes sociais que
estabelece,]6 ha de se considerar também a relacdo existente entre os conceitos de
subjetividade e género, em que este pode ser concebido como componente € compositor
daquele.17

Teixeira®® considera a subjetividade do sujeito como relacionada ao
contexto sociocultural em que este estd inserido. O autor acrescenta que “nao existe uma
subjetividade geral, mas subjetividades, e muitas sdo produzidas pelo capitalismo
moderno [e sua vigente sociedade de consumo], via midia e outros agentes de
ressonancia” (p. 234). Portanto, a subjetividade deve ser compreendida como uma
“producdo de sentido, com potencialidades de criagdo e ndo meramente como algo vago

relacionado a introspecc¢ao individual” (p. 233).

5.7. Desejos e projetos pessoais abdicados

As participantes estudadas relatam que, em algum momento de suas vidas,
abdicaram e/ou ainda abdicam de seus desejos pessoais e profissionais para se
dedicarem aos cuidados dos filhos. E importante ponderar que essa rentincia pode nio
se relacionar, necessariamente, ao fato de o filho ser deficiente, mas pelo seu dever

enquanto mae, o que lhe foi histérica e moralmente ensinado.
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O papel exercido pela mae/mulher na familia se d4 a partir de uma exigéncia
social que lhe € imposta. Diante dos mais variados encargos socialmente estabelecidos a
mae, o compromisso pela dedicacdo ao filho surdo foi uns dos que lhe coube quase que
exclusivamente — sendo-lhe inteiramente exclusivo quando ndo possui alguém com que
possa dividir tais responsabilidades, tendo que assumi-las inteiramente.*’

O desejo (ndo suprido) de ter um emprego remunerado aparece remetendo-
se a questdo do valor moral embutido ao trabalho, como ja citado anteriormente (no
item 4.3. Cuidado e Beneficio) e que, novamente, aparece associado a aspiracio de se

ter seu préprio dinheiro, ter independéncia.

“Assim, o trabalho. Trabalhar. E também ndo tanto pelo
beneficio, mas pra trazer ele aqui, nos lugar. Mas eu queria
trabalhar, ter o meu dinheirinho, mas...” (Vera)

Tal aspiracdo pela independéncia financeira através do trabalho ¢
contextualizada por Sarti'' como sendo um plano de melhoria de vida, entretanto, “esses
planos se formulam dentro de um universo de valores no qual as obriga¢cdes morais sao
fundamentais, porque sua existéncia estd ancorada nessa moralidade” (p. 84). Ainda sob

esse aspecto:

N

O trabalho pode trazer também a mulher a satisfagdo de ter algum
dinheirinho seu, parco que seja, afirmando em algum nivel sua
individualidade, mesmo que seus rendimentos ndo se destinem para si
mesma, uma vez que esta individualidade ndo deixa de ser referida a familia.
(Sarti, 2011, p. 100)"!

A fala que segue evidencia o0 modo como essas mulheres consideram a

realizacdo de seus proprios desejos como algo impossivel ou inatingivel diante da

z

dependéncia do filho surdo por elas. O relato de Sonia € um exemplo de que a
dedicacdo ao filho surdo restringe as possibilidades de desenvolvimento pessoal e
profissional das maes, perante a auséncia de alternativas para completarem os estudos

ou conseguirem um trabalho remunerado.

“Entdo ndo tem como (...) Por exemplo, eu jd deixei de fazer
muita coisa por causa do Leonardo. Por causa dele!
Exatamente, por causa do Leonardo. Eu jd deixei de arrumar
emprego, eu jd deixei de estudar, porque eu queria voltar a
estudar e ndo voltei né? Ele ndo é uma crian¢a que ndo depende
de mim, ele depende de mim.” (Sonia)
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Quando questionadas sobre a possibilidade de terem algum projeto
individual para o préprio futuro, algumas maes relatam ndo possuirem, agregando
inclusive a questao da idade por elas considerada como avancada, apesar de a média da

idade das maes entrevistadas ser de 38 anos.

A elaboracdo de projetos individuais para melhorar de vida (...) esbarra nos
obsticulos do préprio sistema onde se inserem como pobres e torna-se
particularmente problemadtica diante das obrigacdes morais em relacio a seus
familiares (...). Assim, os projetos (...) s@o formulados como projetos
famlilliares. Melhorar de vida € ver a familia progredir. (Sarti, 2011, p. 84-
85)

Alguns planos relatados pelas maes sdo identificados por elas mesmas como
nao sendo individuais, mas coletivos, remetendo-os aos filhos, familia e afins. Isso fica
evidente quando elas respondem que ndo possuem planos individuais e, entdao, quando
sdo questionadas se possuem algum projeto que envolva os filhos, elas respondem de

maneira afirmativa.

(pensando)... “Ndo! Ndo tenho ndo. Ndo.. Ndo penso ndo. Uma
porque a idade jd td avancada né. Ndo sei mais quanto tempo
de vida eu tenho (risos). Entdo eu ndo faco plano nenhum mais
ndo. Ndo. [E planos envolvendo a sua filha?] Sim, da Luisa
sim.” (Marcia)

“Que eu quero muito? A minha casa, que eu moro de favor (...)
é emprestado. Ai eu queria tanto a minha casa. Ah, isso seria
bom pra mim e pras meninas né? Ter uma casa. [E um plano
que seja so seu?] (pausa, pensativa)... Ndo. Ndo. [Entdo € algo
que seja para voc€ junto com elas?] Que tenha elas junto.”
(Licia)

Ainda em relagdo a aspiracdo das maes entrevistadas em se ter um trabalho,
julgamos esta como ndo sendo algo pessoal, pois, embora o trabalho seja uma atividade
realizada individualmente, dentro da ldégica familiar, este se constitui em um
instrumento que viabiliza o projeto familiar e ndo individual, visto que se caracteriza
pela complementacdo da renda familiar."' A questdo do trabalho feminino € identificada
como gratificante devido a garantia da mulher em saber que, pelo seu trabalho, garantira
que seus filhos estejam vestidos, a comida na mesa e a sua familia bem alimentada.'’

Alguns projetos especificos foram destacados na maioria das falas, como o

desejo em ter carro e casa proprios, a carteira de habilitacdo, dentre outros. Nesse
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aspecto, percebemos o modo como esses projetos também sdo coletivos e ndo
individuais, visto que envolvem, em sua unanimidade, os filhos e a familia como um

todo.

“Ter a minha casa. A minha casa, a minha mesmo, um teto para
as minhas filhas, pra futuramente ficar pra elas. (...) Porque a
gente mora numa casa cedida pelo patrdo, se caso uma hora ou
outra ele resolver vender o sitio a gente vai pra onde? Como
diz, a gente ndo tem onde ficar. E... uma casa, é um teto pra
gente, pra mim, pras duas e pro meu marido. Pra pelo menos a
gente ficar o resto da vida sossegado, sabendo que tem uma

coisa da gente, a gente ndo tem que sair.” (Célia)

“Plano? Como assim? Claro que eu tenho, né ‘minina’. E ter
um carro quando precisar na doenga. Pra mim, pro meu uso.
(...) Pra quem precisar. (...) Se surgir um aperto, um vizinho
chega passando mal, falando ‘fulano, me ajuda, preciso de um
socorro ali’, eu tenho o carro pra tirar, pra dar um socorro né,
entdo é assim.” (Cassia)

A fala de Céssia pode ser relacionada ao termo ‘configuracdo em rede’, que
€ citado por Sarti** como sendo uma das caracteristicas das familias pobres, a qual ndo
considera a unidade familiar como constituida em um nucleo, mas a partir de uma “rede
de relagdes na qual se movem os sujeitos em familia e que prové os recursos materiais
afetivos com que contam” (p. 28).*

Sonia reconhece que seu projeto de aquisicdo da carteira de habilitacdo de
motorista ndo € individual, mas voltado a atencdo e aos cuidados dispensados ao filho

surdo:

“Eu t6 tirando carta, por exemplo. Entdo, to tirando carta por
causa do Leonardo. (risos) Td vendo? Eu ndo to tirando carta
porque eu quero tirar carta, porque eu quero dirigir, porque eu
quero andar de carro, entendeu? Eu to tirando carta por causa
das necessidade dele.” (Sonia)

Merece destaque o relato de Sandra, pois nele revela que o seu projeto para
o futuro €, simplesmente, retomar a vida. Ela afirma, ainda, que a filha (que possui 14
anos de idade) é muito dependente dela, porém ndo para a realizacdo das atividades

didrias pelo fato de ser surda, mas, principalmente, em relacdo ao afeto.
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“Ah, eu queria, tipo, retomar a minha vida. Entendeu? Porque
eu acho que depois que vocé tem filho, a minha vida td pra eles,
entendeu? (...) Enquanto a Rebeca... ela é muito dependente de
mim assim. Ndo assim de fazer as coisa pra ela, mas de td junto,
sabe. Ela depende muito ainda. Entdo eu acho que a hora que
ela ficar mais livre, ai sim, ai retoma, ai retoma a minha vida.
Trabalhar sabe, sair sem preocupar que tem que pegar filho na
escola, sabe, essas coisas? (...) Ndo é por... é o que eu falo, ndo
¢é porque ela é surda que, né, desse cuidado. (...)” (Sandra)

Embora Sandra assegure que a dependéncia da filha em relag@o a ela ndo se
d4a pela surdez, percebemos o0 modo como coube somente a ela a responsabilidade e a
dedicacdo aos cuidados da filha e, portanto, a atual dependéncia, assim como a
consequente dificuldade de desvinculagdo apresentada.

A conclusdo dos estudos foi citada como planos individuais. Daniela relata
o interesse em terminar um curso profissionalizante de enfermagem que foi
interrompido; relata, ainda, que a sua intenc¢do inicial era fazer fonoaudiologia por causa
do filho, porém nao o fez apenas porque ndo teria condi¢des financeiras para arcar com

as mensalidades e demais custos relativos ao curso.

(pensativa)... “Ah, eu tinha vontade de terminar meu curso né,
que eu jd adiei um monte de vez, jd é a segunda vez ja que eu
adio. O curso de técnico de enfermagem. O que eu queria
mesmo era fazer a ‘fono’ por causa dele. (...) S6 que a minha
madrasta falou que é caro pra estudar, ai eu optei pelo auxiliar
de enfermagem mesmo.” (Daniela)

Na fala adiante, SOnia menciona a sua aspira¢do em retornar os estudos,
processo interrompido durante o ensino fundamental diante da responsabilidade pelo
cuidado com os irmdos mais novos, por ela assumida ainda quando crianca. Isso
demonstra a questdo de género ja citada, pois essa incumbéncia lhe foi atribuida por

dois fatores: pelo fato de ser a filha mais velha e, principalmente, por ser mulher.

(fica pensativa)... “eu acho que tem ai, eu ainda tenho vontade
de estudar ainda, eu tenho vontade de estudar ainda. (...) Eu
ndo tenho estudo. Eu coloquei [na ficha de identificacdo] quinta
série, mas eu ndo tenho isso ai. A minha mde colocou eu na
primeira série e, aaaah, aquela época... aquela época... se fosse
hoje, vamos se dizer assim né: é aquela mde que eu falei pra
vocé que ndo cuida, aquela mde... a minha mde era sozinha, era
e é, né. A minha mde é sozinha, quatro filho pra criar, quatro
filho pequeno, eu era a mais velha. Entdo, é, os outros irmdo
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dependia de mim, minha mde ia trabalhar, eu tinha que limpar a
casa, fazer comida. (...) a responsabilidade era minha.” (Sonia)

Vera e Andréia expressam o desejo de que os filhos estudem, porém, ndo
atribuindo perspectiva alguma de que elas préprias possam retornar aos estudos. Esses
argumentos desvelam o modo como tais maes projetam nos filhos os planos que nao
puderam um dia cumprir, principalmente no que se referem aos estudos, demonstrando
ainda, a associacdo por elas feita entre esta questdo e o significado de ‘ser alguém na
vida’.

“Ah, pra mim ndo. Eu quero, assim, que os meu filho né, ‘esteje’
melhor, estude, faz faculdade, sabe. Agora eu penso so, é mais é

neles né. Porque eu jd, jd to meia... (risos) Entdo agora eu so
penso neles, neles, neles.” (Vera)

(fica pensativa)... “Hmm... ndo. Ndo. Nada, nada, nada... Eu
ndo tenho nenhum [plano ou projeto]. (...) Ah, assim, eu quero
que eles estude, os dois, pra ld mais pra frente ser alguém na
vida né. Como eu ndo sou... assim, ndo é que eu ndo sou
alguém, mas ndo tenho estudo, ndo tenho... é isso ai. (...) Eu
parei [os estudos] por causa que eu engravidei. Ai eu parei.”
(Andréia)

Diante da fala de Andréia, novamente destaca-se aqui a questdo do género e
a centralidade da mulher na familia, pois a mesma relata a necessidade do abandono dos
estudos diante de sua gravidez, pelo dever de cuidar do filho que iria ter.

Complementando tal questdo, os relatos seguintes exibem a maneira como a
maternidade e a responsabilidade por um filho surdo, bem como as obrigagdes que as
envolvem, modificam radicalmente a vida da mulher, pois, a partir disso, ‘a vida é para

eles, tudo muda’.

“E. E como eu falei, desde que eu descobri que ele é surdo eu
ndo tenho mais as minhas vontades né. E tudo pra ele. Igual a
questdo assim de saiide, é dificil eu ir no médico, eu, pra cuidar
da minha saide. (...) Na gravidez da minha da cacula foi
complicado porque tinha vez que o Felipe [o filho surdo] tinha
exame em Sdo Paulo e eu tinha pré-natal dela, e eu ndo ia,
faltava nos pré-natal.” (Daniela)

“O que eu puder fazer por eles eu vou fazer até o fim, até eu
tiver aqui eu vou fazer. Entdo agora so neles, eu ndo penso
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quase nada em mim, entendeu? (...) Agora so os dois, depois
que vocé tem filho, fia, muda.” (Vera)

Mircia mostra a importancia do seu papel dentro da prépria familia — visto
que esta é composta apenas por ela e a filha — e sua preocupacido com a crianca. Ela
relata ndo possuir nenhum plano individual, mas que, quando ndo estd bem, se aflige

pensando na maneira como a filha lidaria diante da sua auséncia.

“Eu me preocupo muito com ela. Sempre me preocupo muito
com a Luisa. Porque eu penso assim: essa menina, ela gosta
muito de mim, muito, muito, muito. As vezes quando eu t6 me
sentindo mal ld, eu ndo tO me sentindo bem... eu vejo a
preocupacdo dela, ela fica muito preocupada. Entdo eu penso
assim: se acontecer algo maior comigo, eu fico pensando nela,
o que sera dela?” (Marcia)

Por fim, podemos assim ver a dimensdo do quanto a aten¢do ao filho surdo é
atribuida como prioridade pelas maes estudadas, principalmente, pelo papel de
centralidade assumido pela mde/mulher na familia enquanto figura responsdvel pela

prestacdo de cuidado.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

O Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) € um direito de criangas e
adolescentes surdos de baixa renda, uma vez que um de seus critérios € a renda familiar
mensal inferior a um quarto do saldrio minimo por pessoa.

O contexto socioecondmico das maes/mulheres investigadas apontou para
familias compostas por 4 ou 5 membros e seis delas com renda mensal por pessoa entre
Y4 e V2 saldrio minimo incluindo-se o BPC. Destaca-se que o beneficio era a tnica fonte
de renda familiar fixa em dois casos.

As maes/mulheres estavam, em sua maioria, na faixa de idade entre os 26 e
40 anos, viviam em unido consensual, ndo exerciam atividade de trabalho fora do lar,
tinham ensino fundamental incompleto e possuiam de 2 a 3 filhos. No que se refere a
idade dos filhos, prevaleceu a faixa etaria de 9 a 11 anos. A maioria foi diagnosticado
surdo entre 8 meses € 3 anos de idade; também a maioria deles recebia o BPC ha mais
de seis anos.

Em nosso estudo, a mae € a figura de referéncia da crianca e adolescente
com perda auditiva quando relacionada aos processos que envolvem o BPC. A ela é
incumbida a responsabilidade pelos cuidados os quais a particularidade da surdez
demanda, principalmente no que se refere aos atendimentos especializados voltados ao
filho. Elas revelam que consideram o cuidado do filho surdo como uma contrapartida
exigida pelo BPC. Tal condicionalidade ndo € imposta legalmente, mas, podemos
considerar, elas sdo moralmente cobradas por si mesmas e, inclusive pelos proprios
profissionais que as orientam em relacdo ao beneficio. As maes entrevistadas
interiorizam o cuidado do filho como um dever, assim como a proibicao do uso do
dinheiro para si, considerando incorreto utilizd-lo em despesas que nao relacionadas a
crianga ou ao adolescente surdo.

Ao que se refere ao usufruto da renda familiar, constatou-se que ha uma
diferencia¢do no uso do dinheiro advindo do beneficio assistencial em relagdo as demais
fontes de renda. As maes relataram nao destinar parte alguma do dinheiro derivado do
BPC para suas necessidades pessoais ou familiares, por considerarem tal ato como
ilegal. Consideram adequado, no entanto, o uso para necessidades pessoais da renda
proveniente do trabalho remunerado, exercido pelo companheiro ou por algumas delas

em atividades informais. Todavia, no que diz respeito aquelas méaes que possuem o BPC
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como Unica fonte de renda, podemos presumir que o dinheiro advindo deste, € por elas
utilizado em todas as necessidades familiares e individuais.

A vista disso, as mdes acabam por se considerar como dependentes do
beneficio assistencial, de forma que, somente recorrendo a ele, ¢ que podem cumprir
com a responsabilidade pelo cuidado do filho. Essa questdo demonstra o ndo
reconhecimento por parte destas mades e familias do BPC enquanto direito
socioassistencial.

Esse fator conduz a elucidacdo do carater contraditério presente no BPC
identificado no estudo, pois o valor do corte de renda mensal per capita para o acesso ao
BPC (V4 do salario minimo) acaba por consistir num fator limitador da oportunidade de
escolhas das maes, visto que se trata de uma renda excessivamente baixa. Diante das
reduzidas possibilidades de aumento de renda via trabalho, em razdo de seu restrito
acesso aos estudos e qualificacdo para a profissionalizagdo, as maes tornam-se também
dependentes do BPC, no sentido de ter algo ‘garantido’ para a manuten¢do da familia.

Assim sendo, as participantes da pesquisa optam por ter o beneficio,
enquanto os filhos ainda sdo novos, visando a futura autonomia destes. Para tanto,
abdicam de projetos pessoais seja em relacdo a profissdo, seja em relagdao aos estudos.
Nas atividades cotidianas, a falta de tempo e espago para os cuidados consigo préprias
foi bastante mencionado nos discursos das entrevistadas. Sob essa perspectiva, seus
projetos sdo sempre de natureza familiar ou grupal e ndo pessoal. Deste modo, a
auséncia de desejos individuais ressalta ainda mais o aparente modo como a carga de
responsabilidade pelo filho surdo interfere diretamente na subjetividade dessas
mulheres, uma vez que assumem quase que exclusivamente os encargos pelo cuidado
deste filho.

Devemos reconhecer a presenca de enorme desigualdade de género em
relacdo ao ‘cuidar’. Nesse sentido, faz-se de fundamental relevancia que os profissionais
que atuam com familias revejam suas préprias concepgdes em relacdo as funcdes
parentais, um olhar voltado para maior flexibilidade dos papéis desempenhados pelo
homem e pela mulher, presumindo, portanto, relagcdes mais igualitdrias no que se refere
aos cuidados dispensados aos filhos, principalmente aqueles que demandam uma
atencao diferenciada.

Outra questdo que demanda aten¢@o remete-se aos servigos destinados a

crianca e ao adolescente surdo. E importante considerarmos os recursos disponiveis as
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familias, bem como os fatores que possam dificultar a sua adesdo a tais servi¢os, como a
dificuldade de transporte, o tempo dispensado no trajeto, dificuldades financeiras,
alimentacdo, dentre outros. Isto &, ao se projetar e organizar 0S Servigcos
socioassistenciais voltados a esse publico, faz-se de enorme importancia analisar
também o territdrio o qual estes serdo desenvolvidos e qual o perfil das familias que por
eles serdo atendidas.

A partir do que se coloca, este trabalho abre espaco para outras reflexdes e
oferece subsidios para futuras propostas de implementagdo ou reformulagao de politicas
publicas, ao enfatizar a relevancia em se considerar que, além das criangas e
adolescentes surdos que demandam cuidados, hda também uma figura que necessita
afirmar seu lugar enquanto mae/mulher.

Portanto, é muito relevante propor que, nos locais onde estes servigos sao
prestados, as maes que ali acompanham seus filhos, possam sentir suas demandas
acolhidas e, ndo somente, possam ser conscientizadas dos direitos sociais concernentes
ao filho surdo, mas também a sua familia de um modo mais amplo. Ou, ainda, que
novas politicas publicas possam adentrar a 6tica do mercado de trabalho de modo a
viabilizar maior flexibilidade da carga hordria de trabalho, garantindo a estas maes nao
somente o acesso ao vinculo formal, mas também a garantia do trabalho nado
precarizado.

Nesse sentido, sdo urgentes politicas publicas que venham amparar
legalmente as mulheres cuidadoras, permitindo-lhes o acesso a direitos sociais e a sua

emancipagdo o que, certamente, trard repercussoes em sua subjetividade.
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8. APENDICES

APENDICE I - Folha de identificaciao das participantes

Data entrevista:

Entrevistador:

Nome da entrevistada:
Profissao:

Escolaridade:

Estado civil:

Data de nascimento/Idade:
Renda:

Fonte da renda:

Composicao familiar:
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Nome Relagao de | Profissao
parentesco

Escolaridade

Estado
civil

Data de
nascimento/
Idade

Renda —
Fonte da
renda
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APENDICE II — Roteiro de entrevista

1. Fale um pouco a respeito da sua rotina familiar.
- A relacdo entre os membros da familia;

- As responsabilidades e tarefas de cada um.

2. O que voce faz junto com seu filho(a).
- O que precisa fazer para ou com ele;
- Como participa do processo educacional do seu filho;

- Fale sobre a sua relagdo com ele.

3. O que voce entende pelo BPC?

- Diferenca entre bolsa/beneficio.

4. Conte como se deu o conhecimento e acesso ao BPC para seu filho.
- Informagdes recebidas;
- Dificuldades;

- Grau da perda e a relagdo com o0 acesso.

5. Fale um pouco sobre o BPC em relacdo ao cuidado do filho.
- Como se sente em relag@o ao fato de seu filho receber um beneficio;

- Situagdo de dependéncia.

6. Fale sobre as repercussdes do BPC na vida familiar.

- Caso a unica renda seja o BPC: se ele € suficiente.

7. Fale sobre as repercussdes do BPC na sua vida enquanto mulher, mae, esposa.

8. Vocé gostaria de fazer alguma coisa que ndo pode por causa do BPC?

- Se deixa de fazer algo para poder continuar recebendo o BPC.

9. Vocé tem planos/projetos para o futuro?
- Enquanto mulher (somente dela), individuais;

- Quais?
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APENDICE III — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Pesquisa: CUIDADO E SUBJETIVIDADE: REPERCUSSOES DO BENEFiCIO
DE PRESTACAO CONTINUADA NA VIDA DE MAES DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES SURDOS

Responsaveis:
- Pesquisador(a): Fabiana Guido Diogo

- Orientadora: Prof.* Dr.* Maria de Fatima de Campos Frangozo

Prezada Senhora,

A pesquisa “Cuidado e subjetividade: repercussdes do Beneficio de Prestagdo
Continuada na vida de maes de criancas e adolescentes surdos” sera realizada com maes
cujos filhos possuam algum tipo de perda auditiva. O objetivo é compreender as
repercussdoes do BPC na sua vida das mdes em termos do cuidado ao filho com perda
auditiva e da sua situacdo enquanto mulher.

Os resultados da pesquisa poderdo ajudar aos profissionais de saude a planejar
novos modelos de atendimento, beneficiando dessa forma as futuras maes, responsaveis
pelo seu filho com perda auditiva. Além de contribuir para futuras reflexdes e propostas
de acdo e de politicas publicas voltadas a mae e a/ao crianga/adolescente que recebe o
BPC.

A pesquisa serd realizada através de uma entrevista, contendo perguntas sobre o
modo como se da a rotina familiar da participante, a relacdo com seu filho com perda
auditiva e a demanda de cuidado, seu conhecimento sobre BPC e como foi o caminho
para a obtenc¢do dele, as consequéncias do beneficio no contexto familiar, e na sua vida
como mae, esposa € mulher.

A entrevista serd realizada no dia agendado em comum acordo com a
participante e deverd levar aproximadamente 40 minutos, serd gravada com o seu
consentimento, sendo que ndo haverd nenhuma identificacio da participante. As
gravacoes serdo mantidas pelo pesquisador responsavel até a conclusdo da pesquisa e,
apos, serdo destruidas.

A participagdo na pesquisa € voluntdria, assim, ninguém € obrigado a aceitar
participar e tem a liberdade de recusar ou de retirar o consentimento em qualquer

momento que quiser, sem atrapalhar os atendimentos da crianga ou adolescente no
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CEPRE. A participante pode a qualquer momento conversar com o0s responsaveis da
pesquisa e pedir mais informacdes ou esclarecer dividas sobre a sua participacao.

A pesquisa nao apresenta riscos nem desconfortos fisicos ou morais a
participante do estudo, ela ndo terd nenhum gasto financeiro e ndo havera nenhum tipo
de pagamento ou ressarcimento para aquelas que decidirem participar.

Os resultados desse trabalho serdo utilizados para ensino, apresentacdes e
publicacdes cientificas sobre esse assunto, mas nenhuma informag¢do sobre as
participantes serd mostrada.

Ao concordar com a pesquisa, a participante receberd uma copia desse Termo de

Consentimento assinada pelo pesquisador responsdvel.

Eu, RG. ,

depois de ler, entender e esclarecer minhas dividas com o pesquisador, concordo em
participar dessa pesquisa.

O(a) pesquisador(a) Fabiana Guido Diogo podera ser contatada pelo
telefone (19)9254-6183 para esclarecimento de diavidas. O Comité de Etica em
Pesquisa da UNICAMP podera ser contatado pelo telefone (19)3521-8936 para o
caso de recebimento de dentincias e/ou reclamacoes referentes aos aspectos éticos

da pesquisa.

Data

Assinatura do Pesquisador Assinatura da Participante



9. ANEXOS

ANEXO I — Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa

FACULDADE DE CIENCIAS

MEDICAS - UNICAMP w

(CAMPUS CAMPINAS)

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pssquisa: CUIDADO £ SUBJETIVIDADE: REPERCUSSOES DO BENEFICIO DE PRESTAGAD
CONTINUADA NA VIDA DE MAES/MULHERES

Pesquisator: Fadlana Gulda Diogo
Arsa Tematica:

Varsdo: 1

CAAE: 13332013.0.0000.5404

Institulg 30 Proponents: Facudade de Cianclas Medicas - UNICAMP
Patrocinador Principal: Financiamanio Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 376.272
Data da Relatoria: 27/08:2013

Apresentagdo do Projeto:

A mie € 3 fgura de referdncla da crianga & 300l2scenie com perda aucilva Quando reiaclonada a
PrOCEES0S qQue envalvem o Beneficio o2 Prestagdo Continuada (BPC), porgus € 3 quem masa 0 302550 3
esta poitica & sUa p2rmanéncia. Isso Interfere dirsta & hdiretaments no contexto familiar, sAcio-cuitural &
nas respectivas fungdas 2 papéls matemos. Esse estudo obj2tva compreender a5 repercussdas do BPC na
viga d2 m&se/muinerss em temmos 00 cukdado & 03 subjethvidade. A matodolg'a 3 5e¢ utliizada & 3 pesquisa
guaitativa, desctiva. Serdo suleitos da pesquisa, 3proximadaments, € mies 02 criancasiadoiescentas com
p2rda uaitiva beneficianas oo BPC & em processo o2 hablitacdo no CEPREFCM/Unicamp, sendo que o
namero de participantes estara condicionado 30 processo de s3turagdo de 03cdos. A colela 02 dados sera
alravés de entrevistas com 3s mies & pesquisa documental No Prontuand da crianga/adoiescente. Apos
coleta de 03dos, sera efetuaca sua categorizagdo e g2pois 3 andllse conforme o contaxto da lieratura
exisiente Os resuiados 0esse estudo POJErdo SsCiarecer uma lacuna existente na Iteratura sobre o tema e
30rir 25pacos para outras refexdes, além de subsioiar propostas de Impiementagdo ou reformuiagdo de

poilticas pbiicas, 30 conslderar que, por iras 0as Pess0as f0co 025535 Pallticas e que demandam culdades,

ha uma mae que necassita aNmar seu lugars, ambem, enguanto mulhear.

Endereo: Tua Tessdia Viera de Comargo, 26

Bairre: Bardo Seraide CEP. <3 p83.827
UF: &P Municipio: CAMFINAS
Telefone 193525976 Fax: (10)3521-7187 E-mal.  cep@fom Lncang v

Farat e b4
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FACULDADE DE CIENCIAS
MEDICAS - UNICAMP W
(CAMPUS CAMPINAS)
Cordrecho do Persces: 38 277 7
Objstivo da Peaquisa:
Obj2tivo Priman

Compresnder as repercussdes do BPC na viga d2 ma3ss/muneres em 18mos do cudado e da subjetivigade.

Objalivos Secundanos

a) Esludar as percepcdes das maes acarca do BPC & da conaigdo de banaficiario do fitho.

b} Wentficar as reparcussdes do BPC no contaxto socioecondmica amilar.

¢} Invastigar o5 possivels Impactos do SPC no cotdiano da m&a/muiner, no que 1ange 30 culdado do o
COM p2rda Juoitiva.

©) lnvestigar as repercussdes do BPC no amblio da subjetvidads.

) Caractenzar o pemi socio-econdmico da famiia 03 participantz.

Avallag3o dos Riscos @ Beneflicios:
Risces
Est2 e5luco ndo apresenta riscos previsivels 35 panicipantss da pesquisa.

Beneficios

O3 resuitados da pesguisa poderdo judar aos profissionais de salda a planejar novos modelos de
atengimento, benstciando s Aurss mAes, responsavels pefos Mihoe cam perda auditiva, em de conTibalr
para futuras reflexfes  proposias de acdo e de polllicas pavlicas voltadas 3 mie & a/ao
crianga/adoiescente que recede o BPC.

Comentarlos 8 Conslderagdas sobre a Peaquisa:

Projeto 02 pesquisa 3ssociato 3 Dissertacdo de Masirado a ser desenvolvido junic 3o Programa g2 Pos-
Graduagdo em S3ude, Inter@sciplinardade e Reanlitagdo/FCM/Unicamp, por aluna, graduada em
Assisiéncla Social, orentada por docente dessa Unigade. Segundo o cronograma este trabalno serd
gesenvolvido 30 longo de 18 meses. Trata-se 02 pasquisa com abordagem qualitativa, 3 gual responde a
guestdes muio particulares 2 que s2 preocupa com um nivel d2 r2alidacs que ndo pode ser quantificado.
Sera utllizaga pasquisa documental no pronfudrio da cianga ou adoiescents para verificar quals mies e
r2pectivos NiNos se enquadram nos Criérlos ¢ Inclusdo. © prAmero contato com 3 m3s 5&ra r2alzago em
@ias que o o se encontra em atendimento no CEPRE, acompannaco da mesma, ou airavés oe contato
telefonico. Serdo esclaracidos 05 objetives do estudo @ 3@ ma32 podera oplar em participar 03 pesquisa ou
ndo. Uma waz que decldi participar, ficard livre para desistir em qualquer momento.Os dados refersnies a
igantificagdo das

| Enderego:  Tua Tessdlia Viera de Camargo, 126

Baine:  Bardo Qeralos CEP: <z 083837
| F: 8P Municipio: CAMPINAS
Telone  [10/0631-59% Fae! (16}3521.7457 E-mal. cepdfim uncarg e

Sugha (U e 4
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FACULDADE DE CIENCIAS
MEDICAS - UNICAMP W
(CAMPUS CAMPINAS)

Cortrusegiio da Perscwer; 3 277

participant=s & 30 perll stcio-2condmico da famila serdo coletades no momento da enfrevisia. A colsia dos
gemals dados dar-se-3 por melo g2 entrevista, utllizanda rotelro semi-estruturado, @ qual consists em
perguntas verdals, abantas, oferac2ndo liberdace 3o entrevistador por ihe pemits outras perguntas de
esclarecimento. As entrevisias serdo realizadas Indivigualmants, gravacss & transcnias. Seu roteino sera
testado previamants para que s possa vedficar 3 adeguagdo das guestdss. O teste sera apicado

com ouiros particlpantes com caracteristicas semelhantes e gue se disponloliizem 3 tesfagem. Nesta
entrevista, serdo explorados oS Hens: quals 3s percepcies 0as mass sobre 3 parca auditiva do fiho 2 o fato
gesta ser beneficiardo do BPC; a Importancla dests benaficlo no contexio secic-econdmico 43 familla; em
gue medioa o beneficio restringe/pamite maior autonomia da ma3s enquanto muiher,quals mpactos que
£5565 Processos de restricio/autononya trazem 3o cotidiano ©a figura matzma.

Crtérios de Incusdo

2) M&s=s responsavais por fihos que com diagnostico de perda audiiva @ estdo em processo de re-
habllitagdo no CEPRE;

b) M32s, Dioiogicas ou ndo, de criangaladoiescents com perda auditva;

¢) M3es cuos fihos s30 beneficlarios do BPC e ndo apreseniam outos tpos de deficiencias;

o) M32s qus acetarem 35 condgdes 03 pesquisa e 3ssinarem o TCLE.

Critéros de Exciusdo
3) M32s de crancasiadolescantas com perda auditva e com diagnostico de oulrs cefickncla 35500303,
b) M325 que optarem por deslstir de pasticipar durante o decormer de pesquisa.

Consldaragdea sobre o8 Termos de apresentagdo obrigatoria:
Adeguada. Foram apresentadgos a Folha de Rosto, 355inada pela pesquisadora e pala Coordenadora do

CEPRE, Documento autorizando a realizagdo desta pesquisa nesse Centro, tamoém a3ssinado pela
Crordenzoora do masmo, Projeto de Pesquisa, Termo de Consentimanto Livre e Esclarecido. Foram, ainda,
apreseniados 3 Folha de Igentfcacdo dos participanias 2 o Rotelro ¢a Entrevisia.

Recomsndagdes:

Ao pesquisador cabe desanvalver o projeta conforms dellneado, elaborar & apresentar

05 rlabérios parcials 2 final, bem como encaminnar os resultados para puoiicaco,

com 08 devidos creditos 306 PESqUISITOres 3550Ci300S @ 30 pessod ecnico

| Enderego:  Tua Tesadlia Viera de Camungo, 28

| Balmec Batbe Gevalde CEP: +3.083.837
| UF: &P Municipio: CAMFINAS
Telelone  (153521-253€ Fie: (10)3521-7187 E-mal.  ceofom urscamg e
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FACULDADE DE CIENCIAS

MEDICAS - UNICAMP W
(CAMPUS CAMPINAS)

Cortrumcio do Perscwr 30 273

particpants do projeio {Resolugdo 466/2012 CNSIMS).

Conciusdes ou Pendénclas & Lista da Inadequagdas:

Os documentos 25130 adequados e atendam 308 precehos da Resolucdo £65-2012-CNS.
Situagao do Parecsr:

Aprovado

Nscesalta Apreciagao da CONEP:
N&o

Conslderagdes Finals a critério 4o CEP:
Projeto aprovado pelo Colegiade do CEP, em 27-08-2013.

CAMPINAS, 29 ge Agosio de 2013

Azslnador por:
Fatima Aparscida Bottchar Lutz
{Coordsnador)

Enderego:  ua Tesadia Viera de Cunargo, 126

Baino. Bardo Geraddo CEP: 2083827

UF: EP Municiplo: CAMFINAS

Telelone: 190Q521-593% Fae: (19)3521-7257 E-mal:  cepXfom cricamg v
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