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RESUMO

Apos trés meses do primeiro caso diagnosticado, a OMS decretou situacdo de
pandemia mundial em decorréncia de um novo virus: o0 SARS-CoV-2. Visando ao
controle da disseminacao do virus, as orientacdes basearam-se em medidas como o
isolamento e afastamento social, uso de mascara e uso de alcool 70%, o que alterou
0os modos de relacdo social e producdo subjetiva. As medidas de isolamento e
afastamento social foram impostas para toda sociedade, porém, cada segmento
vivencia seus impactos de forma diferente. A partir desse ponto de vista, a pesquisa
teve como objetivo compreender como as familias de pessoas com deficiéncia
vivenciaram o periodo de isolamento/afastamento social durante a pandemia de
Covid-19. A pesquisa assume cunho qualitativo e, para sua efetivacdo, foram
realizadas nove entrevistas com familiares de pessoas com deficiéncia, junto a
APAE do municipio de Guarapuava - PR. Os dados foram analisados através da
andlise de conteudo temética, por meio da qual foram delineadas cinco categorias
de analise: sobre as redes de apoio e a realidade da deficiéncia; sobre o Isolamento
existente antes do isolamento pandémico; sobre o discurso negacionista e 0s
discursos de cuidado com a vida; sobre a normalizacado da vida com a Covid-19 e
sobre as maes cuidadoras. E necessario nos debrugcarmos sobre essa tematica para
que haja a possibilidade de planejamento e implementacdo de politicas que
garantam a vida dessa populacdo nesse momento.

Palavras-chave: Pandemia; Covid-19; APAE; Pessoa com Deficiéncia; Isolamento
Social.



ABSTRACT

Three months after the first diagnosed case, the WHO declared a new virus, SARS-
CoV-2, a global pandemic situation. In order to control the spread of the virus, the
guidelines were based on measures such as isolation and social distancing, use of a
mask and use of alcohol 70%. Isolation measures were imposed on the whole
society, but each part of this whole feels its impacts differently. From this point of
view, this research aimed to understand how families of people with disabilities
experienced the period of isolation/social distancing during the Covid-19 pandemic.
The research assumes a qualitative nature and, for its effectiveness, 10 interviews
were carried out with family members of people with disabilities at the APAE in the
municipality of Guarapuava - PR. Data were analyzed through thematic content
analysis, through which 4 categories of analysis were outlined: On support networks
and the reality of disability; on the existing Isolation before the Pandemic Isolation;
On the Negationist Discourse and the discourses of care for life; and On Normalizing
Life with Covid-19. It is necessary to look into this issue so that there is the possibility
of planning and implementing policies that guarantee the life of this population at this
time.

Keywords: Pandemic; Covid-19; APAE; Person with Disabilities; social isolation
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Introducéo

A claridade pandémica e as aparicdes em que ela se materializa. O que ela
nos permite ver e o modo como for interpretado e avaliado determinardo o
futuro da civilizagdo em que vivemos. Estas apari¢cbes, ao contrario de
outras, sao reais e vieram para ficar. (SANTOS, 2020, p. 10).

Em dezembro de 2019, observou-se um numero atipico de pacientes
hospitalizados com pneumonia na provincia chinesa de Wuhan, o que levou a
identificacdo de uma nova doenca, denominada Covid-19. Em 11 de marco de 2020,
trés meses depois, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) declarou estado de
pandemia pela disseminacdo mundial de um novo virus da familia Coronavirus,
denominado pelos cientistas SARS-CoV-2, que ocasiona a doenca que ficou
mundialmente conhecida como Covid-19. No Brasil, o Ministério da Saude confirmou
0 primeiro caso de Covid-19, em 26 de fevereiro de 2020, na regido Sudeste do
pais, no Estado de Sao Paulo. No Parand, a Secretaria de Estado da Saude (SESA)
confirmou o primeiro caso em 11 de marco de 2020, na cidade de Curitiba, capital do
Estado. Segundo o boletim epidemiolégico da Secretaria de Estado da Saude
(SESA, 2020), em 12 de maio de 2020, j4 eram 1.906 casos confirmados e 113
Obitos em decorréncia da Covid-19.

Em 16 de marco de 2020, o Governo do Estado do Parana publicou o primeiro
Decreto com medidas restritivas e de orientacdo com rela¢cdo ao novo corona virus,
porém sem sancdes de nivel obrigatério aos municipios. Corroborando as medidas
adotadas pelo Governo do Estado, a Prefeitura de Guarapuava também estabeleceu
a suspenséo das atividades escolares presenciais em todas as unidades de ensino.
A partir disso, as aulas presenciais foram substituidas por interlocu¢des virtuais com
os professores, seja no ensino basico, superior, educacédo de jovens e adultos e a
modalidade de educacéo especial.

Vivenciando essa fase de pandemia, desde seu inicio, dentro de uma APAE,
visualizando os desafios profissionais de atuacao - além dos desafios familiares de
uma parcela da sociedade atendida, preferencialmente, pelas equipes da APAE que
também se encontravam sem norte diante de toda a novidade da situacdo
pandémica - pesquisar sobre o tema e trazé-lo para analise e compartilhamento
ficou cada dia mais necessario a luz de cada situacao vivida por profissionais,

cuidadores e familiares.
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Um novo jeito de ensinar, um novo jeito de aprender e de conviver passou a ser
imposto para todos, em um curto periodo de tempo, o que passou a impulsionar
professores e alunos a desenvolverem uma nova organizacdo de ensino e
aprendizagem, por meio da emergéncia de aulas remotas, o que evidenciou, em
contornos mais nitidos, as desigualdades sociais que marcam a sociedade
brasileira.

Boaventura de Souza Santos (2020), em seu livro a “A cruel pedagogia do
virus”, elencou os sentidos do virus em diferentes contextos sociais, revelando que o
estado de pandemia, em seu sentido literal, demonstra um medo cadtico
generalizado devido a morte causada por um inimigo invisivel que ndo conhece
fronteiras. Aponta, ainda, que qualquer quarentena é sempre discriminatéria, mais
dificil para uns grupos sociais do que para outros e impossivel para um vasto grupo
de cuidadores.

No Brasil, estima-se que ha mais de 45 milh6es de pessoas com algum tipo de
deficiéncia (IBGE, 2021), porém, ndo ha dados oficiais sobre o0 nimero de pessoas
com deficiéncia infectadas na pandemia pelo SARS-COV-19, o que néo possibilita a
mensuracao da vulnerabilidade dessas a infeccdo (REICHENVERGER, et al., 2020).

Para Santos (2020), as pessoas com deficiéncia tém sido vitimas de outra forma
de dominacdo: o capacitismo, a partir do qual a sociedade passa a discrimina-las
guando nao reconhece as suas necessidades especiais e, com isso, nao facilita seu
acesso a mobilidade e as condicbes que permitiiam desfrutar da sociedade como
qualquer outra pessoa. Trata-se de um grupo que padece de uma especial
vulnerabilidade que, entretanto, também precede a quarentena e se agrava com ela:
as limitacbes que a sociedade lhes impde fazem com que se sintam vivendo em
guarentena permanente, enquanto dependem ainda de quem tem de violar a
quarentena para lhes prestar os cuidados basicos.

Jesus e Sa (2021) refletem nesse ponto sobre o modelo social da deficiéncia,
dispondo que sistemas opressivos, barreiras arquitetbnicas, preconceitos e praticas
sociais discriminatérias ndo inclusivas que levam pessoas a experimentarem a
deficiéncia. Diante desse raciocinio, segundo a Convencéo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (2006), reafirmada pela Lei Brasileira de Inclusdo (2015), a
deficiéncia acaba por ser uma consequéncia e ndo necessariamente precisa de um
corpo que apresenta impedimentos, mas apenas de um ambiente que, por

apresentar barreiras, limite a participacéo social da pessoa. Tal constatacao faz com
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que haja a necessidade de lidar com a deficiéncia na esfera publica, ndo somente na
privada e familiar.

O Instituto Rodrigo Mendes (2020) elaborou um documento intitulado “Protocolo
sobre a Educacédo Inclusiva durante a pandemia da Covid-19”, por meio do qual
chama a atencdo para os dados do isolamento na populacdo com deficiéncia,
apontando sua vulnerabilidade e evidenciando a discriminacdo dos sistemas
escolares, dos servicos de saude e a auséncia de atendimento as necessidades
especificas desse publico.

A preocupacdo com a saude mental da populagdo se intensifica durante uma
grave crise social, e a pandemia da Covid-19 tem se caracterizado como um dos
maiores problemas de saulde publica internacional das ultimas décadas, tendo
atingido praticamente todo o planeta (WORLD HEALTH ORGANIZATION [WHOQO],
2020). Um evento como esse ocasiona perturbacdes psicolégicas e sociais que
afetam a capacidade de enfrentamento de toda a sociedade (BRASIL, 2020), o
diferencial, em todo esse processo, encontra-se na forma de driblar os desafios
emergentes, na adaptacdo e compreensdo adequada dos novos processos
vivenciados.

Espera-se com a conclusdo desta pesquisa um recorte real frente a
compreensao de como as familias de pessoas com deficiéncia vivenciaram o
periodo de isolamento causado pela Covid-19, buscando promover a ampliacdo do
conhecimento acerca de aspectos psicossociais da Covid-19, fornecendo subsidios
para melhor atuacao nessa area.

Se é preciso olhar ao sul da quarentena - como refere Santos (2020) -
também € necessario que analisemos os efeitos que o contexto da pandemia
produziu nas familias e nas pessoas com deficiéncia. Para pessoas que ja
encontram esse desafio diario, quais foram as implicacfes dessa nova fase ainda
mais limitante?

Diante disso, a pesquisa se divide em trés sub topicos. Inicialmente,
exploramos o0s aspectos contextuais relacionados a educacao inclusiva no Brasil e
as APAEs, ap0s contextualizamos aspectos relacionados a pandemia de Covid-19;
e, de modo a finalizar o referencial no terceiro subtédpico, trabalhamos com a nocao

de producéo social de sentidos.
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Diante disso, a presente pesquisa interroga: como as familias de pessoas
com deficiéncia vivenciaram as medidas de isolamento/afastamento social durante a

pandemia de Covid-19?
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2. Fundamentagéo Teodrica e Contextual

Compartilhamos a compreensdo de que os processos analisados no ambito
da pesquisa se expressam num contexto social e historico. Nesse sentido, este
topico € subdivido em trés sub tépicos que versam sobre nosso objeto de estudo.
Inicialmente, exploramos 0s aspectos contextuais relacionados a educacao inclusiva
no Brasil, situando o surgimento do movimento Apaeano e da APAE, no municipio
de Guarapuava. Num segundo momento, contextualizamos aspectos relacionados a
pandemia de Covid-19, pontuando marcadores importantes em sua histéria recente.
No terceiro subtopico, trabalhamos com a nocdo de producdo social de sentidos,
visando ressaltar a perspectiva de compreensdo da Covid-19 como um processo de
constituicdo de sentidos, os quais vdo muito além de um fenébmeno de ordem
exclusivamente biomédico. E também esse processo de fundamentagdo que
sustenta a interrogacéo acerca dos processos de vivéncia dos familiares de pessoas

com deficiéncia acerca da pandemia de Covid-19.

2.1 Educacao Inclusiva e a vida com Deficiéncia no Brasil

Segundo a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL,
2015, p.?), identifica-se que as “pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s
quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacéo plena e
efetiva na sociedade em igualdades de condi¢bes com as demais pessoas”. Nesse
contexto, um documento publicado recentemente pelo Ministério da Saude (BRASIL,
2020), apresenta dados do Censo Demografico de 2010, o qual identificou que as
pessoas com deficiéncia representavam 24% da populagao brasileira

De acordo com o ultimo Censo 2010 do IBGE, quase 46 milhdes de
brasileiros, cerca de 24% da populagado, apresentam algum grau de dificuldade em
pelo menos uma das habilidades investigadas (enxergar, ouvir, caminhar ou subir
degraus), ou apresentam deficiéncia mental/intelectual. Entre o0s idosos,
aproximadamente 68% declararam possuir alguma das deficiéncias. Negros e
amarelos foram os grupos em que se verificaram maiores proporcdes de pessoas

com deficiéncia (27,1% para ambos). Em todos os grupos de cor ou raga, havia mais
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mulheres com deficiéncia, especialmente entre os pretos (23,5% dos homens e
30,9% das mulheres, uma diferenca de 7,4 pontos percentuais). (CENSO 2010)

Segundo Santos (2008), as pessoas com deficiéncia enfrentam duplamente
os efeitos da vulnerabilidade social, sendo possivel pontuar dois motivos: primeiro, 0
fato de ndo serem reconhecidas socialmente como sujeitos produtivos no quesito de
trabalho; e, segundo, pela dificuldade e mesmo impossibilidade de garantirem sua
autonomia econdmica, social e simbdlica por devido ao seu quadro, resultando em
processos de exclusdo e isolamento ao néo fazerem parte da sociedade produtiva
por meio dos processos de sociabilidade promovidos pelo mundo do trabalho.

Podemos caracterizar a Educacdo Inclusiva como uma politica de justica
social que busca alcancar alunos com necessidades especiais, tendo como seu
principio fundamental que as escolas devem acolher todas as criancas
independentemente de suas condi¢des fisicas, intelectuais, sociais, emocionais,
linguisticas ou outras (ROGALSKI, 2010).

Segundo Rogalski (2010), até a década de 1950, no Brasil, praticamente nao
se falava em Educacdo Especial. Foi a partir de 1970 que a educacdo especial
passou a ser discutida, tornando-se preocupacdo dos governos com a criacao de
instituicdes publicas e privadas, 6rgdos normativos federais e estaduais e de classes
especiais.

A Constituicdo Federal, redigida no ano de 1988, prevé a educacdo como um
direito de todos, sendo um dever do Estado e da familia promové-la. Esse
movimento foi impulsionado ainda por diferentes documentos internacionais, como,
por exemplo, a Declaracdo de Salamanca (1994), que advoga sobre o direito de
todos o0s estudantes a educacdo em espacos escolares comuns,
independentemente de suas condi¢Bes fisicas, intelectuais, sensoriais e/ou
comportamentais. O Brasil, por ser signatario de varias declaracdes mundiais em
defesa do direito & educacado, incorporou aos seus marcos legais e politicos a
perspectiva da educacgao inclusiva. Entre os documentos legais destacam-se a Lei
de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (Lei n°® 9.394, 1996) e a Politica
Nacional de Educacao Especial na Perspectiva da Educagéo Inclusiva (2008).

A Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo Nacional (Lei n. ° 9.394/96) define,
em seu Art. 58, a Educacao Especial como modalidade transversal que perpassa
todos os niveis, etapas e modalidades da educagédo e tem como publico-alvo os

estudantes com deficiéncia, transtorno do espectro autista e altas habilidades. A
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Politica Nacional de Educacdo Especial, na Perspectiva da Educacdo Inclusiva
(2008), ratifica o que estabelece a LDB 9.394/96 e estabelece como objetivo o
acesso e a permanéncia dos estudantes da educacdo especial aos sistemas
regulares de ensino. Segundo Oliveira et al (2010), o documento prevé ainda o
atendimento as necessidades especificas desse publico, por meio da oferta do
atendimento educacional especializado, orientando ainda que 0s sistemas de ensino
devem promover acdes com base no reconhecimento de que todos os estudantes
sao diferentes, e que apresentam ritmos e estilos de aprendizagem individuais.

Além dos direitos constitucionalmente garantidos, a Lei Brasileira de Inclusédo
reafirmou os direitos da igualdade e da né&o discriminacdo, do atendimento
prioritario, entre os direitos fundamentais, o direito a vida, a habilitacdo e a
reabilitacdo, a saude, a educacdo, a moradia, ao trabalho a assisténcia social, a
previdéncia social, a cultura, ao esporte, ao turismo e ao lazer (...) & participacdo na
vida publica e politica, do acesso a justica, do reconhecimento igual perante a lei,
dos crimes e das infragbes administrativas cometidos contra as pessoas com
deficiéncia, entre outros (FENAPAE, 2018).

No ano de 1973, foi criado o Centro Nacional de Educacdo Especial
(CENESP) que introduziu a Educacdo Especial ao planejamento de politicas
publicas e, com isso, puderam ser subsidiados recursos para criacdo de escolas e
classes especiais. Porém, este modelo ndo representava a garantia de ingresso de
alunos com deficiéncias no sistema de ensino, uma vez que a educacdo ainda
possuia um carater clinico como se fosse possivel tratar apenas a doenca e nédo o
individuo e sua subjetividade por tras da deficiéncia/dificuldade.

Rogalski (2010) pontua a educacdo como responsavel pela socializacdo dos
individuos, como uma possibilidade de a pessoa conviver com qualidade na
sociedade, tendo, portanto, um caréter cultural acentuado, viabilizando a integracao
do individuo com o meio. A autora coloca que a inclusdo vem quebrar barreiras
cristalizadas em torno de grandes estigmas

Para Rogalski (2010), deve-se considerar o ato educativo, além de
pedagogico, mas também eminentemente politico e, dentro dele, deve-se buscar
elevar a capacidade critica de todos os professores de modo a perceberem que a
escola, como instituicdo social, esta inserida em contextos de injusticas e de
desigualdades que precisam ser modificados.

Segundo a Convencéao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia:
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A deficiéncia € um conceito em evolucdo e resulta da interagdo entre
pessoas com deficiéncia e as barreiras atitudinais e ambientais que
impedem sua plena e efetiva participacdo na sociedade em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas (BRASIL, 2007, p.?).

Barbosa et al (2009) apontam para o sentido social sobre a deficiéncia e seu
impacto sobre o funcionamento da familia, afinal, o ambiente familiar se constitui o
primeiro espa¢o de socializagdo da crianca, sendo o primeiro local que sofre as
alteragbes com o nascimento de uma crianga com deficiéncia, ndo s6 em termos de
reacoes e sentimentos de seus membros, como também da sua estrutura e
funcionamento; ou seja, os planos de futuro para essa crianca sédo alterados e a
experiéncia de parentalidade deve ser ressignificada. Segundo Silva e Dessen
(2001), a familia passa por um processo de superacao até que aceite a crianga com
deficiéncia e institua um ambiente familiar propicio para a inclusao dessa crianca.

Silva (2011) demonstra a deficiéncia como um fenémeno construido
socialmente, o qual ganha significados e representacdes diferentes em cada
contexto sécio-histérico, na medida em que seu fundamento se encontra nos
julgamentos sociais. Diante disso, a familia deve ser compreendida desde o
momento da noticia do diagndstico da deficiéncia como, também, durante o
processo de ajustamento que pode repercutir ao longo da vida da crianca. Nessa
vertente, a elaboracdo das representacbes sociais, enquanto forma de
conhecimento prético, que orientam as ac¢des no cotidiano, ocorre na interface de
duas forcas. De um lado, os pensamentos que circulam na sociedade e, de outro, 0
préprio processo de interacao social (SPINK, 2007).

Partindo do ponto em que as representacdes norteiam todas as atividades
humanas, segundo Silva (2011), a representacdo da familia é determinante para a
promocao ou impedimento do processo de socializacéo e inclusdo social da crianca,
pois é através das interacGes familiares que ela ira desenvolver os seus critérios
valorativos, significativos, percebendo o mundo a sua volta e a si mesmo e assim
construindo sua identidade

O cuidado da crianga com deficiéncia ocupa um papel central na dinAmica
familiar, delimitando as interacbes e exigindo da familia superacdo dos
desafios apresentados no dia a dia. Essas trajetérias de cuidado, muitas

vezes solitarias, refletem luta e dedicacéo e interferem no cotidiano (SILVA,
2011, p. 55).
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A autora afirma, ainda, que na maioria das familias os cuidados sé&o
realizados predominantemente pela méae, que se sente sobrecarregada por cuidar
sozinha dos servicos domeésticos, da crianca e se responsabilizar de leva-la as
terapias, o que pode levar esse membro da familia a uma realidade que as deixa
expostas a um numero maior de situagfes estressantes, devido as maiores
modificacdes e adaptacBes necessarias em sua rotina. Silva (2011) conclui, ainda,
sobre o isolamento social vivido por essas familias, citando estudos que
demonstram a preocupacado dos pais em relacdo ao preconceito, evidenciado pelos
gestos, atitudes e palavras direcionados a crianca; com isso, eles tendem a proteger
a crianca da curiosidade e do desprezo das outras pessoas, evitando lugares onde

as diferencas ganham visibilidade.

2.1.1 O movimento APAEANO

Em 1954, surgiu no Brasil, o movimento das Associacdes dos Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAE), na cidade do Rio de Janeiro. A APAE é concebida tendo
como parametro a organizacdo da National Association for Retarded Children, dos
Estados Unidos da América, que consistia em uma associacdo de assisténcia as
criancas excepcionais. Atualmente, a Rede Apae constitui um movimento social
integrado por 2.101 unidades filiadas, distribuidas por 2.067 municipios em todo o
Brasil, coordenadas por 24 Federacdes Estaduais, abrangendo todos os estados
brasileiros, para atender cerca de 250.000 pessoas com deficiéncia intelectual e
multipla diariamente (FENAPAE, 2021).

A FENAPAE vem gerenciando “um movimento associativo entre familias,
escolas, organizac6es de salde e sociedade, para promover e articular acées de
defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia intelectual e multipla na perspectiva
de sua inclusdo social” (CARVALHO ET AL, 2011). O movimento apaeano esta
estruturado em quatro niveis hierarquicos administrativos:

A Federagdao Nacional das APAEs responsavel por proporcionar
atencao integral e integrada as pessoas com deficiéncia, provocando
articulacdes, interligacao entre saberes, recursos, programas e acdes; a
Federacdo das APAES nos estados (atualmente conta com 25 estados
e Distrito Federal, exceto o estado de Roraima), responsaveis pelos
rumos, diretrizes, e estratégias do Movimento apaeano e, pela
articulacdo politica, defesa de direito e agBes, em ambito estadual.

Conselhos Regionais das APAEs, com a funcdo de organizar as
APAEs nas microrregifes, orientando seus rumos e sendo o contato
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direto entre a base e a Federacdo das APAEs no estado. APAEs nos
municipios, sdo as prestadoras de servicos e atendimentos diretos ao
seu publico especial. (CARVALHO; CARVALHO; COSTA, 2011, p. 16,
grifo nosso)

A Associagédo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) qualifica-se como
uma Organizacdo da Sociedade Civil (OSC), constituida por pais, amigos, pessoas
com deficiéncia, voluntarios, profissionais de saude e instituicbes parceiras (publicas
e privadas), cujo objetivo principal € promover a atencdo integral a pessoa com
deficiéncia neuropsicomotora, sécio-comportamental, dentre outras (UNIDADE DE
REABILITACAO, 2019).

A FENAPAE (Federacdo Nacional das APAES), juntamente das APAEs, é
uma sociedade civil, filantropica, de carater cultural, assistencial e educacional com
duracdo indeterminada, que congrega as federacbes estaduais, as unidades
apaeanas e entidades analogas a ela filiadas.

A Rede Apae é constituida por unidades que se dedicam ao atendimento
integral e integrado ao seu publico-alvo, constituido, por pessoas com diagndsticos
diversos e alguns casos associados como deficiéncia intelectual e multipla,
transtorno do espectro autista, hidrocefalia, microcefalia, sindrome de Down,
paralisia cerebral, dentre outros e suas familias, nas areas da educacdo, saude,
trabalho e assisténcia social. Predomina em sua atuacdo a educacdo em nivel
basico, nas séries iniciais, em escolas especializadas, por forca da necessidade de
acolher criancas, jovens e adultos com deficiéncia que ndo tém ou tiveram acesso a
escolarizacdo (FEAPAES, 2021).

A Federacdo apresenta como principios promover a integracdo da pessoa
com deficiéncia junto a sua sociedade; lutar pela garantia dos direitos do portador de
deficiéncia, buscar os meios para a insercao do portador de deficiéncia no mundo do
trabalho. As familias das pessoas com deficiéncia também estdo envolvidas nas
acoOes, recebendo orientagdes e apoio dos profissionais das APAES, na conduc¢ao da

educacéo e vida de seus dependentes, assistidos pela instituicdo (FEAPAE, 2011,

S.p.).

2.1.2 A APAE DE GUARAPUAVA
Localizada no centro-sul do estado do Parana, Guarapuava esta no trajeto
entre a cidade de Curitiba e Foz do Iguagu, nas margens da BR 277, principal
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Rodovia do Mercosul, que liga o Porto de Paranagua ao Paraguai e a Argentina, a
cidade possui atualmente 202 anos de Histéria. Sua populacdo estimada é de
183 755 habitantes, segundo estimativas do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), de 2021. Segundo Censo da Cidade de Guarapuava, realizado
em 2010, o municipio conta com cerca de 15 mil pessoas que apresentam algum
tipo de deficiéncia.

A APAE de Guarapuava deu inicio as suas atividades em 27 de agosto de
1971%, com o esforco de algumas familias em buscar um espaco para a formacéo
educacional e social da pessoa com deficiéncia, inaugurando-se assim a APAE e a
Escola de Educacdo Especial Anne Sullivan, iniciando suas atividades com sete
alunos em uma casa cedida pelo Esquadrao Independente de Cavalaria. Nos anos
de 1972 e 1973, funcionou precariamente em duas salas de aula, alugadas pela
Prefeitura Municipal, no Grupo Escolar Dona Marta, na Igreja Presbiteriana. Em 10
de agosto de 1973, j& com 13 alunos, mudou-se para uma casa situada na Rua
Xavier da Silva, 922, alugada pela APAE.

Atualmente, possui sede propria, situada no bairro Santa Cruz, que atende a
300 alunos, e uma unidade de Educagé&o Profissional situada em espaco rural na BR
277, km 340, que atende a 180 alunos. Além de uma unidade propria de saude e
reabilitagdo que realiza 3.100 atendimentos ao més e uma casa alugada para o
Servico de Convivéncia e Fortalecimento de Vinculos, atendendo 50 mulheres e 30
usuarios com deficiéncia.

As instituicdes mantidas pela APAE de Guarapuava tém por finalidade prestar
atendimento pedagdgico, psicologico, médico e social as pessoas com deficiéncia
intelectual e mdltipla e suas familias, acrescido de estudo, pesquisa e
conscientizacdo dos aspectos que caracterizam as pessoas com deficiéncia,
colaborando assim para o desenvolvimento pleno de suas potencialidades e
inclusdo no meio em que vivem.

As instituicbes educacionais mantidas pela APAE de Guarapuava atendem a
480 pessoas com deficiéncia intelectual e fisica neuromotora associada as multiplas
deficiéncias e transtornos globais do desenvolvimento. A equipe multiprofissional é

composta de assistentes sociais, fisioterapeutas, fonoaudiélogos, terapeutas

' As informacdes a seguir referentes a APAE de Guarapuava foram coletadas mediante entrevistas
com as Assistentes Sociais e de projetos de divulgacao interna.
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ocupacionais, psicologos, pedagogos, professores especializados e equipe de
auxiliares com treinamento especifico.

Junto a todas estas formas de atendimento, somam-se as politicas e acdes
permanentes de inclusdo, protecdo, orientacdo, prevencéo e defesa dos direitos da
pessoa com deficiéncia. A APAE conta com recursos de promoc¢des, campanhas,
associados e convénios de acdo continuada com: Estado do Parand, Prefeitura
Municipal de Guarapuava, SUS, UNIMED, SESC, UNICENTRO, Faculdades
Particulares de Guarapuava que oferecem cursos da area da saude. E, também,

com recursos da SEEDS, FMAS, FIA e Programa Nota Parana.

2.2 Covid-19

Este topico da pesquisa versa sobre a pandemia de Covid-19, a qual ainda se
encontra em andamento no momento de finalizacdo desta dissertacao
(novembro/2022) e sem data de término. Nesse contexto, o desenvolvimento da
pesquisa transitou entre 0os personagens que desenvolvemos na vida, ora como
pesquisadores, ora como populacdo também impactada pelas medidas de
afastamento e isolamento social, também, em risco continuo; e ainda como sujeitos
da Pandemia. Portanto, escrever sobre um processo vivenciado no dia a dia traz
uma série de desafios, afinal, acabamos sendo sujeitos e objetos de pesquisa em
tempo integral.

No inicio da pandemia de Covid-19, tinhamos um longo caminho a ser trilhado
de inimeras incertezas. Olhar para esse histérico hoje demonstra como a pandemia
se desenvolveu em ondas de infeccdo e 6bitos, entre perdas e a alegria da chegada
da vacina, infelizmente, tarde para muitas pessoas.

Na sequéncia, abordaremos de forma temporal alguns pontos e dados mais
relevantes em cada ano/periodo, passando por dados/informacdes relacionados a

isolamento, 6bitos, vacina etc.

2.2.1 Contextualizacdo da Covid-19: de 2019 a 2020

Em 31 de dezembro de 2019, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) foi
alertada sobre varios casos de pneumonia na cidade de Wuhan, provincia de Hubei,
na Republica Popular da China. Tratava-se de uma nova cepa, ou seja, (tipo) de

coronavirus que nao havia sido identificada antes em seres humanos (OPAS, 2020),
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apenas uma semana depois, em 7 de janeiro de 2020, as autoridades chinesas
confirmaram que haviam identificado um novo tipo de coronavirus.

Ainda em janeiro, com o aumento do numero de casos confirmados, seguidos
de alta taxa de mortalidade desses doentes, autoridades sanitarias da China
relataram as autoridades mundiais que, a partir dos relatos de diversos casos em
outros paises, declararam pela Organiza¢do Mundial da Saude (OMS) o surto como
uma Emergéncia de Saude Publica de Importancia Internacional (ESPII).

Em 11 de marco de 2020, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) declarou a
Covid-19 como uma pandemia. Segundo Schuchmann et al (2020), o status da
doenca mudou justamente devido a sua alta taxa de transmissdo. Nesta data, 0
virus ja se encontrava em 114 paises com mais de 118 mil casos confirmados e
4.291 mortes. O virus ndo apresenta barreiras etarias, sexuais ou de raca. Acredita-
se que os grupos de maior risco sao idosos (com mais de 60 anos) e pessoas com
condi¢cdes médicas prévias, principalmente, imunocomprometidos (WHO, 2020).

Segundo Schuchmann et al (2020), devido a sua acentuada taxa de
transmissao e a inexisténcia de vacinas e tratamentos efetivos, 0os primeiros paises
afetados, diante do avanco rapido da epidemia, viram-se obrigados a tomar medidas
de isolamento social. Tais medidas tiveram amplitudes diferentes, com resultados e
consequéncias bastante distintos, abrindo uma grande discussao entre as possiveis
modalidades de isolamento social.

A UFRGS (2022) diferenciou o distanciamento fisico como a diminuicdo de
interacdo entre as pessoas para diminuir a velocidade de transmisséo do virus como
forma de prevenir a infeccdo para individuos possivelmente assintomaticos; pontua
assim o isolamento como uma medida que visa separar as pessoas doentes
(sintomaticos respiratorios, casos suspeitos ou confirmados de infeccdo por Corona
virus) das ndo doentes, para evitar a propagacéao do virus, podendo esse isolamento
ocorrer em domicilio ou em ambiente hospitalar, conforme o estado clinico.

Referente a quarentenaa UFRGS (2022) classifica como a restricdo de
atividades ou separacdo de pessoas que podem ter sido expostas a uma doenca
contagiosa, mas que nao estdo doentes (porque nao foram infectadas ou porque a
doenca pode estar em seu periodo de incubacéo), podendo a quarentena ocorrer
em nivel individual ou em nivel coletivo. Quando estas medidas forem insuficientes,
pode ser necessario o bloqueio total (também chamados de contengdo comunitéaria,

quarentena comunitaria ou lockdown, em inglés). Esta medida € uma intervencao
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aplicada a uma comunidade, uma cidade ou uma regido, com o objetivo de restringir
a interacdo entre as pessoas e interromper qualquer atividade por um curto periodo
de tempo, com excecdo de saidas para atividades basicas como comprar
mantimentos ou remédios. Em sua vigéncia ninguém tem permissao para entrar ou
sair do perimetro isolado (UFRGS, 2022).

Na América Latina, o primeiro caso registrado foi em S&o Paulo, no Brasil, no
dia 26 de fevereiro de 2020, segundo Schuchmann et al (2020), tornando-se
também o primeiro caso brasileiro de Covid-19. O pais decretou estado de
calamidade publica dia 18 de marco e, dois dias depois, declarou conhecimento de
transmissdo comunitaria em todo o territério nacional. Com isso, o Ministério da
Saude, a partir de entdo, passou a recomendar medidas de isolamento social para
toda a populacao brasileira.

Bezerra et al (2020) destacam que, até o dia 20 de abril de 2020, o Brasil ja
havia registrado mais de 39 mil casos confirmados e 2.507 mortes pela Covid-19.
Porém, estimativas mostravam que o numero real de contaminados poderia variar
entre nove e quinze vezes mais que 0s casos notificados, neste ponto a
preocupacao passou também a ser devido a saturacdo da capacidade hospitalar e,
assim, a estratégia de isolamento social prolongado ou intermitente tornou-se
fundamental com possibilidades de prorrogagéo até 2022.

Apesar de ndo aparentar a mesma gravidade da SARS, em termos de
letalidade, a Covid-19 apresenta transmissibilidade superior, o que a torna muito
mais letal em numeros absolutos. Além disso, por ser um novo virus para 0S
humanos, ndo ha imunidade previamente adquirida, o que o torna ainda mais
infectante. A doenca € contagiosa e a transmissdo viral acontece da pessoa
infectada para uma sadia, seja por meio de contato pessoal préximo ou com objetos
e superficies contaminadas, ou por meio de goticulas de saliva, espirro, tosse,
catarro, seguido de contato com a boca, nariz ou olhos. O periodo de incubacao do
virus é de 2 a 14 dias e alguns individuos podem ser assintomaticos (WHO, 2020).

Com essa determinacdo, novas davidas surgem sobre as modalidades de
isolamento, a eficiéncia desse e as necessidades da populacdo de forma geral. Tais
discussodes iniciaram uma divisdo ideologica e social na populagdo e, ainda, um
desalinhamento entre governos federal, estadual e municipal (SCHUCHMANN et al,
2020).
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Schuchmann et al (2020) destacam que a experiéncia dos paises mais
afetados mostrou que as medidas de isolamento horizontal representam a forma
mais efetiva de evitar o colapso do sistema hospitalar, o fato € que as projecdes
apontam para uma grande crise econdmica independente de adocédo de medidas de
isolamento, mesmo com elas sendo amplas.

Para Bezerra et al (2020), a pratica do isolamento social causou muitas
polémicas no pais, uma vez que algumas autoridades se mostram céticas quanto a
sua eficacia. O fato é que a maior parte dos tomadores de decisdo optaram por
incentivar essa medida, adotando estratégias de controle da mobilidade da
populacao.

O Conselho Regional de Psicologia de S&o Paulo (2020) divulgou nota
orientadora aos profissionais em relacdo ao momento vivido naquele contexto e as

medidas de prevencao:

Além de todos os protocolos gerais de isolamento e assepsia das maos,
do corpo e dos ambientes, seguem algumas orientacdes especificas: 1.
No caso das pessoas com deficiéncia fisica que fazem uso de orteses,
préteses, cadeiras de roda e outros tipos de equipamentos de tecnologia
assistiva, é fundamental que todos esses apoios passem por assepsia
correta conforme os protocolos de protecao.

2. Para as pessoas com deficiéncia intelectual, que costumeiramente
sofrem com as barreias de comunicacdo é fundamental garantir a
possibilidade de ter acesso as formas de prevencdo da doenca, bem
como formas de comunicar eventuais sintomas que necessitem de apoio
médico.

3. Com relacdo a populacdo surda, ha orientagBes para evitar toques no
préprio rosto e/ou corpo ao sinalizar em Libras, especialmente quando
estiver fora de casa e em contato com outras pessoas nha rua, nos locais
de trabalho ou outros espacos publicos.

4. No caso das pessoas com deficiéncia visual, recomenda-se a
higienizacdo das bengalas, uma vez ao dia ou sempre apds
deslocamento externo; a higienizagdo de dculos e lentes incorporada aos
habitos diarios; ao aceitar ajuda de outras pessoas na rua, pegue no
ombro, em vez do cotovelo, porque a recomendacao € tossir e espirrar
no antebrago; pacientes com doencas oculares devem evitar o contégio,
pois ele pode ocasionar o agravamento da doenca, principalmente em
pessoas com baixa visdo (CRP/SP, 2020, s/p).

Segundo Caponi (2020), no dia 14 de maio de 2020, o presidente Jair
Bolsonaro declarou que “estamos em guerra”, mas ele nao se referia a metafora
utilizada por outros presidentes quando falavam de guerra contra a pandemia, uma
vez em que ele e sua equipe continuavam negando e obstaculizando as medidas
impostas por alguns governadores para conter a epidemia. O presidente Bolsonaro
preferiu declarar guerra aos governadores e prefeitos que, em diferentes estados do

Brasil, defendiam a implantacéo de politicas de isolamento social. E, para isso, pediu
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ajuda aos empresérios afirmando que eles deveriam obstaculizar as medidas de
guarentena. Para entender a for¢ca dessa aparente oposi¢cao entre economia e vida,
que divide paises e, no Brasil, separava as estratégias adotadas pelos governadores
de diferentes estados, vale a pena destacar a precariedade laboral, as inequidades e
desigualdades existentes no contexto neoliberal no qual surge a pandemia.

No inicio da crise, no Brasil, houve a ado¢do de medidas importantes, pelo
Ministério da Satde, para a ampliacdo da capacidade do Sistema Unico de Salde
(SUS), com o planejamento de acbes para aumento da infraestrutura, recursos
humanos e reorientacdo dos protocolos de saude e prestacdo de servicos. Entre
algumas das ac¢bOes compreendidas por estas medidas estavam, por exemplo, a
habilitacdo de leitos de UTI para pacientes infectados, chamamento publico para
contratacdo de médicos e outros profissionais e a regulamentacao da telemedicina.

Entretanto, segundo Caponi (2020), o que aparentava ser um plano de acéo
teoricamente incontestavel, muda substancialmente apds o discurso do Presidente
da Republica, em 24 de marco de 2020, quando este subestimou a crise e
desaprovou as medidas de distanciamento social defendidas pelo Ministério da
Saude e adotadas por governos estaduais e municipais. Jair Bolsonaro passa,
entdo, a alimentar publicamente uma agenda negacionista a respeito da gravidade
da crise, defendendo bandeiras polémicas como o uso de cloroquina?, instigando o
conflito entre “salvar renda” e “salvar vidas”, além de promover o uso de diversos
farmacos, entre eles a cloroquina e hidroxicloroquina, que foram aventados como
possiveis para o tratamento da Covid-19, mesmo sem comprovacao cientifica,
desencadeando a realizacdo de estudos. Entretanto, ainda em meados de 2020, a
OMS ja afirmava que os resultados dos primeiros estudos ndo demonstravam
eficacia da hidroxi/cloroguina para o tratamento da Covid-19. Ao longo do segundo
semestre de 2020, essa posi¢cao seguiu sendo reafirmada pela ciéncia. Destaca-se,
nesse contexto, a nota publicada pela Associacdo Brasileira de Infectologia, em

> A cloroquina e hidroxicloroquina sdo farmacos utilizados no tratamento de maléria e de artrite
reumatoide e sao considerados imunomoduladores e ndo imunossupressores. A cloroquina tem sido,
cada vez menos, utilizada por ser mais susceptivel a toxicidade, especialmente seu efeito ototdxico e
efeitos colaterais como hiperpigmentacdo cutanea e retinopatia ndo sao incomuns. O protocolo de
seu uso envolve a avaliagdo oftalmolégica periédica, e os niveis de enzimas hepéticas também sé&o
avaliados, periodicamente, com o intuito de detectar, precocemente, os sinais de toxicidade hepatica.
(...). E necessario aprofundamento dos mecanismos de agdo e dos riscos do uso da Cloroquina e
hidroxicloroquina para tratamento da Covid-19, para que os pacientes usudrios de tais medicamentos
possam tomar medidas preventivas e, portanto, evitar maiores complicacbes (MENEZES, et al, 2020).
Até o final de maio de 2020, ndo havia evidéncias cientificas contundentes a favor da cloroquina ou
hidroxicloroquina em seres humanos para o tratamento da Covid-19.
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dezembro de 2020, que recomendava o0 n&do uso de hidroxi/cloroquina como
tratamento precoce para Covid-19, pelo fato dos estudos realizados nao terem
demonstrado efetividade. A despeito disso, mesmo ao longo de 2021, Bolsonaro
seguiu defendendo o uso de tais medicamentos, apoiando a reabertura e
ameacando as autoridades contrarias ao isolamento; suspendendo as coletivas de
imprensa e as campanhas informativas veiculadas desde o inicio da
pandemia. Diante deste cenario, 0 pais entrou em uma confuséo politica, provocada
pelo conflito de interesses entre aqueles que defendem medidas mais rigorosas para
conter o avanco da pandemia e o presidente e seu apoiadores que criticavam as
orientagfes da OMS e do entdo Ministro da Saude.

Para Caponi (2020), particularmente, no que se refere a pandemia, esse
negacionismo se traduz na aceitacao de intervencfes sem validacao cientifica, como
a divulgacdo e exaltacdo de uma terapéutica de eficacia ndo comprovada e com
efeitos colaterais extremamente sérios como 0 uso da cloroquina, ou a defesa de
uma estratégia de intervencdo que contrariava a posi¢ao da Organiza¢cdo Mundial de
Saude (OMS), denominada por Bolsonaro como “isolamento vertical”.

Segundo Fernandes e Pinheiro (2021), um dos laboratérios publicos federais
recebeu importantes investimentos para o acréscimo da producdo de cloroquina,
que compunha o “kit covid”, indicado no aplicativo TrateCov, criado pelo Ministério
da Saude (MS), que se constituia em um receituario para tratamento precoce da
Covid-19, com indicacdo de cloroquina, ivermectina, azitromicina e vitaminas C e D.

A decisao arbitraria do Presidente de que o Ministério da Salude passasse a
recomendar o uso amplo de cloroquina e hidroxicloroquina culminou na saida de
dois ministros e no lancamento de uma “orientacdo” sobre o uso dos referidos
medicamentos no tratamento precoce da Covid-19, apesar de ndo existirem, até
aquele momento, evidéncias cientificas que embasassem a sua indicacdo nesse
caso. Apos a saida do primeiro ministro da saude, fragilizam-se duas importantes
ferramentas para a coordenacéo federativa do SUS: a capacidade de os estados e
municipios serem ouvidos nas instancias de representacdo e a elaboracdo de
normas para o SUS com representatividade participativa das trés esferas de governo
(CAPONI, 2020).

Na auséncia de coordenacdo da politica nacional de saude, estados e
municipios passaram a protagonizar ac¢des para conter a transmissdo do

coronavirus. Na falta de medidas obrigatorias de restricdo a atividades por parte do
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governo federal, governadores passam a agir isoladamente. O governador do
Distrito Federal foi o primeiro a decretar a suspensao de atividades escolares e
eventos, em 11 de mar¢co de 2020, quatro dias depois da confirmacdo do primeiro
caso em Brasilia e antes de ser reconhecida a situacao de transmissao comunitaria
no Brasil.

As duras criticas do presidente aos governadores e prefeitos que adotaram
medidas preventivas de contencéo a propagacéo do coronavirus, responsabilizando-
0s pela crise econbmica que se seguiria a crise sanitaria, gerou disputas entre as
esferas de governo que culminam na judicializacdo do tema, com decisdo do
Supremo Tribunal Federal (STF) a favor da autonomia de todos os entes da
federacdo para tomar providéncias normativas e administrativas relacionadas a
Covid-19.

Durante uma situacdo de pandemia, almeja-se que comunidade cientifica e
autoridades politicas produzam e propaguem discursos alinhados, reforcadores
entre si e direcionados ao esclarecimento e orientacdo de préaticas e
comportamentos dos individuos, de modo que a comunidade cientifica aplique suas
forcas a procura de respostas as questdes que os diversos quadros sanitarios
apresentam; amparando, com evidéncias cientificas, as acées do poder publico, que
diante do saber cientifico, a sua disposicao, fortalece seu repertério na definicdo e
implementacéo de politicas publicas.

O que o coronavirus deixou em evidéncia é que a saude, como a
educacéo, ndo pode ser pensada em termos neoliberais de investimento
e capital, que a saude ndo é um bem de mercado que deve ser adquirido
na medicina privada, deixando a saude publica para aqueles que nao
podem pagar. A pandemia mostra que estamos todos expostos, pobres e

ricos, velhos e jovens, aqueles que podem e aqueles que ndo podem
pagar um plano de saude (CAPONI, 2020, p.2).

Ao longo de diferentes momentos da pandemia, podemos observar a nao
concretizacdo de tais confluéncias e a existéncia de conflitos entre autoridades
politicas e comunidade cientifica, as divergéncias existentes confundem a sociedade
e tencionam as relagdes entre ciéncia e Estado.

O Ministério da Saude apresentou, em fevereiro de 2020, o Plano de
Contingéncia em resposta a Covid-19. Nesse documento, ndo ha referéncia aos

direitos das pessoas com deficiéncia, esse ja sendo previsto na Convengao sobre os
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Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), do qual o Brasil é signatario desde
2009:

Art 10. Compete ao poder publico garantir a dignidade da pessoa com
deficiéncia ao longo de toda sua vida. Paragrafo Gnico. Em situacdo de
risco, emergéncia ou estado de calamidade publica, a pessoa com
deficiéncia sera considerada vulneravel, devendo o poder publico adotar
medidas para sua protecéo e seguranca (BRASIL, 2009).

A Lei Brasileira de Inclusao (LBI), por sua vez, regulamenta e dispde sobre
acOes prioritarias para essa populacdo no pais (BRASIL, 2015), ambos os
documentos reconhecem a vulnerabilidade dessa populacdo e a necessidade em se
adotar medidas especificas para a promoc¢édo da saude, prevencao de doencas e
cuidados.

Alecrim et al (2021) citam que as pessoas com deficiéncias séo classificadas
pela Organizagdo Mundial da Saude como grupo de risco nesse fendmeno
pandémico, tanto devido as comorbidades associadas e ainda, em alguns casos, a
aspectos secundarios como sistemas imunoldgicos suprimidos ou preocupacdes
respiratorias, que aumentam o risco e gravidade, se associados a Covid-19.

Von Der Weid (2020) apud Alecrim et al (2021) relata que, frente as altas
taxas de ocupacéo dos leitos de unidades de terapia intensiva (UTI) dos hospitais
publicos e privados do pais, que chegaram perto ou atingiram ocupa¢éao em 100%:

(...) as prefeituras e secretarias estaduais de Saude comecaram a emitir
decretos para a criagdo de protocolos de prioridade de utilizagdo dos leitos
de UTIs. Entre os critérios, por aparatos supostamente instrumentais para
definir quem merece viver e quem deve morrer na fila por um leito de UTI,
foram sugeridos instrumentos como medida de avalia¢&o, entre eles o uso
de instrumentos de avaliacdo da funcionalidade, que buscam quantificar a

capacidade funcional fisica e a capacidade de independéncia e autocuidado
do paciente. (VON DER WEID (2020) apud ALECRIM et al, 2021).

Fatores de prioridade como esses, em funcdo da maior ou menor condicéo
corporal de wvulnerabilidade e necessidade de cuidados de um paciente,
representaram uma ameaca, ainda que indireta, a vida das pessoas com deficiéncia
e pessoas idosas, somado a auséncia de ac¢des concretas do poder publico que
inviabilizou avancos de prevencao e prote¢édo desse grupo.

A pandemia destaca a curva de desigualdade para as pessoas com
deficiéncia, as marcas do ano de 2020, para essas familias, encontram-se nos
Obitos, na vulnerabilidade ainda mais clarificada nesse periodo. Ou seja, € complexo
receber uma nova doenca, com tantas incertezas, frente a um carater de pandemia

mundial, somado ao temor de néo ter data definida para a vacinacdo, ainda que ao
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final do ano tenha sido possivel “enxergar uma luz”, com a aplicagdo em teste da
primeira dose da vacina em dezembro, mas que sé se tornou realidade para os

brasileiros no ano de 2021.

2.2.2 Contextualizacdo da Covid: de 2021 a 2022

O ano de 2021 apresentou diversos momentos de incerteza com relagdo a
pandemia, nos meses que compreendem o periodo de abril a junho de 2021,
vivemos 0s piores momentos e indices de contagio e mortes registrados na
pandemia de Covid-19, além de fatores como a sobrecarga dos servicos de saude;
porém, 2021 também representou a chegada da vacina contra a Covid-19. O
primeiro semestre do ano apresentou o inicio da vacinacdo de forma ainda lenta,
devido a alta demanda de producéo e, ao final do ano, ja& contavamos com uma
situacdo diferente com a disponibilidade da primeira dose da vacina para
praticamente toda a populacao do pais.

Segundo a Fiocruz (2021), a pandemia de Covid-19 vem produzindo
repercussdes ndo apenas de ordem biomédica e epidemioldgica em escala global,
mas também repercussdes e impactos sociais, econdmicos, politicos, culturais e
histéricos sem precedentes na histéria recente das epidemias. Essa pandemia
trouxe com ela repercussfes multilaterais de natureza complexa e de mudltiplas
dimensdes, afetando os padrdes sociais, politicos e econémicos incluindo o modo de
vida de bilhGes de pessoas no mundo.

No Brasil, no entanto, conforme destacado por Fernandes e Pinheiro (2021),
mesmo com as orientagdes da OMS formalizadas em Lei brasileira, de fevereiro de
2020 (BRASIL, 2020), verifica-se a nulidade quase total de sua aplicacdo pelo
préprio governo, como, por exemplo, referente a lei da quarentena que incluia, além
de regras basicas para o enfrentamento da pandemia, a vacinacdo e a
obrigatoriedade de sua aplicacdo. Em contraposicao a propria lei assinada por ele, o
presidente da Republica afirmava que ninguém seria obrigado a se vacinar, no que
foi apoiado, parcialmente, pelo Supremo Tribunal Federal (BRASIL, 2020), que
aprovou a vacinacao obrigatéria, mas néo forcada.

Em sua acado antivacina, o presidente Bolsonaro dificultou a aquisicdo e
producdo brasileira do imunoterapico, num claro movimento negacionista,

articulando agbes anticiéncia com imposicdo de poder e difusdo de medo, édio e
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inseguranca em uma parcela da populacdo, com apoio de seus seguidores que, por
fanatismo, o aplaudiam, chamando-o de “Mito”, em encontros rotineiros na porta do
Palacio da Alvorada, em Brasilia. Importante situar a nossa compreensédo de que
Bolsonaro ndo é a origem do discurso negacionista, mas um ponto de expressao e
ampliacdo desse discurso que opera em rede, atuando com diversos atores e
agéncias. Entretanto, reconhecemos que a posi¢do ocupada por ele possibilita a
ampliacdo e o reforcamento de determinados discursos, em decorréncia de ocupar
uma posicao de visibilidade e poder, com repercussao na vida de diversas pessoas,
em funcdo dos direcionamentos efetivados pelo lugar de representante do poder
publico.

As duas instituicbes publicas historicamente de maior importancia no Brasil,
no que diz respeito a farmacos — Fundacdo Oswaldo Cruz (Fiocruz) e Instituto
Butantan (IB) —, em contraposicdo ao negacionismo governamental, desde 2020,
envidaram esforcos na conquista de independéncia na producgéo de vacinas contra o
coronavirus.

A Fiocruz travou parceria com a Universidade de Oxford e a industria
farmacéutica AstraZeneca e iniciou seu processo de produc¢ao da vacina. No que diz
respeito ao IB, este se propunha a produzir a vacina CoronaVac, em parceria com a
farmacéutica chinesa Sinovac Biotech, ainda em 2020, o que foi dificultado pelo
governo federal. O IB estabeleceu trés tentativas de negociacdo com o Ministério da
Saude, através de correspondéncias enviadas em 30 de julho, 18 de agosto e 7
outubro de 2020, sem obter manifestacdo, positiva ou negativa, de interesse por
parte do governo.

Lana et al (2021) apontam que, logo no inicio da pandemia de Covid-19,
houve um grande movimento para disponibilizacdo dos dados e informacdes que
pudessem ajudar em planos de contingéncia, estratégias de mitigacdo, dentre
outros, além de um movimento global reunindo esforcos de diversos grupos de
pesquisa, instituicbes e paises, 0 que repercutiu em um inédito esforco para um
rapido desenvolvimento de vacinas em curto espaco de tempo, com claras
repercussdes geopoliticas e geoecondmicas.

Segundo Lana et al (2021), em 23 de fevereiro de 2021, mais de 250 vacinas
— sendo 182 em desenvolvimento pré-clinico, 73 em desenvolvimento clinico e,
dessas, 16 em fase lll — estavam sendo testadas. Desse montante, cinco ja estavam

aprovadas para uso em alguns paises, sendo duas vacinas aprovadas para uso
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emergencial no Brasil e uma aprovada com registro definitivo. Neste ponto, cabe
destacar que sempre houve um plano de distribuicdo das doses por grupos
prioritarios devido a baixa disponibilidade de doses para a demanda mundial. Nesse
momento inicial, no caso do Brasil, pais de dimensao continental com cerca de 210
milhdes de habitantes, o Programa Nacional de Imuniza¢des (PNI), reconhecido
mundialmente por sua capacidade de atender a um pais com dimensdes
continentais e de grande diversidade socioeconémica, com um calendario vasto de
vacinas, € um importante braco do Sistema Unico de Salde (SUS) e o responséavel
pelo Plano Nacional de Operacionalizacdo da Vacinacéo contra a Covid-19. (LANA
et al, 2021, p. 2)

A resposta do Ministério da Saude aconteceu somente em 19 de outubro,
através de oficio no qual o ministro informava que “a manifestagao de interesse nao
possuia carater vinculante” (BRASIL, 2020), pois necessitava do registro da Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa), além de solicitar o “urgente
encaminhamento de todos os documentos comprobatoérios dos ensaios clinicos ja
realizados e daqueles que estdo em andamento, referentes a Vacina
Butantan/Sinovac” (BRASIL, 2020).

A vacinacdo somente teve inicio no comeco de 2021, quando o pais ja
contabilizava mais de 200 mil mortes, quadro que iria se agravar ao longo do ano,
somando-se a acusac¢fes de corrupcdo e negligéncia em relacdo a populacdo e ao
guadro pandémico. O Senado Federal instalou, entdo, uma Comissdo Parlamentar
de Inquérito (CPI) (BRASIL, 2021), no inicio do més de abril de 2021, para apurar as
omissoOes e irregularidades de que estava sendo acusado o governo federal diante
da pandemia, quando ja se contabilizavam cerca de 400.000 mortos.

A Prefeitura de Guarapuava adotou critério de vacinacdo definido pelo PNI,
definindo prioridades para grupos de risco, de modo que enquadrou as seguintes

formas de comorbidades, conforme segue:
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Quais comorbidades sdo contempladas?

Veja quais sdc as comorbidades contempladas no Plane Municipal de Vacinag8o de forma individualizada clicande nos icones abaixo:

G @ & K

d

DEFICIENCIA DOENGA RENAL SINDROME DE HIPERTENSAO PNEUMOPATIA
PERMANENTE CRONICA DOWN ARTERIAL CRONICA
‘\‘
DIABETICOS DOENCA CIRROSE HEPATICA ANEMIA DOENGA
CARDIOVASCULAR FALCIFORME CEREBROVASCULAR

OBESIDADE IMUNOSUPRESSAO
MORBIDA

Tabela 1 — Relagdo de Comorbidades vacinacdo — Fonte: https://www.guarapuava.pr.gov.br/portal-Covid-
19/comorbidades/

Para o item de Deficiéncias Permanentes, a Prefeitura juntamente com a sua
Secretaria de Saude apresentou as seguintes definicdes: serdo contempladas com a
vacina nesse grupo as pessoas com alguma deficiéncia permanente que estédo
cadastradas no BPC (Programa Beneficio de Prestacdo Continuada), conforme lista

repassada pela Secretaria de Assisténcia Social.

(...) Considera-se pessoa com deficiéncia permanente aquela que tem
impedimento de longo prazo, seja de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial. Este grupo inclui pessoas com: Individuos com limitacédo
motora que cause grande dificuldade ou incapacidade para locomocéao;
Individuos com grande dificuldade ou incapacidade de ouvir, ainda que
com uso de aparelhos auditivos; Individuos com grande dificuldade ou
incapacidade de enxergar; Individuos com deficiéncia intelectual
permanente que limite suas atividades habituais; Autistas.
(PREFEITURA DE GUARAPUAVA, 2021, grifo nosso).

Segundo De Cauwer e Spaepen (2020), pessoas com Sindrome de Down tém
riscos maiores de morte para H1N1, no relato desses autores sobre a Covid-19,
pessoas com Sindrome de Down, em cada quatro pacientes detectados com a
doenca, trés necessitaram de atendimento hospitalar e um foi levado a ébito, sendo
que todos desenvolveram a forma mais grave da doenca.

No dia 20 de janeiro de 2021, a Prefeitura deu inicio as vacinagdes contra a
Covid-19, priorizando as equipes de Vigilancia Epidemioldgica e servi¢cos de atencéo
a Saude. E a partir do més de fevereiro iniciou a vacinagdo dos grupos de risco,

conforme previsto no PNI, as vacina¢cdes ocorreram na forma de drive thru, em
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tendas de atendimento montadas em frente & Prefeitura do municipio, sendo que a
partir da divulgagéo via Internet cada grupo sabia o seu dia de vacinacao.

Segundo o site da Prefeitura de Guarapuava, a vacinagao para pessoas com
deficiéncia iniciou em 7 de maio de 2021, de acordo com a faixa etaria da
populacdo, considerando de forma separada pessoas com deficiéncias
permanentes, de 55 a 59 anos; e as pessoas com Sindrome de Down, a partir de 18
anos.

O municipio registrou uma grande incidéncia de casos e Obitos em
decorréncia da Covid-19, no periodo de maio a julho de 2021, sendo que o maior
pico de casos por dia foi registrado na primeira quinzena no més de julho de 2021,
assim como a maior média de Obitos. Esse periodo também registrou picos de
infeccdes e 6bitos no estado do Parana e em outros estados do Brasil, configurando
um quadro de sobrecarga do sistema de saude e até mesmo colapso em algumas
regides. A sobrecarga resulta do acréscimo da demanda, enquanto o colapso resulta
da impossibilidade de atender as demandas de forma adequada. Diante disso, um
Obito pode ser decorrente ndo estritamente em decorréncia da Covid-19, mas da
impossibilidade de receber o atendimento adequado.

Nesse periodo, as doses de vacina ainda chegavam em remessas conforme
sua producdo e distribuicdo gradativa por regido. Neste periodo, estava sendo
enviada a 29° Remessa de vacinas.

Casos confirmados e ébitos por dia
Casos Obitos Médiza 7 dias casos =  Média 7 dias obitos =—
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Acumulado de casos confirmados e ébitos
Casos — Obitos — Casos/dia Leitos de UTI ==

Tabela 2: Casos e Obitos Covid-19 — Guarapuava — PR. Fonte: Plataforma Longe Viver. Fonte:
https://longeviver.com/covid19/municipio.php?ibge=4109401
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Apo6s o dificil periodo vivenciado, entre a metade e o final do primeiro
semestre de 2021, o segundo semestre de 2021 foi marcado pela diminuigéo
gradativa do registro de casos e Obitos em decorréncia da Covid-19, em paralelo a
ampliacdo da vacinacdo, abrindo margem para a flexibilizacdo das medidas
restritivas impostas no cenéario da pandemia de Covid-19. A sensacao, ao final de
2021, era de que o final da pandemia poderia estar proximo. Além da ampliacdo dos
publicos aos quais as vacinas se tornaram acessiveis, também houve o anuncio da
necessidade de doses adicionais. Em outubro de 2022, o municipio estava ofertando
para a populacdo a quinta dose para alguns publicos (imunocomprometidos), além
de terem incluido criancas e adolescentes como populagéo apta a receber a vacina,
apos indicacdo de novas pesquisas.

No inicio de 2022 foi vivenciado um novo pico de casos de Covid-19 em nivel
local, estadual e nacional, configurando este como o maior pico de casos de Covid-
19 no decorrer de toda a pandemia, com recordes de registros diarios de casos.
Entretanto, apesar do elevado nimero de casos, de forma concentrada, houve um
abrandamento dos casos. Desse modo, houve sobrecarga dos servicos de
diagndéstico, mas nao dos servicos hospitalares, assim como ndo houve uma subida

elevado dos 6bitos, o que foi atribuido aos efeitos das vacinas.

O estado do Parana registrou maior numero de casos no periodo da primeira
quinzena de fevereiro de 2022, chegando ao pico de pouco mais de vinte mil

casos/dia.

Casos confirmados e ébitos por dia no estado
Casos/dia Obitos/dia Média 7 dias casos —  Média 7 dias débitos —
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Tabela 3: Casos e 6bitos Estado do Parana. Fonte: https:/longeviver.com/covid19/estado.php?ufibge=41. Plataforma Longe

Viver

Até setembro de 2022, o Parana contabilizou um total de 2.407.960 casos,
42.896 Obitos Parana, sendo desses 689 Obitos ocorridos no municipio de

Guarapuava e 51.506 casos de Covid-19.

&% Prefeitura de

{. ) GUARAPUAV?

COVI D NUMEROS

CASOS NOVOS 8
OBITOS NOVOS (o]
TAXA DE POSITIVIDADE 2%
CASOS TOTAIS 51.506
OBITOS TOTAIS 689

Tabela 4: Casos Covid, outubro Guarapuava — PR. Boletim Prefeitura Municipal de Guarapuava (19 a 26 de setembro de
2022). Disponivel em: https://www.guarapuava.pr.gov.br/wp-content/uploads/2022/09/BOLETIM _EPIDEMIOLOGICO
_SEMANA L-19A26SETEMBRO.pdf

A tabela acima refere-se a situacdo da Covid no municipio, na semana de 19
a 26 de setembro de 2022, ainda é disponibilizado o servico de call center a
populacao para agendamento de testes e acesso a consultas, ndo € mais obrigatério
0 uso de mascaras em locais publicos.

Neste momento (2° semestre de 2022), o municipio vive um periodo de
diminuicdo de casos, assim como diminuicdo do niumero de 6bitos, e parece respirar
um ar de volta ao seu funcionamento normal. A APAE retomou seus atendimentos
conforme demanda anterior a pandemia, assim como a Escola retornou seu periodo
letivo e frequéncia dos alunos, seja na unidade central como na Rural, a partir de
julho de 2021.

Olhar esse historico da Covid-19 evidencia alguns aspectos. Destacamos o
fato de a pandemia nao ser linear, mas caracterizada por diversos momentos,
marcados ora por picos de casos, Obitos, sobrecarga do sistema de saude e
ampliacdo das medidas de prevencao que implicam em restricbes e alteracdo dos
modos de relacdo (afastamento social, uso de méscaras de protecao, higienizagédo

de méos e superficies, proibicdo de eventos e aglomeracfes, ampliacdo do home
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office, estratégias emergenciais de ensino remoto, etc.); e momentos de decréscimo
nos casos e Obitos, repercutindo em medidas de flexibilizagdo das medidas
sanitarias.

Além disso, destacamos que ndo se trata apenas de uma crise sanitaria, mas
que repercute em diversos ambitos, reconfigurando os modos de relagédo social no
campo da economia, da protecdo social, do trabalho, da educacéo, da saude, da
vida familiar/afetiva.

Segundo estudo de Pereira et al (2020), observa-se dentre os sintomas
psicolégicos mais comuns o estresse, medo, panico, ansiedade, culpa e tristeza
que geram sofrimento psiquico e podem ocasionar o surgimento de transtornos de
panico, transtornos de ansiedade, Transtorno do Stress Pos Traumatico (TEPT) e
depresséao, levando os individuos a uma situacdo de vulnerabilidade, na qual esses
sintomas e transtornos podem ser aumentados ou estabelecidos.

Apés todas as crises geradas pela Covid-19, fica um novo indice de
agravamento agora voltado para saude mental da populacdo em geral, agravamento
dos casos de ansiedade e depressdo que nos levam a pensar cOmo sera esse novo
normal, antes se vivia pela incerteza sobre a Covid-19 e agora de como viver com as
sequelas deixadas por ela, apés tantas perdas de vidas, de vinculos e controle sobre
nossas proprias escolhas de vida.

2.3 Producdo Social de Sentidos

Mary Jane Spink (2010), em seu livro “Psicologia Social da Saude”, ao referir-
se sobre os repertdrios constituidos em torno de determinados acontecimentos,
passa a apresenta-los em uma forma temporal na qual abarca-se trés tempos: o
tempo longo, o tempo vivido e o tempo curto da interacdo; este ultimo sendo o
principal a ser considerado uma vez em que nos faz refletir sobre a producao de
sentidos sobre esse tempo.

Para Spink (2010), conhecer é dar sentido ao mundo, e esse sentido refere-se
a uma construcdo social, trata-se de um empreendimento coletivo, interativo, onde
as pessoas constroem termos e, a partir deles, passam a compreender e se
posicionar em situacoes cotidianas. Essa vertente dialdgica aproxima-se do trabalho
realizado através da Psicologia discursiva e, nesse aspecto, podemos considera-la

como uma Psicologia de base social, ao passo em que busca compreender a
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construcdo de fatos e a circulacdo de repertorios em contextos sociais, aliando-se,
assim, as reflexbes de cunho construcionistas.

A Psicologia Social da Saude, para Spink (2010), adquire compromisso com
os direitos sociais pensados numa Otica coletiva, fugindo da psicologia tradicional
gue busca a compreensdo dos processos individuais ou intraindividuais, e continua
ao descrever que esta Psicologia tende a pesquisar e atuar em servi¢gos de atengao
primaria em contextos comunitarios, e servicos que visem a prevencao a doenca e a
promocdo da saude e, ainda, em servicos que necessitem de acompanhamento
continuado.

Sontag (1984) teoriza sobre a roupagem social que assumem as
enfermidades que transcendem a identificacdo simples do diagnéstico. A autora
estudou sobre o cancer, na década de 70, e sobre a AIDS, na década de 80, e traz
atualmente uma leitura de elementos que podem auxiliar na compreenséo da Covid-

19, conforme segue:

(...) tais como o carater glamourizado e contrastivo dado a tuberculose no
século XIX, o carater desvitalizador e invalidador do cancer no século XX
bem como, ainda no mesmo século, mas em meados da década de 1980, a
marginalizagéo e estigmatizacdo de pessoas que foram diagnosticadas com
HIV que, ainda nos dias de hoje, possui marcador social de “virus gay”
(SONTAG, 1984, p.3).

No século XXI, podemos entender que falar de “coronavirus” ou “Covid-19”,
nao se trata apenas de falar de algo biolégico, segundo Carvalho et al (2020), trata-
se também de discutir o lugar social que o virus ocupa na nossa sociedade, e quais
marcas sociais ele ird tomar, formando uma espécie de mitologia popular da doenca.

Garantir que as medidas adotadas para enfrentar as pandemias e suas
consequéncias incorporem de maneira prioritaria o contetdo do direito
humano a salde e seus determinantes béasicos e sociais, como acesso a
agua potavel, acesso a alimentagéo nutritiva, acesso a meios de limpeza,
moradia adequada, suporte em saude mental; assim como respostas para a
prevencdo e atencdo das violéncias, assegurando efetivo amparo social,

incluindo, entre outros, a outorga de subsidios, rendas basicas ou outras
medidas de apoio econémico. (CIDH-OEA, 2020, p.?).

Segundo Caponi (2020), a resolugdo da CIDH apresenta varios itens
dedicados especificamente a protecdo de populagdes vulneraveis como mulheres,
indigenas, afrodescendentes, moradores de favelas, trabalhadores informais,
ressaltando que a situacdo de pandemia passa a exigir das politicas de saude uma

abordagem interdisciplinar e de cooperacao internacional, regional e global.
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A doencga se espalha nas favelas, nos presidios, comunidades terapéuticas,
entre a populacdo de rua. Faltam politicas e orientacdo para a populagdo
trans e profissionais do sexo. Direitos indigenas sédo violados em suas
terras, que inclui omissdo ante ao contagio trazido por garimpeiros e
desmatadores. [...] A escalada do autoritarismo, a perda de direitos. E em
meio a isso tudo, a desinformacdo — o chefe de Estado contraria
diariamente as recomendacdes das autoridades médicas do Brasil e do
mundo (OLIVEIRA, 2020, p.2).

Segundo Crepaldi et al (2020), estudos vém mostrando que tanto a pandemia
propriamente dita quanto as medidas adotadas para conté-la aparentam causar
impacto na saude mental das pessoas, intensificando o risco do aparecimento de
sintomas de estresse, ansiedade e depressdo, o que vem sendo detectado na
populacdo geral (WANG et al., 2020) e em profissionais da saude (ZHANG et al.,
2020).

Nesse sentido, a Covid-19 pode ser considerada uma crise ndo somente do
ponto de vista epidemiolégico, mas, também, psicolégico (WEIR, 2020), diante das
mudancas cognitivas, emocionais e comportamentais que tendem a ser vivenciadas
no decorrer da mesma. Visto que, em um sentido geral, as pandemias estédo
relacionadas a perdas em massa, tanto de vidas humanas, quanto de rotinas, na
privagcdo de contato social e da estabilidade financeira, fazendo com que as pessoas
vivenciem mudancas repentinas em seu dia a dia, necessitem lidar com a incerteza
do futuro (ARANGO, 2020).

Referente a incerteza de futuro, podemos colocar nesse topico ainda outro
aspecto que tem sido prejudicado em virtude da pandemia, que € o processo de
terminalidade e morte, e as dificuldades impostas para processamento adequado do
luto (FIOCRUZ, 2020). Devido as medidas de controle adotadas, distanciamento e
isolamento social, o contato das pessoas hospitalizadas com seus familiares ficou
limitado ao uso de telefones celulares ou tablets, quando € possivel utiliza-los
(ARANGO, 2020; INGRAVALLO, 2020).

A experiéncia do sofrimento pode também ocorrer de forma indireta, como,
por exemplo, através da sensibilidade e da conexdo empéatica com o sofrimento das
pessoas diretamente impactadas pela perda ou pelo cenéario de inconstancia social
ocasionada pela pandemia.

Weir (2020) e Brooks et al (2020) afirmam que, quanto a saude mental, é de
grande importancia ressaltar que as sequelas de uma pandemia sdo mais

impactantes do que o nimero de mortes. A medida em que os sistemas de salde
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dos paises colapsam, os profissionais de salde chegam a exaustdo com as
extensivas horas de trabalho e, além disso, o0 método de controle mais efetivo da
doenca, que é o distanciamento social, tem impacto significativo na saide mental da

populacao.

3. Método

O presente trabalho constitui-se como uma pesquisa de cunho qualitativo, sob
a perspectiva da psicologia social da saude (SPINK, 2010). Segundo Vieira e Zouain
(2005), a pesquisa qualitativa atribui importancia fundamental aos depoimentos dos
atores sociais envolvidos, aos discursos e aos significados transmitidos por eles.
Segundo Denzin e Lincoln (2006), na pesquisa qualitativa, os pesquisadores buscam
entender os fendmenos em termos dos significados que as pessoas a eles
conferem. Ao mesmo tempo, a psicologia social da salude (SPINK, 2010) traz
contribuicbes em duas direcdes simultaneas: por debrucar-se sobre o campo da
saude e por buscar analisar a producéo de sentidos, compreendendo as articulacdes
entre sociedade e processos de subjetivacao.

Diante disso os participantes da pesquisa foram familiares que atuam como
0s principais cuidadores de pessoas com deficiéncia, atendidos pela APAE do
municipio de Guarapuava-PR. O acesso aos participantes ocorreu por meio de
indicacdo dos Assistentes Sociais da APAE, totalizando 9 familiares de
alunos/pacientes da APAE. Nessa selecéo de participantes, buscamos a diversidade
em relacdo as deficiéncias (conforme a atribuicdo de CIDs) e de marcadores como
diferentes territrios do Municipio de Guarapuava — PR, uma vez que cada
Assistente Social responde por uma regido do municipio, visando poder
compreender em diferentes niveis de limitacao estes desafios.

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com os participantes. Trivifios
(2008) destaca que o tipo de entrevista mais adequado para a pesquisa qualitativa
se aproxima dos esquemas mais livres, menos estruturados, em que nao ha
imposicdo de uma ordem rigida de questbes. As entrevistas foram pautadas em
roteiro semiestruturado, sendo que apos leitura e assinatura do TCLE para as
familias, as entrevistas foram gravadas em audio e transcritas posteriormente. A
opcéo pela técnica de entrevista semiestruturada se deu em funcdo de proporcionar

ao entrevistador melhor entendimento e captacao da perspectiva dos entrevistados.
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As entrevistas ocorreram no periodo de janeiro a agosto do ano de 2022,
conforme agendamento dos Assistentes Sociais da Entidade e conforme sua
distribuicdo interna de familias por profissional. A pesquisadora somente teve
acesso aos usuarios apdés o aceite dos mesmos a equipe da APAE; e, apds o
contato e aceite em participar da pesquisa, foram agendadas as entrevistas. As
entrevistas ocorreram de forma presencial, seguindo as recomendacbes de
prevencao e biosseguranca no contexto da Covid-19.

As entrevistas deram-se em totalidade, por meio do deslocamento até as
familias, no local de suas residéncias, sendo que umas delas foi realizada no local
de trabalho da familia. A participacdo na entrevista foi voluntaria e somente teve
inicio apos a leitura e assinatura do TCLE e uma via foi entregue para cada familia
participante.

Também foi elaborado um diario de campo, no qual foram registrados os
percursos de acesso aos participantes e as impressdes da pesquisadora acerca de
cada familia. Kroef et al (2020) aponta que na pesquisa a relacdo entre
pesquisador(a), participantes e fenbmeno pesquisado transforma-se em um aspecto
crucial da produgdo de conhecimento, considerando que tal modalidade de escrita
compreende a descricdo dos procedimentos do estudo, além de servir como uma
narrativa textual das impressfes do(a) pesquisador(a). Oliveira (2014) apud Kroef et
al (2020) destaca a importadncia do diario como registro, mesmo em entrevistas
gravadas, pois o diario registraria sutilezas que apenas a transcricdo da entrevista
nao daria conta, como a percepcéao de expressdes de emocao.

A pesquisa segue as diretrizes éticas, segundo as resolu¢des do Conselho
Nacional de Saude (CNS) n° 466/2012 e 510/2016, com aprovacdo do Comité de
Etica em Pesquisa da UNICENTRO, sob parecer consubstanciado n. 5.145.042, de
03/12/2021.

Visando a preservacao do sigilo da identidade dos participantes, 0s mesmos
estdo identificados por uma numeracao para cada familia, conforme a ordem que as
entrevistas aconteceram, dessa forma, identificando-se a familia, evitam-se
equivocos na hora de identificar relatos de demais membro e/ou do PCD, seja
durante apresentacao ou analise.

A andlise foi realizada com base na perspectiva da Andlise de Conteudo,

buscando compreender a individualidade contida em cada familia que vivenciou o
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periodo de isolamento da Covid-19, assim como os significados e sentidos das
experiéncias.

Segundo Bardin (2009, p.15), “a analise do conteudo classifica-se como um
conjunto de instrumentos de cunho metodolégico em constante aperfeicoamento,
que se aplicam a discursos (conteudos e continentes) extremamente diversificados”.
Silva e Fossé (2015) definem a analise de conteldo como uma técnica de andlise
das comunicacdes, assumindo carater social por se caracterizar como uma técnica
utilizada com o intuito de produzir inferéncias de um texto para seu contexto social
de forma objetiva, logo, a analise de conteudo, atualmente, pode ser definida como
um conjunto de instrumentos metodoldgicos, em constante aperfeicoamento, que se
presta a analisar diferentes fontes de contetdo (verbais ou ndo-verbais).

Para Bardin (2009), a andlise de conteudo inclui as iniciativas de explicitacéo,
sistematizacdo e expressdo do conteudo de mensagens, com o intuito de realizar
deducdes logicas e justificadas sobre elas. Para sua efetivacdo, a proposta de
Bardin (2009) constitui algumas etapas da analise de conteudo, organizadas em trés
fases: 1) pré-andlise, 2) exploracdo do material e 3) tratamento dos resultados,
inferéncia e interpretacdo. Nesse ponto, segundo Silva et al (2017), € importante
destacar que outros autores propdem fases semelhantes as propostas por Bardin,
com apenas algumas particularidades de nomenclatura, mas que néo alteram o
processo em si.

Para execucao desta pesquisa foi utilizada a técnica de Analise de Conteudo
tematica. Segundo Minayo (2007), a andlise de conteudo tematica segue o0s
mesmos trés passos propostos por Bardin (2009), desdobrando a pesquisa nas
etapas pré-andlise, exploracdo do material ou codificacdo e tratamento dos
resultados obtidos/ interpretacdo. Para Oliveira (2008), a primeira etapa, € a fase
gue compreende a organizacdo do material a ser analisado, a etapa da exploracéo
do material representa a fase na qual o investigador busca encontrar categorias que
podem ser expressdes ou palavras significativas, em funcdo das quais o conteudo
de uma fala sera organizado.

A categorizacdo, para Minayo (2007), consiste num processo de reducao do
texto as palavras e as expressdes significativas. Para Cavalcante et al (2014), a
Andlise Tematica tradicional trabalha inicialmente essa fase, recortando o texto em
unidades de registro que podem constituir palavras, frases, temas, personagens e

acontecimentos, indicados como relevantes para pré-analise. Chega-se, assim, a
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segunda etapa, que diz respeito a codificacdo do material e a definicdo de
categorias de analise, além da identificacdo das unidades de registro e das unidades
de contexto; a terceira e Ultima etapa consiste no tratamento dos resultados,
inferéncia e interpretacdo (BARDIN, 2009, pag. 75).

A partir dai o analista propde inferéncias e realiza interpretacdes, inter-
relacionando-as com o quadro tedrico desenhado inicialmente ou abre outras pistas
em torno de novas dimensfes teoricas e interpretativas, sugerida pela leitura do
material (MINAYO, 2007).

Diante de tais procedimentos, elencamos cinco categorias tematicas, assim
configuradas: sobre as redes de apoio e a realidade da deficiéncia; sobre o
isolamento existente antes do isolamento pandémico; sobre o discurso negacionista
e os discursos de cuidado com a vida; sobre a normalizacdo da vida com a Covid-

19; e sobre as maes cuidadoras.
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4. Resultados e Discussao

Mary Jane Spink (2010), em seu livro “Psicologia Social da Saude”, ao referir-
se aos repertorios constituidos em torno de determinados acontecimentos, passa a
apresenta-los em uma forma temporal, a qual abarca trés tempos: o tempo longo, o
tempo vivido e o tempo curto da interacdo; este Ultimo sendo o principal a ser
considerado, uma vez em que nos faz refletir sobre a producédo de sentidos sobre

este tempo.

4.1 Apresentacédo das familias e percurso de acesso as participantes.

Nove familias acompanhadas pela APAE foram indicadas pelos Assistentes
Sociais para serem entrevistadas. Todas aceitaram participar, dessa forma as
entrevistas foram agendadas e acompanhadas pelo Assistente Social de referéncia
de cada familia em sua residéncia. Dentro de uma pesquisa que busca analisadores
referentes a vivéncias, cabe aqui pontuar alguns aspectos vivenciados no encontro

com cada familiar.

Caracteriz CID Idade Familiar Renda | Acessibilidad Infeccéo
acao PCD responsavel e por COVID
(participante
da pesquisa)
Familia 1 F71.1/F91.3 15 Mée (46 anos) | BPCe PCD Dezembro
Deficiéncia anos e Irma (18 Renda 2021, toda
Intelectual, e anos) Familiar familia.
TOD
Familia 2 G 80.9 16 Mae BPC Mobilidade N&o até a
Paralisia anos (46 anos) reduzida data da
Cerebral e entrevista
Microcefalia
Familia 3 F71 16 Mae Renda PCD Outubro
Deficiéncia anos (43 anos) Familiar 2021, 3
Intelectual membros
Familia 4 F71 42 Madrasta BPC e Mobilidade N&o até a
Deficiéncia anos (67 anos) Aposent reduzida data da
Intelectual aria entrevista
Familia 5 Q90 11 Mae BPC e Cadeirante N&o até a
Sindrome de anos (54 anos) Renda data da
Down Familiar entrevista
Familia 6 Q90 25 Mae BPC Mobilidade Janeiro
Sindrome de anos (59 anos) reduzida, em 2022,
Down uso de apenas PCD
Tragueostomia
Familia 7 F71.1 13 Mae BPC PCD Setembro
Deficiéncia anos (59 anos) 2021, todos,
Intelectual Obito do pai
Familia 8 F84/G 80 13 Madrinha BPC Cadeirante Setembro
TEA e Paralisia anos (35 anos) 2021
Cerebral Abril 2022
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PCD e
cuidadora
Familia 9 Q90 16 Mée BPC Mobilidade Julho 2021,
Sindrome de anos (46 anos) reduzida PCD
Down

Tabela 5. Dados das Familias. Fonte: A Autora

No percurso de acesso as participantes, algumas participagcbes acabaram sendo
inviabilizadas ou remanejadas, por vezes, por atravessamentos da prépria pandemia
ou de outras ordens, as informacfes a seguir foram registradas via diario de campo
para serem somadas aos itens do questionario para analise.

A primeira visita, agendada pela Assistente Social com a familia, ndo pode ser
realizada devido ao fato de que quando chegamos a casa a familia aguardava o
resultado do teste para Covid-19, de modo que os membros estavam em isolamento
e relataram que mesmo dentro de casa estavam separados. A cuidadora e o PCD
testaram positivo para Covid-19, os quais ficaram separados dos avés em questédo
em dois ambientes da casa. Apesar desse atravessamento, posteriormente, foi
possivel um novo contato, viabilizando a realizacdo da mesma (familia 8).

A terceira visita da pesquisa, deveria acontecer em um distrito da cidade, a
cerca de 20 km da sede, com 10 km sendo em estrada de chdo. Chegando ao
domicilio, fomos informados que a PCD estava internada no hospital com
agravamento do seu caso congénito, sendo que alguns dias antes alguns familiares
também haviam positivado para Covid-19. Diante desse atravessamento, nao foi

possivel manter a participacdo dessa familia na pesquisa.

FAMILIA 1 — A familia é composta pela mée, irma e o PCD. Nesta data todos
estavam com a segunda dose da vacina. A visita foi realizada no ambiente de
trabalho da irma, onde a familia passa o dia e onde eles relatam ser mais facil
manter os cuidados dele, devido ao espac¢o, em comparacdo ao ambiente de casa.
Foi relatado que o paciente se jogou do carro em movimento alguns dias atras, e
gue a agressividade e impulsividade aumentaram muito no periodo que compreende
a interrupcdo das aulas, devido ao isolamento pandémico. A familia aparentava
muita exaustdo e sobrecarga em seus relatos, mesmo se referindo com cuidado e
atencdo, demonstrando que qualquer rotina da familia depende dele. Antes da
entrevista, a Assistente Social havia informado para cuidar com alguns
comportamentos do PCD, como passar a mao e etc., ele esteve presente se

movimentando durante toda a entrevista, em certo momento puxou a cadeira
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proximo a mim para ver se tinha algo no celular que estava gravando, sempre

agitado e com diversas ecolalias.

FAMILIA 2 — Residem na casa a mée, o pai e a PCD. Nesta data todos estavam
com a primeira dose da vacina. A familia mora ha cerca de 15 km da APAE, sendo
desses 10 km de estrada de chdo, em um sitio da familia com vérias casas. Os pais
da PCD ja tiveram outro filho que faleceu com 22 anos e que possuia paralisia
cerebral, a mée relata que apds uma vacina o filho piorou muito, que a filha também
teve a mesma reacdo quando tomou (triplice viral). Percebe-se grande angustia da
mae ao relatar possiveis agravamentos da doenca da PCD, e dificuldades em falar

sobre o luto.

FAMILIA 3 — Residem na casa os pais, 0 PCD e seus dois irmdos. Nesta data todos
estavam com a segunda dose da vacina. A familia reside préximo a sede da APAE,
durante o periodo de isolamento, a familia alternou entre periodos na cidade e no
sitio da familia. Neste dia, o PCD estava muito agitado e, segundo relato da mae,

negando-se a ir para a escola desde o retorno das aulas durante a pandemia.

FAMILIA 4 — Residem na casa o PCD, seu pai, madrasta e irm&o. Nesta data todos
estavam com a terceira dose da vacina, por todos serem grupo prioritario. A familia
relatou dificuldades que tiveram no acesso a servicos de saude no periodo de
isolamento para o pai do PCD que ja é idoso, a mae relatou diversas dificuldades
guanto ao agravamento de comportamentos compulsivos de limpeza e organizagao
do filho desde o inicio do isolamento, (apontando com sinais enquanto ele estava
fazendo as atividades), relata que o mesmo ficou agressivo neste periodo, sempre

pedia para ir a escola ou a igreja.

FAMILIA 5 — Residem na casa os pais, 0 PCD e seu irmdo gémeo, e mais duas
irmas. Nesta data o PCD n&o havia tomado nenhuma dose da vacina, os demais
membros estavam com a primeira dose da vacina. Esta visita também ocorreu no
distrito a cerca de 10 km da sede do municipio, casa simples com esgoto aberto
correndo pelo terreno. Nesse dia, o Assistente social esperou fora da residéncia. A
mae estava bem receosa com a entrevista, inicialmente, apds explicar e com a

entrega do TCLE ficou um pouco mais tranquila, porém permaneceu reservada. Nao
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h& mobilidade dentro da casa para a cadeira de rodas, nem tampouco fora da casa,
a visita ocorreu por volta das 11:00 e o PCD ainda estava dormindo e o restante da

familia na casa.

FAMILIA 6 — Residem na casa os pais e a PCD. Nesta data todos estavam com a
primeira dose da vacina. No ano de 2022, a PCD ficou cerca de 20 dias na UTI,
devido a Covid-19, durante a entrevista a mae relatou diversas situacdes
vivenciadas, bem como o medo de perder a filha e as formas de apoio que teve. A
PCD ainda vive com algumas sequelas como o uso de Traqueostomia, reducéo de

mobilidade e n&o aceita mais ficar sozinha ou dormir longe da mae.

FAMILIA 7 — Residiam na casa os pais, a PCD e uma irma mais nova. Nesta data
todos estavam com a segunda dose da vacina. A familia contraiu Covid no ano de
2021 e o pai faleceu cerca de 7 dias apés o internamento, com o falecimento, a filha
mais velha voltou a residir com a mée e as irmas para ajudar na rotina da casa junto
de duas filhas, sobrinhas da PCD. A mae aparenta muita dificuldade em lidar com o
luto do marido e com a rotina da casa e cuidados da filha, relatou que o pai ajudava
muito e que a filha PCD era muito apegada com ele.

FAMILIA 8 — Residem na casa o PCD, sua madrinha, que também é sua prima, e 0s
pais da madrinha. Nesta data todos estavam com a primeira dose da vacina.
Segundo relato, a mae reside em outro estado e ndo procura auxiliar nos cuidados
do filho. O PCD necessita de cuidados constantes, é cadeirante e faz uso de fraldas,
nao se alimenta sozinho. Essa familia esta citada acima, e foi a primeira familia
visitada para entrevista, porém, no dia em questédo, estavam positivados para Covid,

e neste dia foi possivel retornar para a entrevista.

FAMILIA 9 — Residem na casa a mde e o PCD. A méae relata ndo ter tomado a
vacina e que néo ir4 tomar porque nao acredita na sua eficacia, relata que o filho
tomou duas doses e mesmo assim contraiu a doenca. O PCD ficou na UTI por cerca
de 20 dias, na cidade de Curitiba-PR, e a mée pode acompanhar o internamento, ele
fez uso de traqueostomia e, segundo a mée, apresenta sequelas na respiragao,

sono e medos de ficar sozinho ou doente novamente.
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4.2 Sobre o Isolamento antes do Isolamento Pandémico: a multiplicacao

da segregacao

Oh, na verdade nao mudou muito. Porque eu ndo saia por causa dele.
(Familia 1)

Apos dois anos, desde o inicio da pandemia de Covid-19, torna-se indiscutivel
o agravamento da vulnerabilidade de alguns grupos sociais em razdo da pandemia,
porém a subjetividade de cada individuo impera em seus efeitos. Segundo Santos
(2020, p.16) “qualquer quarentena é discriminatdria, mais dificil para uns grupos
sociais do que para outros e impossivel para um vasto grupo de cuidadores, cuja
missao € tornar possivel a quarentena ao conjunto da populacdo”. Percebendo-se
isso, fica claro que alguns grupos “padecem de uma especial vulnerabilidade que
precede a quarentena e se agrava com ela” (SANTOS, 2020, p.15).

Esses grupos compdem o que o autor chama de Sul, que, em sua concepgao,
“designa um espaco-tempo politico, social e cultural. E a metafora do sofrimento
humano injusto causado pela exploragcao capitalista, pela discriminacao racial e pela
discriminagado sexual” (SANTOS, 2020, p.15). Desse modo, as pessoas com
deficiéncia fisica, sensorial, mental e intelectual sdo especialmente atingidas pela
pandemia, que agrava sua intrinseca vulnerabilidade e sdo mais severamente
vitimas de discriminacdo (BARBOSA; ALMEIDA, 2020). Nesse sentido, observamos
0 depoimento a seguir:

N&o, a pandemia dentro de casa ela ndo mudou muito. N&o, a pandemia em
si ndo, o comportamento dele se agravou por ele ndo poder ir mais na
escola, que isso é a foi 0 que a pandemia ndo deixou. (Familia 1)3

Segundo Santos (2020), as pessoas com deficiéncia tém sido vitimas de outra
forma de dominacdo, além do capitalismo, do colonialismo e do patriarcado: o
capacitismo, o autor se utiliza desse termo para referir-se a forma como a sociedade
os discrimina, ndo reconhecendo as suas necessidades especiais, nem facilitando
acesso a mobilidade e as condi¢bes que lhes permitiriam desfrutar da sociedade

como qualquer outra pessoa. A familiar 3 refere que:

N&o tenho aquela social assim de sair por causa dele. Porque ele € muito
agitado. Ele entra a atividade ele é muito sabe? Ele ndo gosta muito da
gente. Nao consegue ficar ai com multiddo, né? Como é desse, € mé gosto
de chorar, quer ir embora. (Familia 3)

® Nas citacBes referenciadas pela familia, constara a transcrigdo literal da fala dos entrevistados para
analise.
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O Instituto Rodrigo Mendes - IRM (2020) publicou um manual sobre desafios
das familias de pessoas com deficiéncia. Referente a essa rotina, destaca-se que
uma parte significativa dos pais e maes de criancas com deficiéncia estdo também
cumprindo isolamento social, além de toda a carga mental que o periodo de
isolamento impde, muitos estdo tendo que trabalhar em home office. Outros estdo
passando por grande estresse devido a situacdes de desemprego ou de terem que

trabalhar fora de casa, correndo risco de se contaminarem. Nesse sentido,

O isolamento social revela e faz confrontar as vulnerabilidades e
dependéncias. Muitas dessas dependéncias, desnecessarias e situacionais,
poderiam ser minimizadas se houvesse uma perspectiva de que todas as
pessoas sao interdependentes. [...] a autonomia como interdependéncia nos
permite reposicionar também a dimensdo de ajuda em nossas relacgoes,
sem que isso desqualifigue o processo da autonomia — se somos todos
interdependentes, todos nés precisamos de ajuda. Pedir ajuda ndo é uma
acédo apenas cabivel, mas imprescindivel. (GAIGHER, 2018, p. 63).

IRM (2020) pontua sobre os fatores relatados pelas familias acerca das
atividades, sobre isso o Instituto pontua que agora em domicilio, muitas vezes, 0s
pais/cuidadores precisam acompanhar as terapias e/ou improvisar terapias em casa,
sem terem a expertise técnica para tanto, ou seja, o isolamento ndao diminuiu as
demandas, apenas as alterou, o que pode levar a uma sobrecarga emocional em

familias que tenham criancas e adolescentes com deficiéncia.

Ai arotina da (...) a diferenca é que ela ia pra escola né. Assim nos saiamos
mais né? Ela ia assim, mais em aniversério, assim em jun¢do assim de
gente nés ia na igreja e festa, né? (Familia 2)

No relato da mée, é possivel perceber o isolamento social antes da pandemia,
momento no qual as familias consideram a escola como o Unico meio social de
convivio rotineiro, o que vai ao encontro da fala de Santos (2020), que destaca que
as limitacdes que a sociedade impbe a pessoa com deficiéncia faz com que se
sintam a viver em quarentena permanente. Nesse ponto, o autor argumenta sobre a
necessidade de se furar a nova quarentena para sobreviver as questdes limitantes ja
existentes, quem sofreria menos risco para manter a garantia dos direitos basicos de
cada familia? O autor ironiza ao destacar que, ao menos dessa vez, poderia ser que
0 restante da populagdo também estivesse vivenciando uma espécie de justica
social, onde a liberdade foi cerceada de forma comum. Segundo o relato do familiar
1

N&ao saimos para parte nenhuma, muito raramente vamos no mercado, na
pandemia ndo ia no mercado, sé ia uma pessoa ia no mercado, pra né até
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dai uma de nds se contaminamos, ele se contaminou e passou pra todos
nés. (Familia 1)

Nesse fragmento, € possivel perceber como foram realizadas algumas
medidas de isolamento dentro do contexto familiar, e as dificuldades de
conscientizacdo dos cuidados para evitar o contdgio, muitas criancas e adolescentes
nao entendem por que devem se isolar, ou ndo conseguem compreender as
possiveis consequéncias da doenca causada pelo virus Sars-CoV-2. Segundo IRM
(2021), muitas vezes o isolamento pode ampliar a sensagcéo de n&o pertencimento,
ou causar impactos na saude mental das criancas e adolescentes com deficiéncia.

Esse aspecto foi observado por alguns familiares, como expressa o relato seguinte:

Dai ele estava completamente trancado em casa dia e noite e ele estava
ficando louco, mais louco do que ele ja era. Dai num dia desses eu fui trazer
ele junto comigo pra (...) pra trabalhar junto e ele estava transtornado e ele
sentiu vontade e pulou do carro. (Familia 1)

Mesmo antes do periodo de pandemia, pesquisas ja demonstravam as
dificuldades vivenciadas e o isolamento existente para a familia da pessoa com
deficiéncia, todos os representantes das familias entrevistadas foram mulheres,
sendo elas maes, madrinhas, madrastas e tias, que se dedicam exclusivamente ao
cuidado da pessoa com deficiéncia. Apenas algumas familias entrevistadas contam
com o recebimento de BPC* que acaba sendo, em algumas familias, a Unica fonte
de renda.

Soares e Carvalho (2017), alguns anos atras, ja demonstravam esses fatores
ao salientar que, na maioria das vezes, € a mae que experiencia junto com o/a
filho/a esse ciclo. As autoras referem isso como fatores que caracterizam o ciclo de
invisibilidade, exemplificam com isso o fato de que a relagcdo entre a mae e o/a
filho/a com deficiéncia € tdo forte que, no exercicio das atividades que demandam
cuidados, ambos se isolam do convivio familiar e social, tanto pela forca das
barreiras atitudinais, arquitetbnicas, pedagdgicas e comunicacionais, quanto por
uma cultura de acomodacéo e de passividade que as mantém presas a uma zona de
conforto (SOARES; CARVALHO, 2017).

O que fica claro nessa discussédo refere-se a segregagcdo da pessoa com
deficiéncia e 0 ambiente escolar na modalidade especial como Unica alternativa das

familias a vivéncia social de seus membros, demonstrando uma brecha relevante

* BPC — Beneficio de Prestacdo Continuada, previsto na Lei Organica da Assisténcia Social — LOAS,
€ a garantia de um salario minimo por més ao idoso com idade igual ou superior a 65 anos ou a
pessoa com deficiéncia de qualquer idade.
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em niveis de politicas sociais que acolham esse grupo e garantam seus direitos de

modo a efetivar uma politica de inclusédo que va além da educacao.

4.3 Redes de apoio e a realidade da Deficiéncia: limitagfes e ilusdes da
inclusao

Criancas e adolescentes com doencas crbnicas e/ou limitacBes funcionais
apresentam grandes dificuldades nos aspectos psicossociais, comportamentais e no
desempenho de atividades de vida diaria (AVD’s). A presenca de disfungdes
musculares, de sensibilidade, da coordenacéo e do movimento, além de dificultar a
execucao de tarefas basicas, como locomocéao, banho e alimentacéo, pode limitar a
insercdo desses individuos nos ambientes domiciliares e escolar, tornando-os
dependentes da familia e/ou cuidadores (BRITO; DIAS, 2016).

(...) esse daqui ele foi bem dificil até segurar ele um pouco na casa, porque
ele gosta muito de ir pra aula, né? (...) (Familia 4)

Essa fala da familia demonstra a realidade da mudanca do isolamento nas
diversas familias, o ato de ir para aula tornou-se o ponto principal das familias e das
pessoas com deficiéncia. Para a maioria, sobretudo conforme o nivel de limitacdo, a
APAE é um dos unicos ambientes além do domicilio nos quais se efetivam outras
possibilidades de trocas e contato social, amizades, vinculos e estimulo, assim como
€ onde as familias encontram alguma forma de apoio e suporte para estimulo e
aprendizagem, onde compartilham experiéncias e buscam recursos para situacoes
do dia a dia.

Sawaia (2001) pontua sobre a exclusdo e suas faces, destacando que “a
sociedade exclui para incluir e esta transmutacdo € condicdo da ordem social
desigual, o que implica o carater ilusério da inclusdo”. Neta et al (2020) vao ao
encontro dessa afirmacéo ao citar que o contexto pandémico evidencia dificuldades
gque a inclusdo enfrentava h& tempos, parece cada vez mais distante,
principalmente, diante das poucas ferramentas que temos e das préprias condicbes
de acesso a internet, as autoras concluem que a exclusdo € um processo complexo
e multifacetado, configurado a partir “de dimensdes materiais, politicas, relacionais e
subjetivas. E processo sutil e dialético pois s6 existe em relacdo a inclusdo como
parte constitutiva dela” (SAWAIA, 2001, p. 9).
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Outra fala que demonstra esse aspecto, refere-se as formas de apoio
fornecidas pela APAE mesmo em periodo de pandemia, prestando atendimento em

diversas modalidades:

Nesse ponto ndo faltou, ndo faltou as atividades, tarefa, tem gravado, ele
sorrindo quando tava fazendo os exercicios que eles feliz, ele dai ele
lembrava cada vez que ele tava fazendo assim, ele lembrava dos
professores, entendeu? (Familia 4)

Durante o trajeto até os domicilios, os Assistentes Sociais foram relatando
algumas situacdes e a realidade das familias, assim como a forma como estavam
fazendo para manter os atendimentos e as demandas. Nos relatos das familias,
referente ao periodo de isolamento, o contato telefénico por parte da APAE se
tornou frequente. Os professores faziam chamadas diarias com relacdo as
atividades escolares e, no setor de saude e Reabilitacdo, os profissionais que
atendiam cada paciente agendavam de forma semanal sessdes on line, conforme
cada éarea (Fisioterapia, Fonoaudiologia, Psicologia), além do acompanhamento dos
Assistentes Sociais. Apdés determinado tempo, foram incluidas as entregas de
atividades impressas elaboradas por professores e pela equipe da saude para

execucado em domicilio.

Assim ela ficava mais agitadinha quando chegava o horario né assim que
ele era horério de ir pra escola né? Isso, entdo ele almocava, ele ja ficava
esperando aquela hora de ir, deixa ficar um pouco mais agitado, ele
demonstrava assim se arranhando, né? Mordendo. (Familia 8)

Para Bernardes (2014), essa brecha social decorrente dessa auséncia de
politicas publicas e da insuficiéncia de informacfGes sobre deficiéncia, desde o
conhecimento e durante o desenvolvimento do filho, notamos que as APAEs tem
sido para as familias o principal suporte para sanar suas duvidas, sendo o lugar
onde elas tém recebido as orientacdes além de se caracterizar como a rede de

apoio para auxilio no desenvolvimento de seus filhos e da rotina diaria.

A vida social dela acabou, né? Porque agora que a gente esta comegando
sair na rua, na fono, na escola ela ndo foi mais. Na igreja estamos voltando
agora. (Familia 6)

Leite et al (2020) ressaltam que as pessoas com deficiéncia e seus
cuidadores enfrentam barreiras que podem impedi-los a ter acesso a cuidados e
informacgdes essenciais para reduzir seus riscos durante o surto de Covid-19, o que
pode incluir desde limitagbes relacionadas a salde, as instituicbes até a

discriminag&o e o preconceito.
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(...) a APAE sempre teve a mesa Brasil ajudou bastante, sempre quando
gue precisei de apoio pelo WhatsApp. Qualquer coisa, cesta. Agora final de
ano, mandou cesta e aquela mesa Brasil bastante, assim tudo, tudo
organizado. Também assim qualquer remédio que vocé precisar 14, vai la e
eles fornecem remédio quando tem a amostra gratis, a APAE me ajudou na
doutora (Psiquiatra), que a gente também néo tem condi¢des, vocé ndo tem
como pagar no més duzentos reais a consulta, duzentos e cinquenta, dai a
(ASS) vai la e ajuda me dando a guia da Unimed. (Familia 1)

No relato das familias, pode-se perceber que, em sua maioria, receberam
apoio social e encaminhamentos para saude como também os beneficios eventuais
como cesta basica apenas pela equipe da APAE. Algumas criangcas com deficiéncia
possuem uma rotina de diversos tipos de terapia, tais como fonoaudiologia, terapia
ocupacional, fisioterapia, entre outras, acessadas pela APAE em sua maioria. O
isolamento social, conforme relatos das familias, interrompeu essa rotina. Segundo o
Instituto Rodrigo Mendes (2020), alguns paises do mundo flexibilizaram a
quarentena para pessoas que necessitam de apoio as pessoas com deficiéncia, o

gue nédo ocorreu no Brasil devido a ndo haver regulamentacédo nesse sentido.

Fica na lembranca. (...) Vinte e trés anos de casados. O maior impacto vai
ser no caso ter levado ele, né? Dai alterou a rotina inteirinha. (...) Ajudava e
era por isso que ele ndo quis pro hospital, né? De medo de deixar ela.
(Familia 7).

N6s estava com gripdo (...) dai eu fui primeiro consultar, 0 médico ja
internou fiquei trés dias 14, eu sai, ele entrou, dai ele entrou, e ndo saiu
mais. (Familia 7).

Na fala acima, € possivel perceber uma aparente negligéncia do pai com a
sua saude frente a dificuldade de deixar os cuidados da filha para ir ao hospital, o
pai faleceu vitima da Covid e a estrutura da casa se alterou pela perda. Parente et al
(2020) cita que o distanciamento social somado ao contexto de incerteza diante das
areas da saude, financeira e econ6mica, afeta diretamente a saude mental dos
individuos, o que pode leva-los a experimentar emoc¢des negativas, como raiva,
frustracdo, ansiedade e depresséo, além da diminuicdo de emocdes positivas, como
felicidade e satisfagéo.

Cardoso et al (2020) apontam que, para as criancas e adolescentes com
deficiéncias, o distanciamento social e a abrupta interrup¢cdo da rotina tém
intensificado os impactos em sua saude, dentre as alteragcdes comportamentais e

reacoes emocionais apresentadas durante a pandemia por esse publico destacam-
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se: dificuldades de concentracédo, irritabilidade, medo, inquietacdo, sensacao de
solidao, alteragbes do sono e da alimentacao (BRASIL, 2020).

E complementa ao destacar que o0s cuidadores dessas criancas e
adolescentes tendem a reportar niveis mais elevados de ansiedade e estresse
nesse periodo, uma vez em que estes passaram a ficar responsaveis por oferecer
em casa estimulos para a continuidade do desenvolvimento adequado das criancas
ou adolescentes e ainda lidar e administrar todas as demais funcdes relacionadas as
tarefas domeésticas, home office e demais atividades que também podem estar
inclusas em suas rotinas (CARDOSO et al, 2020, p. 17).

4.4 Sobre o discurso negacionista e os discursos de cuidados com a
vida: o virus como metafora e seu recurso politico

Nesta categoria trazemos o termo negacionismo para explicitar algumas
acbes do Governo no combate a pandemia, com repercussées na producdo de
sentidos e respostas junto a populacdo. Antes, porém, é necessario entender a
origem deste termo empregado atualmente. Segundo Silva e Darui (2021), o
negacionismo cientifico e historico consiste no ato de negar ou ndo reconhecer fatos
cientificamente comprovados com o objetivo de fugir de uma verdade
desconfortavel. Trata-se de um sistema de crencas que nega o conhecimento
objetivo, a critica pertinente, as evidéncias empiricas, o argumento logico, as
premissas de um debate publico racional, e conta com uma rede organizada de
desinformacédo. Os autores datam que o termo teve sua primeira aparicédo oficial na
Franca, em meados de 1948, quando surgiu um fendmeno de negacdo do
holocausto, da 22 Guerra Mundial.

Para Silva e Darui (2021), atualmente, o crescimento do negacionismo deve-
se muito as midias sociais que, apesar de trazerem conhecimento, também estdo
repletas de fake news® e teorias da conspiracdo, um grande exemplo disso é o
negacionismo na pandemia do Covid-19 no Brasil, manifestado na negacdo e
minimizagdo da gravidade da doenca. O discurso negacionista, envolvendo a

minimizacdo dos efeitos da Covid-19 ou a crenca de que ndo existia, esteve

> Noticias falsas ou no inglés fake News, sdo uma forma de imprensa marrom que consiste na distribuicdo
deliberada de desinformagédo ou boatos. Este tipo de noticia € escrito e publicado com a intengdo de enganar, a
fim de se obter ganhos financeiros ou politicos, muitas vezes com manchetes sensacionalistas, exageradas ou
evidentemente falsas para chamar a atencéo.
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presente nas vivéncias familiares de alguns participantes da pesquisa, conforme

evidenciado nas falas seguintes:

Dai comegou aquela tosse, ndo parava né? Dai a gente dizia: vai no
médico, ele dizia: ndo, se for pra morrer, morro na casa. E eu brincava com
ele, teimoso, se ndo fosse teimoso estava ai hoje. (Familia 7)

Mas muitos ndo acreditavam que existia o virus, exatamente 0 meu pai,
enquanto ele ndo pegou, ele ndo acreditava. Ele dizia que era coisa de
politica, isso ai ndo existia, era inventado por alguém, ndo sei o que
passava na cabeca dele até ele pegar né? E dai quando ele pegou, ele
ficou com medo ai nem eu podia chegar perto dele é porque afetou muito
sabe? No psicologico dele. (Familia 8)

Fernandes e Pinheiro (2021) apontam que em sua agado antivacina o
presidente Jair Bolsonaro dificultou a aquisicdo e a producédo brasileira do
imunoterapico, hum claro movimento negacionista, articulando acfes anticiéncia
com imposicao de poder e difusdo de medo, 6dio e inseguranca em uma parcela da
populacdo. Entre as analogias que o presidente construiu sobre as vacinas, destaca-
se a que se refere a vacina da Pfizer, sobre a qual afirmou que “@ no contrato da

Pfizer, est4 bem claro: nés (a Pfizer) ndo nos responsabilizamos por qualquer efeito

)

colateral”, acrescentando que “se vocé virar um jacaré, € problema de vocé’
(Bolsonaro, (2020) apud Fernandes e Pinheiro (2021). Encontramos falas de
participantes que vao ao encontro desse mesmo discurso que coloca em descrédito

a vacina e outras evidéncias cientificas, conforme destacamos a seguir:

Porque as vacina nao protege. (...) A vacina e ela pode até te dar uma
assim uma ajuda, mas ndo protege de vocé pegar. No caso o E. tinha
tomado uma vacina. E até hoje ainda ja esta em uma guerra pra tomar as
outras vacinas. Porque ele ndo quer ou porque estd sempre gripado.
(Familia 9).

Quando eu pude dar vacina pra ele, ndo tinha vacina. Nao tinha vacina no
posto, estava em falta as vacina. Ai agora que depois que a gente saiu, né?
Que a gente fica esperando a hora certa de levar porque agora ele esta
sempre doente. Eu ndo tomei nenhuma dose, (...) porgue eu nao senti na
verdade assim nada se tomava ou ndo tomava né? Mas a minha prioridade
na verdade da é pros outros que precisam. Porque eu penso assim, ela ndo
protege de vocé pegar, sabe? Talvez ela te ajude no processo ali, sabe? Se
vocé pegar. Mas ela ndo protege de pegar que é minha familia inteira,
pegou com todas as doses da vacina. Sabe como? Ai ndo é assim que eu
seja contra, ndo sou contra a vacina ndo. Ta? Eu sé ndo tomei porque eu
ndo senti que eu queria tomar. Eu ja acho assim que eu exagero quarta
dose devia descer umas duas ja estava bom. (Familia 9).

Fernandes e Pinheiro (2021) concluem que esse comentario de Bolsonaro,
bastante inoportuno, reforcou na populacdo o impacto e a inseguranca em relagcéo a

vacina. Outras justificativas, de carater negacionista, para a contraindicacdo do uso
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das vacinas foram também construidas, como a possivel implantagéo de chip para
transformacdo das pessoas em comunistas. No relato das familias, também é
possivel perceber falas que demonstram criticas a postura do governo federal e aos

efeitos do negacionismo, como segue:

Irma: podia ter trocado o presidente, né? Nao, eu acho que € o presidente a
Unica pessoa que ele deveria ter sido mais rapido. (Familia 1)

Ao vivenciarmos novas situacdes, torna-se relevante conhecer todo seu

contexto para assim compreender os termos de estagios de evolugcdo do problema,

7

pois, tratando-se de um problema de saude publica, € importante a nocdo dessa
dimensao para preparar profissionais de saude e a populacdo em geral para que se
torne possivel implementar estratégias de controle e alertar a populacéo sobre riscos
imediatos e continuados, visto que a adesédo a medidas preventivas vai depender de
como as pessoas percebem essa ameaca (WHO, 2020).
O atual cenéario de catastrofe sanitaria e humanitaria convive com a
presenca de um discurso fascista que prima pela militarizacdo das relactes
sociais e pelo descaso com as pessoas mais atingidas pelas desigualdades
sociais. Entretanto, onde ha poder, ha resisténcia. Se por um lado ha um
sofrimento ético-politico compartilhado, seja pelo panico da ameaga
pandémica, pelo horror com o nimero crescente de mortes, pelo desespero
da miséria, pela soliddo do confinamento, ou mesmo pela consternagéo
com a falta de seriedade nas respostas governamentais; por outro lado, ha
resisténcia subjetiva ndo apenas nas préticas religiosas, como também no

uso recorrente do humor nas formas de retratar a pandemia. (CARVALHO
et al, 2020, p.27).

O virus, invisivel e maligno, € enfrentado com metéafora bélica, assim como
diversas doencas infectocontagiosas e o préprio cancer (SONTAG, 1984, p. 55).
Segundo Carvalho et al (2020), em uma analise do contexto politico brasileiro,
conseguimos distinguir de maneira clara o carater bélico que assume a resposta a
pandemia. O uso da (hidroxi)cloroquina assume carater literal da “muni¢ao” contra o
virus. Como todo belicismo, € necessario o estabelecimento de uma arma de
combate, e, como discutido anteriormente no artigo, o medicamento possui valor

metaforico extremamente transformador nessas situacoes.

Vocé ndo pode dar menos atencdo a pandemia, mas vocé ndo pode, vocé
tem que manter o equilibrio. Vocé tem que deixar as pessoas conscientes,
ndo apavoradas. Vocé nado pode dizer que ndo € nada e vocé ndo pode
dizer que é muito. Por qué? Vocé tem que deixar no meio termo para a
pessoa se conscientizar e usar as coisas (Familia 4).

Segundo Menezes et al (2020), a cloroquina e hidroxicloroquina sao farmacos

utilizados no tratamento de malaria e de artrite reumatoide, a cloroquina tem sido
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cada vez menos utilizada, por ser mais susceptivel a toxicidade e segue ao

apresentar os riscos clinicos ja estudados anteriormente:

(...) especialmente seu efeito ototdéxico e efeitos colaterais como
hiperpigmentacéo cutanea e retinopatia ndo sao incomuns. O protocolo de
seu uso envolve a avaliacdo oftalmoldgica periddica, e os niveis de enzimas
hepéticas também séo avaliados, periodicamente, com o intuito de detectar,
precocemente, os sinais de toxicidade hepatica. Assim, caso seja detectada
patologia na fase inicial, podem ser reversiveis com a suspensdo do
medicamento. (...) A situacdo atual é de medo e incertezas, mas é
imprescindivel que os farmacos utilizados sigam o preceito de néo
maleficéncia no combate ao coronavirus. (MENEZES et al, 2020, p.14).

Segundo Marques e Raimundo (2021), o negacionismo cientifico no periodo
da pandemia foi conduzido principalmente por lideres politicos e religiosos que
minimizaram a gravidade da doenca em publico, demonstraram e incentivaram a
ndo adesdo aos protocolos de seguranca reconhecidos internacionalmente,
compartilharam sistematicamente desinformacdes, incentivaram aglomeracoes,
receitaram o uso de medicacdo sem nenhuma comprovacao cientifica, fortalecendo
o habito de automedicacado e, ainda, “se omitem no desenvolvimento de Politicas
Publicas, deliberadamente ou por inépcia, permitindo o esgotamento do Sistema

Unico de Salde que é referéncia mundial para a saude” (SANTOS, 2020, p. 6).

(...) uma coisa que o médico falou pra mim foi: ndo tome cloroquina
(Familia 1)

No relato acima podemos perceber a posicdo de um médico na orientacao
para as familias, em consonancia com as evidéncias cientificas. Esses
posicionamentos dividiram a classe médica, assim como a conduta adquirida por
cada familia. Como alguns participantes demonstram articulacdes ao discurso
negacionista, observamos o predominio de discursos criticos, inclusive as posicées
assumidas pelo Presidente da Republica durante a pandemia, conforme pode-se

observar no trecho a sequir:

Irm&: Deveria ter comprado vacina. Quase vacina. Deveria ter falado que a
pandemia n&o era s6 uma gripezinha, ter falado pros velhos se vacinar. E,
vOCé nao pode virar jacaré, falar que vacina causa autismo, umas coisas do
tipo. (Familia 1)

Segundo Caponi (2020), uma estratégia negacionista foi adotada pelo
Governo Brasileiro que continua cumprindo fielmente com as exigéncias do
neoliberalismo, como se absolutamente nada devesse mudar com a pandemia. Do

mesmo modo que o Estado e o direito ignoram a situacdo dos milhares de
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trabalhadores precarizados e sem direito, dirdo esses que cada um deve cuidar de
sua propria vida, pois ndo podemos limitar o direito de ir e vir, o direito de comprar e
vender, e afirmam que o mercado deve continuar funcionando apesar de tudo. O

Brasil, dira Bolsonaro, “nao pode parar”.

O que deu o impacto maior na pandemia foi ele ndo ter comprado ou se
unido pra pegar as vacinas 0 quanto antes. Esse foi o impacto maior. Sera
gue se a vacina tivesse chegado antes, muita gente poderia ndo ter morrido.
(Familia 1)

Segundo Fernandes e Pinheiro (2021), em sua acao antivacina, o presidente
Bolsonaro dificultou a aquisicdo e producédo brasileira do imunoterdpico, articulando
acOes anticiéncia com imposi¢cédo de poder e difusdo de medo, 6dio e inseguranca,
com apoio de seus seguidores que por fanatismo o aplaudiam.

Segundo Marques e Raimundo (2021), observou-se o uso da mentira como
estratégia sistematica, o que teve como referéncia o presidente Jair Bolsonaro,
principalmente, através de lives em suas redes sociais, fomentando o negacionismo
e criando conspiracbes absurdas sobre a origem do coronavirus, como a
instauracdo do comunismo ou de uma nova ordem mundial, e que a aplicacao das
vacinas produziria o desenvolvimento de alteragdes genéticas, ou haveria introducao
de microchips de espionagem através da vacina, entre tantas outras que foram
propagadas amplamente pela populacdo, potencializando uma forma de

pseudociéncia sobre a pandemia da Covid-19.

4.5 Normalizacédo da Covid-19: o desafio de ndo voltar para o normal

Outro aspecto importante de analise da pesquisa refere-se ao fato de as
entrevistas terem sido feitas depois de um ano (ou até dois anos) de inicio da
pandemia, devido as medidas de isolamento social, a partir disso foi possivel
explorar as expectativas dos participantes em relacdo ao momento atual em que
viviam e expectativas futuras.

Segundo Albuquerque et al (2021), funcionamos melhor quando nossa rotina
esta bem estabelecida, contudo, uma quebra abrupta dessa rotina nos desestabiliza
de tal forma que prejudica nosso bem-estar psicolégico. Por natureza, somos seres
sociais, logo, aderir forcada e bruscamente a um isolamento sem perspectiva de fim
pode ser desconfortavel, ndo houve tempo de nos prepararmos para essa situagao,

e isso tem sérias implicacdes para nossas vidas.
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Segundo a representante da familia 5:

Daqui pra frente a gente vai estar sempre com o0 pé atras a respeito de
gualquer coisa. (Familia 5)

Essa afirmacédo vai ao encontro do que foi dito por outra representante da

familia 4:

Tem que morar no mato. Fazer as coisas na chacara. E é hoje o dia que a
gente tiver renda vai ter que fazer isso. Pergunta se um dia vai acabar o
virus, ndo vai. (Familia 4)

Essas falas revelam a expectativa de que a Covid-19 possa tornar-se uma
doenca endémica, mas que ha ainda o risco de surgimento de outras doengas que
possam adquirir carater pandémico, a enorme sensacao de incerteza quanto ao
futuro econdémico e educacional também traz implicagdes na saude mental..

Na execucdo das entrevistas, outro ponto relevante refere-se a como sera o
“novo normal”, e se voltariamos para o antigo normal apd@s tantas fases vivenciadas
nestes anos. Coube aqui demonstrar o discurso das familias, apresentando davidas
sobre mudancas e o fim do uso de mascaras, por exemplo, como ainda, de como

seria 0 novo normal produzido pelas sequelas da Covid-19.

(...) De um lado, o isolamento permite a diminuicdo do contagio por
pessoas que antes estariam transitando livremente pelas ruas, além de
evitar a superlotacdo das UTIs nos hospitais. De outro lado, o
confinamento domiciliar de longo prazo, para impedir que a doenca se
espalhe instaura uma situagdo sem precedentes na humanidade, o que
fez surgir outro desafio coletivo: o dos problemas psicol6gicos. Aumento
de ansiedade, depressado, transtornos de estresse pos-traumatico,
consumo abusivo de alcool, violéncia doméstica e ataques xenofébicos
(principalmente contra chineses e italianos) foram algumas das
complicacBes observadas. (ALBUQUERQUE ET AL, 2021).

Ailton Krenak disserta sobre seu isolamento na aldeia apds o periodo
pandémico, como o citado pela familia. Outro ponto de destaque no livro, publicado
no ano de 2020, refere-se a esse periodo pés pandemia, segundo Krenak (2020),
seria melhor que nao voltassemos a normalidade uma vez que isso faria com que as
vidas perdidas nao tivessem seu valor. Cita, ainda, que as mudancas estdo em
gestacdo, assim como uma maior conscientizagdo da populagédo acerca do valor
humano. Essa pandemia trouxe a tona a constatacdo de que muitas pessoas nao
possuem nem O minimo para viver e até mesmo cuidar de sua saude, as
desigualdades sociais ficaram ainda mais visiveis, evidenciando a forma como a

economia Brasileira verdadeiramente opera.
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Para Carvalho et al (2020), o terceiro momento da crise pode ser
compreendido como uma fase de reconstrugcédo social, com a diminuicdo de novos
casos e a diminuicdo da transmissao comunitaria, as medidas de distanciamento
social sdo reduzidas e o surto de contaminacdo tende a estar sob controle, porém

ainda presentes na rotina. ISso pode ser expresso na passagem da participante:

Os cuidados. Porque na verdade essa pandemia vai continuar. Ela sé vai
ser controlada. (Familia 5)

Quando ele, esse virus ndo vai se dissipar do mundo, ndo vai acabar
apenas, nés estamos vacinados, pegamos, da mais fraca. (Familia 4)

Segundo Albuquerque et al (2021), estudos mostraram, por exemplo, que,
devido ao isolamento social provocado pela COVID-19, houve um aumento de 28%
no numero de pessoas que apresentam ansiedade e depressao e de 8% nos casos
de estresse, neste cenario, referente a saude mental, a ansiedade é responsavel
pelos sintomas mais comuns, estando associada ainda a disturbios do sono.

Carvalho et al (2020) citam pesquisas que demonstram alguns sintomas e
sinais da vida po6s pandemia, um deles realizado com cerca de 52 mil chineses,
detectou que mulheres, pessoas com mais de sessenta anos, com maior nivel
educacional e migrantes foram mais vulneraveis ao estresse, ansiedade, depressao,
fobias especificas, evitacdo, comportamento compulsivo, sintomas fisicos e
prejuizos no funcionamento social (QIU et al., 2020).

Assim cabe pensar que configuracdes a sociedade ira trilhar no pés-pandemia
se predominardo comportamentos mais solidarios ou individualistas, de qualquer
modo enquanto trauma e ruptura deixardo profundos tracos levando a uma nova

construcdo de sentidos.

4.6 Maes Cuidadoras: ainviabilidade e a obrigacédo do cuidado

A tematica do cuidado no campo da deficiéncia € algo bastante delicado. Ao
longo dos anos, as praticas de cuidado foram caritativas e delegadas a benevoléncia
de instituicbes e de pessoas. Dentre os fatores que ficaram evidentes na pesquisa,
destaca-se o fato de todas as entrevistas realizadas nas familias terem sido feitas
com as maes, madrastas, irmas, madrinhas, ou seja, todas mulheres cuidadoras. Tal
aspecto vem reforcar a responsabilizacdo da mulher sobre os cuidados com filhos
e/ou afins, assim como as coloca novamente como pessoas dispostas a abrir mao

de seus ideais de vida em troca de cuidar de alguém.
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Mudou, nossa rotina mudou, hoje em dia eu vivo em fungéo dela. Sabe? Eu
ndo, se ela esta bem até pra mim tomar um banho sabe? E complicado. Foi
dificil mesmo. Eu, até entéo, eu trabalhava, lavava roupa pros outros, assim,
roupa pra fora, dai depois da covid, dai eu continuei, mas ai depois que ela
adoeceu, eu tive que parar, entdo, nos ficamos s6 no beneficio dela, né?
(Familia 6)

Badinter (1985) nos fala que a sociedade ainda atribui a mulher a
responsabilidade pelo filho, como se ela fosse a Unica que apresenta capacidade
para a tarefa do cuidado. Nesse ponto, ao comparar que, mesmo para mulher com
filhos que ndo apresentam deficiéncias, a maternidade € algo cobrado socialmente,
guando se refere a mulher com filho deficiente a cobranca é em maior escala. Em
consequéncia, essas maes abrem mao da sua propria vida, de realizar 0os seus
sonhos, de satisfazer os seus desejos para viver, quase que exclusivamente, para o
cuidado do filho. Essa situacéo de conflito constante provoca sentimentos negativos
como angustia e estresse, podendo influenciar diretamente em sua qualidade de

vida.

Fiquei dentro da UTI junto com ele, sabe? Entdo, dai 14 eu tive uma
experiéncia bem dolorosa, eu digo, né, porque a gente as vezes sofria por
ele, mas pelas outras pessoas sabe? Mas assim foi e ficou assim, o
emocional da gente fica diferente. (Familia 9).

Segundo Barbosa et al (2009), a ocupacéo formal ou informal possibilita que a
mae se envolva com outras atividades que nao as da rotina de cuidados e de
reabilitacdo do filho. Com isso, ela se percebe pensando em si mesma, e encontra
no trabalho um alivio e a possibilidade de conhecer outras pessoas e de conversar
sobre outros assuntos que nao sejam os que envolvem o contexto da deficiéncia do

filho.

Vocé vai fazer o qué, né? E eu s6 Deus sabia como que eu estava até hoje.
Parece que essa coisa ainda parece que nao saiu assim. Esta grudada em
mim, sabe? Essa parte assim de nervosismo. E sempre falar que é ficar ali
nessa beiradinha assim entre melhorar, ndo vai, vai melhorar, ndo vai, sem
a gente ter o controle, tipo, ter outra uma coisa que a gente ndo consegue
resolver e pra mae € pior, porque a made sempre da conta de tudo, né?
Entdo, tipo, é, estd doente, estd com dor, com isso? Faco isso. Vocé da
conta de tudo e de repente esta ali, vocé tem que entregar e falar assim: e
agora? A gente ndo gosta de ndo ter controle de ficar ali tipo o que sera que
vai acontecer sem poder controlar nada? E horrivel. (Familia 9)

Para Soares e Carvalho (2017), o isolamento e as experiéncias maternas das
maes de pessoas com deficiéncia instauram o ciclo de invisibilidade caracterizado
na légica de que, como vivem a maior parte da vida no convivio doméstico e séo

pouco vistas na comunidade, elas deixam de ser reconhecidas como parte e nao
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sdo vistas pelas politicas publicas. Consequentemente, seus direitos sao violados e
ignorados, e como ndo sdo incluidas na sociedade, continuam invisiveis, e seus
filhos/as sdo alvos de discriminacdo. Nesse contexto, o ciclo se repete em diferentes
momentos da vida das pessoas com deficiéncia e de suas maes, desde o
atendimento e o monitoramento para o desenvolvimento da crianga, do jovem e do
adulto com deficiéncia. Na maioria das vezes, € a mae que experiéncia junto com
o/a filho/a esse ciclo. O reconhecimento dos aspectos que caracterizam o ciclo de
invisibilidade €, a nosso ver, um elemento preponderante para romper essa
condicao.

Falando sobre invisibilidade, podemos citar as mées abaixo ao se referirem a
forma como esta sua rotina pos Covid-19 dos filhos, do medo que ficou apds a
doenca devido ao trauma do internamento, sequelas e custos de vida. Para
Pegoraro e Smeha (2013), com relacdo a questao financeira, quanto mais baixo o
nivel econdmico, mais sera exigido da mée cuidadora. Assim, sem condi¢des de ter
uma empregada doméstica ou uma cuidadora, por exemplo, a tarefa do cuidado
pode exigir ainda mais da mée e, como efeito disso, € possivel que ocorra maiores

niveis de sobrecarga de atividades.

Eu acho que ela ficou mais dependente sabe? Ela ficou assim muito
medrosa, a casa em si funciona em torno dela, se ela esta bem a coisa vai.
(Familia 6)

Dele ficar mais apegado, dele ficar mais medroso, questdo dele que vocé
falou que ele esta usando bombinha, né? (...) o dificil € entender, né? Que a
gente agora precisa também cortar muitos gastos que a gente gastava com
ele, agora a gente ndo consegue gastar mais. Por causa da medicagéo e
por causa de na verdade tudo, né? Que estad mais caro assim, e o E. gosta
de coisas boas, de sair e comprar o que ele quer. E agora ja esta mais
apertado. (Familia 9)

O estudo de Oliveira et al. (2008) revela que a dificuldade financeira interfere
no cuidado, pois nem sempre a renda mensal supre todas as solicitagbes de
medicamentos, alimentacdo e transporte, por exemplo. Para Ferreira (2009), a mae
se isola cada vez mais, 0 que causa um distanciamento da vida social em funcéo de
suas obrigacbes com o filho com deficiéncia intelectual. Com essa imensa
responsabilidade, acaba estabelecendo-se uma dependéncia de um para com o
outro. Nesse sentido, Nufiez (2007) relata que as ansiedades e medos do cuidador
podem impedir que o filho com deficiéncia intelectual vivencie situacdes de

desapego, e essa dependéncia pode impedir o desenvolvimento natural.
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Buscaglia (1997) acrescenta que essas responsabilidades quase sempre
geram uma relacdo de dependéncia mutua, o que pode resultar na dependéncia do
filho, ja que tudo é feito para ele, privando-o de estimulos e impedindo, assim, sua
independéncia; bem como da mae, que, na maioria das vezes, renuncia sua prépria
vida para uma total dedicagéo ao filho.

Evidencia-se que as mées e/ou cuidadoras entrevistadas abdicam de fatores
de vida social, da qualidade de vida para proporcionarem melhores condi¢cdes a
pessoa com deficiéncia ou, ainda, devido ao tempo que necessitam dedicar para

essas fungdes sem uma rede de apoio.

Olha, pior dia da minha vida, o dia que eu entreguei ela |4 na porta daquele
hospital. (Familia 6)

Esse ano eu envelheci. Acho que cada més foi um ano, sabe? Mais ou
menos isso. (Familia 6)

Bock et al. (2020) afirmam que diversas medidas n&o foram pensadas com
relacdo as pessoas com deficiéncia e suas/seus cuidadoras/es, especialmente, em
tempos de isolamento social e que “as barreiras sociais se agigantam em tempos de
pandemia, a exemplo das barreiras atitudinais impostas ao segmento das pessoas
com deficiéncia, no modo de apresentacdo das informacfes sobre a Covid-19”
(BOCK et al, 2020, p. 136).

A falta de referencial, seja em nivel de politicas ou informac¢des durante a
pandemia, impediu e/ou dificultou o acesso das familias de pessoas com
deficiéncias a diversos dos seus direitos basicos, o acesso nao foi garantido e os
poucos locais em gue esse direito se garantia tiveram de ser fechados.

No relato dos familiares € facil perceber a inseguranca, a dificuldade em
contar as redes devido ao isolamento, levando as pessoas a estarem duplamente
isoladas/segregadas. E fato que ninguém esta preparado para a morte, porém,
conviver com a morte de uma forma duplamente iminente considerando a condicao
cronica de deficiéncia somado aos riscos apresentados pela COVID, fragilizou ainda

mais os membros das familias, em especial as principais cuidadoras.

E dai daquele dia em diante menina ele s6 esperava ela morrer. Sabe?
Porque foi cinquenta e cinco dias. (...) Eles diziam assim pra mim, olha dona
(...), tenha fé, tenha fé enquanto ha vida ha esperanca. Sé coisa ruim sabe?
(...) Dai nés criamos um grupo, sabe? Dai nés ia todo dia la na frente, na
frente ndo, nos fundos do hospital rezar. Todo dia. Ai, mas foi assim uma
luta assim ferrenha e diaria, sabe? (Familia 6)
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Quando foi no domingo ele ligou e disse pra mim, olha nés ja tiramos a
sedacdo da Y. Ela superou. Ele assim, eu sei que a senhora vem todo dia
aqui rezar e a senhora acredite que isso foi um milagre. A S. e a Y. foram
um milagre. (Familia 6)

As estratégias adotadas e o apoio das familias, mesmo sem enxergar 0S
sorrisos e sem abracos, podem ser considerados um diferencial na realidade, pois
elas criaram redes de apoio com pessoas que antes eram estranhos, mas que agora
compartilhavam a mesma dor. E sem um jeito orientado pelas esferas maiores, as
familias acharam suas maneiras de apoio e sobrevivéncia, usando religido, cartazes
e permeados de muitas incertezas, mas esperando pelo melhor.

No relato, em especial dessas duas mées - que tiveram seus filhos
internados, entubados, traqueostomizados- ficam nitidos os traumas vividos e
gerados em cada casa. Contudo, mesmo sem saber o que fazer, as familias tiveram

de fazer alguma coisa para que se sentissem Uteis como cuidadoras de seus filhos.

5. Consideracfes Finais

Considerando a convivéncia social como algo inerente ao ser humano e
fundamental para o desenvolvimento de competéncias socioemocionais, a
necessidade de significar as relacfes sociais, 0 aprender com o outro, o didlogo e o
abraco sdo fundamentais para nossa constituicdo enquanto sujeitos.

A pandemia tratou de alterar uma rotina consolidada em todos os sistemas
sociais, educacionais e de saude, rotinas que em sua maioria nao retrocederao;
algumas alteracdes vieram para ficar. No eixo da educacéo, depois de tanto tempo
guerendo trazer as familias para dentro da escola, a pandemia acabou por levar a
escola para a familia; as emergéncias em salde passaram a ser priorizadas apos a
prioridade da Covid-19 e o convivio em sociedade passou a acontecer cada dia mais
por telas, mesmo sem ser o ideal, foi imprescindivel.

Embora os prejuizos da pandemia de Covid-19 ainda ndo sejam mensuraveis
em sua totalidade, j& é evidente o seu impacto para a geragdo de pessoas com
deficiéncia, a Covid-19 colocou em evidéncia e agravou as desigualdades sociais e
educacionais. Esta pesquisa buscou pensar o distanciamento social para quem ja
vive maiores graus de isolamento por conta da deficiéncia em funcdo da falta de
acessibilidade urbanistica, arquitetbnica, comunicacional, tecnoldgica e, também,

devido a incluséo precaria, ainda existente em muitos contextos sociais e escolares.
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Quando o virus ndo nos afetava de maneira direta e ndo tinhamos nocéo da
sua dimenséo, tinhamos a ilusdo de achar que possuiamos o dominio total e a
capacidade de manobrar o mundo a nossa volta, portanto, a pandemia nos mostrou
que precisamos nos reinventar, ressignificar as relacfes sociais. Nesse contexto,
faz-se necesséario encarar a pandemia como uma oportunidade para aprender e
descobrir como inovar as vivéncias e 0 nosso estilo de vida em varios aspectos,
sobretudo em relacdo as barreiras que se atualizam ou se intensificam com a Covid-
19.

As pessoas com deficiéncia, mais uma vez, vivenciaram o fendmeno da
invisibilidade em todos os ambitos; assim, professores e comunidades escolares
nesse periodo tém se esforcado, por meio de acbes isoladas e de iniciativas
individuais, buscando alternativas para garantir a aprendizagem dos alunos com
deficiéncia, destacando a questdo de que apesar da escola trabalhar fatores de
inclusdo na educacdo nem sempre eles sdo baseados na realidade, pensando no
fato de que as medidas de protecéo por fatores de risco vdo de encontro as acoes
de incluséo.

A APAE surge nesta pesquisa como um dos Unicos servi¢os que puderam ser
acessados, o relato das familias demonstrou ser ela um dos Unicos recursos
encontrados mesmo antes da pandemia como servico de orientacéo e recurso para
seus filhos, atuou como apoio mesmo por telas, como orientagdo mesmo em uma
situacdo sem precedente. Demonstra novamente a falha dos sistemas de inclusdo
social e educacional, que existe, porém nem sempre € efetivamente inclusivo.

Cada familia apresentou um diferencial na pesquisa, seja em sua experiéncia
diaria, como no que transmitiu na entrevista, os desafios vivenciados na execucao
da pesquisa demonstram vulnerabilidades existente apenas para quem esta em sua
realidade. A familia um, por exemplo, trouxe como relato a exaustao da rotina diaria
da deficiéncia no contexto da Covid-19, como a falta de acesso a escola e aos
servicos da APAE que transformaram o cendrio em tristeza e incerteza. A familia
dois trouxe o isolamento em varias formas, desde pelo lugar onde residem, como
pela escolha do isolamento como forma de preservagcdo da vida e sensacdo de
seguranca, por poder ter sua filha por mais tempo apés uma perda, mesmo que para
isso abdicassem do acesso aos seus servi¢cos de saude e educagdo. A familia trés
apresenta uma situagdo financeira de maior estabilidade e vivenciou esse periodo,

através do seu relato, como um momento positivo por ter menos responsabilidades
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com horarios e, assim, a familia conseguir passar mais tempo junto. A familia quatro
trouxe as consequéncias de salude mental a tona pela falta de rotina social, assim
como o desemprego gerado pela Covid-19. A familia cinco demonstrou em sua
simplicidade a falta de informacéo e acesso a servicos basicos, maximizados pelo
isolamento e a falta de acesso territorial. A familia seis mostrou as sequelas da
Covid-19 de forma nua e crua, na pele, na rotina e na salde mental, as sequelas de
uma intubacéo da pessoa com deficiéncia, e também as sequelas na familia que se
sentia sem poder respirar transcorridos 51 dias de UTI. A familia sete trouxe o luto
da Covid-19 e a perda de um pilar da familia e, com isso, teve que lidar com uma
pessoa com deficiéncia que ndo compreende a perda e chora por ela, e uma familia
toda sem ainda encontrar um rumo. A familia oito trouxe o amor pela pessoa com
deficiéncia para além dos lagos sanguineos e, também, o quanto a disposicao de
uma pessoa em cuidar pode alterar e/ou salvar a vida de outra. A familia nove trouxe
a inquietacdo do negacionismo, mesmo apds as sequelas de um internamento
guase fatal, carrega as sequelas de uma cultura orientada por fake news e baseada
em falta de informacdo, mesmo com acesso a TV e internet por exemplo. E essa
pesquisadora acaba por escrever sobre elas com os olhos marejados por sentir que
de alguma forma suas experiéncias estdo sendo representadas e valorizadas,
buscando pela visibilidade dessas familias ndo apenas em situacdes de excecao,
mas que sejam visualizadas nas suas dificuldades do dia a dia, desde o diagndstico,
até o apoio social, educacional e de saude que encontrem seus direitos garantidos.
A pesquisa reflete fatores importantes a respeito da pandemia, porém
encontra suas limitagcbes no fato de abranger apenas parcela da realidade da
deficiéncia no contexto pandémico, ja que é considerado apenas um territério,
compreendendo assim as especificidades do municipio durante a crise de
contaminac@o do Covid-19. Portanto, deve-se considerar o fato de que no maximo
duas pessoas de cada familia foram entrevistadas, ndo compreendendo fatores que
podem influenciar os demais membros; cabe ainda destacar o fato de 100% das
pessoas entrevistadas serem mulheres, dentre mées, madrastas, tias, cuidadoras,
mulheres que de uma forma geral acumulam responsabilidades da casa e da sua
vida enquanto cuidadoras de pessoas com deficiéncia. Fica evidente o quanto a
pandemia limitou ainda mais os fatores de suas vidas, duas delas deixaram seus
trabalhos externos que ja eram somados aos cuidados da pessoa com deficiéncia,

devido a necessidade maior de cuidados do familiar como do risco de contagio.
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Outra limitagdes situa-se no fato de n&o investigar fatores como raga e cor como
fator analisador de fator de risco social e/ou de contaminacdo por ser uma questao
gue situa-se mais em fatores sociais que de impacto determinante em fatores de
deficiéncia.

Outro fator limitante da pesquisa refere-se a analise de fatores de salde
mental, que acabaram por ficar em segundo plano, é realizada a discussdo de
realidade das familias porém ndo no tocante exato de saude mental, e sim num
contexto mais amplo compreendendo fatores limitantes, rotina, desafios e impactos
em todos os contextos, sociais, familiares, financeiros, satde e etc.

Esta pesquisa representou uma parte da experiéncia produzida pela vivéncia
de familiares de pessoas com deficiéncia durante o periodo da pandemia por Covid-
19. Através dos relatos destas participantes, obtivemos pistas de quais as
reverberacdes desse evento mundial nos processos de subjetivacdo dos individuos
e as significacbes que o mesmo imprimiu em cada um, incluindo a nés como
pesquisadores/as, que arriscamos produzir um trabalho sobre um contexto no qual
estivemos imersos e extremamente implicados/as. As categorias de analise
produzidas trazem quase de forma onipresente a questdo das dificuldades
enfrentadas em todo esse periodo, o que explicita a necessidade de repensar as
formas de cuidado da pessoa com deficiéncia, formas que promovam uma vida
inclusiva que eles passem a ser regra e ndo exce¢do de contextos, onde a
responsabilizacdo aconteca ndo s6 pelas Organizacfes da Sociedade Civil (OSC)
como pelo poder publico, onde as familias possam buscar e encontrar 0 apoio

necessario rompendo com légicas reducionistas e individualistas.
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ANEXO A: ROTEIRO DE ENTREVISTA
Roteiro - Familiar responsavel

1. CARACTERIZACAO:

Iniciais do Responsavel: Parentesco:
Endereco: Telefone:
Iniciais do PCD: Diagnostico (CID):
Data de Nascimento: / / Idade: _ Sexo:

Tipo de deficiéncia?
() Fisica () Intelectual () Multipla () Surdez () Cegueira () Sindrome
Periodo em que estuda?
( ) Manha ( ) Tarde
Quanto tempo frequenta a Apae?

() Menos de um ano () Um a trés anos () Trés a cinco anos () Mais de cinco anos

Quantidade de comodos na casa?
Sala: Quartos: Cozinha: Banheiro:

Recebe algum beneficio? Qual tipo de beneficio?
() Bolsa Familia () INSS () BPC () Auxilio Emergencial () Outro () N&o recebe

Situacao da moradia?
( ) Prépria ( ) Alugada ( ) Cedida

A pessoa com deficiéncia participa de qual ou quais programa (s) na Apae?
() Escola () Saude () Esporte () Defesa de Direitos () Outro

Composicao do domicilio

Nome Idade | Vinculo | Sexo Est. Escol. Profisséo Renda Doencas
Civil
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ROTEIRO:

3.1. Como era a rotina da PCD e da familia antes da COVID-19?

3.2. Quais as mudancas ha rotina apos o inicio do periodo de isolamento?

3.3. Que impactos a Covid-19 trouxe para a vida familiar de vocés? E para a PCD?
3.4. Houve dificuldades no domicilio? Quais?

3.5 Houve dificuldades com relagéo a vida social e escolar do PCD? Quais?

3.6 Quais formas as redes de apoio encontradas neste periodo?

3.7 Alguém da residéncia contraiu a doenca neste periodo? Se sim, como foi o
cuidado?

3.8 Quais as formas de apoio fornecidas pela APAE neste periodo?
3.9 Como foi 0 acesso a medicamentos e consultas.

3.10 O que considera como maiores mudancgas na rotina e que podem ser prejuizos
permanentes para familia e\ou para o PCD.

3.11 Diante de uma pandemia que parece ter sido inevitavel, que ac¢Ges/medidas
vocé acredita que poderiam ter auxiliado a diminuir o impacto sobre a PCD e sua
familia?

3.12 O que vocé pensa sobre o momento atual da pandemia? E sobre o futuro?
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ANEXO B: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezado (a) Colaborador(a),

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa VIVENCIAS DE
FAMILIARES DE PESSOAS COM DEFICIENCIA FRENTE AO ISOLAMENTO
SOCIAL DURANTE A PANDEMIA DE COVID-19, sob a responsabilidade da
pesquisadora Fernanda Crissi, que buscara compreender como as familias de
pessoas com deficiéncia vivenciaram a pandemia de Covid-19, uma vez em que as
medidas de prevencdo tendem a aumentar o nivel de isolamento das pessoas com
deficiéncia.

O presente projeto de pesquisa foi aprovado pelo COMEP/UNICENTRO.

DADOS DO PARECER DE APROVACAQO

Emitido Pelo Comité de Etica em Pesquisa, COMEP-UNICENTRO

Numero do parecer: 5.145.042 Data da relatoria: 03 de dezembro de 2021.

1. PARTICIPACAO NA PESQUISA: Ao participar desta pesquisa vocé estara
colaborando com uma investigacao cientifica que busca identificar quais os maiores
impactos sofridos pelas familias de pessoas com deficiéncia durante a Pandemia de
COVID. Para coleta destas informacdes, sera realizada uma entrevista, onde serdo
perguntados possiveis sentimentos, dificuldades, pontos positivos e redes de apoio
vivenciados neste periodo. A entrevista sera gravada e depois transcrita, fazendo
uso apenas de iniciais e dados gerais. Lembramos que a sua participacdo é
voluntaria, vocé tem a liberdade de n&o querer participar, e pode desistir, em
gualquer momento, mesmo apos ter iniciado a entrevista, sem nenhum prejuizo para

VOCE.

2. RISCOS E DESCONFORTOS: Para efetivacdo da pesquisa, sera aplicado
um questionario semiestruturado durante uma entrevista que serd gravada para
posterior transcricdo, podendo assim trazer algum desconforto referente a
momentos a serem relembrados. O tipo de procedimento apresenta um risco minimo

que sera reduzido pela adocdo de medidas de prevencdo ao COVID-19, como fazer
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uso de mascaras, higienizacdo das maos, como manter o distanciamento. Caso seja
avaliada a impossibilidade da entrevista presencial, em decorréncia das
recomendacdes de distanciamento social no contexto da pandemia da COVID-19
e/ou caso algum participante ndo se sinta a vontade para a realizacao da entrevista
presencial, serd ofertada a possibilidade da entrevista ser realizada por chamada de
video. Se vocé precisar de algum tratamento, orientacdo, encaminhamento, etc, por
se sentir prejudicado por causa da pesquisa, ou sofrer algum dano decorrente da
mesma, o0 pesquisador se responsabiliza por prestar assisténcia integral, imediata e

gratuita.

3. BENEFICIOS: Os beneficios esperados com o estudo sdo coletar informacdes
sobre vivéncias deste periodo, afim de poder criar redes de apoio em pontos
comuns dentre as familias, além de contribuir com a elaboracdo de material de

experiéncias para situagdes futuras.

4. CONFIDENCIALIDADE: Todas as informacdes que o (a) Sr. (a) nos fornecer, ou
gue sejam conseguidas por meio da entrevista, serdo utilizadas somente para esta
pesquisa. Suas respostas, dados pessoais, informacdes fornecidas sobre o periodo
em questédo ficardo em segredo e 0 seu nome ndo aparecera em lugar nenhum dos

guestionarios, fitas gravadas, mesmo quando os resultados forem apresentados.

5. ESCLARECIMENTOS: Se tiver alguma duvida a respeito da pesquisa e/ou dos
métodos utilizados na mesma, pode procurar a qualguer momento o pesquisador

responsavel.
Nome do pesquisador responsavel: Fernanda Crissi Contato: (42) 9 8406 - 7975
Horario de atendimento: Segunda a Sexta, das 08:00 as 12:00 — 13:00 as 17:00

6. RESSARCIMENTO DAS DESPESAS: Caso o (a) Sr. (a) aceite participar da

pesquisa, ndo receberd nenhuma compensacao financeira.

7. CONCORDANCIA NA PARTICIPACAO: Se o (a) Sr. (a) estiver de acordo em
participar deverd preencher e assinar o Termo de Consentimento Pds-esclarecido

gue se segue, em duas vias, sendo que uma via ficara com voceé.

CONSENTIMENTO POS INFORMADO
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Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o0

Sr.(a) , portador(a) da cédula

de identidade , declara que, apo6s leitura minuciosa do

TCLE, teve oportunidade de fazer perguntas, esclarecer duavidas que foram
devidamente explicadas pelos pesquisadores, ciente dos servigos e procedimentos
aos quais sera submetido e, ndo restando quaisquer davidas a respeito do lido e
explicado, firma seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO em participar

voluntariamente desta pesquisa.
E, por estar de acordo, assina o presente termo.

Guarapuava, de de 2022.

Assinatura do Representante legal Assinatura do Pesquisador



