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RESUMO

Este estudo teve como objetivo norteador analisar as concepcdes de direitos e
inclusdo escolar das familias de alunos com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades e/ou superdotacdo, e como estas interferem na
tomada de decisbes e no empoderamento acerca da vida escolar de seus filhos. A
familia deve ser compreendida como um grupo social inserido num contexto maior, de
modo que as representacdes sociais acerca de deficiéncia presentes na sociedade
influenciam diretamente as concep¢des que este grupo construira a respeito da
mesma. Apesar dos avanc¢os percebidos nas Ultimas décadas, principalmente no que
diz respeito a criacdo de novas politicas publicas para a inclusdo de pessoas com
deficiéncia, ainda sentimos a heranca da concepc¢éo advinda do modelo médico que,
durante séculos, desenhou as atitudes sociais para com aqueles considerados vitimas
de uma tragédia pessoal que os impossibilita de serem inseridos plenamente em
sociedade. Nesse sentido, ressaltamos a importancia do empoderamento de pais e a
contribuicdo deste processo para a desconstrucao, pela familia, da ideia de deficiéncia
como um ciclo permanente e imutavel de impossibilidades. Esta pesquisa, de natureza
qualitativa, pautou-se na perspectiva sociointeracionista de homem e os dados foram
analisados a luz do Modelo Social da Deficiéncia. A partir do método da pesquisa-
acdo, a producdo de dados se deu por meio da realizacdo do grupo focal de
pais/familiares de alunos com deficiéncia. Os encontros foram transcritos na integra e
os dados categorizados em quatro eixos tematicos: auto-percepc¢ao como familia de
uma pessoa com deficiéncia; inclusdo escolar e papel da educacdo: autonomia,
escolarizacdo e trabalho; direitos da pessoa com deficiéncia na voz de seus pais;
perspectivas levantadas a partir das reunibes: construcdo de estratégias de
empoderamento? Em linhas gerais, os resultados apontaram que o0s pais ainda
apresentam uma concepc¢ao de deficiéncia e de inclusdo escolar pautada no modelo
médico-patologico. Tal visdo também influencia as concepcdes de direitos
apresentadas, de modo que os familiares se referiram a efetivacédo dos direitos do filho
quase exclusivamente para se dirigir a questdes relacionadas a oferta dos servigos de
saude. A escola regular ainda é vista como um local que tem como principal
contribuicéo para o filho com deficiéncia a oportunidade de socializagdo com alunos
sem deficiéncia. A escola especial € entendida como uma instituicdo melhor
preparada para atender seus filhos com deficiéncia, o que se justifica devido as
experiéncias negativas vivenciadas pela familia na escola comum. A falta de
preparacao dos profissionais da escola regular para lidarem com a condi¢éo do filho
foi a queixa mais comum. O desempoderamento ainda é uma realidade vivenciada
pelo grupo, o que nos permite afirmar a importancia de novas pesquisas que
contribuam com o processo de empoderamento e 0 consequente rompimento deste
ciclo.

Palavras-chave: Familia. Inclusdo Escolar. Empoderamento. Deficiéncia.



ABSTRACT

This study aimed to analyze the guiding conceptions of rights and school inclusion of
families target group of special education students, and how they influence the
decision-making and empowerment about the school life of their children. The family
must be understood as a social group inserted in a larger context, so that the social
representations about disability present in society directly influence the views that this
group will build about the same. Despite the advances realized in recent decades,
particularly with regard to the creation of new public policies for the inclusion of people
with disabilities, still we feel the heritage of arising conception of the medical model
which for centuries drew social attitudes towards those considered victims of a
personal tragedy that makes it impossible to be fully inserted into society. In this sense
we advocate the empowerment of parents and emphasize the importance of this
process to contribute to the deconstruction of the family, the idea of disability as
permanent and unchanging cycle of impossibilities. This research, qualitative, was
marked in interactional partner perspective of man and the data were analyzed in the
light of the Social Model of Disability. From the action research method, data
production occurred from the realization of six meetings with a focus group of parents
/ families of students with disabilities. The meetings were fully transcribed and the data
categorized into four themes: self-perception as a family of a disabled person; school
inclusion and role of education: autonomy, education and work; the rights of disabled
people in the voice of their parents; outlook raised from the meetings: Building
empowerment strategies? In general, the results show that parents still have a
conception of disability and school inclusion grounded in medical disease model. This
view also influences the rights of concepts presented, so that the family referred to the
realization of child rights almost exclusively to address issues related to the provision
of health services. Regular school is still seen as a place that has as its main
contribution to the child with disabilities the opportunity to mingle with students without
disabilities. The special school is seen as a better institution prepared to meet their
disabled children which was justified due to negative experiences of the family in
regular schools. The lack of preparation of the regular school professionals to deal with
the child's condition was the most common complaint. The disempowerment is still a
reality experienced by parents, which allows us to affirm the importance of new
research that contributes to the process of empowerment and the consequent
disruption of this cycle.

Keywords: Family. School inclusion. Empowerment. Deficiency.
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APRESENTAGCAO

E umas das coisas que aprendi € que se deve viver
apesar de. Apesar de, se deve comer. Apesar de, se
deve amar. Apesar de, se deve morrer. Inclusive
muitas vezes é o proprio apesar de que nos empurra
para frente. Foi o apesar de que me deu uma
angustia que insatisfeita foi criadora de minha
propria vida.

Clarice Lispector

Ainda cursava o segundo ano de Pedagogia quando fui chamada por uma
escola particular de minha cidade que me ofereceu o cargo de monitora de um aluno
com Sindrome de Down matriculado em uma turma de alfabetizacdo aos 15 anos. Era
0 ano de 2001. As discussdes sobre a inclusdo de alunos com deficiéncia ainda eram
escassas, tanto nas escolas quanto na matriz curricular dos cursos de licenciatura.
Nao tive nenhuma matéria especifica sobre inclusdo durante a minha formacéo.
Entretanto, ao estudar aspectos do desenvolvimento humano nas aulas de psicologia
da educacao, a educacdo dos entdo denominados alunos portadores de deficiéncia
sempre foi uma questdo que me inquietou. Inquietacdo esta que me fez aceitar o
convite da referida escola para desempenhar o trabalho junto aquele aluno.

Chamou-me a atencdo na época, embora ainda ndo tivesse experiéncia
profissional suficiente para questionar tal acdo, descobrir que a escola estava sendo
na verdade uma mediadora na minha contratacdo. Mediadora da familia do aluno.
Soube, posteriormente, que 0s pais, desejosos da escolariza¢ao do filho, procuraram
a instituicdo visando matricula-lo. A escola lhes informou que aceitariam o aluno
mediante a contratacdo, pela familia, de uma estagiaria para acompanhar o filho na
sala de aula. E foi assim que entrei na histéria. Todo més recebia das maos da mée
do aluno o meu salario pelo servigo prestado.

Durante o decorrer daquele ano letivo aprendi muito como professora. Foi a
mola propulsora que me fez querer compreender questdes sobre a educagédo de
alunos com deficiéncia. E, embora meu interesse estivesse voltado para questdes
relacionadas as condicbes dos professores que lidavam diretamente com esses
alunos, o aspecto familiar estava sempre presente nas varias e constantes conversas
com o0s pais daquele aluno, que me procuravam para dividir as angustias e

insegurancas relacionadas ao desenvolvimento de seu filho. S&o muitas as
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experiéncias que guardo daquele ano. Hoje, € claro, compreendo Vvarias questdes que
naquele momento eram de dificil entendimento para mim.

Apés a graduacdo continuei minha trajetéria no ensino fundamental. Tive
muitos alunos diagnosticados com transtorno do déficit de atengéo e/ou hiperatividade
(TDAH), e a especializagdo em psicopedagogia me ajudou a compreender um pouco
melhor tal contexto. Quando recebia alunos denominados problematicos o trabalho
sempre recaia novamente na familia. Os pais eram chamados pela escola para que
eu 0s ouvisse a respeito das condicdes do filho. Hoje percebo que a auséncia de uma
boa relacéo entre a familia e a escola gerava aquele incbmodo constante, em que 0s
pais culpavam a escola, que, por sua vez, culpava os pais pelo desempenho do
filho/aluno.

Sete anos apos aquela primeira experiéncia como monitora, assumi uma sala
de aula da rede estadual de ensino no turno contrario ao que eu lecionava na rede
particular. Era uma turma composta por alunos jovens e adultos com deficiéncia. O
objetivo era que eles frequentassem esta sala por um periodo de dois anos para
depois serem inseridos na sala de aula regular. Nessa época, as primeiras salas de
recursos multifuncionais estavam sendo criadas, e professores itinerantes visitavam a
escola uma vez por semana para prestarem atendimento individual aos alunos. Minha
surpresa maior foi encontrar em meu primeiro dia de trabalho o aluno com Sindrome
de Down de sete anos antes. Mais ainda, que ele havia caminhado muito pouco no
gue diz respeito ao aprendizado de conteudos escolares. Foi uma sensacéo de alegria
ao revé-lo, mas também de decepcao por sentir que seu acesso a escola sem que a
familia tivesse que pagar a mais por um profissional de apoio tinha sido o maior
progresso daquela situagdo. O acesso e a permanéncia para aquele aluno ndo tinham
relagdo com 0 sucesso no processo de aprendizagem.

A turma era composta por sete alunos com diferentes tipos de deficiéncia.
Sindrome de Down, deficiéncia intelectual, surdez, baixa visdo e cegueira. A idade
dos alunos variava de 13 a 44 anos. Foi a primeira vez que tive contato com a lingua
brasileira de sinais (Libras), conhecimento que tive que buscar para conseguir
estabelecer comunicacédo com a aluna surda. E, mais uma vez, a questao familiar me
inquietou, muitas foram as tentativas, algumas com sucesso, outras nem tanto, de
estabelecer contato com os pais em diversas circunstancias durante o ano. O que
percebi, naquele momento, € que os pais demonstravam imensa satisfacdo pelo fato

dos filhos frequentarem a escola. Tal fato, para eles, era o suficiente. Algo que antes
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era inimaginavel para aquelas familias, agora era uma realidade. Seus filhos estavam
matriculados em uma escola da rede regular. E essa convivéncia que os filhos
estavam experimentando na escola regular parecia lhes bastar. Aparentava ser muito
mais importante do que o aprendizado de qualquer contetudo cientifico. Hoje isso me
é completamente compreensivel se pensarmos nas mudancgas que ocorriam naquele
momento em relagdo a incluséo de alunos com deficiéncia na rede regular de ensino.

Como o referido trabalho era um contrato temporario com o estado, terminado
0 ano letivo voltei a lecionar somente no ensino fundamental de uma escola particular.
Entretanto, minhas experiéncias com a educacdo especial e a inclusdo sempre me
acompanharam e me motivaram a buscar respostas. Aqueles alunos e suas familias
me ensinaram muito, e, mais ainda, inquietaram-me demais. Fiz novos cursos na area
e, no ano de 2014, como aluna especial de uma disciplina do programa de Pos-
graduacdo em Educacdo da Regional Cataldo da Universidade Federal de Goias,
participei de um Congresso Nacional de Educacgéao Especial e Incluséo (Conespi). No
altimo dia do evento, um depoimento proferido por uma mae de uma crianca com
deficiéncia intelectual reacendeu minha vontade de buscar respostas para questdes
gue eu vivenciava desde aqguele ano em que pisei pela primeira vez em uma sala de
aula para acompanhar um aluno com deficiéncia.

Durante a fala varios pontos chamaram a atencdo. A mae queixava-se que a
filha, ao mudar de escola e cidade, parou de se desenvolver, porque na escola anterior
ela percebia que a crian¢ca chegava em casa e conseguia escrever as vogais e seu
préprio nome, e que, na escola atual, a mesma nao conseguia mais o fazer.

Suas palavras ndo se resumiram a essa queixa, mas foi a partir dela que
surgiram algumas questdes: que concepg¢ao de inclusdo escolar norteava a fala
daquela mae? Que conhecimento(s) a familia dessa aluna possui acerca das politicas
publicas para a educacdo especial e de direito a educacdo? Como esses
conhecimentos, ou até mesmo a auséncia destes, interferiu nas atitudes da familia e
na tomada de decisfes da mesma no momento de levar essa aluna para a escola?

Essas foram algumas questfes levantadas pela mae que me instigaram e
culminaram na escrita do projeto de pesquisa com o qual ingressei, no ano de 2015,
no programa de Pds-graduacdo em Educacéao da Regional Cataldo da Universidade
Federal de Goias, cujos resultados e discussdes apresento nesta dissertacdo. No
mesmo Programa, tive a oportunidade de participar do Nucleo de Pesquisas em
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Praticas Educativas e Inclusdo (Neppein), o que foi fundamental para meu
crescimento como pesquisadora na area da educacao especial.

Todo esse envolvimento colaborou para o processo de construcdo da pesquisa,
delimitacdo do tema e construcdo da metodologia a ser utilizada. Desenvolver este
trabalho foi um momento Unico de aprendizado e crescimento profissional. Mas, acima
de tudo, proporcionou-me a chance de conhecer os familiares e aprender com eles
valores e licbes que levarei comigo para sempre. Defendo a importancia do
estreitamento de lacos entre universidade-escola-familia a fim de que possamos
construir uma sociedade efetivamente menos opressora e mais inclusiva para as

pessoas que experimentam situacdes de desvantagem.



1 INTRODUGAO

A familia pode ser considerada o primeiro grupo social do qual o ser humano
participa. E ela a primeira mediadora da crianca com o meio social, bem como a
responsavel por suprir as primeiras necessidades fisicas e afetivas do individuo. Del
Prette, Z.A.P e Del Prette (2001, p. 40) discutem essa questado quando dizem que: “A
familia € o primeiro grupo social da crianca, onde ela comeca o longo e interminavel
processo de aprendizagem de convivéncia social.”

A chegada de um filho é um acontecimento rodeado de expectativas ja
idealizadas por todos os familiares, ou seja, todos esperam o nascimento de uma
crianca que esteja dentro dos padrées de normalidade estabelecidos pela sociedade.

Importante salientar que o conceito de familia sofreu modificacbes com o
passar do tempo. As novas relagdes interpessoais que foram surgindo modificaram o
conceito tradicional da mesma (modelo patriarcal). Sendo assim, no presente trabalho,
faremos referéncia a familia como sendo um grupo social que se caracteriza por
relacbes de interdependéncia entre seus individuos, sejam estas relacdes
estabelecidas por lagos consanguineos ou néo.

Sabemos que o grupo familiar exerce um papel relevante na vida de todas as
pessoas, e no caso do sujeito com deficiéncia essa relagcdo torna-se ainda mais
marcante, visto que o mesmo, desde o0 nascimento, necessitard de cuidados
especiais. Cuidados estes que caberdo a este grupo social buscar e oferecer a ela.

Além do papel fundamental na formacédo de valores, no desenvolvimento de
habilidades sociais e afetivas, pode-se dizer que o nucleo familiar da pessoa com
deficiéncia tem importancia indiscutivel no processo educacional ndo sé nho momento
em gue o aluno passa a frequentar a escola, mas também no processo que antecede
a ida desta crianca para a instituicao escolar.

Portanto, ndo se pode discutir o desenvolvimento das habilidades fisicas,
sociais, afetivas e educacionais da pessoa com deficiéncia sem perpassar pela
guestdo da familia. Com isso, é possivel sugerir que a dindmica familiar em que se
insere esse individuo pode interferir direta ou indiretamente, positiva ou
negativamente no processo educativo do mesmo, visto que a escola constitui-se como
um dos grupos sociais dos quais ele fara parte.

Lidar com a chegada de um bebé que foge ao idealizado pela familia e pela

sociedade na qual este grupo se insere causa um impacto significativo na estrutura
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familiar (CAMPOS, 2009), gerando, na maioria das vezes, insegurangca sobre como
lidar com a situacao. Esta inseguranca, por sua vez, pode fazer com que os familiares,
num primeiro momento, apresentem uma visao pessimista em relacdo ao futuro do
filho, fazendo-os, muitas vezes, focarem-se nas limitacées da crianca, inseguros de
como estas poderdo interferir no decorrer do seu desenvolvimento. Para Raiga,
Prioste e Machado (2006, p. 65):

Ressalta-se ainda a influéncia do imaginario social, que exalta as
impossibilidades e antecipa os fracassos das pessoas com deficiéncia mental,
aumentando ainda mais a angustia familiar. Esse fator contribui para levar as familias
a nao tracar uma visao de futuro positiva para os filhos.

A auséncia de estimulacdo precoce € outra situacdo apontada como fator
importante que pode afetar negativamente o futuro escolar da pessoa com deficiéncia.
Muitas familias, diante de todo o atordoamento que cerca o momento do diagnéstico,
acabam dedicando a maior parte de seu tempo a busca de uma possivel cura,
vivenciando uma verdadeira maratona a consultorios de inimeros profissionais. Ainda
segundo Raiga, Prioste e Machado (2006, p. 66): “Ha aqueles pais que por saber que
o filho tem deficiéncia mental ndo o estimulam por ja antever que este nédo
correspondera as expectativas — ai estd novamente o grande erro provocado pelo
preconceito.”

E necessario levar em consideracéo toda particularidade presente no contexto
familiar que vivencia a chegada de um filho com deficiéncia. Geralmente esse
momento engendra um desconforto e uma angustia nos familiares que, na maioria
das vezes, precisam lidar com a perda do filho que foi idealizado durante os meses
de gestacdo. Diante dessa nova realidade, que vem acompanhada de incertezas e
medos, a dindmica desta familia sofre toda uma reorganizagcédo até que se adapte a
sua nova condigéo.

Alguns estudos mostram que a maneira pela qual a pessoa com deficiéncia &
recebida no meio familiar fara toda a diferenca, influenciando positiva ou
negativamente nas relagdes sociais futuras vivenciadas por ela, inclusive na escola.
Esta ultima, por sua vez, constitui-se como 0 espaco social onde o sujeito encontrara
mais oportunidades de vivenciar interacbes diversas, ampliando aquelas ja
vivenciadas na familia. (DESSEN; BIASOLI; ALVES, 2001; GLAT, 2004; 2006;
NUNES; SILVA; AIELLO, 2008; SARMENTO, 2009; CAMPOS, 2009; NUNES, 2011).
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Nessa perspectiva, o empoderamento de pais de pessoas com deficiéncia
podera favorecer a criacdo de um ambiente propicio ao desenvolvimento do filho nos
diversos contextos sociais dos quais ele fara parte. A atitude positiva da familia, o
conhecimento da existéncia das limitacdes, mas também das potencialidades e dos
direitos de seus filhos podera contribuir para o desenvolvimento da autonomia e do
protagonismo do sujeito no futuro frente as barreiras sociais que lhe poderdo ser
impostas pelo meio social (DINIZ, 2007; DANTAS, 2011; ARAUJO, 2011).
Concordamos com Silva e Aiello (2009, p. 496) ao definirem empoderamento como “o
processo pelo qual os familiares obtém acesso a conhecimentos, habilidades e
recursos que os capacitam a ganhar controle positivo de suas vidas, bem como
melhorar a qualidade de seus estilos de vida.”

A familia, como ja afirmado anteriormente, constitui-se como o primeiro locus
mediador entre o sujeito e 0 meio, sendo, portanto, responsavel pelas primeiras
interacOes que este estabelece com o mundo e com o outro. Defendemos a ideia de
gue o grupo familiar desempenha um papel formativo determinante e que a dinamica
familiar seja a base das relacfes futuras que o sujeito estabelecera em sociedade. E,
depois da familia, a escola € o lugar onde as pessoas tém uma maior possibilidade de
vivenciar interacdes e desenvolver inimeras habilidades. Além desse fator,
destacamos que a educacao € um direito social de todas as pessoas, como previsto
na Constituicdo Federal de 1988 (GLAT, 2004; RAICA; PRIOSTE; MACHADO, 2006).

Pensar o processo de empoderamento de familias no contexto da deficiéncia
se torna, assim, um importante e necessario campo de pesquisa visto que 0 mesmo
podera auxiliar os pais no sentido de proporcionar a seus filhos com deficiéncia um
ambiente propicio ao desenvolvimento de suas habilidades e potencialidades. Da
mesma forma, pais empoderados se mostram mais aptos a lutar pela efetivacao de
seus direitos enquanto familia e o de seus filhos em situacéo de opressao social. Ainda
encontramos no meio académico brasileiro, principalmente na area educacional, um
namero reduzido de pesquisas com familias que tem filhos com deficiéncia se
comparado ao numero de pesquisas que tratam de outras teméaticas na area da
educacao especial.

Com o intuito de melhor visualizar tal realidade, realizamos um levantamento
bibliografico nas principais bases de dados brasileiras em busca de estudos
publicados nos ultimos anos a respeito da tematica “familia e deficiéncia”. Para tal,

consultamos as seguintes fontes:
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» Site do Scientific Eletronic Library Online (Scielo);

Y

Banco de dados de teses e disserta¢cbes (BDTD);
» Portal de periodicos da Coordenacédo de Aperfeicoamento de Pessoal
de Nivel Superior (Capes) e
» Base de dados da Biblioteca Comunitaria (BCO) da Universidade
Federal de Sao Carlos (UFSCar)

A consulta & BCO da UFSCar se justificou por ser a instituicdo referéncia na
area da educacdo especial no Brasil em nivel de mestrado e doutorado, sendo
responsavel por importantes discussfes na area. Primeiramente levantamos 0s
artigos publicados pelo Scientific Eletronic Library Online (Scielo) a partir de trés

conjuntos de descritores, como apresentado no Quadro 01 a seguir:

Quadro 01 — Levantamento de Artigos publicados sobre “familia e deficiéncia” na
base de dados do Scielo entre 2000 e 2016.

198 ARTIGOS 138 60

04 ARTIGOS 01 03

09 ARTIGOS 01 08
(FONO)

Fonte: Elaborado pela autora a partir de consulta realizada no site do Scielo.

A partir dos descritores “familia; deficiéncia” obtivemos um total de 198 artigos
publicados no periodo de 2000 a 2016. Destes, 138 eram da area da saude e 60 de
uma das seguintes areas das Ciéncias Humanas: Psicologia, Educacdo, Educacgéo
Especial e Questbes Sociais, 0 que nos aponta um percentual elevado de estudos
sobre a familia e a deficiéncia na area da saude se comparado as outras areas do

conhecimento, como representado no Grafico 01:
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Gréfico 01 — Percentual de artigos publicados sobre familia e deficiéncia por area de
conhecimento no banco de dados do Scielo.

B Saude ™ Humanas

Fonte: Elaborado pela pesquisadora a partir de levantamento realizado no banco de dados do Scielo.

Quando se trata de estudos no campo do empoderamento de pais, 0 nUmero
de publicacdes torna-se ainda mais incipiente. Como mostrado no Grafico 01, a partir
dos descritores “familia; deficiéncia; empoderamento” encontramos 04 artigos na base
de dados do Scielo, sendo que trés deles se replicaram na busca com os descritores
anteriormente citados (familia; deficiéncia). Dos 04 estudos, 03 eram da area da
educacgéo especial e 01 da area da saude (enfermagem). Apenas em um deles a
palavra empoderamento apareceu no titulo (DANTAS e CARVALHO, 2014). Nos
outros trés trabalhos o termo apareceu no resumo para indicar resultados obtidos com
a pesquisa.

Com os descritores “familia; deficiéncia; inclusdo escolar’ (Quadro 01) foram
encontrados 09 artigos, sendo 08 deles da area educacional e 01 da area da saude
(fonoaudiologia). Entre os 08 artigos, 03 tinham como objeto de estudo a capacitacao
e a formacdo docente (GONCALVES, GONCALVES e FIRME, 2016; FIORINI e
MANZINI, 2014; BENITEZ e DOMENICONI, 2014), 01 estudo tinha como objetivo
analisar a relacédo entre a pessoa com deficiéncia e a escola no contexto italiano (DI
PASQUALE e MASELLI, 2014) e 04 problematizavam diretamente a familia (NUNES,
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SAIA e TAVARES, 2015; MATURANA e CIA, 2015; CELIO SOBRINHO e ALVES,
2013; PETEAN e BORGES, 2002).

O percentual de 70% das pesquisas que tratam da deficiéncia no contexto
familiar produzidos na area das Ciéncias da Saude nos levanta a hipétese de que a
deficiéncia no Brasil ainda é predominantemente pensada sob a ética médica, o que
pode sugerir a escassez de pesquisas que reflitam a questao a partir de outras lentes,
levando em consideracéo os diferentes contextos com os quais o corpo biolégico esta
em constante interacdo, exercendo sobre ele influéncias diversas e vice-versa.

Por outro lado podemos notar que desses 30% de artigos publicados sobre a
referida tematica na area das Ciéncias Humanas, grande parte foi desenvolvido nos
altimos dez anos, o que indica um crescimento de pesquisas sobre a familia, mesmo

gue a passos lentos, como ilustrado no Grafico 02:

Gréfico 02 - Producao académica anual entre 2000 e 2016 acerca da teméatica
“familia e deficiéncia” na area das Ciéncias Humanas levantadas no banco de dados

do Scielo.
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Fonte: Elaborado pela pesquisadora a partir de levantamento realizado no banco de dados do Scielo.

Cremos que esse aumento significativo das pesquisas ocorrido apés o ano de
2007 acompanhou os avancos nas politicas publicas voltadas para a promocao e
garantia de direitos para as pessoas com deficiéncia que se desenharam sob uma
nova perspectiva a partir da Convengédo sobre os Direitos das Pessoas com
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Deficiéncia (2006), adotada na Assembleia Geral das Nac¢des Unidas e ratificada pelo
Brasil no ano de 2008 como emenda constitucional.

A importancia do documento se deve, entre outros fatores, ao ineditismo em
relacdo ao conceito de deficiéncia apresentado. Ao retirar a culpabilizacdo da pessoa
por sua limitagdo denunciando a dimensé&o social como produtora de barreiras fisicas
e atitudinais em detrimento da barreira biol6gica em si, a deficiéncia passou a ser
discutida no ambito dos direitos humanos. E um documento de extrema importancia
nao so por inserir a questdo no ambito da promocéo dos direitos, mas também por
questionar o modelo advindo das vertentes médica e psicolégica que ha séculos vinha
norteando as politicas publicas e as ac¢des sociais voltadas para a vida dessas
pessoas. (CAIADO, 2009)

O fato é que essa movimentacao na legislacao brasileira parece ter influenciado
0 meio académico no sentido da producdo de pesquisas relacionadas a familias das
pessoas com deficiéncia (Grafico 2). Se passou a contemplar os aspectos
socioculturais presentes nas vivéncias de opressdo sofridas por essas pessoas,
tornou-se ainda mais importante realizar pesquisas com o grupo familiar, que se
constitui o principal elo entre o sujeito e 0 meio social. Assim, é de fundamental
importancia que se pesquise mais o microssistema familiar e sua dindmica no contexto
da deficiéncia, no sentido de dar voz aos pais, pois sédo eles 0s primeiros a sentir a
opressao social advinda do fato de terem um filho com deficiéncia e sao eles que
primeiramente sdo responsaveis por oferecer ao filho os meios para o seu
desenvolvimento.

E necessario salientar que nossa intencéo foi a de realizar um levantamento
bibliografico das pesquisas sobre familias de pessoas com deficiéncia com o intuito
de melhor situar o presente estudo dentro do contexto atual, visto que nosso objetivo
nao esta vinculado a producédo de um Estado da Arte sobre o assunto. Para tanto,
lemos na integra todos os resumos dos artigos encontrados, deixando a leitura
completa somente para aqueles que estavam relacionados ao nosso objeto de estudo.

O levantamento realizado no banco de dados do Scielo indicou, como ja dito
anteriormente, um crescimento de pesquisas que discutem a deficiéncia e a familia
na area educacional, mas ainda sado poucos os estudos que tem como objeto de
pesquisa as familias dessas pessoas. Dos 60 artigos encontrados nas areas
pertencentes as Ciéncias Humanas (Quadro 01), 32 se vinculam a area da Educacéo

e da Educacao Especial. Embora essas 32 pesquisas contemplem a questdo da
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deficiéncia na familia, apenas 19 tem a familia como seu objeto de estudo (percepc¢éo
das maes, relacionamento paterno, relacionamento fraterno, relacéo familia-escola).

Destacamos o estudo de Yamashiro e Lacerda (2016) que buscou analisar a
experiéncia de irmdos de pessoas surdas e compreender como a deficiéncia
influenciou na natureza das relacdes estabelecidas entre os irméaos desde a infancia
até a fase adulta. O resultado da pesquisa apontou que as questfes inerentes a
deficiéncia influenciaram a din&dmica familiar como um todo e ndo somente 0s
relacionamentos fraternos, tendo na dificuldade de comunicacdo o maior agravante.
Os autores defenderam a necessidade de disponibilizar servicos de apoio
especializados aos pais e irméaos de pessoas surdas para auxiliar o fortalecimento de
vinculos familiares, bem como facilitar a vivéncia cotidiana das situa¢des vinculadas
a deficiéncia.

Pereira-Silva; Dessen e Barbosa (2015), ao comparar o ajustamento diadico
entre casais com e sem um filho com deficiéncia intelectual, mostraram que a
presenca da deficiéncia ndo constituiu uma problematica para que tal ajustamento
ocorresse. Os autores acreditam que tal fato deve ser mais bem investigado nas
pesquisas com familias brasileiras.

Na mesma perspectiva, o trabalho de Silva e Dessen (2014) visou compreender
as caracteristicas das relacdes familiares por parte dos pais, dos irmaos e da propria
crianca com deficiéncia. Os resultados apontaram que as relacdes conjugais, apesar
dos conflitos existentes, apresentaram-se satisfatorias, e que a coercao é percebida
como uma prética parental mesmo na presenca do cuidado e da harmonia com o0s
filhos. O tipo de deficiéncia foi uma variavel que influenciou a percepc¢ao das relacdes
familiares em relacdo as préaticas educativas parentais, os conflitos entre irméos e
conjugais, resultado que indicou a importancia de novas pesquisas que busquem
encontrar padroes de comunicacdo em familias que vivenciam diferentes situacoes
de deficiéncia.

A relacéo familia e escola a partir das expectativas de familias e profissionais
da educacéo participantes de um Férum de Familias de alunos com deficiéncia em
uma escola publica foi analisada no estudo de Célio Sobrinho e Alves (2013). A
pesquisa apontou que as reflexdes realizadas no Forum engendraram tensdes que
favoreceram a construcdo de novas percepgoes tanto por parte dos pais quanto dos
profissionais no que diz respeito a inclusdo escolar de filhos/alunos com deficiéncia, e

gue essas novas construcdes foram fundamentais para que o grupo se mobilizasse,
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contribuindo para que as relagdes fossem redesenhadas. Os autores destacaram que
os encontros do Férum de Familias contribuiram para o empoderamento dos pais e
para a producéo de outros referentes de poder no que concerne a relacdo familia e
escola.

Percebemos que novas pesquisas estdo surgindo no contexto familia e
deficiéncia, e as mesmas parecem ampliar esse contexto levando em consideracao
outros membros da familia de pessoas com deficiéncia além daqueles mais
comumente pesquisados (a mae e o pai), e também outros contextos sociais que nao
somente o grupo familiar (escola, grupos de apoio, comunidades). Estudos vém
inserindo nessa perspectiva o papel e as expectativas dos irmaos, dos avés e das
préprias pessoas com deficiéncia (VITOR, 2016; NUNES, SAIA e TAVARES, 2015;
MATSUKURA e YAMASHIRO, 2012; GRISANTE e AIELLO, 2012; CHACON, 2011;
LIMA e MENDES, 2011; GOITEIN e CIA, 2011; POSTALLI, MUNUERA e AIELLO,
2011; SILVA e AIELLO, 2009; SILVA e DESSEN, 2004; PETEAN e BORGES, 2002).

Destacamos o trabalho de Dantas (2014) que embora ndo tenha como objeto
de pesquisa as familias de pessoas com deficiéncia, apresentou dados bastante
relevantes no que concerne a questdo do empoderamento. Ao buscar analisar o
processo de autoadvocacia e empoderamento de mulheres com deficiéncia em
relacdo a sua sexualidade, a autora destacou a importancia do grupo familiar como
uma dimensao fundamental para propiciar o desenvolvimento dos processos citados.

Em levantamento realizado no Banco de Dados de Teses e Dissertacdes

(BDTD) encontramos 0s seguintes resultados, apresentados no Quadro 02:

Quadro 02 - Levantamento realizado no Banco de Dados de Teses e Dissertacdes

sobre a tematica “familia e deficiéncia” no periodo de 2007 a 2016.

BASE DE
DADOS PERIODO DESCRITORES REGISTROS AREAS
Educacao e
Familia; deficiéncia; 11 - sendo: educacao
BDTD 2007 a 2016 empoderamento 07 dissertagoes e especial:08
04 teses Saude: 01

Outros: 2
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BDTD 2007 a 2016 Familia; inclusdo; 25 —sendo 19 Educacgdo: 03
empoderamento dissertacdes e 06 Outros: 22
teses

Fonte: Elaborado pela pesquisadora a partir de levantamento realizado no Banco de Dados de Teses

e Dissertacoes.

O levantamento realizado no Banco de Dados de Teses e Dissertacdes (BDTD)
apresentou resultados que seguiram na mesma direcdo daqueles apresentados no
primeiro levantamento. Poucas pesquisas na area, um incipiente aumento nos ultimos
anos, e numeros ainda menores de estudos que trabalham na perspectiva do
empoderamento de pais. Entre 2007 e 2016, com os descritores “familia; deficiéncia;
empoderamento” foram encontrados 11 registros, sendo 07 dissertacdes e 04 teses.
Destes, 08 trabalhos eram das areas da Educacéo e Educacéo Especial, 01 da area
da Saude e 02 compunham outras areas do conhecimento (Economia, Ciéncias
Sociais).

A partir dos descritores “familia; inclusdo, empoderamento”, no mesmo periodo
(2007 a 2016) foram encontrados 25 estudos, sendo 19 dissertacdes e 06 teses. O
que nos chamou a atencdo foi que ao retirar o descritor “deficiéncia” e inserir
“inclusdo”, num primeiro momento imaginamos que o numero de pesquisas na area
da educacgéao seria maior, 0 que ndo aconteceu, visto que dos trabalhos encontrados
apenas 03 correspondiam a produc¢des na area educacional, enquanto os 22 restantes
eram de outras areas do conhecimento. Dos 03 estudos na area educacional, 02
respondiam ao critério de ter a familia como seu objeto de estudo.

No quadro geral de pesquisas encontradas no BDTD, destacamos o estudo de
Oliveira, Bosa, Pereira, Oliveira e Schmidt (2016) que teve como objetivo analisar 0os
efeitos de um programa de intervencdo baseada na orientacdo a pais sobre o
desenvolvimento de habilidades comunicativas e interativas do filho com autismo,
relacionando as influéncias dessa intervencdo ao empoderamento familiar.
Resultados mostraram melhorias nas habilidades de comunicagdo entre méae-filho,
assim como um aumento do nivel de empoderamento parental a partir da intervengao.
Os autores defenderam a intervengdo centrada na familia, através da orientacao
parental, uma importante ferramenta para favorecer o desenvolvimento precoce das
habilidades sociocomunicativas de criancas com TEA, bem como facilitar o

empoderamento das familias.
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Nessa mesma perspectiva da intervencédo com familias, a pesquisa de Azevedo
e Cia (2014) teve como objetivo implantar junto a maes de filhos com deficiéncia um
programa de intervencao visando avaliar a influéncia deste sobre a identificacdo de
necessidades, estimulacdo oferecida aos filhos, nivel de estresse e nivel de
empoderamento materno. Concluiu-se que o programa implantado ofereceu as maes
ferramentas para a construcdo de habilidades que auxiliaram nas interagdes
familiares, principalmente nas interagcdes com o filho com deficiéncia, o que pareceu
ter favorecido também o desenvolvimento dos proéprios filhos, chamando a atencéo
para a importancia de mais pesquisas que tenham como alvo a familia.

Spini (2016) desenvolveu um importante estudo que teve como objetivo
analisar as percepcdes de méaes e pais cuidadores a respeito dos direitos das pessoas
com deficiéncia, e perceber se os conhecimentos apresentados pelos pais propiciam
0 empoderamento dos mesmos e a melhoria nos cuidados diarios com a crianca. Os
dados obtidos permitiram perceber uma conscientizacao por parte dos participantes a
respeito dos cuidados e mudancas necessarias a partir da compreensao dos direitos
humanos. A pesquisa denunciou a necessidade de se criar mecanismos e estratégias
nas quais a familia participe como voz ativa e mobilizadora de mudangas, e
problematizou sobre qual o lugar do cuidador para falar de sua vivéncia na busca de
solugdes junto a sociedade.

A pesquisa de Araujo (2011) sobre o empoderamento de pais para a luta da
efetivacdo dos direitos de seus filhos com deficiéncia ressaltou que este é um campo
Nnovo nas pesquisas em que aspectos tedricos e praticos ainda estdo em
desenvolvimento, e desta forma, pode-se entender a importancia da discussao sobre
empoderamento de familias, principalmente dentro do contexto atual da educacgéo
especial, onde as discussfes estdo voltadas para o desenvolvimento de uma
sociedade inclusiva, com respeito as diversidades e as diferencas. Seu estudo teve
como obijetivo criar a analisar um programa de intervencéo visando desenvolver nos
pais participantes habilidades para defender os direitos de seus filhos em sociedade.
A autora concluiu que a intervencgao foi adequada para alcancar esse empoderamento
comparando resultados de instrumentos utilizados pré e pos intervencao. Além disso,
0 estudo mostrou a importancia desse espaco para a criacdo de uma rede de apoio

mutua entre os participantes.



34

Destacamos outras pesquisas voltadas para a intervencéo parental no contexto
da deficiéncia, o que mostra um crescimento desse tipo de trabalho nos ultimos anos
(SILVA, 2011; ARAOZ, 2009; SILVA, 2007).

A maioria dos estudos sobre a tematica pesquisada encontrados no
levantamento realizado na Base de Dados dos Periddicos da Capes se repetiram em
relacdo aqueles levantados nos bancos de dados anteriores. Entretanto, por se tratar
de um banco digital que concentra um maior nimero de publicacdes referente a um
periodo mais recente (2013 a 2016), julgamos importante apresentar os resultados

encontrados como contemplado no Quadro 03:

Quadro 03: Levantamento realizado nos Periddicos Capes de publicacfes a respeito

da tematica “familia e deficiéncia” no periodo de 2013 a 2016.

AREA DE EDUCAGCAO 23 TEMATIC TEMATICA
CONCENTRACA + INSTITUICOE A- FAMILIA
DESCRITORES O (GERAL) PROGRAMA  SFEDERAIS  FAMILIA E
S- DEFICIENCI
EDUCACAO A
1:FAMILIA; 51.702 564 366 22 10
DEFICIENCIA; REGISTROS REGISTROS
EMPODERAMENT
(o]
2:FAMILIA; 63.904 860 635 14 13
INCLUSAO; REGISTROS REGISTROS
EMPODERAMENT
(o]

Fonte: Elaborado pela pesquisadora a partir de busca realizada nos Periédicos Capes.

Um grande numero de trabalhos foi encontrado a partir dos dois grupos de
descritores apresentados acima. Quando pesquisados numa area de concentracao
geral, 51. 702 registros foram encontrados para os descritores “familia; deficiéncia;
empoderamento” e 63.904 registros referentes aos descritores “familia; inclusao;
empoderamento”. Utilizamos entdo dois filtros de pesquisa visando atingir mais
especificamente trabalhos publicados sobre a temética na area da educacéo. Foram
eles: Educacéao (area) + Programas de Educacéo. Encontramos 564 registros para o
grupo 1 de descritores e 860 registros para o grupo 2 de descritores. Um terceiro filtro

de pesquisa (Instituicbes Federais) foi por ultimo aplicado. Através deste buscamos
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somente pesquisas desenvolvidas em 23 Universidades Federais do pais. Chegamos
entdo ao numero de 366 registros referentes aos descritores 1 (familia; deficiéncia;
empoderamento) e 635 registros referentes ao segundo grupo de descritores (familia;
inclusdo; empoderamento).

Somando os registros encontrados para os dois grupos de descritores,
obtivemos 36 pesquisas que tinham a familia como objeto de estudo, o que indica
uma discrepancia acentuada no campo da educacgao entre pesquisas sobre familias
no contexto da deficiéncia e estudos que contemplam outras tematicas. Um numero
menor ainda quando buscamos nas pesquisas aquelas que tinham como objeto de
estudo a familia no contexto da deficiéncia. llustramos tal realidade abaixo nos

Graficos 03 e 04 referentes, respectivamente, aos grupos 1 e 2 de descritores:

Gréfico 03 — Percentual de publicacdes sobre familia e deficiéncia em relagcéo a
outras teméticas no Banco de Periddicos Capes entre 2013 e 2016 — grupo 01 de

descritores

HEDUCAGAO  mFAMILIA FAMILIA NO CONTEXTO DA DEFICIENCIA

DESCRITORES: FAMILIA; DEFICIENCIA;
EMPODERAMENTO

366 REGISTROS

22 - TEMATICA FAMILIA

10 - FAMILIA E DEFICIENCIA

Fonte: Elaborado pela pesquisadora a partir dos resultados de busca realizada no banco de periédicos

Capes.

Gréfico 04 - Percentual de publicagcBes sobre familia e deficiéncia em relagéo a
outras tematicas no Banco de Periédicos Capes entre 2013 e 2016 — grupo 02 de
descritores



36

B EDUCACAO  ®FAMILIA FAMILIA NO CONTEXTO DA DEFICIENCIA

2% 2%

DESCRITORES: FAMILIA; INCLUSAOQ;
EMPODERAMENTO

635 REGISTROS

14- TEMATICA FAMILIA

13 - FAMILIA E DEFICIENCIA

Fonte: Elaborado pela pesquisadora a partir dos resultados de busca realizada no banco de periodicos

Capes.

Quando observado estatisticamente, vé-se que as pesquisas na area da
educacdo que discutem a tematica da familia no contexto da deficiéncia atualmente
referem-se a cerca de 2% das producdes da area, o que € um namero irrisério! O
estudo recente de Maturana e Cia (2015) confirmou tal realidade ao analisar a
producgédo cientifica de teses e dissertacdes entre os anos de 2001 e 2011 sobre a
educacéao especial e a relacédo familia-escola. As autoras analisaram 20 trabalhos das
areas da Educacéao e Psicologia e citaram a caréncia de estudos de intervencao na
area.

Os Graficos 03 e 04 mostram que, somando os registros dos grupos 01 e 02
de descritores, foram encontrados um total de 23 trabalhos na base de dados dos
Periddicos da Capes que discutem a tematica da familia e deficiéncia. Alguns, como
ja dito antes, se repetiram nos levantamentos anteriores. Esses estudos reafirmam a
necessidade em desenvolver pesquisas com familiares ao defender a importancia
deste grupo social para o desenvolvimento dos filhos com deficiéncia (SOUZA, 2016;
OLIVEIRA, 2016; MAYER, 2015; BORGES, 2015; GUALDA, 2015; ROSA, 2015;
RODRIGUES, 2015; OLIVEIRA, 2015; BATISTA, 2014; SANTOS, 2014; BRASIL,
2014; MANZINI, 2013; FANTINATO, 2013; MELO, 2013; PINTO, 2013).

Por ultimo buscamos na Base de dados da Biblioteca Comunitaria (BCO) da
Universidade Federal de Séo Carlos (UFSCar), no periodo de 2000 a 2015, as
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dissertacdes e teses defendidas pelo Programa de Pdés Graduagdo em Educacéo
Especial. Através dos titulos dos trabalhos procuramos por palavras ou expressdes
gue indicassem o tema alvo (pais, pai, mae, irmaos, parental, filho, fraterno). Foram
lidos os resumos dos trabalhos que se enquadraram nesse filtro de busca para
confirmar se tratar de uma pesquisa que contemplava a familia como objeto de estudo.

O quadro geral mostrou que a referida instituicdo parece acompanhar a
realidade brasileira sobre o baixo nimero de pesquisas com a tematica da familia e

deficiéncia. No Gréfico 05 abaixo podemos vislumbrar melhor tal situacao:

Gréfico 05 - Dissertacfes defendidas entre 2000 e 2015 no Programa de Pos

Graduacao em Educacéao Especial da UFSCar sobre “familia e deficiéncia”.

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

Fonte: Elaborado pela pesquisadora a partir de levantamento realizado na Biblioteca Comunitaria
Digital da UFSCar.

Entre 2000 e 2015 foram defendidas um total de 62 dissertacdes na tematica
pesquisada. E, apesar de percebermos periodos em que um numero maior de
pesquisas foram realizadas na area (2003, 2006, 2009), os numeros apontam uma
média de 3,87 dissertacfes por ano sobre a tematica. Quando comparado com o
namero total de trabalhos defendidos no mesmo periodo (360 dissertacdes) temos um
percentual parecido com 0s que encontramos nos levantamentos anteriores, como

vemos no Gréafico 06:



38

Grafico 06 - Percentual de dissertacdes sobre a tematica familia defendidas entre
2000 e 2015 na UFSCar

Total de dissertagoes:
360
Tematica familia: 62

Fonte: Elaborado pela pesquisadora a partir de levantamento realizado na Biblioteca Comunitaria
Digital da UFSCar.

Como vemos 85% das producdes dos ultimos 16 anos do referido Programa
vislumbraram tematicas diversas na area da Educacao Especial e 15% contemplaram
aspectos familiares no contexto da deficiéncia. Na perspectiva do empoderamento de
pais, podemos destacar o estudo de Manzini (2013) que analisou o efeito de um
programa de comunicagdo alternativa na capacitacdo de mées que tinham filhos com
paralisia cerebral ndo verbal e a pesquisa de Azevedo (2014) que analisou um
programa de intervencdo com maes de filhos com deficiéncia. Também destacamos
a pesquisa de Araujo (2010) que realizou uma pesquisa de intervencao com irmaos
de pessoas com deficiéncia.

Em relacdo aos trabalhos de Doutorado do Programa de Pos Graduagdo em
Educacédo Especial (UFSCar), também no periodo de 2000 a 2015, encontramos um
total de 148 teses defendidas. Dessas, 19 tinham a familia como objeto de pesquisa.

O Grafico 07 apresenta o niUmero de teses por ano:

Gréfico 07 — Teses sobre a tematica “familia” defendidas no periodo de 2000 e 2015

no Programa de Pés Graduacdo Em Educacéo Especial da UFSCar.
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Fonte: Elaborado pela pesquisadora a partir de levantamento realizado na Biblioteca Comunitaria
Digital da UFSCar

A média de teses por ano que contemplaram a tematica da familia representa
um namero em torno de 1,19, ainda mais baixo em relacdo a média de dissertacdes
produzidas pelo mesmo programa em relagédo ao conteudo analisado, o que nos leva
a um percentual também inferior, como exposto no Grafico 08:

Grafico 08 - Percentual de teses sobre a tematica “familia” defendidas entre 2000 e
2015 na UFSCar

B Outras tematicas M Tematica "familia"

Total de teses: 148
Tematica familia: 19

Fonte: Elaborado pela pesquisadora a partir de levantamento realizado na Biblioteca Comunitaria
Digital da UFSCar
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Enquanto o percentual de dissertacdes sobre a familia foi de 15%, esse niumero
caiu para 11% nas producdes em nivel de doutorado. Entretanto, talvez justificado
pela diferenca de duragdo dos cursos, as teses que pesquisaram a familia tinham
como caracteristica, em sua grande maioria, o trabalho com programas de intervencao
e capacitacao de familiares (maes em maior parte), o que aproxima esses estudos de
uma perspectiva do empoderamento dos participantes. O trabalho de Araujo (2011)
foi a Unica tese encontrada em que a palavra empoderamento apareceu no titulo, e,
como ja apresentamos no levantamento realizado no BDTD, foi uma pesquisa que
buscou empoderar pais para lutar pela efetivacdo dos direitos de seus filhos com
deficiéncia através de um programa de intervencao.

Essa abordagem de intervencdo que as teses vém desenvolvendo no
Programa supracitado mostra ndo s6 a necessidade de se desenvolver pesquisas
para as familias, mas, acima de tudo, com elas. A primeira tese defendida, no ano de
2001, de Araujo (2001) buscou criar um programa de orientacdo para maes que
tinham filhos adultos com deficiéncia, no sentido de favorecer a integracao social dos
mesmos. A teses de Cia (2009) teve como objetivo a criagcdo de um programa para
estimular o envolvimento paterno, analisando quais o0s efeitos deste no
desenvolvimento do filho.

Em relacdo a inclusao escolar, encontramos teses que buscaram compreender
a relacdo familia e escola a partir da percepcao de pais e suas expectativas em
relacdo a escolarizacao dos filhos com deficiéncia (LIMA, 2009; PAMPLIN, 2010).

Nessa direcdo é que defendemos a importancia de estudos com familias de
pessoas com deficiéncia ndo somente por se configurar como um campo escasso e
sedento de pesquisas, mas pela necesséria discussao no contexto atual em que as
discussbes sobre as condi¢cdes de vida de pessoas com deficiéncia, seus direitos,
suas vivéncias e suas conquistas ganham forca politica. E o grupo familiar nesse
contexto se desenha como a fonte primaria de apoio social para a luta e garantia
desses servicos. No entanto, as dindmicas estabelecidas na familia parecem ser
imensamente afetadas pela chegada de um filho em situacdo de deficiéncia
(GRISANTE e AIELLO, 2012).

Se os familiares ndo encontram apoio emocional e social, estes tém mais
dificuldades para se reorganizar e se adequar a sua nova condi¢cdo. Essa dificuldade

podera acarretar prejuizos inGmeros tanto para os pais, que podem prolongar sua
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condigéo de receptores e encontrarem dificuldades para se mobilizar, quanto para os
filhos, que terdo menos chances de encontrar um ambiente propicio ao seu
desenvolvimento. Tudo isso contribui para que os pais acabem limitando sua
convivéncia e as do filho aos contextos familiares, e a rede de intera¢des sociais da
crianga s se expande com o inicio do processo de escolarizacao.

Nesse sentido, apds o nascimento do filho podemos sugerir que, depois do
choque inicial vivenciado pelo diagnostico da deficiéncia, seja a ida para a escola um
momento crucial, visto que até o inicio da vida escolar a convivéncia da crianca se da
prioritariamente com seus familiares. E quando se trata de um aluno publico alvo da
educacdo especial® o ingresso na escola tende a ser um divisor de aguas, uma vez
que, a partir daquele momento, a familia ird expandir as relacdes sociais do filho e
dela propria. Muitos pais, como ressaltado acima, limitam sua convivéncia social por
causa da condicdo do filho, jA que essa relagdo entre deficiéncia e meio social
costuma ser caracterizada por uma tensao, desencadeada pelo estigma e pelo
preconceito ainda bastante enraizados em nossa sociedade.

Diante do exposto, este estudo teve como foco as familias que possuem filhos
com deficiéncia e procurou responder a seguinte questdo norteadora: Quais as
concepcdes de direitos e inclusdo escolar de pais de alunos com deficiéncia e como
estas interferem na tomada de decisdes e ho empoderamento acerca da vida escolar
de seus filhos? Visando responder ao questionamento proposto, estabelecemos
como objetivo geral deste estudo analisar as concepcdes de direitos e de inclusao
escolar de pais® de alunos com deficiéncia e como estas interferem no processo de
empoderamento e na tomada de decisGes acerca da vida escolar de seus filhos.

Como objetivos especificos, elencamos:

a) Compreender as concepcdes das familias acerca da inclusdo escolar, e como estas
interferem no momento da tomada de decisbes acerca dos direitos e da vida
educacional de seus filhos.

b) Levantar e analisar as estratégias de empoderamento dos pais, e

2 Na legislacdo atual, mais especificamente a partir da Politica Nacional de Educacéo Especial de 2008,
enquadram-se nessa categoria: alunos com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades. Entretanto, em nossa pesquisa, utilizaremos o termo “alunos com deficiéncia”, visto que
dentre os participantes ndo havia pais de filhos com altas habilidades/superdotacéo.

8 Utilizando o termo “pais” num contexto mais amplo, para nos referirmos aos responsaveis pelo aluno,
gue, em alguns casos, constitui-se por outros membros da familia, como avds, irmaos e outros que nao
0s pais biologicos.
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c) Identificar e caracterizar o conhecimento das familias sobre os direitos do filho com
deficiéncia, com foco no direito a educacao.

O texto foi organizado da seguinte forma: no capitulo I, Protagonismo familiar,
construcdo social da deficiéncia e o conceito de empoderamento, apresentamos a
discussdo tedrica acerca do papel da familia no contexto dos movimentos sociais em
prol da luta pela garantia de direitos das pessoas com deficiéncia. Buscando
compreender como tal papel se constituiu historicamente, discutimos acerca das
variadas func¢des que a familia assumiu ao longo do tempo quando possuia em seu
grupo um filho com deficiéncia. Defendendo uma concepc¢ao de deficiéncia como um
processo socialmente construido, apresentamos no referido capitulo a teoria do
Modelo Social da Deficiéncia, bem como o conceito de empoderamento e a
importancia deste processo para a desconstrucao pelas familias de uma concepcao
de deficiéncia advinda do modelo médico, em que a mesma é vista como uma tragédia
pessoal.

No capitulo 03, Percurso metodol6gico da pesquisa, apresentamos o desenho
tedrico-metodoldgico da pesquisa, delineamos seu contexto, participantes, bem como
descrevemos os procedimentos utilizados para a producéo dos dados.

O quarto capitulo, A familia e o Filho com deficiéncia: consideracdes a partir do
grupo focal, abordamos as analises e discussdes realizadas a partir das falas
apresentadas pelos pais no decorrer da realizacdo dos encontros com o grupo de
participantes da pesquisa. Com esse objetivo, nossa discussao pautou-se na
perspectiva sociointeracionista de homem e os dados foram analisados considerando
a abordagem social da deficiéncia, levando-se em consideracdo a analise dos fatores
histéricos, sociais e culturais que influenciaram na construcdo da concepcdo de
deficiéncia pela familia.

Apresentamos a discusséo sobre a incluséo escolar e os direitos da pessoa
com deficiéncia no capitulo 05, intitulado Inclusdo Escolar e os Direitos da Pessoa
com Deficiéncia na Voz da Familia. Abordamos, partindo das falas dos pais, os
aspectos levantados sobre a escolarizag¢éo e a incluséo dos filhos com deficiéncia e
contemplamos as discussdes levantadas a respeito dos direitos dos mesmos,
englobando néo so o direito a educacéo, como também o direito a saude, beneficios
e sexualidade.

Por fim, nas Consideracdes finais, apresentamos os resultados obtidos neste

estudo, ressaltando questdes que se apresentaram na pesquisa a partir das analises
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realizadas, instigando o questionamento de novas perspectivas que poderao

respaldar pesquisas futuras.



2 PROTAGONISMO FAMILIAR, CONSTRUGAO SOCIAL DA DEFICIENCIA E O
CONCEITO DE EMPODERAMENTO.

Procusto era um bandido que vivia na serra de Eléusis. Em sua casa,
ele tinha uma cama de ferro, que tinha seu exato tamanho, para a qual
convidava todos os viajantes a se deitarem. Se os hdspedes fossem
demasiados altos, ele amputava o excesso de comprimento para
ajusta-los a cama, e os que tinham pequena estatura eram esticados
até atingirem o comprimento suficiente. Uma vitima nunca se ajustava
exatamente ao tamanho da cama porque Procusto, secretamente,
tinha duas camas de tamanhos diferentes.

Continuou seu reinado de terror até que foi capturado pelo herdi
ateniense Teseu que, em sua Ultima aventura, prendeu Procusto
lateralmente em sua propria cama e cortou-lhe a cabeca e os pés,
aplicando-lhe o mesmo suplicio que infligia aos seus héspedes.

Mito de Procusto*

O foco deste capitulo consiste em discutir 0 conceito de empoderamento
analisando seu surgimento no bojo dos movimentos sociais, principalmente aqueles
ligados a luta em prol da garantia de direitos da pessoa com deficiéncia. Junto a esses
movimentos surge uma nova forma de pensar a deficiéncia, um novo campo de
estudos denominado Modelo Social da Deficiéncia, sob o qual se pauta nossa
discussdo. Nesse contexto, situamos a participacdo da familia nessas iniciativas.
Apresentamos um breve histérico desses movimentos sociais buscando encontrar
vestigios de um possivel protagonismo familiar nesse processo, ao mesmo tempo em
que analisamos esse engajamento da familia em busca de conquistas sociais voltadas
para seus filhos com deficiéncia. Partimos do pressuposto da importancia do grupo
familiar para a formacao do sujeito, na medida em que se constitui o I6cus de formagéo
inicial do ser humano. E a partir desse pressuposto que discorremos sobre o caréater
emancipatorio do empoderamento familiar e seu papel coadjuvante na formacéo de
uma atitude positiva perante a situacéo da deficiéncia.

O capitulo esta subdividido em trés subitens. No primeiro, apresentamos um
histérico dos movimentos sociais pelos direitos das pessoas com deficiéncia e
situamos a participacdo das familias dessas pessoas nesse processo. No tépico
seguinte, apresentamos o conceito de deficiéncia defendido pelos teéricos do modelo
social e discutimos o conceito de empoderamento a partir de estudos que mostram a

importancia do mesmo no contexto familiar de pessoas com deficiéncia. Finalizando,

4 Retirado de https://pt.wikipedia.org/wiki/EI%C3%AAusis.
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no terceiro topico pensamos a respeito da instituicdo familiar e o seu papel formador
na constituicdo do sujeito.

2.1 Protagonismo Familiar: Indicios Histéricos

A histéria dos movimentos sociais pela luta dos direitos das pessoas com
deficiéncia € algo ainda bastante recente em nossa sociedade. Mais especificamente,
apos a Segunda Guerra Mundial e com a proclamacéo pela Organizacédo das Nacbes
Unidas (ONU) da Declaracao Universal dos Direitos Humanos, em 1948, é que tiveram
inicio os primeiros movimentos nesse sentido. Alguns deles organizados pelas
familias dessas pessoas. Estes surgiram imersos num contexto historico e social de
luta por direitos civis de varios outros grupos sociais que também sofriam algum tipo
de discriminag¢do, como 0s negros, as mulheres e os homossexuais.

Antes disso, mais precisamente até o final do século XVIII e inicio do XIX, as
pessoas com deficiéncia viveram em condi¢cdes diversas ao longo dos tempos,
vivenciando desde a elimina¢do ao nascer até serem vistos como protagonistas de
espetaculos em pracas publicas. Essas atitudes sempre estiveram diretamente
ligadas ao pensamento vigente do homem nos diferentes periodos historicos.
Segundo Bianchetti (1995), para entendermos a histéria da deficiéncia devemos nos
guestionar sobre qual modelo de corpo foi estabelecido como padréo pela classe
dominante nos diferentes momentos da histéria, desde os primordios até os dias
atuais, bem como a ideologia que imperava por tras desses conceitos.

Com isso, olhando para a historia, s6 € possivel buscar indicios da participacao
da familia no bojo dos movimentos sociais pelos direitos das pessoas com deficiéncia
a partir do momento em que a sociedade sofre mudancas significativas em seu modo
de pensar o homem, de forma que este, influenciado por esses novos paradigmas,
comeca a se organizar em grupos na sociedade para reivindicar e lutar por melhorias.
Ou seja, s6 podemos buscar esses indicios a partir do momento em que novas formas
de pensar o homem tornaram possivel o nascimento desses movimentos sociais. 1sso
ocorreu a partir da década de 1960 nos Estados Unidos, mais especificamente apos
a guerra do Vietnd, em que as reivindicacdes de tantos outros movimentos sociais
fizeram com que as familias de pessoas que sofriam com alguma limitacdo
comecgassem também a se organizar na luta por melhorias para seus filhos.
(JANNUZZI, 2004; MAZZOTA, 2005)
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Podemos buscar a raiz dos novos paradigmas que influenciaram a criacédo
desses movimentos sociais no século XVIII na propagacéo dos ideais iluministas e na
eclosdo da Revolucéo Francesa. Esta colocou 0 homem no centro do universo e da
ciéncia e fez sair de cena o homem passivo, que tudo aceita sem questionar,
monopolizado ha séculos pelo modelo aristocrata de sociedade e por todo o
misticismo que inspirava a maneira de explicar as coisas e 0 mundo. Entrou em cena
o homem cientifico, questionador, ativo na sociedade e em busca de melhores
condicBes de vida em seu meio. (MAZZOTTA, 2005; PESSOTTI, 2012)

Veremos mais adiante que as familias das pessoas que sofriam alguma
limitacdo fisica e/ou sensorial tiveram papel importante na organizacdo de
movimentos sociais em busca da efetivacéo de direitos e melhorias para seus filhos.
Entretanto, estudos como os de Silva (1987) nos relatam que desde os primordios da
humanidade, ou seja, milénios antes de se pensar em movimentos sociais, sempre
existiram pessoas que nasceram ou adquiriram alguma deficiéncia ao longo da vida,
e que as mesmas foram vistas e tratadas pelas pessoas e pela familia de formas
variadas, influenciadas, como ja dissemos, pelos paradigmas que nortearam a forma
de pensar dos homens nos diferentes momentos histéricos e pela cultura dominante
de cada época.

Tal fato instigou nossa curiosidade e nos fez abrir um paréntese para buscar
em alguns estudos sobre a histdria da educacdo especial possiveis indicios do
protagonismo familiar de pessoas com deficiéncia ao longo do tempo, no intuito de
compreender como se estabeleciam as relacdes familiares entre os pais e seus filhos
com deficiéncia. Até mesmo porque, enquanto sujeitos formados social, historico e
culturalmente, nossas atitudes perante a deficiéncia em pleno século XXI sdo ainda
muitas vezes influenciadas pelas de nossos antepassados. E, assim como o0 homem,
a familia enquanto grupo social também deve ser compreendida historicamente.

Autores relatam a eliminacéo de criangcas com deficiéncia ja no momento de
seu nascimento. Essas eliminagdes ocorriam das mais diversas formas, dependendo
da cultura de cada povo. Destacamos algumas tribos de povos primitivos que, devido
ao seu nomadismo, enxergavam ha crian¢a que nascia com alguma deficiéncia um
problema futuro no momento de sair em busca de uma nova terra (SILVA, 1987;
MAZZOTTA, 2005; PESSOTTI, 2012).

Silva (1987) nos mostra que na tribo dos indios Ajores, por exemplo, o recém-

nascido que apresentasse alguma deficiéncia era enterrado ainda junto ao cordao
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umbilical e a placenta. O mesmo ocorria com os idosos e com aqueles que tinham
adquirido alguma deficiéncia ao longo da vida. No momento da partida era
imprescindivel que todas as pessoas da tribo gozassem de boa salde para
colaborarem com os trabalhos necessarios para a sobrevivéncia do grupo e para a
propria sobrevivéncia. Isso justificava o abandono dos idosos (muitas vezes era uma
escolha dos préprios) e a eliminagéo das pessoas com deficiéncia, ambos vistos como
incapazes de sobreviver perante a situacdo de nomadismo. Na tribo australiana dos
Dieri, além das criangas que nasciam com algum “defeito”, os filhos de maes solteiras
também eram eliminados no nascimento. (BIANCHETTI, 1995; SILVA, 1987,
JANNUZZI, 2004; MAZZOTTA, 2005).

Diferentemente da maioria das tribos dos povos primitivos, fato curioso
acontecia na tribo de Xagga, na Tanzania, onde encontramos rastros de certo
protagonismo familiar, pois cabia aos pais a tomada de certas decisbes diante do
nascimento de um filho com deficiéncia. Na referida tribo, quando ocorria a eliminacao
da crianca, a mesma ocorria pelas maos do préprio pai. O que acontecia era que, ao
nascer um bebé defeituoso, caberia ao pai decidir se a crianca deveria ou nao
sobreviver. Isto acontecia porque se acreditava naquela tribo que na criangca com
deficiéncia habitavam espiritos demoniacos, e que, por vezes, a eliminacdo do corpo
culminaria na libertacdo do espirito maléfico, que estaria entéo livre para atuar sobre
as coisas e 0s homens (SILVA, 1987).

N&o encontramos relatos sobre as atitudes dos pais perante a situacéo de ter
um filho eliminado ou pelo fato deste ter alguma deficiéncia. Resta-nos utilizar as
informagdes encontradas para levantar hipoteses a respeito do que poderia ocorrer.
Pessotti (2012, p. 13) ressalta que a auséncia de documentos histéricos que relatem
sobre as atitudes sociais em relacdo a deficiéncia em periodos que antecedem a ldade
Média faz com que “florescam especulagdes sobre extremismos mais ou menos
provaveis”, ja que nao € possivel ao pesquisador basear-se em documentacbes
produzidas sobre o assunto.

Bom, estamos aqui defendendo que o homem, enquanto sujeito produtor de
cultura e ao mesmo tempo modificado por ela, age de acordo com os padrbes
estabelecidos historicamente. Apesar de nos parecer um tanto quanto estranho e fora
de nossa realidade (ou n&o?), podemos imaginar que em tempos tao remotos, como
nas tribos primitivas, essas atitudes ocorriam de maneira naturalizada, pois as

mesmas estavam de acordo com a cultura predominante no grupo.
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Concordando com Silva (1987, p. 27), a atitude de eliminar um filho ou ver um
filho eliminado ao nascer ndo nos parece ser algo que ocorria “devido a atitudes de
ostracismo ou de discriminacdo intencional que, segundo nos parece, sdo produtos
de civilizagbes mais sofisticadas”. Tanto é que desde os tempos primitivos e durante
toda a histéria antiga € comum encontrarmos relatos de criangas com deficiéncia que
eram abandonadas pela familia ao nascerem. Talvez isto nos mostre que apesar de
hoje a eliminacdo de um bebé com deficiéncia ser para nés atitude abominavel (sem
guerer entrar aqui nas discussdes atuais acerca da legalidade do aborto em casos de
anencefalia e na discussédo mais atual sobre a microcefalia), esta ndo o foi em tempos
antigos, quando as familias assim agiam seguindo a ordem cultural hegemoénica de
seu grupo.

Foi na sociedade grega que comecaram a surgir os primeiros paradigmas em
relacdo a pessoa com deficiéncia. O paradigma espartano, por exemplo, em que 0
conceito de familia estava balizado no modelo patriarcal, tendo na figura do pai o chefe
e provedor de seu sustento, defendia uma eugenia® radical visto que 0s corpos
deveriam estar o mais proximo possivel da perfeicdo® para servirem a guerra. A
mulher caberia o dever de gerar o filho guerreiro, saudavel e forte para servir a
sociedade no futuro. Um corpo nascido com alguma deficiéncia era eliminado, visto
gue o0 mesmo nao responderia ao padréo de corpo imposto pela sociedade espartana.
Vejamos a seguir alguns fatos interessantes sobre o assunto no periodo da Grécia
Antiga. (SIMIONATO; OLIVEIRA, 2003; BIANCHETTI, 1995).

Em Esparta havia um grupo denominado os iguais (homoioi), que era a elite da
sociedade espartana. As criancas nascidas nesse grupo, segundo a lei vigente na
época, deveriam pertencer ao Estado, que as educava e preparava seus corpos para
a guerra. Dessa forma, quando nascia uma crianga pertencente aos Os iguais, cabia
ao pai o dever de apresentar seu filho a um tipo de comissao para avaliar se 0 mesmo
nao apresentava nenhuma deficiéncia e se respondia aos padrdes de corpo
estabelecidos naquela sociedade, ou seja, se era uma crianca de aparéncia forte e

saudavel. Se assim o fosse, ela era devolvida ao pai e com a familia viveria até

5 Moura e Silva (2012, p.104) explicam que “segundo os eugenistas, a solugdo para os problemas
sociais era eliminar todos os que afastavam a sociedade do seu ideal de homem, seja por degeneracéo
fisica ou moral".

6 Segundo Bianchetti (1995), o corpo perfeito para os espartanos fazia mencao a um modelo de corpo
forte, robusto e belo, visto que era uma sociedade que se dedicava a guerra, por isso, a exaltagcao do
corpo forte e imbativel.
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completar sete anos, quando entdo era entregue definitivamente ao Estado. Se o
contrario acontecesse e a crianga apresentasse qualquer deformidade aparente, ela
era devolvida ao pai que deveria leva-la imediatamente a um abismo conhecido como

Apothetai, situado no monte Taygetos (Figura 1) para, de |4, atira-la. (SILVA, 1987)

Figura 01 - Monte Taygetos

Fonte: http://es.godofwar.wikia.com/wiki/Monte_Taigeto

Como ja falado a respeito do paradigma espartano, podemos imaginar que
essas criancas eram langcadas ao abismo, pois as mesmas ndo poderiam responder
ao que era esperado em uma sociedade que exaltava, em primeiro lugar, a beleza e
a forca perfeita do corpo para servir a guerra e defender o futuro e a seguranca

daquele povo. Como bem explica Pessotti (2012, p. 13):

De todo modo, é sabido que em Esparta criancas portadoras de
deficiéncias fisicas ou mentais eram consideradas subumanas, o que
legitimava sua eliminacdo ou abandono, pratica perfeitamente
coerente com os ideais atléticos e classicos, além de classistas, que
serviam de base a organizacdo sociocultural de Esparta e da Magna
Grécia.

Ora, ndo podemos pensar no papel que a familia espartana desempenhava
isoladamente desse contexto. O grupo familiar, supomos, esperava também
responder positivamente ao modelo social de corpo que era esperado que dele fosse
gerado. E, talvez, quando isso ndo acontecia, julgasse o fardo pesado demais, sendo
a nao convivéncia com o filho menos dolorosa do que a responsabilidade em assumir
aguela crianca perante o modelo vigente de sociedade. Nao sabemos as

consequéncias que uma familia homoioi poderia sofrer caso assumisse a criacao de
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um filho com deficiéncia, mas ndo podemos descartar, por exemplo, a possibilidade
de ela mesma ser eliminada ou excluida do grupo.

Entretanto, ainda na Grécia Antiga, também encontramos outros exemplos que
aos nossos olhos “modernos” do século XXI nos parecem, talvez, menos chocantes
que o da eliminacdo em si pela propria familia. Silva (1987) relata sobre registros
encontrados no antigo Peloponeso, onde a exposi¢gdo dos chamados “defeituosos”
muitas vezes dava lugar a eliminacao propriamente dita. Nessa civilizacdo, os pais
tinham o costume de abandonar os filhos em locais onde os mesmos pudessem ser
encontrados. Medida parecida era também adotada na sociedade de Tebas, com a
diferenca que os pais deveriam abandonar o filho com deficiéncia em locais
considerados sagrados pelo grupo. La a crianca era deixada para que encontrasse a
prépria “sorte”, que, na maioria das vezes, tratava-se da sua morte. Interessante
detalhe desse ritual em Tebas merece ser mencionado: a crianga era abandonada em
cestos ornamentados pela familia, e a mesma era embrulhada em mantos que
deveriam conter as iniciais do nome da mée para facilitar uma possivel identificacao.
(SILVA, 1987; GUGEL, 2007;).

Lembrando que estamos tratando aqui de criancas pertencentes a classe
espartana dos “homoioi”, que, como ja dito, deveria ser composta por cidadaos fortes,
robustos e preparados para atuarem nas guerras. Assim, imaginamos que houvesse
uma esperanca dessas familias ao abandonarem seus filhos de que os mesmos
pudessem ser encontrados por cidaddos comuns de Esparta, ndo pertencentes a elite,
e gque fossem criados por eles, na medida em que a lei da eliminagéo era aplicada
rigorosamente somente para a classe dos “iguais”.

Podemos perceber que assim como nas tribos primitivas ou na Grécia Antiga,
0 que encontramos a respeito dessa relagdo entre a familia e um filho nascido com
alguma deficiéncia ndo é muito diferente do encontrado na historia dos Romanos, por
exemplo, em que o papel do pai, numa forma de obediéncia as regras da sociedade
em que vivia e ao modelo de corpo defendido pela mesma, tinha o dever de eliminar
ou abandonar o proprio filho. Em Roma, por sinal, podemos encontrar pela primeira
vez a relacdo entre o conceito de monstro estritamente vinculado as pessoas que
apresentavam alguma deficiéncia. No entanto, eram elas mesmas consideradas o0s
proprios monstros. (SILVA, 1987; PESSOTTI, 2012)

Percebemos nessas sociedades que ao pai cabia muitas vezes o direito de

decidir o destino do filho, o dever de mostra-lo a sociedade e também de elimina-lo
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quando assim o devesse. Nas civiliza¢des antigas, até mesmo nas leis que as regiam,
ficava claro o papel paterno nos rituais que cercavam 0 nascimento de uma crianga
vista como anormal. Silva (1987), ao apresentar algumas leis pertencentes ao Direito

Romano em relacéo ao pai da crianca com deficiéncia, afirma que:

Havia para o “pater familias”, dentre as faculdades a ele outorgadas
pelo poder paterno (patria potestas), uma alternativa: poderia expor a
crianca as margens do rio Tibre ou em lugares sagrados, desde que
antes de fazé-lo tivesse mostrado o recém-nascido a cinco vizinhos,
para que fosse de certa forma certificada a existéncia da anomalia ou
da mutilagdo. (SILVA, 1987, p. 87, grifos do autor).

O autor também cita o papel do pai na Lei das Doze T&buas pertencente ao
Direito Romano, mais especificamente a Lei lll pertencente a Tadboa IV, que trata sobre
os direitos do pai. A referida lei, como nos apresenta Silva (1987, p. 88), diz o seguinte:
“O pai imediatamente matara o filho monstruoso e contrario a forma do género
humano, que Ihe tenha nascido ha pouco.” Percebemos ja o uso da palavra monstro
para designar tais pessoas e também um indicio da rejeicdo aqueles corpos contrarios
ao que era estabelecido como modelo de corpo. Sobre essa questdo do modelo de
corpo esperado, trataremos mais profundamente em tépicos posteriores quando
formos discutir a concepgédo de deficiéncia como sendo um produto socialmente
construido.

Antes de discutirmos as mudancas de paradigmas que ocorreram a respeito da
deficiéncia apoés o advento do cristianismo, talvez sanando um pouco a nossa
curiosidade levantada no inicio do paréntese proposto, encontramos nas palavras do
filbsofo romano Séneca (apud Silva, 1987) uma possivel resposta para as atitudes
que eram tomadas pelas familias que geravam um filho fora dos padrbes
estabelecidos pelos antigos. Lembremos que, nesse periodo, os ideais pregados
pelos filosofos e estudiosos tinham enorme influéncia na vida em sociedade, e aquilo
que eles diziam era, muitas vezes, tomado como verdade absoluta e inquestionavel

gue deveria compor a base de todo comportamento do homem naquela sociedade.

O grande pensador e filosofo romano ndo analisa, em seus
comentéarios, a validade da lei em si mesma. Analisa apenas a
necessidade de, em nossas vidas, fazermos tudo, mesmo as coisas
desagradaveis e chocantes, sem ira, sem 6dio. Segundo Séneca,
devemos fazer tudo o que precisamos fazer com naturalidade,
eliminando da obrigacéo o aspecto odio. (SILVA, 1987, p. 88)
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Imaginamos, portanto, que, por mais que houvesse sofrimento na eliminagéo
ou abandono de um filho nessas condi¢des, aos cidad&os era inculcada desde sempre
a ideia de tudo aceitar quando vindo da lei vigente, sem sofrimentos, 6dio ou ira. E,
com o advento do Cristianismo, novos paradigmas surgiram e o ritual da eliminagéo
foi aos poucos dando lugar a outras formas de lidar com aquelas pessoas
consideradas anormais. Formas estas, porém, muitas vezes tdo dolorosas e
chocantes quanto aquela.

Na ldade Média, criancas nascidas com algum tipo de deficiéncia eram
isoladas, excluidas e algumas ainda exterminadas, visto que sua condicdo era
relacionada ao ocultismo e ao misticismo, o que gerava a ideia de inadequacéo para
o convivio em sociedade (MAZZOTTA, 2005; PESSOTTI, 2012).

Com o advento da igreja catélica, o clima social’, apesar de ainda muito longe
de pensar na inclusdo daqueles considerados diferentes, sofreu uma mudanca,
principalmente na Europa, com o aparecimento de institui¢cdes, ligadas ou ndo aigreja,
baseadas no atendimento assistencial. Nesse periodo, com a culmina¢ao dos ideais
catélicos, acreditava-se que todas as pessoas tinham alma, e, como tal, eram criaturas
de Deus, inclusive aquelas que nasciam com alguma anormalidade. A deficiéncia
passou a ser vista como um motivo para se fazer caridade, e ndo mais deveria ser
praticada a eliminacdo ao nascer. (MAZZOTTA, 1996; BIANCHETTI, 2003; JANUZZI,
2004; PICCOLO; MENDES, 2012).

Passam a ser tratadas como ‘“les enfants du bom Dieu”, expressao que, nos
dizeres de Pessotti (2012, p. 14), representava tanto as ac¢des caritativas, quanto a
“‘omisséo e o desencanto de quem delega a divindade a responsabilidade de prover e
manter suas criaturas deficitarias”. Essa visdo de ser cristdo estava dotada de
contradi¢des, visto que a0 mesmo tempo em que passaram a ser vistos como criaturas
divinas, sua condicao fazia penetrar no imaginario social a ideia de que a deficiéncia
poderia estar ligada a expiacdo de pecados, castigo de Deus, e até mesmo a
possessdes demoniacas. Eram criaturas divinas, mas nao tinham sido criadas a
imagem e semelhanca de Deus, talvez para castigar seus pais, sua tribo, ou mesmo

livra-los de algum castigo.

7 Concordamos aqui com a definicao de clima social defendida por Mazzotta (2005, p. 16) como sendo
“o conjunto de crengas, valores, ideias, conhecimentos, meios materiais e politicos de uma sociedade
de um dado momento histérico.”
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Estas pessoas, entretanto, continuaram vivenciando o isolamento e a
segregacao, uma vez que eram abandonadas em instituicdes que as acolhiam, mas
continuaram vivendo a margem da sociedade. Nao sendo “parecidos com Deus, as
pessoas com deficiéncia (ou imperfeicbes) eram postos a margem da condicao
humana”. (MAZZOTTA, 2005, p. 16).

J& nesse periodo podemos encontrar na literatura, como nos mostra Silva e
Dessen (2001), uma culpabilizacdo da familia pela sociedade, mais especificamente
da mae por gerar um filho com deficiéncia. Este era considerado fruto de uma possivel
unido entre a mée e o demonio e, em muitos casos, ambos eram queimados, ou
sofriam punicdes e torturas (SCHWARTZMAN, 1999; ARANHA, 1995).

Sobre o protagonismo familiar nesse periodo, Pessotti (2012) nos relata
também que a familia tinha determinado poder de decisdo em relacéo a sobrevivéncia
do filho que tivesse uma deficiéncia menos acentuada. Segundo o autor, filhos que
apresentassem um grau de limitacdo mais leve poderiam sobreviver e crescer se
assim fosse a vontade de seus pais, escapando da exposi¢cdo ou abandono.

Carregavam, portanto, o peso da contradicdo social e religiosa, visto que a
igreja, ao mesmo tempo em que as acolhia, inculcava na sociedade o ideal do ser
perfeito, criado a imagem e semelhanca de um ser divino, sem pecados, sem defeitos
fisicos ou morais. Os ideais da época, que continuavam a defender a eugenia radical,
fizeram reinar a ambivaléncia castigo-caridade e moldaram as concepcdes da
sociedade frente ao sujeito com deficiéncia até o final do século XV, quando o ideal
de homem comecou a sofrer transformacdes a partir das revolugdes burguesas
(SILVA; DESEEN, 2001).

No século XVI é possivel encontrar os primeiros registros de atividades que
caminhavam na direcdo do olhar para a educacéo das pessoas com deficiéncia, que
até entdo eram consideradas ineducaveis. Isso se deu, segundo Mendes (2006), a
partir de atividades desenvolvidas por pedagogos e meédicos que, acreditando nas
potencialidades desses sujeitos, ensinavam eles proprios a essas pessoas, em bases
tutoriais. Foi, na verdade, um movimento de preceptores (professores que se
interessavam em atender essas criancas individualmente) que prestavam
atendimento educacional domiciliar para aqueles com alguma deficiéncia,
pertencentes a uma classe econdmica favoravel.

E é provavel que estes atendimentos domiciliares fossem realizados a pedido

das familias, que possivelmente vivenciavam confinadas suas lutas em uma
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sociedade extremamente hostil perante a condicdo de uma pessoa considerada
anormal. Entretanto, apesar dessas atividades pedagdgicas precursoras no século
XVI, a presenca dessas pessoas ainda era predominante em instituicbes e
manicomios. Como destaca Mendes (2006, p. 387, grifos do autor): “foi uma fase de
segregacao, justificada pela crenca de que a pessoa diferente seria mais bem cuidada
e protegida se confinada em ambiente separado, também para proteger a sociedade
dos ‘anormais”.

Assim, ao adentrar o século XVIII a sociedade continuou considerando a
pessoa com deficiéncia como diferente e incapaz de conviver junto as outras pessoas
nos diversos grupos sociais. Por isso, tais diferengas ndo eram levadas em conta e
nem respeitadas. Contudo, em se tratando do atendimento educacional da pessoa
com deficiéncia, que, como ja dito, eram consideradas ineducaveis, pode-se perceber,
nesse periodo, o inicio de um maior engajamento social a partir de pessoas que, de
alguma forma, vivenciavam mais diretamente a questao da deficiéncia (MAZZOTTA,
2005; JANUZZI, 2004).

Essas buscaram abrir espaco na sociedade para se pensar em maneiras de
melhorar a qualidade de vida dessas pessoas e fazé-las participar, de alguma forma,
da vida em sociedade. Tudo isso ligado ao novo clima social agora influenciado pelos
ideais do humanismo e a valorizagdo do ser humano, fortificado pela crenca na
ciéncia, que deu forte impulso ao desenvolvimento de varios ramos do conhecimento,
dentre eles a medicina. Esta passou a tentar compreender os tipos de deficiéncias
com a pretensdo de buscar uma possivel cura, influenciando diretamente o conceito
de deficiéncia e as medidas educacionais que passaram a ser pensadas para essas
pessoas, culminando no modelo médico-pedagdgico que até hoje influencia algumas
praticas educacionais voltadas ao aluno com deficiéncia (JANNUZZI, 2004).

Nesse contexto, discutiremos no tépico seguinte como a propagacao do modelo
meédico interferiu na criacdo de instituicdes educacionais voltadas para o atendimento
aos alunos diferentes, bem como produziu um novo modo de compreender a
deficiéncia. Dentro desse novo cenario, nossa discussao continua com o olhar voltado

para a participacdo da familia nesse processo.

2.2 Familia e Deficiéncia no Contexto da Educacao

Figura 02: Abandono na roda dos expostos
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Fonte: http://oridesmijr.blogspot.com.br/2015 09 01 archive.html

A partir do modelo médico, instituicbes especializadas comecaram a ser
criadas. Apds o ano de 1700 temos a criacdo das primeiras instituicbes voltadas a
educacdo das pessoas cegas e surdas. Esses dois tipos de deficiéncias foram as
primeiras que receberam um olhar educacional. Na Franca, em 1760, foi criado o
Instituto Nacional de Surdos-Mudos e, em 1784, no mesmo pais, aconteceu a criacdo
do Instituto dos Jovens Cegos. O primeiro criado pelo francés Charles M. L'epée,
conhecido como “pai dos surdos”, e o segundo por Valentin Hatly (MAZZOTTA, 2005).

A criacdo desses dois importantes institutos foi fundamental para o
desenvolvimento futuro das técnicas do método braille para os cegos e da lingua de
sinais para os surdos. Em relacdo ao atendimento educacional para os deficientes
intelectuais, destaca-se o papel do médico Jean Mar Itard (1774-1838) e sua
experiéncia com o menino “selvagem” de Aveyron Victor (JANNUZZI, 2004).

Sua tentativa de educar o menino, que considerava ter comportamento
parecido com o de um animal por viver isolado do meio social, foi baseada em teorias
sensorialistas e mecanicistas. Foi a primeira acdo educacional voltada para a
deficiéncia intelectual, e acabou influenciando significativamente a histéria futura da
educacdo voltada para esse tipo de deficiéncia. Seu trabalho foi seguido e
aperfeicoado na Europa por seu discipulo Edouard Séguin e, posteriormente, por
Bourneville e Montessori, ja no inicio do século XX. (JANNUZZI, 2004; MAZZOTTA,
2005)

Percebemos assim que a Europa foi precursora em pensar uma educacao

voltada para as pessoas com deficiéncia, e esse pensamento influenciou a
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organizacdo de vérias outras instituicbes em outros paises voltadas para 0 mesmo
fim. Na América do Norte temos as primeiras escolas para surdos criadas nos Estados
Unidos e no Canada, em 1817 e 1848, respectivamente. Em relacdo a educacao dos
cegos, nos Estados Unidos a primeira escola foi criada no ano de 1829, e em 1837
criou-se, no mesmo pais, na cidade de Nova York, a primeira escola para cegos
totalmente mantida pelo Estado, o que foi de fundamental importancia para que
houvesse uma conscientizacdo da populacdo em relacdo as obrigacdes do Estado
para com a educacédo da pessoa com deficiéncia. (MAZZOTTA, 2005; STAINBACK;
STAINBACK, 1999).

A partir de entdo tivemos o inicio de um maior engajamento social na luta pela
educacdo dessas pessoas, 0 que refletiu na necessidade de se pensar politicas
publicas para esse grupo, o que, mais tarde, influenciaria muitas medidas tomadas
nesse sentido no Brasil, como veremos adiante. Importante destacar nesse processo
que a luta pelos direitos desse grupo esteve, desde o inicio, marcada pela presenca
de pessoas que, movidas pelo interesse em ajudar, abracaram a causa e se tornaram
porta-vozes das pessoas com deficiéncia. Geralmente, essas pessoas eram ligadas a
areas como a medicina e a pedagogia, e, ao vivenciarem alguma experiéncia direta
com a deficiéncia, sentiam-se motivadas a ajudar de alguma forma. Apesar da
contribuicdo desses profissionais ainda ndo percebemos movimentos que partiram
dos préprios deficientes ou daqueles que conviviam mais diretamente com eles, que
era o grupo familiar.

Sobre essa questdo do siléncio da familia e das proprias pessoas com
deficiéncia, defendemos que esta situacado talvez seja consequéncia do pensamento
gue imperava na sociedade desde a antiguidade, o qual ja foi discutido no inicio deste
topico. Acreditamos que as limitagdes impostas socialmente ultrapassavam em muitos
aspectos as limitacdes bioldgicas dessas pessoas. A ideia de que eram incapazes,
defeituosas e anormais fez com que muitas familias, tomadas pela culpa em gerar um
ser imperfeito, calassem, sentissem vergonha, escondessem seus filhos da sociedade
e até mesmo os abandonassem.

Exemplo disso sdo as chamadas rodas dos expostos, mecanismo muito
utilizado na Europa do século XVIII e XIX, e difundido em varios paises, dentre eles o
Brasil, que consistia numa porta/janela giratéria geralmente colocada nas portas de
igrejas ou instituicdes de caridade, onde as familias abandonavam seus filhos para
gue fossem criados a mercé da caridade (MAZZOTTA, 2005).
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Era o paradigma da institucionalizac&o, reforcando a ideia de que a deficiéncia
deveria ser escondida, afastada, isolada, libertando os individuos considerados
normais de conviverem com 0s anormais. Em relacéo a referida roda, nos dizeres de
Silva (1987), este era um mecanismo utilizado por muitas maes que, ao gerarem um
filho com deformidade, podem ter sido tomadas pelo desespero, pelo medo tanto da
deficiéncia do filho quanto da reacao das pessoas e da sociedade, e que encontravam
na criacdo asilar das instituicbes a saida menos dolorosa para ambos. Entretanto,
conforme os ideais humanistas e os novos paradigmas de homem engendrados pela
revolucao Francesa foram sendo propagados, os modos de agir da familia perante um
filho com deficiéncia também foram se modificando.

A familia enquanto grupo social reflete e desenvolve seu papel articulado a
ideologia dominante na sociedade em que estd inserida em um dado momento
histérico. Nessa direcdo foi que, segundo Mazzotta (2005, p.17), “os primeiros
movimentos pelo atendimento aos deficientes, refletindo mudancas na atitude dos
grupos sociais, se concretizaram em medidas educacionais”. Defendendo essa ideia
de que mudancas sociais refletem nas atitudes dos grupos sociais que fazem parte
dessa mesma sociedade, entendemos que a familia, enquanto grupo social, também
passa a refletir mudancas em suas atitudes perante o filho com deficiéncia a medida
gue o pensamento dominante a respeito da deficiéncia sofre transformacoes.

Com o advento da sociedade industrial capitalista e seus ideais de uma
educacao voltada a formacéo para o mercado de trabalho, passamos de um periodo
em que a questdo da deficiéncia era sequer mencionada, para outro de certa forma
contrario ao primeiro. Passou a vigorar um conceito ampliado de deficiéncia que
incluia aqueles que fugiam aos padrées de normalidade, além dos surdos, cegos,
pessoas com deficiéncia fisicas e intelectuais, aquelas que, como nos diz Januzzi
(2004, p.102), apresentavam “comportamentos fora das expectativas escolares ou
das normas sociais do momento histérico”, que passou a exigir competéncia e
produtividade para atuar no mercado de trabalho. O conceito de deficiéncia passou a
ter, segundo Silva e Dessen (2001, p. 03), “uma conotagédo mais direta com o sistema
econdbmico que se propunha, sendo considerada atributo dos individuos nao
produtivos economicamente” (OMOTE, 1994; MAZZOTTA, 2005; JANUZZI, 2004;
STAINBACK; STAINBACK, 1999).

Em meados de 1940, nos Estados Unidos, um anuncio foi publicado no jornal
Times de Nova York pelo pai de uma crianga com paralisia cerebral. Seu depoimento
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suscitou o interesse de outros pais que viviam situacbes parecidas e que se
identificaram com o anudncio. Tal fato gerou o nascimento de uma associagao
denominada New York State Cerebral Palsy Association®. Segundo Mazzotta (2005),
0s pais criaram a referida associacdo visando obter fundos para o desenvolvimento
de pesquisas e pressionar o governo a se organizar no sentido de criar novas leis que
amparassem a pessoa com deficiéncia, como o desenvolvimento de programas de
formacéo profissional, fundos para pesquisa e tratamento. Logo apos a Segunda
Grande Guerra esses movimentos se intensificaram e as familias uniram forcas para
lutarem por melhorias na qualidade de vida de seus filhos.

Omote (2004 apud PICCOLO; MOSCARDINI; COSTA, 2009) defende a ideia
de que o olhar para a deficiéncia, no decorrer da historia da humanidade, pode variar
do medo e temor a exaltacdo e heroismo, como no caso das deficiéncias adquiridas
pelos soldados nas guerras. Entretanto, situando tal ideia no contexto da Il Grande
Guerra, podemos perceber que, passado o periodo em que os soldados mutilados
foram vistos e tratados como herdis da na¢do, 0s mesmos comecaram a vivenciar a
segregacao e o isolamento, bem como a falta de servi¢os e suportes para diminuir ou
sanar suas limitacdes. Tal fato foi uma mola propulsora para que as familias dessas
pessoas e até mesmo elas préprias se organizassem e dessem inicio a eclosao dos
movimentos sociais pela luta dos direitos da pessoa com deficiéncia. (OMOTE, 2004)

O siléncio foi, portanto, quebrado num momento em que o pais sofria com as
consequéncias da guerra, de onde sairam milhares de pessoas com alguma
deficiéncia adquirida, como a cegueira, a mutilacdo dos membros, entre outras. E a
mobilizacdo das mesmas engendrou uma nova forma de pensamento e, novamente,
um novo clima social para se pensar a questdo da deficiéncia frente a essa nova
demanda. Claro que foram os primeiros passos na direcdo de se pensar a questao da
deficiéncia no ambito de seus direitos, visto que as barreiras sociais estavam
alicercadas sobre séculos de total invisibilidade e exclusdo da pessoa com deficiéncia.
Entretanto, a partir dessas mudancas e com o inicio da organizagdo dos movimentos
sociais pela sociedade civil, tais movimentos comecgaram a ganhar forgca e a avancar
para outros paises.

E o caso da New York State Cerebral Palsy Association supracitada. A partir

dela, como nos fala Mazzotta (2005), outro grupo de pais, agora de criangas com

8 Associagdo de Paralisia Cerebral do Estado de Nova York.
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deficiéncia intelectual, organizou-se para fundar a National Association for Retarded
Children - NARC?, por volta da década de 1950. Até entdo, como ja mencionado, as
criancas com deficiéncia intelectual eram consideradas ineducaveis, e, por isso, era-
Ihes negado o direito a escolarizagdo. Com a criacdo da NARC os pais tinham como
objetivo lutar pelo direito a escolarizacao de seus filhos nas escolas primarias. Esse
importante movimento das familias que culminou na criagdo da NARC influenciou
varios paises, dentre eles o Brasil. Foi esta a influéncia precursora para a criagcao das
AssociagOes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAES) em nosso pais.

No Brasil, antes da década de 1960 pouco se fez sobre a educac¢éo da pessoa
com deficiéncia. Mas, como o foco deste capitulo esta em pesquisar as iniciativas
tomadas por parte das familias dessas pessoas, cabe ressaltar a criacdo, em 1854,
do Imperial Instituto dos Meninos Cegos, fundado por D. Pedro Il através do Decreto
Imperial n° 1.428 na cidade do Rio de Janeiro. Atualmente Instituto Benjamin Constant
(IBC), a referida instituicdo nasceu, mesmo que indiretamente, a partir do interesse
particular do entdo médico da familia imperial Dr. José F. Xavier Sigaud. Este era pai
de uma menina cega, Adélia Sigaud, e contratou os servicos do também cego José
Alvares de Azevedo para educar sua filha em atendimento domiciliar. O professor de
Adélia havia estudado no Instituto dos Jovens Cegos de Paris, ja citado anteriormente.
O trabalho de José Alvares de Azevedo despertou a atencdo do Conselheiro Couto
Ferraz, que era Ministro do Império. E assim, por intermédio deste ultimo, D. Pedro |l
criou o Instituto do qual o pai de Adélia foi o primeiro diretor (MAZZOTTA, 2005;
JANNUZZI, 2004).

Por tras da criacdo do IBC podemos levantar dois pontos interessantes sobre
a educacgdo das pessoas com deficiéncia no Brasil Imperial e a participacdo das
familias dessas pessoas nesse processo: a influéncia das experiéncias educacionais
dos paises europeus e norte-americanos, muitas delas movidas por interesses
particulares, e a criagdo do Imperial Instituto dos Meninos Cegos, movida pelo
interesse também particular de um pai que vivenciava a questao da deficiéncia de sua
filha, buscando oferecer a ela melhores condigbes educacionais. Pela mesma
influéncia, foi fundado, no ano de 1857, trés anos apos a criacao do Instituto Benjamin
Constant, pela Lei n. 839, o Imperial Instituto dos Surdos Mudos, atual Instituto

Nacional de Educacédo de Surdos (INES). Tal iniciativa partiu do também francés

9 Associagdo Nacional de Criancas Retardadas.
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Ernesto Huet, professor que tinha o ideal de criar uma escola para a educacao dos
surdos no Brasil.

Antes da criacao da primeira Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
em terra brasileira (instituicdo que se caracteriza por um maior envolvimento dos pais
de filhos com deficiéncia) encontramos na literatura apenas algumas iniciativas
isoladas de participacdo da familia em busca da garantia de escolarizacao de seus
filhos. Mazzotta (2005) relata a fundacao do Instituto Educacional Sado Paulo, no ano
de 1954. Especializada na educacédo de criancas surdas, o instituto contou no inicio
com trés professores. Estes ndo eram especializados e todos eram pais de alunos.
Além disso, tratava-se de um instituto organizado pela sociedade civil, particular e sem
fins lucrativos. O instituto, que comecou atendendo cinco criancas entre 05 e 07 anos,
atualmente denomina-se Divisdo de Educacdo e Reabilitacdo dos Distlrbios da
Comunicacéao (Derdic), e tornou-se um centro educacional de referéncia em pesquisa
e ensino de pessoas surdas. A Diviséo é vinculada a Pontificia Universidade Catolica
de Séo Paulo — PUC-SP e mantida pela Fundacdo Sao Paulo (Fundasp), prestando,
além de atendimento educacional, atendimento clinico e fonoaudidlogo para criancas
e jovens surdos advindas de familias com baixa renda social. Mais uma vez, vemos a
participacdo direta da familia no bojo do movimento que deu origem a citada
instituicdo. (MAZZOTTA, 2005)

Nota-se, assim, uma relacdo entre periodos de maiores conquistas e
movimentos sociais que eram encabecados pelas proprias pessoas com deficiéncia
ou por outras de alguma forma ligadas a causa, como professores e pais. Estes
altimos, por sinal, foram os responsaveis por muitos avangos em prol dos seus filhos
com deficiéncia em varios paises. Nos EUA, por exemplo, no ano de 1975, como
explicam Stainback e Stainback (1999), o movimento de pais foi de grande
importancia, de modo que a presséo exercida por esse grupo sobre o poder publico
gerou a criagdo da lei denominada PL 94-142, promulgada em 1978. A mesma foi
uma resposta da sociedade civil (representada, nesse caso pelos pais) a politicas
segregacionistas que vigoravam até entao.

Com o surgimento das associacdes de pais no final da década de 1950 e inicio
de 1960, houve um fortalecimento e engajamento de outros setores da sociedade que
passaram a defender direitos iguais para pessoas com deficiéncia, principalmente no
gue diz respeito ao acesso a escola publica. A PL 94-142, conhecida como Ato da

Educacdo para Todas as Criancas Portadoras de Deficiéncias, veio justamente
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atender a essa demanda, garantindo o direito a educacao publica e gratuita a todas
as criancas, independentemente de sua condicdo e em ambiente minimamente
restritivo (STAINBACK; STAINBCAK, 1999).

No Brasil, a primeira APAE foi fundada no ano de 1954. Antes, porém, é
importante destacar a criacdo do primeiro Instituto Pestalozzi, em 1926, no Rio Grande
do Sul, que iria se expandir pelo Brasil através da influéncia do importante trabalho da
educadora Helena Antipoff. Encontramos em Mazzotta (2005) parte do chamado
“‘plano de acgao” para os primeiros trés anos de mandato quando da criacdo da
Sociedade Pestalozzi de Sdo Paulo, em 1952. Uma das metas deste plano se refere
a criacdo da denominada “Escola de Pais”, o que ocorreu logo a seguir no ano de
1953. O curso Escola de Pais € de origem francesa e tem como objetivo realizar
encontros com as familias para prestar orientacdo em relacéo a educacéao e cuidados
com os filhos. A sociedade Pestalozzi foi parceira em todo o processo para a criagao
da primeira APAE no Brasil. Curioso destacar que a referida escola teve em sua
fundacdo a presenca de um médico, o Dr. George Heuyer, o que reforca a forte
influéncia do modelo médico na educacédo das pessoas com deficiéncia.

Ainda sobre a fundacdo da primeira APAE em nosso pais, lembramos da
associacdo americana ja citada anteriormente, a National Association for Retarded
Children (NARC). Como dissemos, esta teve grande influéncia no processo de criacao
das APAES no Brasil. Foi o casal de americanos Beatrice e George Bemis, pais de
uma crianca com Sindrome de Down pertencente a NARC, que prestou, nas palavras
de Mazzotta (2005, p.46), “apoio, estimulo e orientagdo” a um grupo de pais
interessados ja entdo formados e, junto a eles, com o apoio da sociedade Pestalozzi,
fundaram a primeira APAE em 11 de Dezembro de 1954, na cidade do Rio de Janeiro.
Seu primeiro presidente foi o Almirante Henry Broadbent Hoyer, pai de uma crianga
com deficiéncia.

Interessante ressaltar que a vinda do casal George e Beatrice Bemis se deu
num momento de efervescéncia de novas discussfes na Europa e Estados Unidos
sobre a questéo da deficiéncia. Foi nesse periodo que teve inicio uma discussdo mais
densa nesses paises a respeito dos fatores culturais envolvidos na criagcdo de
barreiras fisico-atitudinais que circunscreviam a participacao plena das pessoas com
limitacbes fisicas e intelectuais. O discurso que denunciava o preconceito e a

opressao colocava em xeque, pela primeira vez, o modelo médico da deficiéncia.
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A partir de entdo o movimento apaeano assume grande importancia na medida
em que seu fortalecimento em expanséo vai gerando também fortalecimento politico.
Logo a seguir, no ano de 1961, a partir da unido de um grupo de pais, € fundada a
APAE na cidade de S&o Paulo, que, junto a entdo criada APAE carioca, foi de
fundamental importancia para a expansao de novas APAES por todo o territorio
brasileiro, sendo que em 1962 ja havia 16 delas (MENDES, 2010).

Esse crescimento fez com que houvesse a necessidade de se criar um 0rgao
gue representasse o conjunto dessas instituicbes, bem como seus interesses. Foi
entdo criada, no mesmo ano de 1962, a Federacédo Nacional das Associacdes de Pais
e Amigos dos Excepcionais (Fenapaes). Esta realizou no ano de 1963 seu primeiro
congresso nacional, e, desde entdo, o movimento apaeano, que tem em sua
caracteristica um forte engajamento das familias das pessoas com deficiéncia,
configura-se como o movimento filantrépico de maior expressividade do Brasil
(MENDES, 2010).

A Federacdo Nacional das APAES ramificou-se em Federa¢Bes Estaduais
regidas pela mesma ideologia, e esta ultima abriu espaco para a criacdo de novas
associacdes em municipios espalhados por todo o Brasil. Foi um movimento pioneiro
na luta por direitos e melhorias para a pessoa com deficiéncia, destacando-se o fato
de que foi a primeira associagdo a pensar a questdo da deficiéncia junto ao grupo
familiar e ao proprio grupo de pessoas com deficiéncia, dando voz aqueles que
vivenciavam diariamente e diretamente a questdo. Ou seja, pela primeira vez se
discutia sobre a deficiéncia junto ao seu grupo de interesse. Atualmente ha mais de
duas mil APAES espalhadas por todo o Brasil (MELO E SILVA, 2016).

Assim como acontecia em outros paises, como nos Estados Unidos, por
exemplo, os pais de filhos com deficiéncia comegaram a se mobilizar e a criar essas
associacdes com o intuito de ganharem forca politica e sensibilizarem a sociedade e
0 poder publico para a questédo da deficiéncia e a criagdo de politicas publicas para a
efetivacdo de direitos e melhoria da qualidade de vida de seus filhos na sociedade.
Mazzotta (2005) destaca a importancia dos grupos de interesse, no caso 0s pais, ha

efetivacdo de direitos ao discutir que,

Historicamente, os pais tem sido uma importante forca para as
mudancas no atendimento aos portadores de deficiéncia. Os grupos
de pressao por eles organizados tem seu poder politico concretizado
na obtencdo de servicos e recursos especiais para grupos de
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deficientes, particularmente para deficientes mentais e deficientes
auditivos. (MAZZOTTA, 2005, p. 64)

Além disso, a primeira APAE foi criada na década de 1950, periodo politico de
caracteristica populista, o que favoreceu o fortalecimento desses grupos e
associacfes no sentido de ganhar forca e representatividade junto ao poder publico
(MAZZOTTA, 2005; JANUZZI, 2004).

A APAE nasceu no Brasil seguindo a linha do pensamento vigente naquele
periodo, em que o assistencialismo e o discurso médico reinavam no que dizia
respeito a pessoa com deficiéncia. Um assistencialismo ainda nos moldes daquele
gue ja discutimos antes, e do qual ainda encontramos vestigios nas discussdes atuais
sobre os direitos dessas pessoas. Assim, a filantropia, o assistencialismo e o discurso
médico caracterizavam as acdes das instituicdes privadas sem fins lucrativos. Estas,
por sinal, apresentaram crescimento acentuado apds seu surgimento, o que fez com
gue o numero de pessoas com deficiéncia atendidas nessas instituicbes fosse bem
maior do que aquelas atendidas nas escolas publicas regulares. Nessa direcao, no
momento de reivindicar direitos e organizar movimentos junto as instancias
governamentais no sentido de lutar pela criacao e efetivacdo de novas leis, os ideais
defendidos pelas instituicbes especializadas detinham maior notoriedade junto as
autoridades.

Muitos foram os avancos politicos no que diz respeito a criacdo de politicas
publicas voltadas para a questdo da deficiéncia desde a primeira Lei de Diretrizes e
Bases de 1961. Entretanto, podemos dizer que até a década de 1990 os avancos
ainda se pautavam no discurso do movimento da integracdo, cujos ideais
resumidamente defendiam a adaptacdo do sujeito a sociedade, influenciados pela
filosofia mundial da normalizagdo. Com isso, passados mais de trinta anos, apesar do
aparecimento das classes especiais nas escolas regulares e da defesa da educacgao
para todos como direito, principalmente a partir da Constituicdo Federal de 1988, o
ensino para as pessoas com deficiéncia ainda ocorria hegemonicamente nas
instituicoes especializadas. Concordando com Kassar (2011, p.67), percebemos que
“na historia da educacéao brasileira a separacao foi constituindo-se como preferéncia
€ nao excecao”, e talvez por isso ainda tenhamos tantos resquicios da filosofia de
segregacdo (KASSAR, 2011; ARANHA, 1995; JANNUZZI, 2004).

Jannuzzi (2004) salienta que, a partir do aparecimento dessas associagoes,
como as APAES, Pestalozzi, entre outras, as mesmas estimularam a participacéo de



64

representantes das pessoas com deficiéncia em todo o processo de estruturagao das
bases legais da educacao especial. JA com a criacdo da Coordenadoria Nacional para
Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE), em 1986, as proprias
pessoas com deficiéncia passaram a participar da estruturacdo politica para a
educacdo especial junto as federagdes. O contexto de redemocratizacdo do pais
influenciou favoravelmente essas participacbes por parte da sociedade civil,
entretanto ndo podemos deixar de levar em considerac¢ao o jogo politico que imperava

por tras da ideologia capitalista vigente. Sobre isso, explica Jannuzzi (2004, p. 143):

Vé-se assim que cresceu oficialmente a importancia desses
movimentos como possivel forca, portanto, de participacdo em nivel
de direcdo governamental, embora também correndo o risco de ser
cooptado pela ideologia ai imperante.

A autora acrescenta algo interessante sobre a CORDE ao discutir algumas

publicacdes que eram realizadas pela referida coordenadoria:

A CORDE vem publicando e divulgando diversas orientagfes para
facilitar a integracdo, porém a considera de dificil realizagdo. Ja
apontou, além de falta de recursos, a desinformagédo da comunidade,
0 assistencialismo de muitas instituicdes, a negacdo da deficiéncia
pelas familias e outros motivos. (JANNUZZI, 2004, p. 143)

Percebemos no trecho citado a referéncia da negacéo da deficiéncia pelas
familias como sendo um dos entraves para o processo de integracdo. A partir da
década de 1990, ha uma mudanca no discurso com o movimento da inclusdo, mais
precisamente a partir de duas importantes conferéncias que ocorreram,
respectivamente, em 1990 e 1994: a Conferéncia Mundial sobre Educacdo para
Todos: satisfacdo das necessidades basicas de aprendizagem, em Jomtien na
Tailandia, a qual engendrou o documento Declaracdo Mundial sobre Educacao para
Todos.

A Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educacionais Especiais: acesso e
qualidade ocorreu na Espanha na cidade de Salamanca. E resultou na formulacao da
Declaracdo de Salamanca, considerado um marco na diretriz das politicas publicas
de inclusdo. Destaca-se nesse documento a importancia atribuida as familias das

pessoas com deficiéncia, que sdo vistas como parceiras diretas no que concerne a
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tomada de decisdes acerca da vida escolar de seus filhos. Os artigos 57 a 62° tratam
especificamente da parceria com 0s pais, dos quais destacamos 0s seguintes:

57. A educacdao de criancas com necessidades educacionais especiais
€ uma tarefa a ser dividida entre pais e profissionais. Uma atitude
positiva da parte dos pais favorece a integracdo escolar e social. Pais
necessitam de apoio para que possam assumir seus papéis de pais
de uma crianca com necessidades especiais. O papel das familias e
dos pais deveria ser aprimorado através da provisdo de informacéao
necessaria em linguagem clara e simples; ou enfoque na urgéncia de
informagéo e de treinamento em habilidades paternas constitui uma
tarefa importante em culturas aonde a tradicdo de escolarizacao seja
pouca (UNESCO, 1994, p. 13).

58. Pais constituem parceiros privilegiados no que concerne as
necessidades especiais de suas criangas, e desta maneira eles
deveriam, o maximo possivel, ter a chance de poder escolher o tipo de
provisédo educacional que eles desejam para suas criancas (UNESCO,
1994, p. 14).

N&o so a parceria com o Estado, como também a defesa do direito a informacéo
e a escolha do tipo de educacao que o filho deve receber sdo pontos chave deste
documento em relacdo as familias das pessoas com deficiéncia. A Declaracdo de
Salamanca defende também a filosofia da inclusdo. Considera a educacdo como um
direito de todos e defende a escola regular como espac¢o adequado para que esta se
efetive. Ou seja, o documento defende a ideia de que a inclusdo de alunos com
deficiéncia deve ser feita na sala de aula da escola regular.

Com isso, observamos no Brasil a expansao da filosofia da inclusdo a partir de
meados da década de 1990, justamente apds a Declaracdo de Salamanca. Muitas
foram as leis, decretos e portarias que, a partir de entdo, surgiram com o objetivo de
favorecer a construgcdao de uma escola/sociedade inclusiva pautada nos ideais desse
movimento. NOSSO intuito neste capitulo ndo é abrir uma discussédo sobre tais
legislacdes, visto que nosso olhar estd focado no papel da familia das pessoas com
deficiéncia e um possivel protagonismo exercido por esse grupo no decorrer dessas
mudancas. Por isso, 0 que levantamos até agora teve como objetivo situar o papel do
grupo familiar dessas pessoas enguanto seus representantes na esfera social,
principalmente na primeira infancia quando ainda desempenha seu papel tutelar.

E, como discutido até 0 momento, 0s movimentos sociais com a participacao

da sociedade civil (incluso ai as familias) estavam bastante ligados ao paradigma da

10 Para acesso a todos 0s artigos citados acessar
http://portal. mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/salamanca.pdf.



66

integracéo que, podemos dizer, ainda norteiam as acgoes das instituicdes de educacgao
especial. Com o advento do paradigma da inclusdo abriu-se espaco para que O
conceito de deficiéncia fosse novamente colocado em pauta. O foco do “problema” é
retirado do sujeito, como defendido por séculos pelo discurso médico, e passa-se a
defender a ideia da adequacéo social para incluir esse sujeito, eliminando as barreiras
sécio-fisico-atitudinais. (SANTOS, 2013)

Essa nova filosofia influenciou a criacdo de novas leis e decretos com o intuito
de normatizar acfes que efetivassem os preceitos da inclusdo. No que se refere a
inclusdo escolar, destacamos aqui, sem entrar no ambito da analise das questbes
politicas, as mais importantes, como a Lei de Diretrizes e Bases da Educac¢ado Nacional
— Lei n® 9.394/96, que instituiu a priorizacdo da expansdo de matriculas para alunos
com deficiéncia na rede publica regular; a Resolucdo CNE/CEB n° 2/2001, que institui
Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na Educacdo Béasica, mantendo,
porém, a estrutura paralela e substitutiva da educacdo especial ao orientar quanto a
matricula “preferencialmente” na rede regular; o Decreto n® 6.094/07, que dispde
sobre a implementacdo do Plano de Metas Compromisso Todos pela Educacéo e
reforga o “Programa Educagéao Inclusiva: direito a diversidade”, langado pelo MEC no
ano de 2003; a Politica Nacional de Educacao Especial na Perspectiva da Educacéo
Inclusiva, em 2008, que define a educacéo especial como modalidade de ensino que
deve ser transversal e perpassar todos os niveis de ensino, devendo ser de carater
complementar e/ou suplementar ao ensino da rede regular.

Ainda em 2008, a politica de financiamento para a ampliacdo do atendimento
educacional especializado (AEE) foi estabelecida pelo Decreto n° 6.571/2008,
prevendo o apoio técnico e financeiro para tal ampliagéo e a oferta do AEE para o0s
alunos com deficiéncia matriculados na rede regular de ensino. Em 2009, a Resolugéo
n° 04/2009 estabelece a duplicacédo de matricula no ambito do Fundeb para aqueles
alunos que tiverem matricula concomitante no AEE. (MENDES, 2006; MENDES,
2010; SANTOS, 2013; JUNIOR; TOSTA, 2012; SILVA, 2012)

Sobre essa questdo do aceite da duplicagdo da matricula, € interessante notar
a influéncia das Federagcbes, como das APAES e das instituicbes de ensino
especializado no Brasil. Concordando com Junior e Tosta (2012, p. 12), estes

discutem que:
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Por mais que se traduza em avancos das politicas de educacao
especial, a Resolucdo n° 04/2009, admite que as instituicbes
especializadas realizem o AEE. Esse fato refor¢a, em certa medida,
0S seguintes aspectos: a obrigacdo do Estado em promover e prover
uma educacdo inclusiva; o poder de organizacdo e articulacdo
politicas das instituicdes especiais; a possibilidade de os espacos
especializados se legitimarem como o lugar substitutivo da
escolarizacdo de alunos com deficiéncia; o investimento publico nas
instituicdes privadas.

Mais tarde, o Decreto n°® 7.611/2011 revogou o Decreto n°® 6.571/2008, o que
gerou tensdes e discussdes em todo o pais, visto que naquele momento todo o
discurso estava voltado para a defesa de um ideal inclusivo tendo a escola regular
como l6cus ideal para sua real efetivacdo. Os embates deixaram claro que a discussao
sobre o paradigma da incluséo ainda era alvo de muitas duvidas e entraves por parte
de varios segmentos sociais que atuam na educacao especial.

E, mais uma vez, vemos a familia no centro dessas discussdes, representadas
pelas Federacbes. De um lado temos profissionais, familias, associacdes e as
proprias pessoas com deficiéncia que rebateram vigorosamente o governo,
defendendo ser o Decreto um retrocesso no que diz respeito aos ideais inclusivos que
estavam sendo defendidos e implantados até entéo. Isso fez com que o Ministério da
Educacdo (MEC) emitisse a Nota Técnica n°62/2011, justificando que o texto do
Decreto de 2008 havia sido incorporado integralmente pelo Decreto de 2011, sem
nenhum prejuizo ou retrocesso a Politica Nacional de Educacdo Especial a
Perspectiva da Educacdo Inclusiva (MEC, 2008). (CARVALHO, 2011; JUNIOR;
TOSTA, 2012; MACHADO; VERNICK, 2013)

A partir deste contexto, observamos de outro lado uma repercussao por parte
dos defensores e representantes das instituicdes especializadas. Machado e Vernick
(2013, p.11) discutem que as manifestacdes por parte dessas instituicoes se deram
devido a auséncia dos termos escolas especiais ou especializadas e classes especiais
“‘nos documentos recentes que subsidiaram a PNEE desde 2008, o que néo
correspondia a realidade escolar brasileira que ainda mantinha classes especiais e
escolas especiais”. Na verdade, o que percebemos é um forte embate presente na
sociedade brasileira travado pelos ideais defendidos pelo movimento inclusivo, que é
interpretado de formas distintas pelas parcelas da sociedade. Ha aqueles que
defendem a denominada “inclusdo total”, embutida em uma visdo mais radical da
filosofia da inclusdo. Para esse grupo a escola regular € o Unico lécus capaz de dar

conta da sua real efetivagao.
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N&o ha como, segundo os defensores da incluséo total, fazer-se inclusdo com
alunos frequentando as instituicdes especializadas, pois estas possuem
intrinsicamente um carater segregacionista e excludente. Por outro lado, ha aqueles
gue defendem o funcionamento da educacéao especial nas instituicdes especializadas,
principalmente para aqueles alunos acometidos por deficiéncias mais severas que
necessitam de servigos especializados para desenvolverem suas potencialidades,
servicos estes que ultrapassam aqueles que a escola comum e seu curriculo
oferecem. Além disso, ha um discurso enraizado e defendido principalmente pelos
defensores da educacdo especial em instituicdes especializadas de que a escola
regular ndo esta preparada para atender todos os alunos devido a inimeros fatores,
acabando por excluir o aluno face ao discurso que prega justamente a inclusao. Sobre

esta questéo, afirma Mendes (2006, p. 396):

Sob a bandeira da inclusdo sédo encontrados, na atualidade, praticas
e pressupostos bastante distintos, o0 que garante um consenso apenas
aparente e acomoda diferentes posicdbes que podem ser
extremamente divergentes. Uma tomada de posi¢cao consciente dentro
desse conjunto de possibilidades deve comecar pelo entendimento
gue se tem acerca do principio da incluséo escolar, lembrando que o
termo assume atualmente o significado que quem o utiliza deseja.

Temos, por um lado, o movimento inclusivo e, dentro deste, os adeptos da
inclusdo total, e, por outro, a educacédo especial, que ao mesmo tempo em que
defende e aceita os ideais da inclusdo escolar, defende também a continuidade do
funcionamento dos servicos, principalmente para atender as pessoas com deficiéncias
mais severas. E importante que, em meio a esses embates, problematizemos o papel
do grupo familiar.

E a familia que toma frente nas decisées em varios momentos da vida de seu
filho, com ou sem deficiéncia. E, como discutido desde o inicio deste item, mesmo nos
tempos mais remotos, as familias de pessoas com deficiéncia foram, muitas vezes,
protagonistas na tomada de varias decisOes acerca da vida das mesmas. Ainda que
tal protagonismo deva ser analisado tomando emprestada a expressdo de Kassar
(2011, p. 71), “no contexto complexo das politicas sociais nas sociedades capitalistas”,
trata-se de uma analise necessaria. Da mesma forma que, mais cedo, analisamos tal
protagonismo inserido num outro contexto socio-histérico-politico e cultural, na busca

por justificar a eliminagéo ou abandono do filho com deficiéncia pela propria familia.
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Ainda que apoés a década de 1990 as préprias pessoas com deficiéncia tenham
se organizado, participando e promovendo seus proprios movimentos sociais com o
intuito de dar voz as suas necessidades, como nos mostra Dantas (2011, p. 18) ao
lembrar que a participacao ativa dessas pessoas refletiu no lema “Nada sobre nés
sem nos incorporado como um principio de direitos humanos na Convencédo dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia aprovada pela ONU em 2006 e ratificada pelo
Brasil em 2008”, é preciso lembrar que a familia constitui-se como o grupo social
primeiro do qual a pessoa faz parte. E na familia que a pessoa, com e sem deficiéncia,
estabelece suas primeiras relagbes com o mundo, sendo o papel desempenhado por
este grupo determinante na formacgéo do sujeito.

Outro marco recente em nossa legislacdo refere-se a Lei n° 13.146/15,
denominada Lei Brasileira de Inclusdo (também chamada de Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), que entrou em vigor no ano de 2016, trazendo inimeros avangos para
as pessoas com deficiéncia no Brasil. Um deles refere-se ao fato da mesma ter sido
elaborada com a participacdo das pessoas com deficiéncia, além de defender a
integralidade do sujeito e a universalidade dos direitos.

Com o intuito de concretizar os principios norteadores da Convencéo Sobre os
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, de 2006, do qual o Brasil é signatario, um aspecto
importante que chama a atencdo na LBI diz respeito a concepcao de deficiéncia
apresentada pelo documento, que representa uma mudanca de paradigma ao
conceituar a mesma a partir do modelo biopsicossocial, contestando saberes
hegemodnicos a respeito da deficiéncia, que ha muito colocava as pessoas com
limitacbes em determinado lugar na sociedade. Consta no Capitulo I, Art. 2° da

referida lei que:

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual,
em interacio com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigbes
com as demais pessoas.

Assim, o fator biologico deixa de ser pensado isoladamente, devendo ser
considerada sua interacdo com fatores culturais, histéricos e fisicos da sociedade
antes de classificar uma pessoa como tendo ou ndo uma deficiéncia. E um avango no
sentido de que, a partir desse novo paradigma, passa-se a pensar a deficiéncia na

esfera dos direitos humanos, sendo que, dentro desse contexto, os preceitos da LBlI,
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se colocados em confronto com uma realidade que ndo responda positivamente a lei,
teremos entdo um cenario que devera ser visto como sendo de violacdo desses
direitos. Tal fato fortalece os movimentos sociais das e para as pessoas com
deficiéncia, incluindo ai os movimentos das familias. E claro que os avancgos
alcancados na esfera legislativa ndo bastam para que os direitos se efetivem.
Entretanto, podemos enxergar na LBl uma via possivel e potencial para se construir
caminhos que levem a concretude desses direitos.

Para ressaltarmos a importancia do papel familiar na luta por conquistas de
direitos para os filhos com deficiéncia, citamos como exemplo a Lei n® 12.764/12,
denominada Berenice Piana, regulamentada no final do ano de 2014 pelo Decreto n°
8.368/14, que representou avancos para as pessoas com Transtornos Globais do
Desenvolvimento, principalmente para aquelas que recebem o diagnostico de
autismo, visto que a partir da mesma essas pessoas passaram a ser consideradas
com deficiéncia, para todos os efeitos legais.

Berenice Piana € mée de uma criancga autista que se mobilizou junto a outras
maes para lutar pela criacdo de politicas publicas voltadas para as pessoas com 0
transtorno. Entre o0s beneficios previstos pela lei destacam-se o direito ao
acompanhante especializado para o aluno com autismo e o0 pagamento de multa pelas
escolas que negarem a matricula desses alunos. Mais uma vez vemos o0 protagonismo
da familia no bojo desse movimento.

Por isso, defendemos que é preciso conhecer melhor a dindmica atual que se
estabelece na familia que recebe um filho com deficiéncia. E preciso dar voz a esses
pais na busca de respostas sobre como estes pensam a deficiéncia, a inclusdo de
seus filhos, suas angustias e expectativas, bem como o0s conhecimentos que estes
tém a respeito de seus direitos enquanto familia de um filho com deficiéncia para, a
partir desses conhecimentos, pensar o empoderamento familiar, visto que, enquanto
um grupo social, a familia é influenciada constantemente pelos ideais dominantes da
sociedade a qual pertence, assim como também a influéncia e a modifica.

O modo como a familia de uma pessoa com deficiéncia pensa a deficiéncia, a
inclusdo, a escola regular, a escola especial, o preconceito, dentre tantas outras
guestdes € perpassada consequentemente pelo modo como a sociedade a qual se
insere construiu social e historicamente esses conceitos. E sobre essa construgio
social a respeito do conceito de deficiéncia e sobre o empoderamento familiar que

daremos continuidade a nossa discussao no item a seguir.
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2.3 Empoderamento Familiar como Ferramenta Emancipatoéria

Vimos no item anterior que nos Ultimos anos percebemos um engajamento
das pessoas com deficiéncia em movimentos sociais organizados por elas préprias
com o intuito de buscar melhorias na esfera publica e lutar por direitos. Sem deixar de
reconhecer a forga e aimportancia dos movimentos organizados para as pessoas com
deficiéncia, como o movimento das APAES, por exemplo, tal engajamento tem se
dado com essas pessoas e a partir delas. As proprias associacfes de pais vém
realizando movimentos no sentido de dar voz aos seus filhos com deficiéncia, apesar
de estas ainda trazerem consigo muitos ideais assistencialistas presentes,
principalmente, num conceito de deficiéncia ligado ao modelo médico e biologico.

Ao discutir sobre a politica de bem estar social e desenvolvimento para as
familias nos estados Unidos e no Brasil, Aradjo (2011, p. 20) discute que, como no
primeiro pais prevaleceu a “implantacédo de servigos coletivos, inclusive, com
modalidades de atendimento ancoradas na familia e na comunidade”, em nosso pais
o Estado optou por desenvolver “politicas sociais assistencialistas, principalmente nas
areas de saude e educacao”. Fezisso, porém, sinalizando parcerias com o intuito de
privatizar tais servicos, o que sO contribuiu para a intensificacdo dos valores
assistencialistas presentes nos mesmos, 0 que, no caso das pessoas com deficiéncia,
colaborou para reforcar a ideia da deficiéncia como caracteristica incapacitante para
a vivéncia plena da pessoa em sociedade, bem como justificar o segregacionismo
vivenciado por essas pessoas (NEVES; MENDES, 2001).

Nesse sentido, movimentos organizados pelas préprias pessoas com
deficiéncia aparecem no cenario mundial com o intuito de descaracterizar a
necessidade de tutela, em que essas pessoas passaram a se apresentar como porta
vozes de si mesmas na luta por sua autonomia e garantia de seus direitos perante a
sociedade. Este cenario, apesar de ainda incipiente, vem ganhando for¢a nos ultimos
anos em todo o mundo e alguns autores, como Glat (2004, p.04), defendem que esse

7

movimento intitulado como autodefensoria, autogestdo ou autoadvocaciall “é ao

11 O movimento da autoadvocacia nasceu na Europa durante as décadas de 1960 e 1970, e nos dizeres
de Dantas (2015, p. 05): “possui suas raizes no movimento People First [...], que significa “pessoas em
primeiro lugar” [...] e pode ser vista como uma filosofia de vida que visa resgatar o valor que as pessoas
com deficiéncia possuem como seres humanos e fazé-las autoras de suas préprias histérias”.
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mesmo tempo uma filosofia, um movimento politico e um programa de suporte
psicoeducacional’.

Ainda segundo Neves e Mendes (2001), esses movimentos representam a
unido das pessoas com deficiéncia com o objetivo de fortalecimento para, além da
luta pela efetivacdo de seus direitos, “buscar deveres na sociedade atual’. Essas
pessoas queriam superar o discurso assistencialista, mostrando que, além de serem
cidadaos de direitos como qualquer outro, sdo também pessoas com potencialidades
e capacidades para atuarem ativamente em sociedade.

A defesa da necessidade do desenvolvimento da autoadvocacia das pessoas
com deficiéncia aparece pegando carona com o discurso da desinstitucionalizacéo e
dos movimentos civis de outros grupos minoritarios nas décadas de 1960 e 1970, que
ocorriam principalmente na Europa e nos Estados Unidos, como o movimento
feminista e movimento Black Power. No Brasil, 0 movimento da autoadvocacia teve
inicio no final da década de 1980 através da Federacao Nacional das APAES, que
organizou o IX Congresso Mundial da Liga Internacional de Associacdes para
Pessoas com Deficiéncia Mental (ILSMH) na cidade do Rio de Janeiro.

Nesse congresso, como nos relata Glat (2004, p.02), foi realizado um evento
no qual mais de 150 pessoas com deficiéncia tiveram a oportunidade de discutir sobre
sua realidade, “sobre si mesmas, quais as questdes que as afligiam, e que estratégias
utilizavam para lidar com suas dificuldades”. Ainda segundo nos relata a autora, o
movimento da autoadvocacia vem desde entdo sendo propagado, principalmente,
através do trabalho das APAES. Apesar de pouco conhecido, esse movimento vem,
aos poucos, ganhando forca em uma sociedade onde o modelo clinico da deficiéncia
ainda prevalece, apesar dos muitos ganhos legais que tivemos em busca da
propagacéo e efetivacao dos ideais de uma sociedade inclusiva. (GLAT, 2004)

No interior dessas questdes € imprescindivel que se contemple a reflexdo
acerca das concepc¢bes que as familias das pessoas com deficiéncia apresentam
acerca dos direitos de seus filhos e de si mesmas enquanto familia que possui em seu
grupo uma pessoa com limitagbes. Isso porque a autoadvocacia, ou seja, O
desenvolvimento da capacidade do sujeito falar de e por si mesmo, de fazer suas

escolhas perante a vida e desenvolver sua autonomia?’?, constitui fator imprescindivel

12 Utilizamos aqui o conceito de autonomia defendido por Glat (2004, p. 5) como sendo “a capacidade
do individuo de gerenciar sua propria vida cotidiana, ou 0 maximo possivel de aspectos dela, na medida
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para o empoderamento. Pensando esses aspectos sob a légica do desenvolvimento
social, historico e cultural do ser humano, podemos atribuir ao grupo familiar um
espaco potencial para o desenvolvimento dessas habilidades, visto que o0 mesmo
constitui o espaco primario das relacoes e interacdes entre sujeito e sociedade.

Assim, em consonancia com o defendido por Dantas (2004, p. 14-15),
acreditamos que “a concepcao familiar sobre a deficiéncia pode determinar as
possiveis situagdes favoraveis para o empoderamento e autoadvocacia’ de seus
filhos. O contrario também vale. Ou seja, a concepcédo da familia perante a deficiéncia
do filho pode acarretar prejuizos para o desenvolvimento de suas potencialidades, e
ser fator desfavoravel para o bem-estar de ambos.

Ja foi discutido anteriormente que a familia de pessoas com deficiéncia
desempenhou e ainda desempenha papel importante no que diz respeito a luta pela
garantia de direitos de seus filhos. Luta esta representada no Brasil principalmente
pelo movimento das associa¢des, como as APAES e Pestalozzi. Entretanto, como ja
dissemos, sabemos que esses e outros movimentos ainda refletem uma visao sobre
o conceito de deficiéncia bastante ligado ao assistencialismo e a tutela. Na sociedade
ainda impera a visdo da pessoa com deficiéncia como alguém dependente durante
toda a vida dos cuidados da familia, de profissionais das mais diversas areas e dos
servigos permanentes das instituicdes especializadas.

Essa visdo, supomos, acaba influenciando diretamente a concepcao de
deficiéncia que a propria familia desenvolve com a chegada de um filho com
deficiéncia. Por isso, a importancia de pensarmos primeiro e/ou concomitantemente
em desenvolver o empoderamento e atitudes positivas do grupo familiar para que,
com isso, 0 sujeito possa experenciar o mais cedo possivel, como afirma Glat (2004,
p.04), “os meios para desenvolver sua autoestima, confianga e identidade pessoal”.

O conceito de empoderamento aparece no cenario mundial a partir das
décadas de 1950 e 1960 nos Estados Unidos com o movimento negro em busca da
igualdade de direitos. O proprio termo empoderamento ainda nao foi dicionarizado em
nosso pais, sendo essa palavra derivada do inglés empowerment. Nas ultimas
décadas, o termo tem se tornado um conceito guarda chuva no Brasil, visto que é
incorporado por varias areas, como sociologia, politica, educacdo, economia, saude,

psicologia, dentre outras, que o utilizam para trabalhar varios aspectos do e com o

de suas possibilidades, visando o atendimento de suas necessidades individuais e ampliacdo de suas
possibilidades existenciais, através de suas proprias agdes”.
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sujeito, tanto de forma individual quanto em trabalhos em grupos. Com isso, o conceito
sobre o processo de empoderamento é defendido a partir de diferentes perspectivas
que partem de compreensdes ideoldgicas por vezes distintas. (ARAUJO, 2011;
HUROCHOVSKI, 2006; DANTAS, 2015; MENDES, 2006).

No final do século XX, os estudos sobre deficiéncia passam a fazer uso do
conceito de empoderamento no bojo dos movimentos sociais qgue comegam a ser
organizados pelas pessoas com deficiéncia. Nessa pesquisa, utilizaremos o termo
empoderamento como um conceito proximo e interligado ao conceito de autonomia,
que tem em si um carater emancipatorio e conscientizador. Nessa perspectiva,

concordamos com Araujo (2011, p. 19) que afirma:

O cidadao deve desenvolver a capacidade de se posicionar e fazer
escolhas ante as opg¢des a ele oferecidas deve saber exercer a sua
liberdade. Manter-se emancipado e auténomo significa conhecer
direitos e deveres, que passam pela educacgéo e cidadania, evitando,
por vezes, tentativas manipuladoras, comuns na sociedade
contemporéanea.

Empoderamento, portanto, trata-se de um processo que leva o sujeito ou um
grupo a repensar sua propria realidade a ponto de questiona-la, de modo que passe
a atuar sobre a mesma de forma autbnoma. Ou seja, empoderamento tem aqui 0
sentido de obter conhecimento a respeito de si mesmo ou do grupo ao qual pertence,
bem como de seus direitos, sendo que, a partir dele, conforme Dantas (2015, p. 04),
as pessoas ou grupos “adquirem competéncias de expressdo, reivindicagao,
participacdo, comunicacdo e lideranca na sua propria vida, nas instituicdes
educacionais e nos diferentes espagos sociais” (ARAUJO, 2011; DANTAS, 2015;
MENDES, 2006).

Vé-se a partir do conceito de empoderamento a importancia e a necessidade
de pensar esse processo no ambito da familia e, no caso deste estudo, pensar o
empoderamento de familias de pessoas com deficiéncia, visto que € com este grupo
social que, segundo Glat (1999, p. 112), o sujeito passa a maior parte do seu tempo,
e “é ela em primeira instancia que moldara seus valores, sua concepgao do mundo e
sua autoimagem”. Destacamos que nesse trabalho nosso olhar se volta para a
importancia do empoderamento familiar ndo s6 no sentido de que este se trata de um
processo importante para a criagdo de um ambiente propicio para que os filhos com

deficiéncia desenvolvam suas potencialidades e autonomia.
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O empoderamento familiar € importante ferramenta também para a familia que
0 vivencia, na medida em que esses familiares, ao serem empoderados, deslocam-
se, concordando com Araujo (2011, p. 29), de “sua posi¢gao passiva, submissa e
receptora” fazendo com que estes se sintam em condi¢gées “ndo s6 de discutir e
determinar sobre seus problemas e possiveis solu¢gfes, mas também [...] de atuar
ativamente no processo de transformagéao social”.

Ressaltamos no trecho acima a caracteristica atribuida as familias de pessoas
com deficiéncia como receptoras. Essa palavra remete ao fato de ser a familia um
grupo social pertencente a uma estrutura maior que o influencia constantemente.
Estrutura construida historicamente e que se desenha mediante a cultura e a ideologia
dominante. Ou seja, as constru¢cdes sociais sobre o conceito de deficiéncia
influenciam diretamente na forma como 0s grupos sociais, dentre eles a familia e a
escola, por exemplo, concebem e lidam com ela.

Isso faz com que esses grupos reproduzam em seu interior as concepcgdes
hegemobnicas presentes na sociedade em que estdo inseridos. Nesse aspecto,
guando a familia tem um filho com deficiéncia, a concepc¢éo de deficiéncia presente
no social tende a ser também aquela adotada pelo grupo familiar. E, historicamente,
sabemos que as pessoas com deficiéncia foram por muitos séculos classificadas
como incapazes e desprivilegiadas e, ainda hoje, carregamos muitos resquicios desse
passado.

A discusséao sobre a construcdo social e histérica do conceito de deficiéncia &
algo tao recente em nossa sociedade quanto os movimentos sociais das pessoas com
deficiéncia. Pensar que aquilo que a sociedade entendeu por séculos como algo
natural possa ser algo socialmente construido nos tira da zona de conforto para
problematizar a questao a partir de outro angulo: o social.

A seguir, apresentaremos o0s principais ideais defendidos por esse campo de
estudo, defendendo a ideia de que sua propagacao torna-se fundamental no cenario
atual para se pensar a guestédo da pessoa com deficiéncia e seus grupos de interesse,
como a familia, de modo que consideramos seus preceitos de fundamental
importancia na contribuicéo para o processo de empoderamento, tanto da pessoa com

deficiéncia como de seus familiares.
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2.3.1 — Modelo Social da Deficiéncia: um modelo coadjuvante para o processo de

empoderamento.

O movimento denominado modelo social nasceu no Reino Unido e nos Estados
Unidos na década de 1970, embalado pelos movimentos ativistas pés 1968, e seus
estudos pautaram-se no intuito de pensar a deficiéncia como um fenémeno construido
socialmente. Para Piccolo e Mendes (2013, p. 468), até a década de 1970 a
resignacao das pessoas com deficiéncia frente a sua condicdo estava expressa “na
luta pelo aumento de medidas assistencialistas para as mesmas”, o que dificultava
‘qualquer espécie de visualizacdo de um movimento politico com vistas a
transformacao social”.

Denominada “Modelo Social da Deficiéncia”, ou Disability Studies, no termo
original, essa nova abordagem defendia, em sua esséncia, que a deficiéncia, nos
dizeres de Diniz (2007, p. 09), “é um conceito complexo que reconhece 0 corpo com
lesdo, mas que também denuncia a estrutura social que oprime a pessoa deficiente”.

Suas ideias comecaram a ser propagadas por Paul Hunt, um sociélogo que
possuia uma deficiéncia fisica que o levou a escrever sobre a mesma, porém,
considerando-a como um fendmeno sociologico. Para tanto, Hunt se baseava no
conceito de estigma proposto pelo tedrico Erving Goffman. Segundo este conceito,
algumas pessoas vivenciam uma situacdo de ndo aceitacao social sendo vistas como
inabilitadas para a convivéncia plena em sociedade por apresentarem certos atributos
considerados como desviantes do padréo de normalidade imposto pelo meio social.
Entretanto, tal situacdo de descrédito relacionado a um atributo sé é passivel de se
concretizar mediante o estabelecimento das interagdes sociais. Estas, e ndo o atributo
em si, é gue sao as geradoras do estigma, visto que é a partir do significado oriundo
dessa interacdo que o sujeito podera ou nao ser estigmatizado (GOFFMAN, 1963).

Na década de 1970, o socidlogo decidiu escrever uma carta para o jornal inglés
“The Guardian” denunciando as mas condicbes vivenciadas pelas pessoas com
les@es fisicas que viviam isoladas em instituicdes. Ao fim de sua carta, Hunt propde a
formacédo de um grupo para reivindicar ao poder publico a necessidade de melhorias
para essas pessoas (DINIZ, 2007).

Dessa forma, Paul Hunt conseguiu chamar a atengéo de um grupo de pessoas,
também com deficiéncia fisica, que se identificaram com sua publicacdo. Esse grupo

Se uniu e juntos criaram um grupo de estudos que passou a defender a deficiéncia
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como um fendmeno construido socialmente. Com o intuito de se fortalecerem
politicamente criaram a Liga dos Lesados Fisicos contra a Segregacédo (UPIAS). A
originalidade da UPIAS, segundo Diniz (2007), esta no fato de que foi “a primeira
organizacgao politica sobre deficiéncia a ser formada e gerenciada por deficientes”,
além da mesma ter rebatido duramente o conceito de deficiéncia defendido pelo
modelo médico, o que foi também um pioneirismo, visto que este modelo ha séculos
influenciava e direcionava a sociedade sobre como a deficiéncia e a pessoa com
deficiéncia deveriam ser tratadas.

Os primeiros tedricos do modelo social aproximaram os estudos sobre
deficiéncia dos estudos que respaldavam a ideologia feminista e o racismo,
defendendo a similaridade da opressédo que as mulheres e 0s negros sofriam com a
opressao sofrida pelo corpo com lesdo. O conceito de deficiéncia para esses teodricos
esta ligado mais a aspectos sociais que bioldgicos. Tanto é que, para a teoria do
modelo social, ha uma diferenca entre lesao e deficiéncia.

A lesdo, nessa perspectiva, constitui-se como uma caracteristica bioldgica,
enguanto a deficiéncia é a opresséo sofrida por esse corpo lesionado quando inserido
em um contexto que ndo leva em conta as diferencas e limitagbes desse corpo,
criando entéo barreiras fisicas e atitudinais que impedem sua plena participacdo em
seu meio. Portanto, um corpo com lesdo pode ou ndo sofrer deficiéncia, sendo uma
condicdo diretamente relacionada a capacidade social em tratar a diversidade e se
adaptar no sentido da eliminacao de barreiras e promocao da equidade (DINIZ, 2007,
PICCOLO; MENDES, 2013).

Mais do que uma resisténcia intelectual ao modelo médico de deficiéncia, os
Disability Studies, através da UPIAS, consistiram numa resisténcia politica a esse
modelo para o qual a deficiéncia, como explica Diniz (2007, p.15), “é consequéncia
natural da lesdo em um corpo, e a pessoa deficiente deve ser objeto de cuidados
biomédicos”, ou seja, a deficiéncia € um problema centrado na pessoa. Na direcao
contraria a esse pensamento, o0 modelo social retira a responsabilidade do sujeito,
defendo que este experimenta a situagdo de deficiéncia devido a caracteristica
opressora da sociedade, sem, contudo, negar a presenca da lesdo. Para melhor
esclarecer essa diferenca entre lesdo e deficiéncia defendida pelos primeiros

estudiosos do modelo social, Diniz (2007, p. 15) explica que:
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Oliver, Abberley, Finkelstein!® e tantos outros que responderam ao
chamamento de Hunt provocaram uma reviravolta no debate
biomédico: ao invés de internados para tratamento ou reabilitacao, os
deficientes estavam encarcerados; a experiéncia da deficiéncia ndo
era resultado de suas lesdes, mas do ambiente social hostil a
diversidade fisica. O mais importante desse movimento politico
vigoroso de critica social foi que a Upias foi responséavel por um feito
historico, pois redefiniu leséo e deficiéncia em termos sociolégicos, e
nao mais estritamente biomédicos.

A partir de entdo, esse grupo de estudiosos que tinha como marco tedrico para
seus estudos o materialismo histérico e dialético passou a defender a deficiéncia como
uma forma de opressao social sofrida por pessoas com diferentes tipos de lesdes
dentro da sociedade capitalista. Alias, os estudiosos dos Disability Studies tecem uma
critica ao capitalismo, considerando este um sistema opressor na medida em que
exclui agueles corpos que ndo estdo aptos a contribuir com a geracédo do lucro,
estabelecendo normas de padréo para os mesmos. Piccolo e Mendes (2013) explicam
gque a sociedade capitalista estabelece papéis pré-determinados sobre a lesao,
construindo socialmente diferengas que limitam a participacdo do sujeito no meio
social, 0 que gera um processo de opressdo. E ainda “a esta opressdo que se da o
nome de deficiéncia, a qual ndo possui estrita relacdo com a lesdo, mas, sim, com a
organizacao perfilhada pelo modus operandi capitalista” (MENDES, 2013, p. 472).

Voltando a comparacao feita anteriormente entre a opressao sofrida pelas
pessoas com deficiéncia e a opressao sofrida por mulheres, o modelo social, segundo
Piccolo e Mendes (2013, p. 472), defende que:

Tal como sexo ndo explicaria a opressao sofrida pelas mulheres na
sociedade, cuja concreticidade deveria ser buscada na estruturacao
patriarcal da mesma, o corpo com lesdo ndo determinaria o fenémeno
sécio-politico-cultural de subalternidade experimentado por seus
sujeitos. Explanar a condicdo de opressdo impressa sobre o0s
deficientes em raz&o de perdas de habilidades provocadas pela leséo
ou qualquer desorganizacao bioldgica era confundir lesdo e
deficiéncia, tal como sexo e género.

O significar a lesdo socialmente como deficiéncia €, assim, um processo
construido historicamente, ligado a fatores sociais, histéricos e econdmicos,

fortalecidos em um contexto opressor como o sistema capitalista. O modelo social,

13 Michael Oliver, Paul Abberley e Vic Finkelstein foram os primeiros a se juntarem aos estudos
propostos por Paul Hunt e constituiram os primeiros teéricos do Modelo Social da Deficiéncia. Todos
eles tinham de deficiéncia fisica. (DINIZ, 2007)
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dessa forma, problematiza a deficiéncia como fator puramente bioldgico, colocando
em cheque o modelo médico que, por ter dominado o discurso por séculos, acabou
naturalizando a deficiéncia, fazendo perdurar a hegemonia da ideia da mesma como
uma tragédia particular daquele que a vivencia. Esse novo campo, pensado e
construido por essas proprias pessoas, denuncia a deficiéncia como uma experiéncia
de exclusao, preconceito e discriminagdo, presente numa sociedade que segrega e
normatiza segundo os ideais do sistema do capital e da mais valia. Esses estudiosos
passaram a defender um ideal de sociedade que respeita a diversidade e que nao
oprime a pessoa pelo corpo que ela tem (PICCOLO; MENDES, 2013).

Cabe ressaltar que a lesdo, nessa perspectiva, ndo é deixada de lado e vista
como se nao fosse parte do processo, como defendem alguns criticos do modelo
social. Pelo contrario, a leséo é entendida como uma limitac&o biolégica que necessita
sim dos estudos e progressos da medicina. Esse €, pode-se dizer, um ponto em
comum entre 0 modelo médico e o social. Entretanto, a lesdo néo é tratada como o
todo do processo e sim como uma parte, de forma que, como ja explicado, ela pode
ou ndo ser motivo para que o sujeito venha a experenciar a deficiéncia, dependendo
da natureza da interacédo desta com a sociedade.

Tomemos como exemplo o caso do proprio Michael Oliver, um dos principais
estudiosos do modelo social. Este sofreu poliomielite na infancia e como
consequéncia perdeu os movimentos das pernas, tendo que se locomover através de
cadeiras de rodas. Assim, a opressao e a exclusao que Oliver sofria, segundo defendia
esse campo de estudos, ndo estavam no fato deste ndo poder andar, mas, sim, na
auséncia de uma estrutura social que promovesse sua plena acessibilidade, visto que
as barreiras eram responsaveis por sua dificuldade de locomogédo em inumeras
situacdes. Da mesma forma ocorre para outros tipos de lesbes que na interagdo com
a sociedade opressora geram outros tipos de barreiras, como as atitudinais, por
exemplo. (DINIZ, 2007)

Dessa separacédo radical entre lesdo e deficiéncia proposta pelos Disability
Studies surgiu entdo uma nova proposta de combate a essa opressao que ia além da
busca de solu¢cbes médicas e de reabilitacdo. Era necessario o estabelecimento de
um movimento politico que fosse em direcdo a quebra de paradigmas em relacéo ao
conceito de deficiéncia, denunciando o sistema discriminatorio e excludente sofrido

pelas pessoas com limitacdo. Para tanto, era necessaria uma luta efetiva em busca
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da criacdo de politicas publicas para garantia de direitos para essas pessoas. Piccolo
e Mendes (2013, p. 472) elucidam muito bem essa questdo dizendo que:

Se é a sociedade que incapacita as pessoas com deficiéncia, a Unica
forma de estas alterarem tal situacdo é mediante intensas lutas para
transformar o estado atual de forgcas e assumirem o controle sobre
suas proprias vidas. O novo universo gestado pelo modelo social opde
ao discurso colonizador expresso pelo saber normativo, médico,
clinico e reabilitador uma préxis critica, sociologica, politica, inclusiva
e contextualizada, gestando, quando interiorizada conscientemente,
uma nova forma de pensar.

Essa luta travada pelos Disability Studies, que posteriormente contou com a
influéncia direta do movimento feminista e suas integrantes, apesar de sua pouca
notoriedade no inicio de sua propagacao, foi aos poucos ganhando espaco nos
debates sobre a deficiéncia. Sua influéncia pode ser notada atualmente em varios
aspectos que norteiam o paradigma da inclusdo. Além disso, o paradigma do modelo
social influenciou até mesmo a reelaboracdo de documentos importantes divulgados
pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) como a revisao da chamada Classificacao
Internacional de Les&o, Deficiéncia e Handicap!* (ICIDH), que, em seu primeiro
processo de elaboracdo, em 1980, baseou-se unicamente no modelo médico da
deficiéncia.

Esse retrocesso engendrou um periodo de intensos debates entre o0s
defensores do modelo social, que durou mais de uma década. Diniz (2007, p. 43)
ressalta que durante este periodo “havia um esforgo conjunto entre militantes e
académicos do modelo social para comprovar as debilidades do vocabulario proposto
pela OMS”. A preocupacgao dos tedricos do modelo social estava no fato de que esse
documento era um importante propulsor para a criacdo de politicas publicas para as
pessoas com deficiéncia no mundo todo, o que poderia constituir um atraso no que
até entéo se tinha conquistado.

Apdés uma década de discussdes e publicacdes criticando o que foi chamado
de medicalizacéo da deficiéncia presente na ICIDH pelos Desability Studies, iniciou-

se entdo uma revisdo deste documento, na década de 1990, que durou também uma

14 Diniz (20017, p. 42) apresenta o conceito de Handicap presente na ICIDH, que constitui “a
desvantagem individual, resultante de uma lesdo ou deficiéncia, que limita ou dificulta o cumprimento
do papel considerado normal”, o que representava um retrocesso aos conceitos defendidos pelo
modelo social na medida em que, neste documento, os conceitos de deficiéncia, leséo e handicap estéo
bastante ligados a ideia de doenca.
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década, terminando no ano de 2001 com a divulgacéo da Classificacdo Internacional
de Funcionalidade, Deficiéncia e Saude (CIF). O processo de elaboracdo deste
documento, diferentemente do primeiro, contou com a participacdo de movimentos
sociais de pessoas com deficiéncia e seus grupos de interesse. Com isso, notou-se
claramente um avancgo no que diz respeito ao conceito de deficiéncia, que a partir da
CIF passa a ser entendida, segundo nos mostra Diniz (2007, p. 49), como “resultado
de um relacionamento complexo entre as condicdes de saude de um individuo e os
fatores pessoais e externos”, sendo a lesdo um “problema na fung¢ao corporal ou na
estrutura, como desvios ou perdas significativas” (DINIZ, 2007, p. 50), saindo de cena
o termo handicap.

Essa participacdo foi um dos avancos alcancados pelos estudiosos desse
campo de estudo, e, desde entdo, ja podemos encontrar influéncias do conceito de
deficiéncia proposto pelos Disability Studies em varios documentos importantes do
movimento inclusivo, como a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia da Organizacao das Nac¢des Unidas de 2006, por exemplo, do qual o Brasil
€ signatario. Mais recentemente, no contexto brasileiro, temos a Lei Brasileira de
Inclusdo N° 13.146, sancionada em 06 de Julho de 2015, que traz em seu Capitulo |,
Art. 2°, a seguinte definigcdo:

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual,
em interagio com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des
com as demais pessoas.

Percebemos nesse documento que o conceito de deficiéncia presente na atual
lei esta de acordo com aquele proposto pela CIF, sendo o ambiente responsavel pela
eliminacdo de barreiras que impecam a participacdo plena de um corpo com lesao.
Isso significa assumir o compromisso de cumprimento de politicas publicas que
estejam de acordo com a defesa desse novo conceito. Reiteramos mais uma vez que
pensar sociologicamente o fendmeno da deficiéncia ndo quer dizer deixar de lado os
aspectos biolégicos presentes no mesmo.

Pelo contrario, concordando com Piccolo, Moscardini e Costa (2009, p. 81), é
importante salientar que a visdo da deficiéncia como construgdo sociolégica deve ser
compreendida sem deixar de lado seus “[...] componentes bioldgicos, mas, sim, como

uma tentativa de reconfigurar uma relacdo historicamente enviesada pelo prisma
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biologicista e cartesiano”, por isso, podemos falar no sentido biopsicossocial da
deficiéncia, termo que também se faz presente na lei brasileira citada acima.

Os avancos nas legislacdes séo visiveis e a necessidade de sua efetivacao é
iminente em uma sociedade onde o discurso médico da deficiéncia como tragédia
pessoal focada no sujeito ainda é visivel. As barreiras atitudinais por vezes tornam-se
0s maiores obstaculos para que ocorra uma mudanca de pensamento em relacdo as
pessoas com deficiéncia. Barreiras essas ja enraizadas em séculos de segregacao
social e que acabam influenciando a qualidade das intera¢des vivenciadas entre essas
pessoas em sociedade. E preciso, como nos diz Omote (1994, p. 67), que se inclua
“as reacgdes de outras pessoas como parte integrante e crucial do fendmeno, pois sdo
essas reacfes que, em Ultima instancia definem alguém como deficiente ou néo-
deficiente”, da mesma forma que essas rea¢des devem também ser contextualizadas.

Voltemos entdo nossos olhares para o contexto familiar nessa perspectiva
defendida pelo modelo social. Diante da abordagem apresentada, pensar o contexto
familiar da pessoa com deficiéncia e as reaces e concepcdes dos familiares frente a
deficiéncia do filho torna-se fator primordial para compreender as relacdes que este
grupo estabelece dentro do contexto da deficiéncia, visto que a natureza desta relacao
influenciara as interacdes do filho em outros contextos sociais.

Sobre essas reacdes da familia temos um exemplo na prépria construcéo
tedrica do campo do modelo social. Nos anos de 1990 e 2000, fase de intensos
debates devido a revisdo do ICIDH, como ja discutido anteriormente, ocorreu dentro
do movimento uma critica advinda das feministas (ja sabemos que os estudiosos do
modelo social criaram sua perspectiva utilizando muitas premissas do movimento
feminista) a respeito da defesa de uma “politica da independéncia como valor central
do modelo social da deficiéncia.” (DINIZ, 2007, p. 67).

A critica das feministas partiu de Eva Kittay, adepta do movimento, filésofa e
mae de uma filha com paralisia cerebral severa. Eva partiu do principio de que nem
todas as pessoas com deficiéncia almejariam ou teriam condi¢cdes de experenciar a
independéncia defendida pelos primeiros tedricos do modelo social. A partir da frase
“Todos somos filhos de uma mae”, ela destacou o fato de que todos nés, em algum
momento da vida, somos dependentes dos cuidados de outra pessoa. Argumentou
gue o cuidado faz parte das relacdes humanas e que a interdependéncia seria o valor
gue melhor representaria nossa condi¢cdo enquanto ser humano, tendo este ou nao
uma deficiéncia. (DINIZ, 2007)
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As feministas afirmaram que era preciso ampliar o conceito de demanda por
justica para além do rompimento de barreiras fisicas, necessarias a independéncia
das pessoas com deficiéncia fisica. Para outros grupos com outros tipos de deficiéncia
ter a garantia do cuidado era efetivar sua propria demanda por justica, de modo que
nem todas as pessoas com deficiéncia almejariam ou poderiam vivenciar a
independéncia plena.

Apesar de tal critica ter gerado, e ainda gerar, alguns embates dentro do proprio
modelo social, esse campo reconhece que € preciso ouvir, além das proprias pessoas
com deficiéncia, aquelas que convivem diretamente com elas, denominadas pelos
tedricos de cuidadoras (que podemos imaginar tratar-se em primeira instancia dos
familiares). As teoricas feministas, através de Eva Kittay, introduziram ndo s6 a
questdo do cuidado e da interdependéncia nos estudos do modelo social como
conseguiram fazer uma releitura de seus pressupostos a partir da experiéncia das

cuidadoras dessas pessoas. Explica Diniz (2007, p. 69) que:

A entrada de mulheres nao-deficientes, porém com experiéncia sobre
a deficiéncia como cuidadoras provocou uma revisdo de alguns
pressupostos do campo e abalou o argumento de autoridade de que
era preciso ser deficiente para escrever sobre deficiéncia.

Isso ndo significa, porém, um retrocesso no sentido de defesa dos ideais
assistencialistas, em que a pessoa com deficiéncia é vista, muitas vezes, como
alguém incapaz de falar por si mesma e de desenvolver sua autonomia. O que
queriam as feministas com essa critica era mostrar as especificidades dentro do
campo da deficiéncia. A construcdo de rampas significava a conquista da
independéncia para alguns, mas nao para todos. Era preciso respeitar a dependéncia
inerente a alguns tipos de deficiéncia, principalmente aguelas mais graves, em que 0
cuidado permanente é necessario. E garantir o direito a esse cuidado estava também
relacionado ao cumprimento dos valores morais e ao respeito dos direitos humanos.

Para algumas pessoas com deficiéncias graves o cuidado € uma demanda de
justica, assim como a rampa para uma pessoa com deficiéncia fisica também o é. Isso
nao significa que ndo se possam oferecer a essas pessoas as possibilidades para que
elas desenvolvam sua autonomia dentro de suas possibilidades. Essa € a diferenca
entre o cuidado como demanda de justica e o cuidado vinculado ao assistencialismo.

O cuidado como demanda de justica n&o deixa de ver a pessoa com deficiéncia como
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um sujeito ativo e capaz de falar por si mesmo e fazer escolhas perante a vida. Eis o
desafio imposto pelas tedricas feministas ao modelo social da deficiéncia.

Diante do apresentado, podemos pensar na familia como o grupo responsavel
por oferecer a criangca com deficiéncia, ao nascer, os primeiros cuidados. O desenrolar
deste cuidado para com este filho torna-se questao chave para o desenvolvimento, ou
nao, da autonomia do mesmo. E para que esta autonomia se desenvolva, a presenga
de pais empoderados € um fator primordial.

No proximo item, seguindo 0s pressupostos apresentados até aqui sobre a
importancia do empoderamento familiar inserido num conceito de deficiéncia como
uma construcao social, faremos uma reflexdo sobre o papel da familia na formacéo

de seus filhos com deficiéncia dentro deste contexto.

2.4 O Grupo Familiar no Contexto da Deficiéncia

O Modelo social da deficiéncia nos remete a olhar para o grupo familiar e seu
papel no desenvolvimento de seus filhos com deficiéncia de forma a extrapolar o
espaco do lar. Muitos estudos discutem a questdo da chegada de um filho com
deficiéncia na familia e as mudancas na dindmica desse grupo em fun¢éo dessa nova
condi¢do (OMOTE, 1980; GLAT, 1996; SILVA; DESSEN, 2001; GLAT; DUQUE, 2003;
GLAT, 2004; PANIAGUA, 2004; BUSCAGLIA, 2006; CAMPQOS, 2007; LIMA, 2009;
ARAUJO, 2011; CRUZ, 2013; SPINALOZA; CIA, 2014). Nossa discussdo, sem deixar
de lado essas questdes, voltar-se-a para a tentativa de estabelecer uma relagéo entre
as vivéncias enquanto familia de um filho com deficiéncia e o contexto social, pautados
sempre na defesa de que a deficiéncia é um processo construido social e
culturalmente.

Quando os pais recebem o diagnostico de que o filho possui alguma limitagao
fisiologica geralmente vivenciam uma fase de choque e negacéo (GLAT, 2004), para,
posteriormente, criarem estratégias de aceitacdo. Essa fase inicial, segundo Glat
(2004), é caracterizada pela presenca do luto devido a perda do filho que foi idealizado
durante a gestacdo nao so6 pela mae, mas por todos os familiares. Durante nove
meses 0s pais idealizam a chegada do filho, sonham com seu futuro e lhe atribuem
caracteristicas a priori. Tais atribuicdes estdo diretamente ligadas aquelas que se

enquadram na categoria de sujeitos considerados normais dentro da sociedade em
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que a familia estd inserida. Assim, a partr de um modelo normativo de
comportamentos aceitos socialmente, 0os pais criam expectativas no sentido de que o
filho se enquadre nesse padrdo pré-estabelecido.

O estabelecimento de padrbes de normalidade pela sociedade engendra
representacbes sociais acerca do modelo de corpo que devemos ter, do
comportamento que devemos apresentar, e que papel social deve ser desempenhado
pelo corpo que temos. Nesse contexto, nenhum pai e nenhuma mae idealizam um
filho com problemas de comportamento, fora dos padrdes de beleza, homossexual ou
com deficiéncia. E uma idealizagdo automatica, dirigida inconscientemente pelo que
esta posto no meio social. Na verdade, sugerimos que a maioria dos pais em algum
momento passara por um periodo de luto pela perda do filho idealizado, pois
dificilmente os filhos responderao a todas as aspiracdes que estes lhes atribuem antes
de seu nascimento. Esse luto, porém, sera vivenciado de maneira mais intensa quanto
mais distantes as caracteristicas da crianca estiverem do que foi construido
anteriormente para ela.

Nesse sentido, quando uma crianca € diagnosticada com alguma deficiéncia
podemos dizer que concomitantemente ao diagndéstico ela recebe também um pré-
conceito a respeito de sua personalidade e de seu comportamento. Ela é, a partir
desse momento, estigmatizada, de modo que todos os passos que der na dire¢éo de
seu desenvolvimento tenderéo a ser vistos pela audiéncia com o olhar sobreposto a
sua limitacdo. Goffman (1963) nos lembra de que nossas preconcepcdes construidas
a respeito de uma pessoa se traduzem em expectativas normativas que,
inconscientemente, exigiremos dela de forma rigorosa.

No momento da interagdo se verificamos que algumas dessas expectativas néo
sao respondidas positivamente pelo sujeito tendemos a nos prender aquilo que ele
deveria ser e ndo o €. Construimos uma identidade social virtual que quase sempre
se choca, a partir da interacédo, com a identidade social real. Essa discrepancia entre
as duas identidades gera o estigma. No caso da pessoa com deficiéncia, por ficarmos
presos as caracteristicas virtuais que construimos para 0 sujeito, acabamos
considerando-o fraco, defeituoso, inabilitado mesmo que sua identidade social real se
choque com tais expectativas. O autor nos chama a atencao ao dizer que: “Observe-
se, também, que nem todos os atributos indesejaveis estdo em questao, mas somente
0S que sao incongruentes com o esteredtipo que criamos para um determinado tipo
de individuo” (GOFFMAN, 1963, p. 06).
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Dessa forma, em nossa interacdo com 0 outro estigmatizado, chamado por
Goffman (1963) de encontros mistos, temos a tendéncia a enfatizar os atributos que
nos sao indesejaveis, desconsiderando os inUmeros outros atributos que o sujeito
apresenta. O mesmo acontece com todas as outras categorias e com aqueles que
sdo enquadrados a elas. Quando falamos, por exemplo, em um empresario de
sucesso, 0 imaginario social nos remete a pensar em uma pessoa do género
masculino, branco, pertencente a classe média alta. E o esteredtipo criado
socialmente para as pessoas que deveriam se enquadrar nessa categoria. Quando a
mesma € ocupada, por exemplo, por uma mulher, negra, advinda de uma classe social
menos favorecida, a audiéncia tende, entdo, a estigmatiza-la, surgindo dai a ideia da
mulher fragil, incompetente para a funcéo, pertencente a uma raca considerada
inferior, ocupando um papel predominantemente masculino, como se o seu lugar nao
fosse seu, mas do outro.

Na familia ndo € diferente. As pessoas pertencentes ao grupo familiar podem
ser consideradas a primeira audiéncia com a qual o filho estabelecera seus primeiros
contatos mistos. E, mesmo que de maneira inconsciente, 0os pais tendem a reproduzir
nessa interacao todos os elementos citados acima. Mais ainda, passado 0 momento
do choque inicial que mediara os contatos mistos entre os pais e seus filhos com
deficiéncia, os primeiros tendem a se tornar porta-vozes dos segundos. Aqui, como

nos explica Goffman (1963, p. 22-23, grifos do autor):

Finalmente, dentro da cidade existem comunidades residenciais
desenvolvidas, étnicas, raciais ou religiosas, com uma alta
concentracdo de pessoas tribalmente estigmatizadas e (diferentemente
de muitas outras formacdes de grupos entre os estigmatizados) tendo a
familia, e ndo o individuo, como unidade basica de organizagéo. Aqui,
é claro, hd uma confus&o conceitual muito comum. O termo “categoria”
€ perfeitamente abstrato e pode ser aplicado a qualquer agregado,
nesse caso a pessoas com um estigma particular.

Nessa direcdo, os pais sdo pessoas que estdo fora da categoria, mas tém
ligacdo direta com o estigmatizado e, por isso, sofrem diretamente o processo de
estigmatizacdo como se fizessem parte da mesma. E uma situacdo bastante
complexa, visto que a familia tende a reproduzir em seu contexto familiar a cultura da
ideologia dominante da sociedade a qual pertence. No caso da nossa sociedade
ocidental capitalista, onde os sujeitos estao inseridos num sistema que valoriza o0s

corpos aptos e funcionais para atuarem nos meios de producao e contribuirem para a
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geracado do lucro, as pessoas com limitagoes estariam inabilitadas e, segundo Diniz
(2007, p. 68) seriam “inuteis a logica produtiva em uma estrutura econdmica pouco
sensivel a diversidade”, tendo na normatizacédo dos corpos e comportamentos um
meio de controle social.

Esta também é a l6gica que sera reproduzida na familia, e, quando nasce um
filho que foge aos padrdes sociais estabelecidos pela cultura, a tendéncia primeira €
gue o0s pais estigmatizem ao mesmo tempo em que sofrem uma transferéncia do
descrédito sofrido pelo filho (GOFFMAN, 1963). Brunhara e Petean (1999, p. 32)
seguem 0 mesmo pensamento ao discutir que os pais, em meio a vivéncia do luto,
podem estabelecer um vinculo com a deficiéncia em detrimento do vinculo com o filho,
estando suas relagdes “baseadas no fendbmeno e ndo na crianga, nas praticas
terapéuticas e nao nas necessidades humanas”.

Geralmente isso acontece porque quando a familia busca os primeiros servigos
de apoio, esta tende a busca-los nos consultérios de especialistas da saude, onde as
informacdes geralmente ficam limitadas as caracteristicas bioldgicas da limitacdo do
filho.

Ao mesmo tempo, conforme os pais ampliam suas interacbes sociais para
outras esferas que nao somente a familiar, informam-se também sobre a deficiéncia
pela visdo do senso comum. O resultado dessas interacdes tende a ser a confirmacao
dessa transferéncia de descrédito. Os especialistas muitas vezes desconsideram as
condicbes emocionais da familia, sendo os momentos de interacdo utilizados para
treinar os pais para os cuidados com o filho. As interagdes no meio social, por sua
vez, sdo desenhadas pela tenséao e pela indiferenca, fazendo com que ocorra entéo
um afastamento da familia, que passa a limitar suas atividades. Ao grupo de pessoas
sem deficiéncia que convivem diretamente com uma pessoa estigmatizada, Goffman
(1963) deu o nome de “informados”. E, sobre estes (que no caso de nosso estudo se

refere ao grupo familiar), o autor enfatizou:

Um segundo tipo de pessoa “informada” € o individuo que se relaciona
com um individuo estigmatizado através da estrutura social — uma
relacdo que leva a sociedade mais ampla a considerar ambos como
uma so pessoa. Assim, a mulher fiel do paciente mental, a filha do ex-
presidiario, o pai do aleijado, o amigo do cego, a familia do carrasco,
todos estdo obrigados a compartilhar um pouco o descrédito do
estigmatizado com o qual eles se relacionam (GOFFMAN, 1963, p. 28)
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Esse descrédito que a familia sofre se apresenta no dia a dia sob a forma do
preconceito social, o0 que pode levar os pais a desenvolverem atitudes superprotetoras
para com a crianca, o que influenciara diretamente em seu desenvolvimento. Omote
(1994, p. 131) nos diz que, numa perspectiva social do fendbmeno da deficiéncia, a
natureza e a qualidade da interacdo do sujeito com a audiéncia sdo determinantes
para a “legitimazacdo da deficiéncia sobreposta a pessoa identificada como
deficiente”, sendo as reagdes negativas da audiéncia fundamentais para essa
legitimacao.

Esse caminho leva a inUmeros agravantes. Para a familia porque perpetuam o
sofrimento do Iuto e da inaceitacdo, que se traduzem em conflitos, medos e
insegurancas no dia a dia da familia. Para o filho porque este aprendera, desde muito
cedo, que sua limitacdo € quem dita as regras do jogo. Ele acaba internalizando a
crenca de que ndo é capaz reproduzida inconscientemente por seus pais, que, por
sua vez, estdo apenas reproduzindo aquilo que internalizaram e estd posto na
sociedade. (BUSCAGLIA, 2006)

Nesse ponto, torna-se necessario problematizar sobre as redes de apoio social
que a familia encontra apés o recebimento do diagnéstico, pois estas parecem limitar-
se ao apoio dos familiares (quando ha) e dos inumeros profissionais que a familia
convive constantemente através do tratamento do filho. Essa rede de apoio acaba
girando em torno especificamente de questdes relacionadas a deficiéncia da crianca:
como cuidar, como agir em situa¢des especificas da limitacdo, como estimular, o que
comer, que remédios tomar, quando introduzir algo novo na rotina, dentre outros. E
um apoio necessario, mas que necessita ser ampliado com vistas a atingir a rede
familiar, j& que a adaptagdo da familia perante a situacéo de deficiéncia do filho parece
estar diretamente ligada ao modo como 0s pais recebem e entendem o diagndstico
(PETEAN e MURATA, 2000; ARAUJO, 2011).

Alguns estudos tém mostrado que a falta desse apoio, ou o apoio limitado ao
filho faz com que as familias busquem uma explicag&o ou justificativa para o que esta
acontecendo com elas na religiosidade. Ou seja, 0 contexto que se apresenta para 0s
pais faz com que os mesmos procurem pelos profissionais da saude e/ou religiosos.

Os pais, antes de serem pais e mées, S4o pessoas que, como qualquer outra
diante de situacBes de desequilibrio emocional, necessitam de apoio para expressar
seus medos e angustias, reelaborar suas vivéncias, bem como conhecer os aspectos

de sua nova realidade com o intuito de conseguir se reequilibrar perante a situacao
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ao mesmo tempo em que vislumbre a tomada de controle da mesma. Isso ajudaria
em termos globais, visto que ao mesmo tempo em que seria um auxilio para o
processo de aceitacéo do filho e de todas as questdes envolvidas em sua condicéo,
também seria um apoio para os pais enquanto tal.

O apoio social se configura como importante ferramenta que pode tanto ser
coadjuvante no processo de fortalecimento da rede familiar como ser mantenedor do
apoio pautado em bases puramente assistenciais voltadas para a deficiéncia dos
filhos.

Por isso a necessidade de trabalhar com familias que tem filhos com deficiéncia
a partir de uma vertente emancipatéria, onde seja possivel instrumentalizar o grupo
familiar para romper com esse ciclo de reproducdo do estigma e se fortalecer no
ambito politico, buscando melhorias e a garantia de direitos para seus filhos.

Empoderar os pais é também criar condicbes para os filhos alcancarem sua
autonomia e efetivarem seus direitos de participacdo social plena como sujeitos de
direitos. E um processo para além do necessario. E plausivel. E com ele, todos

ganham: os pais, os filhos com deficiéncia e a sociedade.



90

3 PERCURSO METODOLOGICO DA PESQUISA

Este capitulo discute e apresenta o0s procedimentos metodologicos
desenvolvidos nesta pesquisa.

Defendemos que os participantes da pesquisa sao sujeitos participantes ativos
de uma sociedade que os transforma e, ao mesmo tempo, é transformada por eles.
Assim, a pesquisa, inserida em uma abordagem hermenéutica, propds sua
investigacdo apoiada em um referencial de homem que € capaz de pensar a respeito
de si mesmo, bem como acerca de suas acodes, e constituir-se como pessoa a partir
das relacdes que estabelece com o outro (GONDIM, 2003).

Ao considerarmos a realizacdo do estudo com pais de alunos com deficiéncia,
inseridos nessa visdo autorreflexiva de homem presente na epistemologia qualitativa
(REY, 2010), levamos em consideracdo que lidar com nosso objeto de estudo é
também lidar com todo o contexto social, histérico e cultural em que este objeto esta
inserido, visto que toda experiéncia humana esta atrelada a este contexto (SMITH,
1994 apud GONDIM, 2003).

Esse fator € ainda mais consideravel na pesquisa com familiares dada a
complexidade da teia de relacbes que se estabelece nesse grupo social, onde os
membros exercem influéncia reciproca uns sobre os outros e qualquer modificacdo
ocorrida com um dos membros afeta a todos os outros envolvidos (GLAT, 2004).

Tendo como foco o processo de empoderamento familiar e a andlise das
concepcgOes de direitos e inclusdo escolar apresentada pelos pais, optamos pelo
método da pesquisa-acao, que direciona o processo da pesquisa para junto dos
sujeitos pesquisados, seu contexto e suas interagcdes, dando a estes a oportunidade
de refletirem criticamente sobre a propria realidade vivenciada (REY, 2010). Barbier

(2007, p.43) explica que:

Nesse tipo de pesquisa a mudanca visada ndo é imposta de fora pelos
pesquisadores. Resulta de uma atividade de pesquisa na qual os
atores se debrucam sobre eles mesmos. Se o processo é induzido
pelos pesquisadores, em fungédo de modalidades que eles propdem, a
pesquisa é efetuada pelos atores em situacdo e sobre a situacéo
destes.

A pesquisa-acao busca criar um ambiente favoravel para que os participantes
envolvidos na problematica norteadora do estudo se engajem de modo participativo
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através da reflexao junto aos outros participantes e ao pesquisador. Este, por sua vez,
busca definir objetivos transformadores junto aos interessados. Portanto, o papel do
pesquisador nessa metodologia de pesquisa possui um carater ativo frente a realidade
estudada havendo uma constante interacdo entre pesquisador e participantes
(THIOLLENT, 2011).

O pesquisador, portanto, deve favorecer a organizagdo de um ambiente onde
0S participantes encontrem espaco para falar, refletir, problematizar e buscar solucdes
para questdes presentes na realidade dos fatos observados, nos quais eles mesmos
estdo inseridos.

Além disso, trata-se de um tipo de pesquisa que, segundo Thiollent (2011, p.
23), “nao se limita a uma forma de agao: pretende-se aumentar o conhecimento dos
pesquisadores e o conhecimento ou o “nivel de consciéncia” das pessoas e grupos

considerados”.

3.1 Aspectos Eticos

Entre os meses de Maio a Agosto de 2015 o projeto de pesquisa passou pelos
procedimentos éticos que eram necessarios para que o estudo pudesse ter inicio.
Primeiramente, foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
Federal de Goias (UFG), sendo aprovado com o Parecer n® 1.190.653 e CAAE:
45773115.0.0000.5083.

Para realizar o primeiro contato com os pais dos alunos com deficiéncia foi
necessario entrar em contato com a Secretaria Municipal de Educacdo e com a
Subsecretaria Regional de Educacdo do municipio estudado para que os respectivos
Secretarios assinassem o Termo de Anuéncia concordando com a ida da
pesquisadora as instituicdes para o levantamento dos contatos das familias.

Além do Termo de Anuéncia foi elaborado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — TCLE (APENDICE A) e um Formulario para preenchimento com 0s
Dados Pessoais (APENDICE B) para que os mesmos fossem assinados e
preenchidos pelos participantes no primeiro encontro.

Estes, no dia da primeira reunido, foram informados sobre a pesquisa e
esclarecidos sobre as questdes éticas do estudo, como a garantia de anonimato dos
participantes, item previsto pelo Comité de Etica em Pesquisa, visto que 0s encontros

foram gravados em audio e video.
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3.2 Contextualizacdo do Lécus da Pesquisa

O estudo foi realizado em um municipio localizado na regido sudeste do Estado
de Goias onde, segundo dados do censo escolar de 2014 (INEP, 2014), 20.096 alunos
estavam matriculados nas redes de ensino municipal, estadual e particular, nas
modalidades Educacéo Infantil, Ensino Fundamental e Médio, dentre os quais 231
eram considerados alunos com deficiéncias, o que representa 1,15% do namero total
de alunos matriculados nas escolas comuns dessa regiao.

Dados fornecidos pela Secretaria Municipal de Educacdo do municipio
estudado mostraram que, em 2015, 7.800 alunos estavam matriculados na rede
municipal da cidade, distribuidos em 31 escolas (20 escolas urbanas, 07 escolas
rurais municipais e 04 escolas urbanas conveniadas), dentre os quais 100 eram
considerados alunos com deficiéncia (possuiam laudo médico).

O municipio conta com um Centro de Atendimento Educacional Especializado
(CAEE), antiga escola especial que, desde 1985, vinculado a Associagao Pestalozzi,
atende criangas, jovens e adultos com deficiéncia nos ambitos educacional e de
reabilitagao.

Em relacdo a existéncia de associacbes de apoio, a cidade conta com uma
associacdo de apoio as pessoas com deficiéncia. Nao ha no municipio estudado
nenhum tipo de servico ou associacdo que desenvolva um trabalho voltado para o

atendimento das familias dessas pessoas.

3.3 Participantes

Participaram desta pesquisa pais de alunos com deficiéncia que aceitaram o
convite para fazerem parte do estudo.

Nossa intencéo foi formar um grupo o mais diversificado possivel em relacéo
ao tipo de deficiéncia, idade, nivel de escolaridade, familiares de alunos de escolas
regulares e escolas especiais. Nossa intencao foi criar um ambiente propicio a troca
de diferentes experiéncias a respeito de um tema em comum (no caso, a convivéncia
com o filho/neto/sobrinho com deficiéncia). Por isso, nosso critério de escolha foi a
diversidade.

Acreditamos que a heterogeneidade do grupo em relacdo a convivéncia com

diferentes tipos de deficiéncia em variados periodos de tempo poderia aprimorar o
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trabalho, favorecendo a troca de experiéncias e o enriquecimento dos dados
produzidos a partir da problematica da pesquisa. Gatti (2005) defende que o grupo
deve ser homogéneo em relacdo a tematica pesquisada, mas com variacbes em
relacdo ao modo de vivenciar o tema estudado, para que “as discussdes tenham
posicdes divergentes ou diferentes”.

Nos contatos das familias, em sua maioria, constava o tipo de deficiéncia do
familiar, sua idade e seu nivel de escolaridade. Assim, realizamos contatos telefénicos
com familias de alunos com idade entre 02 a 35 anos, com diferentes tipos de
deficiéncias, frequentadores de escolas regulares e escola especial. Foram realizadas
64 ligacdes'®, sendo que, destas, 19 familiares aceitaram o convite e confirmaram
presenca na primeira reunido. Quatorze (14) familiares compareceram ao primeiro
encontro. Os participantes ausentes foram novamente contatados para reforcar o
convite. A maioria justificou a auséncia alegando n&o ter com quem deixar o filho para
participar. Outros confirmaram presenga no encontro posterior, mas nao
compareceram. Alguns ainda alegaram que por motivo de salde estariam
impossibilitados de participar.

Apresentamos o Quadro 4 a seguir, no qual consta o universo dos participantes
da pesquisa e a caracterizacdo geral dos mesmos. Optou-se por nomear 0S
participantes por nomes ficticios, respeitando-se assim a privacidade dos mesmos. Na
escolha dos codinomes néo foi estabelecida nenhuma relacdo com o nome verdadeiro

dos participantes.

15 Contabilizadas aqui as ligagbes que foram atendidas, sendo que inimeras delas ndo eram
completadas devido a mudanga de numero, telefone constantemente desligado ou ocupado, o que
impossibilitou o contato.



Quadro 4 — Caracterizacao dos participantes da pesquisa.

L . L
NOME =) PAREN- | DEFICIENCIADO | ESCOLARIDADE | O
B TESCO FILHO DO FILHO Z
" SUPERIOR
MARISE 54 MAE SURDEZ COMPLETO 34
JOANA 37 MAE SURDEZ ENSINOMEDIO | 19
OLIVIA 37 TIA
~ EDUCACAOD
JULIANA 33 MAE AUTISMO NFANTIL 06
= Deficiéncia
RENATA 60 MAE intelectual FUNDAMENTALI| 32
- DV/LESAQ
MIRNA 52 AVO CEREBRAL FUNDAMENMTALI 12
" EDUCACAOQ
ELIANA 33 MAE AUTISMO NFANTIL 04
ANGELO - PAI
= Deficiéncia
REGINA 51 MAE ol FUNDAMENTALII| 21
WILSON 53 PA
NATALIA 22 IRMA
- < Deficiencia INSTITUICAO
MAISA 62 MAE Intelectual ESPECIALIZADA | 3°
ROBERTO ] PA
- MAE | PERDAAUDITIVA ENSINO
HELOISA | 92 | ApoTvA | SEVERA™ | FUNDAMENTALN| 10
PA
RENATO - | ADOTIVO
= Deficiéncia ENSING
DANIELA | 44 MAE Intelectual FUNDAMENTALN| 16
Transtormo Global
. ENSINO
MARTA A7 MAE do 14
Desenvolvimento FUNDAMENTAL I

Fonte: Elaborado pela pesquisadora a partir de um questionario de caracterizacao.
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Como apresentado no Quadro 4, os participantes da pesquisa constituiram-se

em um grupo de 17 pessoas, sendo 10 maes (09 bioldgicas e 01 adotival’), 01 avo,
01 tia, 04 pais (03 biologicos e 01 adotivo) e 01 irm&. As idades dos participantes
variavam entre 33 e 62 anos. A respeito dos tipos de deficiéncias dos membros das
familias participantes, estas foram assim constituidas: 04 eram deficientes
intelectuais, 03 apresentavam surdez, 03 eram autistas e 01 possuia o diagndstico de

deficiéncia multipla (baixa visdo e lesdo cerebral), totalizando 11 pessoas com

16 Contando trés mées convidadas para o primeiro encontro.
7.0 termo “adotivo (a)” foi aqui utilizado respeitando o modo como os participantes preencheram as fichas de
identificacdo no primeiro encontro.
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deficiéncia, pois 0 grupo era composto por dois casais e uma tia que acompanhava a
mae do aluno nas reunides. As idades desses familiares variavam entre 04 e 35 anos,

sendo 07 do género masculino e 04 do género feminino.

3.4. Producéao de Dados: procedimentos

Primeiramente realizamos contato junto a Secretaria Municipal de Educacéo,
Subsecretaria Regional de Educacédo e Escola Especial do municipio com o objetivo
de fazer o levantamento do numero de alunos com deficiéncia atendidos pelo
municipio.

Optamos por néo incluir as escolas da rede particular de ensino nesse
levantamento, visto que nossa andlise voltou-se para as familias dos alunos com
deficiéncia atendidos pela rede publica de ensino.

Esse levantamento foi realizado por meio de consulta ao Censo escolar no site
do Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira (INEP), do
qgual apresentamos 0s numeros alcancados no item anterior (2.1). Posteriormente foi
realizada uma visita a Secretaria Municipal de Educacéo, onde, junto a Coordenacéo
de Educacédo Especial, obtivemos os dados das escolas municipais em relagcédo aos
alunos publico alvo da educacéo especial atendidos pela rede (nUmero de alunos,
escolas com maior numero de alunos atendidos nas Salas de Recursos
Multifuncionais, escolas com o maior niumero de alunos com deficiéncia, dentre
outros.).

O levantamento junto as escolas da rede estadual se deu atraves de contatos
telefénicos com a pessoa responsavel pelo departamento de inclusdo da
Subsecretaria Regional de Educacdo. Apdés uma breve apresentacdo sobre a
pesquisa, foi solicitado a responsavel que enviasse via e-mail uma relacao dos alunos
atendidos pela rede estadual. Aléem de responder positivamente a solicitacao, foi
possivel, através das conversas, perceber algumas probleméticas importantes
levantadas pela responsavel® a respeito da participacdo das familias na vida escolar
desses alunos. Uma delas diz respeito a falta de parceria entre a escola e a familia e
sobre a minima participacdo das mesmas em reunides e eventos promovidos pelas

escolas estaduais.

18 Informacdes repassadas espontaneamente pela pessoa contatada.
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Trés visitas foram realizadas ao CAEE do municipio. A primeira teve como
objetivo apresentar a pesquisa a dire¢do, que nos acolheu de forma muito positiva e
nos aconselhou a agendar uma reunido geral com as familias dos alunos atendidos
por aquela instituicAo para que o convite pudesse ser feito de forma direta aos
possiveis participantes. Para tanto, a instituicdo ofereceu a sala de reuniées de suas
dependéncias para que a reunido pudesse ser realizada.

A mesma foi agendada e, na segunda visita realizada, levamos os convites a
direcdo para que fossem entregues aos pais. A instituicdo atende 126 alunos. Os
convites foram entregues a todos. Ja tinhamos sido informados pela diretora que, nas
reunides que ocorriam periodicamente na instituicdo, o numero de familias que
compareciam era minimo. Por isso, tomamos a decisdo de enviar o convite a todos 0s
alunos, e, se 0 numero de pais que aceitassem participar da pesquisa ultrapassasse
0 pré-estabelecido inicialmente, fariamos uma sele¢éo a partir de critérios que serdo
apresentados adiante.

A reunido foi realizada na terceira visita a instituicAo e contou com a
participacdo de 19 (dezenove) familias, sendo 01 pai, 01 tio, 02 avés, 01 tia e 12 maes
de alunos. Nesta ocasiao fizemos a apresentacao da pesquisa e convidamos todos a
participarem. Ao final, entregamos uma lista para que os interessados em participar
deixassem seus contatos telefénicos para avisarmos sobre o inicio das reunides.
Destes, 12 assinaram.

O convite as familias dos alunos atendidos pelas redes municipal e estadual foi
feito através dos responsaveis pelas instituicbes. Foram escolhidas cinco instituicdes,
sendo trés municipais e duas estaduais. Destas, visitamos pessoalmente a escola
municipal que possui a Sala de Recursos Multifuncionais que atende o maior nimero
de alunos, visto que esta, por sua vez, presta atendimento a alunos PAEE de varias
escolas municipais. Através da professora do AEE e da direcdo da instituicéo,
recebemos via e-mail a relacdo dos alunos atendidos e o contato das respectivas
familias. Nas outras quatro escolas o contato foi feito via telefone com os responsaveis
por essas instituicbes. Todos eles nos passaram, também via e-mail, a lista com os
contatos das familias dos alunos atendidos.

Uma das instituicbes nos solicitou um tempo maior para o envio dos contatos,
alegando que primeiramente seria necessario pedir a permissao dos familiares para o
envio do mesmo. Recebemos, assim, uma lista com os contatos das familias que

aceitaram ser contatadas.
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Apébs esse processo, ocorrido entre os meses de junho a setembro, foi possivel
levantar o contato de 178 familias de alunos com deficiéncia atendidos pela rede
publica de ensino do municipio. Diante deste numero, como dito anteriormente, foi
necessario estabelecer critérios para a escolha dos participantes, visto que nossa
intencéo foi trabalhar com a técnica de grupo focal para a producéo dos dados, e um
dos aspectos que deve ser levado em conta ao considerarmos essa técnica é o
namero de participantes do grupo, que deve ser, concordando com Gondim (2003),
de no maximo 10 a 12 participantes por grupo para facilitar a participacdo de todos,
dando a possibilidade para que todos falem a respeito do tema, pois partimos da
premissa de que a problematica € de interesse de todos os envolvidos.

Propomos inicialmente a realizacdo de 06 a 08 encontros. Contando com a
possibilidade do ndo comparecimento de todos os participantes em todos o0s
encontros, convidamos um nimero maior de pessoas com o objetivo de tentar manter
um numero de pessoas has reuniées que tornasse possivel a realizacdo das mesmas.
Os encontros com 0s pais ocorreram no ambito da Universidade Federal de Goias,
especificamente em uma sala de aula destinada a esses encontros.

A partir da técnica de grupo focal, foram realizados encontros quinzenais com
os familiares participantes da pesquisa. A organizacdo dos mesmos se seu mediante
a escolha de temas levantados pelas préprias familias no primeiro encontro. Foram
convidados profissionais das diversas tematicas apontadas para realizarem palestras
e conduzirem 0s encontros, como sera apresentado no proximo item. Antes de cada
reunido os convidados eram previamente informados sobre a pesquisa e alguns
aspectos importantes sobre o grupo (participantes, questbes que ja haviam sido
levantadas, duvidas e inquietagBes mais apresentadas, etc.). As reunides foram
gravadas em audio e video. Apos cada encontro eram feitas anota¢cdes com o objetivo
de descrever os pontos mais importantes da reunido e as impressdes da pesquisadora
em relacdo a participacdo dos pais, numero de participantes, imprevistos, dentre

outros.

3.4.1 Procedimentos de producédo e analise dos dados

O uso da expressdo “producado de dados” em detrimento da comumente
utilizada “coleta de dados” deve-se ao fato de nos sentirmos mais confortaveis, dentro

da abordagem qualitativa de pesquisa, em utilizar tal expresséao, pois acreditamos que
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a mesma melhor representa a visdo de sujeito defendida por essa metodologia, em
gue o pesquisador realiza a agédo da producao dos dados junto aos participantes numa
relacdo de constante interacao.

Ao pesquisar sobre as concepc¢des dos sujeitos, como no caso deste estudo, o
pesquisador o0s interpreta e os significa, e, no caso da pesquisa-agéo, faz isso junto
aos participantes, aprendendo durante a pesquisa, abrindo espaco para que 0s
sujeitos pensem sobre as questdes cruciais do problema, sendo também um
participante engajado, um facilitador para “uma tomada de consciéncia dos atores do
problema numa acéo coletiva” (BARBIER, 2007, P.54). Com isso, defendemos que o
pesquisador vai muito além do coletar dados. Ele os produz, interpreta-os,
problematiza-os. E o faz junto aos participantes, dando a estes a oportunidade ainda
de fazerem uma nova reflexao (feedback), uma avaliacdo mais cuidadosa dos dados
ja produzidos, para buscarem soluc¢des e/ou caminharem no sentido da mudanca, da
transformacéao.

Ainda a respeito da discussao sobre a producdo de dados, fazemos uso da
expressao “construcao de informagdes” em detrimento do termo “coleta de dados”,

concordando que,

[...] ndo se trata, portanto, propriamente de uma coleta, como se o
dado ali estivesse a espera de ser capturado, mas sim de captar os
significados que emergem no “aqui e agora” da situagcéo de pesquisa,
a medida que os participantes refletem e discutem sobre o tema
proposto (GUI 2003, p.139).

Para alcancar os objetivos propostos pelo estudo escolhemos a técnica de
grupo focal como principal técnica de producédo de dados, visto que para tratar da
questdao do empoderamento familiar e de concepcbes de pais de alunos com
deficiéncia a respeito de direitos e de inclusdo escolar, julgamos ser 0 grupo um meio
facilitador para a discusséo do tema. Concordamos com Rey (2010, p.86) ao defender
que “[...] na pesquisa qualitativa, diferentemente da quantitativa, o grupo ndo é uma
soma de individuos, mas um espaco de reflexdo coletiva [...]” fazendo com que os
sujeitos que vivenciam situacdes semelhantes, ao encontrarem um espaco de
interacdo, sintam-se mais confiantes para discutirem sobre a tematica e problematiza-
la junto ao restante do grupo. Além disso, o grupo focal pode favorecer para
“‘compreender o processo de construcao das percepcgoes, atitudes e representacdes
sociais de grupos humanos.” (VEIGA; GONDIM, 2001 apud GONDIM, 2003, p. 151).
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7

O grupo focal € formado por sujeitos selecionados previamente pelo
pesquisador para discutirem um tema pré-definido, que, por sua vez, constitui-se o
objeto da pesquisa. Este tema geralmente se define por questdo em comum,
vivenciada, mesmo que de maneiras diversas, por todos os participantes da pesquisa.
Neste estudo, todos 0s sujeitos deveriam ser pais de alunos com deficiéncia atendidos
pela rede publica do municipio estudado.

Vinculado a pesquisa-acéao, utilizamos a técnica de grupo focal com o intuito de
reunir os participantes para discutirem um tema em comum, acreditando que em grupo
esses sujeitos poderiam, a partir do didlogo estabelecido, reproduzir o discurso
ideologico presente em suas vivéncias cotidianas na sociedade. Com isso, 0 grupo
poderia ser “uma forma de desvelar este processo de alienacgéo e torna-lo consciente
para os participantes” (GONDIM, 2003, p. 152).

De acordo com as classificacdes de grupos focais propostos por Morgan (1997,
Apud GONDIM, 2003, p. 152), adotamos a perspectiva de grupos autorreferentes, que
se constituem como principal fonte de dados da pesquisa.

O pesquisador, ao utilizar essa técnica para produzir os dados da pesquisa,
passa a assumir um papel de mediador, facilitador das discussdes propostas no
grupo. Portanto, em um grupo focal, o pesquisador, apesar de elaborar um roteiro a
ser seguido, deve estar ciente do seu papel de deixar fluir a discussao, intervindo o
minimo possivel, e, quando o fizer, que seja para, como diz Gondim (2003, p. 154),
“‘introduzir novas questbes e para facilitar o processo em curso.” Ou seja, a nao
diretividade é inerente a técnica de grupo focal e deve ser respeitada pelo moderador,
que deve evitar expor opinides particulares que possam influenciar a direcdo das
discussoes.

Concordando com Gatti (2005), nesse tipo de grupo o interesse do pesquisador
e fazer com que os participantes falem a respeito do que pensam sobre o tema
proposto, explicitando os motivos que os fazem pensar daquela forma. Com isso, de
acordo com Lopes (2014, p. 483), “[...] o moderador precisa ter em mente que ele ndo
esta fazendo uma entrevista com o grupo, e sim criando condicbes para que 0s
participantes atuem, efetivamente, nas discussdes”.

Apods a formacgéao do grupo focal, que foi denominado pela pesquisadora “Juntos
Podemos Mais”, foi marcada a data em que ocorreria a primeira reunido. Apesar das
confirmacgdes via telefone, um dia antes do primeiro encontro novas ligagoes foram

feitas a fim de reforcar o convite e confirmar a presenca dos participantes. A pesquisa
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contou inicialmente com 01 auxiliar de pesquisa, mestranda em educacdo pelo
Programa de Pés Graduacdo em Educacédo da Universidade Federal de Goias.

As decisdes sobre os horéarios e dias em que 0s encontros seriam realizados,
bem como os temas que seriam discutidos nas reunides foram todas decididas junto

ao grupo. A seguir, apresentamos o Quadro 5 com a sintese dos encontros realizados:

Quadro 5 — Descrigao dos encontros do grupo focal “Junto Podemos Mais!!!”.

Apresentagao 160 13 A orientadora da
do grupo, pesquisa Profa. Dra.
assinatura Dulcéria Tartuci (UFG) e
TCLE e Ficha trés mées de alunos com
de dados. deficiéncia.

143’ 6 Profa. Dra. Danusia
Educacao Lago (UFSB) em
Especial, parceria com a
Incluséao orientadora da pesquisa
Escolar. Profa. Dra. Dulcéria

Tartuci (UFG)
Reflexbes a 125’ 7 Pesquisadora
partir do
documentario
"Do luto a luta"
Sexualidade e 123’ 6 Prof. Dr. Crispim Antonio
Deficiéncia Campos (UFG)
Direitos da 135’ 6 Dra. Ludmila Zardine,
Pessoa com advogada especialista
Deficiéncia nos direitos da pessoa
com deficiéncia

Relacdo 131° 9 Pesquisadora

Familia/Escola
Fonte: Elaborado pela pesquisadora a partir das transcricbes dos encontros.

O primeiro encontro foi destinado a apresentacéo da pesquisa, apresentacao
do grupo e, ao final, assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, lido
junto aos participantes.

Com o objetivo de criar um ambiente agradavel que pudesse contribuir para
uma boa interacao inicial entre os sujeitos, escolhemos uma sala onde as pessoas
puderam se sentar confortavelmente, e dispostas em circulo em torno de uma mesa.
Essa disposicéo colabora para que a interacdo aconteca de forma mais natural, visto

gue as pessoas podem estabelecer um contato face a face com maior facilidade
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(GATTI, 2005). Assim, foi possivel tornar esse momento inicial mais agradavel para
todos, j& que neste primeiro contato é natural que algumas pessoas possam
apresentar certa dificuldade para se colocarem em grupo.

Para estimular o dialogo entre o grupo e dar inicio as discussdes, convidamos
para conduzir o primeiro encontro trés mé&es de alunos com deficiéncia para
partilharem com o grupo suas experiéncias. Isso fez com que o grupo se identificasse
com as falas das convidadas, o que estimulou a participacdo dos outros participantes.
Nesse primeiro momento, a discussao ocorreu livremente entre os participantes.

A orientadora da pesquisa, Profa. Dra. Dulcéria Tartuci, colaborou mediando as
discussbes, levantando questbes importantes que estimularam as discussdes no
grupo. A partir do depoimento das mées convidadas, varias questdes relacionadas ao
tema da pesquisa comecaram a ser levantadas. Ao final da primeira reunido, foi
solicitado aos participantes que 0s mesmos escrevessem em um papel os temas que
eles gostariam de discutir nos proximos encontros, explicando que seria a partir dessa
informacédo que as proximas reunides seriam organizadas.

O segundo encontro foi destinado a discussédo do tema Educacéo Especial e
Inclusdo Escolar. O mesmo contou com a participacéo de 06 participantes, sendo 05
maes e 01 irma. A reunido foi coordenada pela professora convidada Danusia Lago
(UFSB), doutora em Educacao Especial pela Universidade Federal de S&o Carlos, e
contou com a participacdo da orientadora da pesquisa Profa. Dra. Dulcéria Tartuci.

No terceiro encontro a discussdo séria sobre os direitos da pessoa com
deficiéncia. Através de um oficio enviado ao promotor responsavel pelos direitos das
pessoas com deficiéncia do municipio estudado, o convidamos para mediar o
encontro. Entretanto, apés trés recusas o mesmo nao se disponibilizou a atender
nosso pedido e ndo compareceu a reunido. A pesquisadora assumiu a discussao.
Discutimos sobre o impacto do recebimento do diagndstico a partir do documentario
“Do luto a luta'®” (2004).

No quarto encontro o tema discutido foi “Sexualidade e Deficiéncia”. O
convidado para coordenar a discussao foi o professor Dr. Crispim Antdnio Campos,

doutor em Psicologia Social pela PUC/SP e autor do livro “Esperancas Equilibristas: a

19 Documentério de Evaldo Mocarzel, de 2005, que retrata as experiéncias de pais de criangas com
Sindrome de Down, desde o luto que estas vivenciam apos o recebimento do diagnéstico, a luta contra
0 preconceito e a superacao frente as dificuldades enfrentadas em sociedade.
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inclusdo de pais de filhos com deficiéncia” (Jurua, 2009). O encontro contou com a
presenca de 06 participantes, sendo 05 maes e 01 irma.

A partir deste encontro, passamos a contar com a presenca de mais duas
auxiliares na pesquisa, também alunas do Programa de Mestrado em Educacao da
Universidade. Estas utilizaram o espago da brinquedoteca para realizarem atividades
com os filhos dos participantes das reunides durante a realizagdo do encontro. 1Sso
ocorreu devido ao fato de alguns participantes justificarem sua auséncia nas reunides
anteriores por nao terem com quem deixar o filho para participarem do encontro. Neste
dia 01 filho estava presente.

O tema “Direitos da Pessoa com Deficiéncia” foi discutido no quinto encontro,
gue contou com a presenca de 06 participantes, sendo 04 maes e 02 pais. Diante da
negativa para participacdo apresentada pelo promotor, convidamos para realizar a
discussdo uma advogada especialista nos direitos da pessoa com deficiéncia. Esta
responde pela associacdo das pessoas com deficiéncia do municipio. Neste dia, 04
filhos estavam presentes juntamente com 02 (duas) auxiliares.

Relacao familia/escola foi o tema discutido no sexto encontro. A pesquisadora
assumiu a discussdo. Nove (09) participantes estavam presentes, sendo 06 maes e
03 pais. Neste dia 03 auxiliares estavam presentes, sendo 01 na sala de reunides
junto a pesquisadora e 02 na brinquedoteca realizando atividades com 05 filhos que
compareceram. Destacamos que, a partir da disponibilidade do espaco da
brinquedoteca para os filhos dos participantes, tivemos a presenca maior de pais que
passaram a acompanhar as méaes nos encontros, o que foi de grande importancia para
enriquecer a producao de dados da pesquisa.

Os seis encontros descritos acima foram realizados num periodo de trés meses
(Outubro a Dezembro de 2015), e somaram um total de 14 horas de gravacgdo. Para
a realizacdo dos mesmos foram utilizados materiais de apoio para o pesquisador,
mediadores e participantes, como:

e Filmadora digital para gravar audio e video;

e Gravadores de audio que ficavam espalhados pela mesa com o intuito
de captar cada comentario feito pelos participantes de forma clara, o
gue colaboraria no momento da transcricdo dos dados;

e Notebook e Datashow para a projecédo de slides, filmes, musicas (a

critério do mediador de cada encontro);
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e Caneta e papel A4 para que 0s participantes assinassem a lista de
presenca e também pudessem escrever sugestdes para 0s proxXimos
encontros.

ApGs a realizagdo das reunides, as mesmas foram transcritas na integra. As
imagens foram utilizadas apenas quando necessario para nos auxiliar na
compreensao de alguns trechos onde apenas o0 uso do audio dificultou o
entendimento.

Para a realizacdo das transcricoes das falas dos participantes seguimos o
proposto no estudo de Manzini (2008), que defende ser de fundamental importancia
gue seja uma etapa realizada pelo proprio pesquisador, que assim tera a oportunidade
de entrar em contato com os dados desempenhando a funcéo de interpretador dos
dados, agora ndo mais no momento de interacdo vivenciado nas entrevistas. Esse
distanciamento faz com que o pesquisador se afaste do fato vivido para, nas palavras
de Manzini (2008, p.2), revivé-lo com um “enfoque intencional”’, o que ja permite ao
mesmo realizar uma pré-analise do material que foi produzido.

Nessa direcdo, primeiramente as falas foram transcritas sem tratamento ou
ajustes. A intencdo foi que, concomitantemente ao processo de transcricao,
conseguissemos voltar toda nossa atencao para a escuta do audio em si (pré-analise).
Neste periodo, anotacdes de dados que consideramos importantes comecaram a ser
feitas para colaborar no momento da organizagdo dos mesmos. E importante ressaltar
que esse processo de transcricao teve inicio logo ap6s a realizacdo do primeiro
encontro. Porém, somente apOds o encerramento das entrevistas é que foi possivel
nos debrucarmos de modo mais sistemético sobre esse processo.

ApOs essa primeira etapa foram realizadas varias leituras minuciosas do texto
transcrito (exaustividade). Nessa fase, pautamo-nos em elementos da analise de
conteudo proposta por Bardin (1977), que permite uma descri¢cdo analitica dos dados
obtidos a partir do método de categorizacdo dos mesmos, feita através da extracéo
de unidades de sentido retiradas das comunicacoes.

Visando categorizar os dados produzidos realizamos a etapa denominada por
Bardin (1977) de leitura flutuante, em que fomos levantando as unidades de
significado que apareceram com mais frequéncia no texto transcrito.

As subcategorias apresentadas foram organizadas numa outra fase do
processo de transcricdo. Apos serem levantadas as trés grandes categorias de

andlise, novas leituras do material foram feitas com o objetivo de levantar novas
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unidades de significagdo agora inseridas nas tematicas j4 categorizadas. Por
exemplo, percebemos que ao analisarmos as falas sobre a autopercepc¢ao dos pais
enquanto familia que tem um filho com deficiéncia, 0 momento do diagnostico foi
relatado por quase todos os participantes, o que fez com que criassemos uma
subcategoria a partir do tema levantado pelos pais.

Apébs encontrarmos todas as subcategorias organizamos um quadro no Word
para que féssemos recortando as falas e colando-as nas categorias/subcategorias
referentes, sempre partindo do texto com a transcricdo na integra. Foi nessa etapa,
ao colar as falas em suas respectivas categorias, que realizamos o tratamento das
mesmas e utilizamos regras e critérios de transcricao. O tratamento, como j& dito, se
refere a adequacédo das palavras quanto a grafia para serem publicadas, sem, no
entanto, modificar o sentido das mesmas dentro do contexto em que foram narradas.

Silva (2014) defende que os devidos ajustes e tratamentos sejam feitos no
texto, visto que 0 mesmo se tornara publico. Contudo, a autora chama a atengéo para
gue estes sejam feitos sem gque se perca a esséncia da fala dos participantes. Manzini
(2008) também chama a atencéo para a importancia dessa pratica, visto que a partir
do momento em que um material torna-se publico é possivel que os préprios
participantes da pesquisa tenham acesso a ele, e, segundo o autor, falas que sao
transcritas e publicadas sem essa adequacédo nédo tém sido bem recebidas pelos
leitores que, antes, foram participantes do estudo. Em relacdo aos critérios de
transcricdo, optamos por utilizar algumas normas propostas por Marcuschi (1986), que
criou quatorze sinais para serem utilizados no processo de transcrigcao.

Depois de realizadas as fases apresentadas anteriormente, obtivemos o quadro
com as categorias e as respectivas subcategorias, bem como com todas as suas
respectivas falas jA organizadas para serem utilizadas no trabalho. Para facilitar a
identificacéo dos participantes, colocamos no quadro o nome ficticio dos mesmos e o
encontro referente a fala transcrita. Este quadro foi o material base no momento da
analise e escrita dos resultados. Resultados estes que constituem objeto de discussao
desta pesquisa e que serdo apresentados nos dois capitulos seguintes, norteados
pelas trés grandes categorias de analise e suas respectivas subcategorias, conforme
apresentadas no Quadro 6 a seguir:

Quadro 6 - Categorias de analise

CATEGORIAS
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| - AUTO-PERCEPCAO DE Il - INCLUSAO 11l - DIREITOS DA PESSOA COM
PAIS/FAMILIA DE UMA PESSOA ESCOLAR E O PAPEL DEFICIENCIA NA VOZ DA
COM DEFICIENCIA DA EDUCACAO FAMILIA
SUBCATEGORIAS

1.1 — CONCEPCAO DE DEFICIENCIA | 2.1-AUTONOMIAE 3.1. BENEFICIOS SOCIAIS E

PELA FAMILIA ESCOLARIZAGCAO SAUDE
1.2 - SOBRE O 2.2-ESCOLA 3.2 — CONHECIMENTOS A
DIAGNOSTICO/PROGNOSTICO REGULAR RESPEITO DO DIREITO A
X SEXUALIDADE

ESCOLA ESPECIAL
3.3. — PERSPECTIVAS

1.2 - ATITUDES DOS PAIS E 2.3 - RELACAO LEVANTADAS A PARTIR DAS
ENFRENTAMENTOS SOCIAIS FAMILIA — ESCOLA REUNIOES: CONSTRUCAO DE
ESTRATEGIAS DE
EMPODERAMENTO?

I.3—COMO OS PAIS VEEM SEUS
FIHOS E QUAIS EXPECTATIVAS TEM
SOBRE ELES

Fonte: Elaborado pela pesquisadora.

A partir das falas apresentadas pelos pais foram levantadas, como apresentado
no Quadro 6, trés categorias de analise, sendo elas: Autopercepcao de pais/familia
de uma pessoa com deficiéncia; Inclusdo escolar e papel da educacao; Direitos da
pessoa com deficiéncia na voz da familia.

A seguir, nos capitulos 4 e 5, discutiremos essas categorias e 0s subtemas que

as compodem.



4 A FAMILIA E O FILHO COM DEFICIENCIA: CONSIDERACOES A PARTIR DO
GRUPO FOCAL

O capitulo que segue tem como objetivo apresentar e discutir os resultados
da pesquisa referentes a categoria de analise “Auto-percepcédo de pais/familia de uma
pessoa com deficiéncia”, e suas respectivas subcategorias: Concepcéao de deficiéncia
pela familia; Sobre o diagndstico/progndstico; Atitudes dos pais e enfrentamentos
sociais e Como os pais veem seus filhos e quais expectativas tém sobre eles.

Os relatos levantados possibilitaram perceber que alguns fatores em comum
gue aparecem como uma constante e parecem influenciar as concepcbes de
deficiéncia que a familia constréi ao longo do tempo. Dentre esses fatores estao: a
forma como a familia recebe e vivencia 0 momento do diagndéstico; a natureza das
atitudes dos pais perante a deficiéncia do filho e as expectativas a respeito do
desenvolvimento do filho antes e/ou depois da chegada da crianca no seio familiar.
Tais aspectos parecem influenciar diretamente 0 modo como esse grupo social se
posiciona perante a condic¢ao do filho tanto na familia quanto em sociedade. A andlise
de cada um desses fatores podera contribuir para uma reflexdo acerca de como a
familia que tem um filho em situacdo de deficiéncia concebe o seu papel e
desempenha sua funcéo frente a sua realidade.

4.1 Concepcdes de Deficiéncia pela familia

Os pais que tém um filho com deficiéncia apresentaram, em sua maioria, uma
ideia construida de que sdo pessoas escolhidas, especiais, presenteadas por Deus
para desempenharem o papel de cuidadores de uma pessoa com deficiéncia. Ao
mesmo tempo, embutida nessas falas encontra-se a ideia da deficiéncia do filho ligada
a concepcdo de castigo, carma, provacao divina, como apresentado nos excertos?° a

sequir.

Excerto 1: Entdo (...) a gente tem que ter (...) amor aguela pessoa,
aquela crianga, acreditar que Deus esta te provando (...) eu fui provada

20 Optamos pela correcao ortografica dos excertos, sem, entretanto, modificar o sentido das falas dos
participantes.
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e fui aprovada. Entdo a gente tem que aceitar e fazer com que essa
crianca seja feliz (...) porque Deus confiou na gente né? (Maisa, 1E)

Excerto 2: E presente de Deus. (...) Tem muita gente que vé como se
fosse um carma na vida das pessoas, e nao é. Eu acredito e vejo que,
guando Deus d& uma crianca pra uma familia, crianca especial, Deus
esta te presenteando. Porque através daquela crianca vocé vai ter
mudancas radicais na sua vida, nessa familia. (Mirna, 3E)

Excerto 3: (...) foi uma trajetoria assim que, foi dificil, porque a gente
nunca imaginava que a gente ia passar por isso, mas se Deus colocou
na nossa mao é porgue a gente vai dar conta né? E estamos dando
conta. (Heloisa, 1E)

Essa ambivaléncia presente na fala dos pais corrobora com a prépria histéria
da deficiéncia que ainda carrega resquicios de um longo periodo histérico, mais
especificamente a partir do advento dos ideais cristdos e da igreja catdlica, em que a
mesma passou a ser pensada, como ja discutido anteriormente no capitulo I, como
castigo, carma ou provacado divina, mas também como motivo para a pratica de
atitudes caridosas, de amor ao proximo consoante ao evangelho do Cristo. O excerto
acima demonstra a presenca desses ideais do passado influenciando ainda hoje o
modo de conceber a deficiéncia, visto que tais concepc¢des criaram raizes profundas
na sociedade (SILVA, 1987; MAZZOTTA, 1996; BIANCHETTI, 2003; JANUZZI, 2004;
PICCOLO; MENDES, 2012).

Ter um filho com alguma limitacdo nessa sociedade que, além dos aspectos
citados acima, também padroniza um modelo de corpo e normatiza o0s
comportamentos, contribui para que as familias construam significados e
desenvolvam estratégias de enfrentamento baseadas, muitas vezes, na religiosidade
ou na ideia de predestinacao, buscando explicar a existéncia da deficiéncia em seu
grupo familiar a partir de concepgbes pertencentes ao senso comum, que, cCOmo
vimos, ainda estao muito ligadas ao misticismo ou a ideia de deficiéncia como castigo
e/ou predestinagao.

Essa visdo da deficiéncia como tragédia, predestinacdo divina ou provacao
apresentada por esses pais € um reflexo da concep¢cdo que ainda impera na
sociedade e acaba ecoando no discurso do senso comum. Entretanto, tal visdo, como
discutido por Piccolo e Mendes (2013, p. 469), influencia diretamente na maneira

como as pessoas envolvidas irdo lidar com a situacdo da deficiéncia. Para esses

21 A identificagdo dos pais nos excertos se dara pelo nome do familiar e o encontro referente a fala
descrita, visto que a caracterizacdo dos mesmos foi apresentada no capitulo anterior.
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autores, essa visdo de tragédia favorece o desenvolvimento de uma concepc¢ao
baseada no assistencialismo, onde a deficiéncia € “na melhor das hipéteses, tolerada”.
Percebemos que, nesse sentido, a religiosidade aparece como uma estratégia de
aceitacdo desenvolvida pelos pais como uma forma de superacédo do choque inicial
guando da chegada de um filho com deficiéncia no grupo familiar.

Nas falas mencionadas (excertos 1, 2 e 3) percebemos que a presenca da
deficiéncia para essas familias esta vinculada a concepcdes sobrenaturais a respeito
da mesma. O filho com deficiéncia é visto como alguém enviado por Deus, muitas
vezes para “ensinar’ as pessoas envolvidas a desenvolverem atitudes ligadas aos
ideais cristdos, como o amor, a paciéncia, e, até mesmo, a obediéncia a Deus, que
esta confiando aquela familia a criacdo de uma pessoa “especial’. As explicacdes
religiosas para a deficiéncia também aparecem nos estudos de Silveira e Neves
(2006, p. 81), em que os pais entrevistados relataram essa mesma tendéncia diante
da “dificuldade de encontrar uma explicagao para o diagnostico”.

A idade dos pais/familiares pareceu nao influenciar em relacdo a explicacéo
divina atribuida a deficiéncia, visto que tanto nas falas dos familiares mais velhos,
como na dos mais novos esta presente este discurso pautado no mistico como

explicacéo para a situacao vivenciada, como percebemos na fala da Eliana a seguir:

Excerto 4: A paciéncia brota, porque é assustador (...) Mas gente, é
Deus (+) Deus que te da essa paciéncia. (Eliana, 1E)

Essa estratégia de aceitacdo parece ultrapassar a dinamica familiar,
estendendo-se a um contexto maior, ocorrendo também nas relacdes estabelecidas
entre a familia e a sociedade. As familias parecem acreditar que, como Deus confiou
a elas um filho com deficiéncia, estas serdo recompensadas, aprovadas, sendo que
essas recompensas irdo refletir em diversas areas de sua vida particular e social,

como a profissional, por exemplo, como é o caso da fala a sequir:

Excerto 5: (...) ele tornou uma coisa que era pra ser um problema,
uma coisa que era pra ser um, um (+) virou bénc¢éo! Porque tudo que
eu tenho eu devo a ele. Se eu tenho uma casa foi por causa dele, se
eu tenho um carro, se eu trabalho (...) se eu conheci tantas pessoas
foi por causa dele. (...) E o retorno que eu tive. (Maisa, 3E)

No relato da Maisa percebemos a concepcdo de deficiéncia como um
problema, uma tragédia pessoal, uma provacao. Mas uma provacao de onde, segundo

a mesma, ela saiu aprovada (Excerto 1), recompensada por Deus por aceitar a
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condicdo do filho. Essa recompensa mostrou-se no aspecto profissional, de
subsisténcia financeira por meio do trabalho e de vivéncias sociais que a mesma

experimentou e que foram propiciadas a ela apos o nascimento do filho.

4.1.1 — Sobre o Diagnéstico/Prognostico

O momento do diagnostico pareceu ser colaborador para o desenvolvimento
de concepcdes da deficiéncia como uma tragédia pessoal, em que o problema esta
focado no sujeito. Descobrir que um filho apresenta uma limitagéo, seja pela voz de
um profissional, seja pela prépria observacdo da familia, mostrou-se um momento
cercado de angustia e inseguranca vivenciado pelos pais. Os sentimentos vivenciados
foram do medo a crenca em uma possivel cura. Seguida do choque inicial os pais se
deparam com uma realidade que foge aquela que foi idealizada antes do nascimento
da crianga.

Essa idealizacdo é sempre mediada pelas representacfes sociais acerca do
conceito de normalidade. Esperam-se filhos que respondam e atuem segundo o que
pré-determina 0 meio social, principalmente quando estamos falando de uma
sociedade capitalista que tem na obtencdo do lucro seu objetivo maior. E, para
colaborar com esse sistema, difunde-se um modelo de corpo que seja capaz de
responder positivamente, ou seja, um corpo forte, saudavel e que possa atuar junto
aos meios de producéo colaborando para a manutencéo desse sistema. Com isso, a
chegada de um filho que foge a esses padrdes pré-estabelecidos € acompanhada por
um processo de luto. Luto pela perda do filho esperado e idealizado por meses pelos
seus pais e familiares. A fala de Renata comprova essa questdo quando a mesma diz

que:

Excerto 6: eu a levei ao médico (+) ai constatou né, que ela tinha uma
desorganizacdo cerebral e, claro, um retardo também (...) Ai
aconteceu, é, chorei, desesperei (...) entdo a gente fica bem pra baixo
né, emocionalmente fica destruida, € um abalo. Quer dizer, o filho
esperado ndo é aquele que esta nas maos da gente. (Renata, |IE)

O relato de Renata e dos outros pais mostraram que, muitas vezes, esse luto é
agravado pela maneira com que o diagnéstico da deficiéncia e o progndéstico em
relacdo ao futuro sdo transmitidos aos pais pelos profissionais, sendo eles geralmente

pertencentes a area da saude. Os mesmos relataram certa insensibilidade por parte
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dos profissionais, que, além de passarem informa¢gfes numa linguagem técnica
muitas vezes inacessivel e de dificil entendimento, também conferem, de antemao,
um prognastico ruim e desanimador.

A familia se vé, de uma hora para outra, com uma crianca que, segundo o
prognaostico que receberam, tem poucas chances de andar, falar, frequentar a escola,
dentre outras tantas negativas que agravam o luto e impedem muitas vezes que 0s
pais desenvolvam expectativas positivas em relacédo ao desenvolvimento de seu filho.
Tal ideia é confirmada por Glat (1995, p.113) ao defender que o discurso profissional
do especialista tende a ignorar a familia e, mais do que isso, tende a vé-la também
“sob a luz da patologia”, acabando por desconsiderar a importédncia do apoio aos
familiares, que constituem o lécus primeiro de interagcdo entre a pessoa com
deficiéncia e a sociedade. Esse descuido para com a comunicacao que se estabelece

com os familiares fica claro nas falas abaixo:

Excerto 7: Eu falei pro meu marido é, nés vamos levar o nosso filho
no médico, porque o Pietro ndo esta normal. E, as vezes, assim, ele
nao queria né (...) entender, ndo sei, pensava que era normal, e nés
levamos no pediatra e ele falou “néo, justamente mée, o seu filho tem
um pequeno retardo”. Eu pensei assim MEU DEUS, meu filho é doido,
meu filho é louco. (Daniela, 1E)

Excerto 8: Eu vi que ele era diferente. Mas eu nédo fazia teste pra ver
se estava ouvindo ou ndo, mas eu falava pro médico: “tem alguma
coisa diferente”. “Ndo mée, é coisa da sua cabega, é vocé”. (...) E eu
falava assim né, tem alguma coisa errada, quero descobrir o qué (...)
porgue 0S meninos ja estavam mais espertinhos, ja faziam algumas
coisas, ele ndo fazia. O escoicinho dele era assim, mais molinho (...)
vou pra Uberlandia. Chego l& o médico fala assim: “E vocé que néo
sabe lavar o ouvido do seu menino, esta cheio de cera, porisso”. Sabe!
Falava gente, ndo é isso. (Maris, 1E)

O estudo de Caco (1995) também indicou esse despreparo dos profissionais
no momento da transmissdo do diagnostico da deficiéncia a familia. As maes
participantes de sua pesquisa receberam informacdes sobre a deficiéncia de seus
filhos como se a mesma constituisse um emaranhado de problemas sem nenhuma
perspectiva de desenvolvimento de potencialidades. O autor defende que além da
melhoria da qualidade das comunicagfes entre pais e profissionais, é também
necesséaria uma mudanca de compreensao frente a deficiéncia. O mesmo aborda que

os profissionais:
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Parecem esquecer-se dos aspectos ndo afetados pela deficiéncia, e
do meio sociocultural, enquanto um dos mais destacados
determinantes do desenvolvimento e constituicdo das funcbes
psicoldgicas superiores. Um grande desafio ainda enfrentado pelos
pais e profissionais da area é o problema da comunicacgéo entre eles.
Necesséario se faz implementar o estudo e a compreensdo da
deficiéncia como um fendémeno ndo fragmentado, e mais do que
biol6gico, ou seja, um fendmeno social com implicacbes para o
processo de integracdo da pessoa deficiente (CHACON, 1995, p. 92)

Todos os participantes da nossa pesquisa receberam o diagnéstico do filho
apos o nascimento do mesmo, ndo ocorrendo nenhum relato da descoberta da
deficiéncia no periodo pré-natal. A auséncia de apoio profissional e a insensibilidade
na forma como foi transmitido o diagndstico também se evidenciou na fala da Maisa:

Excerto 9: Entdo, ndo tinha nada. Os médicos (...) davam o recado
para vocé e vocé que se vira. Nao tinha pra quem chorar, pra quem

clamar, que médico levar, quem me desse uma direcdo. SO Deus.
(Maisa, 3E)

Constatamos, assim, uma auséncia de servicos de acompanhamento e apoio
aos familiares ap6s o recebimento do diagndstico da deficiéncia. A angustia dos pais
aparece como uma consequéncia sofrida por essa auséncia de apoio, visto que fez
com que eles se sentissem desamparados, amedrontados e inseguros perante a
situacao do filho. Ha uma falta de cuidado para transmitir o diagnéstico e um descuido
em relacdo ao progndstico repassado a familia. Além ter que lidar com o choque da
nova realidade, os pais escutam dos profissionais prognosticos desanimadores.
Alguns profissionais apenas repassam os cuidados que 0os mesmos deverao ter com
os filhos em casa, deixando de lado o aspecto emocional que envolve a chegada de
um filho com deficiéncia no grupo familiar.

Apesar da diferenca de idade dos filhos das familias citadas acima, vimos que,
em ambos 0s casos, 0 momento do diagndstico caracterizou-se como um momento
de sofrimento devido a falta de informacéo. Importante considerar o papel da mae
nesse processo, sendo que, durante 0s encontros com o grupo, todos os depoimentos
sobre o momento do diagnostico partiram das méaes e foram estas as primeiras a
perceberem gue havia algo diferente no desenvolvimento do filho. Esse protagonismo
materno frente ao diagndstico da crianca esta presente em diversos estudos sobre a
relacdo familia e deficiéncia (SILVA; DESSEN, 2001; GLAT, 1995; GLAT, 2004;
OMOTE, 1980), embora outros estudos, como o de Caco (2011), por exemplo, tenham

apresentado resultados divergentes. No caso de Caco, dos dez pais participantes de
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sua pesquisa, cinco souberam antes da mae e quatro concomitante a ela, sendo que
apenas um deles soube do diagndstico em momento posterior.

Nosso estudo mostrou que € geralmente a mae quem primeiro desconfia que o
filho possa ter uma deficiéncia (quando o diagnostico nao € dado antes ou logo apos
0 nascimento) visto que é ela quem geralmente desempenha o papel de cuidadora
em tempo integral, principalmente nos primeiros meses. Estudos seguem essa
direcdo ao mostrarem que o nivel de estresse e culpa € maior nas méaes do que nos
pais de filhos com deficiéncia (BARBOSA, 2008; OLIVEIRA, 2015).

Os pais geralmente apresentam maior dificuldade de aceitacdo, talvez por
passarem menos tempo com os filhos do que as maes. Geralmente é a figura materna
gue toma a frente da situacdo e sai em busca de profissionais e servigos a fim de
confirmar o diagndstico e iniciar o tratamento. Todas as maes participantes que
descobriram a deficiéncia do filho com o decorrer dos meses relataram sentir que
havia alguma coisa errada com a crianga, e muitas se queixaram da dificuldade que
encontraram para serem ouvidas tanto pelos profissionais da saude quanto por alguns
familiares.

Além do protagonismo materno, essas maes muitas vezes passaram por
verdadeiras maratonas em busca do diagnéstico do filho, o que ficou mais evidente
nos relatos das maes mais velhas (excertos 7 e 8). As maes mais jovens, apesar de
vivenciarem as mesmas angustias e inseguranca, receberam o diagndéstico mais
rapidamente, o que pode ser explicado pelas mudancas que ocorreram na medicina
nas ultimas décadas.

Assim como a Maris (excerto 8), outras maes de filhos com outros tipos de
deficiéncias relataram o0s mesmos enfrentamentos, sendo que ha uma queixa
predominante relacionada a essa dificuldade de comunicagcdo com os profissionais,
que muitas das vezes ndo levam em consideracgdo as informagdes fornecidas pelas
maes. Essa falta de escuta colabora para que elas saiam a procura de outros tantos
profissionais da area, deparando-se em muitos casos, como explica Caco (1995,
p.92), com situagdes de desencontros, “conflitos e desgastes, tanto fisicos e
emocionais quanto econdmicos”. Algumas méaes chegaram a relatar momentos em
que procuraram ajuda devido as inumeras dificuldades para lidarem com o
comportamento dos filhos e acabaram encontrando profissionais que, pelo uso
inadequado das palavras, as deixaram ainda mais inseguras, como podemos

perceber abaixo:
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Excerto 10: [...] o médico falou assim “mé&e, se vocé quiser eu vou poér
ele sentado numa cadeira (...) ele ndo vai te dar trabalho, ele vai ficar
sentado, babando (...) ou vocé prefere trabalhar o comportamento dele
ou vocé prefere que ele fique o resto da vida (...) babando e néo te da
trabalho”? Eu falei ndo, eu prefiro corrigir ele. (Maisa, 3E)

Excerto 11: [...] o médico falou pra mim assim 6 “Sua filha nao vai
passar disso ai”. Olha o que ele falou! (...) Ai como que vocé faz né,
um profissional fala que sua filha ndo vai passar disso ai (+) hoje queria
gue ele a visse! (Renata, 1E)

Os relatos comprovam que a pessoa com deficiéncia € estigmatizada e
marcada socialmente por um rétulo de incapacidade e descrédito, que caracteriza a
priori seu desenvolvimento (OMOTE, 2004). Os profissionais que cruzaram o caminho
dessas familias fizeram exatamente isso. De antemdo, devido a presenca da
deficiéncia, estabeleceram como seria o desenvolvimento das criangas levando em
consideracao fatores puramente biolégicos, deixando de lado os fatores sociais e
culturais envolvidos no desenvolvimento humano. Além disso, também se
esqueceram do fator emocional que deve ser cercado de cuidados para com 0s pais
gue recebem o diagndstico da deficiéncia de um filho.

Glat (1995) tece criticas a esse posicionamento muitas vezes utilizado por
profissionais. Essa insensibilidade para lidar com a familia sugere que a importancia
desse grupo no desenvolvimento de filhos com deficiéncia seja deixado em segundo
plano. Foca-se na falta, na limitacdo, nas caracteristicas fisiolégicas da questdo. O
que ocorre € que, muitas vezes, a familia pode “no maximo, se devidamente orientada,
auxiliar e incentivar a integracdo do deficiente, mas nunca ser a vanguarda deste
processo” (GLAT, 1995, p. 113). Isso impede que os pais desenvolvam atitudes
positivas em relacdo ao filho, tendendo a, como no modelo médico, focar-se na
deficiéncia e nas suas limitagdes, além de favorecer sentimento de culpa, inseguranca
e medo frente ao futuro dos mesmos, como discutiremos posteriormente.

Os excertos acima (10 e 11) representam as falas da maioria das outras mées
participantes. As mesmas receberam de profissionais um progndstico desanimador, o
gue acabou fazendo com que internalizassem aquilo que lhes foi repassado. Com o
transcorrer do tempo, torna-se compreensivel que a familia trate o desenvolvimento
de alguma habilidade como um acontecimento inesperado, algo que fugiu ao “padrao”
antes determinado. Os pais foram e s&o muitas vezes estimulados a ndo acreditarem

gue seus filhos possam desenvolver certas habilidades pela presenca da deficiéncia.
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A maioria das méaes, principalmente aquelas de filhos mais velhos, mostrou
que ao receber o diagndstico logo pensou que o filho seria dependente o resto da
vida, ou que ndo iria falar, andar, frequentar a escola. Enfim, que devido a limitacéo a
crianca ndo poderia alcancar e desenvolver certo grau de autonomia e independéncia.
E fica claro em suas falas que a falta de informacao, a auséncia de servigcos de apoio
e certa insensibilidade por parte da equipe profissional em lidar com os familiares
nesse momento constituiram fatores primordiais para que tais concepcfes fossem
formadas.

O discurso profissional parece ainda focar-se na limitacao, nos jargdes médicos
e na inadequacdo na forma de conversar com as familias. Além disso, os saberes
repassados por muitos profissionais ainda possuem uma tendéncia a considerar o
discurso oficial, aguele que dita cientificamente o nivel de desenvolvimento que a
pessoa com deficiéncia podera alcancar ao longo de sua trajetoria, discurso este na
maioria das vezes inquestionavel por pais que nao veem outra fonte de informacdes
e buscam por respostas que ndo aquelas repassadas pelos profissionais da saude,
gue sao, muitas vezes, transmitidas de forma vaga e técnica, fazendo com que as
familias sintam-se perdidas, com a sensacao de auséncia de um diagndstico concreto
para o filho (GLAT, 1995; BUSCAGLIA, 1993; GLAT; DUQUE, 2003; OMOTE 2003;
CHACON, 2007; CHACON, 2011; GLAT, 2012).

O estudo de Silveira e Neves (2001) também aponta a inexisténcia de
explicacdo sobre o diagndstico do filho, segundo os pais, pelos profissionais da saude.
Segundo relato dos participantes da referida pesquisa, 0s pais, diante da dificuldade
para entenderem o diagnostico do filho, sofreram mudangas como “alteragéo na
produtividade do trabalho, na vida religiosa e no lazer” (SILVEIRA; NEVES, 2001, p.
81). Essas mudancas na dindmica familiar com a chegada de um filho com deficiéncia

também se evidenciaram nesta pesquisa, como percebemos na fala abaixo:

Excerto 12: Ele atrapalhou tanto nossa vida! Nossa vida conjugal,
espiritual né (+) a gente as vezes (+) a fé quando ele nasceu foi
abalada, nossa vida financeira, e ((pedi)) que Deus fizesse com que
ele cooperasse para o meu bem. Porque até entdo ele sé estava
cooperando pra coisas assim (+) dificuldades né. (...) (+) quando ele
nasceu ele atingiu minha vida financeira, porque a gente néo tinha
dinheiro pra tratar, porque eu achava que deficiente tinha cura, ficava
levando. Levei até na USP em Séo Paulo. (Maisa, 1E)

Excerto 13: Eu observei que alguns pais rejeitaram no inicio né. E, no
caso do Alberto, néo foi rejeicao, foi dor mesmo (...) logo depois que
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(..) ele saiu do hospital veio a noticia do problema da visao. (...) Entéo
€, na verdade nao foi assim rejeicao, foi dor. Foi muita dor. E, €, é
muito dificil. E principalmente quando n&o existe uma familia unida. No

7

caso, a minha. Sabe, é muito dificil. (Mirna, avé do Alberto, 12,
deficiéncia visual. 3E)

A crencga na cura reforga o exposto acima sobre a auséncia de informacao para
além daquelas relacionadas as caracteristicas fisiologicas da limitacdo. Ha um
desconhecimento por parte dos pais, hum primeiro momento, das possibilidades de
desenvolvimento do filho que podem colaborar para que a dor, o sofrimento, as
angustias e insegurancas vivenciadas pela chegada do filho com alguma deficiéncia
se intensifiquem. Busca-la (2006), ao discutir a questao da dor e do sofrimento familiar
apos o recebimento do diagndstico, acredita que esses sentimentos sdo muitas vezes
intensificados devido ao fracasso dos profissionais em ajudar os pais a
compreenderem a deficiéncia e suas caracteristicas. Segundo o autor, esse desajuste
no modo de transmitir o diagnéstico pode fazer com que a auséncia de informagéo e
o medo do desconhecido causem mais dor do que a existéncia da prépria deficiéncia.

O estudo de Messa (2013, p. 80) apresentou resultados semelhantes em
relacao a alguns familiares que receberam o diagnéstico apds o nascimento dos filhos,
entretanto, algumas das familias pesquisadas pela autora, apesar de também
vivenciarem o medo, a inseguranca e a falta de apoio, mostraram-se mais aptas no
momento do diagndstico a “ponderar a necessidade de haver um acompanhamento a
familia que descobre o diagndstico de deficiéncia logo apds o nascimento do filho”.
Talvez isso ocorra devido a diferenca de idade entre as maes, pois na pesquisa de
Messa (2013) os pais tinham filhos ainda na educacéao infantil, portanto, vivenciando
uma realidade bastante diferente daquelas vivenciadas por maes que tiveram filhos
com deficiéncia ha mais de trinta anos.

Os resultados decorrentes das discussdes do grupo sobre o modo como a
chegada do filho com deficiéncia alterou a dinamica familiar, assim como os
enfrentamentos sociais decorrentes da interacdo com o filho no meio social serdo

apresentados no item a seguir.

4.1.2 Atitudes dos pais e enfrentamentos sociais: uma relacao de interdependéncia

Triste Epoca! Mais facil desintegrar um atomo que um preconceito.
Albert Einstein
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Muitas mudangas ocorrem na dinamica familiar com a chegada de um filho,
tendo ele ou ndo uma deficiéncia. Contudo, um filho com limitagdes envolve maiores
cuidados e exige uma mobilizacdo maior por parte dos pais. Tais aspectos séo
discutidos em varios estudos como os de Omote (1980), Buscaglia (1993), Glat
(1995), Glat, Duque (2003), Campos (2009), dentre outros. Além de exigir uma maior
dedicacao por parte da familia devido a situacao de deficiéncia do filho, a dindmica
familiar sofre mudancas também nos relacionamentos interpessoais (principalmente
a vida do casal) e nos setores financeiro, religioso e social.

Teperino, Ribeiro e Carvalho (2016) acrescentam que essas mudancgas sao
intensificadas pelo despreparo da familia para conviver com a condi¢cdo da crianga
junto a frustracao inicial pela chegada do filho em circunstancias que ndo eram
esperadas. E, como vimos antes, a auséncia de servicos de apoio a esses pais
colabora para que o grupo familiar leve um tempo maior para se reorganizar e se
adaptar a nova situacgao.

Consideramos que o modo como os pais percebem a deficiéncia do filho
influencia suas acfes e tomadas de decisfes perante aquela crianca, de modo que a
presenca de servicos de apoio a essas familias poderia favorecer a constru¢do de um
olhar mais positivo e menos impactante por parte das mesmas, 0 que poderia
minimizar as barreiras enfrentadas pelos pais, colaborando para o processo de
ajustamento familiar e o desenvolvimento do filho.

Quando ha falta de informacdo e apoio a tendéncia é que esses pais
reproduzam em sua dinamica familiar as concepc¢des de deficiéncia difundidas pelo
senso comum, ja que a familia constitui-se um grupo inserido em uma dinamica social
mais ampla, em que a ideologia dominante desse macrossistema, que é a sociedade
em si, influencia constantemente o pensamento e as a¢cdes dos microssistemas que
o0 compdem, como é o caso do grupo familiar. Da mesma forma, € a partir das
vivéncias na familia que a crianca com deficiéncia comecara a interagir com o mundo,
e podemos dizer que a qualidade dessa interacdo influenciara na qualidade das
futuras interacdes sociais da mesma (SILVA; DESSEN, 2001; GLAT,; DUQUE, 2003;
OMOTE, 2003; GLAT, 2004, 2012).

As atitudes dos pais perante a deficiéncia do filho (e vale lembrar mais uma vez
gue consideramos ser a hatureza dessas atitudes construida histérica e culturalmente,
como ja citado) irdo delinear o modo como essa familia mediara a interacao do filho

com a sociedade. Os enfrentamentos sociais, por isso, poderdo ser vivenciados de
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maneiras distintas pelos pais, dependendo de como estes concebem a deficiéncia do
filho e a sua condicdo como uma familia que possui em seu grupo uma pessoa em
situacao de deficiéncia.

Todas as familias que participaram desta pesquisa relataram ter vivenciado um
periodo de luto e de dificuldade de aceitacdo da condicdo do filho, o que parece ter
influenciado nas atitudes tomadas pelos pais em relacdo aos mesmos. Nessa fase, 0
mais comum € que ocorra o que podemos chamar de paralisia de acdes, ou seja, 0S
pais, num primeiro momento, ndo conseguem agir, buscar informacfes ou
alternativas. Glat e Duque (2003) chamam esse periodo de choque, em que a familia
nao sabe o0 que pensar, sendo um momento traumatico que se agrava com a auséncia
de apoio e que pode repercutir seriamente nas expectativas e acdes em relacdo ao
filho no futuro.

Apdbs esse momento de choque os pais, segundo Glat (2003), vivenciam a fase
da negacdo, em que a tendéncia € a de negarem a existéncia da deficiéncia,
acreditando na existéncia de cura (Excerto 12) ou criando estratégias de fuga, como
a crenca em um possivel erro médico, ou ainda, nas palavras de Glat e Duque (2003),
buscando curas milagrosas, na esperanca de outro diagndstico e/ou que haja algum
novo método de tratamento (cientifico ou espiritual) que possa “salvar” o filho. Os
excertos que seguem mostram os relatos de Maisa, Eliana e Renata, que

exemplificam esse processo de choque/negacéao vivenciado pelos pais.

Excerto 14: Eu chorei cinco anos sem parar. Todos os dias, cinco
anos. (...) eu cheguei a fazer uma oracado a Deus que vocés vao achar
um absurdo (...) porque ele agredia, nés ndo tinhamos paz nao! Eu
pedi pra Deus assim “Deus (+) eu ndo te pedi filho desse jeito. Mas o
senhor permitiu. Agora eu quero pelo menos ter paz. Ou o senhor cura
o meu filho ou o senhor leva. Assim eu ndo quero”. Porque uma coisa
gue tirou totalmente a paz e o sossego, isso nao é de Deus né! Eu falei
assim “eu te entrego o meu filho em suas maos, ou o senhor cura ou
o senhor leva.” (Maisa, mae do Luis Henrique, 35, deficiéncia
intelectual, 1E)

Excerto 15: E eu sei assim que 0 que esta no ((meu)) alcance eu fago,
mas tem coisa que esta além disso, que eu sei que € o milagre de
Deus. E eu creio no milagre de Deus na vida do meu filho. Cada dia
mais eu tenho visto isso. Porque ele esta se desenvolvendo gracas a
Deus. (...) eu tenho orado muito na vida dele, e eu creio que o Senhor
vai fazer um milagre. (Eliana, mae do Rafael, 02 anos, TEA, 1E)

Excerto 16: Eu exigia demais da Ana Claudia (...) porque o choque de
vocé ter um filho € (+) com problemas (+) € muito grande. Ent&o isso
afeta muito o emocional da gente. Vocé sai do eixo (+) porque a gente
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espera filhos padrdes. Padrdo né. Cresce, nasce (...) hasce, estuda.
De repente vocé estd la com um filho diferente ((mudanca de
entonac¢ao)), que nao responde aquilo que vocé (+) seus sonhos.
Porque a gente tem sonhos com os filhos. E ele ndo responde isso
(Renata, mée da Ana Claudia, 31, deficiéncia intelectual, 1E)

Tanto na fala das mé&es mais velhas, como na fala da m&e mais nova,
percebemos a presenca do choque, da negacéo, da paralisia de acdes e a criacao de
estratégias de fuga, como a crenca na cura milagrosa, por exemplo. Apenas um
participante da pesquisa ndo mencionou a espiritualidade como estratégia para a
aceitacéo da deficiéncia do filho.

Outro aspecto interessante € que tanto entre os familiares mais novos quanto
entre 0os mais velhos o fator espiritualidade é muito presente, com a diferenca de que
os primeiros demonstraram ter criado estratégias de enfrentamento antes dos
segundos buscando tratamento precoce, o que pode ser um indicativo de que pais
que tém um filho com deficiéncia atualmente vivenciem um periodo de luto e negacéo
mais curtos, talvez por terem acesso a informacdes por inUmeros meios que os levem
a compreender a importancia do tratamento precoce para o desenvolvimento futuro
da crianga.

Foi possivel perceber um maior dinamismo entre aqueles familiares que
receberam o diagndstico do filho nos ultimos cinco anos. Estes apresentaram um
engajamento no sentido da busca por servigos de apoio logo apds o recebimento do
diagndstico, e, mesmo diante das dificuldades encontradas, alguns pais durante a
realizacdo dos encontros ja haviam acionado a esfera juridica no intuito de garantirem
a efetivacédo dos direitos dos filhos, predominando entre essas ac¢des judiciais aquelas
que requerem auxilio para tratamento médico e a presenca do profissional de apoio
em sala de aula para acompanhar o filho na escola. Mesmo que a fase do luto ainda
esteja presente, percebemos uma movimentacdo quase simultanea dos pais em
busca de suporte logo apd6s o diagnéstico.

Os dados referentes a pesquisa de Teperino, Ribeiro e Carvalho (2016)
corroboram com essa ideia quando, ao entrevistarem dois casais que possuem filhos
com paralisia cerebral de até trés anos de idade, os mesmos relataram ter buscado
informacdes sobre a deficiéncia do filho em varios meios, principalmente pela internet,
desde o momento do recebimento do diagndstico. A facilidade de dialogo
proporcionada pelos meios de comunicacéo fez com que um dos pais participantes

da referida pesquisa buscasse outras familias que vivenciavam a mesma situacao,
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procurando com isso uma rede de apoio. Essa busca fez com que a familia
compreendesse a importancia de dar inicio, o quanto antes, a estimulacéo da crianca
para que a mesma tivesse maiores oportunidades para se desenvolver. Essa
mobilizacdo dos pais mais novos, portanto, parece ser fator que colabora para o
encurtamento do periodo de luto.

Esses resultados podem sinalizar uma mudancga de pensamento em relacdo a
deficiéncia, bem como indicar possiveis transformacdes sociais acerca de tais
conceitos, visto que nas duas Ultimas décadas, com o advento do paradigma da
inclusdo, houve um avanco principalmente no que tange a criacdo de politicas
publicas para esse publico. Essas mudancas consequentemente tendem a influenciar
0 modo de pensar a deficiéncia nos diversos contextos sociais, dentre eles a familia
(OMOTE; OLIVEIRA; MARTINS, 2005; MENDES, 2006).

Quando os pais saem em busca de suporte e lutam pela efetivacdo dos direitos
de seus filhos na esfera social demonstram uma mudanca de foco, em que a busca
por meios de proporcionar um melhor desenvolvimento para o filho deixa de perpassar
somente os consultérios médicos e as falas dos profissionais da salude para recair
também na procura por melhorias e mudangas no meio social, o que favorece, como
defendido por Omote, Oliveira e Baleotti (2005), que novas questbes se apresentem
e as possibilidades de desenvolvimento se ampliem, contribuindo para que a pessoa
com deficiéncia vivencie na familia um ambiente mais enriqguecedor e propicio ao
desenvolvimento de suas habilidades a partir de atitudes positivas por parte de seus
pais.

Nessa direcéo, a maioria dos relatos dos pais que receberam o diagnostico do
filho h4 mais de vinte ou trinta anos se voltou predominantemente para o discurso
médico e para a denuncia das dificuldades vivenciadas em sociedade, principalmente
o preconceito sofrido pelo filho e pela prépria familia. As atitudes tomadas por esses
pais giravam em torno da busca por servicos medicos e posicionamentos de defesa
perante o preconceito social vivenciado. Sao relatos que centram a deficiéncia na
pessoa, vista na maioria das vezes como tragédia pessoal, diferentemente do que
comecamos a perceber, em alguns momentos, em pais mais novos, como verificamos

na fala abaixo:

Excerto 17: (...) e é isso ai... € a luta, € a gente buscar, a gente ndo
pode parar, e nGs como maes né, mais do que nunca temos que correr
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atras mesmo, ndo podemos ficar caladas, ndo podemos falar “ah, ndo
vou consequir.” Gente, se vocé tiver sentado ai esperando vocé nao
vai conseguir mesmo! Entdo, batalhem! E uma coisa que eu falo:
nunca desista do seu filho. (Luciana, 1E)

Excerto 18: (...) Eu estou querendo que ela seja uma coisa que ela
ndo da conta de ser! Ele ndo consegue ser ué (+) né? Ela nao
consegue responder o0 que eu quero, entdo o que eu vou fazer? Aceitar
a limitacdo dela e pronto. Entdo assim que vocé aceita, pronto.
Acabam seus problemas todos. (...) Quer dizer, o filho esperado nao é
aquele que esta nas maos da gente. E foi ai também né, que através
de outras pessoas me estimularam muito, “ndo adianta chorar’, né
fomos buscar e ai foi médico, psicélogo, fonoaudiblogo, e foi. (...)
Entdo ndo fiquem tristes, porque vao chegar la. Nao quanto o sonho
da gente, mas bem préximo. (Renata, 1E)

Percebemos que as atitudes das mé&es acima convergem no sentido de que na
fala de ambas podemos perceber uma atitude no sentido de buscar, lutar por servi¢os
de apoio para o filho. Entretanto, na fala da Renata essa procura esta intimamente
ligada & presenca dos servicos de apoio médico, por sinal, os unicos citados. O
diagnostico de sua filha foi feito somente quando a mesma passou a frequentar a
escola, por volta dos 04 anos, e, mesmo assim, foi um processo longo até que o
diagnéstico de deficiéncia intelectual fosse fechado. A fala da Luciana, pelo contrério,
ja expressa uma busca, uma luta em um sentido diferenciado, o de buscar a efetivacao
dos direitos do filho em sociedade.

Sua atitude em relacdo ao filho € mais positiva e a palavra limitacdo néo
aparece, diferente de certa passividade apresentada por Renata em relacdo a
condicao da filha. Para ela, assim que aceitou a deficiéncia da filha, a trajetéria se
tornou mais leve, menos dolorosa tanto para a mae como para a filha, e é nesse
sentido que colocamos a palavra passividade. Ser passiva no sentido de que, em seu
caso, apos tantas buscas, lutas e preconceitos vivenciados, aceitar a limitacdo da
filha, que Ihe foi sempre colocada como uma caracteristica incapacitante, foi sua
estratégia, sua atitude perante a situacdo para conseguir conviver de forma mais
tranquila com a condicéo da filha.

E preciso contextualizar essas falas, visto que, como nos lembra Glat (2006), é
importante que analisemos tais dados levando em consideragdo 0s aspectos
psicossociais presentes por tras dos mesmos. A presenca de rétulos socialmente
construidos e culturalmente enraizados confere ao sujeito estigmatizado papéis pré-
determinados socialmente. Papéis estes que estabelecem limitagcdes, ndo pela

deficiéncia em si, mas pelo processo de desenvolvimento desse sujeito, de forma que
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essa estereotipia embutida no desvio € um tanto quanto autoritaria visto que
estabelece, de antemao, até que ponto o mesmo conseguird desenvolver-se. Ou seja,
estabelece anteriormente os papéis que o sujeito ir4 exercer e aqueles que ele nao
ird, sendo estes Ultimos, por sinal, bem mais numerosos que 0s primeiros.
(GOFFMAN; OMOTE, 1995; GLAT, 2004; OMOTE, 2012; GOES, 2002)

O estudo de Omote (2012) sobre as atitudes sociais perante a inclusdo mostrou
gue essa questdo da idade cronologica € fator determinante quando queremos
observar os fatores psicossociais presentes nas atitudes sociais frente a deficiéncia.
Segundo o0 autor, as pessoas mais novas apresentam uma maior aceitacdo para
novas informagcbes do que as pessoas mais velhas devido as experiéncias
acumuladas por essas Uultimas em relacdo aqueles considerados diferentes,
experiéncias estas que sdo vivenciadas de modo diferente pelas pessoas mais novas
devido as transformacdes sociais que a concepc¢ao de deficiéncia sofreu nas ultimas
décadas.

Entretanto, muitas atitudes dos pais perante a deficiéncia do filho parecem
convergir independente da idade dos familiares. A maioria dos relatos mostrou o
desenvolvimento de atitudes de superprotecédo devido a inseguranca em relacao ao
futuro. Os pais tém medo de que seus filhos ndo desenvolvam autonomia, assim como
se sentem inseguros pensando no que podera acontecer quando 0S mesmos nao
estiverem mais presentes para cuidarem do filho, como podemos perceber nos relatos

que seguem:

Excerto 19: Ai eu penso (+) meu Deus, e quando ele crescer? Eu
penso assim se, sabe, crescer/ e ele ainda néo fala (...) eu penso, meu
Deus, ele ndo entende as coisas. Ai vocé pensa no mundo, também
estdo dificeis as pessoas. (...) eu penso assim, meu Deus, e se fizerem
alguma coisa com ele, ele ndo sabe contar! (Eliana, 4E)

Excerto 20: Entdo assim (+) eu enfrentei muitas coisas, mas pro Bruno
enfrentar o mundo, porque e se eu nao tiver mais ao redor dele? E se
eu nao for mais o esteio dele? (...) Se por acaso o remo do barco cair,
que se, por exemplo, for eu, ele tem que saber remar! Ele tem que
saber! (Marise, 2E)
Tais atitudes parecem ser influenciadas diretamente pelo meio social.
Percebemos que a atitude de superprotecdo esta intimamente ligada ao preconceito
social sofrido tanto pelos filhos como pelos pais. Os acontecimentos relatados pelas

familias que parecem ter favorecido o desenvolvimento do excesso de cuidados com
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seus filhos ocorreram todos em momentos de interagdo social, seja na escola, no
parquinho ou até na casa de familiares. Acontece que é justamente nesse processo
de interacdo com o outro que o homem constréi significados e se autossignifica. Ou
seja, quando uma pessoa com deficiéncia e/ou seus pais sofrem preconceito em suas
vivéncias com o meio todos perdem. O filho porque sofre o estigma. E visto pelo outro
pelas lentes do pré-conceito. Seu comportamento é esperado de anteméao devido a
construcdo historica e social da concepcao de deficiéncia. Aquele que olha porque,
ao impor o olhar padrdo, estigmatizado, perde a oportunidade de desenvolver
habilidades que o levem a valorizar a diversidade e a naturalizar as diferengas
favorecendo a construcdo de uma nova mentalidade. A familia porque, enquanto
grupo social primario, poderia contribuir de forma mais positiva para a formacéao e
desenvolvimento do filho com deficiéncia a medida que recebesse ferramentas para
a construcdo de um ambiente em que o mesmo pudesse, através de caminhos
alternativos, ter a oportunidade de desenvolver habilidades que o levassem a uma
participacdo mais ativa em sociedade (VIGOTSKI, 1989; GOES, 2002; BIANCHETTI,
2002).

Entretanto, como o preconceito ainda se sustenta sobre raizes profundas em
nossa sociedade, 0 que ocorre é que a pessoa com deficiéncia ao entrar em contato
com o mundo que a cerca (e o faz primeiramente através da familia) ainda interage
com uma cultura que construiu socialmente um conceito de deficiéncia em que a
mesma € vista como caracteristica que incapacita e limita a participacao e a interacao
desse sujeito. E, com isso, os pais, ao sofrerem o preconceito devido a condicdo da
deficiéncia do filho, ainda demonstram uma tendéncia a ndo contestacdo desse
modelo demasiadamente enraizado em nossa cultura que, muito provavelmente, até
o nascimento do filho, também era a concep¢do construida e aceita por eles. Em
nosso estudo essa atitude de nao contestacdo apareceu nas falas de muitos

participantes. Tomaremos como exemplo as falas abaixo:

Excerto 21: Entdo tudo isso gente, a gente tem que engolir ((se
referindo as situacdes em que vivenciou o0 preconceito)). Porque a
gente quer o bem do filho da gente né (Renata, 1E)

Excerto 22: Eu sofri muito com a familia. Um dia meu pai disse pra
mim assim que ninguém tinha culpa de eu ter um filho especial,
deficiente né, porque esse povo antigo ndo fala especial. Entdo que
eu “quietasse” na minha casa com o meu filho, que ninguém era
obrigado a tolerar ele. (Maisa, 1E)
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Excerto 23: (...) 0 meu, por mais que ele seja pequeno, assim, se eu
parar pra pensar déi meu coracdo. Porque, por causa dessas coisas
que vocé vé realmente o preconceito, vocé vé que, infelizmente as
pessoas ndo estdo preparadas praqueles que sao diferentes. Entéo
assim, a gente vé o olhar sabe assim, das pessoas de reprovacao. (...)
tem hora que vocé passa por umas situacbes que sédo (+)
assustadoras, e assim, os olhares das pessoas em cima de vocé/
porque (...) olhando ndo sabe o0 que ele tem, entdo é mais facil um
pensar (...) assim, (...) “esse menino faz o que quer (...) ela ndo faz
nada” né, mas ndo procura parar pra pensar assim “gente, sera que
ele tem alguma coisa? Coitada, ndo € facil né? Deve ter algum
probleminha.” Nao, mas pensa que ele é mal educado! (...) te julgar,
que € mais facil né. Eles nado te ajudam, te julgam. (Eliana, 3E)

Um ponto em comum nas falas apresentadas esta na presenca da passividade
frente ao preconceito. As maes sofrem devido ao olhar estigmatizado dirigido a seus
filhos pela sociedade, mas tendem a aceitar passivamente (“a gente tem que engolir”).
E como se houvesse uma responsabilizacio dos pais pela deficiéncia do filho, uma
passividade dolorosa frente a uma sociedade opressora para com o filho que nao se
enguadra no padrao de normalidade imposto.

Destacamos, a partir destas falas e do exposto anteriormente, que a familia, ao
receber um filho com deficiéncia, mesmo que vivencie um periodo de luto menor, vive
um momento muito complexo e ambivalente, em que deveria dar conta de, em um
curto periodo de tempo, reelaborar seus conceitos pré-existentes sobre a deficiéncia
e entdo tomar atitudes mais positivas no que concerne ao desenvolvimento do filho.
Entretanto, torna-se necessario problematizar tal questéo, de fato que, para modificar
o pensamento da familia, esta deveria encontrar na sociedade o suporte necessario
para essa transformacgéo. O que se torna muito dificil de acontecer enquanto néo
houver condi¢gBes sociais para gerar essa mudanca de mentalidade.

Por isso, 0s pais parecem ainda percorrer uma via de mao Unica, visto que ao
mesmo tempo em que buscam melhorias e efetivacao de direitos para seus filhos com
o0 intuito de propiciarem a eles o desenvolvimento da autonomia e a participacéo na
vida social da forma mais igualitaria possivel, justificam atitudes de superprotecéo
devido ao preconceito sofrido pela deficiéncia dos mesmos. Nas falas acima podemos
perceber que além de os pais sofrerem o preconceito em varios ambitos sociais
(familia, escola, salas de espera de consultérios médicos), ainda apresentam
dificuldade em questionar as condi¢cdes sociais. O olhar de reprovacao, seja dos

familiares ou das pessoas em geral, engendra uma intensificacdo dos sentimentos de
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medo e inseguranca em relacdo as vivéncias do filho em sociedade, o que, por sua
vez, colabora para o aparecimento de atitudes superprotetoras, fazendo entdo com
gue a visao limitante da deficiéncia se mantenha.

Chacon (1995) ao analisar o papel mediador da mée na integracdo de seus
filnos com deficiéncia mental relatou em seus dados que essa dificuldade de
contestacao ou de tentativas de mudanca das condi¢gdes sociais estavam interligadas
a presenca da visao biologica como fonte primaria da deficiéncia do filho, o que
dificulta a disseminacdo da ideia da mesma como um processo socialmente
construido e colabora para a ocorréncia da superprotecdo. Na mesma direcao, a
pesquisa de Sigaud e Reis (1999) apontou a existéncia do comportamento
superprotetor no agir materno em filhos com Sindrome de Down, em que as maes
demonstraram em seus relatos realizarem tarefas para os filhos, sendo que os
mesmos teriam condicbes de cumpri-las sem ajuda, o que, segundo 0s autores,
denota uma atitude superprotetora que esté atrelada a uma representacao da crianca
como um sujeito dependente e limitado.

Neste estudo foi possivel perceber que as atitudes dos pais perante a
deficiéncia do filho se desenham tanto a partir das reagfes internas, vindas dos
sentimentos vividos pela familia com a chegada do filho, quanto a partir de reacdes
sociais, sendo que estas ultimas influenciam diretamente nas primeiras, sendo as
principais desencadeadoras de atitudes como a superprotecdo e a passividade no
sentido dos pais sentirem dificuldades em questionarem as condicfes sociais
vivenciadas por seus filhos/por sua familia com efeito de transformé-las.

Alguns pais relataram fazer as coisas pelo filho em algumas situacoes,
principalmente quando estdo em lugares publicos, por sentirem-se incomodados com
os olhares das pessoas, ou por sentirem-se ansiosos em relagéo ao desenvolvimento
do filho. A mesma situacdo apareceu ao relatarem situacdes vividas também dentro
do grupo familiar, ou seja, nas situacdes do dia a dia da familia. Pais de filhos que ndo
desenvolveram ou que estdo em processo de desenvolvimento da linguagem
apresentaram-se inseguros por ndo conseguirem estabelecer contato verbal com o
filho, o que gera inseguranca e aumenta a ocorréncia de episodios em que 0s pais
acabam realizando tarefas por acharem que os mesmos, devido a sua limitacao, sao

incapazes de fazé-las sozinhos, como aparece nos relatos a seguir:
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Excerto 27: E, eles tém vontade né, a gente esquece, (...) porque as
vezes eles ndo falam pelas limitacdes deles, a gente quer adivinhar e
faz o que (...) acha que tem que ser feito (Eliana, 4E)

Excerto 28: Ontem eu fiz suco de tamarindo (...) pus o suco pra ele,
ele pegou o suco pra tomar, tomou (...) e falou assim pra mim “eu
quero suco de uva.” (+) Ele (...) tem um autismo sabe, entao pra mim
foi uma evolucao (...) dele exigir o sabor do suco né! (...) E coisa que
eu, que ele gosta (+) ((fala nervosa)) qual que ele preferia, porque ele
(...) come o que eu dou. Sabe, entdo pra mim foi uma evolucé&o aquilo...
(...) Eu fiquei tdo culpada sabe, eu fiquei tdo sentida, meu Deus do
céu. Eu enfio qualquer coisa. Qualquer coisa assim, que ele, sabe. (...)
Tinha que dizer “Luis Henrique, vocé quer suco de que?” né, eu tinha
gue perguntar! (Maisa, 3E)

Em ambas as situacbes as maes agiram pelos filhos acreditando que a
limitacdo dos mesmos 0s incapacitava para tomarem decisdes, mesmo sendo algo
simples como escolher o sabor do suco. Os dois relatos mostram em comum uma
visdo negativa do filho pelo fato de, em nossa opinido, a deficiéncia ter se tornado o
foco da situacao, de modo que quando a Eliana diz esquecer que o filho tem vontades
e quando a Maisa se sente culpada porque deveria perguntar ao filho qual o sabor do
suco ele preferia tomar e ndo o faz, ambas estdo supervalorizando a limitagdo em
detrimento do sujeito. Esquecem-se que antes do filho ter uma deficiéncia o mesmo é
uma pessoa que possui vontades e potencialidades latentes que esperam encontrar
ambientes propicios ao seu desenvolvimento, o que muitas vezes acaba nao
ocorrendo.

O estudo de Silva e Aiello (2009) apresentou resultados mais positivos no que
tange ao modo dos pais perceberem seus filhos. Os participantes da referida pesquisa
demonstraram uma atitude mais positiva em situagdes em que os filhos poderiam
desempenhar funcbes, mostrando acreditarem no desenvolvimento de sua
independéncia. Chacon (2011) defende a importancia de a familia permitir que o filho
com deficiéncia vivencie situacbes em que desempenhe atividades de forma
autbnoma, de modo que o sujeito vivencie experiéncias de forma mais independente
possivel, ndo fazendo para ele o que este € capaz de fazer sozinho, visto que essa
atitude por parte dos pais pode colaborar para o aumento da dependéncia e,
consequentemente, para a diminuicdo das chances de desenvolvimento de atitudes
independentes.

E possivel perceber que ainda ha muita dificuldade por parte dos pais em

desempenharem um papel de intermediarios entre seus filhos e o0 mundo sem que,
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para isso, precisem falar por eles. Glat (2004) afirma que tal caracteristica é ainda
mais aparente quando se trata de filhos com deficiéncia intelectual, que s&o mais
estigmatizados como incapazes de comunicar ao mundo por Si mesmos seus anseios,
vontades e desejos, e tomar decisfes a respeito de sua vida. Com isso, os filhos
mantém uma passividade em relagéo ao mundo, pois seus pais acabam muitas vezes
falando por eles, o que torna um impeditivo importante para que os filhos com
deficiéncia desenvolvam funcdes psicoldgicas elaboradas, que, em concordancia com
Vigotski (1997), sdo construidas mediante a interacdo do sujeito com a cultura e com
o outro. Os relatos da Eliana e da Maisa discutem exatamente essa questéo defendida
por Glat (2004, p.3):

Cristaliza-se, assim, um circulo vicioso: ndo se da espago para o
individuo com deficiéncia falar — ele fica calado — e nés continuamos
falando por ele, pois ele “ndo tem nada a dizer”!

Em outras palavras, por considerarmos que o individuo com
deficiéncia mental, por definicdo diagnostica, € incapaz de avaliar sua
problematica, necessidades e expectativas (“ele tem uma mente
deficiente, ndo raciocina™), e por o considerarmos como uma “eterna
crianga”, nao incentivamos o desenvolvimento de sua autonomia, ndo
0 ensinamos a fazer escolhas e tomar decisbes, e nem sequer a
expressar seus anseios, seja no seio da familia, seja nas escolas e
programas de atendimento.

Outro aspecto mencionado pelos pais foi relacionado as dificuldades em
caracterizar um comportamento de birra, justificando 0 mesmo como sendo tipico da
deficiéncia, e, por isso, acabam deixando de impor limites aos filhos. Quando
problematizamos ao grupo se os filhos ficavam de castigo, a maioria respondeu
negativamente, justificando a existéncia da deficiéncia como impedimento para tal, o
gue remete a ideia de que a deficiéncia do filho o incapacita para a compreensao de
regras sociais de convivio. Trés participantes relataram imporem limites aos filhos,
sendo que um deles afirmou corrigi-lo, entretanto, disse que tem dificuldades de fazé-
lo em publico com receio da reagdo das pessoas. Outro relatou que a imposicao de
limites ocorreu através da ajuda de profissionais da area, como psicologos e
psicopedagogos.

A dificuldade para impor limites mostrou ser geradora de estresse e
esgotamento dos familiares. Alguns disseram sentirem-se impotentes perante a birra

do filho, justificando a mesma como caracteristica da deficiéncia e fazendo uso de
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expressbes como “tadinho”, “coitada”, “assustador’” como adjetivos da situagcédo de

birra, 0 que gera momentos de tenséo e angustia aos familiares, como segue:

Excerto 29: Mas a Ana Claudia me deu muito trabalho, ndo tenho
saudade nenhuma dessa época, entdo a gente tem que ta preparado
pra passar por tudo isso. Porque nao é facil, a gente chega no limite,
sabe (+) como eu falava pro médico: “Olha, se vocé nao (...) der
medicacdo pra Ana Claudia ficar quieta, pra ela deixar de me agredir,
eu vou tomar o remédio dela. Eu que vou tomar esse remédio, porque
eu ndo estou dando conta.” (Renata, 1E)

Excerto 30: Quando ele quer uma coisa ou foca naquilo, gente €, é
assustador. Ele quer porque quer, porque quer. E vocé pode falar ndo
((que nao adianta)) (...) € complicado sabe. Tem que tirar o foco (...).
Ai ele vai mexer ((na televisdo de uma sala de espera em um
consultério médico)) sabe, ai ele quer apertar, ele quer desligar, ele
guer aumentar o som, (...) e ai vocé tem que deixar, a gente tenta tirar
o foco dele, s6 que ele ndo aceita né amor ((se dirigindo ao marido)),
porque isso é dificil! (Eliana, 4E)

Excerto 31: Eu nao tinha controle sobre ele. Birra em supermercado
(+) ai eu levei em psicodlogo. (...) E o psicélogo brigou comigo. Ele falou
assim “mae, vocé ta soltando a corda muito!” Falou pra mim. Que que
eu fiz? Eu chorei! “Ele tem a deficiéncia SIM. S6 que vocé precisa
corrigir ele, porque sendo vocé nado vai dar conta la na frente.”
(Daniela, 4E)

A viséo do filho com deficiéncia como uma pessoa sem maldade, pura, e até
mesmo sem capacidades também foi verificada nas falas dos pais como justificativa
para o impedimento da imposi¢cédo de limites. Ao enfatizarem que nao adianta dizer
“ndo” para o filho porque o mesmo ndo compreende, ou ainda tentar medicalizar a
birra (excerto 29) caracterizam indicativos de uma viséo fisiologicamente limitadora da
deficiéncia, gerando atitudes passivas ante tal condicdo. A situacdo descrita pela
Eliana em uma sala de espera de um consultério médico é de um comportamento
tipico de birra de qualquer crianca, e ndo somente de uma crianga com transtorno do
espectro autista, como € o caso do seu filho. Sabemos que o autismo apresenta
comportamentos estereotipados, repetitivos e, por vezes, muito agitados. Mas tais
caracteristicas passam a ser justificativa para qualquer comportamento de birra
apresentado.

O que acontece € gue 0s pais acabam generalizando os comportamentos de
seus filhos, atribuindo a maioria deles a limitagdo imposta pela deficiéncia,
enxergando nela uma barreira no momento de imporem limites. O mesmo acontece

com a Renata. Quando a filha apresentou atitudes agressivas, a mée buscou socorro
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com um profissional da saude por acreditar que essa agressao foi determinada
puramente pelos fatores biol6gicos presentes na condi¢cao da filha, o que agrava a
visdo patoldgica dos pais sobre a deficiéncia.

Entretanto, ndo podemos deixar de destacar que nossos dados também
mostraram, mesmo de forma ainda incipiente, que alguns pais, principalmente os mais
novos, ja comegam a apresentar uma viséo diferenciada, percebendo a necessidade
de mudancas no ambito social e apresentando uma visdo menos medicalizada e

puramente biologica da deficiéncia, como podemos perceber a seguir:

Excerto 32: Que seja o diagndstico que for, ndo é olhar e falar assim
“ah, o meu filho néo faz isso”, ndo é assim (+) ele sempre vai ter uma
facilidade pra alguma coisa. A gente tem que descobrir qual é essa
facilidade. (Luciana, 3E)

Excerto 33: Agora tem também que pensar as vezes que a gente tem
gue tentar defender sem superproteger e causar uma dependéncia
muito grande (+) ai ele ndo vai se desenvolver. (...) Tem coisas que
eles vao desenvolver, tem coisas que eles ndo vao desenvolver (...)
Acho que (+) cada superacdo a gente tem que comemorar. Cada
conquista, (...) cada coisa nova que eles fizerem, e deixar de lado, e
esquecer um pouco essa questdo de (+) comparacdo, esquecer um
pouco essa questdo das expectativas nossas. NOs temos as
expectativas, mas se a gente ficar ligado a essa expectativa a gente
vai se matar, vai ficar deprimido, vai ficar triste, e muitas vezes a gente
deixa de comemorar uma conquista, ja pensando na outra. (Angelo,
4E)

Os trechos das falas acima mostram uma atitude um pouco mais positiva por
parte dos pais. Em ambas as falas notamos uma perspectiva diferente daquelas até
entdo colocada pelos outros participantes. Compreender que o filho tem condicfes de
desenvolver potencialidades e que estas se apresentam de maneira muito
diversificada em cada crianca ja denota uma concepc¢ao favoravel ao desenvolvimento
do filho, visto que esses pais tendem a evitar atitudes de superprotecdo, permitindo
ao filho mais liberdade e condicdes de experienciar situacbes que o levem a
desenvolver seus potenciais. (CHACON, 2011)

Diante disso, defendemos que as atitudes dos pais perante a deficiéncia do
filho podem ser indicativas de como estes percebem 0s mesmos e quais as
expectativas tém sobre seu futuro. A partir das falas dos participantes durante os
encontros foi possivel identificar alguns desses fatores e relaciona-los ao que foi

discutido até entdo, como veremos no topico a seguir.
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4.1.3 Como os pais veem seus filhos e quais expectativas tém sobre eles.

Até o presente momento discutimos sobre os fatores que parecem influenciar
na construcdo da autopercepcdo dos pais como familia de uma pessoa com
deficiéncia a partir dos dados produzidos nessa pesquisa. Vimos que a concepc¢ao de
deficiéncia apresentada pela familia, o processo que envolve o recebimento do
diagndstico e progndstico a respeito do filho e a natureza das atitudes dos pais perante
a situacdo de deficiéncia parecem ser fatores importantes na formacdo dessa
autoimagem familiar.

A maneira como os pais percebem seus filhos e as expectativas que tém sobre
eles parecem constituir um quarto grupo de fatores que influenciam na autoimagem
da familia de pessoas com deficiéncia. Na verdade, os quatro fatores se mostram
bastante interligados, de modo que a maneira com que a familia vivencia a chegada
da crianca € influenciada pela natureza do processo de recebimento do diagndéstico e
do progndstico, e este, por sua vez, parece influenciar na qualidade das atitudes que
0s pais terdo perante a condicao de deficiéncia do filho tanto na familia quanto em
sociedade. Por fim, essas mostraram influenciar a visdo construida pelos pais a
respeito do filho e as expectativas criadas em relacéo ao futuro destes, constituindo-
se uma relagdo dialética entre esses fatores, como ilustrado na Figura 3:
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Figura 3 — Influéncia das representacdes sociais na dinamica familiar

Figura elaborada pela pesquisadora

Lembrando sempre que todos esses processos se desenvolvem em um
contexto social mais amplo, de forma que os mesmos sé podem ser compreendidos
se levarmos em conta a sua interdependéncia aquilo que esta social e culturalmente
construido, como representado na Figura 3. A partir dessa relacdo dialética
entendemos que tais fatores estdo sempre em movimento, de forma que os pais
podem ter a oportunidade de reelaborarem os significados atribuidos a deficiéncia e
suas proprias condi¢cdes como familia a partir de novas interacdes e compreensfes
gue estabelecem com e a partir do social.

Assim como defendido por Glat e Dugue (2003), que consideram as fases que
0s pais vivenciam com a chegada de um filho com deficiéncia como um periodo ciclico,
como ja discutido no capitulo 2 dessa pesquisa, acreditamos da mesma forma que 0s
fatores apresentados acima também vao se modificando com o decorrer do
crescimento e desenvolvimento da crianca, sofrendo periodos de maiores ou menores
reelaboracbes, de acordo com a qualidade das interagGes vivenciadas no grupo
familiar e em sociedade.
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Como apresentado no item 4.1, nossos dados mostraram que a maioria dos
pais ainda possui uma concepcédo de deficiéncia bastante vinculada aquela presente
no senso comum, focada na limitacéo e vista como uma situacéo de descrédito social.
Tal concepcdo mostrou colaborar para o desenvolvimento de visdes infantilizadas do
filho, vendo o mesmo como uma pessoa que, muitas vezes, hao compreende suas

proprias acdes ou como uma eterna crianga, como percebemos nas falas abaixo:

Excerto 34: Quando vocé falou a respeito do filho eterno me fez
lembrar, porque as minhas amigas, nés tivemos os filhos, cresceram
né, levava pra escola, buscava tal, e elas pararam né. E eu continuo
levando, buscando né? Minha crianca eterna ((risos)) (Renata, 1E)
Excerto 35: Ele tem (+) vinte e um, mas uma mentalidade de sete.
(Natalia, 3E)

Excerto 36: A gente faz as coisas per/ (+) tenta fazer perfeito e acha
gue esta fazendo perfeito, as vezes esta fazendo muito mais errado
do que eles (...) Porque nds queremos ensinar uma coisa pra eles que
€ (+) que as vezes € errado. E, a gente, a gente tem uma mente!
(Wilson, 6E)

A infantilizacdo do filho pareceu uma constante entre os pais e familiares
participantes, tanto entre 0s mais novos como entre os mais velhos. Alguns pais mais
novos, mesmo que tenham apresentado um discurso por vezes mais direcionado a
defesa do desenvolvimento da autonomia do filho, em algum momento direcionaram
sua fala a uma visao infantilizada do mesmo. Os relatos acima sdo de pais de filhos
acima de vinte e um anos e foram apresentados justamente para comprovarem tal
ideia. O filho, mesmo que tenha se tornado um adulto, é visto como uma “eterna
crianga”, como percebido na fala da Renata, que diz que este pode ter um corpo de
adulto, mas é incapaz de pensar como um (Excerto 24), tomar decisdes e atuar
ativamente em sociedade. Na visdo de Wilson vamos ainda mais além quando este
coloca que eles, os pais, adultos sem deficiéncia, tém uma mente, e, por iSso,
possuem também a obrigacdo de ensinarem aquilo que é certo aos filhos com
deficiéncia, visto que 0s mesmos tém capacidades bastante limitadas para
aprenderem o que € certo ou errado por si proprios.

Essa visdo construida pela familia acerca do filho com deficiéncia gera
prejuizos para ambos. E certo que, contextualizando essas falas, devemos levar em
conta que muito provavelmente o0s pais vivenciaram experiéncias antes e apds o
nascimento da crianca que se constituiram meios facilitadores para o desenvolvimento

dessas concepc¢des. Em outras palavras, esses familiares encontraram no meio social
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um solo bastante fértil para a internalizacdo da concepcéo de deficiéncia como
caracteristica de prejuizo e limitacdo, o que gera, por consequéncia, uma Visao
limitada sobre as potencialidades do filho.

Em uma sociedade extremamente hostil com aqueles considerados desviantes,
a infantilizagao do filho com deficiéncia desenvolve-se de maneira muito natural na
relacdo que os pais estabelecem com o mesmo. E como se no decorrer do tempo, a
partir de vivéncias corriqueiras com a crianga, no contato com o outro e devido as
experiéncias negativas resultantes dessa interacao entre o filho e o meio social, os
pais fossem inconscientemente elaborando hipéteses como “meu filho ndo consegue
brincar com outras criangas no parquinho porque tem deficiéncia”, “meu filho nao
consegue aprender na escola porque tem deficiéncia” ou “meu filho ndo consegue
trabalhar porque é incapaz de desempenhar tal fungao por causa da deficiéncia”.

Séo formulagbes que os pais elaboram na medida em que véo interagindo em
um meio que ainda rotula os sujeitos e seus comportamentos através do
estabelecimento de padrdes de normalidade. Sabemos que aquilo que esta posto
culturalmente ir4 influenciar de forma direta no modo como a familia atua em seu
grupo familiar. E, se esses pais ndo encontram meios de problematizar e reelaborar
essas construcdes sociais transmitidas culturalmente, as mesmas acabam sendo
tratadas e vivenciadas como uma verdade imutével, recaindo mais uma vez no
processo de infantilizacdo, vivenciando o que a Renata (Excerto 25) chamou de
“crianga eterna”, e que ira refletir diretamente no modo como esses pais percebem
seus filhos.

A pesquisa de Sigaud e Reis (1999) sobre a representacdo social da mae
acerca da criangca com Sindrome de Down mostrou resultados semelhantes, em que
as participantes do estudo apresentaram uma condi¢do mantenedora da infantilizacao
do filho por acreditarem na impossibilidade dos mesmos desenvolverem papéis
sociais do adulto. Na mesma direcéo, o estudo de Silveira e Neves (2009) mostrou
gue os pais verbalizaram sobre o filho que, para os mesmos, estes seriam sempre
bebés.

Esse olhar infantilizado para o filho com deficiéncia, apesar de ser
compreensivel quando olhamos as inumeras dificuldades que os pais vivenciam no
dia a dia, pode fazer com que a familia deixe de oferecer um ambiente propicio ao
desenvolvimento de habilidades que seriam fundamentais para o desenvolvimento da

autonomia, como a linguagem por exemplo.
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Bastante ligado a essa visdo infantilizada do filho estd 0 modo de vé-lo como
um ser indefeso e incapaz, como ja discutido. Alguns pais utilizam a expressao lutar
pelos filhos em detrimento de lutar com os filhos, o que reitera essa ideia do ser
indefeso e infantil. Utilizam a expressao “normal” para se referirem aos outros filhos
sem deficiéncia e expressdbes como “especial’, “deficiente” e “anormal’ para se
dirigirem ao filho com deficiéncia. Trés participantes que possuem mais de um filho
disseram que o olhar, o tratamento e o cuidado dispensado ao filho com deficiéncia
sdo diferenciados. Contudo, os pais também utilizaram adjetivos positivos para
caracterizarem os filhos. Os pais mais velhos veem nos filhos com deficiéncia grandes
companheiros, utilizando termos como “minha amiguinha”, “meu companheiro pra
todas as horas”, dentre outros que identificam o filho como alguém integrado a rotina
da familia.

Em relagéo aos modos positivos de perceberem o filho, alguns pais mostraram
ter uma visado otimista do mesmo e seu processo de desenvolvimento, utilizando
termos como “é uma guerreira”, “é¢ o mais esforgcado dos irmaos”, “é o que mais me
da alegria” para se referirem as conquistas dos filhos ao longo de seu crescimento. O
engracado é que tanto os pontos positivos quanto 0s negativos apontados pelos pais
sdo sempre justificados pela presenca da deficiéncia. Se os filhos sao vistos como
indefesos é porque eles tém uma limitagao fisica, intelectual, auditiva, etc. Da mesma
forma, na maioria das vezes em que 0s pais relataram ter vivenciado um momento de
alegria com o filho, disseram que a alegria e outros sentimentos como o0 amor, por
exemplo, sdo diferenciados pelo fato do filho ter uma deficiéncia, o que fica evidente
no uso de termos como “por causa do problema dele o amor € maior”, “pela deficiéncia
foi 0 que mais me deu alegria”.

Uma mée mostrou possuir um conjunto de informacdes equivocadas em
relacdo ao tipo de deficiéncia do filho que a fizeram construir uma visdo bastante

peculiar sobre 0 mesmo, como a apresentada em seu relato:

Excerto 37: (...) eles ndo se veem como ser ((humano)), eles acham
assim que eles ndo séo ser (+) tipo assim, eles querem usar vocé
como instrumento. Quer usar sua méo, quer usar vocé pra fazer as
coisas, eles ndo veem que eles tém uma mao, que eles sdo um ser
igual e que também podem fazer isso. (Eliana, 3E)

Presumimos que a falta de informacé&o ou informacdes transmitidas de maneira

equivocada sobre a deficiéncia da filha fizeram com que a mée dessa crianca
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desenvolvesse uma visdo bastante distorcida sobre a condicdo da mesma,
desacreditando até da sua capacidade de perceber que é um ser humano.

A deficiencia como um processo socialmente construido e culturalmente
difundido em nossa sociedade colabora com o desenvolvimento de conceitos que
culminam em visdes acerca da mesma como as que acabamos de apresentar. Muitas
delas construidas de forma inconsciente pela familia que, por sua vez, pode acabar,
de forma bem intencionada, concordando com Buscaglia (2006, p. 33), convencendo
seus filhos a aceitarem sua condicdo de incapazes, perpetuando a ideologia
dominante que impde, através dos padrbes estabelecidos, “o que sera deles exigido,
que espécie de ajuda receberdo e se serao aceitos ou rejeitados”. Assim, a visdo que
0s pais desenvolvem a respeito de seus filhos esta intimamente ligada a maneira como
a prépria sociedade vé, em determinado momento histérico, a questdo da deficiéncia.
Como nos fala Omote (2001, p. 289): “No entendimento correto da diversidade e das
diferencas humanas, ha necessidade de direcionar o foco de atencao para a maneira
como o homem lida com ela”.

Dito isto, acreditamos que diante de uma posi¢ao negativa da familia, os filhos
internalizam as caracteristicas negativas embutidas socialmente no conceito de
deficiéncia e desempenham o papel que Ihes é esperado de anteméo pela sociedade.
Tomando o conceito de audiéncia proposto por Goffman (1963) podemos dizer que
0s pais e o grupo familiar constituem a primeira audiéncia da pessoa com deficiéncia.
Esse conceito nos permite pensar a questao para além da abordagem focada na
pessoa, ha lesdo, no corpo em si, ou seja, pela dimenséao politica da relacdo entre a
pessoa estigmatizada e os outros (audiéncia). Esclarece Omote (1994, p. 68) que:

A variavel critica no estudo de qualquer caso de desvio é a audiéncia
social e ndo a pessoa especifica, reconhecida como desviante, e que
as pessoas deficientes adquirem um status distintivo em funcéo das
respostas caracteristicas dos outros face a elas e nado tanto em funcao
dos seus proéprios atributos. Os critérios adotados para distinguir a
deficiéncia da n&o-deficiéncia bem como as condutas implicadas no
processo de julgamento (de diagndstico e de rotulacédo) devem, assim,
ser considerados como fatores cruciais no estudo e compreenséo do
fendbmeno conhecido por deficiéncia.

Constituindo-se a primeira audiéncia da crianca, a reacdo da familia frente a
condicao do filho torna-se de fundamental importancia se levarmos em conta a ideia
defendida anteriormente. Por outro lado, essa reacdo precisa ser vista de forma

contextualizada, visto que a sociedade na qual a familia esta inserida, ainda nos
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dizeres de Omote (1994, p. 68-69), “interpreta e trata como desvantagens certas
diferengas apresentadas por determinadas pessoas”, sendo por isso imprescindivel
gue a questao do desvio seja problematizada em um ambito politico, com o intuito de
engendrar transformag¢des no modo de se pensar a questdo, e ndo apenas que a
mesma continue sendo produzida e mantida como uma caracteristica pertencente
aqueles supostamente considerados desviantes, ou seja, que estéo fora do lugar, que
desviam, passam por outro caminho que nao o considerado convencional.

Devido a essa compreensdo da deficiéncia que prevalece em nossa cultura,
muitos pais tendem a desacreditar no desenvolvimento das potencialidades do filho.
Em nosso estudo, quando perguntamos aos pais se estes acreditavam no inicio que
seus filhos iriam desenvolver as habilidades que hoje possuem, a maioria respondeu
negativamente. Outros disseram acreditar de maneira limitada devido a deficiéncia.
Relatos também mostraram que alguns pais querem acreditar nas potencialidades do
filho, mas, devido as vivéncias negativas que sofrem em sociedade, passam a
desacreditar que o filho seja capaz de desenvolver habilidades que os levem a

participar de atividades sociais.

Excerto 38: Ah, eu acho que a gente ndo acredita ndo. Eu ndo
acreditei ndo. Eu néo acreditei, eu ndo acreditei. Eu esperava em
Deus, mas eu via as possibilidades dele era minima. Mas eu esperava
em Deus. (Maisa, 3E)

Excerto 39: A gente acredita, e, mas (+) € um acreditar meio que (+)
né ((indica aspas com as maos)). (Mirna, 3E)

A pesquisa de Lima (2009) mostrou resultado divergente. Os pais participantes
de seu estudo (todos tem filhos com deficiéncia intelectual) relataram que suas
expectativas em relagdo ao desenvolvimento dos filhos, principalmente no que diz
respeito ao desenvolvimento escolar, sdo as mesmas que eles possuem em relagéao
aos filhos que nao tém deficiéncia. A autora acredita que tal posicionamento é
influenciado pelo fato de as familias possuirem um posicionamento positivo em
relacdo a deficiéncia e a aprendizagem da crianga.

A guestao corporal e dos atributos fisicos do filho é um fator interessante que
apareceu em nosso estudo. As caracteristicas fisicas surgem nos relatos de formas

bastante distintas, como podemos ver abaixo:



136

Excerto 40: porque ele nasceu com 1,5kg (...) fisicamente muito
deformado né, e eu me lembro que eu abri as fraldas dele (...) tirei as
roupas dele e falei para ele assim “meu filho, vocé é muito feio, mas
eu vou te amar muito, eu te amo muito.” (...) quem ndo sabe a
deficiéncia do Luis Henrigue (+) € feio! N&o é igual a Ana Claudia
((filha de outra participante do grupo)) que € linda, tem o corpo perfeito,
a Ana Claudia é perfeita, 0 meu menino ndo é! Tudo dele, nada é
perfeito. (Maisa, 1E)

Excerto 41: (...) porque igual o meu filho que tem autismo. Entéo eu
chego assim, olhando aparentemente, ele ndo tem nada. Porque ele
€ bem assim sabe, lindinho demais. Ele chama atengé&o, ainda mais
gue ele tem os cabelos enrolados, eles falam que é um anjinho, ja
chega e fala que é o anjo ((risos)). Que ai ele ainda é branquinho,
branco igual um leite e o cabelo dele é todo encaracoladinho sabe!
(Eliana, 4E)

Os relatos das mées acima séo divergentes no sentido de que uma acha o filho
feio enquanto a outra, pelo contrario, acha o filho bonito. Entretanto, no que concerne
a guestao da deficiéncia dos mesmos, ambas concordam que quando a deficiéncia é
algo visivel fisicamente torna-se mais facil justificar a audiéncia social certas atitudes,
como a superprotecao por exemplo, que ja discutimos em momento anterior. Os pais
repetiram inumeras vezes expressées como “so de olhar vocé ja vé” ou “olhando ele
€ normal”’. Ou seja, a deficiéncia sao atribuidas também caracteristicas fisicas que
devem sempre estar fora do padréo de beleza estabelecido.

Com isso, uma birra vinda do filho da Eliana, que, como caracterizado por ela,
€ branquinho, com carinha angelical e aparentemente dito normal segundo os padrées
de beleza estabelecidos em nossa sociedade, é algo, segundo os relatos dos pais,
muito mais constrangedor do que uma birra vinda do filho da Maisa, que apresenta
deformidades fisicas, e acredita-se que essa deformidade faca a audiéncia concluir
que se trata de uma crianca com deficiéncia, o que, seguramente, tornaria o
comportamento de birra aceitavel e previsivel.

Os conceitos de sujeito desacreditado e sujeito desacreditavel sugeridos por
Goffman (1963) cabem exatamente na situagcdo descrita acima. O autor, em seu
ensaio sobre o estigma, considera que existem limitagdes que impdem ao
estigmatizado o status de descrédito imediato, como € o caso da deficiéncia
constatada imediatamente pela audiéncia (como a deficiéncia fisica, por exemplo). A
este cabe o conceito de desacreditado, visto que de anteméo sua limitagéo dita o
papel que conseguirda ou ndo desempenhar em sociedade. Ja o desacreditavel se

aplica ao sujeito a quem a limitacéo néo € perceptivel imediatamente. Este Ultimo caso
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se exemplifica em falas como a da Eliana, que diz sentir um olhar de espanto das
pessoas ao saberem da deficiéncia do filho, geralmente acompanhado de frases como
“Mas ele parece normal!”. Sobre tal situagao vejamos o que nos fala Goffman (1963,
p. 17):

Quando o defeito da pessoa estigmatizada pode ser percebido s6 ao
lhe dirigir a atencao (geralmente visual) — quando, em resumo, € uma
pessoa desacreditada, e ndo desacreditavel — é provavel que ela sinta
gue estar presente entre normais a expde cruamente a invasdes de
privacidade, mais agudamente experimentadas, talvez, quando
criangas a observam fixamente.

Podemos, portanto, estender o exposto acima aos pais de filhos com
deficiéncia, visto que € exatamente essa a percepcdo apresentada pelas familias.
Parece que os conceitos de desacreditado e desacreditavel se estendem ao grupo
familiar, ou seja, os pais acabam vivenciando a condicéo de estigmatizados. E o que
percebemos no exposto pelas maes nos excertos acima (excertos 40 e 41) em relacao
ao contato social estabelecido com o filho pelas familias, principalmente em situacfes
corrigueiras, como a de um mau comportamento. S&do situacdes em que o filho
desacreditado, com seu esteredtipo social inerente a sua condicéo, exima os pais de
maiores explicagbes ao outro social.

Resumindo, nossa discussao até o momento mostrou que os principais fatores
gue parecem influenciar a autoimagem da familia de uma pessoa com deficiéncia
estdo ligados a conceitos presentes no senso comum, que atribuem a deficiéncia
caracteristicas desfavoraveis, limitantes e muitas vezes ainda explicadas a partir de
visbes misticas e sobrenaturais. Os pais relacionam a presenca de um filho com
deficiéncia na familia como um acontecimento relacionado a provagdo divina,
considerando serem familias “escolhidas por Deus” para vivenciarem tal situagao.

O filho presente na dinamica familiar é visto como alguém que esta ali para
ensinar os pais a desenvolverem habilidades, como paciéncia, aceitagéo, aprenderem
“licdes de vida” e responderem a confianca que “Deus Ihes deu”. Sobre o impacto do
diagndstico os pais relataram sentimentos de inseguranca, choque, temor e falta de
apoio. Relataram abalos na dinamica familiar, desde abalos financeiros até
psicoldgicos. Fica clara nos relatos a questdo do luto, da perda do filho idealizado.
Muitos pais buscaram na religido o apoio e a justificativa para a situagdo do filho e da

familia. As maes relataram falta de sensibilidade dos médicos ao transmitirem o
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diagnostico, além de alegarem que estes ndo levavam em consideracdo as
informacgdes apresentadas por elas. Eles ndo sabiam ouvi-las.

As familias enfatizaram o preconceito nos varios espacos sociais, as
dificuldades e estratégias para sairem do luto, a auséncia de servicos de apoio, bem
como suas atitudes em relacdo a deficiéncia do filho (busca por servicos, aceitacéo,
passividade, superprotecdo, resiliéncia, crenga na “cura”, busca por explicacbes
religiosas, dentre outros). Os pais mostraram que as expectativas que possuem em
relacdo ao filho com deficiéncia sdo bastante limitadas. Demonstraram uma forma
infantilizada de verem e tratarem o filho, vendo o mesmo como uma pessoa que nao
compreende suas proprias acdes. Quando os pais discutiram o desenvolvimento e a
autonomia alcancada pelos filhos disseram que este desenvolvimento superou as
expectativas dos mesmos. Ou seja, ndo acreditavam nas potencialidades dos filhos.
Relataram dificuldades em diferenciarem o0s comportamentos especificos da
deficiéncia dos comportamentos comuns de qualquer crianga no momento da
imposicao de limites.

A discussdo realizada até 0 momento nos auxiliara na compreensédo de como
0s pais concebem a questao da incluséo escolar de seus filhos, e, por isso, julgamos
necessario apresentar os resultados até entdo discutidos antes de adentrarmos no
proximo item que trata, mais especificamente, do objetivo proposto por essa pesquisa,
gue é compreender as concepc¢des de inclusdo escolar e de direitos apresentadas

pelas familias.

5 INCLUSAO ESCOLAR E DIREITOS DA PESSOA COM DEFICIENCIA NA VOZ DA
FAMILIA

N&o hé transicdo que ndo implique um ponto de partida, um processo
e um ponto de chegada. Todo amanha se cria num ontem, atraves de
um hoje. De modo que o nosso futuro baseia-se no passado e se
corporifica no presente. Temos de saber o que fomos e 0 que somos,
para sabermos o0 que seremos.
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Paulo Freire

No capitulo anterior apresentamos e discutimos, a partir da constru¢do dos
dados, os fatores que estdo presentes no grupo familiar e que interferem na
autoimagem da familia que possui um filho com deficiéncia. Ressaltamos em diversos
momentos que a natureza da relacao entre pais e filhos pode desempenhar papel
tanto positivo quanto negativo no desenvolvimento da crian¢ca e em suas vivéncias
Nos Varios outros grupos sociais dos quais fara parte. Dentre eles, destacamos a
escola como sendo o de maior importancia, ja que, depois da familia, € no contexto
escolar que a crianca tera a possibilidade de expandir suas relacfes a partir das
interag6es com o outro e com a cultura socialmente construida.

O capitulo que segue estéa dividido em duas partes de modo a contemplar,
respectivamente, os resultados da pesquisa referentes as duas seguintes categorias
de andlise “Inclusdo escolar e o papel da Educacdo” e “Direitos da pessoa com
deficiéncia na voz da familia”, abrangendo a discussdo das subcategorias que as

compdem.

5.1 — Inclusao Escolar e o Papel da Educacéo: escolarizacdo e autonomia

A partir do relato dos pais foi possivel perceber que varios aspectos se
relacionam quando falamos da inclusdo escolar de seus filhos com deficiéncia. Dentre
eles, destacamos o desenvolvimento da autonomia e 0 processo de escolarizacao
como dois fatores que foram bastante problematizados pelo grupo.

Em relacdo a autonomia, os participantes da pesquisa mostraram atribuir mais
importancia ao desenvolvimento de habilidades que levem a ocorréncia de
comportamentos independentes do filho do que ao conhecimento de conteddos
escolares. Os comportamentos independentes citados pelos pais foram aqueles
relacionados ao autocuidado, como tomar banho, alimentar-se, dentre outros. Ou seja,
a autonomia que os pais parecem buscar para os filhos com deficiéncia esta mais
ligada ao dar conta de realizar tarefas basicas do dia a dia do que ao desenvolvimento
da autonomia no sentido de conseguir dar voz a propria vida. Como vimos antes, 0s
pais muitas vezes desacreditam das potencialidades de seus filhos. Com isso,

acabam supervalorizando o desenvolvimento de atividades para a vida diaria em
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detrimento do aprendizado dos contetdos escolares, como podemos comprovar nos

relatos a seguir:

Excerto 42: (...) ai eu falei pra ela assim: “Meu menino sabe ler, {(...)
(+) sabe decorar as horas, mas e o0 seu? Eu queria que o meu fosse o
seu, porque o seu vai a padaria comprar pao, 0 seu vai na avo, o seu
comunica com vocé normal, e 0 meu que ndo comunica comigo? Eu
preferia que ele ndo soubesse ler.” Porque assim, as vezes a
prioridade do pai é que o filho aprenda a ler, ele tem que aprender ler,

s

ele tem que aprender ler. Ndo €. Eu preferia que meu filho n&o
soubesse ler, ndo soubesse olhar o relégio, mas que ele fosse a
padaria comprar o péo, que ele (...) fizesse a barba dele, que ele
tomasse banho direito (Maisa, 1E).

Excerto 43: A gente fala que o Rafael esta agora em fase de (...)
aprendizado das coisas basicas né, €, comer sozinho, ir (...) ao
banheiro, que ele ainda n&o vai (...) E que a nossa, (...) primeira
guestdo nao é o Rafael aprender a ler e nem escrever. Ele tem que
fazer primeiro as coisas basicas, sen&o nio vai aprender (Angelo, 5E).

Tal posicionamento parece influenciar diretamente na concepcéao de inclusao
escolar que os pais apresentam, ja que, se é o desenvolvimento de habilidades para
atividades basicas que os pais buscam, acabam enxergando na escola o local
adequado para auxilia-los nesse fim. Entretanto, sabemos que nédo é este o papel
primeiro da escola, que tem como funcao proporcionar meios para o desenvolvimento
das funcdes psicoldgicas superiores, 0 que vai muito além do desenvolvimento da
aprendizagem das habilidades basicas (VIGOTSKI, 1988).

A pesquisa de Lima (2009) apresentou dados diferentes, pois os pais de seu
estudo mostraram desejar que os filhos aprendessem a ler e a escrever por
acreditarem que a aquisicao da leitura e da escrita constitui uma das ferramentas mais
importantes para o processo de incluséo social de seus filhos.

E claro que devemos levar em consideracdo as particularidades de cada
familia. O grupo de pais mostrou que enquanto para uns ter autonomia € o filho
trabalhar ou ter um curso superior, para outros vé-lo fazer a barba sozinho ja seria
uma enorme independéncia! Necessario se faz ressaltar que devemos fugir das
generalizagbes. Como nos lembra Glat (2004), a autonomia da pessoa com
deficiéncia ndo deve ser vista de maneira generalizada. Deve-se levar em conta o
contexto de cada familia, bem como as caracteristicas individuais dos filhos ao se

discutir sobre o desenvolvimento da autonomia de pessoas com deficiéncia.
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Para a maioria dos pais participantes de nosso estudo, o l6cus preferencial para
o desenvolvimento de habilidades elementares € a escola especial, como
discutiremos no préximo item. Esta é vista pela familia como uma instituicdo melhor
preparada para receber seus filhos. Mostraram-se mais seguros em relacdo aos
servigos prestados pela instituicdo especial, onde, segundo eles, os filhos sédo mais
bem tratados e sofrem menos preconceito. Todos o0s pais participantes da pesquisa
buscaram ou foram encaminhados, em algum momento do desenvolvimento do filho,
a uma instituicdo especializada. Tal caracteristica apareceu de forma mais frequente
na fala dos pais que tém filhos mais velhos, principalmente os que possuem filhos
acima de vinte anos, o que pode ser justificado pela mudanca de paradigma que vem
ocorrendo acerca de educacao de alunos publico alvo da educacéo especial (PAEE)
apos a década de 1990.

Com a propagacédo do paradigma da inclusdo a escola comum passa a ser
defendida como espaco ideal para a educacao dos alunos PAEE, os quais devem ser
matriculados o mais cedo possivel, de preferéncia ainda na pré-escola, para que a
instituicdo escolar complemente a educacédo até entdo recebida exclusivamente pelo
grupo familiar. Assim, o movimento da escola inclusiva propde uma parceria entre
escola e familia no intuito de que essa relacédo se constitua como uma mola propulsora
para possibilitar o desenvolvimento de potencialidades e a incluséo social da crianca.
(GUALDA; CIA, 2014; GREGORUTTI; ZAFANI; OMOTE, 2014).

Na contramao dessa ideia, nosso estudo mostrou que 0s pais ressaltam mais
pontos negativos que positivos quando se trata do processo de incluséo escolar de
seus filhos. Apesar da maioria dos participantes do grupo defender a crenca nos ideais
da inclusado e matricular os filhos na rede regular de ensino, ainda acreditam que a
escola comum néo esta preparada para receber seus filhos, bem como os professores
que la estdo ndo sao qualificados para atenderem a demanda de alunos com
deficiéncia. Tal descrédito vinculado a escola regular se apresentou mediante relatos
de experiéncias negativas vivenciadas por essas familias anteriormente na escola
comum. Os pais de filhos mais velhos, inseridos num contexto social pré-inclusédo
(integracao), relataram o quéao dificil foi a experiéncia escolar de seus filhos em um
periodo extremamente segregacionista. Em suas falas percebemos a repeticdo de

ideias como a que segue:
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Excerto 44: (...) ele nunca frequentou a escola da rede regular. Ele
nunca frequentou porque antigamente era muito dificil. Se hoje € dificil
vocés imaginam antigamente (...) o tanto que povo ia julgar meu filho
gue € hiperativo, agressivo, inquieto, ndo sentava, ndo entrava pra
dentro de uma sala de aula. Como que eu ia por ele nessa sala de
aula se hoje, hoje ndo tem condi¢éo imagina 35 anos, 30 anos atras?
Entéo a escola que ele frequentou foi a escola especial. (Maisa, 6E)

Os pontos levantados por Maisa aparecem nos relatos da maioria dos outros
participantes do grupo. Interessante € que somente o filho da Maisa nunca frequentou
uma sala de aula da rede regular de ensino. Todos 0s outros pais, independente da
idade do filho, matricularam-nos na escola comum mesmo que somente por um
periodo de sua vida escolar, e, mesmo assim, nutrem uma visdo muito semelhante a
dela. O contexto vivenciado por Maisa e pelos pais mais velhos (variando entre duas
e trés décadas atras) caracterizou-se pela existéncia de politicas publicas voltadas
para o aluno com deficiéncia que apresentavam caracteristicas segregacionistas,
materializadas a partir da existéncia das classes especiais.

Concomitantemente, 0 movimento das instituicdes especializadas fez com que
muitos pais optassem pela escola especial devido as experiéncias de preconceito e
exclusao vivenciadas por seus filhos na escola regular, bem como pela presenca dos
servicos de apoio, principalmente os da area da saude, ofertados por essa instituicao.
Pais que matricularam seus filhos no ensino comum nesse mesmo periodo relataram
terem feito, nos dizeres de um dos participantes, “por obrigagdo” na medida em que
sofriam com o preconceito social que cercava a instituicdo especializada, como mostra

a fala da Renata:

Excerto 45: Ana Claudia também frequentou escolas regulares. Mas,
foi mesmo por MIM MESMA. Sabe aquela questdo de consciéncia?
Tem que estudar numa escola regular né, s6 aquela escola de doido
gue ((palavra incompreensivel)) mas... (Renata, 2E)

Sua fala comprova o que acabamos de dizer sobre o preconceito social que
cercava a imagem da escola especial. Os pais que levavam seus filhos para
instituicbes especiais de ensino sofriam preconceito tanto da familia quanto da
sociedade, como foi possivel perceber em varios relatos dos participantes. Mesmo
que nos dias atuais tal preconceito se faca ainda presente no imaginario social, ja é
possivel perceber uma mudancga de paradigma, em que o rétulo de “escola de doido”
(expressédo muito utilizada pelos participantes para se referirem a maneira como as

pessoas denominavam as escolas especiais no passado) foi dando lugar a outras
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expressdes, como escola especial, por exemplo. O que n&o significa propriamente
uma mudangca no comportamento social para com aqueles que possuem alguma
deficiéncia.

Devemos lembrar, concordando com Manzini (2007), que a concepgao
dominante na sociedade a respeito da pessoa com deficiéncia em determinado
momento é norteadora de atitudes que tanto podem incluir quanto segregar esses
sujeitos nas varias esferas sociais. Essa ideia justifica as dificuldades enfrentadas
pelos pais mais velhos e as experiéncias negativas que 0s mesmos vivenciaram com
seus filhos na escola regular. Até o inicio da década de 1990, como ja discutido, além
da dificuldade de acesso, os alunos com deficiéncia encontravam no interior da escola
regular um ambiente totalmente excludente. Os pais relataram experiéncias bastante
dolorosas, denunciando a falta de preparacdo da escola para lidar tanto com seus
filhos quanto com a familia, que n&o recebia nenhum tipo de apoio. Isso fez com que
0S pais optassem pela escola especial e seus servicos que, até entdo, eram
predominantemente voltados para a reabilitacdo e ndo para a escolarizacdo em si.

Nossos dados vao ao encontro da perspectiva levantada por Silveira e Neves
(2006), em que os pais participantes também acreditam ser o0 ensino especial o mais
adequado para seus filhos. Em contrapartida, a pesquisa de Lima (2009) mostrou um
resultado mais positivo a respeito da escola regular pelos pais de filhos com
deficiéncia intelectual, visto que 62,5% dos participantes acreditam ser a escola
comum a instituicdo ideal para o desenvolvimento e a aprendizagem de seus filhos.

Nossos resultados mostraram que ha uma baixa perspectiva dos pais em
relacdo a aprendizagem de conteudos escolares pelos filhos no ambiente escolar
comum. Todos os filhos dos participantes que estdo matriculados em escolas
regulares (apenas dois frequentam atualmente somente 0 ensino especial)
frequentam também o AEE. Entretanto, a socializacao foi a principal funcéo atribuida
a escola. Os pais acreditam ser este 0 beneficio maior que a escola comum pode

oferecer ao desenvolvimento dos filhos.

Excerto 46: [...] eu agradeco muito a escola regular porque ela (...)
assimilou muita coisa né. Comportamento, socializacdo né,
palavrinhas novas. Entdo ela conhece todas as letras, mas ela ndo
consegue juntar (+) ela escreve o nome dela e hoje ela continua na
escola especial. (Renata, 2E)
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Excerto 47: Entdo j& valeu muito esse tempo que ele ficou |4 nesse
colégio com outras criancas pra socializacdo. (Angelo, 6E)

Essa concepcéo acerca da escola regular mostra um desconhecimento por
parte da familia sobre varios aspectos, como os direitos do filho em relacdo a
educacao, as politicas publicas de inclusdo e o papel da escola, por exemplo. A
pesquisa de Araujo (2011) ao apresentar resultados semelhantes defende a ideia de
gue o desconhecimento acerca dos direitos dos filhos e do papel da escola comum
inserida no contexto inclusivo decorre da auséncia de informacédo, pois tanto as
politicas publicas quanto os servicos de apoio focam na transmisséo de informacdes
acerca das caracteristicas da deficiéncia e deixam de lado o empoderamento da
familia para o conhecimento, a luta e a efetivacédo de direitos.

A falta de informacédo, somada as dificuldades enfrentadas no dia a dia com o
filho, leva a construcdo de percepcbes como estas apresentadas acima de que a
escola é um espaco predominantemente de socializacao para o filho, de modo que o
foco na limitacdo impde uma ideia de incapacidade para o aprendizado de contetdos
escolares, restando entdo a escola oferecer e desempenhar o papel de um espaco
onde o filho possa vivenciar um nimero maior de interacfes sociais e se socializar
com outras criancas. Diante disso, qualquer desenvolvimento no sentido da
aprendizagem académica apresentado pela crianca € visto pelos pais como uma
surpresa, como se tal fato fosse algo fora do esperado pela familia, um desvio positivo
da rota estipulada de antemao. Tanto € que a maioria dos pais se mostrou satisfeita
com o aprendizado da leitura e da escrita. O saber ler e escrever, quando ocorre, é
visto como o apice do aprendizado do filho com deficiéncia.

N&o estamos aqui querendo fazer nenhum pré-julgamento. Sabemos da luta
ardua dessas familias e, para alguns desses pais, principalmente para aqueles que
tém filhos com deficiéncia maltipla, como ja dissemos anteriormente, o simples fato
do filho conseguir fazer uso do banheiro de forma independente ja representa uma
enorme vitoria que deve sim ser comemorada com louvor. Entretanto, ndo podemos
deixar de considerar que uma visdo negativa frente a deficiéncia, que salienta a
limitacdo em detrimento das possibilidades de desenvolvimento e aprendizagem,
pode fazer com que os pais deixem de promover um ambiente rico em estimulos onde
o filho possa experimentar infinitas possibilidades de desenvolvimento que 0 meio

pode lhe oferecer.
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Quando a familia deixa de enfatizar a falta, aquilo que ele ndo consegue fazer,
e oferece a chance da descoberta, da tentativa, da interagdo com o outro sem que
ninguém o faca por ele, as possibilidades de desenvolvimento sédo potencializadas. O
mesmo deve-se aplicar ao social, jA que acreditamos ser essa perspectiva da familia
reflexo dos conceitos de deficiéncia e inclusdo escolar presentes no senso comum.
Deve-se, portanto, ultrapassar o discurso da construgdo de uma escola e uma
sociedade inclusiva e comecar a vislumbra-las na pratica. A esse respeito,
concordamos com Omote, Baleotti e Chacon (2014, p. 22) quando discutem sobre as

atitudes sociais em relacdo a incluséo:

Toda a transformacdo e implementacdo da estrutura fisica, de
equipamento e recursos de acesso ao curriculo e de recursos
humanos nao sdo suficientes, se ndo forem incluidas também
mudangas na mentalidade e nas atitudes sociais de toda a
comunidade [...].

As atitudes dos grupos sociais, nessa perspectiva, somente apresentarao
mudancas em relacdo a pessoa com deficiéncia quando houver realmente uma
transformacdo da mentalidade em relacdo a mesma capaz de fazer com que a
audiéncia veja a pessoa com deficiéncia inserida na variabilidade da raca humana. A
familia e a escola, como grupos sociais, tornam-se, assim, as primeiras e principais
audiéncias da pessoa com deficiéncia, e as atitudes desta audiéncia para com ela sao
influenciadas pela audiéncia maior, que é a sociedade. E como j4& sabemos a
sociedade ainda tem para com a deficiéncia um olhar que estigmatiza, que rotula e
pré-determina as possibilidades de desenvolvimento que esta pessoa podera
alcancar. Além disso, a situacdo de fragilidade com que a mesma é vista, gera
servigcos que visam o cuidado, a assisténcia médica e a reabilitacéo.

Talvez derive dessa ideia a preferéncia pela instituicdo especializada, visto que
a mesma ainda possui um carater assistencial, de reabilitagédo e cuidado, fazendo com
gque os pais (como ja apresentado, mostraram atribuir mais importancia ao
desenvolvimento de comportamentos independentes em detrimento do aprendizado
escolar) sintam-se mais seguros e confortdveis em relagdo ao atendimento

direcionado ao filho.

Excerto 48: Eu acho que agora € outro nivel né. Antes foi mais pra
socializacdo, foi bom. Agora eu ja penso que (...) é outro nivel de
aprendizado, que para o aprendizado das coisas bésicas, eu vejo
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assim, que |4 na escola especial € muito melhor. Porque eles 14 séo
preparados para isso, eles querem arrancar isso das criangas mesmo
né. (...) La ((escola regular)) eles ndo tem essa preocupacao, eu vou
te falar, la ndo, eles nédo tem essa preocupacao. Eu levo a fralda eles
guerem colocar a fralda e pronto. (Eliana, 6E)

A fala de Eliana ilustra bem o conceito de inclusao escolar predominante no
grupo familiar, que enxerga o processo de socializacdo como a principal contribuicéo
da escola para o filho com deficiéncia. A instituicdo especializada cabe o papel de
reabilitar, de ensinar as habilidades basicas. A escola comum cabe a socializagdo do
filno com deficiéncia. E o fazer valer o direito do filho de conviver com alunos sem
deficiéncia.

O estudo de Cruz (2013) mostrou um resultado inverso. Os pais participantes
de sua pesquisa apresentaram um posicionamento bastante favoravel frente ao papel
da escola regular e aos ideais da inclusédo escolar. Além disso, acreditam ser a escola
regular o espaco ideal para o desenvolvimento de seus filhos com deficiéncia.
Consideram as instituicdes especializadas espacos segregadores e reforcadores de
exclusdo. Cremos que a explicacdo para essa diferenca nos resultados possa estar
ligada a dois fatores principais: idade dos filhos e tipo de deficiéncia. A idade dos filhos
varia de 0 a 6 anos e todos estdo matriculados na educacao infantil de escolas
publicas. Os tipos de deficiéncia sdo autismo, Asperger, sindrome de Down e 01 com
microcefalia. Nao podemos deixar de destacar a questédo da diferenca regional como
possivel fator de influéncia na diferenca dos resultados. As politicas publicas voltadas
a inclusdo das pessoas com deficiéncia sdo de ambito nacional, mas a
municipalizacdo do ensino é dotada de particularidades que podem diferenciar as
acOes que sao desenvolvidas de uma regiao para outra. (ARIOZA; TARTUCI, 2016)

Voltando ao nosso estudo, acreditamos que essa visdo negativa sobre a escola
regular, acompanhada da preferéncia dos pais pela escola especial como lécus
adequado para o desenvolvimento do filho com deficiéncia, engendra uma concepcao
negativa e equivocada a respeito da inclusdo escolar que parece ocorrer devido a
auséncia de informacdes juntamente com experiéncias negativas vivenciadas pela
familia junto a instituicAo comum de ensino. Sobre essa preferéncia dos pais pela

escola especial discutiremos a seguir.

5.1.1 Escola Comum: por que ndo?
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As principais queixas apresentadas pelos pais em relagdo a escola dizem
respeito a baixa qualidade dos servigos existentes, ao preconceito sofrido pelo filho
no ambiente escolar comum e ao relacionamento entre a familia e a escola. A
problematica maior apontada pelo grupo centrou-se no papel do professor,
principalmente o professor de apoio a inclusdo. Alguns pais queixaram-se da nao
oferta desse profissional para acompanhar o filho. Outros relataram a falta de
qualificacdo deste profissional, denunciando praticas excludentes que caminham na

contramao dos ideais de uma escola inclusiva.

Excerto 49: [...] foi para o publico ((escola)), comecou bem, depois
(...) no comego do ano tiraram o professor de apoio. Depois mandaram
outro professor que ndo estava preparado ou que nem queria é, se
especializar né, eu ndo digo, eu falo a forca da vontade né. N&o é estar
pronto também, mas se a pessoa tem a forca de vontade de querer,
de aprender, de fazer é (+) tudo se torna bem melhor. (...) E (+) as
pessoas ndo querem ter trabalho. Infelizmente é assim. (Luciana, 3E)

Excerto 50: Meu filho foi pegar ele na escola e chegou la ele estava
deitado. A professora né, o apoio, porque sao duas, tinha arrumado
um colch&ozinho, tinha colocado e ele tinha dormido. E isso gerou uma
confusdo em casa. Eu ndo sei se isso é certo ou se é errado gente.
Pra falar a verdade, eu sei que eu defendi ele. Mas dizer que ele esta
certo de ir & escola e dormir, eu ndo sei se isso esté certo. (Mirna, 3E)

Excerto 51: Tinha um carrinho, e pro Rafael néo ficar (...)
atrapalhando, pegava ele, tacava num carrinho de bebé, e ele ficava
la. Num carrinho de bebé&, num berco, isolar ao invés de incluir ele.
Muitas vezes pegava também e isolava de outras criancas. (Angelo,
6E)

Excerto 52: PESQUISADORA: Essa questdo do carrinho, vocés
chegaram (...) a questionar a escola?

ELIANA: (+) Até que n&o né. (...) um dia eu s6 falei (...) pra menina,
mas ai eu fui entender, porque assim, (...) igual eu falei, ele ndo para
quieto, ai ela, eu sei que foi uma forma que ela arrumou pra ele ficar
quieto. Ent&o (...), eu entendo também porgue eu sou mae, eu sei
como que é. Entdo a gente acaba entendendo um pouco sabe. Porque
assim, a forma que ela arrumou (...) dele “quietar” um pouco né,
realmente ndo é facil. (Eliana, 6E)

Muitos aspectos podem ser levantados a partir dos excertos supracitados em
relacdo ao professor de apoio na escola. O primeiro deles diz respeito ao que 0s pais
entendem ser o papel e o que esperam desse profissional. A fala da Luciana mostra
gue alguns pais esperam que seus filhos com deficiéncia encontrem na escola um
profissional de apoio qualificado e preparado para lidar com o tipo de deficiéncia de

seu filho. Entretanto, devido a realidade encontrada, denuncia a falta de qualificacao
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deste profissional e a dificuldade encontrada pela escola publica em questdo para
disponibilizar tal professor. Além disso, afirma perceber uma falta de vontade por parte
dos professores em buscarem qualificacdo para trabalharem com alunos com
deficiéncia.

Durante o periodo de realizagdo dos encontros Luciana entrou com uma acao
judicial buscando a efetivagcdo do direito do filho de ter o acompanhamento do
profissional de apoio na escola, 0 que mostra um conhecimento desse direito por parte
da mae. Ao final dos encontros, como a a¢ado ainda estava em processo junto ao
Ministério Publico, a mae matriculou o filho em uma escola da rede privada, que
cobrou da mesma uma taxa a mais no valor da matricula para que pudesse oferecer
o profissional de apoio ao filho. O valor foi aceito por ela, 0 que mostra um retrocesso
em todos 0s aspectos anteriores, oS quais mostravam um possivel conhecimento
acerca dos direitos do filho e uma tentativa de busca de efetivacdo de direitos que
indicavam um ato de carater emancipatorio.

As falas de Mirna e do casal Angelo e Eliana (excertos 49 a 51) evidenciam
também esse descontentamento em relacéo as atitudes vivenciadas pelos filho/neto
na escola regular, recaindo novamente na funcdo do professor de apoio a queixa
maior. Entretanto, diferentemente de Luciana, ndo houve por parte dos pais/avé
nenhuma tentativa de questionamento diante do fato de colocarem o aluno no colchéo
ou no carrinho (o0 que retrata uma acdo excludente). Pelo contrario, Eliana diz se
colocar no lugar das professoras numa tentativa de justificar tal ato, pelo fato de, ela
mesma, sentir-se esgotada no dia a dia devido a agitacao do filho, como se os papéis
desempenhados por ela e pelas professoras se entrecruzassem e fossem dotados da
mesma funcdo social, o que ndo é verdade. Mais uma vez, a funcdo da escola em
relacdo ao aluno com deficiéncia € vista como uma extensao do lar, em que o objetivo
da acao educacional € deixado de lado em detrimento de a¢des que t€m como objetivo
maior o cuidado e a assisténcia.

Interessante destacar que a pesquisa de Teperino, Ribeiro e Carvalho (2016)
apresentou em seus resultados uma situacdo semelhante em relacdo a vivéncia de
um dos filhos dos participantes na escola regular. Um dos casais relatou o uso do
carrinho de bebé pela escola, onde o filho passaria a maior parte do periodo escolar.
Seu depoimento denuncia uma falta de preparo dos profissionais para lidarem com a
deficiéncia do aluno. Além disso, os pais do referido estudo também acreditam que o
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despreparo existe assim como a falta de vontade em aprender a lidar com a situagao
por parte de muitos professores.

Resumindo o exposto pelos pais em relagdo as vivéncias na escola comum e
na escola especial apresentamos a seguir, no Quadro 7, 0s principais motivos
destacados pelos pais participantes deste estudo que os levam a preferir a instituicao
especializada para os filhos com deficiéncia justamente hum momento em que 0
discurso da escola inclusiva ganha forca e a escola regular passa a ser defendida

como o ambiente ideal para a efetivacdo da incluséo escolar.

Quadro 07 - Escola Comum: Por que n&o??%?
Escola Especial Escola Regular

E vista como um espaco onde o filho | Preconceito é maior e parte de
sofre menos preconceito. qualquer instancia da comunidade
escolar (profissionais, alunos, familias)
A presenca dos servicos de saude
(reforca a ideia da reabilitagcdo) é
relacionada a uma melhor qualidade
dos servi¢os prestados.

Baixa qualidade dos servigos.

Tanto os filhos com deficiéncia quanto
0S pais sao mais bem recebidos pela
instituicao.

Os professores sao considerados
melhor preparados para lidar com a
limitag&o dos alunos.

Encontram dificuldades de aceitacao
desde o momento da matricula, que
muitas vezes lhes é negada. A relacéo
entre a familia e a escola € tensa.

Auséncia do professor de apoio para
acompanhar o filho ou falta de
professores qualificados para lidar

com alunos com deficiéncia.
Os pais acreditam que por ser uma
instituicdo onde todos os alunos
possuem algum tipo de deficiéncia a
presenca de préticas excludentes é
menor.

Fonte: Elaborado pela pesquisadora.

Presenca de praticas excludentes.

N&o é nosso objetivo nesse trabalho analisar as queixas relatadas pelos
participantes sobre os acontecimentos vivenciados nas escolas pelos filhos ou
professoras, até porque para que uma analise nesse sentido fosse feita seria
necessario mudar nosso objeto de estudo. Atentamos sim para a importancia de que
tais questionamentos sejam motivadores para futuras pesquisas, visto que as queixas

a gque nos referimos acima em relacdo ao despreparo da escola regular se fizeram

22 Os dados apresentados no Quadro 07 foram baseados unicamente nas opinides dos participantes
da pesquisa, tendo como objetivo a ilustracdo dos mesmos.
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presentes nos relatos de todos os participantes do grupo. Despreparo que também é
denunciado em inUmeras pesquisas da area (PLETSCH, 2009; KASSAR, 2011).

Sabemos também que a problematica que envolve a efetivacdo do movimento
inclusivo nas escolas é complexa e engloba inUmeros fatores, como as mas condicdes
de trabalho do professor, a falta de acessibilidade e de qualificacdo insuficiente para
dar conta da demanda que envolve as fungdes delegadas ao professor de AEE pelas
politicas publicas educacionais, dentre incontaveis outros fatores que se apresentam
como barreiras a serem superadas para que ocorra a real efetivacdo da escola
inclusiva?s.

Diante da complexidade desse contexto é que julgamos necessarios novos
guestionamentos no sentido de melhor compreender essa dinamica estabelecida
entre a familia de alunos com deficiéncia e a escola regular no intuito de problematizar
essas falas que denotam uma preferéncia pela escola especial, ja que por mais que
0s pais levem seus filhos para a instituicdo especializada, os mesmos em algum
momento procuram oferecer a crianca o ensino publico e comum. Essa busca, por si
s6 ja nos leva a gquestionar se realmente ha essa preferéncia ou se ela ocorre
mediante outras problematicas encontradas no momento de levar o filho para a
escola.

Dos 11 filhos de um total de 17 participantes da pesquisa (levando em conta a
presenca de mais de um membro da familia) apenas dois sdo considerados
alfabetizados, de acordo com pais. Dos 9 restantes, 2 ainda estdo na educacao infantil
e, por isso, iniciando o processo de alfabetizacdo. Mesmo assim ainda néo falam. Os
outros 7 tém entre 12 e 32 anos, estdo matriculados em escolas regulares e/ou
especiais, mas ndo sabem ler e escrever segundo o relato de suas familias. Apesar
das queixas em relacdo ao professor de apoio, 0os pais reconhecem a importancia
deste profissional e acreditam, devido a experiéncias anteriores, que a presenca do

professor qualificado faria diferenca para o desenvolvimento escolar do filho.

Excerto 53: [...] eles ndo dao apoio, (...) parece que essas criangas
gue tem problema, eles acham que é um peso pra eles. E ndo era s6
ele ndo. Varias criancas. Tinham muitas criancas |4 que néo
aprenderam... (...) Ai ele comecou a aprender um pouquinho depois
gue uma menina (...) foi fazer um estagio 14 na escola e ficou por conta
dele! Praticamente por conta dele. Ai foi aonde ele aprendeu um

23 Alguns estudos que discorrem sobre o0 assunto séo: Manzini, 2007; Almeida e Corréa, 2007; Oliveira,
2014.
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pouquinho a desenvolver mais (...) Eu acho assim, se tivesse desde o
inicio, tivesse pegado firme com ele, né, com um professor de apoio,
ele teria (+) acho que desenvolvido bem mais. Porque o Danilo é
assim, ele conhece as letras e ndo sabe juntar. Letra, muitas letras ele
conhece, mas nao sabe juntar. Nao sabe juntar as letras, (...) pra poder
falar. Problema maior dele (...) € isso também. (Wilson, 6E)

Pela fala de Wilson, a presenca do apoio tornou a experiéncia positiva para o
aluno, visto que o mesmo foi, durante o periodo citado, acompanhado por uma
profissional da area educacional. Assim como ele, outros pais do grupo disseram ter
vivenciado uma experiéncia favoravel em periodos que o filho foi acompanhado em
tempo integral pelo professor de apoio em sala de aula. No entanto, percebemos que
a experiéncia favoravel a que se referem gira em torno de dois aspectos em comum
gue néo estao diretamente ligados a aprendizagem de conteldos escolares.

O primeiro deles diz respeito ao comportamento do filho na escola, visto que
com a presenca do apoio as queixas escolares consequentemente diminuem. O
segundo aspecto diz respeito ao reconhecimento das letras. E recorrente na fala dos
participantes a expressao “ele conhece as letras, mas nédo sabe juntar pra ler ou falar”,
utilizada para representar os avancos que o filho alcancou frequentando a escola
regular, o que nos faz voltar a questao anteriormente discutida sobre a importancia
atribuida ao aprendizado da leitura e da escrita, ja analisada no inicio deste capitulo.

Trés pais/familiares participantes de nosso estudo tém filhos surdos. As idades
dos filhos variam entre 10 a 35 anos. Podemos perceber na fala da mée cujo filho é
mais velho as mudancas na concepc¢ao de surdez que foram ocorrendo nas ultimas

trés décadas.

Excerto 54: Mas ele sofreu muito preconceito e sofre até hoje. Muita
gente acha que por ele ndo falar direito ele ndo é (...) capaz de
raciocinar. Até hoje. Muitos ainda pensam assim (...) o Bruno quando
foi (+) estava la no Maria do Carmo, ele foi querer fazer uma leitura,
chegou na hora (...) dele a professora ndo deixou (...) ele ficou sentido
demais. (Marise 3E)

Excerto 55: ((Ele)) Ficava na especial e narede regular. (...) Ai depois,
aquela coisa. Um falava (+) porque néo tem esse apoio que tem hoje.
Porque na época vinha uma lei la assim, ah, é pra vocés ensinarem
ele sem gestos, ai vocé tinha s6 que mexer com a boca tadinhos. O
menino ficava piradinho né, porque era sé escrever, (...) hdo podia
((gesticular)) (+) gente, mas eu que escuto, que falo, eu mexo com
meus bracos! Como é que o menino tem que ficar desse jeito né. Ai
via que ndo dava certo, ia, mudava pra outra né. Entdo assim, por isso
gue é importante aqui, estar aqui 6! Esse grupo aqui! (Marise, 6E)
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A ideia imposta ao senso comum de que a pessoa surda nédo aprende parece
ter acompanhado toda a trajetdria da Marise. Seu filho foi diagnosticado aos 04 anos.
Ela relata ter vivido uma jornada intensa de consultas, buscando por varios
profissionais, sem sucesso, e, apesar de seu filho ser hoje um adulto independente,
com curso superior e professor de Libras, ela relata que suas expectativas em relacao
a aprendizagem dele quando este era criangca eram baixas devido a presenca da
surdez. Em sua fala podemos observar as varias etapas presentes na historia da
educacao dos surdos, como a fase da oralizacdo, em que se defendia que os alunos
nao poderiam se comunicar fazendo uso de gestos e que deveriam aprender a falar
como os ouvintes, passando pela comunicacao até a abordagem bilingue, em que a
Libras é considerada a lingua materna da pessoa surda e a lingua portuguesa escrita
é tida como segunda lingua.

A perspectiva oralista € um modo de pensar e tratar a pessoa com deficiéncia
pelo modelo biomédico, em que a lesdo, ou impedimento de um corpo, deve ser
tratada exclusivamente pelas ciéncias da saude, com vistas a tentar reabilitar, curar o
“defeito” que impede o corpo de interagir dentro dos padrées de normalidade
impostos. Impedir que uma pessoa surda se comunique utilizando a lingua de sinais
se traduz em uma tentativa de normatizar esse corpo. E uma forma de opress&o
imposta ao corpo com deficiéncia. (DINIZ, 2009) E, para esses casos, a auséncia de
professor ou instrutor de Libras ou do tradutor intérprete da lingua de sinais demonstra
a falta de preparacéo da sociedade em relacédo aqueles que necessitam de apoio que
0s possibilite uma efetiva inser¢éo social.

Todas essas questbes que envolvem a presenca ou a auséncia do professor
de apoio na escola, bem como as experiéncias vivenciadas pelos filhos com
deficiéncia na escola regular nos levam a andlise da relacdo que se estabelece entre
a familia e a escola no caso dos alunos com alguma limitag&do. Analisaremos a seguir
os relatos dos pais sobre como se estabelece, no dia a dia, esse relacionamento com

a escola e os profissionais da educacéao no contexto da incluséo de seus filhos.

5.1.2 “A escola desiste da gente” — Sobre a relacao familia-escola no contexto da

inclusdo

A relacao entre o grupo familiar do aluno com deficiéncia e a escola parece

também interferir na concepc¢éao de inclusédo escolar construida pelos pais. Durante os
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encontros as falas mostraram que ainda ha uma tensdo que envolve a relacdo entre
a escola regular e a familia. Os pais relataram que na maioria das vezes em que foram
chamados a escola foi para receberem criticas e/ou reclamacdes a respeito do
processo de escolarizacdo de seus filhos. Também disseram ter dificuldades em

estabelecer um didlogo com os profissionais da escola comum.

Excerto 56: Mas, fui chamada pela coordenadora do ensino especial
da escola que ela (+) tinha chegado ao maximo. Que ela néo ia
conseguir. Pensei, gente a escola desiste né? Desiste da gente.
(Renata, 2E)

Excerto 57: Frequentava direto, ela me chamava, eu mesma ia la
todos os dias na escola. Eu sempre levei o Danilo na escola. Levava
e buscava (...). Ai sempre elas estavam conversando comigo sabe, e
falava “6, o Danilo ndo da conta, mas tentou, nés tentamos ajudar ele
muito, de varias formas, mas ele nao dava conta”. (Regina, 6E)

Excerto 58: [...] ela ficou um ano e no fim do ano a professora falou
“nds néo estamos preparados”. Da ((escola)) regular, (+) da particular
e falou “6, aqui ela ndo pode estudar. Ela tomou bomba e ela tem oito
anos e esta junto com os de quatro. Ela ndo pode ficar aqui com a
gente. E ela vai repetir de novo e ficar junto com os de quatro de novo”.
(Marta 6E)

Os relatos denunciam que a concepcao de deficiéncia como uma condi¢ao
limitante e cercada pelo estigma da incapacidade é, ainda, forte influéncia no meio
escolar. Os profissionais que atravessaram o caminho dessas familias demonstraram
defender essa concepcéo. Ao informar e afirmarem aos pais que seus filhos néo
dariam conta, que nédo iriam aprender ou que ndo poderiam conviver junto aos demais
alunos da escola, os profissionais da educagcao agiram de maneira semelhante aos
profissionais da saude quando comunicaram as familias sobre o diagnéstico da
deficiéncia, o que, na maioria das vezes, veio acompanhado de um prognéstico
desanimador, como relatado pelos pais. E ja sabemos que a falta de sensibilidade e
preparo desses profissionais ao estabelecerem uma comunicacdo com as familias
teve um efeito bastante negativo na dindmica desse grupo e interfere diretamente no
sentido que este atribuira a condicéo futura de seus filhos.

As familias, dessa forma, parecem vivenciar um circulo vicioso em que
precisam ao longo do crescimento do filho reelaborar sua condigcéo varias vezes diante
das dificuldades advindas das atitudes opressoras e excludentes do meio social em

relacdo a seus filhos e a elas mesmas. Essas barreiras, em sua maioria de carater
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atitudinal, refletem um despreparo da sociedade como um todo para lidar com a
diversidade e incluir a todos em suas diferencas.

O momento da ida para a escola € crucial, ja que se trata de um periodo em
que as relacbes sociais do filho com deficiéncia irdo, pela primeira vez, ultrapassar
aquelas até entdo vivenciadas no grupo familiar. E o que percebemos € que os pais
novamente vivenciam as fases do luto e do choque iniciais, sé que agora em outro
contexto. Os inumeros “ndos” que recebem da escola fazem com que estes
novamente tenham que reelaborar aquilo que de alguma forma foi idealizado para a
vida escolar do filho. E a relagéo de tensao que a maioria estabelece com a instituicdo
escolar, principalmente quando se trata da escola comum, em conjunto com a
auséncia de informacdes sobre os direitos do filho e das politicas publicas que o
amparam fazem com que 0s pais se sintam inseguros e desacreditados em relacao
ao desenvolvimento escolar da crianga. Novamente se vive o choque, dessa vez de
fora para dentro. Da ndo aceitacdo inicial dos pais quanto ao filho em situacao de
deficiéncia a ndo aceitacdo da escola para com os mesmos. Ndo aceitacdo esta
camuflada em atitudes de exclusdo como as relatadas acima pelos pais.

Outras pesquisas que apresentaram resultados semelhantes, como as de
Araujo (2011) e Teperino, Ribeiro e Carvalho (2016), mostraram que 0s pais realmente
vivenciam um choque quando chega a hora de matricularem os filhos com deficiéncia
na escola regular, principalmente diante da negacdo da matricula, que ocorre com
frequéncia, mesmo que o acesso desses alunos esteja legalmente previsto nas
politicas publicas para a inclusao.

Espera-se que o profissional, seja ele diretor, coordenador ou professor, ao
lidar diretamente com os pais, ndo s6 de alunos com deficiéncia, leve em consideracéo
a diversidade da natureza humana e enxergue no seu aluno um sujeito Unico, que é
formado pela cultura, mas que também é formador desta a medida que é inserido na
mesma através das interacdes com o outro. Ao compreender que nao ha limites para
a aprendizagem humana quando o sujeito se relaciona com um meio que o possibilita
experimentar inUmeras possibilidades para se desenvolver, expressdes como as que
0s pais ouviram dos profissionais da escola passam a inexistir. Lembremos que todo
enunciado € dotado de sentido ideoldgico, demonstrando todo o pensamento vigente
em um dado momento historico.

A natureza da relacdo que vai se estabelecer entre a escola e a familia pode

ser desencadeadora de atitudes que permearao ac¢des colaborativas entre esses dois
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grupos em prol da inclusdo do aluno com deficiéncia, da mesma forma que pode
desencadear acdes excludentes por parte de um ou de outro. Analisemos como
exemplo o que ocorreu com Eliana e Angelo (os pais do Rafael, que era colocado em

um carrinho de bebé no periodo da aula) ao final do ano letivo:

Excerto 59: Ai 0 ano passado eu falei gente, porque a professora era
muito boa, eu falei assim, ndo tem como, falei com a diretora “néo tem
como ele ndo sair dessa turma, ficar aqui, porgue a professora é 6tima,
gosta dele”, “néo, é obrigado a passar, tem que passar.” Gente, mas
gque tem que passar o que? (...) Eu ndo acho isso nada de bom! (...)

pra que passar se ndo sabe nada? (Eliana, 3E)

A falta de um didlogo mais acolhedor, que levasse em conta ndo sé a inclusao
e a permanéncia do Rafael na escola regular, mas também a inclusdo dos pais, da
familia, de modo que estes pudessem se sentir seguros em relacdo a tomada de
decisfes e as mudancas que estavam por vir, fez com que os pais iniciassem um novo
ano escolar sentindo-se inseguros de antemao, visto que ndo encontraram um espaco
gue Ihes desse voz e vez na participacéo das decisdes acerca da vida escolar do seu
filho. Essa relacdo ruim com os profissionais da escola bem como os novos fatores
estressantes que apareceram no decorrer do ano (mais uma vez a historia do carrinho
e a auséncia do profissional de apoio) fizeram com que ao final do ano os pais

tomassem a seguinte decisao:

Excerto 60: Agora, este ano (...) porque ele estava estudando na
escolinha, tem uns dois anos que ele esta na creche, na escola
regular. N6s decidimos agora (...) em conjunto, eu e ele ((marido)), de
colocarmos ele na escola, especial né, (...) n6s vamos colocar ele esse
ano la porque eu acho que assim, pelo que eu estou vendo eles ndo
estdo preparados pra essas criancas, porque (...) eles pegam (...)
aquelas menininhas novinhas (...) que estdo estudando e colocam la
pra ser o apoio dos filhos da gente. Mas eles ndo tém preparo pra isso.
(...) Ele ndo faz nada independente, ele depende de mim pra tudo.
Entdo (...) eu falo que ele é um bebé grande. Porque todo o trabalho
gue eu tenho com um bebé eu tenho (...) com ele ndo é7? (...) entdo eu
falo (...) pelo menos ele aprendendo essas coisas basicas, ja vai ser
uma béncao, ja vai ser um ((gesticula como se fosse um peso tirado
das costas)) (...) E isso que eu penso, pelo menos esse ano la para
mim, olhando o meu ponto de vista, vai ser melhor para ELE. Sabe (...)
nesse sentido dele aprender. (Eliana, 6E)

Podemos concluir com essa fala que a mesma representa também a maioria
das vozes de outros pais, cujas experiéncias negativas vivenciadas na escola regular

contribuiram para a tomada de decisdo em que optaram pela escola especial.
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Acreditamos que tal aspecto seja influenciado, ainda, por outros fatores ja discutidos,
como a superprotecdo, a concepcdo de deficiéncia apresentada pelos pais e até
mesmo a falta de acesso aos servi¢cos de saude, que estao presentes nas instituicées
especializadas. Na ansia de alcancarem o melhor para o filho, e acreditando que o
melhor é protegé-lo de uma sociedade que rotula e exclui o considerado diferente, os
pais optam pela instituicdo especializada, como se ali conseguissem poupar o filho de
sofrer preconceito, sendo este alvo de atitudes excludentes nas varias esferas sociais.

Diante do exposto percebemos que a concepcdo de inclusdo escolar
apresentada pelos pais estd bastante distante dos preceitos que norteiam o
movimento inclusivo e o direito a educacao. Muitos pais disseram ser contra a inclusao
escolar. Porém, é possivel perceber nessas falas um desconhecimento acerca da

inclusao.

Excerto 61: Mas ndo € que eu sou contra a inclusdo. Deixa eu explicar
aqui pra vocés. Igual, eu levei um abaixo assinado la no Congresso,
(...) por que eu sou contra a inclusdo? Sou contra a inclusdo porque
eles queriam acabar com o ensino especial. Ai acaba com o ensino
especial, o ensino especial ia ficar s6 para atendimento médico. Entdo
quer dizer, fisioterapia, fonoaudiologia, essas coisas. E nenhum
desses atendimentos médicos o meu filho (...) precisa. Onde é que
meu filho ia ficar? Em casa. (...) E ai a crianca vai virar aquele bobo
(...) de antigamente, que tem um banco s6 para ele ficar sentado 1a?
(Maisa, 3E)

Excerto 62: Eu sou a favor ((da inclusdo)) a partir do momento que
nao acabe com o ensino especial entendeu, assim, para vocé incluir a
crianga, socializar ela né? (Mirna, 3E)

Alguns pais relacionam a inclusdo ao fim da educacdo especial e das
instituicbes especializadas, visdo esta ancorada na abordagem da inclusédo total,
muito debatida no inicio da década de 2000 no Brasil, especialmente em Goias. A fala
de Maisa mostra bem esse aspecto. O abaixo assinado a que ela se refere diz respeito
a um documento que a mesma levou até Brasilia no ano de 2004 juntamente com
outros pais de filhos com deficiéncia, principalmente os adeptos do movimento
Pestalozziano, que foram se manifestar na porta do Congresso Nacional contra um
documento entdo recém-lancado pelo Ministério Publico Federal e pelo Ministério da
Educacdo denominado O acesso de alunos com deficiéncia as escolas e classes
comuns da rede regular, que previa no ambito legal que a incluséo escolar do aluno

com deficiéncia fosse realizada na sala de aula comum, prevendo penalizacédo para
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as instituicbes especiais ou para 0s pais que ndo atendessem aos critérios legais

contemplados no documento em questdo (GARCIA; ZOPPELLARI; 2006). Foi nesse

periodo que Maisa matriculou seu filho na Educacéo de Jovens e Adultos (EJA):
Excerto 63: (...) eu s6 coloquei ele na rede regular depois dele adulto,
na alfabetizacdo de adultos (...). Ai ele frequentou um més, mas eu
achei (...) que ndo era necessario porque ele ja sabia ler e (...) ele ndo
ia passar de ano mesmo, nao ia ser nenhum doutor, ndo ia ser um

profissional mesmo, entdo ndo precisava eu sacrificar ele tanto né. E
0 que era necessario, que era saber ler, ele ja sabia. (Maisa, 3E)

A principal funcéo da escola, segundo os pais, ainda esté ligada a socializacao
e a alfabetizacdo dos alunos, como ja vimos anteriormente. Uma visdo negativa
perante a condicdo do filho (que gera uma baixa expectativa em relacdo ao seu
desenvolvimento) juntamente com as experiéncias negativas vivenciadas na escola
comum fazem com que a familia ndo consiga enxergar neste espaco as vantagens
gue o mesmo pode apresentar ao desenvolvimento do filho. Os pais que se mostraram
favoraveis a incluséo, defendendo a permanéncia do filho na escola regular, fazem-
no baseados no critério socializacdo. Nosso estudo mostrou que o fator primordial
para a construcdo dessa concepcao parece ter se iniciado desde o momento do
diagnoéstico da deficiéncia. O papel que os profissionais da salde passaram a
desempenhar na vida dessas familias a partir de entdo merece atencao.

A relagdo com esses profissionais parece ter sido fundamental para o
encaminhamento dado pela familia em relacéo a escolarizacéo do filho, ja que todos
0s participantes buscaram ou a escola especial ou a regular a partir da fala dos
especialistas, o que comprova uma forte influéncia do modelo médico no processo de
escolarizacdo de alunos com deficiéncia ainda hoje. Tal fato mostra que essa
influéncia ultrapassa o momento do diagndstico e acaba se expandindo no que tange
as decisdes que cercam a escolarizacdo dos filhos com deficiéncia. Nos momentos
em que o grupo discutiu sobre como foi o inicio do processo de escolarizacdo dos
filhos a maioria citou pelo menos uma vez a presenca de um profissional da saude
para orientd-los em assuntos educacionais. Alguns relatos exemplificam essa

situacao:

Excerto 64: Ela ((neuropediatra)) falou que automaticamente nés
tinhamos que colocar ele numa creche (...) pra estudar, ou senéo levar
ele pra praca, colocar ele no meio de outras criangas. Ai nds optamos
e achamos mais facil, l6gico, nds optamos levar ele pra creche né, pra
escola (Eliana, 6E)
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Excerto 65: [...] ela estava na escola regular e 0 médico, o (...)
neurologista pediu pra eu levar pra outra escola, e era de deficiente
auditivo, a escola. Até entdo ela ndo aprendia a falar, s6 falava assim
((sinaliza gestos com as maos)). (Marta, 1E)

Excerto 66: (...) eu falei “doutor mas ele” (isso ele tinha uns quatro,
quatro aninhos) “Eu posso colocar ele numa escola normal, reqular?”,
ele falou “pode”. Eu falei “mas como que vai ser doutor? Ele ndo sabe
falar direito, ele ndo sabe fazer, né, ir ao banheiro (...) ndo sabe trocar
direito”, falou “ndo, vocé pode levar, conversa com os professores,
explica a situagdo,” com a ajuda dos médicos (...), sempre, e foi.
(Daniela, 6E)

Excerto 67: As vezes compete também ao neuropediatra (...) falar a
capacidade de cada crianga, e vocé como méae também tem que ver
né? (Luciana, 3E)

A fala dos médicos ainda €, muitas vezes, tida como inquestionavel e vista
como determinante do futuro de seus filhos, influenciando na perspectiva que a familia
cria em relacdo ao desenvolvimento da crianca. Na fala de Eliana (excerto 60), a
funcao da escola Ihe foi passada de forma bastante equivocada. Quando a profissional
diz que a familia poderia optar por levar a crian¢a para a escola ou para uma praca
fica clara a ideia da escola como espac¢o que servird apenas para a socializa¢do do
aluno com deficiéncia, haja vista que em uma pracga a crianga interage com outras
pessoas de forma arbitraria. As acfes da escola, e no caso da educacéo infantil, ndo
sao vistas nessas falas como espaco em que a prética educativa possui o objetivo de
desenvolvimento de fun¢des psiquicas elaboradas, mas sim como um simples espaco
de socializacdo, como se essas ag¢des nado tivessem um fim especifico, que é o
aprendizado dos conceitos cientificos.

A diferenca entre os conceitos que a crianca aprende fora e dentro do ambiente
escolar parece ndo ser levada em conta pelos profissionais quando se trata de
criancas com alguma limitacdo. Os pais, por sua vez, devido a falta de informacgéao
acabam acreditando na incapacidade do filho para aprender conceitos cientificos.
Nesse aspecto, 0 espacgo da escola € insubstituivel, visto que se trata de um ambiente
rico em possibilidades, onde o aluno podera entrar em contato com o conhecimento

sistematizado. Nesse aspecto, Rego (1995) salienta que:

A escola propicia as criangas um conhecimento sistemético sobre
aspectos que nao estdo associados ao seu campo de visdo ou
vivéncia direta (como no caso dos conceitos espontaneos). Possibilita
gue o individuo tenha acesso ao conhecimento cientifico construido e
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acumulado pela humanidade. Por envolver operagdes que exigem
consciéncia e controle deliberado, permite ainda que as criancas se
conscientizem dos seus proprios processos mentais. (p. 79)

Nessa direcdo, destacamos que a vivéncia da crianca com limitagdo em casa,
no clube, na praca e nos varios espagos sociais € sim de grande importancia,
principalmente se estas vivéncias se ddo em ambientes onde a situagdo de deficiéncia
nao seja exaltada e as barreiras tanto fisicas quanto atitudinais sejam amenizadas
para gue a crianca seja proporcionado um ambiente em gque a equidade prevaleca e
a interacdo com 0 meio e com 0 outro seja propicia ao seu desenvolvimento. Até
porque, concordando com os preceitos de Vigotski (apud Padilha, 2014), o
desenvolvimento da pessoa com deficiéncia segue o0 mesmo caminho das pessoas
sem deficiéncia, em que o desenvolvimento cultural se da primeiramente na esfera
social, ou seja, entre as pessoas, para entao se tornar subjetivo, intrapsiquico.

Fora da escola ndo encontramos no seio desse processo de socializagdo o
papel fundamental da mediacdo docente. A mediacdo do professor é de grande
importancia no auxilio a formacao das funcdes psicoldgicas superiores pelo aluno com
deficiéncia. E ele quem ira, através da mediacdo simbdlica, desenvolver atividades
objetivando esse fim, levando em consideracdo as caracteristicas de seu aluno,
fazendo com que o mesmo trilhe seu préprio caminho de aprendizado, que pode ser
diferente daquele trilhado pelos outros alunos sem deficiéncia, mas que o facam
atingir o mesmo objetivo, através do processo que Vigotski denominou de
compensacao (VIGOTISKI, 1997; PADILHA, 2014).

Assim, é preciso levar em consideracdo a criacdo de um ambiente onde a
caracteristica biolégica limitante seja vista como uma variavel da diversidade humana,
de modo que esta capacidade compensatoria possa atuar livremente, o que sO
acontece quando as barreiras sociais séo retiradas (VIGOTSKI, 1997; DINIZ, 2007;
PADILHA, 2014). Nos relatos supracitados encontramos indicios da imposicao dessas
barreiras a partir do momento em que ndo é possibilitado aos pais terem uma
compreensao sobre as reais vantagens que a escola pode oferecer ao
desenvolvimento do filho, a0 mesmo tempo em que a socializacdo da pessoa com
deficiéncia é vista como o fim principal da acdo. Com isso, reforcamos a tese de que
as barreiras fisicas e atitudinais sédo, muitas vezes, bem mais densas do que aquelas

impostas pela limitagdo bio-fisiologica em si. S&o barreiras que se encontram fora do



160

sujeito e impedem que o mesmo vivencie interacdes que o levem a construir e
experimentar caminhos diversos rumo ao seu desenvolvimento e a aprendizagem.

A realidade apresentada pelos pais mostrou que ha uma necessidade muito
grande de trabalhar com as familias o0 empoderamento no sentido de apresentar e
discutir a deficiéncia no ambito dos direitos. E necessario que os filhos sejam vistos
pelo grupo familiar como sujeitos de direitos para que essas familias se
instrumentalizem para além do recebimento de informacdes sobre a deficiéncia em si,
e apresentem suas reivindicacdes na esfera publica, ganhando assim forca politica.

Entretanto, como veremos a seguir, 0os pais ainda necessitam trilhar um
caminho nessa dire¢éo, ja que o grupo familiar por vezes desconhece muitos direitos
do filho com deficiéncia ou se enxerga de modo pequeno e limitado para lutar pela

efetivacdo dos mesmos.

5.2 “A gente é tao pequenininho para lutar com isso” - Direitos da pessoa com

deficiéncia na voz da familia.

A familia que possui um filho com deficiéncia vivencia, desde o diagndstico,
situacdes diversas junto a inUmeras instituicdes sociais responsaveis pela oferta de
servicos das areas da educacdo, saude, transporte, acessibilidade e tantos outros que
sdo necessarios a vida de todos os cidaddos, embora o sejam de forma mais
significativa na vida daqueles que necessitam desses servicos mais frequentemente,
como € o caso das pessoas que apresentam alguma limitacao.

Falar dos direitos das familias e de seus filhos com deficiéncia nos remete a
pensar na acao do Estado e na configuragéo das politicas publicas voltadas para esse
grupo de pessoas. Sabemos que o Estado, bem como as instituicdes que Ihe cabem,
interfere diretamente na dinamica familiar, pois, como ja defendido em capitulos
anteriores deste estudo, as concepcdes de deficiencia defendidas por essas
instituicdes em um determinado momento historico norteiam a construcéo de padrbes
e normas que tendem a influenciar diretamente a natureza do funcionamento do grupo
familiar (ARAUJO, 2011; GLAT; DUQUE, 2003).

Ferreira (2006) ainda nos lembra das dificuldades inerentes aos grupos
minoritarios em relagéo a efetivacdo de seus direitos enquanto cidadaos, destacando

a importancia dos movimentos sociais em prol da eliminagdo de muitas barreiras
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visando a promogéo e a ampliagdo dos direitos humanos das minorias, embora o
caminho ainda seja composto por muitas delas.

Foi possivel perceber, a partir das falas dos pais participantes deste estudo,
gue as acdes das familias no que concerne a busca de servi¢os para seus filhos ainda
se pautam no assistencialismo e na reabilitacdo. Nesses espagos, a informacao
recebida tende a ser aceita de forma passiva, sem maiores questionamentos, e 0s

pais muitas vezes acabam exercendo o papel de receptores.

Excerto 68: (...) uma coisa que vocé falou ai dos direitos (...) do INSS,
direito “virgula” (...) falam que todo deficiente tem direito ao LOAS, é
tudo mentira (...) porque vocé tem que morar debaixo da ponte para
conseguir (...) ou entdo mentir uma mentira que néo seja descoberta,
mas toda mentira (...) é descoberta né (+) entdo (...) as vezes a gente
luta pelos direitos do filho e ndo tem direito é nada. Porque eu acho
gue todo deficiente teria que ter direitos (...). Entdo eu acho assim, é
uma luta que eu sei que a gente aqui é pequenininho né pra lutar com
isso (...) essa questdao do INSS (+) quem somos nds né (+) téo
pequenininho pra lutar com isso, mas... (Maisa, 1E)

A visdo da Maisa apontada na fala anterior mostra, além de um
desconhecimento acerca dos direitos da pessoa com deficiéncia, a ideia de que essas
pessoas ndo tém direitos, ou melhor, que estes até existem na esfera das politicas
publicas, mas ndo sao efetivados na pratica. Além disso, percebemos a auséncia de
empoderamento, haja vista que as familias se veem como um grupo que nao possui
voz ativa perante as instituicdes publicas que lhes prestam servicos. Acham-se um
grupo pequeno, sem forca politica para lutar por melhorias.

A pesquisa de Araujo (2011) apresentou resultados semelhantes ao trabalhar
com o empoderamento de familias de pessoas com deficiéncia. Seu estudo mostrou
uma evidente demanda pelo conhecimento dos direitos tanto do filho quanto da
familia, situando a importancia do empoderamento dos pais. A autora cita que os pais
estédo sedentos por informacdes em relagéo aos seus direitos, 0 que muitas vezes nao
acontece. Sua pesquisa aponta a importancia de suprir tal demanda para que a familia
possa se munir e lutar efetivamente pela garantia dos mesmos.

A influéncia da concepcdo meédica da deficiéncia ainda parece nortear as
discussbes dos pais sobre os direitos de seus filhos. Assim como discutimos essa
influéncia em relag@o a tomada de decisfes acerca da vida escolar, a mesma também
se apresentou nas discussdes acerca da demanda de direitos em outros contextos,

como saude e sexualidade.
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Necessario esclarecer que apesar da nossa pesquisa ter como foco a
discussdo a respeito do direito a educacdo defendemos que este deve ser
considerado num contexto de demanda de direitos baseado na intersetorialidade e na
interdisciplinaridade. Assim, para que tal direito se efetive € necessario que o direito a
acessibilidade, a saude, ao transporte, dentre outros, ocorra concomitantemente
(SANTOS, 2015).

5.2.1 “O seu filho ndo tem o beneficio, os nossos filhos também néo tém” — Sobre os

beneficios sociais e o direito a salde.

Dentro de toda a complexidade que envolve as politicas sociais e de protecéo
social no Brasil situamos a influéncia do Modelo Social da Deficiéncia nas discussdes
sobre os direitos que envolvem as pessoas com deficiéncia, principalmente a partir de
2008 com a retificagcdo da Convencédo sobre os Direitos da pessoa com deficiéncia
aprovada pela ONU em 2006. A deficiéncia discutida na esfera dos direitos
estabeleceu novos rumos para a criacdo de politicas publicas voltadas para a
eliminacdo de barreiras e promocao da igualdade. A respeito disso, Santos (2015, p.

268) nos esclarece que:

A abordagem que se faz sobre a deficiéncia, principalmente, nos
ultimos anos, como um dos temas na esfera dos direitos fundamentais,
sem duvida, é revolucionaria do ponto de vista das condi¢des que se
criam para mudar a realidade das pessoas com deficiéncia. Nos
tltimos anos, diversos paises democréticos tém despendido esfor¢os
para estabelecer marcos legais e politicas publicas para oferecer
respostas a ideia de que inclusédo e protecao social, ou seja, o direito
de participar na sociedade em igualdade de condigcbes com as demais
pessoas, sdo necessariamente direitos fundamentais de todos.
Quando o Estado ndo promove tais acdes publicas, ele contribui para
a reproducdo das condi¢cdes que mantém as desigualdades.

O marco politico estabelecido no documento Politica Nacional de Educacgéo
Especial na Perspectiva da Educacao Inclusiva, de 2008, esta no fato de este tratar a
deficiéncia como resultado de um complexo de fatores, e ndo mais somente como um
processo decorrente Unica e exclusivamente de uma limitacdo corporal. Isso
favoreceu o desenvolvimento de novas concepc¢des sobre os direitos dessas pessoas
para além das discussGes médicas e de reabilitacdo que predominavam até entdo nos
principais documentos legais. Entretanto, nosso estudo mostrou que na pratica ainda
h4, pelas familias, uma prevaléncia de concepc¢des de direitos bastante ligadas ao
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modelo supracitado, em que a efetivacdo dos mesmos é visualizada, na maioria das
vezes, na esfera da saude. O dialogo com os pais no encontro que teve como tema a
discussédo dos direitos da familia e dos filhos com deficiéncia mostra bem essa

relacdo, como podemos verificar nos excertos abaixo:

Excerto 69: (...) o seu filho ndo tem o beneficio, e eu vou colocar outra
coisa, que 0s nossos filhos também ndo tem! Eles ndo tém uma
assisténcia neurologica. (...) o Alberto, como eu acho que todas as
maes aqui, paga a consulta. Isso ndo pode gente! (...) Nés ndo temos
esse acesso! Nés ndo temos quase acesso pra quem tem crianga que
tem suas limitacdes (...) isso eu ja cobrei de muitos politicos! (Mirna,
2E)

Excerto 70: Eu acho que direito é (+) eu quero saber assim, dos
direitos (...) que ele tem (...) Fila, ser atendido primeiro, (...) porque
aonde eu vou nao tem direito nenhum ndo. (...) Porque a gente vé até
na televisdo (...) pessoa especial tem direito a isso, direito a oport/ as
pessoas (...), 0s vizinhos, os amigos ((falam)) “Ué, o Luis Henrique
néo é aposentado ndo?” (Maisa, 5E)

Os excertos acima se repetiram na maioria das outras falas dos participantes,
em que podemos perceber que o direito a saude é visto como o representativo maior
da efetivacdo dos direitos de seus filhos com deficiéncia, o que, como ja dito
anteriormente, sinaliza uma predominancia da concepcédo médica de deficiéncia no
meio social. Direitos fundamentais, como o direito ao desenvolvimento da autonomia,
por exemplo, ainda aparecem em segundo plano na fala dos pais, ou nem aparecem.
O discurso das familias ao contemplar a luta pelos direitos no ambito da reabilitacéo
e da saude (INSS, assisténcia neuroldgica, atendimento preferencial em consultérios
médicos, LOAS, dentre outros) comprova o grande desafio de se efetivar na pratica o
gue ja esta contemplado nas politicas publicas. Ainda parece haver um abismo entre
essas duas esferas.

E claro que as questdes apresentadas pelos pais fazem sim sua dendncia. A
auséncia de servicos de apoio no ambito da saude fere o previsto como direito e deve
ser problematizada, questionada e, principalmente, solucionada. Alguns familiares, no
momento da realizacdo de nossa pesquisa, entraram com acdes na esfera judicial
visando conseguir auxilio para custearem tratamentos médicos demandados pela
condicgéo dos filhos.

Entretanto, a luta deve perpassar essa esfera. O empoderamento dos pais se

faz necessario para que estes ndo s6 conhecam seus direitos enquanto familia e os
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direitos do filho, como também consigam, nas palavras de Araujo (2011, p. 92),
identificar suas necessidades, “saber organizar ideias e solugbes de problemas e
transforma-las em projetos que deveriam ser apresentados nessas instancias

maiores”, tendo condicdes de efetivar direitos e iniciar uma transformacgao social.

5.2.2 “Por trds da limitacdo existe uma pessoa” — A deficiéncia e o direito a

sexualidade

Este tépico tem como objetivo apresentar as concepg¢bes que 0S pais
participantes deste estudo apresentaram em relagdo a sexualidade de seus filhos,
visto que consideramos a mesma uma caracteristica inerente ao ser humano e que,
por isso mesmo, deve ser discutida no ambito dos direitos pertencentes a qualquer
pessoa, tendo ela ou ndo uma deficiéncia. Justificamos tal discusséo pelo fato de ter
sido um assunto abordado espontaneamente pelos pais em todos 0s encontros
realizados durante a producdo de dados da pesquisa, o0 que levou ao surgimento de
uma categoria de analise sobre o assunto no momento das transcri¢cdes das falas dos
participantes.

O processo de estigmatizacao sofrido pelas pessoas com deficiéncia, como
discutidos nos capitulos anteriores, traduz-se nas atitudes discriminatérias perante as
mesmas, bem como nas representacdes sociais que foram construidas ao longo de
séculos em torno das pessoas com caracteristicas consideradas desviantes daquelas
estabelecidas como padrdo de normalidade em um determinado contexto, cultura e
periodo histérico. (GOFFMAN, 1963; OMOTE, 1994)

Percebemos que essas construcdes impedem que se olhe para a pessoa com
deficiéncia em sua totalidade como ser humano, ficando a mesma rotulada a partir de
sua limitacdo, que, por sua vez, € considerada para determinar comportamentos a
priori para ela. Assim, uma pessoa surda, por exemplo, € rotulada ndo s6 como uma
pessoa incapaz de ouvir, mas também como incapaz de compreender e de se
comunicar. Outro fator importante esta no fato de se enquadrar todas as pessoas com
deficiéncia num grupo homogéneo, desconsiderando as suas individualidades e
desacreditando no desenvolvimento de suas potencialidades (GLAT, 1992; OMOTE,
1994).

A sexualidade da pessoa com deficiéncia, da mesma forma, € vista como um

processo que se desenvolve de maneira limitada, homogénea e diferenciada do
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processo vivenciado pelas pessoas sem deficiéncia. H4 uma transferéncia do estigma
(a pessoa é vista globalmente pela limitacdo), o que leva a criagdo de estere6tipos
negativos em relacdo a sexualidade dessas pessoas. Primeiramente, € necessario
salientar que estamos tratando o termo sexualidade em seu sentido mais amplo, que
vai além do ato sexual em si. Acreditamos que as concep¢des acerca da mesma
partem de um fendmeno socialmente construido, sendo sua natureza influenciada de
maneiras diferentes de acordo com o contexto social, historico e cultural onde ocorre.

Para tanto, concordamos com Maia e Ribeiro (2010, 161) ao defenderem que,

A sexualidade humana refere-se aos sentimentos, atitudes e
percepcdes relacionadas a vida sexual e afetiva das pessoas; implica
a expressao de valores, emocgoes, afeto, género e também praticas
sexuais e € essencialmente historica e social. Como um conjunto de
concepcbes culturais, a sexualidade extrapola o conceito de
genitalidade, pois abrange também as praticas sociais, 0s costumes
diversos e as ideologias relacionadas a essas praticas.

Essa visdo ampliada acerca da sexualidade humana nos permite compreender
a mesma como um processo que tem inicio desde o nascimento e se desenvolve a
partir das interagdes entre os sujeitos. Interagfes estas que nao se baseiam no
contato sexual em si, como bem apresentado no exposto acima. A afetividade, as
nocdes de cuidado e higiene corporal, o abraco, um dialogo, dentre muitos outros
aspectos para além do ato sexual devem ser levados em consideracdo para
discutirmos e compreendermos a sexualidade humana como tudo aquilo que o ser
humano busca com o intuito de satisfazer suas vontades e aspiracfes pessoais. E
dentro dessa amplitude é que se constroi a sexualidade individual (PRIOSTE; RAICA;
MACHADO, 2006; MAIA; RIBEIRO, 2010).

Para Pinheiro (2004), o fato de muitas pessoas relacionarem a deficiéncia a
incapacidade de entendimento colabora para enxergar a pessoa com deficiéncia como
alguém assexuado e permanentemente infantil. Em nosso estudo, os pais relataram
dificuldades em enxergarem o filho como um homem ou uma mulher, apresentando
essa tendéncia a infantilizacdo do mesmo. Esse dado mostra que as familias ainda
apresentam uma visado reducionista acerca da sexualidade humana e, para os pais,

falar da sexualidade do filho é falar do ato sexual que ocorre entre duas pessoas.

Excerto 71: Eu (...) tenho um filho de quatro anos, cinco ((risos)) entdo
nao tem ainda muito o que falar a respeito né, assim, ndo passei ainda
por essa fase ai (...) Mas eu sei que eu vou passar, e é assustador.
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(...) Por mais (...) que ele tenha suas limitacdes e tudo, eu sei que ele
tem os horménios. Entdo se a gente parar para pensar hisso é
assustador e assim, nossa (+) déi também. Entdo vocé tem que
preparar para isso né. (...) Hoje ele esta bebé. Espero que demore
chegar esse momento ((risos))

Excerto 72: Ela ndo ficava nem ai, parece que ela ndo estava nem
escutando ((quando a filha agredia a mée)). Porque ela né&o tinha
entendimento, compreensdo né (+) a limitacao dela! (...) nés sabemos
gue a puberdade, a pré-adolescéncia, a adolescéncia € uma fase
muito conturbada néo é€? Eles ndo séo crian¢as, mas ndo podem ser
adultos. Eles querem ser adultos e ndo podem, mas eles também nao
guerem ser crianca. Entdo € uma fase de transigdo muito dificil. E para
uma menina que nao tem entendimento? Os 6rgdos dela todos ali
fervendo né? Uma crianca dita normal é dificil para os pais hoje! Vocé
imagina um pré adolescente com limitagéo né. (Renata, 1E)

Percebemos que a diferenca de idade dos filhos ndo se mostrou uma variavel
quanto a concepcao de sexualidade no sentido restrito, puramente sexual. Em ambos
os relatos fica clara a ideia de que a vivéncia da sexualidade de seus filhos é
relacionada ao ato sexual puramente fisico. A mée mais nova (excerto 71) confirma
tal ideia ao apresentar em sua fala uma sensacédo de alivio por seu filho estar ainda
na primeira infancia, o que a isentaria de ter que lidar com a sexualidade deste, ou até
mesmo como se ndo houvesse sexualidade, o que indica uma concepcéo reducionista
acerca da mesma. Ao mesmo tempo, sua fala ja demonstra certa angustia e
inseguranca ao dizer como se sente ao pensar em como fard para lidar com o
desenvolvimento da sexualidade (vinculada ao ato sexual) de seu filho no futuro,
deixando claro que a presenca da deficiéncia € fator primordial para que ela se sinta
assim.

Tal preocupacao se apresenta na fala de Renata (excerto 72) quando a mesma
relata a angustia em vivenciar a adolescéncia da filha por acreditar que a presenca da
limitacdo seria uma barreira para que a jovem tivesse a compreensao do que ocorria
com o proprio corpo. Percebemos, assim como na fala de Eliana, que a presenca da
deficiéncia é a justificativa para que essa incompreensdo ocorra. Pinheiro (2004, p.
201) nos esclarece que a infantilizacdo da pessoa com deficiéncia colabora para
disseminar a crenca de que essas pessoas se desenvolvam “sem padrdes de critica
e valores que caracterizam o adulto. Em decorréncia, imaginam que as manifestagdes
da sexualidade na adolescéncia serédo catastrofes inconcebiveis e incontrolaveis”.

As representacdes sociais colaboram para que tais ideias a respeito da

sexualidade da pessoa com deficiéncia sejam construidas e incorporadas pelos



167

grupos sociais, como a familia. Padrdes definidores de normalidade sdo impostos
constantemente em nossa sociedade ditando modos de ser e agir as pessoas. A vida
afetiva e sexual também sofre influéncia desses padrbes. Assim, em uma sociedade
onde a deficiéncia e a doenca sao colocadas lado a lado, pode-se compreender
porque é tao dificil construirmos uma visao de uma pessoa com limitacdo vivenciando
uma vida sexual ativa, feliz e saudavel (MAIA; RIBEIRO, 2010).

Além disso, a tendéncia dos pais em enxergarem a totalidade do
desenvolvimento dos filhos com deficiéncia a partir de sua limitacdo faz com que
ocorram generalizagdes. E como se todos os comportamentos apresentados por eles
se justificassem pela deficiéncia, o que faz com que se tenha uma visdo de um ser
humano fragil, indefeso e incapaz em todos os setores de sua vida, inclusive no que
diz respeito a sexualidade e ao conhecimento do proprio corpo (GLAT, 1992; MAIA,
RIBEIRO, 2010).

Alguns estudos discutem que a sociedade tende a compreender a sexualidade
de pessoas com deficiéncia sob duas O6ticas: uma delas € a visdo de que essas
pessoas sdo assexuadas, e, outra, ao contrario da primeira, é que elas apresentariam
um comportamento sexual exacerbado. Esses mesmos estudos defendem que a
maioria dessas pessoas desenvolve sua sexualidade de maneira equivalente aguelas
que nao possuem deficiéncia, salvo aquelas em que o grau da limitacdo é mais
acentuado, como nos casos de deficiéncia intelectual severa, por exemplo (GLAT,
1992; BUSCAGLIA; 2006; MAIA, 2006; MAIA; RIBEIRO, 2010).

As falas de Daniela e Natalia explicitam essa ideia de sexualidade exacerbada
quando ha uma limitacdo, concomitantemente a ideia da Iincapacidade de

compreensao do proprio corpo:

Excerto 73: Esses dias (...) uma professora chegou em mim e falou
assim “6, vocé néo se assusta néo, tem uma menina la no colégio, ela
tem uma dificuldade para falar e ela estd super apaixonada pelo
Pietro.” (...) eu chorei. E até (...) falei para professora “ndo, nao pode
nao porque o Pietro (...) tem um probleminha e os hormonios séo
demais (...) depois vai acontecer alguma coisa, e ai vou ter que cuidar
dele e da menina”, né, e conversei muito. S6 que hoje (...) eu converso
muito, eu dou muito conselho para ele, mas a gente assusta porque
(...) fica com medo dessa parte. Devido assim as vezes a gente pensar
gue sao duas criangcas que ndo tem nocao de nada né? (Daniela, 4E)

Excerto 74: (...) no caso do homem acho que é mais dificil, igual meu
irméo, ele tem vinte e um anos, e (+) a gente fica meio assim, como
gue ele vai arrumar uma namoradinha, porque ele ndo (+) a gente ndo
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consegue (...) as vezes, é, como que vai fazer né, porque (...) O
probleminha dele é be::m grave, assim, ele tem retardo. Ele (...) tem
vinte e um mas uma mentalidade de sete. (...) Mas ele tem os
hormonios aflorados (...) ele vai ao banheiro, ele leva revista, a gente
vé sabe, ele vai escondido, mas ele leva, a gente vé (...) E no caso
dele, como que a gente deve fazer? (Natélia, 4E)

E importante destacar, a partir dos excertos acima, as dificuldades que os pais
encontram devido a falta de apoio. Os mesmos relataram vivenciar uma ambivaléncia
de sentimentos em relacdo a sexualidade do filho. O medo e a inseguranca geram
muitas duvidas para essas familias, que ndo encontram espacos onde tais duvidas
possam ser compartilhadas e sanadas. Essa falta de apoio aumenta a inseguranca
dos pais, que se apegam aquelas concepc¢des presentes no senso comum a respeito
da deficiéncia e a sexualidade, como pode ser confirmado nas falas de Daniela e de
Natdlia (excertos 72 e 73).

Maia e Aranha (2007) acreditam que essa concepc¢ado de gque pessoas com
deficiéncia desenvolvem uma sexualidade mais aflorada advém, na maioria das
vezes, da observacédo de comportamentos inadequados em determinados ambientes

sociais, como na escola por exemplo. Entretanto, as autoras salientam que:

E preciso considerar que esta inadequacéo é fruto da falta de um
aprendizado desde a infancia, sobre quais comportamentos sexuais
séo aceitaveis publicamente, além da forte repressdo em relacdo a
gualquer manifestacao afetiva e erética que existe para essas pessoas
(MAIA; ARANHA, 2007, p. 64)

O incbmodo em saber que o irméo de vinte e um anos se masturba ou que o
filho adolescente sente atracéo fisica e desejo sexual pela namorada parece fazer
com que as familias se incomodem e vivenciem um momento bastante conflituoso, ja
que, por um lado, acreditam que seus filhos possuem uma sexualidade fora do
controle, e, por outro, a0 mesmo tempo, pensam ser 0S mesmos incapazes de
vivenciarem tais sensacdes devido a sua limitacdo. E como se os pais pensassem
“‘como o meu filho, tao infantil e indefeso, podera lidar com os hormbnios e as
sensacoes que o desenvolvimento desses provoca?” O que nos leva de volta as duas
concepcOes ja apresentadas antes sobre a sexualidade da pessoa com deficiéncia:
ou séo extremamente infantis, sem possibilidade de compreensao, ou desenvolvem
uma sexualidade agressiva e de dificil controle.

De acordo com Glat (1992), a visdo social negativa sobre a sexualidade da

pessoa com deficiéncia faz com que essa representacédo acerca da mesma influencie
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qualitativamente as relacbes que se estabelecem entre essas pessoas e 0S grupos
sociais. Com isso, a ideia do sujeito emocionalmente limitado, incapaz de
compreender o proprio corpo e de estabelecer relacionamentos afetivos, influencia
nao sO 0s pais como também é internalizada pelo proprio filho. Pinheiro (2004) ao
revisar pesquisas sobre deficiéncia intelectual e sexualidade mostrou que a pessoa
com deficiéncia internaliza o estere6tipo que Ihe atribuem (como sendo assexuado) e
passa a ter dificuldades para se relacionar e para compreender os desejos do proprio
corpo. Esse € um exemplo tipico de uma barreira que se constréi de fora pra dentro,
pois as pessoas que convivem com ela e poderiam orienta-la nesse sentido acabam
nao o fazendo ou agindo de modo agressivo diante de manifestagfes nesse sentido.

No meio desse circulo vicioso entende-se que a familia, ao ndo disponibilizar
desde cedo oportunidades para que o filho desenvolva sua sexualidade de maneira
natural e saudavel, faz com que a pessoa com deficiéncia tenha mais chances de
vivencia-la acompanhada de comportamentos repressivos e discriminatorios por parte
da familia e de outros grupos sociais, pois ao nao receber uma orientacdo, muitas
vezes apresenta comportamentos ndo aceitos socialmente, como a masturbagédo em
publico, por exemplo.

Da mesma forma, os pais parecem também né&o receber uma orientacdo
profissional a respeito da sexualidade de seus filhos. Nossos dados mostraram certo
despreparo por parte dos profissionais ao tentarem estabelecer um dialogo com os

familiares a respeito desse assunto, como podemos ver abaixo:

Excerto 75: (...) eu fui uma vez perguntada por uma pessoa [+] € um
profissional (...) o que eu ia fazer quando o Luis Henrique entrasse
para parte da sexualidade né. O que ela me aconselhou: vocé leva ele
(...) para essas casas de mulher sabe (...) e paga uma mulher para ele.
Entdo eu (...) falei se eu deixasse meu filho transar uma vez, ele
queria, ele ia (+) descontrolava ele, (...) € como (...) vOcé querer provar
uma magé, uma uva e depois vocé vai querer todo dia ter amaca e a
uva. Entéo ele ia querer todo dia. Isso foi conselho de uma profissional.
E eu chorei muito, muito, muito mesmo. E foi assim, oracéo, oracao,
hoje meu filho é calmo, ele ndo gosta (+) porque os alunos,(...) gostam
muito de “esta” encostando, beijando, abragando, ele tem um pouco

de autismo, ele ndo gosta de ter contato. (Maisa, 1E)

Excerto 76: Entdo teve um dia (...) falei (...) para o psiquiatra, (...) é
um meédico maravilhoso, mas ele falou isso para mim a respeito da
sexualidade: “Deixa namorar mae! Deixa fazer mée!” (...) Ai eu falei
para ele assim: “Dr, eu sou a moda antiga.” Né (+) eu sou a moda
antiga. Enquanto eu tiver vida e conseguir segurar, eu hao vou deixar
ela relacionar, ter relacionamento intimo com ninguém. Com ninguém.
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Eu vou segurar. “Mas por que? E bom demais!” Eu falei: “E bom
demais, mas ela Dr., ela vai gostar. Como ela ndo tem compreenséao
ela vai pular o muro porque ai todo homem que passar ela vai querer
ficar com ele!” Nao vou deixar mesmo, nao deixei e ndo permito, nao
permito. Ela terminou com o Gilberto (+) terminou ndo. Eu terminei
para ela (RENATA, 1E)

Na fala da Maisa (excerto 75) percebemos o sofrimento da mée por pensar
que seu filho ndo seria capaz de lidar com os desejos de seu préprio corpo, da mesma
forma que Renata (excerto 76) afirma que proibiu a filha de namorar na adolescéncia
por acreditar que a mesma nao saberia compreender 0 que se passava com seu Corpo
por causa de sua deficiéncia. O fator religiosidade pareceu contribuir para a
construcéo dessa visao por parte de algumas maes, como exemplificado no relato da
Maisa, 0 que ndo causa espanto se lembrarmos que as explicacbes misticas e
espirituais para a deficiéncia influenciam a forma como os pais concebem a mesma e
gue a pessoa com deficiéncia tende a ser vista globalmente a partir de sua limitacao.
Em se tratando do desenvolvimento da sexualidade, ndo poderia ser diferente. Falar
sobre sexo e sexualidade com filhos sem deficiéncia ja € assunto cercado de tabus e
preconceitos. No contexto da deficiéncia torna-se ainda mais complicado diante do
estigma da limitacdo que permeia essa construcdo social.

Em relacdo ao despreparo profissional, os excertos o exemplificam de
maneiras distintas. No primeiro caso vé-se uma insensibilidade para instruir sobre a
sexualidade do filho, e no segundo uma insensibilidade no modo de falar da mesma
para a mae. Aqui novamente destacamos 0 prejuizo que essa visdo gera para ambos,
tanto os pais quanto os filhos. Os pais porque vivenciam momentos de inseguranca e
medo. Os filhos por ndo encontrarem um espaco para manifestarem seus desejos e
vivenciarem sua sexualidade de maneira saudavel, o que pode também gerar
comportamentos agressivos ou isolamento. Com isso acabam compreendendo seus
sentimentos como algo errado e inapropriado.

Vale destacar que a questdo da sexualidade para pessoas com e sem
deficiéncia vem sendo problematizada no ambito da familia, da escola e da saude
diante da intensa propagacao do sexo na midia que pode gerar muitas consequéncias,
como a precocidade e a banalizacdo sexual. Portanto, trata-se de uma questédo que
deve ser problematizada no ambito da educacéo e da saude com vistas a atender a
todos os jovens e suas familias, e ndo somente aqueles que possuem alguma

deficiéncia. Moizes e Bueno (2010, p. 2016) apontam a necessidade da promocao da
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saude sexual, defendendo que para tal “é necessario falar adequadamente sobre
temas como sexualidade e sexo para a populagdo”, o que vale para todos.

Abordar a questdo da sexualidade humana em sua dimensdo mais ampla,
aceitando-a como um processo inerente ao ser humano e que se traduz em indmeras
acOes que perpassam o ato sexual propriamente dito, € entender que a sexualidade
esta presente desde 0 nascimento da crianca e tem papel fundamental para o bom
desenvolvimento da afetividade entre os pais e os filhos, assim como entre os filhos e
0S outros nas interacdes vivenciadas nos varios espacos sociais. Para tanto, €
necessario que essas familias encontrem apoio e orientacédo para que essa vivéncia
se dé de maneira saudavel, evitando assim atitudes repressoras em relacdo a
sexualidade do filho com deficiéncia, o que torna o processo doloroso para ambos.

No contexto que vivenciamos hoje, ao menos na dimensdo das politicas
publicas, j4 é possivel idealizarmos uma sociedade que respeita a diversidade e que
nao oprime a pessoa pelo corpo que ela possui. A Declaracdo dos Direitos Sexuais
da Associacdo Mundial para a Saude Sexual, lancada em 1997 no Xlll Congresso
Mundial de Sexologia ocorrido em Valéncia, na Espanha, estabelece os direitos
sexuais no ambito dos Direitos Humanos. O documento defende a ideia da
sexualidade como uma caracteristica inerente ao ser humano que abrange sexo,
identidade, comunicacgéao, papel de género, prazer, orientagcdo sexual, e reconhece a
vivéncia da sexualidade como um fator primordial para o bem estar e realizacdo como

um todo. Em seu Art. 1°, estabelece que:

Art. 1° - Todos tém o direito de usufruir dos direitos sexuais definidos
nesta Declaracdo, sem distincdo de qualquer tipo, seja racga, etnia, cor,
sexo, linguagem, religido, opinido politica ou outra qualquer, origem
social ou regional, local de residéncia, caracteristicas, nascimento,
deficiéncia, idade, nacionalidade, estado civil ou familiar, orientacdo
sexual, identidade e expressao de género, estado de saude, situacéo
econdmica, social ou outra qualquer.

Outro avanco legal em relacdo, mais especificamente, as pessoas com
deficiéncia, é a Lei 13.146-15, denominada Lei Brasileira de Inclusdo da pessoa com
Deficiéncia (LBI), trouxe um importante avanco no sentido de pensar a sexualidade
dessas pessoas no ambito dos direitos. O capitulo Il do referido documento (Da

igualdade e ndo-discriminacéo), em seu Art. 6°, contempla que:
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Art. 62 A deficiéncia ndo afeta a plena capacidade civil da pessoa,
inclusive para:

| - casar-se e constituir unido estavel;

Il - exercer direitos sexuais e reprodutivos;

Il - exercer o direito de decidir sobre o nimero de filhos e de ter acesso
a informac¢6es adequadas sobre reproducao e planejamento familiar;
IV - conservar sua fertilidade, sendo vedada a esterilizacdo
compulsoria;

Espera-se que esse avancgo ocorra nao apenas no ambito da legislagéo, mas
na efetivacdo das mesmas para que a sociedade se mobilize no sentido de promover
discussbes e abrir espacos para que as familias possam ter a oportunidade de
construir novas concepgodes a respeito da sexualidade de seus filhos.

Foi justamente este espaco que buscamos construir em nossa pesquisa,
porém, com o objetivo de compreender as concepcdes de inclusdo escolar que 0s
pais apresentavam. Entretanto, por se tratar de um instrumento de producéo de dados
em que o pesquisador exerce um papel de mediador das discussdes, 0s participantes
devem encontrar um espaco onde possam se expressar livremente. Dessa forma, as
entrevistas focais constituiram-se em um valioso instrumento pelo qual os familiares
puderam dialogar sobre inUmeros assuntos relacionados a seus filhos com deficiéncia,
dentre eles, a sexualidade e deficiéncia, como acabamos de apresentar no decorrer
deste item. A seguir, problematizamos, a partir dos relatos dos pais, se 0s encontros
realizados com o0 grupo se constituiram como esse espaco de dialogo,
guestionamento e problematizacdo da propria realidade de forma a caminhar em

direcdo ao empoderamento dessas familias.

5.2.3 — Perspectivas levantadas a partir das reunides: construcdo de estratégias de

empoderamento?

Ao propormos trabalhar com o empoderamento de pais de filhos com
deficiéncia tinhamos como objetivo a criacdo de um espago que favorecesse aos
participantes, através do dialogo e do compartilhamento de experiéncias, caminhar no
sentido da conscientizacdo da propria situacdo enquanto familia de uma pessoa com
deficiéncia, com o intuito de problematizar e questionar sua prépria realidade. Dantas
(2015, p. 04), em sua pesquisa sobre a vivéncia da autoadvocacia de jovens com
deficiéncia, lembra-nos da importancia do processo de empoderamento para que 0
sujeito aproprie-se de si mesmo “ao ponto de questionar a normalidade, a legitimidade

do tratamento inferiorizado e a cultura que o incapacita”.
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No caso da familia, a importancia desse processo é exatamente o0 mesmo, ou

ainda maior se pensarmos que é nela que a pessoa com deficiéncia estabelece seus

primeiros vinculos afetivos e sociais. E uma familia empoderada apresenta maiores

condi¢cbes de criar meios para o desenvolvimento da autoadvocacia em seus filhos

que sofrem a situacdo de deficiéncia, o que, por sua vez, oferece a estes maiores

possibilidades de crescerem empoderados. E um processo ciclico, dialético e que

deve ser de natureza transformadora, sendo que a familia e seus filhos com

deficiéncia tornam-se advogados de si mesmos, rompendo com as situacdes que 0s

colocam a margem da sociedade, como ilustrado na Figura 04:

Figura 4: Etapas do processo de empoderamento

Nessa dire¢éo é possivel vislumbrar o empoderamento das familias de filhos

com deficiéncia quando consideramos que tanto o grupo social ao qual nos referimos
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guanto as pessoas em situacdo de opressao social constituem-se sujeitos inseridos

em contextos socioculturais que os influenciam e os modificam. Da mesma forma,

esses espacos podem ser transformados pelas acbes que emergem da interacéo

entre as pessoas que neles coabitam.
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Num contexto em que, concordando com Dantas (2015, p.09), encontramos
uma “estrutura politica, civil e juridica reguladora que produz, ao mesmo tempo,
excluséo e diminuicdo da desigualdade social’, pensamos nas familias que tem filhos
com deficiéncia como um grupo que vivencia essa ambivaléncia e sugerimos que suas
lutas sdo enfrentadas de maneira bastante solitaria. Por isso, defendemos nesse
estudo a importancia da criacdo de espacos em que os grupos familiares possam se
encontrar, falar sobre as vivéncias com os filhos, trocar experiéncias, bem como
encontrar ferramentas para que se empoderem e se conscientizem no intuito de
atuarem para modificarem a sua realidade (ARAUJO, 2011).

Nossos resultados confirmaram essa necessidade. Os pais viram no grupo um
espaco para compartilharem experiéncias que julgaram vivenciar isoladamente, como

apontam os depoimentos a seguir:

Excerto 77: E uma oportunidade muito boa mesmo esse encontro. Eu
ouvindo a Maisa aqui (...) figuei pensando (+) gente, a gente tem que
agradecer toda vez que for convidada para estar junto assim (+) com
maes de portadores de necessidades especiais né. Porque é uma
troca de experiéncia muito, muito grande. E faz bem pra gente né (+)
gque a gente que ja passou por tantas dificuldades, por tantos
problemas que a gente enfrentou com o filho, e outra mée contando,
quer dizer, vocé nao esta s6 né! Outra mae que passou, s que vocé
nao vivencia isso com a outra. Mas todo mundo esta (...) vivenciando
praticamente uma coisa s6 (Renata, 1E).

Excerto 78: (...) cada reunido a gente vai aprendendo né. Eu vim hoje,
nao conhecia eles, entdo (+) a gente acha que a dificuldade da gente
€ tanta, mas a gente vai aprendendo um pouquinho com cada um, com
as dificuldades que a gente passou e que eles também passaram. E
ai a gente vai aprendendo fazer (...) um vai aprendendo com a
experiéncia (...) de cada um, que (...) vai progredindo mais, vai indo
(Wilson, 6E)

Excerto 79: E interessante que eu estou assim, impressionada com a
guantidade de mées, porque na verdade, eu fico imaginando assim,
gue tem tanta crianca especial! Vocé vai nas escolas (...) é tdo pouco
sabe. (Mirna, 1E)

Os relatos acima confirmam que as familias ndo encontram espagos e
estruturas sociais que favorecam a interacdo entre elas, pois 0s pais mostraram
desconhecer os enfrentamentos dos outros participantes, apesar de vivenciarem
situacdes bastante semelhantes. A fala da Mirna confirma o isolamento com que
essas familias vivenciam suas lutas quando a participante se mostra surpresa em

encontrar tantas outras méaes na primeira reuniao.



175

A pesquisa de Araujo (2011) realizada com grupos focais de pais de filhos
com deficiéncia também denunciou essa auséncia de servigos de apoio que busquem
oferecer aos pais a oportunidade de se unirem para a troca de experiéncia, bem como
empodera-los em relacdo aos seus direitos. Porém, a autora lembra que se as
pesquisas realizadas com familias ainda séo incipientes, pior ainda é a realidade
quando se trata do atendimento a essas familias no sentido do empoderamento.

Os familiares relataram a vontade de compartilhar o que aprenderam no grupo

com outras familias que vivenciam situa¢des semelhantes:

Excerto 80: Eu acho que esse encontro a gente tem que ter lIa na escola
sabe (...) convidar as mées, ter um encontro assim. Com uma pessoa
(...) que tem experiéncia (...) porgue tem maes com bebés |a, entdo elas
precisam assim, de uma injecao de animo, de esperanca. (Renata, 2E)

Excerto 81: E baseado no que eu enfrentei na época (...) com o Bruno,
eu imagino que quanto mais tiver essas reunides, conversar com as
maes gue estdo agora, vai ser melhor. Porque na minha época (+) ai,
era terrivel. (...) E quanto mais a gente vai (...) debatendo isso aqui, eu
acho que vai abrindo muito mais espaco, vai aparecendo muito, ndo vai
ficar s6 aquela coisinha. (Marise, 3E)

Excerto 82: Ndés estamos comegando aqui plantar uma sementinha,
tem que aumentar isso né? (Daniela, 4E)

A vontade relatada pelas mées acima em dar continuidade ao grupo e expandir
suas atividades para outros espacos mostra a necessidade que as familias de
pessoas com deficiéncia tem de encontrar na estrutura social um espaco de apoio
onde possam conversar a respeito de suas vivéncias e conhecer seus direitos e os de
seus filhos. Os excetos acima sdo de mais que tem filhos acima de 16 anos e todas
mostraram vontade de compartilhar com maes mais novas suas experiéncias. O que
mais pareceu mobiliza-las nesse sentido foi o fato de terem vivenciado todo o
desenvolvimento de seus filhos de maneira muito solitaria, onde o acesso a
informacdes era dificil, assim como a existéncia de grupos de apoio era praticamente
inexistente.

Esse resultado apontou como possibilidade empoderar familias a partir daquilo
gue elas apresentam e das vivéncias que trazem para o grupo. Talvez essa seja uma
maneira de valorizacao dos familiares e possa se constituir como rota inicial para uma

mobilizacdo que os levem a conhecer seus direitos e instrumentaliza-los para lutar
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pela efetivacdo dos mesmos. Mais do que um apoio, 0s pais necessitam, nos dizeres
de Araujo (2011, p. 27) de um “suporte social no enfrentamento de crises”.

Sabemos que quanto mais cedo isso ocorra melhor sera tanto para a familia
como para o filho, e € por isso que esse movimento de méaes que tem filhos mais
velhos pode ser fundamental para que méaes de filhos mais novos encontrem esse
apoio e esse suporte 0 quanto antes. Nesse sentido cremos que 0 grupo propiciou
essa ruptura, essa quebra de barreira na comunicacéo entre familias que tem filhos
com deficiéncia em diferentes fases do desenvolvimento.

Outro aspecto que parece ter sido favorecido com a criagdo do grupo foi a
guestao do conhecimento dos direitos dos filhos. Citaram a importancia das reunides

para conhecerem esses direitos:

Excerto 83: E nessas reunides ja me abriu mais a cabeca, a mente pra
(...) lutar, porque ele precisa. Tanto que ele mesmo fala pra mim, ele
fala “mé&e, eu dentro da sala sem a tia (...) fico perdido, eu sé vou copiar’,
ele mesmo fala pra mim/ ((sobre o direito ao professor de apoio)) Porque
igual a doutora citou, tem direito, e eu ndo tinha nog¢éo né, estou muito
gratificada (...) Muito! (...) Nao pode abaixar a cabega (Daniela, 4E)

Excerto 84: E, agora (...) que a gente veio descobrir que a gente poderia
ter entrado na justica porque € um direito deles né, é um direito deles e
€ obrigado eles darem (...) uma professora de apoio. (Wilson, 5E)

Excerto 85: Entédo (...) eu vejo que ele tem se desenvolvido, mas (...)
eu paro pra pensar realmente (...) depois das reunibes né, que
realmente gente, ele vai chegar esse momento ((sexualidade))! (Eliana,
4E)

O direito ao professor de apoio, como vimos acima, pareceu ser de
desconhecimento dos pais, assim como muitos outros. Durante a trajetéria escolar
dos filhos, fica claro em seus relatos que em alguns periodos estes foram
acompanhados por esse profissional e em outros ndo. O desconhecimento acerca do
direito a esse profissional fez com que esses periodos em que os filhos ficaram na
escola regular sem o professor de apoio fossem caracterizados pela tenséo e
inseguranca. Entretanto, os pais ndo questionaram a instituicdo acerca dessa
auséncia justamente pelo desconhecimento desse direito (Excertos 83 e 84).

Ja a Eliana (Excerto 85) compartilhou que apos as discussdes vivenciadas no
grupo ela passou a encarar o desenvolvimento de seu filho de maneira diferente,

compreendendo, por exemplo, que ele podera desenvolver sua sexualidade da
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mesma maneira que outra pessoa sem deficiéncia. Tais resultados confirmam mais
uma vez a importancia do grupo de pais como espaco de fortalecimento e
emancipacao quando se da voz a essas familias e se trabalha numa perspectiva que
vai além da transmissdo de informacdes acerca das caracteristicas organicas da
limitagc&o.

Podemos dizer, portanto, que o empoderamento de pais € possivel e que tal
processo é facilitado quando o trabalho é desenvolvido em grupo onde um numero
maior de pessoas que vivenciam situacfes de vulnerabilidade podem conversar,
problematizar sua realidade e pensar juntas sobre possiveis solu¢des para melhorar
sua situagdo e ampliar o debate para outras instancias, principalmente a politica.



CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa foi realizada com o objetivo de analisar as concepcdes de
direitos e de inclusédo escolar de pais de alunos publico alvo da educacéo especial e
a relacdo destas concepcbes com o empoderamento e a tomada de decisfes em
relacdo a garantia dos direitos e da escolarizacéo de seus filhos. Para tanto, buscamos
responder & seguinte questdo norteadora: Quais as concepcgdes de direitos e incluséo
escolar de pais/familias de alunos publico alvo da educacédo especial, e como estas
interferem na tomada de decisfes e no empoderamento acerca da vida escolar de
seus filhos?

Tal modelo influenciou por séculos as atitudes sociais em relagdo as pessoas
que apresentavam caracteristicas dispares daquelas consideradas aceitaveis pela
sociedade como requisitos para a plena convivéncia social. Os resquicios de tal
concepcao ainda podem ser sentidos nas varias esferas sociais. Um desses contextos
€ o grupo familiar, l6cus primeiro de mediacdo do sujeito com o mundo, onde as
representacdes construidas social e culturalmente a respeito da deficiéncia tendem a
ser reproduzidas em seu interior. Por isso, a familia, inserida num contexto social
maior, em gue ainda esta enraizado um modelo patologico da deficiéncia, tende a
constituir um espaco de reproducao dessas concepcdes, 0 que, automaticamente, ira
influenciar a natureza das suas ac¢des em relacdo a interacdo do filho com deficiéncia
na propria familia e no meio social.

Podemos dizer que passado o momento crucial da chegada do filho com
deficiéncia na familia e a adaptacdo dos pais frente a nova realidade, a ida para a
escola é a segunda etapa mais importante na vida da crianca, visto que é o momento
em que se estabelecerdo novas interagcbes num outro contexto que nao aquelas que
ocorriam quase que exclusivamente no espaco familiar. E um momento importante
tanto para os pais, que enquanto familia de uma pessoa com deficiéncia
estabelecer&do novos contatos sociais e seréo parceiros da escola no desenvolvimento
do filho, como para os filhos, que passardo a conviver diretamente com as
representacdes sociais supracitadas a respeito de sua condig&o.

O empoderamento de pais torna-se, nesse sentido, uma importante e
necessaria ferramenta para promover a ruptura desse ciclo de reproducéo do estigma,
na medida em que possui carater emancipatorio por se tratar de um processo oposto

aquele em que a familia recebe e sofre passivamente do meio social a condi¢ao
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opressora vivenciada pelos filhos com deficiéncia em sociedade e por seus familiares.
Empoderar os pais huma perspectiva emancipatéria ndo significa instrumentaliza-los
com informacdes acerca da deficiéncia do filho e técnicas de como cuidar dos mesmos
no dia a dia no seio familiar. Além disso, € necessario que seja oportunizado aos pais
reconstruirem sua visdo acerca da deficiéncia, dando-lhes a chance de libertar-se da
visdo patologica da mesma, munindo-o0s de uma viséo critica acerca, principalmente,
das barreiras atitudinais presentes na sociedade como principais constituintes de um
meio excludente e opressor (GLAT, 2004; DANTAS, 2011; ARAUJO, 2011).

Cremos que a medida que os pais ganham voz e se empoderam conhecem
seus direitos e os de seus filhos com deficiéncia, podem fortalecer-se politicamente e
caminhar na dire¢cdo da emancipacao de grupos minoritarios e oprimidos pelo sistema
e cultura dominante. Esse empoderamento € importante para os pais, mais ainda, pelo
fato de que poderd refletir positivamente no desenvolvimento de habilidades
importantes dos filhos com deficiéncia. Pais empoderados contribuem para a nao
reproducdo de esteredtipos negativos e a nao violacdo dos direitos humanos que
envolvem as pessoas com deficiéncia, a medida que estes possuem mais chance de
apresentar atitudes positivas em relacédo a condicao do filho, o que se constitui fator
favoravel para que a crianca cresca e desenvolva sua autonomia e potencialidades
de forma plena (GLAT, 2004; DANTAS, 2011).

Nesta perspectiva de empoderamento, a visdo da deficiéncia como um
processo construido social e historicamente como defendido pelos tedricos do Modelo
Social da deficiéncia proporciona uma nova possibilidade de reflexdo acerca do
fendmeno a medida que desloca a deficiéncia do sujeito para as barreiras sociais
construidas culturalmente. E a interacdo da limitagdo organica com as barreiras
atitudinais e fisicas encontradas na sociedade que pode desencadear a opressao e
fazer com que o sujeito vivencie a deficiéncia. (OMOTE, 1994; DINIZ, 2007)

A partir dos dados obtidos construidos junto aos participantes foi possivel
perceber que os pais ainda apresentam uma concepcao de deficiéncia pautada no
modelo médico-patologico. Ou seja, a deficiéncia do filho ainda é vista como
caracteristica patoldgica, centrada exclusivamente no sujeito.

As falas dos pais mostraram que os mesmos, ha condicdo de familia de uma
pessoa com deficiéncia, ainda buscam explicar a presenca do filho no grupo familiar
como um acontecimento ligado a questdes misticas, sobrenaturais, uma prova divina

para que a familia aprenda a desenvolver valores cristdos, como a paciéncia, a
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resignacdo e a benevoléncia. Veem-se como familias especiais no sentido de que
foram escolhidas por Deus para desempenharem o papel de pais de um filho com
deficiéncia, e, por isso, devem realizar tal funcdo de modo a responder positivamente
ao chamado divino.

A chegada do filho se mostrou cercada de momentos conflituosos, gerados pelo
choque inicial do diagnéstico aliado a auséncia de apoio profissional, familiar e social.
Esse momento inicial foi relatado pelos pais como um periodo de medos e
insegurancas, principalmente em relacdo ao futuro da familia e do filho. Relataram
abalos financeiros e psicologicos, e ficou clara a vivéncia do luto pela perda do filho
idealizado durante a gestacdo. Em relacdo a esse aspecto, 0s pais mais novos deram
indicativos de que vivenciaram tal periodo por um tempo menor do que 0s pais mais
velhos. Isso ocorreu devido a uma maior facilidade de acesso as informacdes logo
apos o recebimento do diagnostico.

Entretanto, esse acesso limitou-se as informacgfes técnicas a respeito da
deficiéncia do filho, ndo sendo dotadas do carater emancipatorio presente no processo
de empoderamento. Os pais mais novos vivenciam juntamente com o filho uma rotina
intensa de busca a inUmeros profissionais e tratamentos, 0 que comprova o que
dissemos acima a respeito da influéncia ainda bastante presente na sociedade do
modelo médico da deficiéncia, que parece reger as atitudes tomadas pela sociedade
e pelos pais para lidarem com a deficiéncia do filho.

Devido a natureza dessas vivéncias iniciais pela familia, os relatos dos pais
mostraram gue 0s mesmos, com 0 passar do tempo, desenvolveram atitudes de
passividade, superprotecdo e uma maneira infantilizada de ver o filho. Fato este
desencadeado na maior parte das vezes por situagdes desagradaveis vivenciadas em
sociedade, como o preconceito, a opresséao, a inacessibilidade a inUmeros servigos e
o estigma sofrido tanto pelo filho quanto pela familia, o que denuncia um
desconhecimento dos pais acerca dos direitos de seus filhos, assim como mostra um
processo de desempoderamento dessas familias a medida que a passividade em
relacdo ao que lhes é imposto pelo meio social se faz presente no dia a dia.

Em relacdo a inclusdo escolar dos filhos os pais mostraram atribuir mais
importancia ao desenvolvimento de habilidades que levem a autonomia do filho do
gue ao conhecimento de conteddos escolares. Destacamos a influéncia dos
profissionais da salde no que diz respeito a tomada de decisdes acerca do processo

de escolarizacdo dos filhos. A escola regular ainda é vista como um local que tem
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como principal contribuicdo para o filho com deficiéncia a oportunidade de
socializagdo com alunos sem deficiéncia. Entretanto, mostraram-se inseguros em
deixar os filhos na escola comum devido a inumeros fatores, sendo a falta de
preparacao dos profissionais que la atuam a principal queixa dos pais.

Com isso, consideraram a instituicdo especializada melhor preparada para
atender seus filhos com deficiéncia, o que se justifica pelas experiéncias na escola
comum serem um tanto quanto negativas aliadas a visdo da familia sobre o papel da
educacdo para seus filhos, que, para eles tem como principal objetivo o
desenvolvimento de habilidades que levem ao desenvolvimento da autonomia em
relacdo as atividades de vida diaria (se vestir, tomar banho e se alimentar sozinho,
etc.).

Nossos dados ndo evidenciaram uma parceria positiva na relacdo entre familia
e escola. Os pais relataram que geralmente sdo chamados a instituicao dos filhos para
ouvir queixas em relagéo ao desenvolvimento do aluno. Estes, por sua vez, costumam
procurar a escola para reivindicar apoio para seus filhos, como a presenca do
professor auxiliar, por exemplo.

No que diz respeito as concepcdes de direitos apresentadas podemos perceber
gue os pais relacionam a palavra direito a questdes relacionadas a oferta dos servigos
de assisténcia e saude, o que poderia se justificar pelo fato das prioridades
estabelecidas pelas demandas na vivéncia com o filho. Nesse aspecto, num contexto
onde h& a presenca de uma limitacdo organica, as demandas imediatas estdo quase
sempre relacionadas ao ambito da saude e dos beneficios sociais. Por isso
percebemos que os pais desconhecem muitos dos direitos que os filhos possuem em
relacdo a outros aspectos fundamentais. Um deles diz respeito ao direito a
sexualidade, que acaba sendo violado mediante a existéncia de barreiras atitudinais
por parte da sociedade e da familia.

Os pais problematizaram a questéo da sexualidade do filho em quase todos os
encontros realizados. Porém, ainda apresentam uma visdo reducionista da mesma,
vinculando a ideia de sexualidade a relagdo sexual em si. Nossos dados mostraram
gue o resultado desse processo se traduz em atitudes repressoras por parte dos pais
em relacdo aos comportamentos sexuais dos filhos, bem como uma infantilizacdo dos
mesmos, 0 que gera um isolamento social da pessoa, que, por sua vez, engendra
muitas outras consequéncias ao seu desenvolvimento como um todo. Alguns

familiares de filhos adultos acreditam que o filho tenha autismo por ndo gostarem de
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contatos fisicos com outras pessoas (como abragos, beijos e apertos de mao, por
exemplo) atribuindo esta caracteristica a possivel presenca da deficiéncia, mesmo
qgue o diagndstico seja outro. Entretanto, seus relatos mostraram que, ao longo da
vida, muitas demonstracdes de afetos dos filhos foram tolhidas devido a atitudes
discriminatdrias em relacdo a sexualidade dos mesmos, o0 que pode ter levado a um
consequente isolamento social, como falamos acima.

O direito a educacao na visao dos pais participantes mostrou estar cercada de
uma forte influéncia do modelo médico. A tomada de decisbes em relacdo a
escolarizacédo do filho com deficiéncia (onde estudar, quando levar para a escola)
perpassou diretamente pela indicacdo de profissionais da saude, o que mostra um
desconhecimento por parte da familia dos direitos relacionados a educacdo como um
direito de todos, perpassando desde a educacdao infantil até o ensino superior.

Nesse sentido, defendemos mais uma vez a importancia de suprir essa
demanda através do empoderamento de pais com o intuito de fazé-los conhecer seus
direitos e os de seus filhos para que, de posse desse conhecimento, possam ter
ferramentas para lutarem pela efetivacdo dos mesmos. E preciso mais do que o
conhecimento técnico e puramente informativo sobre as caracteristicas da deficiéncia
do filho. Somente assim a familia podera empoderar-se no sentido emancipatorio e
critico acerca da realidade.

Por isso, a importancia de novas pesquisas que abordem a tematica e que
visem um trabalho direto com a familia. Cremos que mais pesquisas com familiares
poderao favorecer a construgéo de novas perspectivas pelos pais, 0 que, por sua vez,
refletira nos outros espacos sociais, como a escola, por exemplo, contribuindo para a
eliminacdo das barreiras sociais (fisicas, atitudinais) e com a constru¢cdo de uma
sociedade mais justa para todos e onde as caracteristicas fisicas e comportamentais
nao sejam tomadas como ponto de partida para que alguns vivenciem situacdes de
opressao.

O trabalho com o grupo focal mostrou a importancia do trabalho com
empoderamento de familias na medida em que aos pais foi possibilitado um espago
de discusséo e fortalecimento de modo que estes puderam problematizar sua propria
realidade e, a partir dela, encontrar meios de repensar e reelaborar suas concepcoes
a respeito de questbes que estao presentes no contexto da deficiéncia. Foi possivel
perceber essas mudangas no decorrer dos encontros, o que fortalece nossa defesa

por mais pesquisas junto as familias. E necessario problematizar, porém, para que
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essas acoes nao fiquem limitadas ao tempo da pesquisa e da producao de dados em
si. Julgamos, por nossa propria experiéncia, que 0s pais necessitam de um apoio
inicial para que possam se organizar sozinhos e dar continuidade ao processo de
empoderamento numa perspectiva emancipatoria.

Apesar das familias terem relatado a vontade de continuar com 0s encontros,
percebemos que ainda ha uma dificuldade por parte dos pais em se organizarem entre
si sem um apoio inicial para que tal vontade se concretize. Nosso trabalho chama a
atencao para o papel da universidade nesse contexto, colaborando para que esses
possiveis grupos de apoio ndo acabem se tornando mais um espaco de transmissao
de informag0des a respeito da deficiéncia focadas no filho e ndo na familia. Voltadas
para discussfes biomédicas e ndo biopsicossociais. E necessario mais do que isso
para romper com esse ciclo de desempoderamento vivenciado pelos pais. E preciso
que encontrem condicdes de continuar, ganhar forca politica e caminhar de forma

independente e consciente na busca pela efetivagdo dos direitos de seus filhos.
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APENDICES

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

“Inclusao Escolar, Empoderamento Familiar e o Direito a Educacgao.”

Responséavel pela pesquisa: Carolina dos Santos Arioza.
Universidade Federal de Goias

Este documento que vocé esté lendo € chamado de Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). Ele contém explicacdes sobre o estudo que vocé esta
sendo convidado a participar. Antes de decidir se deseja participar (de livre e
espontanea vontade) vocé deverd ler e compreender todo o contetdo. Ao final, caso
decida participar, vocé sera solicitado a assina-lo e recebera uma copia do mesmo.
Antes de assinar faca perguntas sobre o que nao tiver entendido bem. O(a)
responsavel por este estudo responderd as suas perguntas a qualquer momento
(antes, durante e ap0s o estudo). Sua participacao é voluntaria, o que significa que
vocé podera desistir a qualquer momento, retirando seu consentimento, sem que iSso
lhe traga nenhum prejuizo ou penalidade, bastando para isso entrar em contato com
o(a) pesquisador(a).
Meu nome é Carolina dos Santos Arioza, sou a pesquisadora responsavel e minha
area de atuacao é Educacdo. Em caso de davida sobre a pesquisa, vocé podera
entrar em contato pelos telefones: (64) 3411-4231 ou (64) 8461-1251, inclusive via
ligagbes a cobrar. Em casos de duvidas sobre os seus direitos como participante
nesta pesquisa, vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal de Goias, nos telefones: 62-3521-1075 ou 3521-1076.

Essa pesquisa tem como objetivo analisar as concepc¢des de inclusédo escolar
de pais de alunos publico alvo da educacédo especial e a relacdo destas com o
empoderamento familiar e garantia dos direitos, com foco no direito a educacao. Caso
decida aceitar o convite, vocé sera submetido(a) ao(s) seguinte(s) procedimentos:
Participacéo de 06 (seis) a 08 (oito) encontros semanais na Universidade Federal de
Goiés, onde participara de um grupo de familiares de alunos publico alvo da educacgéo
especial, para discutirmos sobre o processo de escolarizacdo e os direitos desses
alunos, bem como a garantia dos direitos da familia. Durante os encontros podera lhe
ser solicitado, se necessario, que responda a algum questionario e/ou preencha fichas
com informacgcBes complementares. Vocé deve se sentir a vontade se nao quiser
participar de qualquer uma destas etapas.
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Todas as informacOes obtidas serdo sigilosas. O material com as suas
informacdes (gravagdes, entrevistas, questionarios) ficara guardado em local seguro
sob a responsabilidade do(a) pesquisador com a garantia de manutencao do sigilo e
confidencialidade. A divulgag&o dos resultados sera feita de forma a n&o identificar os
voluntarios. Os resultados deste trabalho poderdo ser apresentados em encontros ou
revistas cientificas, entretanto, ele mostrara apenas os resultados obtidos como um
todo, sem revelar seu nome, instituicdo a qual pertence seu familiar ou qualquer
informacéo que esteja relacionada com sua privacidade. Seu home ou o material que
indique sua participacdo nao sera liberado sem a sua permisséao.

Carolina dos Santos Arioza
Assinatura do pesquisador

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO DA
PESQUISA

Eu, : RG/ CPF
, abaixo assinado, concordo em participar do
estudo “Inclusao Escolar, Empoderamento Familiar e o Direito a Educagao”,
como sujeito. Fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) pelo pesquisador(a)
Carolina dos Santos Arioza sobre a pesquisa, os procedimentos nela envolvidos,
assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participagéo. Foi-
me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que isto
leve a qualquer penalidade.

, de de 2015.

Nome Assinatura participante:

Nome Assinatura pesquisador:

APENDICE B - FORMULARIO PARA PREENCHIMENTO COM OS DADOS
PESSOAIS
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JUNTOS PODEMOS MAIS!

Grupo de pais de alunos com deficiéncia de
Cataldo.

Universidade Federal de Goids — Regional
Cataldo - 2015

Conhecer nossos direitos é o
primeiro passo!

Lk

é

DADOS PESSOAIS E FAMILIARES DO PARTICIPANTE

NOME DO PARTICIPANTE:

ENDERECO:

TELEFONES PARA CONTATO:

PROFISSAO:

IDADE:

ESTADO CIVIL:

RELIGIAO:

NOME DO FILHO(A):

PARENTESCO:

DATA DE NASCIMENTO:

ESCOLARIDADE:

DIAGNOSTICO:




