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ATAXIA DE FRIEDREICH — O CAMINHO A SER PESQUISADO QUANDO SE VAI
PARA A CADEIRA DE RODAS.

FRIEDREICH'S ATAXIA - THE WAY TO BE RESEARCHED FROM A WHEELCHAIR.

Resumo. O presente artigo destina-se a aprofundar o conhecimento sobre uma doenga pouco
conhecida, Ataxia de Friedreich. Utilizamos como método a pesquisa de campo qualitativa e o
contato com pessoas diagnosticadas com Ataxia de Friedreich. A busca dos participantes se deu por
meio de redes sociais via internet. A amostra se constituiu por 13 cadeirantes com 0 mesmo
diagnostico e os dados coletados através de questionario semiestruturado abordando temas acerca
da doenca. Foi construido 3 (trés) marcadores: Esperanca e fé, Acessibilidade, Tornar-se Cadeirante
devido a FRDA. Conclui-se que a fé e a esperanca esta bem demarcada entre esse publico
apresentada como fuga, a falta de acessibilidade foi relatada por todos os participantes como ponto
em que define a vivéncia da pessoa, tornar-se cadeirante gerou dificuldades no cotidiano e também
como ferramenta de libertacdo pois ndo precisa de outras pessoas para ir e vir.

Palavras chave: Ataxia de Friedreich. Cadeirante. Deficiéncia.

Summary. This article is intended to deepen the knowledge about a disease that is little known, this
disease is called Friedreich's ataxia. The research methods used were the qualitative field research
and interviews with people diagnosed with the disease. The search for interviewees was made
through social networking mainly using the internet. The sample consisted of 13 wheelchair users,
all diagnosed with Friedreich's Ataxia, and data collected through semi-structured questionnaire
covering topics about the disease. The research consists of three (3) main subtopics: Hope and faith,
Accessibility, and Becoming a Wheelchair User Due to FRDA. Our research led to conclusions
indicating that 1) faith and hope are both important escapes used by those affected by Friedreich's
Ataxia, 2) the lack of accessibility was also reported by all participants as the single fact that defines
their experience with the disease, and 3) becoming a wheelchair user generated difficulties in the
interviewees' daily life, but at the same time was a liberating tool because it makes it possible for
them to not need other people's assistance to come and go.

Keywords: Friedreich's Ataxia. Wheelchair. Disabilities.



1- Introdugéo

Ataxia é um sintoma que pode estar presente em varios tipos de patologias que possuem influéncias na
parte neuroldgica, podendo ser hereditaria ou adquirida. Jardim (2010) apresenta a ataxia como o efeito
principal de uma doenca no cerebelo e de suas conexdes, ou seja, confusdo e/ou incoordenacdo. A ataxia
envolve a musculatura axial do corpo; devido a isso, a marcha fica oscilando para os lados e para trés e
para frente. Doengas tais como: Ataxia de Friedreich, Acidente Vascular Encefalico, esclerose multipla,
entre outras, sdo exemplos de patologias que apresentam esse sintoma. O presente trabalho abordara
apenas um tipo das ataxias existentes, a Ataxia de Friedreich (FA ou FRDA, siglas usadas na literatura

técnica e medica). (Jardim, 2010)

1.1 Etiologia

A origem do nome Ataxia de Friedreich vem do médico neurologista alemdo Nicholaus Friedreich
(1825-1882), que foi professor de medicina em Heidelberg (Alemanha) e o primeiro a descrever, em
1863, a misteriosa doenca, caracterizada pela perda progressiva de coordenacédo, tendo em vista que a

mutacdo responsavel por essa doenca se encontra no cromossomo nove. (Cardozo e Seixas, 2009)

Para Schwartz, Jardim, Puga, Cocozza, Leistner, e Lima (1999) e Albano et al (2001), Ataxia de
Friedreich é um tipo de ataxia autossomica recessiva, ou seja, deve-se obrigatoriamente receber uma
cdpia anormal de cada progenitor do cromossomo nove. As pessoas que herdam apenas uma cépia
anormal ndo tém a doenga, mas sdo “portadoras” que podem transmitir o cromossomo anormal aos
seus filhos. Foi a primeira forma de ataxia hereditaria a ser distinguida e a mais comum entre outras.
Segundo Embirucu, Martyn, Schlesinger e Kok (2009), mais de um século ap6s a primeira descri¢cdo da

doenca, as ataxias autossdémicas recessivas se transformaram em um dos mais complexos campos da



Neurogenética, sendo algumas dessas doengas muito raras. Quanto a FRDA, ndo existem estatisticas
comprovadas sobre o nimero de pessoas que possuem a doencga, sabe-se apenas que é uma doenca
incomum. Para Delatycki & Corben (2012), esta proporgao corresponde a 1 para 29.000 pessoas e para

Santos et al (2010) esta proporcédo corresponde a 1 para 50.000 pessoas.

1.2 Evolugéo e Sintomas

Os primeiros sintomas séo observados durante a infancia ou nos primeiros anos da adolescéncia.Em
casos raros, 0s sintomas surgem na primeira infancia ou em adultos de meia-idade. Entre eles, estdo a
dificuldade de equilibrio, falta de coordenacdo (ataxia), disgrafia (lentiddo para escrever e letra feia),
disartria (dificuldade na articulacdo das palavras) e escoliose (Cardozo e Seixas, 2009). A grosso
modo, uma pessoa com FRDA pode ser comparada com outra que esteja alcoolizada, devido a forma

de andar e falar.

A FRDA condiciona uma deterioracdo de determinadas células nervosas, ao longo do tempo. Em
muitos casos, essa doenca afeta igualmente o coragdo, alguns 0ssos e as células no pancreas que
produzem insulina. A doenca comeca tipicamente por uma dificuldade na marcha, as pessoas com
FRDA desenvolvem movimentos trémulos e desajeitados nas pernas (denominados marcha ataxica). A
medida que a doenca se agrava, as pessoas podem desenvolver deformidades dsseas na coluna e nos
pés, perda de sensibilidade nos membros, problemas na fala, movimentos oculares anormais, doencas
cardiacas e diabetes. (Cardozo e Seixas, 2009; Schwartz, Jardim, Puga, Cocozza, Leistner e Lima,

1999; Albano et al, 2001 e Ledo 2009)

Por ser uma doenca progressiva, 0s sintomas ja existentes se agravam e outros sintomas aparecem,
como por exemplo: perda de nocdo espacial dos membros de extremidades, fraqueza muscular nos

membros inferiores e superiores, disfagia (dificuldade na degluticdo), alta cavidade nos pés e diversas



alteracOes cardiacas. Esses sintomas podem variar de pessoa para pessoa, em tempo e consequéncia.

Com a evolucgdo da doenca, a pessoa precisa recorrer a cadeira de rodas. (Cardozo e Seixas, 2009)

1.3 Tratamento

Segundo Ledo (2009), ndo existe, na atualidade, medicamento cientificamente comprovado que
contribua para curar ou tratar a FRDA. No entanto, existem pesquisas que representam um
significativo avango (Ledo, 2009). O uso do medicamento Idebenona vem sendo experimentado e uma
significativa melhora nos sintomas cardiacos tem sido observada (Castilhos, Saute, Rieder e Monte,
2010, p. 48). Isso nos permite uma nova e valida razdo para esperar que um tratamento para deter ou

diminuir a evolucdo dessa doenga possa estar no horizonte.

1.4 O uso da cadeira de rodas e a construcédo da subjetividade

A FRDA trata-se de uma doenca progressiva neurologica. Devido a sua evolugdo, a pessoa precisa
recorrer a cadeira de rodas, tornando-se um deficiente fisico. Podendo afirmar que cadeirante é aquele
que, por trauma, doenca ou algo que comprometa sua locomogéo total ou parcial permanentemente,
necessita do auxilio da cadeira de rodas, passa a té-la como o instrumento substitutivo das pernas
(Soares, 2011) e passa muitas vezes a ser o foco de diversas situacdes, tais como: mudangas no
cotidiano, possiveis alteracbes no padrdo de renda, barreiras arquitetdnicas/acessibilidade e

repercussdes sociais, advindas da deficiéncia.

Para melhor entendermos, deficiéncias, segundo a Organizacdo Mundial de Saude (2001), citada por

Mendes (2007):

Correspondem a toda alteracéo do corpo ou da aparéncia fisica, de um 6rgao ou de uma funcdo, qualquer que



seja a sua causa. Sdo caracterizadas por perdas ou alteragfes que podem ser tempordarias ou permanentes e que
incluem a existéncia ou ocorréncia de uma anomalia, defeito ou perda de um drgéo, tecido ou outra estrutura
do corpo, incluindo a fungdo mental. As deficiéncias, assim definidas, sdo pensadas como a exteriorizagao de
um estado patolégico. (Mendes, 2007, p.6)

A autora relata também que € evidente o despreparo da sociedade em se relacionar com pessoas com
deficiéncia e p6e em evidéncia a sua rejeicdo para com aqueles que ndo se enquadram no conceito de
‘normal’. O ‘normal’ ¢ ser eficiente, ¢ seguir ‘perfeitamente’ a dindmica da sociedade no campo
profissional e social, que gira em torno da eficiéncia, do célculo, da previsibilidade e do controle.
Nesse contexto, ter uma deficiéncia ndo poderia causar outra impressdo sendo a de ser um ‘nao
eficiente’ (Mendes, 2007). Em uma citagdo a Foucault, Mendes (2007) propde que o autor pretende
demonstrar que os anormais ndo existem, em esséncia, fora das praticas sociais. Pelo contrério,

constituem-se na comparagdo com a norma, nos jogos de saber e poder (Foucault apud Mendes, 2007).

Nota-se que o pré-conceito e/ou preconceito, na maioria das vezes, esta baseado em atitudes de
compaixdo, superprotecédo, entre outras, resultante do desconhecimento e também no que diz respeito a
propria pessoa, que ndo aceita sua condicdo (Mendes, 2007). Levando em consideracao que, quando se
instala uma deficiéncia fisica, a pessoa passa a ter o desafio de aceitar e restabelecer suas relacées no
ambito familiar, escolar, profissional, enfim, reapresentar-se socialmente, fala-se de desafio porque as
limitacGes consequentes de uma deficiéncia fisica tendem a dificultar e se apresentar como obstaculos
na vida dessas pessoas (Soares e Martins, 2011). Lembramos que estamos falando aqui de pessoas, e
estas ndo sdo todas iguais, cada um tem sua subjetividade, uma forma de ver o mundo, adaptar-se ao

novo e readaptar-se as diversas situacfes que possam vir a fazer parte da vida, com suas limitacGes.

Sendo o tema Compreender uma pessoa que utiliza como meio de mobilidade a cadeira de rodas
devido a Ataxia de Friedreich e tendo como objetivo a compreensdo dos processos de construcdo da
subjetividade de pessoas nessas condicdes, esse artigo € um convite a rever o caminho percorrido para
desembocar, hoje, nas concepcdes que temos sobre normalidade, eficiéncia, independéncia, direitos,

tratamento, qualidade de vida e tantos outros conceitos e, porque ndo dizer, pré-conceitos. (Mendes,



2007)

2. Método

De acordo com Minayo (2011), entende-se metodologia como um caminho do pensamento e a préatica
exercida na abordagem da realidade. Inclui-se na metodologia a teoria da abordagem (o método), as
técnicas, capacidade pessoal e sensibilidade do pesquisador. Sendo assim, a pesquisa um fenémeno de
aproximagdes sucessivas da realidade, fazendo uma combinacdo entre teoria e dados (Minayo, 2011).
Assim, caminhamos na direcdo da metodologia de pesquisa qualitativa com questionario semi-

estruturado.

Inicialmente, encontramos 29 informantes-chaves que possuem o diagnostico de Ataxia de Friedrich,
encontradas em diversas comunidades virtuais, perfis de Facebook, em busca ativa nas redes sociais
voltada para esse publico. Por se tratar de uma busca de informantes-chave realizada nas redes sociais, e
por se tratar de um puablico diferenciado, temos dados de pessoas com esse diagndstico de diversos
estados do Brasil. Sendo assim, realizamos, no total, entrevistas com 13 participantes na modalidade
semiestruturada, e, apos a coleta dos dados, realizamos leituras repetidas. A categorizacdo dos dados
deu-se a0 mesmo tempo em que a coleta foi realizada, identificando no cotidiano as andlises

apresentadas pelos entrevistados.

Todos os participantes foram contatados via internet, no periodo de janeiro a outubro de 2013, no qual
foram informados sobre os objetivos e procedimentos adotados. Os questionarios foram enviados por e-
mail, juntamente com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para participacdo na
pesquisa e utilizacdo dos dados obtidos. Essa pesquisa tem aprovacio do Comité de Etica da

FUNEDI/UEMG, sob parecer n° 11/2011.

Houve uma facilidade maior para chegar a essas pessoas, uma vez que se trata de um pesquisador com o



mesmo diagnostico e que tem como seu meio de locomocao a cadeira de rodas, ou seja, um pesquisador
a procura de outras pessoas que possuem vivéncias parecidas de territorios distintos. Sendo assim, ao ter
como Vivéncia essa situacdo, podemos analisé-la a partir desse olhar intimo e diferenciado na posicédo de

pesquisador.

3. Resultados

Dos 29 informantes-chave contatados, 13 foram entrevistados. Os outros 16 participantes que se
dispuseram inicialmente ndo responderam ao questionario enviado por email. Os entrevistados tém idade
entre 25 a 47 anos, sendo 05 homens e 08 mulheres. Dessa amostra, todos os entrevistados possuem

FRDA, sendo eles, em decorréncia disso, cadeirantes.

A partir das entrevistas e analises, foi possivel identificar alguns marcadores junto ao objeto de pesquisa

e categoriza-los em: esperanca/fé, acessibilidade e tornar- se cadeirante devido a FRDA.

3.1 Esperanca/Fé

Fromm (1984) afirma que a esperanca, para que haja mudanca social, é indispensavel a vida de uma
pessoa, e que a fé € 0 mesmo que ter certeza sobre o que ndo tem comprovacao real. “A esperanca € um
elemento decisivo em qualquer tentativa para ocasionar mudanca social na direcdo de maior vivéncia,
consciéncia e razdo (Fromm, 1984, p.24)”, enquanto “a fé € a convic¢do sobre o que ainda ndo foi
provado, o conhecimento da possibilidade real (Fromm, 1984, p. 31)”. Podemos perceber, nos discursos
analisados, como se fazem presentes esses elementos; porém, verificamos também uma tendéncia a
acomodacdo diante da situacdo, usando a fé e esperanca para viver, justificando a doenca e esperando a

cura e, consequentemente, a felicidade, e ou viver bem com uma nova realidade.

Ao se tratar de uma doenga neuroldgica e progressiva, sobre a qual existem poucos estudos, esperar e/ou



ter fé visando & cura, sem buscar os recursos disponiveis, como tentativa de ocasionar mudanca social,
seria uma barreira que impossibilitaria a pessoa de desfrutar da vida, mesmo com as limitacées impostas
pela doenca. Entendemos por mudancga social o que diz respeito a qualidade de vida, lagos sociais e uma
insercdo ativa na sociedade. Podemos perceber o assunto em diversas citagdes dos entrevistados,
conforme os excertos abaixo:
(P8) “Olha, prefiro ndo fazer planos para o futuro, sempre vivemos o hoje, mais espero com
grande esperanca nas células tronco”.
Podemos observar a falta de perspectiva para realizacdo de projetos pessoais, transferindo para fé em
Deus a possibilidade da cura, eximindo-se da responsabilidade de buscar tratamentos alternativos com o

intuito de melhoria de vida.

(P7) “Eu lido com a progressdao da FRDA com esperanca de cura. Tenho esperanca que haja
cura.”

(P9) “Foi um susto pra todos nds, mas minha familia tem muita f& em Deus, entdo desde que
descobrimos a Ataxia a gente colocou tudo nas méos de Deus e é Ele que nos conforta com essa
deficiéncia.”

(P10) “Rezo para Deus abengoar os cientistas para descobrirem uma droga que regrida toda a
evolucao da FA.”

(P12) “Sinto a presenga de Deus perto de mim, antes ndo percebia.”

Sabemos da importancia da fé e da esperanga como amparo psicologico na melhora de qualquer doenca;
porém, ndo podemos apenas esperar sem agir, pois, é da acdo que se tem uma possibilidade de vida

melhor.

3.2 Acessibilidade

Na pesquisa de Soares e Martins (2011), viu-se que a questdo da acessibilidade passou por diversos

percursos:

Desde o inicio do percurso como pesquisador e cadeirante, foi possivel conhecer cada territ6rio dos cadeirantes. Nao
foram raras as dificuldades encontradas em cada parada, cada travessia, chegando por vezes a desistir do percurso
para em seguida criar coragem e seguir em frente devido ao compromisso assumido com cada cadeirante. Alguns
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lugares sdo intransitaveis e por vezes foi preciso contar com a ajuda de algum transeunte. Neste momentos restava a
pergunta: Como ele sai de casa? (Soares e Martins, 2011)

Observamos que a dificuldade encontrada, no que se refere a acessibilidade, € comum. Tendo em vista
todos os estados em que realizamos a entrevista, ao indagar sobre o maior problema encontrado no dia-

a-dia, obtivemos as seguintes respostas:

(P1) “Hoje a maior dificuldade ¢ exatamente ndo poder sair por conta das escadas, queria fazer
fisioterapia, mas todas as clinicas s6 atendem durante a semana, e dia de semana as pessoas
precisam trabalhar e ndo tem tempo pra ajudar”.

(P2) “Ir ao banheiro, pois ndo consigo segurar por muito tempo”.

(P3) “N&o uso cadeira em casa. O apartamento € bem pequeno, dai minha mae me carrega pros
comodos: banheiro, sala por exemplo. No quarto fico na maior parte do dia. Acho que dificuldade
do meu dia a dia é mais essa.”

(P4) “E andar com cadeiras de rodas entre quebra-molas, buracos, escadas, essa é a maior
dificuldade do meu dia a dia”.

Nota-se, através dessas falas, como € evidente a falta de acessibilidade, levando em consideracdo que é
frequente ver placas avisando que o local € acessivel para cadeirantes, porém, na maioria das vezes, sao
adaptacOes mascaradas, ou seja, banheiros que sdo parcialmente acessiveis e adaptados para cadeirantes,
como vimos na resposta de P2; passeios com rampas, mas esburacados, entre outras dificuldades

enfrentadas por usuarios de cadeira de rodas.

O que para uns ndo faz a menor diferenca, para outros é crucial e os impede de exercer atividades
comuns, em virtude da falta de acessibilidade, portanto, consideramos ser um atributo essencial do
ambiente que garante a melhoria da qualidade de vida das pessoas. Deveria obrigatoriamente estar
presente nos espacos, no meio fisico, no transporte, na informacdo e comunicagdo, inclusive nos
sistemas e tecnologias da informacéo e comunicacdo, bem como em outros servicos e instalacbes abertos

ao publico ou de uso publico, tanto na cidade como no campo.
(P8) “Minha dificuldade no dia a dia ¢ me locomover nas ruas, de subir escadas...”

A dificuldade de transitar pelas ruas e ndo conseguir muitas vezes realizar tarefas simples, a falta de

acessibilidade na rua e até mesmo em casa, faz com que o cadeirante se torne — mais do que 0 comum-
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limitado. As normas de acessibilidade sdo uma forte aliada do cadeirante, uma participacdo social que
ndo diz respeito somente a locomoc¢édo, mas também & producdo de vida, e que vém garantir o seu direito
de ir e vir. Porém, sabe-se que, ainda que existam leis que tentam garantir o direito de acessibilidade,

elas ainda ndo funcionam como deveria.

3.3 Tornar-se cadeirante devido & FRDA

Essa questdo € um tema bastante abordado nas entrevistas, visto que o tema central do trabalho é a
subjetividade da pessoa que tem FRDA e precisa recorrer a cadeira de rodas como meio de locomocao,
priorizando sempre a forma com que ele lida com as situacdes diarias e ndo a doenca em si, mesmo

sabendo a dificuldade que isso apresenta, uma vez que tais conceitos por vezes se entrelacam.

Como se pode observar durante o decorrer do trabalho, a pessoa com esse diagndstico vive constantes
mudancas em seu cotidiano, ao saber que sua progressao diversas vezes € angustiante e s6 é percebida
pela pessoa ao tentar fazer algo que antes realizava e ja ndo consegue mais. Ao questionar sobre como

lida com a progressao da doenca, vimos que:

(P1) “E dificil, eu ndo sinto a progressdo, s6 quando olho pra traz e percebo que o que eu fazia
antes ndo faco mais, ai percebo que esta progredindo sim, mas é uma progressdo lenta. Eu
procuro nao pensar no amanha, mas tenho medo do futuro. E quem nao tem?”
(P10) “Depressiva.”
(P13) “Me sinto mal, mas conformado.”
(P3) “Muito mal, acho que nunca vou me conformar!
A demarcacdo da fala P1 mostra claramente o sentimento de medo e perda que acontece
simultaneamente a progressdao da FRDA, mostrando-nos a incerteza com o futuro. Percebemos também

que, a inseguranca diante do que pode vir a acontecer é frequente, existem formas distintas de lidar com

a mesma situacdo; porém, para uns, torna-se mais dificil, como nos relatos abaixo:

(P4) “A Ataxia e uma doenga muito complicada, ainda mais quando vocé convive com pessoas
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que ndo entendi, mas eu busco em Deus a solugéo para todos 0s meus problemas.”
(P6) “Nao conseguir fazer tudo sozinho, falta de apoio de meu pai”.

Damos um destaque, em meio a “todos” 0s relatos, ao acima citado em P4, que deixa transparecer, em
todas suas falas, uma enorme insatisfagdo com a vida. Podemos considerar que a convivéncia citada na
fala acima citada se d& com as pessoas mais proximas ao entrevistado, ou seja, a familia. Sendo Deus a
solucdo de todos os problemas como ja foi falado, parece-nos que ele responsabiliza Deus como a
solucdo dos agravamentos e a falta de esclarecimento das pessoas ao lidarem com sua realidade imposta

por alteracdes bioldgicas em seu fisico.

Outro ponto crucial que é observado nas falas dos informantes-chave, em diversos pontos das
entrevistas, é 0 apoio da familia diante da dificuldade, do lidar com a doenca, necessitando do apoio total
de seus elos de relacionamento: amigos e familia. A progressao requer do afetado, e de quem convive
com ele, paciéncia para compreender 0s sintomas e agravos da doenga, considerando que o sentimento
de perda fisica na sua autonomia pode ocasionar consequentemente problemas psicologicos. Notamos
nas entrevistas, que esse sentimento de perda se d& uma vez que, a dependéncia de terceiros em suas
atividades diarias é cada vez mais frequente, o que consequentemente acarreta a perda da autonomia. Ha
também a questdo arquitetonica, que devido a perda de nocdo de espago, Ou seja, para a pessoa com
FRDA o espaco fisico vai ficando cada vez menor, sendo a causa de frequentes de esbarres e pequenos

acidentes, o que nem sempre é entendido por outras pessoas como sintoma.

E perceptivel o despreparo da sociedade ao lidar com um cadeirante; ainda mais se tratando de
cadeirantes provenientes dos efeitos da FRDA, tendo em vista que existem particularidades entre
diversas patologias nas quais 0 uso da cadeira de rodas para locomocao torna-se fundamental. Em uma

resposta, a entrevistada demarcou bem a visdo da sociedade para as pessoas com Ataxia:

(P1) “Eu acho que a sociedade ndo vé, pra sociedade qualquer cadeirante é um paraplégico que
deve ter sofrido um acidente, quando vocé diz que tem ataxia de Friedreich, as pessoas te olham
com espanto e entdo vocé tem que explicar tudo detalhadamente. Essa sindrome, (ndo gosto de
chamar de doenca pois ndo me sinto doente) ainda € pouco conhecida e divulgada, talvez isso
mude um dia.”
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A questdo de ser igualado a todos ficou bem demarcada, o que transmite uma grande angustia e
constrangimento diante dessa questdo. Em meio a tantas particularidades, a que explica muito bem as
diferencas entre o cadeirante que fica paraplégico por lesdo medular e outro com FRDA, é o fato de que,
nesse Ultimo caso, ha a perda gradual de coordenacdo motora em todo o corpo, ou seja, ha a afetacdo de
praticamente todas as partes nas quais sejam necessarios movimentos musculares ritmados, acarretando,

gradualmente, na perda do controle de todos 0os movimentos.

Diversos sdo os sentimentos diante da cadeira de rodas, ocorrendo de, na maioria dos casos, podendo
ser vista até mesmo como forma de liberdade, como €é possivel perceber nas respostas sobre como foi

recorrer a cadeira de rodas e a relagdo estabelecida com ela:
(P1) “Foi uma deciséo sensata, recorrer a cadeira ndo foi dificil, pois estava ficando mesmo
impossivel sair, andar longas distancias.”
(P2) “Com muita dificuldade para andar, com muito desequilibrio, comecei usar cadeira de rodas
para me locomover, hoje em dia a cadeira de rodas faz parte mim, me ajuda muito, ja ndo me
vejo sem ela.”
(P4) “A cadeira de rodas pra mim foi motivo de liberdade, pois antes eu tinha que ser
acompanhado por 2 pessoas me segurando, eu uso andador em casa, mas quando eu saio sé com
cadeira!”
(P5) “Via como um utensilio ou instrumento necessario, hoje como uma extensiao do meu corpo.”
Pudemos observar que a cadeira de rodas, em muitos casos, é tida como a “dona” da independéncia para

0 usuario; todavia, a sociedade, muitas vezes por pré-conceitos, julga-a como sendo algo que prende e

limita. Observamos, entretanto, que ndo € assim gque Seus usuarios a enxergam.

4. Discussao

Pretendemos falar do sentido que a cadeira de rodas da a vida de uma pessoa que se torna cadeirante
tendo como motivo uma doenca neurologica progressiva. Para entendermos melhor, comegcamos a

discussdo com a definicdo da deficiéncia, sendo assim, o Brasil (2013) utiliza-se da seguinte definicéo
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de deficiéncia:

Pessoas com deficiéncia sao aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, os quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdades de condi¢des com as demais pessoas. (Brasil, 2013)

Pode-se concluir que deficiéncia é a manifestacdo de qualquer patologia sobre o corpo — incluindo a
funcdo mental, impossibilitando ou dificultando alguma funcdo. Sabemos também, que o conceito de

deficiéncia vem passando por consideraveis mudancas ao longo dos anos. (Mendes, 2007; p. 12).

Iniciamos uma discussdo que nos leva a pensar e repensar na vida, partindo entdo do sentido da
deficiéncia na vida de uma pessoa, sendo neste caso, devido a uma doenca progressiva hereditéria.
Levando em consideragédo, que as pessoas deficientes, antes de tudo, sdo pessoas como qualquer outra,
independentemente da condicdo humana sendo a deficiéncia apenas mais uma caracteristica da
humanidade (Brasil, 2013). Considerando que a pessoa com FRDA néo nasce deficiente e nem adquire
de forma abrupta, tornando-se visivelmente deficiente a partir do momento em que passa a utilizar a
cadeira de rodas. Dessa forma, precisamos desvincular a relacdo entre a cadeira de rodas e a paraplegia,
ja que conforme a entrevista supracitada E1, pela falta de conhecimento das pessoas, todo cadeirante é

paraplégico.

Mendes (2007) relata que as deficiéncias adquiridas demandam diferentes recursos médicos e
terapéuticos, os chamados tratamentos de reabilitacdo, tratando-se de lesdo medular. Sendo o objetivo do
tratamento de reabilitacdo auxiliar o desenvolvimento na independéncia fisica e também no resgate da
autonomia. Ou seja, o tratamento consiste em fazer com que o paciente se torne mais independente. Com
0 inicio da reabilitacdo no hospital, sendo o foco a ser trabalhado sua nova realidade fisica, psicoldgica e

social (Mendes, 2007, p.15).

Como o foco desse trabalho € a deficiéncia fisica decorrente de uma doenca progressiva hereditaria, em
que somente o fato de tornar-se cadeirante € parecido com quem tem lesdo medular, para leigos, uma vez
gue nada se confunde entre elas. Podemos afirmar que vai muito além da perda funcional das pernas,

sendo que tal perda acontece gradativamente, e gera perdas consideraveis em diversas areas, se hdo em
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todas - as funcbes bioldgicas, ja que esse diagnostico prejudica diversos 6rgaos, 0 que acarreta outras

patologias.

Contudo, vemos a importancia da discussdo que permeia a forma com que as pessoas véem 0s
cadeirantes, sendo perceptivel a igualdade ao se tratar os dependentes da cadeira de rodas. Portanto,
durante a entrevista, E1 ilustra bem o que acontece na sociedade, os olhares de curiosidade das pessoas
para saber como e onde foi 0 acidente e a tentativa de explicar que os motivos que fazem uma pessoa a
ndo andar sdo enormes, pois, existem diversas maneiras de uma pessoa tornar-se deficiente fisico, entre
elas a FRDA. A generalizacdo das pessoas leigas € freqliente, causando um grande desconforto, esse fato
acontece porque existem muitas particularidades, sendo algumas demarcagdes de singularidades da
FRDA: falta de coordenacdo motora, disgrafia, disartria, escoliose, possibilidade de afetacdo na funcao
cardiaca e pulmonar, podendo afetar tambem alguns ossos e células no pancreas causando diabetes,
movimentos oculares anormais, perda de nocdo espacial dos membros de extremidades e perda de
sensibilidade nos membros (Cardozo, 2009; Schwartz, 1999; Albano, 2001 & Ledo 2009); sendo esses

sintomas progressivos, ou seja, sdo gradativamente agravados.

Podendo a partir dos sintomas da FRDA delimitar a diferenca de uma pessoa que é cadeirante devido a
alguma sequela medular, posto que estamos falando de pessoas que se tornam deficientes fisicos
(cadeirante). No entanto, até mesmo as pessoas acometidas por lesdes medulares tém suas

particularidades, o que depende é a altura da lesdo. Esquematizados abaixo as diferencas entra elas,

Lesdo Medular/Paraplegia FRDA

Uma lesdo medular ocorre sempre de forma
abrupta, por doenca que afete a coluna, por
acidentes de moto e/ou carro, arma branca ou
de fogo, mergulho, acidente de trabalho e
doméstico e entre outros. De forma que, a
noticia que ndo andard mais sem auxilio da
cadeira de rodas é dada de uma vez,
inesperadamente.

A FRDA ¢é uma doenca neuroldgica hereditaria
progressiva, no qual, os sintomas come¢cam na
infancia e progride pelo decorrer da vida,
gradativamente. Sendo que, o problema pra
andar comeca com 0s sintomas e a necessidade
da cadeira de rodas pode levar anos, variando
de cada caso.

Quadro feito pela autora
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De acordo com o0 mapeamento do quadro acima, nota-se que, no caso da FRDA, a angustia diante do
futuro é extensa. Notamos durante as entrevistas dos informantes-chave como essa angustia esta presente

em diversos assuntos relacionados a vida com esse diagndstico.

Vimos como o quadro supracitado pode esclarecer a importancia dos marcadores, sendo eles:

esperanca/fe, acessibilidade e tornar-se cadeirante devido a FRDA.

= A fé e a esperanca sdo notadas em diversas falas dos informantes-chaves. O que percebemos
foi que muitas vezes esse assunto foi abordado de forma que ndo se pode fazer determinas
coisas devido as limitacGes impostas, uma vez que ter fé e esperanca é a solucdo para tudo —
segundo os participantes. Identificamos que a presenca da fe/esperanca foi apresentada como
fundamental em qualquer momento da vida, visto que, reforca a confianca e o sentimento de
algo positivo nas diversas situacdes. Porém, analisamos que na maior parte das entrevistas que
fé e esperanca estdo no sentido de esperar por algo. Ou seja, eles apresentam fé e esperanca,
mas ndo constroem solugdes para melhorar a sua realidade com o que se pode.

=> A acessibilidade foi frequentemente abordada durante as entrevistas, como queixa de falta de
acessibilidade pela maioria dos nossos informantes-chave. A finalidade da acessibilidade é
possibilitar que o deficiente possa viver de forma independente e com preservacdo da sua
autonomia, podendo ter direito de “ir e vir” onde bem entender e participar plenamente de
todos os aspectos da vida. Por isso podemos considerar que esse assunto deveria ser comum na
atualidade. Levando em consideracdo que acessibilidade é indispensavel na vida de qualquer
deficiente — ndo s6 cadeirante — tornando-o menos limitado a vida e mais parecida com a vida
de um andante.

=>» Tornar-se cadeirante devido a FRDA, é um assunto que mesmo indiretamente é abordado em
todo o trabalho, principalmente no percorrer das respostas dadas pelos informantes-chave.
Identificamos que todas as respostas levam a forma como a pessoa vive e convive com a

cadeira de rodas, o objetivo central das entrevistas foi o de analisar como a cadeira de rodas é
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recebida na vida de uma pessoa com FRDA. Considerando que a mesma é totalmente limitada
a vontade e disponibilidade de terceiros - antes da cadeira de rodas - recorrer-se a ela por mais
dificil que seja podemos dizer que significa pela maioria dos informantes-chave independéncia,
uma vez que tenha espaco fisico. Ainda que o meio seja 0 mesmo — a cadeira de rodas — a
estrutura arquitetdnica para um atéxico cadeirante é mais significante devido as manifestacbes
da doenca, a falta de coordenacdo motora, por exemplo, faz com que 0 espago necessario para

sua locomocao seja maior do que o0 espago de um cadeirante devido lesdo medular.

Concluimos que tornar-se cadeirante, de acordo com nossos informantes-chave, significa a retomada
da liberdade, ou seja, tornar-se cadeirante traz consigo a liberdade, mesmo para aqueles que néo
aceitam bem a doenca, representando a autonomia antes suprimida. Mesmo que a cadeira de rodas -
neste caso — represente liberdade, ela traz consigo muitos desafios s&o eles observados: dificuldade ao
lidar com as pessoas mais proximas e 0s agravos da doenca, todas as barreiras arquitetdnicas,

sentimentos de perda, entre outros.

5. Consideracoes finais

Como pesquisadora, esse tema foi escolhido devido a vivéncia pessoal, uma vez que cadeirante e
diagnosticada com FRDA, ou seja, deu-se através da necessidade de investigar mais sobre esse universo

pouco conhecido.

Nesse percurso, pesquisadora e pesquisados compartilharam vivéncias parecidas, o que, de certa forma,
favoreceu a realizacdo das entrevistas. Tratando-se de uma realidade vivida, foi possivel uma meta-
analise, na qual podemos observar que, ao se tratar de uma doenga em que 0s sintomas se arrastam por
anos, antes da necessidade da cadeira de rodas, os afetados carregam, com a progressdo do quadro,

diversos sentimentos de incapacidade. Percebemos também que ndo ha perdas somente no que concerne
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3 questdo fisica: ao se tornar deficiente fisico ha varios outros agravantes, o que pode ser vivenciado
como situacdes excludentes no &mbito social, sendo a inacessibilidade de vias necessérias a mais citada.
Mesmo existindo leis que sdo impostas visando garantir 0 que € nosso por direito, elas nem sempre séo
respeitada, sendo o maior causador dos prejuizos na qualidade de vida, proveniente da dificuldade
vivenciada principalmente com as barreiras arquitetdnicas, ou seja, diante de dificuldades encontradas na

locomocgédo que sabemos que existem, barreiras essas que podem ocasionar isolamento social.

Através de informantes-chave, observamos que as narrativas condizem com o encontrado na literatura
pesquisada e na vivéncia do pesquisador. Percebemos que muitos informantes acham a solu¢do dos
problemas responsabilizando terceiros e usam da fé e crenca como fuga para ndo enfrentar a condicao
em que se encontra. Consideramos que a doenca nos impde restricbes, muitas vezes, se limitando mais
que a propria doenca ja o faz se privando de ter vida como a de todos, decorrente disso — na maioria dos

casos — constroem uma vida virtual, tendo como barreira somente a tela do computador.

Concluimos que esse trabalho foi enriquecedor, que nos possibilitou profundas investigacGes sobre essa
doenca e buscar por pessoas que também fazem parte desse universo incomum, proporcionou notar a
diferenca no social, ou seja, a realidade de vida de cada pessoa determina e facilita seu dia a dia. Sendo
varias dificuldades encontradas, sendo consideradas as mais relevantes: ser um assunto pouco comum,
sendo dificil encontrar referéncias e por se tratar de uma situacéo que faz parte da minha realidade me vi
em muitos pontos, me vi diante de questdes antes dadas como resolvidas, 0 que mesclou entre abalos e

fortalecimentos psicoldgicos.

N&o temos como objetivo que esse trabalho seja conclusivo nem tampouco que se esgotem aqui essas
discussdes, na verdade se tratam de apontamentos que merecem ser desdobrados de uma forma mais

sistematica posteriormente.
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