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Resumo: As medidas adotadas para a contencao da pandemia de covid-19 alteraram os modos de vida da populagéo,
com impactos no cotidiano das pessoas com deficiéncia (PcD) e seus familiares. Esta pesquisa teve como objetivo
compreender como as familias de pessoas com deficiéncia (PcD) vivenciaram o periodo de afastamento social
durante a pandemia de covid-19. Com abordagem qualitativa, sob a perspectiva da Psicologia Social da Satide, foram
realizadas nove entrevistas com familiares de PcD junto a Apae de um municipio do estado do Parana, Brasil. Através
da analise de contetido tematica foram delineadas trés categorias: o isolamento antes e durante a pandemia de
covid-19; o discurso negacionista versus o discurso de cuidado com a vida; e mulheres-maes cuidadoras. A pesquisa
demonstrou a vulnerabilizagdo das PcD e familiares, a qual precede a pandemia e séo reforcados por ela, evidenciando
a necessidade de ampliacdo e fortalecimento das redes de inclusao social e educacional.
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Introducao

A pesquisa que fornece subsidios para este artigo
foi proposta no inicio de 2021, em um momento em que
estdvamos imersos na pandemia de covid-19. Naquele
momento, estava em voga a discussao sobre a necessidade
e também sobre os impactos das orientacdes acerca do
isolamento e afastamento social como estratégias para
barrar a propagacdo do Sars-Cov-2, causador da covid-
19, assim como a busca pela vacina. O periodo de maio
a julho de 2021 foi marcado por uma alta incidéncia de
casos e obitos em decorréncia da covid-19 (Brasil, 2021),
tanto em ambito local' quanto em estadual e nacional,
configurando um quadro de sobrecarga do sistema de
saude e até mesmo colapso em algumas regides.

As medidas restritivas de contatos tiveram inicio
ap6s a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) declarar a
pandemia de covid-19, em 11 de margo de 2020. Segundo
Schuchmann et al. (2020), devido a sua acentuada taxa
de transmissdo e a inexisténcia de vacinas e tratamentos
efetivos, os primeiros paises afetados viram-se obrigados
a tomar medidas de isolamento social. Em 16 de margo de
2020, o Governo do Estado do Parana publicou o primeiro
decreto com medidas restritivas e de orientagao com relagdo
ao novo coronavirus. Corroborando as medidas adotadas
pelo Governo do Estado, as prefeituras também passaram
a publicar decretos com medidas visando a contengao
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do novo virus, incluindo a suspensdo das atividades
escolares presenciais. Apos um periodo de interrupcao
das atividades, houve a necessidade de readequacdo das
mesmas para novos formatos: as aulas foram substituidas
por interlocugdes virtuais com os professores, seja no
ensino basico, superior, educagio de jovens e adultos ou na
modalidade de educac@o especial, incluindo as Associagdes
de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae). Segundo o site
da Federag@o Nacional das Apae, as instituigoes atuam
articulando agdes de educagdo, saude e assisténcia social
para pessoas com deficiéncia intelectual ou deficiéncia
multipla e suas familias (Fenapae, 2022). Desse modo,
ndo somente as atividades educativas tiveram que ser
revistas, mas também as demais ofertas no ambito da
saude e assisténcia social.

Ao longo da pandemia de covid-19, diferentes
termos foram utilizados, muitas vezes como sinénimos,
para nomear estratégias que envolviam a restri¢ao
de contatos: afastamento social, afastamento fisico,
isolamento, quarentena, lockdown. Entretanto,
deve-se considerar que existem diferencas entre estas
medidas. Segundo Wilder-Smith e Freedman (2020), o
distanciamento fisico implica na redug@o das interagdes
fisicas entre as pessoas de uma comunidade, com a
inten¢do de diminuir a velocidade de transmissdo do
virus. Ja o isolamento busca proporcionar uma separagao
entre as pessoas doentes e as nao doentes, podendo
ocorrer no domicilio ou ambiente hospitalar, a depender
da condigdo clinica. A quarentena, por outro lado, envolve
a restri¢@o ou separacao de uma pessoa que foi exposta
ao virus em relac@o a outras pessoas ndo doentes (ndo
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tem sintomas ou ndo estdo no periodo de incubagio).
Por fim, o lockdown, também chamado de bloqueio total
ou conteng@o comunitaria, pode ser adotado quando as
medidas anteriores forem insuficientes. Esta medida
consiste na restri¢do da interacdo entre as pessoas, com
excecdo das atividades consideradas essenciais, em um
periodo de tempo e espago delimitados (como uma regido,
cidade ou estado). A adogao de cada uma dessas medidas
depende da progressdao do numero de casos, do cenario
epidemioldgico e da capacidade de resposta & situagdo
de emergéncia desencadeada pela covid-19.

Apesar de a recomendagao destas medidas partir
de aspectos sanitarios e epidemiologicos, sua adogao €
atravessada por aspectos politicos e seus efeitos possuem
impactos psicossociais, econdmicos, culturais, tornando
importantes os estudos que possam colocéa-las em analise.

No momento da producgdo deste artigo, nos
encontramos no 2° semestre de 2022 e, segundo o
Ministério da Saude (2022), em 23 de novembro de 2022,
o Brasil registra um total de 35.052.152 casos confirmados
de covid-19 e 689.155 dbitos em decorréncia da doenga.
Este momento ¢ caracterizado como de reconstrucao
(Nead, 2022) diante das diversas perdas e rupturas
desencadeadas no contexto pandémico. Entretanto,
segue sendo pertinente a discussdo e problematizacao
sobre os efeitos da situacdo pandémica na sociedade,
especialmente em pessoas/populagdes que tém suas
experiéncias moduladas por determinados marcadores,
como a deficiéncia.

Segundo Santos (2020), qualquer quarentena
¢ discriminatoria, afetando de modo especial alguns
grupos que vivenciam relagdes de vulnerabilizacdo
anteriores a pandemia e que tendem a se acentuar com
ela, destacando a situagdo de pessoas com deficiéncia,
cuidadores, mulheres, trabalhadores informais, moradores
de regides periféricas, os quais estdo situados ao sul
da quarentena. Para Santos (2020, p. 15), o sul ndo
designa um espacgo geografico, sendo utilizado como
metafora para designar um espago-tempo no qual pode-se
visualizar o “sofrimento humano injusto causado pela
exploragdo capitalista, pela discriminacdo racial e pela
discriminagao sexual”.

No estudo realizado por Saldanha e Almeida (2021),
analisando a literatura acerca da situagdo das pessoas com
deficiéncia nos primeiros meses da pandemia da covid-
19, foi constatado que, apesar do reconhecimento delas
como vulneraveis em relagdo a covid-19, houve demora
dos governos na inclusdo desta populagio nos planos de
enfrentamento a doenca, diminuindo a equidade do cuidado.

Segundo a Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (Brasil, 2015), identifica-se
que as pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial “os quais, em interagdo com
diversas barreiras, podem obstruir sua participagao plena
e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢des com
as demais pessoas”. Estima-se que no Brasil existam mais

de 45 milhdes de pessoas com algum tipo de deficiéncia
(IBGE, 2012).

Neste contexto, Santos (2020) cita as pessoas
com deficiéncia como marcadas por outra forma de
dominagdo: o capacitismo, a partir do qual a sociedade
passa a discrimina-las quando ndo reconhece as suas
necessidades especiais e, com isso, ndo facilita sua
mobilidade e ndo implementa condigdes que as permitiria
desfrutar da sociedade como qualquer outra pessoa.

Alecrim, Moreira, Resende, Silva e Pereira (2021)
citam que as pessoas com deficiéncias sdo classificadas
pela Organiza¢do Mundial da Saude (OMS) como grupo
de risco nesse fendmeno pandémico, tanto devido as
comorbidades associadas e ainda, em alguns casos, a
aspectos secundarios que aumentam o risco e gravidade, se
associados a covid-19. A OMS (World Health Organization,
2013) também destaca que uma parcela desta populagio
apresenta particularidades relacionadas aos seus cotidianos
de vida que podem vulnerabiliza-las, como a necessidade
da presenca de um cuidador e/ou redes de apoio de servigos,
familiares e sociais. A Lei Brasileira de Inclusao (LBI),
por sua vez, regulamenta e dispde sobre agdes prioritarias
para essa populagdo no pais (Brasil, 2015), reconhecendo
a vulnerabilidade dessa populacdo e a necessidade em se
adotar medidas especificas.

Em decorréncia de esta populag@o necessitar de
diferentes formas e graus de cuidados, ¢ comum que
seja necessaria a criagdo de redes de suporte e apoio
envolvendo também familiares, institui¢des, politicas
publicas etc. Enquanto as concepgdes biomédicas
de deficiéncia enfatizam a compreensao de que ela
corresponde a uma lesdo, a qual ocasiona uma deficiéncia,
concepgdes com carater social enfatizam a deficiéncia
como uma forma de opressdo. Segundo esta perspectiva,
a deficiéncia ndo ¢é resultado apenas da lesdo, mas
“resultante de interagdes pessoais, ambientais e sociais
da pessoa com o seu entorno” (Moraes, 2019, p. 327).

Apesar dessa visdo ampliada, estudo de revisao
integrativa realizado por Foresti, Hodecker e Bousfield
(2021) constatou a sobrecarga de cuidadores familiares de
PcD. Este estudo encontrou ainda diversas pesquisas que
apontam ser comum que o cuidado as PcD seja realizado
de maneira informal (ndo profissional), por familiares,
do género feminino, que vivenciam sentimentos (como
tristeza, vergonha, ressentimento, frustragdo, culpa),
expressam questdes psicologicas (estresse, ansiedade,
depressdo, negacdo, ambivaléncia), aspectos fisicos
(como exaustao, disturbios do sono, fadiga) e aspectos
comportamentais (como isolamento) relacionados
ao cuidado desempenhado. Moraes (2019) observa
que, historicamente, a familia foi reconhecida como
provedora principal, quando ndo exclusiva, de cuidados
para as PcD. Esta ultima autora pontua a necessidade
de reconhecimento do cuidado como um direito social,
deslocando a responsabilidade do cuidado da esfera
privada para a esfera publica, com implica¢des para as
politicas publicas.
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Enquanto o primeiro trimestre de 2021 foi marcado
pelas altas taxas de incidéncia de casos e de 6bitos em
decorréncia da covid-19, o segundo semestre de 2021
foi marcado pela diminui¢do gradativa do registro de
casos ¢ Obitos em decorréncia da covid-19, em paralelo
a ampliacdo da vacinacdo, abrindo margem para a
flexibilizagdo das medidas restritivas impostas no cenario
pandémico. A flexibilizagdo envolveu discussdes sobre
a adogao de sistemas hibridos de ensino e transi¢do para
o ensino presencial. Tais medidas tiveram o potencial de
ampliar as redes de cuidado para as PcD e seus familiares,
na medida que possibilitaram o retorno as escolas e outros
servigos de apoio.

Destacamos a compreensdo de que a pandemia
de covid-19 ndo se trata apenas de uma crise sanitaria,
mas que repercute em diversos &mbitos, reconfigurando
os modos de relacdo social no campo da economia, da
protegdo social, do trabalho, da educagdo, da saude e da
vida familiar/afetiva.

Sontag (1984) teoriza sobre a roupagem social
que assumem as enfermidades que transcendem a
identificacdo simples do diagndstico. No século XXI,
podemos entender que falar de “coronavirus” ou “covid-
19” ndo remete apenas a algo biologico; segundo Carvalho,
Carvalho e Costa (2020), trata-se também de discutir o
lugar social que o virus ocupa na nossa sociedade e quais
marcas sociais ele ira deixar, formando uma espécie de
mitologia popular da doenga.

Segundo Crepaldi, Schmidt, Noal, Bolze e Gabarra
(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. Nesse
sentido, a covid-19 pode ser considerada uma crise
ndo somente do ponto de vista epidemioldgico, mas
também psicologico (Weir, 2020), diante das mudangas
cognitivas, emocionais e comportamentais que tendem
a ser vivenciadas no decorrer da mesma.

Visto que, em um sentido geral, as pandemias
estdo relacionadas a perdas em massa, tanto de vidas
humanas quanto de rotinas, na privacdo de contato
social e da estabilidade financeira, fazendo com que as
pessoas vivenciem mudangas repentinas em seu dia a dia
e necessitem lidar com a incerteza do futuro (Arango,
2020), esta 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.

Método

Este 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
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discursos e aos significados transmitidos por eles. Para
Spink (2010), conhecer ¢ dar sentido ao mundo, e esse
sentido se refere a uma construgao social, compreendida
como um empreendimento coletivo, interativo, na qual
as pessoas constroem termos e, a partir deles, passam
a compreender e se posicionar em situagdes cotidianas.

Os participantes da pesquisa foram familiares
que atuam como principais cuidadores de pessoas com
deficiéncia, atendidos pela Apae de um Municipio de
médio porte do Parand, o qual ndo seré identificado
por motivos éticos. O acesso aos participantes ocorreu
por meio de indicacdo dos assistentes sociais da Apae,
totalizando nove familiares de alunos/pacientes da
instituicdo. Nessa selecdo de participantes, buscamos
a diversidade em relacdo aos marcadores diagnoésticos,
acessibilidade e territério do municipio. Foram
realizadas entrevistas, orientadas por um roteiro
semiestruturado, versando sobre: aspectos da rotina
antes da covid-19; mudancgas que ocorreram na rotina
no contexto da pandemia; se houve infec¢do de membro
da familia; formas de isolamento/afastamento social;
e perspectivas de futuro pés-pandemia. As entrevistas
foram realizadas no domicilio das familias, seguindo
as recomendacdes de prevengdo e biosseguranga no
contexto da covid-19, no periodo de janeiro a agosto
de 2022, no contexto de flexibilizagdo das medidas
restritivas em relagdo a covid-19. As entrevistas foram
gravadas em 4audio e transcritas posteriormente.
Também foi feito um diario de pesquisa, com o registro
de observagdes e reflexdes que perpassaram o campo
de pesquisa.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Unicentro, sob o parecer n°® 5.145.042, de 3
de dezembro de 2021, e a participa¢do ocorreu mediante
a assinatura do TCLE.

A analise foi realizada com base na perspectiva da
Analise de Contetido Tematica (Bardin, 2009; Minayo,
2007). Segundo Minayo (2007), a Analise de Contetido
Tematica segue os trés passos propostos por Bardin
(2009), desdobrando a pesquisa nas etapas pré-analise,
exploragdo do material, ou codificag@o, e tratamento dos
resultados obtidos/interpretacdo. Na etapa de pré-analise,
as transcrigdes e o didrio de pesquisa foram reunidos e
lidos em sequéncia, ressaltando o eixo de leitura vertical,
relacionado aos temas que vao emergindo na leitura de
cada material. Na etapa seguinte, foi enfatizada a leitura
horizontal, onde sdo observados os temas em comum
entre as entrevistas e, em articulagdo com os objetivos da
pesquisa, resultaram nas categorias de analise. Por fim,
na terceira etapa, ocorreu a interpretagao dos dados, em
didlogo com a literatura.

Resultados e discussao
Na sequéncia, apresentamos as participantes da

pesquisa e as trés categorias de analise emergentes: o
isolamento antes e durante a pandemia de covid-19; o
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discurso negacionista versus o discurso de cuidado com
a vida; e mulheres-maes cuidadoras.

Apresentacgdo das participantes e seus
contextos frente a covid-19

No Quadro 1, sdo apresentadas algumas
caracteristicas das participantes, as quais serdo identificadas

por Participante 1, Participante 2, e assim sucessivamente.

Quadro 1. Identificagdo das familias Participantes

Enquanto o quadro identifica aspectos mais
objetivos, relacionados ao diagndstico, idade,
acessibilidade da PcD vinculada a participante,
na sequéncia sdo apresentadas informacdes que
remetem a outros marcadores (moradia, desemprego,
composi¢do da familia, abandono, situacdes de
adoecimento por covid-19) que se insinuam sobre a
constituicdo da percepgdo das participantes acerca
da vivéncia do contexto pandémico.

Famili 1
Caracterizag¢do amzlu,lr CID dade Renda Acessibilidade
responsavel PcD
F71.1/F91.3
. ea s 2
Participante 1 Mae (46 anos) Deficiéncia Intelect.ual, 15 anos BPC e'R'enda PCD
e Transtorno Opositor Familiar
Desafiador
Mie G 809
Participante 2 Paralisia Cerebral 16 anos BPC Mobilidade reduzida
p
(46 anos) . .
e Microcefalia
.. Mae F71 .
Participante 3 (43 anos) Deficiencia Intelectual 16 anos Renda Familiar PCD
.. Madrasta F71 BPCe - .
P 4 n 42 . Mobil
articipante (67 anos) Deficiéncia Intelectual anos Aposentadoria obilidade reduzida
.. Mae Q90 BPC e Renda .
Participante 5 (54 anos) Sindrome de Down I anos Familiar Cadeirante
. Mobilidade
Participante 6 Mae , Q90 25 anos BPC reduzida e em uso
(59 anos) Sindrome de Down .
de Traqueostomia
. Mae F71.1
Participante 7 (59 anos) Deficiéncia Intelectual 13 anos BPC PCD
.. Madrinha F84/G 80 .
Participante 8 (35 anos) TEA e Paralisia Cerebral 13 anos BPC Cadeirante
. Mae Q90 . .
Participante 9 (46 anos) Sindrome de Down 16 anos BPC Mobilidade reduzida

A Participante 1 reside com a irma e a PcD, que
¢ sua filha. Em seu relato, comenta sobre a rotina de
cuidados com a PcD, os efeitos da falta de acesso a escola e
aos servicos da Apae, atribuindo a este cenario um sentido
de “tristeza e incerteza”. Relata que a agressividade
e impulsividade da PcD aumentaram no periodo que
compreende a interrupgdo das aulas.

A Participante 2 reside com o marido e a PcD, que
¢ sua filha, em um sitio ha cerca de 15 km da Apae; relatou
a escolha pelo isolamento como forma de preservacao
da vida e por trazer sensa¢ao de seguranca. Relata a
perda de outro filho com o mesmo diagnoéstico, o que
fez com que buscassem formas de proteger a PcD em
relagdo a covid-19.

A Participante 3 reside com o marido, a PCD e
seus dois irmaos em uma residéncia proxima a Apae.
Durante o periodo de vigéncia das orientagdes relativas
ao afastamento fisico, a familia alternou entre periodos
na cidade e no sitio da familia. No dia em que a entrevista
ocorreu, ja no contexto de retorno das aulas presenciais, a
participante relatou que a PcD estava agitada, negando-se
a ir a escola, assim como em outros dias. A familia
apresenta uma situagdo financeira de maior estabilidade
e, segundo a participante, no periodo de afastamento
social, foi possivel passarem mais tempo juntos.

A Participante 4 ¢ madrasta da PcD, residindo
com ele, o marido e outro filho. Relatou que, durante
a vigéncia das orientagdes de afastamento social, a

2 BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada) — previsto na Lei Orgéanica 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. No caso da pessoa com deficiéncia, esta condi¢io tem de ser capaz de Ihe causar impedimentos de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial de longo prazo, que a impossibilite de participar de forma plena e efetiva na sociedade, em igualdade de condigdes com as

demais pessoas (Brasil, 1993).
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familia vivenciou dificuldades de acesso a servicos de
satide para o pai da PcD, que ja ¢ idoso. Em relacdo
a PcD, relatou o agravamento de comportamentos
compulsivos de limpeza e organizagdo, além de aumento
da agressividade, associada ao distanciamento da escola e
daigreja. Além das consequéncias da ruptura em relagdo
a rotina, menciona os impactos do desemprego gerado
no contexto da covid-19.

A Participante 5 reside com o marido, o filho
PcD, seu irmdo gémeo e mais duas irmas, em uma casa
simples, com esgoto a céu aberto passando pelo terreno,
localizado em um distrito rural, a cerca de 10 km da regido
central do municipio. Conforme informagao registrada
no diario de pesquisa, ndo ha mobilidade dentro da casa
para a cadeira de rodas, tampouco fora da casa, ficando
evidente a precariedade socioecondmica e falta de acesso
a servigos basicos, maximizados pelo isolamento e a falta
de acesso territorial.

A Participante 6 reside com o companheiro e a
PcD. Em 2022, a PcD ficou cerca de 20 dias na UTI, em
decorréncia do agravamento do quadro associado a covid-
19. Durante a entrevista, a participante relatou acerca do
medo de perder a filha e as formas de apoio que obteve.
Também relatou que a PcD teve sequelas decorrentes
de uma traqueostomia, como redug¢do de mobilidade e
dificuldade para ficar sozinha e dormir longe da mae.

A Participante 7 relatou que a familia teve covid-
19 em 2021, e o marido faleceu cerca de sete dias ap6s o
internamento hospitalar em decorréncia da covid-19. Até
aquele momento, residiam com ela o marido, a PcD e uma
filha mais nova. Apos a perda do marido, a filha mais
velha e suas duas filhas foram residir com a participante,
visando auxiliar na rotina com a PcD. Segundo relato no
diario de pesquisa, a participante aparentava dificuldades
em lidar com o luto pela perda do marido, com a rotina
da casa e cuidados da PcD. Relatou que o marido ajudava
muito, e que a filha PcD era muito apegada a ele.

A Participante 8 ¢ madrinha e prima da PcD,
residindo com seus pais e com a PcD. Relatou que a mae
da PcD reside em outro estado e ndo auxilia nos cuidados
do filho, o qual necessita de cuidados constantes por
apresentar alto grau de dependéncia.

A Participante 9 ¢ mae da PcD e reside com ele.
Relata ndo ter tomado a vacina e afirma que ndo tomara
porque ndo acredita na sua eficécia, atribuindo isso ao
fato de o filho ter tomado duas doses da vacina e mesmo
assim ter contraido covid-19, levando-o a um processo
de internagdo hospitalar. Fez uso de traqueostomia e,
segundo a mae, apresenta sequelas na respiragdo, sono
e medos em ficar sozinho ou ficar doente novamente.

O isolamento antes e durante a pandemia de
covid-19

Apos dois anos desde o inicio da pandemia de

covid-19, torna-se possivel analisar o agravamento da
vulnerabilidade de alguns grupos sociais em razao da
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pandemia. Ao abordar os impactos da pandemia, duas
participantes relatam:

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

At a rotina da PcD, a diferenca é que ela ia pra escola
né. Assim nos saiamos mais, né? Ela ia assim, mais
em aniversario, assim em jungdo assim de gente nos
ia na igreja e festa, né? (Participante 2)

Estas passagens reforgam as afirmagdes de Santos
(2020), remetendo as dificuldades no enfrentamento da
pandemia por diferentes grupos sociais, incluindo ai um
vasto grupo de cuidadores, cuja missdo ¢ tornar possivel
a quarentena ao conjunto da populagdo. Nesse sentido,
enquanto alguns familiares percebem uma ruptura nas
relagdes sociais decorrentes das medidas que envolvem
as restri¢des de contatos fisicos, outros participantes
referem uma sensagdo de continuidade do isolamento
que ja era vivenciando antes da pandemia:

Nao tenho aquela social assim de sair por causa dele,
porque ele é muito agitado. Ele entra a atividade,
ele é muito, sabe? Ele ndo gosta muito de gente. Ndo
consegue ficar ai com multiddo, né? Como é desse, é
mo gosto de chorar, quer ir embora. (Participante 3)

O Instituto Rodrigo Mendes (2020) publicou um
manual sobre os desafios das familias de pessoas com
deficiéncia. Referente a essa rotina, destaca-se que uma
parte significativa dos pais e mées de criangas com
deficiéncia estdo também cumprindo isolamento social,
além de toda a carga mental que o periodo de isolamento
impoe, muitos estdo tendo que trabalhar em home office.
Outros estdo passando por grande estresse devido a
situacdes de desemprego ou por terem que trabalhar fora
de casa, correndo risco de se infectarem. Nesse sentido,

O isolamento social revela e faz confrontar as
vulnerabilidades e dependéncias. Muitas dessas
dependéncias, desnecessérias e situacionais, poderiam
ser minimizadas se houvesse uma perspectiva de que
todas as pessoas sdo interdependentes. . . . a autonomia
como interdependéncia nos permite reposicionar
também a dimensdo de ajuda em nossas relagdes, sem
que isso desqualifique o processo da autonomia — se
somos todos interdependentes, todos nds precisamos de
ajuda. Pedir ajuda ndo ¢ uma acdo apenas cabivel, mas
imprescindivel. (Gongalves, 2018, p. 63)

Instituto Rodrigo Mendes (2020) aborda os
aspectos relatados pelas familias acerca das atividades
em domicilio, pontuando que, muitas vezes, os pais/
cuidadores precisam acompanhar as terapias e/ou
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improvisar terapias em casa, sem terem a expertise técnica
para tanto. Nesse sentido, o isolamento ndo diminuiu as
demandas, apenas as alterou, o que pode levar a uma
sobrecarga emocional em familias que tenham criangas
e adolescentes com deficiéncia: “Ndo, a pandemia dentro
de casa ela ndo mudou muito. Ndo, a pandemia em si ndo,
o comportamento dele se agravou por ele ndo poder ir
mais na escola, que isso é o que a pandemia ndo deixou”
(Participante 1).

No relato da Participante 1, é possivel perceber o
isolamento social antes da pandemia, momento no qual as
familias consideram a escola como um dos unicos meios
de convivio social rotineiro, o que vai ao encontro da fala
de Santos (2020), que destaca que as limitacdes que a
sociedade impde a pessoa com deficiéncia faz com que se
sintam a viver em quarentena permanente. O autor ironiza
ao destacar que, ao menos dessa vez, poderia ser que o
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: “Ndo
saimos para parte nenhuma, muito raramente vamos no
mercado, na pandemia ndo ia no mercado, s6 ia uma
pessoa no mercado, até dai uma de nos se contaminamos,
ele se contaminou e passou pra todos nos” (Participante 1).

Nesse fragmento, € possivel perceber como foram
realizadas algumas medidas de afastamento dentro do
contexto familiar, assim como as dificuldades para efetivar
os cuidados para evitar a infecgdo, pois muitas criangas
e adolescentes ndo entendem por que devem se isolar, ou
ndo conseguem compreender as possiveis consequéncias da
doenga causada pelo virus Sars-CoV-2. Segundo Instituto
Rodrigo Mendes (2020), muitas vezes o isolamento pode
ampliar a sensacdo de ndo pertencimento, ou causar
impactos na saude mental das criangas 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 abriu a porta com o carro em
movimento e pulou do carro. (Participante 1)

Assim como neste ultimo trecho, foi comum
entre as participantes o relato de aumento da agitagao,
comportamentos autolesivos, entre outros, os quais podem
ser entendidos como expressoes do aumento do estresse
frente 2 mudanca de rotina e ampliagdo do afastamento
social e isolamento. Marin et al. (2020) apontam que,
para as criangas e adolescentes com deficiéncias, o
distanciamento social e a abrupta interrup¢do da rotina
tém intensificado os impactos em sua saude, entre
as alteragdes comportamentais e reacdes emocionais
apresentadas durante a pandemia por esse publico,
destacam-se: dificuldades de concentragao, irritabilidade,
medo, inquietacao, sensagao de soliddo, alteragdes do sono

e da alimentacdo (Brasil, 2020). A fala seguinte também
expressa algumas alteragdes comportamentais e afetivas
decorrentes da mudanga de rotina e afastamento social:

“Assim, ela ficava mais agitadinha quando chegava
0 horario, que era de ir pra escola, né? Entdo, ele
almogava, ele ja ficava esperando aquela hora de ir,
deixa ficar um pouco mais agitado, ele demonstrava
assim se arranhando, né? Mordendo” (Participante 8).

Os dados apresentados evidenciam a segregagdo
da pessoa com deficiéncia e o ambiente escolar na
modalidade especial como a principal alternativa
das familias a vivéncia social de seus membros,
demonstrando uma brecha relevante em niveis de
politicas sociais que acolham esse grupo e garantam
seus direitos de modo a efetivar uma politica de inclusdo
que vad além da educagdo: “. . . esse daqui ele foi bem
dificil até segurar ele um pouco na casa, porque ele
gosta muito de ir pra aula, né? . . .” (Participante 4).

Essa fala da participante demonstra a realidade
da mudanca do isolamento nas diversas familias, pois a
escola e os cuidados em saude constituem-se como eixo
organizador da rotina das familias e das pessoas com
deficiéncia. Para a maioria, sobretudo conforme o nivel
de limitagdo, a Apae ¢ 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
situacdes do dia a dia.

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 estava fazendo
os exercicios, ele feliz, dai ele lembrava cada vez que
ele estava fazendo assim, ele lembrava dos professores,
entendeu?” (Participante 4).

Durante o trajeto até os domicilios para realizagdo
das entrevistas, 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
referentes ao periodo de afastamento, o contato
telefonico por parte da Apae se tornou frequente. Os
professores faziam chamadas diarias com relacdo as
atividades escolares e, no setor de satde e reabilitacao,
os profissionais que atendiam cada paciente agendavam
de forma semanal sessoes on-line, conforme cada area
(Fisioterapia, Fonoaudiologia, Psicologia), além do
acompanhamento dos assistentes sociais e que, apos
determinado tempo, seguiram incluindo as entregas de
atividades impressas elaboradas por professores e pela
equipe da satde para execug¢do em domicilio.
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Para Bernardes ¢ Silva (2014), a brecha social
decorrente da auséncia de politicas publicas ¢ da
insuficiéncia de informagdes sobre as deficiéncias tem
sido atendida pela Apae, configurando-a como o principal
suporte para as familias sanarem suas dividas, receber
orientagdes e constituir a rede de apoio para auxilio no
desenvolvimento de seus filhos e da rotina diaria.

O discurso negacionista versus o discurso de
cuidado com a vida

Um tema emergente nos resultados da pesquisa
diz respeito ao atravessamento do discurso negacionista,
disputando lugar com o discurso de cuidado com a vida
nos modos de produzir sentidos acerca da covid-19.

Segundo Silva e Darui (2021), o negacionismo
cientifico e historico remete a agdo de negar ou ndo
reconhecer fatos cientificamente comprovados com o
objetivo de fugir de uma verdade desconfortavel. Os autores
datam que o termo teve sua primeira aparigdo oficial na
Franca, em meados de 1948, quando surgiu um fenémeno
de negacdo do holocausto, da 2* Guerra Mundial.

Para Silva e Darui (2021), atualmente, o crescimento
do negacionismo esta relacionado ao incremento no uso
das midias sociais que, apesar de trazerem conhecimento,
também estao repletas de fake news e teorias da conspiragdo.
Um exemplo disso € o negacionismo na pandemia do covid-
19 no Brasil, manifestando-se na negagdo e minimizagao
da gravidade da doenga, como pode ser observado nos
relatos a seguir:

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. (Participante7)

Mas muitos ndo acreditavam que existia o virus,
exatamente o meu pai, enquanto ele ndo pegou, ele
ndo acreditava. Ele dizia que era coisa de politica,
isso ai ndo existia, era inventado por alguém . . . E
dai quando ele pegou, ele ficou com medo, ai nem eu
podia chegar perto dele. (Participante 8)

Fernandes e Pinheiro (2021) apontam que, em
sua acdo antivacina, o entdo presidente da Republica
dificultou a aquisicdo e a producdo brasileira do
imunoterapico, num claro movimento negacionista,
articulando ag¢des anticiéncia com imposi¢ao de poder
e difusdo de medo, 6dio e inseguranga em uma parcela
da populagdo. Segundo Caponi (2020), o negacionismo
encontrou na pandemia de covid-19 um terreno fértil
para proliferar, o qual ja vinha sendo desenvolvido
no periodo anterior a pandemia, com as tentativas de
descrédito de instituigdes publicas de ensino superior,
desfinanciamento de pesquisas nas areas de Ciéncias
Sociais e Humanas, entre outras medidas adotadas pos
2018, as quais inserem o negacionismo como uma politica
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de governo. Encontramos falas de participantes que vao
ao encontro do discurso que coloca em descrédito a vacina
e outras evidéncias cientificas, conforme destacamos
a seguir:

Porque as vacina ndo protegem. . . . ela pode até te dar
uma ajuda, mas ndo protege de vocé pegar. No caso
o [PcD] tinha tomado uma vacina. . . . Eu ndo tomei
nenhuma dose, . . . porque eu ndo 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. 1a? Eu so ndo
tomei porque eu ndo senti que eu queria tomar. Eu ja
acho assim que é exagero a quarta dose, umas duas
ja estava bom. (Participante 9)

Segundo Marques e Raimundo (2021), observou-se
o uso da mentira como estratégia sistematica, tendo
como referéncia o entdo presidente Jair Bolsonaro,
principalmente, através de /ives fomentando o
negacionismo e difusdo de teorias conspiratorias sobre
a origem do coronavirus, potencializando uma forma de
pseudociéncia sobre a pandemia da covid-19. Importante
situar a nossa compreensao de que Jair Bolsonaro ndo ¢
a origem do discurso negacionista, mas sim um ponto de
expressdo e ampliacdo desse discurso que opera em rede,
atuando com diversos atores e agéncias, com repercussiao
na vida de diversas pessoas.

Assim como alguns participantes demonstram
articulacdes ao discurso negacionista, observamos o
predominio de discursos criticos, inclusive as posi¢oes
assumidas pelo presidente da Republica durante a
pandemia, conforme se pode observar no trecho a seguir:
“Deveria ter comprado vacina. Deveria ter falado que
a pandemia ndo era s6 uma gripezinha, ter falado
pros velhos se vacinar. E, vocé ndo pode virar jacaré,
falar que vacina causa autismo, umas coisas do tipo”
(Participante 1).

O virus, invisivel e maligno, ¢ enfrentado
com metaforas bélicas, assim como diversas doengas
infectocontagiosas e o proprio cancer (Sontag, 1984).
Segundo Carvalho et al. (2020), em uma analise do
contexto politico brasileiro, conseguimos identificar o
carater bélico que assume a resposta a pandemia. O uso
da hidroxicloroquina assume carater literal da “muni¢ao”
contra o virus. Como todo belicismo, € necessario o
estabelecimento de uma arma de combate, e, como
discutido anteriormente, o medicamento possui valor
metaforico extremamente transformador nessas situagoes.

Vocé ndo pode dar menos atengdo a pandemia, mas
vocé ndo pode, vocé tem que manter o equilibrio.
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Vocé tem que deixar as pessoas conscientes, ndo
apavoradas. Vocé ndo pode dizer que ndo é 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)

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

No relato acima, podemos perceber a posi¢ao de
um médico na orientacdo para as familias, em consonancia
com as evidéncias cientificas. Esses posicionamentos
dividiram a classe médica, assim como a conduta
adquirida pelas familias.

Por outro lado, o discurso de cuidado com a vida
¢ caracterizado como aquele que envolve a adesdo as
posicdes cientificas e que convergem para o cuidado da
vida humana, em disputa com o discurso negacionista
e com o viés neoliberal de priorizacdo da economia.
Envolve a convergéncia com os cuidados preventivos, tais
como higienizagdo das maos, uso de mascaras de prote¢ao
e restri¢do dos contatos fisicos, com apoio das politicas
de bem-estar social que buscam assegurar condigdes
para uma vida digna antes, durante e apos a pandemia.
Também ¢ expresso no reconhecimento da existéncia da
covid-19 e de seus impactos na populagdo, assim como na
importancia da vacinagdo etc. Esse discurso predominou
nas falas das participantes da pesquisa que, apesar de
sentirem os efeitos das medidas de restri¢ao de contatos
fisicos e implica¢des sobre suas rotinas, compreenderam
a sua importancia para a preservacao das vidas humanas.

Mulheres-mdes cuidadoras

Entre os aspectos que ficaram evidentes na
pesquisa, destaca-se o fato de todas as entrevistas
realizadas terem sido feitas com as maées, madrastas,
irmas, madrinhas, ou seja, todas se caracterizavam
como mulheres cuidadoras. Tal aspecto vem a reforgar
a responsabilizag¢do da mulher sobre os cuidados com
filhos e/ou afins, assim como coloca novamente elas
como pessoas dispostas a abrir mao de seus ideais de
vida em troca do cuidado, conforme pode ser observado
no trecho a seguir:

Mudou, nossa rotina mudou, hoje em dia eu vivo em
fungdo dela, sabe? Eu ndo, se ela esta bem até pra mim
tomar um banho, sabe? E complicado. Eu, até entdo,
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 so no beneficio dela, né? (Participante 6)

O relato da Participante 6 evidencia que a rotina
de cuidados com a PcD tornou-se ainda mais complexa
apo6s o diagndstico de covid-19 e as sequelas decorrentes
deste, impactando no rompimento do trabalho que

desempenhava e diminui¢@o da renda familiar. Oliveira,
Lucas e Iquiapaza (2008) revelam que a dificuldade
financeira interfere no cuidado, pois nem sempre a renda
mensal supre todas as solicitagdes de medicamentos,
alimentacdo e transporte.

Braccialli, Bagagi, Sankalo e Araugjo (2012), ao
analisarem a qualidade de vida de cuidadores de PcD que
frequentavam uma instituicdo publica, caracterizaram
grande prevaléncia de cuidadores do género feminino,
sendo que 79% eram as maes das PcD. Em outro estudo,
direcionado a caracterizagdo de cuidadores de PcD
residentes em contextos rurais em municipios do sul do
Brasil, constatou-se que a maioria das 219 cuidadoras
eram mulheres e maes (Fontana et al., 2022). Constatou,
ainda, que muitas “adoeceram ap6s comegar a cuidar,
descansam pouco e necessitam melhores condigdes de
saude para ampliar sua qualidade de vida” (Fontana
et al., 2022). No trecho seguinte, a cuidadora familiar
expressa os impactos emocionais envolvidos no processo
de cuidado PcD durante a vivéncia de sua internagao
hospitalar em decorréncia da covid-19:

Fiquei dentro da UTI junto com ele, sabe? Entdo,
dai la eu tive uma experiéncia bem dolorosa,
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. (Participante 9)

Segundo Zanello (2016, p. 112), “como houve
uma naturalizagdo das fungdes sociais historicamente
atribuidas as mulheres (dedicacao, docilidade, abnegaco,
sacrificio), maternidade ¢ feminilidade se tornaram
sindnimos”. Diante disso, a autora nomeia de “dispositivo
materno” um arranjo que constitui e posiciona as mulheres
como cuidadoras natas. Deste modo, explica-se que,
quando ndo ¢ a mae, ¢ a madrasta ou a madrinha que
assumem este lugar em relagdo a referéncia como cuidado
junto a pessoa com deficiéncia. Por um lado, esse lugar
passa a ser valorizado e esperado culturalmente. Por
outro lado, invisibiliza-se as ambivaléncias, frustracdes e
desafios que compde esta vivéncia, assim como possiveis
sobrecargas e demandas de apoio social, comunitério e
de politicas sociais.

Segundo Barbosa, Pettengil, Farias e Lemos
(2009), a ocupagao formal ou informal possibilita que
a mae se envolva com outras atividades que ndo as da
rotina de cuidados e de reabilitagdo do filho. Com isso,
ela se percebe pensando em si 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 ndo 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
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melhorar, ndo vai, sem a gente ter o controle, tipo, ter
outra uma coisa que a gente ndo consegue resolver
e pra mde é pior, porque a mde sempre da conta de
tudo, né? . .. Vocé da conta de tudo e de repente estd
ali, vocé tem que entregar e falar assim: e agora? A
gente ndo gosta de ndo ter controle de ficar ali, tipo,
0 que serd que vai acontecer sem poder controlar
nada? E horrivel. (Participante 9)

Para Soares ¢ Carvalho (2017), o isolamento ¢ as
experiéncias maternas das maes de pessoas com deficiéncia
instauram o ciclo de invisibilidade caracterizado na logica
de que, como vivem a maior parte da vida no convivio
doméstico e sdo pouco vistas na comunidade, elas deixam
de ser reconhecidas como parte e ndo sdo vistas pelas
politicas publicas. Para Ferreira (2009), as maes de PcD
se isolam cada vez mais, causando um distanciamento
da vida social em funcdo das obrigagdes com o filho.
Com essa responsabilidade, acaba estabelecendo-se uma
dependéncia de um para com o outro. Ainda sobre a
invisibilidade, podemos citar os trechos a seguir, que
abordam as rotinas pos-covid-19 dos filhos, do medo que
ficou apos a doenga devido ao internamento hospitalar,
sequelas e custos de vida.

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. (Participante 6)

Dele ficar mais apegado, dele ficar mais medroso,
questdo dele que vocé falou que ele esta usando
bombinha, né? . . . o dificil é 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 medicagdo e por causa de na verdade
tudo, né? Que esta mais caro assim, e o [nome do PCD]
gosta de coisas boas, de sair e comprar o que ele quer.
E agora ja esta mais apertado. (Participante 9)

Evidencia-se que as maes e/ou cuidadoras
entrevistadas abdicam de aspectos da vida social, da
qualidade de vida para proporcionarem melhores condi¢des
a pessoa com deficiéncia ou, ainda, devido ao tempo que
necessitam dedicar para essas fungdes sem uma rede de
apoio. Nesse sentido, o adoecimento por covid-19, assim
como as sequelas decorrentes dele, pode representar uma
carga adicional de cuidados e repercussdes emocionais,
como expresso na fala da participante a seguir:

“Olha, pior dia da minha vida, o dia que eu
entreguei ela ld na porta daquele hospital. Esse ano eu
envelheci. Acho que cada més foi um ano, sabe? Mais
ou menos isso” (Participante 6).

Bock, Gomes e Beche (2020) afirmam que
diversas medidas nao foram pensadas com relagdo 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,
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a exemplo das barreiras atitudinais impostas ao segmento
das pessoas com deficiéncia, no modo de apresentacdo das
informagdes sobre a covid-19” (Bock et al., 2020, p. 136).

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

No relato dos familiares, encontramos mengoes
a inseguranca ¢ dificuldade em contar com redes de
apoio 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 fragilizou
ainda mais os membros das familias, em especial as
principais cuidadoras.

E dai daquele dia em diante menina ele so esperava
ela morrer. Sabe? Porque foram 55 dias. . . . Eles
diziam assim pra mim: “Olha, dona . . ., tenha fé,
tenha fé, enquanto ha vida, ha esperanga”. So coisa
ruim sabe? . . . Dai nos criamos um grupo, sabe? Dai
nos 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 didria, sabe? (Participante 6)

Quando foi no domingo ele ligou e disse pra mim, olha
nos ja tiramos a sedagdo da PcD. Ela superou. Ele
assim: “Eu sei que a senhora vem todo dia aqui rezar
e a senhora acredite que isso foi um milagre. 4 . . .. e a
... foram um milagre”. (Participante 6)

As estratégias adotadas e o apoio das familias,
mesmo sem enxergar os sorrisos e sem abracos, pode
ser considerado um diferencial na realidade, pois elas
criaram redes de apoio com pessoas com as quais puderam
compartilhar problemas semelhantes. Conforme Carvalho
et al. (2020, p. 4), diante de um campo de incertezas,
“rituais religiosos ganham espago na luta contra o inimigo
invisivel. [. . .J. Rezas, oragdes, boas vibra¢des de energias
[. . .] passam a ser a solu¢@o para a ndo contaminacao,
ou para a cura da doenca”.

Consideracoes finais

A pandemia alterou as rotinas em todos os sistemas
sociais, educacionais e de saude. Embora os prejuizos
da pandemia de covid-19 ainda ndo sejam mensuraveis
em sua totalidade, ja € evidente o seu impacto para as
pessoas com deficiéncia e seus familiares, na medida
em que a covid-19 agravou as desigualdades sociais e
educacionais.

A pesquisa evidenciou que as PcD e seus familiares,
mais uma vez, vivenciaram o fenomeno da invisibilidade, a
despeito de agdes isoladas que buscaram garantir o acesso
e os direitos das PcD. A Apae surge nessa pesquisa como
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uma ilha em meio a uma tempestade no mar: o relato
das familias demonstrou ser ela um dos inicos recursos
encontrados, mesmo antes da pandemia, como servigo
de orientagdo e recurso para as pessoas com deficiéncias
e suporte aos familiares. Demonstra a fragilidade dos
sistemas de inclusdo social e educacional, que, apesar de
existentes, nem sempre sdo efetivamente inclusivos.

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 reverberagdes desse evento mundial
nos processos de subjetivag@o e nas significagdes que
0 mesmo imprimiu em cada um, incluindo a nés como
pesquisadores(as), que arriscamos produzir conhecimento
mesmo sobre um contexto em que estivemos imersos €
implicados(as) pelo mesmo.

As categorias de andlise produzidas evidenciam
os desafios enfrentados em todo esse periodo, o que
explicita a necessidade de repensar as formas de cuidado
da pessoa com deficiéncia tanto no contexto da pandemia
quanto para além dela, formas que promovam uma vida
inclusiva, na qual as familias possam buscar e encontrar
0 apoio necessario rompendo com logicas reducionistas
e individualistas.

Esta pesquisa reflete acerca de aspectos
importantes a respeito da pandemia, porém encontra
limitagdes temporais (a coleta de dados foi realizada no
primeiro semestre de 2022) e espaciais (abrange familiares
de pessoas com deficiéncia de apenas um municipio).

Disponibilidade de dados

Todo o conjunto de dados que da suporte aos

resultados deste estudo foi publicado no proprio artigo

The experiences of family members of disabled people due to social distancing or isolation during the
COVID-19 pandemic

Abstract: The measures adopted to contain the COVID-19 pandemic have changed the population’s way of life, impacting
the daily lives of people with disabilities (PwD) and their families. This research aimed to understand how families of people
with disabilities (PwD) experienced social isolation during the COVID-19 pandemic. With a qualitative approach based on
the perspective of social health psychology, nine interviews were carried out with family members of PwD at an Apae in a
municipality in the state of Parana, Brazil. Thematic content analysis outlined three categories: solation before and during
the COVID-19 pandemic; denialist and care-for-life discourses; and female caregivers. This research shows the vulnerability of
people with disabilities and their caregivers that precedes the pandemic and is reinforced by it, highlighting the need to expand
and strengthen social and educational inclusion networks.

Keywords: pandemic; COVID-19; caregivers; person with disability; social isolation.

L'expériences des familles de personnes handicapées face a lI'isolation sociale pendant la pandémie de
covid-19

Resumé: Les mesures adoptées pour contenir la pandémie de covid-19 ont modifié le mode de vie de la population, ayant des
impacts sur le quotidien des personnes handicapées (PHD) et leurs familles. Cette recherche examine comment les familles de
personnes handicapées (PHD) ont vécu la période d'isolement social pendant la pandémie. Basé sur la psychologie sociale de la
santé, 9 entretiens ont été réalisés avec des membres de familles de personnes handicapées a I'Apae dans une municipalité de
I'Etat de Parana, au Brésil. Lanalyse thématique du contenu a identifiée 3 catégories : Isolement avant et pendant la pandémie
de covid-19; les discours négationnistes et soucieux de la vie ; les soignantes féminines. La recherche a montré la vulnérabilité
des personnes handicapées et de leurs soignants qui précéde la pandémie et est renforcée par celle-ci, soulignant la nécessité
délargir et de renforcer les réseaux d'inclusion sociale et éducative.

Mots-clés : pandémie ; covid-19; soignants; personne handicapée ; isolation sociale.

Experiencias de familiares de personas con discapacidad ante el aislamiento/distanciamiento social durante la
pandemia de la covid-19

Resumen: Las medidas adoptadas para contener la pandemia de la covid-19 han cambiado el modo de vida de la poblacién al traer
impactos en el dia a dia de las personas con discapacidad (PcD) y sus familias. Esta investigacion tuvo como objetivo comprender
como las familias de personas con discapacidad (PcD) vivieron el periodo de aislamiento social durante la pandemia de la covid-19.
Con un enfoque cualitativo, desde la perspectiva de la psicologia social de la salud, se realizaron 9 entrevistas a familiares de personas
con discapacidad en Apae de un municipio del estado de Parang, Brasil. A partir del andlisis de contenido temético se delinearon 3
categorias: Aislamiento antes y durante la pandemia de la covid-19; discursos negacionistas y de cuidado de la vida; y cuidadoras
femeninas. La investigacion demostrd la vulnerabilidad de las personas con discapacidad y sus cuidadores, que precede a la pandemia
y se ve reforzada por ella, y revela la necesidad de ampliar y fortalecer las redes de inclusién social y educativa.
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