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Início da descrição:

Título: Família e Deficiência
Volume 03 da Coleção Sadao Omote, da Série História da Educação Especial da EdEsp.
Arte da Capa do Volume 03: 
Paleta de cores predominante: Tons de Amarelo

Da margem superior ao centro da capa (direção do olhar – descendente):
À esquerda, imagem da casa do professor Sadao Omote, na zona rural, onde morou durante sua infância. A casa está em tons de cinza. O telhado avança um pouco a estrutura da casa, sendo apoiado por colunas de cimento. À sua frente, o solo de “terra batida”. O céu é amarelado, cor predominante da paisagem, devido ao sol intenso, representado no canto superior direito da capa. Todo o céu está fazendo alusão aos traços em relevos retorcidos da pintura de Van Gogh, artista preferido do professor. À direita da casa, no centro superior da capa, está o nome da coleção acompanhado do desenho de uma caneta de pena de ave repousada dentro de um pote de tinta Nankin. Abaixo, o título do volume 03.

Da margem inferior ao centro da capa (direção do olhar – ascendente):
Preenchendo os dois terços restantes da capa, dispostos de baixo para cima, estão desenhos em preto e branco de quatro instrumentos de escrita que acompanharam a vida do Prof. Sadao Omote, ligados entre si por linhas curvilíneas ascendentes, representando uma progressão cronológica de uso. Primeiro instrumento (no centro inferior da capa): uma folha de papel branca, onde uma caneta antiga de pena escreve “Educação Especial” em letras cursivas. Segundo instrumento (margem inferior direita): máquina datilográfica Underwood. Terceiro instrumento (margem mediana esquerda da capa): máquina datilográfica eletrônica Olivetti. Por fim, o quarto instrumento (margem mediana da capa, à direita): um computador tradicional, cujo monitor está apoiado sobre uma Unidade Central de Processamento (CPU) horizontal e com um teclado à frente. Após esse modelo, há continuidade na linha curvilínea que liga os quatro elementos, dando a ideia de continuidade na modernização desses equipamentos de escrita.

Fim da descrição.
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Logos de três setores, dispostos  horizontalmente um ao lado do outro na seguinte sequência:

1. EdESP-UFSCar: Editora da Educação Especial da UFSCar
Imagem: em um círculo preenchido em preto, estão dois semi-círculos amarelos, interseccionados com seus contornos abertos à sua direita. Ao centro do círculo preto, um semi-círculo 

2. IDEA: Grupo de pesquisa Identidades, Deficiências, Educação e Acessibilidade.
Letras da Sigla: letra i - Rosa; letra d - azul; letra e - verde; letra a - amarelo.

3. Grupo de Pesquisa Diferença, Desvio e Estigma.
Logo representada por um galho horizontal do qual ramificam 3 fases do debrochar de uma flor vermelha, cujos formatos fazem alusão, também, a três fases de metamorfose de uma borboleta até a sua libertação.

Fim da descrição.
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Descrição da Folha de Rosto:

À esquerda, duas terminações de galhos secos. Do maior deles (o superior), desce um suporte de tsurus dispostos em fios de nylon, apresentados por dobraduras em papel da cor predominante de cada volume e, também, na quantidade do número do volume. Tsuru, conhecida no Brasil como grou, é uma ave sagrada do Japão e o símbolo da saúde, boa sorte, felicidade, longevidade e fortuna.
Comumente para pedir proteção, os tsurus são pendurados nos templos e, também, em quartos de crianças. Na figura, os tsurus estão. Formato do suporte: do galho maior desce um fio de nylon que sustenta, pouco abaixo, uma barra horizontal. Em suas extremidades, por sua vez, descem novos fios de nylon. O fio da extremidade à direita sustenta outra barra horizontal, do qual descem mais dois fios de nylon. Totalizam-se 10 fios de nylon, onde gradualmente serão distribuídos dez tsurus.

Exemplo: o volume 01 tem paleta de cores em tons de rosa. Então, esse volume será representado por um único tsuru (Volume 01) e na cor rosa. Ele ficará pendurado no nylon mais ascendente. Sucessivamente, o volume 02 será representado por dois tsurus, sendo o primeiro rosa (cor do volume 01) e o segundo da cor do volume 02, ou seja, verde água, e assim por diante.

Frase:
As flores não falam, mas fazem a gente falar. 
Atenção: abaixo desta frase há um hiperlink que remeterá o leitor a uma música escolhida pelo prof. Sadao Omote. As inspirações estão apresentadas na apresentação da coleção.

Fim da descrição.
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Apresentacao da colecao

A Colecao Sadao Omote prenuncia supostos literdrios e conceituais
que delineiam uma longeva trajetdria académica a qual se confunde com a
propria histdria e consolidacdo do campo da Educagao Especial no Brasil.

Portanto, apresentar a coletanea de textos do Professor € uma com-
plexa empreitada que, particularmente a nds, integrantes de uma geracao
recente de pesquisadores desse campo de conhecimento, nos recobre de
majorada, mas satisfatdria, responsabilidade.

Os didlogos sincronos e assincronos com o Professor Sadao Omote e
as leituras de seus escritos, alguns sequer publicados e que agora compoem
esta obra, possibilitaram-nos acessar riquissimos elementos histéricos, cul-
turais, sociais, cientificos, metodoldgicos, etimoldgicos e epistemoldgicos.

Os textos do Professor Sadao Omote remetem-nos a uma atmosfera
histdrica em que os movimentos sociais identitdrios que se fortaleceram a
partir da década de 1960 e os pressupostos do Independent Living Movement,
nos Estados Unidos, e da Union of the Physically Impaired Against Segrega-
tion, na Gra-Bretanha, na década de 1970, colocaram em xeque as nocdes
ordindrias e cotidianas de deficiéncia.

Naquele periodo, as limitagdes derivativas de déficits ou limitagdes bio-
l6gicas das pessoas tidas como excepcionais, desviantes, divergentes, loucos,
insanos, anormais, inadaptéveis, alunos-problema, alunos-lentos, dentre ou-
tros termos que atualmente sdo pejorativos, passaram a ser questionadas e
compreendidas com base nos produtos histdricos, culturais e contextuais.

Essa mudanca de perspectiva e seu suposto gnosioldgico exerceram
profunda pressao politica nas arenas responsaveis pela construcgao de poli-
ticas publicas em escala internacional. Ainda que ndo congruente ipsis lit-
teris ao propalado pelos tedricos do modelo social, a assun¢ao via normati-
vas dessa postura pela Organizacio das Nacdes Unidas, pela Organizacao
Mundial da Saude, pelo Banco Mundial e pela Organizagido Internacional
do Trabalho, sobretudo a partir da década de 1980, representava um avan-
€O quanto ao conceito anteriormente expresso.

Tudo o que era sélido sobre a ideia da deficiéncia se desmanchava no
ar apos o desenvolvimento do campo de uma critica académica e social
nominada como Disability Studies ou modelo social da deficiéncia.

E naquele contexto, no inicio dos anos de 1980, época de grandes
transformacdes no entendimento da categoria deficiéncia e, por conse-
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guinte, do campo da Educacdo Especial, que os primeiros trabalhos do
Professor Sadao Omote se desenvolvem. A inter-relagio sujeito e contexto
ja estava presente em suas obras e era tida pelo por ele como pedra angular
da compreensao da categoria deficiéncia.

Assim, o resgate histdrico-bibliografico representado pela prépria
producdo académico-cientifica do Professor Sadao Omote possibilita
compreendermos seu pioneirismo, em terras tupiniquins, na apresentagio
das ideias propaladas por essa vertente que colocou de cabeca para baixo
tudo o que anteriormente havia sido dito sobre deficiéncia.

Cumpre destacar, entretanto, que a imersao nas abordagens sociais
da deficiéncia nao implicou, na trajetdria e nos textos do professor Sadao
Omote, apagar ou secundarizar o campo bioldgico. Muito pelo contrario.
O fio de Ariadne de Omote estd em tencionar dialeticamente os campos
culturais e naturais sem a produgio de interseccdo entre eles. A trajetdria
do autor e a consideracio do fendmeno da deficiéncia como dialético e per-
meado pela juncdo de compostos que envolvem esferas histdricas e naturais
devem ser consideradas contemporanea. Nao por acaso, uma das frases que
mais aparecem no texto do autor € tomada de empréstimo de Dobzhansky:
“o homem ¢é naturalmente cultural e culturalmente bioldgico”.

O texto mimeografado “Deficiéncia como fendmeno socialmente
construido”, que € apresentado de maneira original nesta colecdo, data
de 1980 e jamais fora publicado. Nele, percebemos de maneira inaugural,
principalmente sob influéncia da perspectiva interacionista de Erving Go-
ffman, Howard Becker e William Thomas, apontamentos que se tornariam
posteriormente apropriados por diversos autores do campo da Educacao
Especial e na configuracio dos espagos escolares, das relacoes pedagdgi-
cas, sociais e histdrico-culturais.

E a partir desse universo complexo e multifacetado que Omote trama
seus conceitos e estabelece, ao longo de sua carreira académica, entendi-
mentos sobre abordagem social da deficiéncia, beleza, questdes estéticas,
atratividade, familia, inclusao, formacao docente, ética e pesquisa, ensino,
concepcoes de deficiéncia, dentre outros enfoques. Evidentemente, a dis-
tincao temdtica aqui apresentada, como qualquer processo de separacio,
€ arbitrdria e comporta categorias que nao abrangem a totalidade das pro-
posi¢oes aventadas. Contudo, além de exercicio diddtico que permite sin-
tetizar uma longa narrativa, tal divisdo materializa a ampla gama de con-
teudos trabalhados e a dimensao do conjunto de produgdes académicas.

O exercicio de apresentar brevemente a Colecdo Sadao Omote fez-
-nos compreender que o atual cendrio académico-cientifico, contamina-
do pela légica produtivista e mergulhado em uma cultura de acesso ra-
pido a “informacdes”, tem corroborado o enfraquecimento, a distorcao e
a desconsideracdo de elementos fundantes do conhecimento. Ainda, fre-
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quentemente identificamos periddicos cientificos que desestimulam pes-
quisadores a referenciarem, em seus manuscritos, publicacdes datadas ha
mais de uma década, conotando que o conhecimento “néo recente” pode
ser desconsiderado na ciéncia. Mais do que isso: corre-se o risco de o
pseudoineditismo de conhecimentos ser legitimado pelas comunidades
académico-cientificas.

Nesse contexto, a Colecdo Sadao Omote tem como propdsito possi-
bilitar aos diversos atores sociais, tais como as pessoas com deficiéncias,
familias, estudantes, profissionais das mais diversas dreas de atuacio e
gestores, 0 acesso aos textos originais do Professor, sob sua prépria cura-
doria contextualizada e comentada.

Atualmente, transita uma inquietante expressao popular-mercadold-
gica: “nao julgue um livro com base em sua capa” Em sentido contrdrio a
essa ldgica, a Colecao Sadao Omote teve o intuito de resgatar os possiveis
sentidos relacionais entre componentes que constituem a capa, a quarta-ca-
pa, a folha de rosto, o conteddo e, também, a inter-relacdo de seus volumes.

Assim, a obra completa estd representada ndo estritamente por pro-
dugdes académicas, mas por elementos simbdlicos, textuais e audiovisuais
que, desde a infancia do professor Sadao Omote, constituem sentidos sig-
nificativos em sua vida pessoal e profissional.

Leitores um pouco mais curiosos poderao acessar a poética da cole-
cdo por meio da relac@o entre outros elementos:

a) o titulo de cada volume e a respectiva imagem da capa, em seu
conjunto, remetem ndo apenas ao tema em si, mas a atravessamentos que
perpassaram a subjetividade do autor durante suas vivéncias, reflexdes, es-
tudos, didlogos e pesquisas sobre determinados assuntos;

b) a folha de rosto possui tsurus em quantidade correspondente ao
numero do volume, pendurados em uma drvore seca ao lado esquerdo de
frases ditas pelo professor Sadao;

c) ao clicar sobre essa frase, o leitor poderd acessar uma musica cuida-
dosamente selecionada pelo professor, portando-o a uma atmosfera sonora
(com legendas) e convidando-o a transcender o contetdo visual e textual do
volume por meio da aproximacao de outros significados ndo claramente ex-
pressos, relacionados ao tema do volume e a biografia do professor;

d) a obra foi constituida, ainda, na perspectiva da acessibilidade, sua
versao digital é disponivel em formato que possibilita a usudrios de softwa-
res leitores de tela acessar o conteddo textual e imagético;

e) em comum acordo com as editoras e periddicos, a Cole¢do Sadao
Omote garante, na primeira pagina de cada capitulo, a indicacao das refe-
réncias completas do texto, com hiperlink. Assim, sempre que disponivel,
os leitores poderao acessar o arquivo com o texto original.
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Cumpre destacar que nem a sequéncia dos capitulos de cada volu-
me, nem a dos volumes que compdem a cole¢io obedeceram a cronologia.
Dentro de todo esse simbolismo, buscou-se representar a prépria biografia
do professor Sadao Omote, que se reconhece com trés identidades as quais
convivem, se complementam e coexistem solidariamente: a identidade
brasileira (civil, por ter nascido no Brasil); a identidade brasileira-niponica
(social, em que as pessoas o percebem como brasileiro, porém com influén-
cia da cultura japonesa); e a identidade nipo-brasileira (pessoal, quando
estd consigo mesmo, reconhece-se como japonés, com influéncia da cul-
tura brasileira).

Assim, € sobre esse caminhar absolutamente histérico que os leito-
res percorrerdo nas paginas desta colecdo, a qual condensa producdes de
um autor que muito contribuiu para a histéria dos estudos sobre deficién-
cia em terras tupiniquins. Esperamos que a ideia primeva se popularize,
abrace outros autores e se torne uma coletanea do pensamento em Educa-
cao Especial no Brasil.

Leonardo Santos Améancio Cabral

Gustavo Martins Piccolo
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Trajetdria autobiografica

A Colegao Sadao Omote foi concebida pelo Professor Leonardo San-
tos Amancio Cabral, visando a descrever a trajetdria da vida académica de
um pesquisador da drea de Educacao Especial por meio da sua producao
bibliografica. Cada um dos volumes tem um propdsito especifico, cuja com-
posicao foi orientada pela concepcao de um recorte possivel dessa trajetdria.
Nao hd nem norte cronolégico nem um agrupamento tematico rigorosamen-
te definido pelo conteddo de cada texto, uma vez que a producao bibliogra-
fica de um autor nao segue necessariamente uma légica linear previamente
definida, mas transcorre um pouco ao sabor das demandas e oportunidades.

Este conjunto foi organizado buscando destacar alguns momentos do
longo percurso bibliografico percorrido pelo autor. Compreende textos das
ultimas quatro décadas, o que ndo representa a conclusdo da construcao
apontada no titulo do Volume 1 - Trajetdria de Construgao de uma Abor-
dagem Social das Deficiéncias -, como se verd, direta ou indiretamente, nos
volumes seguintes da Colecio. E um processo continuo, permanentemente
inacabado, tanto porque a realidade a que se refere se modifica quanto por-
que a prépria visdo e compreensdo do autor nio se findam enquanto viver.

Para introduzir o leitor nessa trajetdria, € conveniente descrever bre-
vemente o cendrio no qual emergiram as primeiras inquietagdes relativas a
temdtica abordada na Colecio. E um ponto de partida, dentre tantos outros
remotos,! para dar inicio a caminhada. Esse cendrio essencialmente nio se
modificou no decorrer de todo o percurso, exceto os nomes, os locais e os
personagens. O leitor identificard, ao longo dos volumes que compdem a
Colecdo, um denominador comum que vai se revelando paulatinamente.?

A origem mais préxima e mais explicitamente relacionada a trajeto-
ria apontada no titulo do Volume 1 pode ser localizada no inicio do ano de
1974, quando apareceu a mim o desafio de “tirar a fralda™ de meninos e
meninas com deficiéncia mental severa e profunda, ja na puberdade e ini-
cio da adolescéncia, atendidos em uma instituicao filantrépica. Com base
na literatura predominante nesta questdo, foi elaborado um detalhado

1 Esses outros possiveis pontos de partida mais remotos o leitor certamente identificara em alguns dos textos dos
proximos volumes.

2 Esse denominador comum sé ird se revelar na extensdo em que o leitor se desvencilhar das armadilhas hoje
tdo presentes, relativas a terminologia considerada atual e adequada e aos pontos de vista considerados
politicamente corretos. Enfim, como costumo dizer, “é preciso interpretar o cerne da mensagem da peca sem
impressionar-se com a coreografia com que ela é representada”.

3 Assim era referido o treino de toilette ou de controle esfincteriano realizado com individuos com incontinéncia vesical.
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programa de treinamento, com base nos principios de condicionamento
operante e cldssico.

Seguindo a recomendacdo de praxe nesse tipo de treinamento, ao
iniciar o programa com os jovens incontinentes, algum adulto da familia
- maes e apenas um pai - passou a ser orientado em grupo, para que conti-
nuasse o treinamento em casa.* Os familiares estavam, de um modo geral,
muito animados com a perspectiva de finalmente conseguir “tirar a fralda”
do menino ou da menina e continuavam o procedimento de treino com
afinco em casa e entusiasmavam-se com pequenos progressos.

Uma das maes reagiu de modo inesperado e inicialmente
incompreensivel. Todas as semanas comparecia a institui¢do, no hordrio
da reunido, porém, ndo entrava na sala de atendimento junto aos outros.
Permanecia na sala de espera até o encerramento da sessdo de uma hora e
meia para, dai, entrar na sala de atendimento querendo conversar comigo.®
Como estava muito interessado em que ela compreendesse todo o procedi-
mento para dar continuidade ao treino em casa, a atendia individualmente
apds o encerramento da sessdo do grupo. Constantemente, ela me inter-
rompia, enquanto tentava lhe explicar o que estava sendo feito e como o
seu filho estava reagindo, para fazer queixas como “ninguém me ajuda em
casa”, “estou velha demais para continuar cuidando do A”° “dédi aqui, déi
acold, e ndo consigo mais dar banho nele”, e assim por diante.

Confesso sinceramente que ficava aborrecido com o que me parecia
desinteresse da parte dela com relacao a possivel independéncia do filho.
Na tentativa de compreender como lidar com a situacao, mergulhei na
biblioteca do Instituto de Psicologia da Universidade de Sao Paulo,
onde havia feito o curso de graduacao, e comecei a pesquisar sobre familia
de deficientes mentais. Encontrei um filao que nio imaginava existir. Come-
cei a estudar textos, muitos deles ja antigos, que descreviam e discutiam
as reagOes apresentadas por familiares, em especial as maes, de deficientes
mentais. Tais rea¢des nao se referiam estritamente a condi¢do objetiva de
ter um filho que requer atencgio e cuidados especiais nem ao fato concreto
e cotidiano de desgastes fisicos adicionais ocasionados por tais cuidados.

E facil imaginar o significado que, 60 ou 70 anos atrds, tinha para a
maioria das mulheres a condi¢o de se tornarem maes. E ser uma “boa mae”
certamente ndo inclufa a possibilidade de gerar um filho deficiente. Somem-
-se a isso as inumeras avaliagdes depreciativas que recaiam sobre as maes de
criangas deficientes, como também certo isolamento social que muitas delas

4 A instituicdo funcionava em regime de semi-internato, em que a clientela permanecia o dia inteiro nela durante
os dias da semana, retornando ao respectivo lar a noite e nos finais de semana.

5 Como se trata de experiéncias muito pessoais, sempre que me sentir mais confortavel, usarei a primeira pessoa
do singular, um expediente de que tenho langado mé&o nos ultimos tempos.

6 "A" era o filho de 14 anos com deficiéncia mental profunda, conforme diagnéstico constante do prontuério.
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sofriam dentro da sua propria familia estendida. Mais tarde, compreendi
que essas maes - também, talvez em menor intensidade, os pais e irméos -
sofriam do que Goffman (1975) descreveu como estigma de cortesia.

Compreendi, finalmente, que, com esse quadro, o atendimento as
maes nao poderia se limitar estritamente ao treinamento e a orientagio
para lidar com diferentes dificuldades apresentadas pela crianga deficien-
te mental. Ja em 1956, Kanner escreveu, no seu artigo intitulado Parent
Counseling, que qualquer atendimento ao deficiente mental, para ser com-
pleto, precisaria levar em consideracio os envolvimentos emocionais dos
pais, os quais seriam as pessoas mais interessadas no problema e deveriam
ser preparadas para serem participantes efetivos no tratamento destinado
ao deficiente. Assim, segundo Kanner, o aconselhamento parental pre-
cisaria ser parte integrante de qualquer atendimento a crianca ou jovem
com deficiéncia mental.’

Compreendi que a reagdo dessas familias ndo era ocasionada unica-
mente pela condicao clinica objetiva de deficiéncia ou algum grave acome-
timento. Em vez disso, toda a significacdo social da deficiéncia e o lugar
reservado a pessoas com deficiéncia na respectiva sociedade tinham par-
ticipagdo importante na constru¢do do modus vivendi dessas familias e das
reacOes psicossociais de cada membro familiar, em especial as maes. Foi
uma compreensao importante que foi determinante na definicao do objeto
de investigacio relatada na minha dissertacao de Mestrado (OMOTE, 1980).

Sou particularmente grato aquela mae que me abriu todo esse ho-
rizonte para o qual a disciplina de Psicologia do Excepcional, que tive na
graduac¢do, ndo me havia revelado. E penitencio-me por ter tentado retirar
daquela mae algo que parecia ser a maior razio para se sentir uma “boa
mae”, apesar de ter dado a luz uma crianga com grave deficiéncia mental.
O menino dependia da mie para as coisas mais simples e rotineiras da sua
vida didria, como ir ao banheiro para cuidar da sua necessidade e higiene
pessoal, alimentar-se, vestir-se, ndo se envolver em situacdes de risco etc.,
e a minha proposta era a de tornd-lo independente...

Ao iniciar as entrevistas com maes de deficientes mentais, naquela e
em outras trés institui¢des congéneres, fui percebendo aos poucos uma es-
treita ligac@o entre o universo psicossocial delas e o discurso predominan-
te na sociedade de entdo a respeito de deficiéncia mental. Muitas dessas
maes haviam incorporado representagdes sociais a respeito da deficiéncia
mental e do papel de maes de deficientes mentais. Nas entrevistas, essas

7 Compreendi, mais tarde, que, na realidade, o drama vivenciado pelas familias de criancas e jovens com
deficiéncia mental ndo era algo exclusivo e particular delas. Familias de criangas com outras condicdes fortemente
estigmatizadas vivenciavam drama semelhante.
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representagdes estavam frequentemente presentes. Tal compreensao dire-
cionou-me o olhar mais amplo para o entorno dessas familias.

Assim, antes mesmo de defender a dissertacdo de Mestrado, tinha
em mente estudar esse entorno social. Comecei a estudar mais profun-
damente textos sobre as representagdes sociais, pelas quais jd havia me
interessado nos tempos da graduacdo. O meu interesse aos poucos foi
se definindo em relacdo a um conhecimento mais elementar, os este-
redtipos sociais, o que acabou por determinar a minha pesquisa para o
Doutorado (OMOTE, 1984).

Novamente, descobri um filao muito rico, que me permitiu compreen-
der melhor o processo de construciao de conhecimento do senso comum,
que nao raras vezes pode contagiar o conhecimento cientifico, no qual se
pautam os profissionais da drea. Na medida em que me ocupei por alguns
anos investigando a construcao de esteredtipos a respeito de pessoas com
deficiéncia, fui percebendo que certas crengas a respeito delas eram mol-
dadas a partir de relacdes muito ténues que nio sobreviveriam a uma obser-
vagdo rigorosa, principalmente por meio de supergeneralizacdes de fatos
isolados e conexdes inconsistentes.

A compreensdo do mecanismo de construcio de esteredtipos sociais
fez-me lembrar de alguns curiosos e aparentemente incompreensiveis co-
mentdrios que em algumas situacdes ja havia observado. Quando uma
pessoa leiga no assunto tomava conhecimento de que uma determinada
crianga era deficiente, algumas vezes ouvia comentdrios como “que ju-
diacdo, tdo bonitinha...”. Ficava um tanto intrigado com observag¢oes des-
sa natureza, mas nao havia inicialmente dado a necessdria importancia.
Mas comecei a pensar: se essa pessoa continuasse a sua fala, as palavras
pronunciadas na sequéncia talvez fossem “.. se ao menos fosse feinha”.
A frase completa poderia ser “que judiacdo, tao bonitinha; se ao menos
fosse feinha”. Intuitivamente, fazia muito sentido. Na drea da percepg¢ido
de pessoas, acabei encontrando um rico material sobre os efeitos de dife-
rentes caracteristicas corporais de uma pessoa sobre a percep¢ao (ou seria
atribuicao?) de outras qualidades dela.

Em funcdo da observacdo como aquela apontada no pardgrafo ante-
rior, interessei-me particularmente pela percepc¢io da relagdo entre as ca-
racteristicas faciais de uma pessoa e outras qualidades dela. Assim € que,
por 11 anos, estudei as questdes relacionadas a atratividade fisica facial e
seus efeitos sobre a percepg¢do e julgamento a respeito de outras qualida-
des da pessoa. Parte desses estudos foi relatada na minha tese de Livre-do-
céncia, incluindo, além dos estudos metodoldgicos iniciais, os efeitos da
atratividade fisica facial sobre a percepcao de deficiéncia e sobre o prog-
nostico de um tratamento especializado (OMOTE, 1992).

17



Sadao Omote e Leonardo Santos Amancio Cabral (Orgs.)

AL
%

Confirmando a suspeita inicial, as deficiéncias mental, auditiva e fi-
sica® foram associadas, na percep¢do dos participantes da pesquisa, mais
frequentemente a faces de meninos e meninas com baixa atratividade fisica
facial. Ao mesmo tempo, a normalidade foi mais frequentemente associada
a faces com alta atratividade fisica facial. Apesar dessa associacao e dos co-
mentdrios perplexos mencionados pardgrafos atrds, fato € que, na realidade,
se encontram criancas bonitas que sdo deficientes. Esse desencontro cria
um estado psicoldgico desconfortavel, conhecido por dissonancia cognitiva,
que requer uma solu¢do (FESTINGER, 1957). Uma possibilidade de solugio
dessa dissonancia cognitiva € a criagdo de uma terceira cognicao capaz de
conciliar as duas anteriores, avaliadas como incongruentes.

Assim, outro experimento foi realizado e relatado na tese de Livre-
-docéncia. Diante de trés fotografias de meninos ou meninas, variando em
grau de atratividade fisica facial, os participantes da pesquisa foram in-
formados de que as trés criancas tinham dificuldades decorrentes de certo
grau de perda auditiva e eram submetidas a terapia fonoaudioldgica. A
tarefa dos participantes consistia em indicar qual das trés criancas teria o
melhor progndstico. Como era esperado, a crianca com a mais alta atrati-
vidade fisica facial foi a mais frequentemente apontada como sendo a que
teria melhor progndstico. A admissao dessa terceira cognigao resolve o
desconforto ocasionado pelo estado de dissonancia cognitiva, na medida
em que se admite que, se uma crianca for deficiente, mesmo sendo bonita,
ao menos ela tera melhor aproveitamento do tratamento especializado.

Essas relagoes, aparentemente sem sentido, tém a sua funcionalida-
de, quando se observa o complexo ser humano biopsicossocial. Essa ques-
tdo é tratada com certo detalhe no epilogo do livro Aparéncia e Competén-
cia: uma relacgdo a ser considerada na Educacdo Especial OMOTE, 2014).

Essa caminhada um tanto aventureira, motivada por inquietagoes de na-
tureza intelectual profundamente enraizadas na minha histéria de vida, esteve
associada a questao da formacao do profissional da drea de Educagio Especial,
em especial os professores especializados no ensino de deficientes. Contrata-
do pela Universidade Estadual Paulista (Unesp), campus de Marilia, em 1978,
quando a universidade estava iniciando a formagao de professores especia-
lizados no ensino de estudantes com deficiéncia, na forma de Habilitagao
do Curso de Pedagogia, tive o privilégio de ministrar aulas da primeira a
ultima turma, formada em 2010, quando, mediante uma reforma dos cur-
sos de Pedagogia, as habilitagdes foram extintas.’

8 A deficiéncia visual ndo foi incluida, pois os participantes da pesquisa certamente iriam procurar na face, mais
especificamente nos olhos, os indicadores da cegueira.

9 Entendo que foi uma medida profundamente equivocada, encerrando a formacédo especializada na Habilitacdo
em Educacdo Especial, com a duragdo de trés semestres, com cerca de 300 horas de estdgio supervisionado.
Com a extingdo dessa formacdo docente, a alternativa passou a ser a formagdo em cursos de especializacédo,
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O profundo e duradouro envolvimento com a formacao docente para
o ensino de estudantes com deficiéncia, juntamente a sucessdo de temas
aparentemente diferentes que orientavam os meus estudos permitiram-
-me aprofundar progressivamente as minhas reflexdes sobre a origem, a
construcdo e o lugar das deficiéncias na nossa sociedade. Nos ultimos 48
anos, a minha atuagao profissional e intelectual esteve fortemente orienta-
da pelas questoes relacionadas as deficiéncias, as quais se estenderam ao
contexto mais amplo das diferencas e da diversidade, buscando compreen-
der a sua significacdo social, o seu lugar e o seu papel na sociedade.

A Declaracao de Salamanca criou oportunidade para ampliar um
pouco mais as minhas fronteiras das aventuras intelectuais, conduzindo-
-me ao estudo das atitudes sociais, particularmente em relagio a inclusao.
Na verdade, o que me desafiou a me embrenhar nas questdes atitudinais
ndo foi exatamente a Declarac¢do de Salamanca, mas a reacéo dos profissio-
nais, sobretudo da Educacio, no clima ja relativamente aquecido acerca da
cidadania das minorias até entdo marginalizadas.

A mudanca da perspectiva de integraco para a da inclusdo' envolveu
profundamente os profissionais, sobretudo os da drea da Educacéo, muitos
dos quais, com grande entusiasmo, defendiam a sua convicg¢ao de que a in-
clusio seria a grande solugdo para o problema que o modelo integracionis-
ta teria trazido a tona. Na defesa entusiasmada e até um tanto dogmatica
da inclusdo, comecou a aparecer com frequéncia, eventualmente ocupan-
do até posicao de destaque, um importante elo até entdo um tanto negli-
genciado: a audiéncia. De todo o complexo fend6meno da deficiéncia, um
ingrediente fundamental no processo de caracterizacdo de uma condigio
- médica, psicossocial, socioecondmica, etnocultural - como uma defici-
éncia € a audiéncia. E a reacio dos outros que, em ultima instancia, carac-
teriza a posse de uma incapacidade ou determinadas dificuldades e limita-
cOes como uma deficiéncia, que deve ser nomeada, reconhecida e tratada
distintivamente.

O foco de atencio passou a recair também sobre o entorno das pessoas
identificadas como deficientes. Se o entorno constitui a audiéncia perante
a qual determinadas pessoas sdo deficientes, naturalmente ela precisa ser
convenientemente assessorada e modificada para a gestao das deficiéncias.

pds-graduacdo lato sensu, que, com raras excecdes, estdo longe de capacitar efetivamente o professor nas
questdes relacionadas ao ensino de estudantes com diferentes deficiéncias, incluindo ai os recursos didatico-
metodolégicos adequados. Penso ter tal reforma sido inspirada por um entendimento um tanto equivocado da
Educacéo Inclusiva.

10 Talvez alguns leitores sintam certo incémodo por insistir em usar, pela segunda vez neste texto, a palavra
"perspectiva”, em vez de “paradigma”, esta mais em consonancia do que aquela com o entendimento
comumente associado a essa tematica. Deixo aqui uma interrogagdo em vez da justificativa.

11 Entendo que até mesmo as sucessivas propostas de mudanga na nomenclatura com referéncia a pessoas com
deficiéncia fazem parte desse processo.
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Fortaleceu-se a ideia de que a exclusdo de pessoas com deficiéncia ocorre de-
vido a barreiras de diferentes naturezas que elas encontram no seu ambiente.
Dai, uma medida para criar condi¢des favoraveis a inclusdo seria a remogao
dessas barreiras. Uma dessas barreiras, um tanto vagamente referida, mas
com presenca constante nos discursos, eram as atitudes das pessoas.'?

As atitudes sociais negativas, desfavordveis ou inadequadas pas-
saram a ser referidas com certa frequéncia nos debates sobre a inclusao.
Entretanto, a presenca desse assunto nessas discussdes era baseada em
observacoes aneddticas ou opinides pessoais. Dai porque, em 2000, o gru-
po de pesquisa Diferenca, Desvio e Estigma, do qual sou lider, iniciou um
trabalho de construcdo de uma escala de mensuragdo de atitudes sociais
em relacdo a inclusdo. Apds alguns estudos, inclusive da sua validacao e
padronizacao, foi concluida e disponibilizada a Escala Likert de Atitudes
Sociais em relacdo a Incluséo (Elasi), com duas formas equivalentes (OMO-
TE, 2005). A Elasi passou a ser amplamente utilizada por pesquisadores de
diferentes partes do pais, confirmando a previsao que o grupo de pesquisa
fizera, na ocasido, de que a disponibiliza¢do de um instrumento de mensu-
ragdo confidvel contribuiria para o fortalecimento da pesquisa nessa drea.

Nas ultimas duas décadas, a minha principal atuag¢do académica estd
centrada nas questOes relacionadas a atitudes sociais, principalmente na
forma de orientacdo de pesquisas sobre atitudes sociais de professores e
estudantes em relagdo a inclusao, da Educacéo Infantil ao Ensino Superior.
Juntamente ao tema das atitudes sociais, alguns dos meus orientandos tém
se dedicado a estudar as concepcdes de professores e estudantes sobre as
deficiéncias, Educacao Especial e Educacao Inclusiva. Dois dos orientan-
dos investigaram outro fendmeno de ampla abrangéncia social, relativo a
construgdo de conhecimento por parte de pessoas comuns: as representa-
cOes sociais acerca das deficiéncias.

Outra peculiaridade dessa jd longa caminhada que merece algum
destaque diz respeito as preocupacdes com questdes metodoldgicas. Nos
meus estudos iniciais, identifico alguns pequenos arranjos metodoldgicos,
em busca de uma maior confiabilidade dos dados coletados. Mas verifico
que essa tendéncia estd mais fortemente presente nas pesquisas orientadas
em nivel de mestrado, doutorado e pds-doutorado, provavelmente em fun-
cdo do foco na formacao de pesquisador. Um dos futuros volumes serd
dedicado a essa questao.

Estdo ai, enfim, gracas ao interesse e empenho do Professor Leo-
nardo, disponiveis alguns dos textos, cujo acesso hoje fica um tanto li-
mitado por uma série de mudancas ocorridas nas ultimas décadas nos

12 A locugdo “atitudes sociais” seria mais adequada, como geralmente esse fendmeno é designado nos manuais
de Psicologia Social.
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procedimentos e critérios de busca de informacdes cientificas acerca do
assunto sob investigacao, a titulo de fundamentacao tedrica. Alguns desses
textos sequer chegaram a ser publicados, embora tivessem sido redigidos
sob encomenda ou sido submetidos a algum periddico. As concebiveis es-
peculacdes sobre as eventuais razdes da nao publicacdo desses textos po-
dem ser um exercicio provocativo em busca da compreensio dos critérios de
atualidade de um texto, hoje fortemente vinculados a sua cronologia.

Sadao Omote
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Prefacio

Para quem escreve um pesquisador que tem sua produgido apresen-
tada em teses, artigos, livros e capitulos de livros? Em um pais onde ler
nio é um comportamento refor¢ado para cidaddos comuns em busca de
conhecimentos para questdes que os afligem, poderiamos acreditar que
seria mais comum entre profissionais das dreas especificas. Bom seria
que os leitores da obra de Sadao Omote sobre familia, ou mesmo sobre
outras temadticas pesquisadas, sempre associadas a pessoa com deficién-
cia, fossem profissionais que trabalhassem com essa populagio, além dos
outros pesquisadores da drea.

Cultivo a esperanga de que, reunidos em um s6 volume, essa produ-
cao sobre familia seja absorvida por familiares de pessoas com deficiéncia
e, principalmente, pelos profissionais que os atendem, nao importando a
especificidade da drea. Para entender a familia da pessoa com deficiéncia,
Sadao trabalhou com elas e estudou sobre elas. Inicialmente, pautou-se
em literatura internacional, dada a incipiente produgao cientifica nacional
sobre o assunto, a época do inicio da sua dissertacdo, ocasido em que siste-
matizou o que apreendeu sobre o assunto. Apreendeu e ampliou...

Para entender o funcionamento da familia € preciso considerar o
contexto cultural em que estd inserida. Em qualquer cultura, observa-se
uma diversidade de organizagdes familiares que se pautam no cuidado e
afeto entre os membros. Hd organizagdes de pessoas com essas caracteris-
ticas que se reconhecem como tal, mas nem sempre sio reconhecidas pela
audiéncia, no meio em que estdo inseridas. Mas elas existem, se respon-
sabilizam por pessoas com deficiéncia e, principalmente, frequentam os
servigos que se dispdem a auxilid-las a promover o seu desenvolvimento.

E impossivel, ou pelo menos deveria ser, desenvolver qualquer tipo
de trabalho com pessoa com deficiéncia sem considerar a parceria com a
familia. Nos muitos anos em que fui responsével pelas disciplinas de Psi-
cologia do Excepcional e, depois, de Andlise do Comportamento Aplicada:
necessidades especiais, assim como no estdgio, em que havia o atendimen-
to as pessoas com deficiéncia e sua familia, no Curso de Psicologia, da
Unesp, campus de Bauru, o conteddo foi sempre permeado pelos textos de
Sadao, em especial sua dissertacdo de Mestrado. Era considerada um “texto
cldssico” na drea. Muitas vezes fui responsdvel pela disciplina “Familia da
crianga com deficiéncia” nos cursos de Aprimoramento e Especializacao
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para professores, e seus textos estavam sempre presentes. Na producio
nacional mais recente sobre familia, eu chamava a aten¢ao dos alunos para
o fato de sua dissertacio constar nas referéncias, a qual era ideal para pro-
mover a reflexdo, entre os alunos, de aspectos que permeiam a organizacio
familiar desde a suspeita, o diagndstico e, depois, os atendimentos. Qual
seria o papel do profissional ao trabalhar com essa populacao e sua familia,
com possibilidades de parceria produtiva para ambas as partes?

Uma das suas reflexdes que sempre chamou minha atencao foi o
aspecto da “carreira” de mae ou de familia de crianga, que se inicia por
ocasido do diagndstico da deficiéncia. A carreira € permeada pelas cren-
cas que as familias tém sobre deficiéncia anterior ao fato, assim como as
expectativas que o contexto social (a audiéncia) tem com relagio a ela, que
incidem na intensidade das fases pelas quais a familia passa e nas diferen-
tes cobrangas que os outros tém com relacgio a ela. Crengas de menor valia
sobre as pessoas com deficiéncia determinam o que as familias esperam de
e oferecem a elas no decorrer do seu desenvolvimento. Também, a crenca
dos especialistas de que a familia deve continuar os treinamentos em casa,
a partir do que € feito nas institui¢des e clinicas, sem atentar para particu-
laridades dos envolvidos e mesmo do ambiente, acaba resultando em aten-
dimentos pouco proficuos e mal aproveitados, que resultam em sofrimento
para a familia e pouca autonomia para a pessoa com deficiéncia.

O que inicialmente era apenas uma referéncia na minha vida aca-
démica e de pesquisadora tornou-se, ao longo do tempo, uma parceria.
Conheci Sadao em congressos, reunides de Unidades Auxiliares da Unesp,
época em que éramos coordenadores, e, depois, ele participou da minha
banca de doutorado. Depois disso foram muitos os convites para com-
por bancas de seus orientandos e dos meus. Sdo oportunidades impares
para a troca de experiéncias e novas aprendizagens. Outras parcerias
foram se firmando ao longo do tempo, assim como os lacos de amizade.
E sempre muito bom té-lo por perto, com conversas animadas e sempre
algum plano de viagem...

A leitura e releitura constante dos seus textos resultaram nos rumos
tomados em recentes projetos meus com familias de pessoas com deficién-
cia e de criancgas de risco, como os prematuros. Programas de intervencao
junto a familias devem té-las como centro e participantes ativas da equipe.
Sair do contexto da instituicao e da clinica e refletir com a familia, identi-
ficando recursos pessoais e do ambiente para promover o desenvolvimento
de seus filhos, foram consequéncias naturais do inicio da minha trajetdria
como pesquisadora e profissional atuante junto a essa populacao.

A redacao clara e objetiva dos textos de Sadao Omote, agora reu-
nidos em um livro, tem grande chance de alcancar um publico maior de
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profissionais atuantes com essa populacao, convidando-os a um olhar mais
humanizado para com a familia, auxiliando-a a cumprir bem o seu papel:
o de desenvolver as competéncias de seus membros, independentemente
da deficiéncia que possuem.

Desejo que esse material tenha bons desdobramentos tanto para
as familias de pessoas com deficiéncia como para os profissionais que as
atendem. Boa leitura a todos!

Prof: Olga Maria Piazentin Rolim Rodrigues
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Introducao

A deficiéncia vem sendo tradicionalmente percebida e tratada
como algo intrinsecamente inerente a pessoa identificada, reconhecida e
tratada como deficiente. Essa visdo persiste, mesmo nos tempos em que
o discurso da inclusao redirecionou o olhar para o entorno da pessoa com
deficiéncia. Nessa perspectiva, todo o trabalho realizado com o entorno,
do ambiente fisico-arquitetonico ao sociocultural, propde-se a modificar
e adequar as caracteristicas e demandas do meio para as peculiaridades e
necessidades de cada pessoa com alguma diferenca expressiva em alguma
importante caracteristica.

A tese central em que se fundamenta todo o raciocinio desenvol-
vido nos textos que compdem o presente volume € a de que a deficiéncia
nio é um fenémeno individual que se manifesta no plano particular de
cada pessoa com deficiéncia. Naturalmente, as diferencas constitucionais
- anatomofisioldgicas e genéticas - que limitam ou impedem a realizacao
de determinadas competéncias sao portadas por pessoas especificas. En-
tretanto, tais diferencas nao se identificam com a prdpria deficiéncia. Esta
se constitui e se consolida como um fenémeno social, conforme muitas
evidéncias apontadas nos textos dos Volumes 1 e 2 desta colecio.

Nessa perspectiva, muitas manifestacdes do entorno e as diferen-
cas constitucionais se integram e se constituem num todo a que podemos
chamar de deficiéncia. A percepcdo e interpretacdo dessas diferengas e
as reacOes face a essas pessoas diferentes interagem com as caracteristi-
cas delas, tornando-as diferencialmente competentes, mais adequadas ou
menos adequadas as demandas do meio. Dai, seria uma anadlise parcial se
fosse examinado apenas o que ocorre com a pessoa identificada e tratada
como deficiente ou se o foco fosse direcionado estritamente para as rea-
coes do meio e o lugar reservado para essa pessoa nesse espago coletivo.

A familia constitui-se num primeiro e possivelmente o mais
importante entorno social imediato de qualquer pessoa com deficién-
cia. Ela tanto pode criar condi¢des para o desenvolvimento e realizagio
da pessoa com deficiéncia quanto pode sofrer consequéncias advindas da
condi¢ao de serem maie, pai, irmao de alguém que pode tanto apresentar
diferencas e limitagdes visiveis quanto ser desacreditado socialmente. E esse
descrédito social estende-se a cada uma das pessoas que compde a familia.!

1 E o conhecido estigma de cortesia (GOFFMAN, 1975).
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O Volume 3 da colecgio, dedicado a questdes familiares, apresenta um
conjunto de 11 textos, nove deles publicados no periodo de 1979 a 2016 e
dois nao publicados, embora tivessem sido redigidos sob encomenda. Esses
textos podem permitir visualizar como, num breve periodo de tempo, pouco
menos de quatro décadas, a abordagem da questdo da familia de deficien-
te se ampliou e se diversificou, abandonando aquela perspectiva restrita de
conceber a familia como uma fonte de informacdes tteis para a compreen-
sao da histdria de desenvolvimento da crianca com deficiéncia ou um reduto
de mao de obra gratuita para auxiliar o profissional na consecugao de suas
metas estabelecidas em relagcdo a uma crianga com deficiéncia.

Os Capitulos 1,2 e 3 servem como uma introdug@o para apresentar ao
leitor um quadro inicial, ainda que incompleto, a respeito da familia de pes-
soa com deficiéncia. Nesses textos, sdo apresentados argumentos e evidén-
cias de que, com o nascimento de uma crianca com deficiéncia, a familia
pode apresentar uma série de reagdes que denotam claramente o sofrimen-
to de diferentes naturezas, que deve ser objeto de atengado profissional.
A familia é o primeiro e seguramente o mais importante entorno social
de qualquer crianca com deficiéncia. Nessa medida, o ambiente familiar
precisa apresentar uma série de condi¢des psicossociais favordveis para o
desenvolvimento sauddvel de qualquer crian¢a. Quando essa crianca tem
alguma deficiéncia, sobretudo aquela que, além de apresentar uma série
de dificuldades de cuidados no convivio, € percebida pela sociedade como
bastante anormal, tende a ser desacreditada socialmente. Imediatamen-
te apds o nascimento de um bebé com alguma deficiéncia, talvez os pais
sejam as pessoas que mais necessitam de atencao profissional, além dos
cuidados bdsicos de satide do bebé, dependendo da natureza do compro-
metimento constitucional dele.

O texto do Capitulo 4 relata um rdpido levantamento feito em 1998,
em dissertagdes e teses, e ja se evidenciava uma preocupagio emergente
com relag@o as consequéncias da deficiéncia sobre os membros familiares
e a dindmica de funcionamento familiar. Nas pesquisas relatadas nessas
dissertacdes e teses, deixam-se evidentes as semelhancas nas consequén-
cias ocasionadas pelas diferentes patologias.

O atendimento as criancas com deficiéncia ocorre tipicamente junto
a algum servico da comunidade, como institui¢des especializadas, servicos
ambulatoriais de saude, classe de ensino comum com o suporte de Aten-
dimento Educacional Especializado e eventualmente de Sala de Recursos
Multifuncionais. Em qualquer modalidade de servico, a participagao ati-
va da familia no processo educativo ou terapéutico é fundamental. Nesse
sentido, os Capitulos 5, 6 e 7 trazem alguns dados relativos a encontros e
desencontros entre a instituicao escolar e a familiar, no que diz respeito
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a compreensao de recursos e atendimentos, como também com relacio a
expectativas uma em relacio a outra.

As familias sofrem consequéncias de vdrias ordens, que muitas vezes
requerem atencao especial da parte de servigos de atendimento a criangas
com deficiéncia. Os relatos de pesquisa que compoem os Capitulos 8 e 9
trazem uma pequena amostra de possiveis efeitos sofridos pelos cuidado-
res familiares. Tais efeitos podem depender ndo unicamente da natureza e
do grau de comprometimento da crianc¢a com deficiéncia, como também da
relacdo triangular compreendendo as partes envolvidas.

Salvo casos excepcionais, essas necessidades psicoldgicas das fami-
lias, decorrentes do fato de terem um membro familiar que pode requerer
atenc¢do e cuidados especiais e de tudo o que isso pode significar social-
mente, podem ser atendidas mediante pequenos arranjos constituidos com
o propdsito de que o familiar atendido seja o alvo, e ndo a crianca deficiente.
O texto do Capitulo 10 descreve uma singela experiéncia com atividades que
deixavam bem claro que aquele era o momento dos cuidadores que estavam
participando da situacéo, deixando de lado, na medida em que eram capazes,
as questoes relacionadas ao membro familiar com deficiéncia.

O ultimo capitulo € constituido por um texto redigido ha 10 anos,
como capitulo de um livro que acabou por néo ser publicado. Trata-se de
um texto que procura tracar um panorama geral da situacio de familias
de deficientes. Poderia ser um capitulo introdutdrio, mas pareceu mais
apropriada essa visdo geral apds a andlise de algumas questdes mais es-
pecificas implicadas.

A organizagio deste volume foi motivada pela expectativa de que os
dramas vivenciados pelos familiares - mae, pai, irmao, irma - como pes-
soas profundamente afetadas pela deficiéncia de uma crianga se tornem
efetivamente objeto de atengdo profissional, de forma que, além de atuar
como coadjuvantes na terapéutica ou educagio da crianga com deficiéncia,
cada membro familiar, tio profundamente afetado sociopsicologicamente,
passe a integrar efetivamente o quadro de referéncia dentro do qual qual-
quer deficiéncia ou outras condi¢des incapacitantes e expressivamente di-
ferentes sdo interpretadas e tratadas.

Sadao Omote
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Aspectos sociofamiliares
da deficiéncia mental

Introducao

A deficiéncia mental tem sido habitualmente caracterizada como
um complexo problema de atraso no desenvolvimento geral, no qual o ni-
vel intelectual reduzido tem um papel central. A maioria das defini¢des
correntes sugere o nivel intelectual reduzido como uma potencialidade
inerentemente presente no organismo. Igualmente, muitas delas enfati-
zam o0s aspectos constitucionais da deficiéncia mental, identificando-a
como se fosse uma entidade médica decorrente de disfun¢des, malforma-
cOes, auséncia ou lesdes neurais e estruturais.

Doll, em 1941, enunciou seis critérios essenciais para uma definicao
adequada de deficiéncia mental: incompeténcia social, devida a subnormali-
dade mental resultante de uma paralizacdo do desenvolvimento, que preva-
lece na maturidade, € de origem constitucional e essencialmente incuravel.

Mais recentemente, a Associacdo Americana de Deficiéncia Mental
(AAMD) elaborou um Manual de Terminologia e Classificacdo de Retardo
Mental, no qual a deficiéncia mental (na ocasido, referida como retarda-
mento mental) foi definida como sendo um funcionamento intelectual
abaixo da média, que tem origem no periodo de desenvolvimento, resul-
tando no comprometimento de uma das trés funcdes evolutivas, a saber,
maturacdo, aprendizagem e ajustamento social. Dois anos depois, essa
definicao foi reformulada, substituindo as trés func¢des evolutivas por um
termo genérico, “comportamento adaptivo” (HEBER, 1961).

A definicdo de Doll reflete a prdtica reabilitacional do deficien-
te mental, no periodo em torno da década de 1940, no geral caracteriza-
da pelas medidas reparadoras pouco eficazes, especialmente em relagio
aos gravemente deficientes. Por outro lado, se, por definicéo, é de origem
constitucional e essencialmente incuravel, desde o principio estaria mais
ou menos limitada a reabilita¢do do excepcional. Percebe-se que o enfoque
€ fundamentalmente médico, considerando-se a presenca de elementos
patogénicos no organismo para explicar o retardo mental. Dentro dessa

1 Texto original: OMOTE, S. Aspectos sociofamiliares da deficiéncia mental. Marco, v. 1, n. 1, p. 99-113, 1979.
( ).
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perspectiva, de fato, é essencialmente incuravel, quando se consideram as
aberragdoes cromossomicas, anomalias genéticas, disturbios enddcrinos,
erros inatos de metabolismo, lesdes e malformagdes cerebrais etc.

A definicao da AAMD, por sua vez, nio se refere a etiologia organica,
muito menos a incurabilidade. Tanto a elaboracao original de 1959 quanto
a modificacdo proposta em 1961 parecem indicar uma mudanga na pers-
pectiva de se encarar a reabilitacdo do deficiente mental. Esse € um periodo
em que aparecem importantes contribui¢des provenientes do paradigma de
condicionamento operante, inicialmente desenvolvido no laboratdrio com
animais infra-humanos. Uma principal contribui¢io metodoldgica deve-se
a maneira de se equacionar o problema do retardo mental sem qualquer con-
sideracdo sobre possiveis potencialidades ou previsdes progndsticas, mas
uma minuciosa e exaustiva anadlise das condi¢des comportamentais atuais
e das etapas a serem seguidas para se atingir um dado objetivo definido.
Dentro de tal perspectiva, tem sido possivel estabelecer algumas habilida-
des bdsicas de cuidados pessoais nos excepcionais gravemente deficientes
(MORRIS, 1957; ELLIS, 1963; BENSBERG, 1965). A propria deficiéncia men-
tal - ou de desenvolvimento - foi reconsiderada teoricamente sob o prisma
da Andlise Experimental do Comportamento (BIJOU, 1963).

As definicoes da AAMD e as recentes praticas mais promissoras de
reabilitacdo subentendem que as possibilidades progndsticas nao sio uma
funcao exclusiva dos atributos inerentes ao individuo excepcional, como
faz crer a defini¢do de Doll (1941), mas também da eficdcia dos recursos
médicos, pedagdgicos e sociais mobilizados para a sua reabilitagdo. Essa
abordagem € e tem sido fértil, principalmente por ensejar o desenvolvi-
mento e aperfeicoamento de técnicas e métodos de reabilitagio.

Entretanto, na reabilita¢do corrente no Brasil, ainda predominam es-
sencialmente as concepg¢oes médicas, segundo as quais a deficiéncia men-
tal se deve a algum elemento patogénico presente no organismo, mesmo
embora em muitos casos nao seja facilmente identificavel. Dessa forma,
um principio fundamental da reabilitacio seria aproveitar ao mdximo a
sua potencialidade residual. Mesmo quando sido empregadas as estraté-
gias sugeridas pela Andlise Experimental do Comportamento, o enfoque
central ou mesmo exclusivo recai sobre os déficits e atrasos do desenvol-
vimento do individuo excepcional, sejam ou nio devidos as oportunidades
restritas ou inadequadas que teve.

Essa maneira de abordar a deficiéncia mental e conceber a sua
reabilitacdo, quando maior énfase é dada sobre potencialidades limitadas,
déficits ou atrasos, levanta, de imediato, algumas questdes: 1. tais aspectos
podem abusivamente justificar até mesmo os fracassos e negligéncias da
comunidade técnico-cientifica; 2. se tais aspectos forem considerados atri-
butos absolutos do individuo excepcional, resta pouca possibilidade de que
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os recursos mobilizados sejam alvos de uma avaliacdo critica e de aper-
feicoamento sistemadtico; 3. o baixo rendimento escolar apresentado por
criangas em certas condicdes especiais, como desajustamento emocional
ou marginalizacdo cultural, pode ser erroneamente interpretado como in-
dicacido de deficiéncia mental; 4. o ambiente familiar, muitas vezes cadtico
e desestruturado, pode ser visto como consequéncia da existéncia de um
individuo deficiente mental, mesmo quando tais problemas possam ser
prévios ao seu nascimento ou devidos a outras dificuldades; 5. as condi-
coes de segregacao social do excepcional podem ser explicadas unicamen-
te em fung¢do da sua inadaptacdo inerente para um convivio social.

Uma perspectiva diferente é oferecida pelas concepcdes sociais, se-
gundo as quais o deficiente mental € um status social adquirido e a defi-
ciéncia mental, um papel social associado a esse status (MERCER, 1973).

Dexter (1958) analisou a deficiéncia mental como um problema so-
cial, no sentido técnico do termo, porque o excepcional fracassa - ou su-
poe-se que seja incapaz - na aprendizagem de “significados corretos” de
eventos, simbolos e coisas. Os deficientes mentais provavelmente criam
sérios problemas numa sociedade, onde a demonstracido de habilidades
formais de coordenar significados abstratos € um valor em si mesmo, ain-
da que ndo estejam necessariamente relacionadas a capacidade efetiva de
sobrevivéncia ou de contribuicdo economica.

Essa perspectiva social poderia sugerir mesmo a irrelevancia dos
possiveis atributos desvantajosos do deficiente mental. Convém, portanto,
fazer uma andlise mais detalhada em torno dessa bipolaridade: caracteris-
ticas do excepcional x caracteristicas do contexto social.

Uma abordagem conciliadora da deficiéncia mental

Nao hd duvida quanto a existéncia de certas condi¢des constitucio-
nalmente presentes no organismo, doravante referidas como condicdes
médicas incapacitadoras, como aquelas enumeradas previamente, que,
por si s6, sdo inadaptativas e limitam o desenvolvimento normal do in-
dividuo. Nesse sentido, as concepgoes médicas de deficiéncia mental sao
plenamente procedentes. Entretanto a situagdo corrente do excepcional
sugere dois problemas que nao permitem que a debilidade mental seja
uma consequéncia direta e automdtica daquelas condicdes: 1. os excep-
cionais desenvolvem frequentemente um sentido de inferioridade, que os
limita muito mais do que se esperaria de suas condi¢oes médicas incapa-
citadoras, como resultado dos efeitos cumulativos da incapacidade e das
consequéncias pessoais e sociais que tém um efeito pernicioso sobre o
seu nivel funcional com o conceito de eu e autoimagem prejudicados e
baixos niveis de aspiracoes e de expectativas de si mesmos (TELFORD;
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SAWREY, 1976); e 2. frequentemente nio € possivel encontrar evidéncias
de condicdes constitucionais responsaveis pela deficiéncia mental, espe-
cialmente em relacio aos moderadamente retardados.

Por outro lado, hd uma abundante literatura considerando a deterio-
racao do comportamento adaptativo e o rebaixamento dos niveis de produ-
tividade como resultado das condicdes de tratamento oferecidas. O nivel
socioeconémico pode funcionar como viés no diagndstico de deficiéncia
mental, ao se atribuir esse rétulo mais frequentemente aos alunos de baixo
nivel socioecondmico (NEER et al., 1973) e também na colocacio em clas-
ses especiais, retardando significativamente a realizacdo académica dos
alunos de baixo nivel socioeconomico (RUBIN; KRUS; BALOW, 1973). Até
mesmo a atratividade fisica dos alunos pode funcionar como varidvel que
enviesa o julgamento dos professores, levando-os a um pobre progndstico
escolar dos alunos de baixa atratividade fisica (ROSS; SALVIA, 1975).

Efeitos semelhantes podem ser observados também em relagdo aos
rotulos de crianca culturalmente carente ou desfavorecida (JONES, 1972).
Por outro lado, foi sobejamente demonstrado o efeito da expectativa do
professor sobre o rendimento escolar de seus alunos (ROSENTHAL; JA-
COBSON, 1968, 1973). A institucionalizacdo do deficiente mental tem
levado a sérias consequéncias emocionais (SLOBODY; SCANLAN, 1959)
e comportamentais do excepcional, como maior ocorréncia de estereoti-
pias e de automanipulacdo e menor ocorréncia de comportamentos so-
ciais (KAUFMAN, 1966).

Essas e outras evidéncias, apoiadas nas concepcdes sociais de defi-
ciéncia mental, sugerem a necessidade de enfatizar as condicdes sociais
incapacitadoras como um importante nucleo de problemas para a devida
compreensdo da deficiéncia mental. Serdo consideradas condicdes sociais
incapacitadoras todos aqueles aspectos que restringem a participacao ati-
va e as oportunidades igualitdrias do excepcional nos processos sociais,
educacionais e ocupacionais. Na medida em que a habilidade académica
tenha um valor préprio, os individuos que fracassam em demonstrar sua
competéncia nessa drea, seja pela propria incapacidade, seja pela inade-
quagido ou mesmo auséncia de oportunidades - ou mesmo aqueles indivi-
duos supostamente incapazes de tal habilidade -, correm o risco, no sis-
tema educacional formal, de serem considerados excepcionais deficientes
mentais e tratados como tais, mesmo que desempenhem adequadamente
outras habilidades talvez até mais relevantes para a sua sobrevivéncia ou
contribui¢do econémica, como Dexter (1958) sugeriu.

As condigdes sociais incapacitadoras podem ter origem nas condi¢des
médicas incapacitadoras, como numa situagio bastante comum em que uma
crianga com paralisia cerebral, mesmo tendo relativamente pouco rebaixa-
mento mental, sugere um grave quadro, devido ao seu déficit neuromuscular
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em geral acentuado (MAS, 1970). Dessa maneira, essa crianca tende a receber
condicdes de tratamento abaixo do que se esperaria para o seu nivel de com-
preensdo e funcionamento mental. Frequentemente, as condi¢des médicas
incapacitadoras tendem a ser superestimadas, reduzindo excessivamente o
nivel de expectativas em relagcdo ao excepcional, isto €, além das limitagoes
préprias, impoem-se as condi¢des sociais incapacitadoras.

A propdsito, a propria condigao de ser, sentir-se ou ser percebido
como divergente, sem qualquer sentido sociocultural atribuido a diver-
géncia, parece implicar determinadas condi¢des sociais incapacitadoras,
como sugere uma série de experimentos conduzida por Freedman e Doob
(1968), investigando os efeitos do desvio per se. Os autores induziram ex-
perimentalmente, em situacido de laboratdrio, sentimentos de divergén-
cia em sujeitos normais, utilizando-se de um plano geral que consistiu
em dar testes a grupos de pessoas normais, e algumas destas receberam
“feedback” publico de que seus resultados apresentavam um desvio extre-
mo, comparativamente a gama normal de pontuacdes e particularmente
em relacdo ao pequeno grupo de que participavam. Algumas das conclusoes
mais importantes indicaram que os “divergentes” preferiram se associar a ou-
tros “divergentes”, mesmo quando ndo havia qualquer semelhanca entre as di-
vergéncias; quando o desvio era desconhecido de outros, os “divergentes” mi-
nimizaram seus contatos sociais, evitando serem notados em situagdes que
tornassem evidente a sua divergéncia. Quando os sujeitos podiam premiar
ou punir outros, os “ndo divergentes” escolheram outros “divergentes” mais
frequentemente para premiar do que punir; e os “divergentes” estavam for-
temente preocupados em minimizar a sua divergéncia e comportavam-se
de maneira a produzir tal efeito.

Assim, nio seria de todo absurdo esperar que as condi¢des sociais
incapacitadoras fossem abusivamente impostas a individuos que nao
apresentam evidéncia de qualquer quadro de condi¢cdes médicas incapa-
citadoras, como quando o julgamento e a expectativa do educador sio in-
fluenciados pela atratividade fisica (ROSS; SALVIA, 1975) ou condicdes
socioeconémicas do aluno (NEER et al., 1973; RUBIN; KRUS; BALOW,
1973). Alids, € interessante notar que, no quadro geral da deficiéncia men-
tal moderada, os individuos provenientes das classes socioeconémicas
desfavorecidas sdo em numero superior ao que se esperaria da sua pro-
por¢ao na populagido geral, o que nio se verifica no quadro de deficiéncia
mental grave (TELFORD; SAWREY, 1976). Esse aspecto tem levantado a
questao das causas sociais e culturais da deficiéncia mental! De fato, quem
viveu sob diversas condicdes sociais incapacitadoras e adversas, mesmo
que, por hipdtese, ndo possuisse qualquer condi¢cdo médica incapacitado-
ra, pode demonstrar atraso no desenvolvimento das habilidades linguis-
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ticas e académicas, atraso este possivelmente identificado inclusive nos
testes de nivel mental. Dai denomind-lo de deficiente mental e tratd-lo
como tal parece levar a um modo imprdprio de se lidar com a problemadtica
em questdo, servindo essa conduta de um disfarce, deslocando o foco de
atencao e transferindo os problemas de uma estrutura social e educacional
para os limites corporais dos individuos desfavorecidos.

Portanto, a deficiéncia mental pode apenas parcialmente ser con-
cebida como atributo do individuo excepcional, inerentemente presente.
Quando a deficiéncia mental é encarada globalmente, reflete inclusive
uma diversidade de caracteristicas de toda uma sociedade: seus valores,
seus mecanismos de funcionamento, suas motiva¢des fundamentais, sua
inoperancia, negligéncia e omissao etc. Dessa maneira, a deficiéncia men-
tal pode, pelo menos parcialmente, ser concebida como uma condicéo im-
putada a determinados individuos.

Uma concepcao de reabilitacao

Ao considerar as condicdes sociais incapacitadoras como um impor-
tante nucleo responsavel pelos problemas de ajustamento geral, que carac-
terizam correntemente a deficiéncia mental, obviamente a prépria pratica
reabilitacional deve ser reexaminada. Se, para as concep¢des médicas, um
principio fundamental de reabilitagdo do excepcional é o aproveitamento
maéximo da potencialidade residual, para a concepcao ora caracterizada, a
reabilitacdo ndo poderd ser propriamente do excepcional.

E verdade que, ao lidar com individuos deficientes mentais, estd se
tratando de individuos essencialmente deficitdrios em diversas dreas de
habilidades. Nesse sentido, uma importante tarefa do profissional, edu-
cador ou cientista continua sendo a mobilizagdo de recursos existentes e
adequados, bem como a pesquisa de novas possibilidades técnicas e me-
todoldgicas, para reduzir ao mdaximo os déficits do individuo excepcional.

No entanto a intervengdo e investigacdo numa outra esfera devem
ser soliddrias ao enriquecimento de repertério do excepcional, sem o
que a intervenc¢do centrada na potencialidade residual do excepcional
parece estar fadada ao fracasso, no sentido de, na melhor das hipdteses,
perpetuar uma situagao sociocultural e econémica que invalida ou tor-
na improdutivo e desajustado o excepcional ou a quem quer que tenha
recebido tal denominagao.

Ha, pois, necessidade ndo apenas de se investigarem as etiologias
médicas ou técnicas e métodos de treino e educagdo do excepcional, como
também identificar e caracterizar melhor as condi¢des sociais incapacita-
doras, suas varidveis determinantes, as razdes por que sdo atribuidas aos
individuos de certas caracteristicas, os grupos sociais em que isso ocorre,
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até mesmo os procedimentos de intervencdo tanto para minimizar seus
efeitos deletérios sobre o excepcional quanto para evitar o seu desenvolvi-
mento num grupo social.

Existe uma ampla literatura descritiva e experimental, voltada para
essa linha de investigac¢do, como os estudos de atitudes sociais do publico
(GOTTLIEB; CORMAN, 1975), do educador (FINE, 1967; COMBS; HAR-
PER, 1967) ou dos pais (CONDELL, 1966; RICCI, 1970); da percepgio e
consciéncia que os pais tém da subnormalidade de seu filho excepcional
deficiente mental (GUMZ; GUBRIUM, 1972; MEYEROWITZ, 1967); de
esteredtipos do deficiente mental (GUSKIN, 1963); andlise critica da dina-
mica de funcionamento da instituicio (GOFFMAN, 1974) e das razdes para
a institucionalizacdo (SHELLHAAS; NIHIRA, 1969); ou mesmo reagdo a
deficiéncia mental numa comunidade muito diversa, como entre aborige-
nes da Maldsia (DENTAN, 1966). Entretanto nao hd ainda um corpo or-
ganizado de achados empiricos e elaboracdes tedricas que permita uma
melhor andlise e intervencao sistemdtica em torno das condigdes sociais
incapacitadores, sendo em certos setores isolados desse problema.

Apesar desse quadro geral, uma intervencdo num nivel social - a
familia do excepcional - € imediatamente exequivel, e imperiosa € a sua
necessidade. A familia € um grupo social primario que representa um im-
portante papel no desenvolvimento da crianca. Particularmente, a fami-
lia do excepcional apresenta certas caracteristicas especiais que afetam
profundamente o seu papel nao sé em relagdo ao deficiente mental como
em relagdo a todos os seus membros, bem como estes tém frequentemen-
te seus papéis especificos alterados. Além disso, diversos membros da
familia sofrem profundos efeitos da existéncia de um deficiente mental,
muitas vezes levando-os a uma experiéncia de tensdo psicoldgica e ao
desajustamento pessoal e social. Assim, a unidade familiar requer muitas
vezes uma adequada intervenc¢do nao s6 para prover melhores condigoes
de desenvolvimento do excepcional, como para o ajustamento e bem-es-
tar de todos os membros da familia.

Dessa forma. a reabilitacio do excepcional deve ser concebida como
compreendendo, de imediato, dois setores de interveng¢do: 1. a educagio e
o treinamento do individuo excepcional, ja que apresenta déficits e atrasos
no desenvolvimento, devido as condigdes tanto médica quanto social-
mente incapacitadoras; e 2. assisténcia a familia do excepcional, visando
a sua integridade e sadio funcionamento tanto como um fim em si mesmo
quanto como meio para reforcar e complementar o primeiro aspecto. Além
disso, € necessdrio investigar as questdes sociais numa esfera mais am-
pla, para que novos setores de intervencio sejam pragmaticamente vidveis
para completar essa concepcao de reabilitacao.
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Algumas caracteristicas da familia do excepcional

A partir de que momento reconhecer uma familia como a do excep-
cional é uma questdo que depende dos objetivos? Nesta andlise, serdo con-
sideradas familias nas quais a deficiéncia mental de um elemento € perce-
bida, mesmo que ndo a aceitem. Essa percepc¢io € normalmente dada ou
confirmada por um profissional - médico, educador, psicélogo ou outros,
dependendo das circunstancias e da natureza e gravidade do problema.

Uma fase bastante importante da carreira de uma familia do excep-
cional é o periodo subsequente ao diagndstico, quando habitualmente o pro-
fissional qualificado fornece uma série de informacdes sobre o estado de
funcionamento, possiveis causas, recursos existentes para o tratamento e as
possibilidades progndsticas. Face a essa revelacido, hd necessidade de que a
familia se ajuste a uma nova realidade ou a um aspecto até entao desconhe-
cido da realidade. Entretanto, frequentemente, ao diagndstico nio se sucede
automaticamente o tratamento, em parte pelo menos devido a pouca inte-
gracdo existente entre os servi¢os diagndstico e reparador, o primeiro sendo
superdesenvolvido em relacio ao segundo e tendo o diagndstico um valor
proprio, e ndo como um meio para adequado tratamento (WOLFENSBER-
GER, 1965). Se, além de ser dificil a aceitacdo do problema para a maioria das
familias, o diagndstico tem frequentemente um valor apenas administrativo
e burocrdtico, ndo sendo de se estranhar que um numero de excepcionais
receba durante até alguns anos apenas o servico diagndstico, peregrinando
de um centro especializado a outro e de um profissional a outro.

O reconhecimento de deficiéncia mental num de seus filhos causa
um sério impacto sobre os pais. Farber (1962) entrevistou 468 familias de
deficientes mentais e identificou dois tipos de crise: 1. a crise trdgica, que se
caracteriza pela frustracao de objetivos e aspiracdes da familia, e 2. a crise
de organizagdo de papéis, que se caracteriza pelos cuidados intermindveis
exigidos pelo excepcional, frustrando a organizacido de papéis na fami-
lia. Essas crises desenvolvem-se a partir da percepcao e reagao da familia
diante do nascimento ou diagndstico de um deficiente mental.

Uma das conclusodes indica que as familias de classe média, nas quais
os futuros objetivos e aspiragdes servem como uma importante diretriz da
vida cotidiana, sdo particularmente vulnerdveis a crise tragica, ao passo
que as da classe baixa sao vulnerdveis a crise de organizacio de papéis.
Essas conclusdes podem ser mais bem compreendidas com os achados de
outra drea de investigacio social: a de valores parentais. Os resultados de al-
gumas pesquisas (KOHN, 1959; PEARLIN; KOHN, 1966) sugerem sistemati-
camente que os pais da classe média valorizam nos seus filhos uma série de
tracos que caracterizam a futura independéncia e autodiregio, enquanto
os pais da classe operdria valorizam a conformidade ao controle externo,
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enfatizando a obediéncia a autoridade parental. Tais valores parentais, por
sua vez, parecem determinar as relacdes pais-filhos, servindo de ponte en-
tre a estrutura social e o comportamento (KOHN, 1963).

As crises descritas por Farber (1962) poderiam ser interpretadas
como frustracao dos valores parentais, jd que a deficiéncia mental sugere
- e em parte procede plenamente dentro das conjunturas socioeconémicas
e técnico-cientificas atuais - como uma caracteristica bdsica a impossibi-
lidade de promover a autonomia do excepcional como um cidadao respon-
savel e integrado, exigindo cuidados permanentes de outra pessoa. Ora,
uma “eterna crianca”, como costuma ser referido o deficiente mental, ndo
promete qualquer realizacdo que habitualmente os pais da classe média
esperam de seus filhos, nem promete desempenhar adequadamente o seu
papel, de conformidade com o sistema externo de controle, obedecendo as
normas sociais ou autoridade parental. Alids, a dificuldade de desempe-
nhar adequadamente o seu papel habitual se estende a outras pessoas da
familia, como a mae, que se vé limitada no desempenho de suas funcoes de
dona de casa, ou a irma, que se vé substituindo a mae.

A frustracao de valores parentais, obviamente, é apenas um dos as-
pectos que prejudica a dindmica familiar. Os pais de um excepcional po-
dem desenvolver certas interagdes inadaptativas, como a relacao de de-
pendéncia muitua com o excepcional, tentativas de negar ou minimizar a
excepcionalidade, relacdes interpessoais eivadas de sentimentos ambiva-
lentes em relagdo ao excepcional, sentimentos de culpa e de autoconside-
racdo (TELFORD; SAWREY, 1976).

Um estudo comparativo de caracteristicas das maes de excepcionais
identificou que estas, comparadas as de normais, possuiam muito mais sen-
timento depressivo, preocupagdo com a crianga e dificuldade de lidar com
a birra da crianga; ligeiramente mais possessividade e negligéncia; e mui-
to menos sentimento de competéncia materna e satisfacdo com a crian-
ca afetada (CUMMINGS; BAYLEY; RIE, 1966). Esse quadro sugere uma
experiéncia de tensdo psicoldgica e frustracdo que as maes de deficientes
mentais vivem.

Ao lado das pressoes e frustracoes sofridas pelos pais, os irmaos nor-
mais também sofrem uma série de consequéncias. Sem duvida, tendo os pais
frustrados os seus valores parentais e percebendo o deficiente mental como
um elemento dependente de seus cuidados, os irmaos normais podem ver-se
privados da ateng¢ao dos pais. De fato, os irmaos normais de deficientes men-
tais percebidos pelas maes como altamente dependentes apresentaram ajus-
tamento pessoal e social inferior aqueles cujos irmaos deficientes eram perce-
bidos pelas maes como independentes (FARBER, 1962). Esse mesmo estudo
encontrou ainda um efeito adverso sobre o ajustamento da irma normal,
quando esta interagia intensamente com o deficiente mental, pois a sua in-
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teracdo geralmente representava assumir o papel materno. Tais consequén-
cias sobre os irmaos normais, especialmente sobre a irma mais velha, podem
ser maiores, quando o deficiente mental é mantido no lar, em vez de ser
internado em alguma institui¢do, como constatou Fowle (1968). Por outro
lado, a institucionaliza¢do do deficiente mental pode trazer consequéncias
desastrosas também sobre a familia, além de ter efeitos deletérios sobre o
institucionalizado (SLOBODY; SCANLAN, 1959).

Toda essa complexa situagdo existente na familia do excepcional evi-
dencia a inadequacgao de qualquer abordagem reabilitacional centrada ex-
clusiva ou mesmo principalmente nas limitagdes efetiva ou supostamente
presentes no excepcional. Alguns dos principais motivos sdo: 1. aquilo que
€ referido como potencialidade residual ou desempenho efetivo do excep-
cional pode estar refletindo todas as condi¢des adversas que o cercam no
lar e na comunidade; 2. mesmo que os procedimentos reabilitacionais fos-
sem eficazes para instalar habilidades diversas no excepcional, nem sem-
pre este encontra um ambiente familiar que as reforce e as encoraje; 3. os
resultados dos procedimentos reabilitacionais podem agravar ainda mais
as condi¢des cadticas da familia, especialmente quando o contexto esco-
lar, desvinculado da problemadtica familiar, ndo respeita as necessidades,
frustragOes e expectativas dos pais e irmaos; e 4. ndo € s6 o individuo ex-
cepcional que necessita de assisténcia profissional, mas também frequen-
temente outros elementos, ou mesmo toda a familia, devem ser auxiliados
a se adaptarem a condi¢@o de serem pai, mée, irmao ou irma de deficiente
mental, desempenhando sadiamente seus papéis familiares e sociais, em
vez de lhe sucumbirem, como as pesquisas nessa drea tém sugerido.

Assim, € necessdria uma concepgao sociofamiliar mais ampla de rea-
bilitacdo, para que a totalidade social da problemadtica da deficiéncia men-
tal possa ser abordada, como foi esbocado previamente. Na atual conjuntu-
ra profissional, um nivel de interven¢io exequivel, dentro de tal concepgio
sociofamiliar de reabilitacio, € a assisténcia aos familiares, cujos procedi-
mentos, dificuldades e problemas peculiares deverdao ser motivo de andlise
em outro estudo.

Na prdtica reabilitacional corrente no Brasil, habitualmente existe
um servico de orientagdo aos pais, que tem basicamente um cardter peda-
gogico, fornecendo informacodes, esclarecimentos e “dicas” para lidarem
melhor com o filho excepcional. Esse servico deixa um pouco a desejar,
embora possa até oferecer oportunidades catdrticas aos pais, porque 1. ge-
ralmente os problemas, dificuldades e frustracdes dos pais ou da familia,
enquanto existéncia de um elemento deficiente mental, ndo tém sido de-
vidamente abordados e 2. provavelmente por isso, em frequentes casos, as
orientacgdes prdticas, mesmo quando os pais tém consciéncia da sua im-
portancia, nao tém sido devidamente acatadas e seguidas.
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Dessa forma, um servico destinado as familias deve incluir a cla-
rificacdo e eventual solugdo de tais questdes, como um fim em si mes-
mo, porque esta € a ajuda que os familiares frequentemente procuram e
também provavelmente esta seja a maneira mais segura de garantir um
ambiente familiar sadio que enseje um desenvolvimento e ajustamento
adequado do excepcional.
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O Deficiente na familia

Na educacio e reabilitagdo de criancas e jovens deficientes, hd hoje
um reconhecimento generalizado da importancia de atender também as
familias, a tal ponto que qualquer servico parece atualizado e eficiente se
demonstra que contempla alguma forma de atendimento as familias. E ne-
cessdrio, entretanto, compreender algumas questdes fundamentais acerca
da deficiéncia, da pessoa deficiente e da sua familia para diferenciar uma
adesdo ingénua a um modismo da intervencdo que realmente pode estar
acrescentado algo de novo ao tratamento anterior, em que as familias eram
comumente esquecidas.

O estudo das deficiéncias constitui tradicionalmente um capitulo a
parte na Psicologia, sugerindo aparentemente que os deficientes integram
categorias especiais de pessoas, distintas das de pessoas comuns. A grande
maioria dos manuais que tratam das deficiéncias ou contempla com exclu-
sividade um nome especifico de deficiéncia ou reserva capitulos especifi-
cos para cada nome de deficiéncia, fatos estes que também sugerem que
diferentes nomes de deficiéncias correspondem a categorias distintas de
pessoas deficientes. Assim, hd uma espécie de especializacdo em Psicolo-
gia do Deficiente e subespecializagoes em Psicologia do Deficiente Men-
tal, Psicologia do Deficiente Visual, Psicologia do Deficiente da Audioco-
municacao, Psicologia do Deficiente Fisico etc. Essa especializacio parece
fundamentar-se na suposicao de que as pessoas deficientes sdo essencial-
mente diferentes das pessoas comuns, e as subespecializa¢des parecem
fundamentar-se na suposicao de que as pessoas que recebem um parti-
cular nome de deficiéncia sao essencialmente diferentes das que recebem
outros nomes, em funcao de algo que € inerente as pessoas deficientes.

Esse modo de conceber a deficiéncia, como sendo algo inerente a
propria pessoa deficiente, alguma qualidade que caracteriza o comporta-
mento ou o organismo da pessoa deficiente, diferenciando-a de pessoas
comuns, apresenta, a nosso ver, alguma limitacio para a compreensio do
fendmeno da deficiéncia. Evidentemente, a pessoa deficiente pode ser
portadora de alguma condicdo médica incapacitadora (OMOTE, 1979), a
qual temos nos referido por incapacidade. A incapacidade pode ser con-
ceituada como qualquer alteragio estrutural ou funcional, presente no or-

1 Texto utilizado no curso “Orientacdo Familiar na Educagéo Especial”, ministrado durante a XIX Reunido Anual de
Psicologia, da Sociedade de Psicologia de Ribeirdo Preto, em 1989. Nao publicado nos Anais.
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ganismo, que limita expressivamente a utilizacdo do corpo como instru-
mento de agdo sobre o meio e de interacio com ele.

A presencga de uma incapacidade limita o funcionamento da pessoa
em algumas dreas de atividades, porém essa limitacdo ndo tem inerentemen-
te um sentido de desvantagem. Sé se constitui em desvantagem, do ponto de
vista psicoldgico, se as capacidades, os atributos e os comportamentos afe-
tados forem considerados importantes ou percebidos como estando critica-
mente relacionados as coisas consideradas importantes no interior dos gru-
pos aos quais pertence essa pessoa. Além disso, essa limitacdo condicionada
pela incapacidade é normalmente cumulativa, uma vez que a incapacidade €
uma condicdo duradoura ou permanente. Assim, pode-se conceituar como
deficiéncia primadria essa limitacdo cumulativa da experiéncia, resultante de
uma incapacidade e interpretada, por grupos particulares aos quais pertence
a pessoa, como sendo uma condi¢io desvantajosa e inferiorizante, que leva
essa pessoa a ser desacreditada socialmente.

Além da limitacdo de experiéncia condicionada pela incapacidade,
essa pessoa vive num meio social do qual sofre influéncias vdrias. Sendo
a limitacao resultante da incapacidade interpretada como desvantagem e
estando a pessoa desacreditada socialmente nesse meio, por apresentar
deficiéncia primadria, mais ou menos inevitavelmente recebera um trata-
mento diferente do de pessoas comuns. Esse tratamento distintivo, por
sua vez, pode constituir-se numa fonte de inimeras condigdes sociais in-
capacitadoras (OMOTE, 1979), que impdem também limitacdes da pessoa
em diversas dreas de atividades. Essas condi¢des sociais incapacitadoras
também sao duradouras, porquanto, nessas circunstancias, hd tendéncia
a estabilizar o status distintivo dessa pessoa. Podemos, assim, conceituar
como deficiéncia secunddria a limitagdo cumulativa da experiéncia, como
resultado do tratamento distintivo a que € submetida essa pessoa, trata-
mento este que contribui para estabilizar o status distintivo da pessoa, le-
vando a legitimacao social da sua condicgao especial.

Essa andlise leva-nos a perceber que a deficiéncia nao € simplesmen-
te um atributo da pessoa considerada deficiente. Nao € algo que estd no seu
comportamento ou no seu organismo. Em vez disso, € necessdrio conceber
a deficiéncia por meio de uma linguagem de relacdes. E necessario olhar
para a relacdo entre alguém que é considerado deficiente e a audiéncia
que o considera deficiente. Portanto, do ponto de vista psicoldgico, uma
pessoa so € deficiente perante a audiéncia que a considera deficiente.
Uma diferenga em capacidade ou comportamento sé pode ser considerada
deficiéncia se assim for interpretada pela audiéncia.

Essa concepcdo sugere que uma variavel critica no estudo das de-
ficiéncias é a audiéncia pela qual pessoas especificas sao identificadas e
tratadas como deficientes (ERIKSON, 1962). Tais pessoas adquirem um
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status distintivo gragas as respostas caracteristicas dos outros face a elas,
e ndo tanto em funcao dos atributos eventualmente diferentes (BARTEL;
GUSKIN, 1980; MERCER, 1973). Essa audiéncia tem critérios definidos que
diferenciam as pessoas deficientes das nao deficientes. Esses critérios
estdo fundamentados em crencas e esteredtipos acerca de deficiéncias e
pessoas deficientes. Os estudos de esteredtipos mostram que as pessoas
comuns tém uma percep¢ao categorial bem definida de cada categoria es-
pecifica de pessoas deficientes (OMOTE, 1984, 1986/1987, 1988).

Desse modo, o estudo da deficiéncia envolve, na realidade, fendme-
nos de naturezas diferentes. Para compreender o funcionamento de uma
pessoa deficiente, é necessdrio estudar a incapacidade de que é eventual-
mente portadora; trata-se de um fendmeno de natureza anatomofisioldgica.
E necessdrio estudar as limitagdes na experiéncia, cumulativas e decorren-
tes da presenca da incapacidade; trata-se da deficiéncia primaria, que € um
fendmeno de natureza somatopsicolégica. E necessario estudar as limita-
coes cumulativas da experiéncia, resultantes de um tratamento distintivo
que leva a pessoa a ser desacreditada socialmente e a ter menos oportuni-
dade de participacdo e realizacdo em muitas dreas de atividades; trata-se
de deficiéncias secundarias, que sio fendmenos de natureza psicossocial. E
preciso estudar as construgdes socioculturais acerca das deficiéncias e das
pessoas deficientes, tais como crengas e esteredtipos, em que se baseia a
audiéncia na sua interpretacdo de determinadas condicdes como sendo de-
ficiéncias e no seu tratamento distintivo destinado as pessoas portadoras
dessas condigoes; trata-se de fendmenos de natureza sociocultural.

Tal é a complexidade de estudo de qualquer manifestacio da
deficiéncia. E necessdrio focalizar a atencio em todo o contexto no qual
ocorre o fendmeno da deficiéncia, e ndo apenas nas caracteristicas fisicas
ou comportamentais da pessoa que ¢é identificada como deficiente. Uma
mesma caracteristica pode receber tanto a interpretacido de deficiéncia
quanto a de normalidade, dependendo do contexto no qual ocorre esse
julgamento. Portanto, aquele que insiste em localizar a deficiéncia exclu-
sivamente no individuo se verd em situacdes embaracosas ao perceber as
disparidades existentes entre o seu conceito de deficiéncia, concebida como
uma diminui¢do em alguma capacidade ou algum desempenho, e as caracte-
risticas das pessoas efetivamente identificadas e tratadas como deficientes.

O modo como a deficiéncia se manifesta em pessoas especificas € re-
sultado da interagao de todos esses fendmenos. Muitas das dificuldades apre-
sentadas por pessoas identificadas e tratadas como deficientes estdo apenas
indiretamente relacionadas as suas incapacidades. Considera-se que, se €
possivel delimitar e separar as diversas ocorréncias referidas por deficién-
cia, o que mais incapacita muitas pessoas deficientes sdo as deficiéncias
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secunddrias, e ndo tanto as deficiéncias primdrias ou incapacidades. Isso
mostra a importancia do meio na determinac¢do ou na minimizacgao das
manifestacdes da deficiéncia.

Seguramente, o contexto mais importante para a determinacio
das manifestagoes da deficiéncia é a familia. Quando é diagnosticada a
deficiéncia de uma crianga, a familia toda sofre consequéncias varias. As
consequéncias que a familia enfrenta nao se referem apenas as dificuldades
que podem surgir concretamente em fungao da presenca de uma crianga que
requer atengao e cuidados especiais. Sofre também consequéncias adversas
pela condi¢do psicossocial especial em que a familia se encontra a partir do
momento em que se reconhece que o problema da crianga é algo mais que
uma doenca ou incapacidade, mas uma condicao que tem um profundo senti-
do de descrédito. Nao s6 a crianca, mas toda a familia pode sofrer o processo
de estigmatizacio. A crianca deficiente € estigmatizada, e essa condicao pode
estender-se as relagdes proximas, isto €, os demais membros familiares podem
receber o estigma de cortesia (GOFFMAN, 1975).

A extensdo das consequéncias psicossociais negativas sofridas pela
familia depende do que para ela significa ter uma crianca deficiente e do
que precisa alterar em seus projetos de vida em funcéo dessa situacgio
inesperada. O diagndstico da deficiéncia de uma crianca afeta a familia
de modo tao especial e intenso que justifica plenamente o interesse, hoje
incipiente no nosso meio, de pesquisar os diversos efeitos da revelacio
do diagndstico de deficiéncia, com a preocupacdo de encontrar subsidios
para os servi¢os de atendimento as familias.

Um dos primeiros trabalhos sistematizados sobre a familia do de-
ficiente, no nosso meio (OMOTE, 1980), aponta que, subsequentemente
a revelacao da informacao diagndstica a familia, podem ocorrer intensas
reacOes iniciais, as quais temos nos referido por impacto emocional ini-
cial. Esse momento inicial apds o diagndstico da deficiéncia € de particular
importancia, requerendo um programa de atendimento aos pais integrado
ao proprio servigo diagndstico. Esse momento inicial € detalhadamente es-
tudado por Silva (1988), que aponta uma série de indicadores para a organi-
zacao de um servico que tenha o objetivo precipuo de reduzir o sofrimento
dos pais nessa ocasido e de engaja-los o mais cedo possivel no processo de
adaptacdo a nova situacio.

Na medida em que a familia percebe a sua nova situa¢do como su-
ficientemente perturbadora, que requer expressivas mudangas no fun-
cionamento e organizagdo familiar, desde a rotina didria até os objetivos
e aspiracOes familiares, podem surgir crises familiares. A realidade da
incapacidade da crianca e da condicio psicossocial especial da familia im-
pulsiona, de alguma maneira, a buscar um estado de equilibrio. Assim, a
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familia pode engajar-se no processo de adaptacdo a nova situag¢do, na me-
dida em que esta ndo pode mais ser negada.

A familia precisa percorrer uma longa trajetdria desde o momento
em que recebe o diagndstico de deficiéncia da crianca até a adaptacdo a
vida familiar com um elemento deficiente (0 que significa, convém insis-
tir, ndo sé atencao e cuidados especiais a serem dispensados ao deficien-
te, mas principalmente a situacio especial a ser enfrentada por ser cada
membro familiar também alvo de algum descrédito social e por receber o
estigma de cortesia). Nessa caminhada, a familia nao deve ser abandona-
da, com a atencao profissional voltada apenas para a crianca deficiente.
Naio deve ser vista apenas como pessoas que precisam ser informadas, es-
clarecidas, treinadas e orientadas para tratarem adequadamente a crianga
deficiente. E preciso compreender que essas pessoas enfrentam situagdes
dificeis para as quais ndo foram preparadas e as quais nao desejaram.
Precisam da atencdo profissional para enfrentar essa dificil e inegavel
situacdo. Nos momentos iniciais, provavelmente € a familia, sobretudo
os pais, quem mais precisa da atencao do profissional. Esses pais nao s6
perderam a crianga sauddvel, inteligente e bonita que estavam esperando,
mas ganharam, no lugar dela, uma crianca imperfeita que nao estavam
preparados para receber. Precisam, portanto, ajustar-se a perda daquela
crianga perfeita que era esperada e a presenca da outra, imperfeita, que
ndo era esperada, mas que exige cuidados.

Nessa perspectiva, a criacdo de um servico de atendimento as fami-
lias de deficientes deve significar uma mudanca na prépria maneira de se
conceber a deficiéncia, e ndo apenas o oferecimento de um novo servigo
que meramente se soma aos ja existentes destinados aos deficientes.

Os servigos especiais criados para auxiliar o deficiente e seus fami-
liares a resolverem os seus problemas de ajustamento e integragdo nao po-
dem funcionar como um conjunto a parte dos servicos que se destinam a
usudrios comuns. Além disso, os recursos especiais devem ser utilizados
com muito critério. Seu uso generalizado e indiscriminado pode funcionar
como um eficiente processo de socializagdo dos usudrios no papel social
de deficientes, exacerbando a sua condicao social especial e tornando-os
dependentes desses recursos especiais (OMOTE, 1989). E preciso compre-
ender que tanto o deficiente como os seus familiares sdo essencialmente
iguais a qualquer pessoa convencional da sociedade. Tém a mesma ca-
racteriza¢do mental de pessoas nao deficientes. As familias de deficientes
funcionam essencialmente por meio dos mesmos mecanismos de funcio-
namento de qualquer familia convencional da mesma comunidade cultural.

A existéncia de um sistema dual nos servigcos de saide ou de educa-
¢do, com a suposicdo de que existem dois tipos distintos de usudrios que
requerem dois conjuntos distintos de recursos de intervengdo por terem
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necessidades distintas e por funcionarem diferentemente um do outro, s6
contribui para a segregacao do deficiente e de seus familiares. A institucio-
nalizacdo de tal prética legitima essa segregacdo. Desse modo, pode-se estar
construindo socialmente o fendmeno da deficiéncia, e a prdtica segregadora
e estigmatizante pode parecer algo fundamentado técnico-cientificamente.
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Familias de deficientes: estudos
relatados em dissertacoes e teses

O atendimento as pessoas portadoras de deficiéncia, sobretudo as
criancas deficientes, evoluiu rapidamente nas dltimas décadas. As insti-
tuicdes de iniciativa particular destinadas ao atendimento do deficiente
multiplicaram-se, principalmente na drea de deficiéncia mental. Ao lado
desse crescimento, a rede publica de ensino de 1°* Grau vem aplicando re-
cursos na educacéo de criancas e jovens deficientes.

Os servigos destinados aos deficientes vém atendendo tradicional-
mente os proprios portadores da deficiéncia, com base na suposicio de que
sao eles os unicos elementos a sofrerem as consequéncias da deficiéncia.
Entretanto, entre os profissionais da Reabilitacao e da Educacao Especial,
hd hoje reconhecimento geral da necessidade de se atender também a fa-
milia da crianca deficiente. Praticamente todos os servigos destinados a
deficientes informam que, de alguma forma, € dada alguma assisténcia as
familias de deficientes, embora todo o atendimento ainda esteja centrado
na propria crianca deficiente.

Ha dois grupos de razdes para se considerar a necessidade de aten-
der a familia do deficiente. Em primeiro lugar, o atendimento a familia (ou
alguém da familia, comumente a mie) € visto em fun¢do das necessidades
especiais da prépria crianca deficiente. Por meio do atendimento a familia,
busca-se, na realidade, favorecer as condi¢des de desenvolvimento e apren-
dizagem do deficiente. Nessas circunstancias, frequentemente, a pessoa
da familia que é atendida acaba por assumir o papel de auxiliar do pro-
fissional, buscando alcancar os objetivos colocados em relagdo a crianca
deficiente. Esse modo de encarar a necessidade de atendimento da familia
€ relativamente antigo, enxergando nela uma fonte natural de informa-
cOes sobre o deficiente e de recursos humanos para a educacio do defi-
ciente. Algumas dissertacoes e teses foram elaboradas com o propdsito
de demonstrar a importancia das relagdes entre maes e seus filhos defi-
cientes para o desenvolvimento destes e de demonstrar a possibilidade de
treinar as mies para favorecer esse desenvolvimento (BRANDAO, 1985;

1 Texto original: OMOTE, S. Familias de deficientes: estudos relatados em dissertagdes e teses. In: MARQUEZINE,
M. C et al. (org.). Perspectivas Multidisciplinares em Educagdo Especial. 1. ed. Londrina: Editora UEL, 1998. v. 1.
p. 125-129.
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CRNKOVIC, 1985; FICKER, 1983; LINHARES, 1984; MONTEIRO, 1985;
SALOMAO, 1985; SOVERAL, 1987; WILLIAMS, 1983).

Outro conjunto de razdes que apontam a necessidade de atendi-
mento de familias de deficientes considera estas como sendo usudrias de
servicos especiais a elas destinados. Nos ultimos anos tem havido com-
preensdo crescente de que os familiares de deficientes tém necessidades
especiais que justificam a criacdo de servicos especiais a eles destinados.
Ha um volume razodvel de dissertacdes e teses que corroboram a existén-
cia de tais necessidades especiais de familias de deficientes (COSTA, 1989;
JOAO, 1992; MARCHEZI, 1973; OMOTE, 1980; ROSSINI, 1988; SILVA,
1988; TRINDADE, 1991).

H4, assim, evidéncias claras da necessidade de se atenderem as fa-
milias de deficientes, além do atendimento especializado destinado aos
proprios deficientes. H4 também um reconhecimento generalizado da im-
portancia de tais atendimentos. Os servi¢os destinados a deficientes pro-
curam, de alguma maneira, levar em conta tais necessidades. Entretanto,
inumeras dificuldades interpdem-se nesse trabalho, incluindo a falta de
formagido adequada dos profissionais para desenvolverem esse tipo de ati-
vidade. Os atendimentos as familias de deficientes sao realizados de modo
precdrio e na dependéncia, frequentemente, da boa vontade de alguns pro-
fissionais, como demonstra o estudo realizado por Santos (1993), relatado
na sua dissertagao.

A falta de assisténcia as familias de deficientes, nos periodos cri-
ticos, como imediatamente apds a revelacdo do diagndstico, pode levar
essas familias a um sofrimento desnecessdrio e prolongado, que, por sua
vez, pode criar novas dificuldades no interior da familia (OMOTE, 1980;
SILVA, 1988). O atendimento precariamente conduzido, sem bases sdli-
das de conhecimento acerca das necessidades especiais dessas familias e
acerca de todas as implicagdes psicossociais que tem o fato de possuir um
elemento estigmatizado e de se submeter a um tratamento especializado,
pode ndo necessariamente auxiliar essas familias a compreenderem me-
lhor a sua situacdo especial e aprenderem a lidar adequadamente com as
necessidades especiais do deficiente e delas prdprias.

A partir da década de 1980, um nuimero crescente de estudiosos
vem interessando-se pelas questdes relacionadas a familias de deficien-
tes. A maioria das pesquisas sobre familias de deficientes foi relatada em
dissertacoes e teses defendidas em cursos de pds-graduagdo. Mesmo para os
pesquisadores, envolvidos em atividades académicas, nem sempre € tarefa
facil localizar e ter acesso as pesquisas relatadas em dissertagoes e teses.

Os novos conhecimentos que estido sendo produzidos acerca dessas
questdes, em geral sob a forma de pesquisas que se transformam em teses
académicas, sdo de acesso ainda mais dificil aos profissionais que atendem
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diretamente a clientela deficiente e seus familiares. Esses profissionais sdo
consumidores naturais dos conhecimentos produzidos pelos pesquisado-
res no interior das universidades. E necessdrio criar mecanismos que tor-
nem esses conhecimentos facilmente acessiveis a esses profissionais, para
que os consumidores finais - o deficiente e seus familiares - possam se be-
neficiar das novas descobertas, que sdo, afinal, resultados de investimentos
feitos pela sociedade.

Tornar acessiveis aos usudrios potenciais os conhecimentos produ-
zidos sob a forma de pesquisa relatada em teses académicas nao significa
meramente colocd-los a disposicao daqueles, inclusive fora das bibliotecas
universitarias. Mais do que um arranjo fisico, € necessario um trabalho
de sistematizacio desses conhecimentos, sob uma forma organizada que
permita a compreensio do fendmeno como um todo. Nao é uma tarefa
simples que um leitor munido apenas de necessidade de compreender os
problemas enfrentados no cotidiano profissional pode resolver. Este pode
ver-se facilmente perdido no meio de uma imensa quantidade de textos
que tratam de diferentes aspectos da problemadtica e, para complicar ain-
da mais, sob os mais variados enfoques tedricos. Além disso, esses textos
provavelmente trazem discussdes amplas sobre diferentes questdes, bem
como interpretagdes alternativas para os resultados encontrados, em vez
de colocagdes conclusivas sobre um determinado problema que poderia
interessar ao usudrio. Podem também trazer detalhadas discussoes sobre
cuidados e arranjos metodoldgicos, que podem ser enfadonhas para quem
estd procurando vislumbrar nessas leituras alguma solucao para o proble-
ma pratico do cotidiano profissional.

Em vista dessa situacdo, iniciamos, hd alguns anos, um trabalho
com o proposito de localizar as dissertacdes e teses sobre as questoes re-
lacionadas a familias de deficientes, elaborar resumo de cada documento,
destacando os problemas investigados e principais conclusoes relatadas,
e analisd-las em busca de organizacao e sistematiza¢do de conhecimentos
nelas relatados.

Material analisado

Para o desenvolvimento deste estudo, foram utilizadas dissertacoes
e teses produzidas nas principais universidades brasileiras, acerca de
questdes relacionadas a familias de deficientes. Essas dissertacoes e te-
ses foram localizadas por meio de consultas a catdlogos de dissertacdes e
teses de algumas universidades, Catdlogo de Teses do IBICT/CD-ROM-
-1* edigdo - 1993, e Catdlogo Coletivo de Livros e Teses - UNIBIBLI/CD-
-ROM - Edicdo Preliminar de 1993 - Sao Paulo. Localizadas as teses e
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dissertacOes de interesse para este estudo, foram tomadas necessdrias pro-
vidéncias para a obtencao de uma cépia desses documentos.

Por meio de empréstimos, doacdes e aquisicdo de copias xerox, pu-
deram ser obtidas 41 dissertacdes e 7 teses de doutoramento, num total
de 48 documentos, nos quais estavam relatados estudos que se referiam,
de alguma maneira, a questdes relacionadas a familias de deficientes. Na
realidade, foram obtidas outras dissertacdes e teses, que, apds a leitura
preliminar, foram excluidas da andlise, porque os estudos relatados nao
correspondiam as questdes que estdvamos investigando, embora o titulo
do documento tivesse inicialmente sugerido a possibilidade de interessar
ao presente estudo.

Uma tese havia sido defendida em 1973, e as demais 47 D/T? foram
defendidas nas décadas de 1980 ou 1990, das quais 23 D/T foram defendi-
das entre 1980 e 1989, e as outras 24, no periodo entre 1990 e 1996.

As 48 D/T foram lidas e cuidadosamente analisadas, destacando ques-
toes consideradas relevantes, algumas das quais estio apresentadas a seguir.
Procedeu-se também a elaboragio de um breve resumo, de maneira que se
possa organizar oportunamente, a partir desse material, um catdlogo de dis-
sertacOes e teses sobre questoes relacionadas a familias de deficientes.

As deficiéncias estudadas

No presente estudo, foi considerada como deficiéncia qualquer con-
dicdo organica ou psicossocial duradoura ou permanente que interfere
expressivamente no desempenho regular de importantes atividades do
cotidiano. Portanto, ndo se restringiu apenas aquelas condi¢des tradicio-
nalmente tratadas como deficiéncias, isto €, comprometimentos na drea
intelectual, visual, auditiva ou fisica.

Dentre as deficiéncias estudadas, é predominante a condicao de de-
ficiéncia mental. Verifica-se também que, dentre as patologias associadas
a deficiéncia mental, a sindrome de Down € a condi¢do frequentemente
estudada. As demais condi¢des estudadas referem-se a: deficiéncia fisica,
deficiéncia auditiva, deficiéncia visual, fissura labiopalatal, cardiopatia
congénita, cancer infantil, distirbios da fala, asma, epilepsia, disfuncao
cerebral minima, autismo, diabete e sindrome de Werdnig-Hoffman.

Como € mais ou menos previsivel nessa drea de estudo, a grande maio-
ria das investigacoes tratou de questoes relacionadas a familias de criancas
com apenas um tipo de comprometimento. Essa tendéncia de se estudar
uma unica condi¢do de deficiéncia é fortemente determinada por uma tra-
dicdo de buscar conhecimentos e tratamentos especializados para cada tipo

2 A indicagdo "D/T" seré utilizada doravante, sempre que houver necessidade ou conveniéncia de abreviar a
referéncia a “dissertacdes e teses”.
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de comprometimento. Essa orientacao possibilita uma profunda especiali-
zacado, porém pode levar a construcio de conhecimentos e de praticas edu-
cativas e terapéuticas enviesados, na medida em que tende a negligenciar
a continuidade que pode existir entre os problemas apresentados por pes-
soas que possuem diferentes condi¢des incapacitadoras. Além disso, pode
tender a atribuir as condicoes especificas de cada categoria de deficiéncia
a origem de muitas das dificuldades apresentadas por pessoas portadoras
dessa deficiéncia, mesmo que nio se demonstre essa relacdo causal. Um
servico orientado dessa maneira pode contribuir para acentuar a segrega-
cao e a estigmatizagdo dos seus usudrios (OMOTE, 1989).

Das diferentes condicdes incapacitadoras referidas nos estudos re-
latados, as quatro condigdes tradicionalmente tratadas como deficiéncias
foram as mais frequentemente estudadas. Assim, dentre todas as disserta-
cOes e teses, pode-se verificar a seguinte tabela:

Tabela 1 Distribuicao das diferentes condi¢des incapacitadoras estudadas.

deficiéncia mental ... 30D/T
deficiBNCia fISICA 1.oviiieicicice 06 D/T
deficincia visual ..o 05 D/T
deficiencia auditiva ........ooeiiiii 03 D/T

Fonte: elaboracao propria.

Dentre as 30 D/T que relatam estudos realizados com familias de
deficientes mentais, 12 referem-se especificamente a sindrome de Down,
evidenciando mais claramente a tendéncia ja apontada pardgrafos atras.
Embora numericamente nio seja expressiva a sua presenca, a paralisia ce-
rebral pode constituir-se como uma condicio de deficiéncia fisica mais
frequentemente estudada. Das 6 D/T relativas a deficiéncia fisica, 3 refe-
rem-se a paralisia cerebral.

Participantes, entrevistados ou sujeitos

Algumas dissertagoes e teses tém titulos que sugerem ter sido estu-
dada a familia inteira. Entretanto, na realidade, os autores discutem ques-
toes familiares a partir da entrevista realizada com algum membro fami-
liar. Em alguns estudos h4 até referéncias explicitas sobre os sentimentos e
reacdes de algum membro familiar, mesmo que este nio tenha sido entre-
vistado ou observado. Comumente a mae tem sido eleita como uma espécie
de representante da familia do deficiente para falar acerca nao sé de seus
sentimentos e reacdes, mas também dos de outros membros familiares.

Identificando as pessoas que participaram dos estudos relatados em
48 D/T, verificamos a seguinte tabela:
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Tabela 2 Membros da familia que participaram das pesquisas.

TTIBES .ttt ettt ettt ettt ettt et 44 D/T
PDIS ettt ettt ettt e 18 D/T
AETICIENTES oot 17 D/T
PFOTISSIONAIS .ttt 10 D/T
outros membros familiares ... 02 D/T

Fonte: elaboragao prépria.

Ao contrario do que habitualmente € comentado por estudiosos da
drea, hd um numero considerdvel de dissertagdes ou teses em que os pais
foram incluidos nos estudos, além das maes. Na realidade, ndo hd nenhum
estudo em que o ponto de vista dos pais tenha sido estudado isoladamen-
te ou em comparacao com o ponto de vista das maes. H4, por outro lado,
muitas dissertacOes ou teses em que somente o ponto de vista das maes foi
estudado. Os estudos em que os proprios deficientes participaram como
sujeitos se referem, em geral, aqueles em que os autores estavam interessa-
dos em investigar algum aspecto pertinente a relagio mae-filho deficiente.

Os profissionais também foram envolvidos em alguns estudos, em
geral com o propdsito de descrever o ponto de vista deles acerca das fami-
lias de deficientes ou dos atendimentos a elas destinados.

E notdvel o esquecimento quase total de irmios de deficientes. Em
discussdes acerca da necessidade de atendimento de familiares, os irméos
sdo frequentemente lembrados, porém, nas investigagdes, sdo praticamen-
te esquecidos. Quando foram lembrados, o foram na condi¢ao de acompa-
nhante ou substituto da mae.

Natureza dos problemas estudados

Analisando as questdes centrais dos estudos relatados em 48 D/T,
verificamos que o foco de atencdo dos pesquisadores estava direcionado
a alguns temas preferenciais. Conforme pode ser verificado na tabela a
seguir, 18 D/T tratam de questdes relacionadas as consequéncias da defi-
ciéncia sobre os membros familiares e a dindmica de funcionamento fami-
liar. Essas dissertacdes ou teses relatam estudos realizados com familias
de criancas com diferentes patologias. Como ja mencionado, além da de-
ficiéncia mental, que era predominante, foram estudados efeitos de va-
rias outras patologias, especificamente a deficiéncia auditiva, deficiéncia
visual, paralisia cerebral, cardiopatias congénitas, asma, leucemia, diabe-
tes infanto-juvenil, epilepsia, cancer, autismo e fissura labiopalatal.

Apesar dessa diversidade de condicdes incapacitadoras, é notdvel a
semelhanga nos efeitos que causam sobre a dindmica familiar. Alids, o es-
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tudo relatado na dissertacao de Terrassi (1993) procurou justamente verifi-
car as semelhancas e diferencas entre as familias de criancas com sindro-
me de Down, paralisia cerebral, deficiéncia auditiva e deficiéncia visual.
A autora destacou que havia mais semelhancas que diferengas entre as
familias de criangas com diferentes deficiéncias. Salvo poucas excecdes,
as reacoes de familias pareciam nao ser determinadas pela natureza de
uma deficiéncia especifica.

Tabela 3 Problemas investigados nas pesquisas.

Problemas investigados Ndmero de D/T
dindmica familiar, efeitos das deficiéncias sobre familias ... 18
préaticas educativas em relacdo a deficientes ... 09
interacdo mae-crianca deficiente ........cccocovveieeiiicieiee 07
avaliacdo dos servicos de atendimento de pais ..........cco........ 04

estudos para testar a eficacia de instrumentos ou

PrOCEAIMENTOS ...viviiiiiieiicie e 04
concepcao de maes acerca da deficiéncia ......ccoceveveieveiennn. 04
OULIOS @SSUNTOS 1.ttt 04

Fonte: elaboragao prépria.

As préticas educativas dos pais em relacao a filhos deficientes, es-
tudadas e relatadas em 9 D/T, referem-se a diferentes situacdes de ensino,
como treino de toalete, treino de articulacdo de fonemas, estratégias ma-
ternas para ensinar criancas com histdria de fracasso ou sucesso escolar,
programa de orientacao a distancia, utilizacao de recursos da comunidade
para promover o desenvolvimento dos filhos deficientes etc. Hd também
estudos em que a atencdo foi direcionada para as prdticas educativas
em geral na relacdo didria da mae com seus filhos deficientes.

Os demais assuntos investigados referem-se a: interacdo mae-crian-
ca, principalmente a interagio verbal, cujos estudos estio relatados em 7
D/T; avaliagio de servigcos de atendimento destinado a pais de deficientes
(4 D/T); avaliacao da eficdcia de instrumentos ou procedimentos de coleta
de informagdes ou andlise de dados acerca de familias de deficientes (4
D/T); concepgao de mies acerca da deficiéncia ou de aspectos especificos
dos seus filhos (4 D/T); e assuntos variados (4 D/T).

Os dados relatados nessas dissertacdes e teses jd permitem visua-
lizar, pelo menos em relacdo a alguns relevantes temas, a possibilidade
de sistematizagdo dos conhecimentos produzidos, em busca de um ensaio
tedrico acerca de algumas questdes relacionadas a familias de deficientes.
Este trabalho certamente ndo termina aqui, devendo ampliar-se na medida
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em que outras dissertacdes ou teses puderem ser localizadas, bem como
forem defendidas em programas de pds-graduagido e colocadas a aprecia-
cdo da comunidade académica.
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A deficiéncia e a familia

A histdria de servicos especiais e de pesquisa na drea da Educacao
Especial e Reabilitacdo mostra uma tendéncia, ainda que um tanto timida,
de ampliar o foco de atencéo, que, por longo periodo de tempo, recaiu exclu-
sivamente sobre as prdprias pessoas deficientes, para o contexto no qual
a condigdo de deficiéncia destas é reconhecida e tratada. Alguns pesqui-
sadores e profissionais da drea compreenderam paulatinamente que o fe-
ndomeno da deficiéncia ndo se restringe apenas a limitacdes apresentadas
por pessoas deficientes e intrinsecamente determinadas pela presenca de
uma patologia. E essencial o entendimento de que a caracterizacio dessas
limitagdes e de outras determinadas pelos fatores ambientais, ainda que
estas impliquem desvantagens no exercicio de determinadas capacidades
e atividades, como deficiéncias depende, em dltima instancia, da audiéncia
social que avalia e julga quao relevantes sdo essas capacidades e atividades
afetadas, em funcao do modo como o homem constréi o seu mundo.

Nessa perspectiva, a compreensdo do fenomeno da deficiéncia de-
pende do contexto no qual esse fendmeno se manifesta. Consequentemen-
te, qualquer servigo que busca tornar a pessoa deficiente mais autonoma
no exercicio de seus direitos precisa necessariamente levar em conta os
contextos particulares nos quais a sua condi¢ao é interpretada como sendo
uma desvantagem e nos quais a construcao da sua autonomia € uma neces-
sidade. Um desses contextos de especial importancia é a familia, tanto por
iniciar af todo o processo de socializagdo primdria quanto pelo papel que
uma crianca desempenha na constituicao e funcionamento de uma familia.

As familias de deficientes precisam merecer atengao crescente nos
servicos de Educacao Especial e de Reabilitacdo. Os familiares, especial-
mente as maes, ndo podem cumprir apenas o papel de provedores de in-
formacdes que levam os profissionais a compreenderem melhor todo o
processo evolutivo de uma crianca deficiente e a realizarem avaliagao rigo-
rosa; nem de meros auxiliares do profissional que busca atingir suas metas
junto a uma crianga deficiente. A parceria que o profissional precisa buscar
com as familias inclui outras responsabilidades, inclusive a de participagido
nas decisOes sobre as metas a serem estabelecidas. Precisam ser criadas

1 Texto original: OMOTE, S. A deficiéncia e a familia. In: MARQUEZINE, M. C. et al. (org.). O Papel da Familia junto
ao Portador de Necessidades Especiais. 1. ed. Londrina: Editora da UEL, 2003. v. 1. p. xv-xviii.
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oportunidades para serem discutidas e eventualmente atendidas as necessi-
dades especiais das maes ou de outros familiares de uma crianga deficiente.

No desempenho do papel de maes, pais, irmaos e irmas de uma crian-
ca que ndo s6 pode demandar atencao e cuidados especiais como também
pode ser profundamente estigmatizada, podem ser igualmente desacredi-
tados socialmente e necessitar de suporte e orientagdo para o enfrentamen-
to das dificuldades de natureza psicossocial, que podem ser geradas a partir
da atribui¢do do estigma de cortesia a eles. Significa, entdo, que o atendi-
mento a familias de deficientes deve se pautar em uma perspectiva dupla: a
de prover condicOes favoraveis para o desenvolvimento da crianca deficiente
e a de auxiliar cada familiar a enfrentar as dificuldades decorrentes da sua
condicdo de ser mae, pai, irmao ou irma de uma crianga vista e tratada como
desviante. Essas duas razdes sao solidariamente interdependentes.

As mudancas na concepcio do papel e do lugar das familias de defi-
cientes podem ser fortalecidas com um reconhecimento crescente da im-
portancia de se investigar a temdtica relacionada a familias de deficientes. Em
dissertacdes e teses vém sendo relatados estudos sobre familias de deficientes,
tratando das mais variadas temdticas. Em um estudo das dissertagdes e te-
ses que tratavam de familias de deficientes, foram identificadas temadticas
como efeitos das deficiéncias sobre a dinamica familiar, praticas educati-
vas em relagdo a deficientes, interacdo mae-crianca deficiente, avaliacao
dos servigos de atendimento a pais, avaliacio da eficdcia de instrumentos
ou procedimentos, concep¢do de maes acerca das deficiéncias e outros
assuntos (OMOTE, 1998).

Mesas redondas e palestras sobre a familia do deficiente vém ocor-
rendo com frequéncia nos eventos da drea de Educagdo Especial. O livro
pos-congresso da primeira edicdo do Congresso Brasileiro Multidiscipli-
nar de Educacao Especial MARQUEZINE et al., 1998) incluiu uma parte
intitulada A Familia e o Portador de Deficiéncia, com cinco textos. O da se-
gunda edicdo do Congresso MARQUEZINE; ALMEIDA; TANAKA, 2001)
também incluiu uma parte dedicada a familia de deficiente, sob o titulo A
Contribui¢do da Familia no Desenvolvimento de Pessoas Portadoras de Necessi-
dades Especiais, apresentando cinco textos.

O interesse crescente pelo assunto pode ser percebido na terceira
edicdo do Congresso Brasileiro Multidisciplinar de Educacao Especial.
Tendo os organizadores optado por publicar os textos em nove livros,
que compdem a colecdo Perspectivas Multidisciplinares em Educacio
Especial, um volume foi reservado para reunir os estudos sobre familias
de deficientes. Sao 13 textos que descrevem estudos sobre familias de defi-
cientes, realizados por pesquisadores brasileiros.
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Os temas tratados nesses estudos representam uma pequena amostra
das possibilidades e necessidades de se realizar investigacao sobre familias
de deficientes. Sugerem também, ainda que de um modo muito restrito, a ex-
tensdo e a diversidade de assuntos que necessitam ser investigados na area.

Os textos de Colnago e Biasoli-Alves, Rodrigues e colaboradores, e
Oliveira-Pamplin e Sigolo permitem formular alguma ideia acerca das ne-
cessidades e reacoes das familias de deficientes, bem como do seu ambiente
interacional, envolvendo a crianca deficiente e seus cuidadores ou a crianga
deficiente e seus irmaos. A compreensao da natureza dos problemas en-
frentados pelas familias e das caracteristicas de funcionamento familiar €
essencial tanto para a avaliacdo completa das possibilidades da crianga de-
ficiente quanto para o planejamento de servigos destinados a familia.

Hoje, ha um amplo reconhecimento de que qualquer servi¢o espe-
cializado destinado ao atendimento da crianca deficiente necessita contar
com a participagdo das suas familias, para que as atividades se desenvolvam
de modo produtivo. Mais ou menos naturalmente, ha fortes expectativas
por parte dos pais com relagdo aos servicos destinados a seus filhos defi-
cientes. Portanto, a percep¢ao e a compreensao que os pais podem ter acer-
ca dos servigos de que seus filhos deficientes sdo usudrios se constituem
em importantes objetos de investigacio. Os textos de Ogama e Tanaka, e de
Piveta, Marquezine e Faleiros mostram essa possibilidade de investigacao.

O envolvimento dos pais no atendimento a crianca deficiente tem
sido uma pratica relativamente comum nos ultimos tempos. Nessa tare-
fa, o profissional pode orientar os pais com relacio ao atendimento feito
com a crianga, no sentido de permitir que o procedimento adotado com
a crianca deficiente seja mantido ou reforcado em casa. Eventualmente,
podem ser desenvolvidos programas para os pais aplicarem a seus filhos.
Esse envolvimento dos pais pode ter uma consequéncia extremamente po-
sitiva para os préprios pais, na medida em que podem se sentir competen-
tes para ensinar determinadas habilidades a seu filho deficiente, propor-
cionando-lhes senso de competéncia para o gerenciamento de pequenos
problemas do cotidiano, decorrentes das dificuldades apresentadas pelo
deficiente. Essa parceria pode ser extremamente positiva para pais de be-
bés, de criangas em idade escolar ou de adultos deficientes, como mostram
os trabalhos de Bisceglia, Tanaka e Gaetan, Souza e Goyos, Zuliani, Souza
e Goyos, e Araujo e Pardo.

Uma linha de argumentacio utilizada por alguns estudiosos de fa-
milias de deficiente diz respeito a necessidades que elas préprias tém de
receberem atencao profissional, para que, na condi¢ao de maes, pais, irmaos
e irmas, possam compreender e enfrentar os seus dramas. Nessa perspecti-
va, o foco de atencio € o familiar que estd em atendimento, ndo importando
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propriamente a deficiéncia da crianca. Os estudos relatados nos textos de
Tuleski, Taguchi, Alves, Oliveira e Marques, e de Jesus mostram essa possi-
bilidade e algumas questdes que podem ser focalizadas em tal atendimento.

O leitor encontra, por fim, dois textos que tratam de questdes pouco
estudadas que certamente desafiam o interesse e a curiosidade de estudio-
sos interessados na temadtica relacionada a familias de deficientes. Branca-
lhone e Williams apresentam-nos uma revisao da literatura sobre criangas
expostas a violéncia conjugal. Aiello e Buonadio, por sua vez, trazem, para a
reflexdo do leitor, um caso de mae com deficiéncia mental. Nos tempos em
que se propala em bom tom o direito ao pleno exercicio de cidadania, por
parte de qualquer pessoa com deficiéncia, certamente ndo se podem ignorar
a possibilidade de uma mulher com deficiéncia mental exercer a sua mater-
nidade e a necessidade de uma profunda reflexao sobre as suas implicacdes.

Composto o presente volume dessa maneira, certamente se trata
de uma primeira obra desse género, oferecendo ao leitor uma pequena
amostra dos estudos que pesquisadores brasileiros vém realizando sobre
a temadtica de familias de deficientes. Espera-se que os textos se consti-
tuam em um convite para novos estudos e que obras semelhantes sejam
lancadas no futuro proximo.
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Familia e integracao familiar:
um desafio, uma realidade’

O atendimento ao deficiente evoluiu rapidamente nas ultimas déca-
das no Brasil, com envolvimento crescente de redes publicas de ensino. Com
a expansdo dos recursos de Educacio Especial, surgiram discussoes acerca
da questdo da integracdo do deficiente. Vemos isso como uma evolugio
mais ou menos natural do processo de conscientizacéo sobre a igualdade
de direitos dos deficientes, por parte das pessoas envolvidas no atendimen-
to a eles destinado. A discussao sobre a integragao do deficiente tornou-se,
como era mais ou menos previsivel, um modismo, facilmente defendido
por qualquer pessoa por ser uma posi¢do politicamente correta. Hoje esse
discurso estd cedendo lugar ao da inclusao.

Como o préprio titulo do painel sugere, a questdo da integragdo do
deficiente tem sido discutida especialmente em relacao ao ambiente esco-
lar, como se este fosse o unico ou o principal contexto de vida do deficien-
te. Assim, debates tém ocorrido nas mais variadas situagdes e ocasides em
que se discutem questdes relacionadas a educagdo de alunos deficientes.
Apesar de ser defendida a necessidade da integracio do aluno deficiente,
virtualmente por todas as pessoas envolvidas na sua educacio, a sua im-
plementacao apresenta dificuldades especiais. Destaca-se ai, dentre outros
fatores, paradoxalmente, a resisténcia demonstrada por pessoas envolvi-
das na educacio de alunos deficientes e que defendem a necessidade da
sua integracao escolar, como os professores de ensino especial e de ensino
comum e os préprios alunos e seus pais.

Além do inegdvel equivoco que continua a ocorrer no encaminha-
mento de alunos de classes comuns para classes especiais, sobretudo na
drea da deficiéncia mental, € visivel também a sua permanéncia injustifi-
cadamente prolongada no ensino especial. Alguns permanecem por tempo
indeterminado, até que acabem indo embora da escola (PIROVANO, 1996).
Os proprios pais podem acabar incorporando o discurso de incompeténcia
intelectual e comportamental de seus filhos para acompanhar as ativida-
des do ensino regular (CORREA, 1993).

1 Texto original: OMOTE, S. Familia e integragdo escolar: um desafio, uma realidade. In: CONGRESSO
IBERO-AMERICANO DE EDUCACAO ESPECIAL, 3., 1998, Foz do Iguagu. Anais... Foz do Iguagu: Unesco,
1998. v. 1. p. 216-220.
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A Educagdo Especial brasileira ainda nio conseguiu realizar, de
modo satisfatdrio, a integracao de alunos deficientes. Os recursos de Edu-
cacao Especial vém sendo utilizados tradicionalmente de uma maneira que
tem gerado muitas criticas, no sentido de serem segregativos. J4 aponta-
mos algures que o carater segregativo atribuido as modalidades de Educa-
cao Especial, como classes especiais e escolas especiais, nido pode ser visto
como algo inerente aos préprios recursos (OMOTE, 1995). E o uso que se
faz deles que pode torna-los segregativos ou nao. A classe especial torna-
-se segregativa na extensao em que seja utilizada para excluir da classe co-
mum alunos cujas dificuldades de aprendizagem devem ser solucionadas
no proprio contexto de ensino comum. A escola especial torna-se segrega-
tiva na extensdo em que seja utilizada para retirar de classes especiais da
rede publica alunos que podem afi ser escolarizados ou para reter alunos
que tém condicdes de serem escolarizados em classes especiais.

O cardter segregativo também se verifica na prdtica de encami-
nhamento de alunos a classes especiais sem a devida participagdo deles
proprios e de seus pais no processo de decisdo. Estes podem ser apenas
comunicados apds a decisdo tomada pela escola (PASCHOALICK, 1981).
Curiosamente, apds essa exclusio, os professores de ensino especial po-
dem estabelecer como uma de suas metas a integracio de seus alunos ao
ensino comum. Mais curiosamente, apesar de se estabelecer tal objetivo,
os professores de ensino especial podem néo realizar o planejamento das
atividades educativas a serem desenvolvidas com seus alunos em conjunto
com os professores de ensino comum, em cujas classes pretendem integrar
esses alunos (DAL POGETTO, 1987). Evidentemente, ndo se pode pen-
sar em integracdo escolar de alunos deficientes se ndo houver um traba-
lho conjunto de professores de ensino especial e os de ensino comum, bem
como a participacao das familias desses alunos na educacéo destes.

Ha numerosos estudos realizados nas escolas da rede publica que
demonstram sobejamente o uso inadequado dos recursos de Educacio
Especial. Podem-se citar os conhecidos estudos realizados nas déca-
das de 1970 e 1980 acerca dos processos de encaminhamento de alunos
para classes especiais de deficientes mentais (ALMEIDA, 1984; DENARI,
1984; PASCHOALICK, 1981; RODRIGUES, 1982; SCHNEIDER, 1974).
Esses estudos demonstraram, em diferentes regides do pafs, a pratica de
encaminhamentos fundamentada em critérios nem sempre defensaveis
perante as exigéncias estabelecidas em dispositivos legais, comportando
tendenciosidades devidas as mais variadas razdes estranhas a questdes
estritamente pedagdgicas. Pode-se citar também um recente estudo que
evidenciou a permanéncia prolongada e eventualmente injustificada de
alunos em classes para deficientes mentais (PIROVANO, 1996).
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Como parte de reacdes a esse quadro de préticas segregativas a que
recursos de Educacdo Especial estavam servindo em vdrias circunstancias
e locais, acentuaram-se as discussdes sobre a necessidade da integracao,
curiosamente no proprio meio em que se praticava mais abertamente a
segregacgdo. Criticas severas foram enderecadas aos recursos considera-
dos segregativos, sugerindo-se, por vezes, até mesmo a sua exting¢ao para
resolver de vez o problema da segregacdo. A questdo da integracio é, en-
tretanto, de extrema complexidade e certamente néo se resolverd de modo
tdo simples. Na realidade, a escola estd simplesmente reproduzindo os me-
canismos de exclusao praticados pela sociedade, em rela¢do a determina-
dos grupos minoritdrios.

Mais do que a integracdo em si, € preciso compreender as razdes po-
liticas e sociais por que alguns dos diferentes (alguns mais e outros menos)
sdo excluidos sistematicamente das principais situacdes sociais relevan-
tes. E necessdrio compreender por que, no interior de um sistema educa-
cional que exclui, a Educacio Especial ndo conseguiu se apresentar como
recursos de inclusdo daqueles que eram excluidos, colocando-se, em vez
disso, a servico do préprio processo de exclusao.

O estudo realizado por Almeida (1984) ilustra claramente essa in-
versdo no papel dos recursos de Educagdo Especial. A reavaliacdo de alu-
nos matriculados em classes para deficientes mentais, com o intuito de
identificar aqueles que teriam possibilidade de retornar ao ensino comum,
conforme determinam os dispositivos legais, resultou, na realidade, no
reencaminhamento de alguns deles para escolas especiais. Do total de 173
alunos reavaliados em 1980, apenas um aluno retornou ao ensino comum,
29 foram excluidos de classes especiais e encaminhados a escolas espe-
ciais, e os demais foram mantidos em classes especiais para deficientes
mentais. Assim, um numero considerdvel de alunos foi inicialmente ex-
cluido do ensino comum e encaminhado a classes especiais; a reavaliacao
empreendida resultou na oportunidade de retorno ao ensino comum para
apenas um aluno e de exclusao até da classe especial para 29 alunos. Certa-
mente, a matricula desses alunos no ensino comum, no inicio da sua carreira
escolar, havia sido efetivada por serem reconhecidos como normais.

Em vez de permitir que do ensino comum alguns alunos sejam enca-
minhados para classes especiais e destas para escolas especiais, € necessa-
rio inverter o sentido dessa trajetdria. A criacio de recursos de Educacio
Especial na escola publica precisa resultar na oportunidade de trazer para
a escola as criangas que nao puderam ser matriculadas no ensino comum,
em funcdo de alguma deficiéncia. A classe especial de rede publica preci-
sam ser trazidas as criangas deficientes, que tém possibilidade de serem
escolarizadas e que se encontram em escolas especiais ou em casa. Da clas-
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se especial precisam ser encaminhados ao ensino comum os alunos defi-
cientes que apresentarem condigdes de escolarizacdo junto aos alunos nao
deficientes, ao menos nas atividades escolares em que isso € possivel.

Semelhantemente, a escola especial pode funcionar como um re-
curso integrador, se conseguir trazer os deficientes que se encontram em
casa sem nenhum atendimento e, a0 mesmo tempo, conseguir encaminhar
para classes especiais da rede publica os alunos que apresentarem alguma
condicao de escolarizacao. Cada modalidade deve funcionar no sentido de
procurar encaminhar para modalidade mais integrada os alunos que tive-
rem condigdes para isso e, a0 mesmo tempo, procurar atrair aqueles que
sao atendidos em modalidade menos integrada.

A exclusio social de pessoas com determinadas diferencas, resultan-
do na cassacdo da sua cidadania, é uma prética abominavel e inaceitdvel,
que deve ser combatida. Ninguém deve ser excluido. Entretanto, a inte-
gragdo ndo pode ser tomada simplesmente como reverso disso, isto €, ndo
pode haver obrigatoriedade de todo mundo estar integrado. E um direito
que precisa ser assegurado a todos, mas nd3o é uma obrigagdo. Junto ao
direito de integracdo, precisa também ser assegurado o direito a diferenca,
a ndo participacao. Tudo isso parece estar bastante claro em relacio a pes-
soas comuns, porém, quando se trata de pessoas deficientes, aquilo que de-
veria ser um direito se torna uma espécie de dever a ser cumprido (OMO-
TE, 1995). Nas palavras de Glat (1995), ninguém integra ninguém. Cada um
que se integre, se puder e se quiser. Evidentemente, cabe aos profissionais
criar condi¢des que favorecam a integracdo daqueles que assim desejarem.

Nas ultimas décadas, assistimos a importantes mudancas na relacao
entre a coletividade e algumas minorias tradicionalmente excluidas. Os ne-
gros tornaram-se bonitos, nos Estados Unidos, e os deficientes vém tendo a
sua cidadania reconhecida em diferentes partes do mundo. Os movimentos
sociais organizados das proprias minorias tém aqui um papel relevante.

Nesse cendrio, o papel das familias de deficientes vem se modificando.
Os pais de deficientes, em especial as mies, deixaram de ser simples infor-
mantes no processo de avaliagdo de seus filhos deficientes ou destinatarios
passivos de orientacgdes passadas por profissionais. Tornaram-se participan-
tes ativos no processo de educacio de seus filhos deficientes e, mais recente-
mente, clientes de servicos terapéuticos destinados aos préprios pais, como
pessoas que sofrem o drama de ter gerado uma crianga imperfeita.

Juntamente a crescente consciéncia da populacdo em geral acerca do
direito de exercicio pleno da cidadania, os pais de deficientes comecam a
assumir um novo e importante papel. Comecam a reivindicar servicos espe-
cializados e qualificados para seus filhos deficientes. Rosa (1998) descreveu,
na sua dissertacdo de mestrado recentemente defendida, um movimento
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organizado de pais de criancas autistas para reivindicar junto ao poder pu-
blico municipal a criacao de servico de atendimento educacional aos autis-
tas.

Apesar desses avancos, a questio da integracio escolar de deficien-
tes ndo tem presenga constante nas preocupacdes dos familiares. Estes
precisam ser auxiliados na compreensido da importancia da sua partici-
pacdo nesse processo. Os professores de Educacao Especial, seus alunos
e 0s respectivos pais precisam envolver o resto da comunidade escolar no
desafio de promover a integracao escolar de alunos deficientes. Nesse sen-
tido, encontram-se em desenvolvimento, sob a nossa orientagio, projetos
de pesquisa visando estudar a questao da integragdo escolar de alunos de-
ficientes, na dtica de alunos do ensino comum, na dos professores e na das
familias de alunos do ensino comum.

O desafio de promover a integragdo escolar do deficiente faz parte,
na realidade, de um desafio maior, que € o de reduzir, por meio da edu-
cacdo, as desigualdades decorrentes de condigdes anatomofisioldgicas,
psicossociais, socioecondmicas e etnoculturais, expressivamente diferen-
tes, que colocam as pessoas em situag¢do de desvantagem. Certamente, € o
maior desafio que a escola enfrenta, num pais em que a populacdo apre-
senta acentuadas diferencas nessas condicdes.

A comunidade académica dispensou, até agora, muito pouca atencao
ao papel da familia na integrac@o escolar e social do deficiente. A maior
parte das investigacOes realizadas nessa drea nao tem inspiragdo integra-
cionista. Os estudiosos da drea precisam urgentemente redimensionar
a questao da familia do deficiente. Os pais, que eram, no passado, ape-
nas provedores de informagdes aos profissionais, para que estes pudes-
sem avaliar as condi¢oes do deficiente, se tornaram participantes ativos
da educacio de seus filhos deficientes. Conquistaram o reconhecimento da
necessidade de atencdo profissional, como pessoas que precisam de auxilio
enquanto pai ou mie de deficiente. E chegada a hora de conferir a eles a
corresponsabilidade de lutar pela implementacao de medidas integradoras
de seus filhos deficientes em contextos escolares e sociais. Afinal, cabe a
eles e aos préprios deficientes a decisdo acerca do direito a integragao.
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Atribuicoes da familia na
percepcao do professor”

Mariana Dutra Zafani

Sadao Omote

Introdugao

A escolarizacio formal de criangas e jovens realiza-se por meio de
diversificadas a¢des educativas. Uma delas, que deve ser utilizada com
critério, € a tarefa de casa. Sdo escassos na literatura estudos que inves-
tigam como as tarefas de casa estdo sendo propostas pelos professores e
que identifiquem as eventuais dificuldades que os professores tém para o
planejamento dessas tarefas.

Essa ferramenta ndo deve possuir apenas um cardter figurativo na
acao pedagdgica, mas deve promover e valorizar a aprendizagem de todos
os alunos, incluindo aqueles com deficiéncia (SPAGNOL, 2012). As fun-
coOes positivas desempenhadas pela tarefa de casa, as quais contribuem
para o desenvolvimento escolar e pessoal do aluno, podem estar condicio-
nadas, entre varios fatores, ao envolvimento dos pais no que concerne a
sua realizagdo.

A tarefa de casa “é a atividade escolar que mais diretamente envolve
a familia” (RESENDE, 2008, p. 387), pois transcende as paredes das salas de
aula, envolvendo, além do professor e do aluno, os pais (WIEZZEL, 2003).
Por ser “realizada em casa, o ambiente familiar pode ser uma importante
varidvel no desenvolvimento escolar das criancas” (SCARPELLI; COSTA;
SOUZA, 2006, p. 56).

Wiezzel (1999) apresenta alguns indicativos referentes a maneira
como os pais devem proceder junto as criancas durante a realiza¢do das
tarefas de casa: os pais devem oferecer ajuda a crianca apenas quando for

1 Texto original: ZAFANI, M. D.; OMOTE, S. Atribuicdes da familia na percepcéo do professor. Journal of Research
in Special Educational Needs, v. 16, p. 221-224, 2016. (

2 Este estudo é parte integrante de um estudo maior que tem como objetivo geral investigar como a tarefa
de casa se encontra inserida no processo de escolarizagdo do aluno com deficiéncia fisica. Apoio financeiro do
Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPg), processo n® 140305/2014-9.
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solicitada, a ajuda oferecida por eles deve se restringir a explicagdo sobre
como a crianga poderia proceder para executar a atividade, os pais devem
buscar oferecer a crianga um local de estudo tranquilo e devem notificar o
professor quando a crianca nio conseguir realizar a atividade para que a ta-
refa de casa seja usada por ele como instrumento de diagndstico, resultando
na retomada de conteddo. De acordo com Rodrigues (1998), os pais devem
também monitorar o cumprimento das tarefas de casa e facilitar a instala-
cao do hébito de estudo, devendo estar atentos ao horario e local adequado
de estudo e as necessidades de diversao e descanso dos seus filhos.

Apesar da importancia do envolvimento dos pais nas tarefas de casa e
demais atividades escolares e da parceria entre a escola e a familia para que
tal envolvimento seja possivel, muitos debates sdo ainda necessdrios para
identificar qual é o papel de cada parte nessa parceria e sobretudo como efe-
tiva-la (SILVA; MENDES, 2008; OLIVEIRA; MARINHO-ARAUJ O, 2010).

O estudo maior do qual resulta o presente relato teve como um dos
focos de investigacdo a percepc¢io do professor do aluno com deficiéncia
fisica em relacdo as atribuicdes da familia no processo de escolarizaciao da
crianga e na feitura da tarefa de casa. Essas duas questdes foram investi-
gadas separadamente, pois ndo se sabia se os professores iriam mencionar,
como uma das atribuicdes da familia no processo de escolarizacio da crian-
ca, o auxilio na feitura da tarefa de casa. Neste trabalho, serdo apresentados
apenas os resultados referentes a percepcao do professor em relacao as
atribui¢oes da familia no processo de escolarizacio da crianca.

Método

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Filosofia e Ciéncias da Unesp - Campus de Marilia-SP, sob
o protocolo n® 0867/2013.

Participaram 17 professoras de criancas com deficiéncia fisica, sendo
cinco do Infantil I, duas do Infantil II, trés do primeiro ano e sete do se-
gundo ano do Ensino Fundamental. A idade das participantes variou de
29 a 47 anos. O tempo de experiéncia docente variou de 4 a 20 anos. Todas
as professoras ja haviam dado aula para outros alunos com deficiéncia,
exceto uma delas.

A coleta de dados foi realizada na prépria escola em que as criancas
estavam inseridas. Os dados foram coletados por meio de entrevista orien-
tada por um roteiro semiestruturado. Esse roteiro era composto de quatro
topicos: 1) tarefa de casa; 2) familia, escola e tarefa de casa; 3) tarefa de
casa, contexto da educagio inclusiva e aluno com deficiéncia fisica; e 4) ta-
refa de casa e parceria professores-profissionais da satde. O segundo t6pi-
co (familia, escola e tarefa de casa) tem como um dos objetivos identificar
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a opinido dos professores sobre as atribuicoes da familia no processo de
escolarizacdo da crianga. Neste relato, serdo apresentados os resultados
advindos da questao abordada no tdpico 2 do roteiro de entrevista.

As respostas das participantes foram gravadas em dudio, transcri-
tas e lidas repetidas vezes, resultando na elaboracido de cinco categorias
temadticas de respostas, sendo elas: 1) ter compromisso com a escola; 2)
acompanhar a crianca em casa; 3) organizar a rotina, oferecer os cuidados
bdsicos e transmitir valores a crianca; 4) demonstrar interesse para aquilo
que a crianga estd aprendendo; e 5) valorizar o papel da escola.

Resultados e discussdes

Os resultados sao apresentados por meio das categorias temadticas.
As professoras sao identificadas pela letra P.

Categoria 1 — Ter compromisso com a escola

Esta categoria contempla atitudes que sdo esperadas da familia e que
demonstram o seu comprometimento com o processo de escolarizacao da
crianca (exemplos: participar de reunides, fazer com que a crianca tenha
boa regularidade e pontualidade no comparecimento a escola, conversar
com o professor etc.).

As vezes aquilo que a gente estd orientando, se ele faltar na reunido, ndo vai
saber fazer. E ai fica dificil, né. O papel deles € estar presente em reunides,
em todos os eventos e sempre atentos (P1).

ter compromisso com a escola. Os pais tém que trazer a crianga na escola.
Tenho uma aluninha que falta demais e € uma crian¢a que tem um poten-
cial tdo bom, mas que quando chega aqui fica perdidinha. Vocé vé que ¢
uma criangca que tem potencial, mas falta incentivo da familia, ndo tem
compromisso com a escola (P4).

As reunides e eventos escolares devem ser um dos espagos para a
promocao da parceria entre a familia e a escola, tendo como preceitos fun-
damentais a escuta e o compartilhamento de estratégias com o objetivo
de desenvolvimento e sucesso dos alunos. O fornecimento de orientacdes
a familia, nesse contexto, sobre como auxiliar seus filhos em casa, como
destacado por P1, é um aspecto importante a ser abordado, assim como ¢
essencial uma boa frequéncia dos pais em reunides.

Marcondes e Sigolo (2012) apontam que ainda hd a prevaléncia de
uma postura hierdrquica dos professores na regéncia dos encontros com os
pais. As informacoes trocadas entre eles centram-se em questdes referen-
tes aos problemas de comportamento e rendimento escolar da crianga, ndo
abordando com os pais explicacdes relacionadas ao trabalho pedagégico e
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funcionamento da institui¢do. Os autores ressaltam ainda que o enfoque
negativo e a superficialidade das informacgdes dados as reunides podem
gerar distanciamento e retraimento dos familiares. Esses dados recomen-
dam modificagdes na maneira como vém ocorrendo as relagdes comunica-
tivas entre a escola e a familia, sobretudo nas reunides e eventos escolares.
A fala de P4, por sua vez, refor¢a a importancia de haver compromis-
so familiar com a vida académica do filho e o impacto para o desenvolvi-
mento escolar da crianca quando ele nao acontece. A educacio nio é com-
promisso apenas da escola, mas da familia também (VARANTI; SILVA, 2010),
sendo papel da familia o cuidado com a regularidade da crianga na escola.

Categoria 2 — Acompanhar a crianca em casa

Esta categoria engloba verbalizacoes que destacam a necessidade de
a familia acompanhar, participar e fornecer apoio a crianca em casa.

Acho que a familia deve ajudar a crianga em casa, participar, acompanhar
a crianga (P7).

ajudar a crianca em casa na tarefa. Por exemplo, se a tarefa € ler um livro,
como € segundo ano, eles ndo estdo alfabetizados ainda, a crianca ndo vai
ler o livro sozinha, € para a familia ler com a crianga (P12).

O envolvimento parental engloba também o acompanhamento das
atividades escolares desenvolvidas pela crianca em casa (exemplos: seguir
o caderno, auxiliar a crianca na tarefa de casa etc.). Entretanto, quando a
escola requer da familia o auxilio e a participacdo nessas atividades, faz-se
necessdrio que ela seja orientada para que possa desempenhar essa tarefa
de maneira adequada. “A auséncia de procedimentos e de orientagdes cla-
ras que viabilizem uma interacdo produtiva entre ambas as institui¢oes
tem resultado em contatos conflitivos entre pais e profissionais de insti-
tuicoes de ensino” (SOARES; SOUZA; MARINHO, 2004, p. 254). Varani e
Silva (2010) alertam que a participagdo da familia, apesar de fundamental
para o desenvolvimento integral das criancas, ndo pode ser a inica respon-
savel pelo fracasso ou sucesso escolar, pois outros fatores (sociais, politi-
cos, econdmicos e culturais) influem no desempenho da criancga.

Categoria 3 — Organizar a rotina, oferecer os cuidados basicos e transmitir
valores a crianca

Esta categoria contempla relatos que destacam a responsabilidade
da familia com a organizacdo da rotina da crianca em casa, estabelecen-
do a hora de comer, brincar, tomar banho, fazer a tarefa de casa, dormir
etc. Além disso, contempla a responsabilidade da familia em oferecer os

77



&
Sadao Omote e Leonardo Santos Amancio Cabral (Orgs.) é,

f

cuidados bdsicos a crianga para o seu crescimento sauddvel (exemplos: ali-
mentacao e higiene) e na transmissao de valores.

A familia precisa oferecer o bdsico para a sua crianga, ter hordrio de dor-
mir, alimentagdo, roupinha limpa (P8).

Acho também que estimular a crianca a ter cuidado com os materiais,
cuidar bem dos pertences deles, dos pertences da escola quando vai livro,
quando vai algum material que eu mando (P5).

A familia tem o papel de colocar hordrio para a crianga estudar, a familia
deve ter uma rotina (P14).

O estabelecimento de rotina permite que a crianga preveja o que acon-
tecerd durante o dia. Tal prdtica proporciona o desenvolvimento do senso de
organizacao, habilidade necessaria para o desempenho de atividades intra
e extraescolares. O ensinamento de bons valores a crianga, como respeito
a diversidade, obediéncia, amizade, honestidade, respeito pelo bem alheio,
compartilhamento, gratidao, colaboracao etc., é necessdrio para que ela sai-
ba viver na coletividade. Os cuidados bdsicos, por sua vez, sdo essenciais
para a promogao do bem-estar fisico, mental e social da crianga.

Categoria 4 — Demonstrar interesse para aquilo que a crianga esta
aprendendo

Esta categoria € ilustrada por relatos que destacam a relevancia de a fa-
milia demonstrar interesse pelas atividades realizadas pela crianca na escola.

Acho que a familia tem que acompanhar o caderno de classe da crianga,
tem que se interessar por aquilo que a crianga estd fazendo, aprendendo.
Participando mesmo, mas as vezes, em alguns casos, eu acho que falta mes-
mo essa participagdo (P10).

Eu falo bastante disso na reunido de pais, que ndo € importante o tempo
que vocé gasta com seu filho, e sim a qualidade desse tempo, né. Porque
muitos falam, professora eu trabalho, né, fica corrido, dai eu falo a impor-
tancia de eles verem o caderno da crianga, elogiar se o caderno estd bonito
ou entdo chamar a atengdo se ndo estd caprichado (P13).

Atualmente, apesar de muitos pais terem pouco tempo livre para a
vida doméstica, as necessidades da crianga para um desenvolvimento sau-
ddvel continuam as mesmas (exemplo: precisam de carinho, ateng¢io, de-
dicacdo, estimulacio etc.), e certas atribui¢des da familia ndo podem ser
transferidas para a escola ou outros contextos (SOARES; SOUZA; MARI-
NHO, 2004). A fala de P13 refor¢a que o importante ndo € a quantidade de
tempo despendida pelos pais para se envolver nas atividades escolares da
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crianga, mas a qualidade com que se envolvem nessas atividades no tempo
que possuem disponivel.

Soares, Souza e Marinho (2004) apontam que os pais devem buscar
organizar um tempo para se envolver em atividades com os seus filhos e que
a participagio nas atividades escolares pode ser uma oportunidade para tan-
to. Ressaltam, ainda, que a demonstracio de interesse pelas atividades de-
senvolvidas pela crianca nao deve ocorrer apenas quando as coisas nao dao
certo (exemplo: nota baixa, brigas com colegas etc.). A familia deve sempre
buscar elogiar e encorajar o envolvimento da crianca nas atividades.

Categoria 5 - Valorizar o papel da escola

Esta categoria € ilustrada por relatos que sinalizam para a importan-
cia de a familia valorizar o papel desempenhado pela escola.

Acho que o papel da familia € mostrar para a crianca a importdncia da escola.
Que a escola € lugar de estudar, aprender, e ndo sé de brincar (P7).

Eles sdo pequenininhos, se o professor falar que € importante isso, isso e
aquilo e a mde ndo falar, a crianca fica mais tempo com a mde. Entdo, se
ndo tiver o apoio (P9).

Como ja apontado anteriormente, a familia exerce influéncia sobre
o comportamento e maneira de agir da crianga. Tanto P7 quanto P9 desta-
cam a influéncia que a familia exerce na construcao da visdo que a crianga
possui da escola. Isto é, se a familia valoriza o papel da escola perante a
crianga, ela também ird valoriza-la.

Consideracdes finais

Os resultados do estudo evidenciam que as professoras delegam uma
série de responsabilidades a familia, sendo estas relevantes para uma boa
participagdo da crianca nas atividades escolares, comunicacao com a esco-
la e relagdo com o filho.

Destaca-se que tanto a familia quanto a escola possuem atribuicdes
referentes ao processo escolar da crianca. Os professores devem transmitir
a familia o que esperam em relacdo a participacdo dela na escola. Os pais
também devem expor aquilo que esperam da escola, e esta deve estar aberta
para escutar e acolher cada uma dessas familias.

O estudo abrangeu apenas a percepcao dos professores em relagio
as atribuicoes da familia, mas o contrdrio também € necessdrio. Mas, mais
do que isso, € preciso pensar em estratégias de a¢des para que a escola e a
familia trabalhem juntas para o sucesso escolar e para a busca de solucdes
para os problemas escolares.
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O estudo também permitiu identificar que os professores atribuem
como responsabilidade da familia o auxilio a crianga nas tarefas de casa, con-
forme observado nas falas enquadradas na categoria 2 do trabalho. De fato,
muitas podem ser as contribuicdes da familia no que concerne ao au-
xilio a crianca na tarefa de casa. Tais atribui¢des precisam ser trans-
mitidas de maneira clara e precisa para os pais, sendo esta uma res-
ponsabilidade da escola.
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Habilidades motoras e de
processo de criancas com
deficiéncia fisica: um estudo
comparativo da percepcao de
maes e professoras

Mariana Dutra Zafani

Sadao Omote

Introducéo

O estudo do meio social no qual o individuo com deficiéncia estd
inserido se tornou uma preocupacao crescente para profissionais tanto da
saude quanto da educacéo. Tal preocupacio da-se em funcao do entendi-
mento de que o meio social se constitui como um dos elementos essenciais
para a compreensao do significado da deficiéncia. Esta pode ser entendida
como desvantajosa para a pessoa que a apresenta de acordo com o julgamen-
to que a audiéncia faz em relacdo ao acometimento dessa pessoa. O julga-
mento pode estar embutido em concepgdes preexistentes que discriminam e
levam o individuo a uma situacao de descrédito social (ZAFANI, 2013).

Para se compreender o fendomeno da deficiéncia, ndo basta apenas
entender o que causa as limitagdes ou os impedimentos nem a natureza
deles, mas o que leva alguém a tratar o outro com tais caracteristicas como
sendo deficiente, atribuindo-lhe status de inferioridade (OMOTE, 1996).

Cada um de nds pode atribuir significados muito particulares as ca-
racteristicas e as acOes das outras pessoas, em fun¢do da maneira como
apreendemos aquilo que percebemos. O percepto formado, além de

1 Texto original: ZAFANI, M. D.; OMOTE, S. Habilidades motoras e de processo de criangas com deficiéncia fisica:
um estudo comparativo da percepcio de maes e professoras. In: JORNADA DE EDUCACAQO ESPECIAL: CIENCIA
E CONHECIMENTO EM EDUCAGCAO ESPECIAL, 12., 2014, Marilia. Anais... Marilia: Fundepe, 2014.
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orientar a relacdo entre o percebedor e o percebido, revela muito acerca do
percebedor. Conforme aponta Omote (1994, p. 70),

Na percepcio interpessoal, o percebedor nao apreende pura e
simplesmente as caracteristicas do percebido, mas faz também
atribuicdes, de tal sorte que o percepto formado a respeito do
percebido retrata, em alguma extensio, também o percebedor.
Alids, mais do que mera somatdria de algumas caracteristicas
do percebido e as do percebedor, o percepto parece expressar
a natureza da interagio entre eles.

O estudo do meio social no qual os pais e os professores da crianca com
deficiéncia em idade escolar estao inseridos e de suas varidveis pessoais (valo-
res, crengas, expectativas, preconceito, esteredtipos, etc.) fornece indicios
que possibilitam compreender a natureza da participacao deles na cons-
trucao do ensino inclusivo (ZAFANI, 2013).

A compreensdo dos sentimentos, reagdes e expectativas dos pais
frente ao filho com deficiéncia € importante, uma vez que possibilita
entender o comportamento e as atitudes deles em relacdo a seus filhos.
E necessdrio que tanto os profissionais da saide quanto os da educagio
desenvolvam o entendimento de que a crianca que estdo atendendo estd
inserida numa familia e que essa familia tem sua histdria e maneira parti-
cular de agir, que devem ser consideradas, entendidas e respeitadas, uma
vez que elas tém repercussoes sobre a crianca (ZAFANI, 2013). De acordo
com Omote (2003, p. 17), “a compreensao da natureza dos problemas en-
frentados pelas familias e das caracteristicas de funcionamento familiar
€ essencial tanto para a avaliacdo completa das possibilidades da crianca
deficiente quanto para o planejamento de servigos destinados a familia”.

Com relagdo aos professores, € necessdrio considerar que as suas
“préticas pedagdgicas em sala de aula nio estdo desvinculadas das concep-
coes que fundamentam o pensar do professor” (OLIVEIRA, 2002, p. 236).
Suas representacoes sobre a Educagdo Especial e a deficiéncia € que irao
sustentar a sua pratica educacional, ainda que algumas vezes o préprio
professor ndo se encontre consciente disso (OLIVEIRA, 2002).

Rego (1998, p. 52) chama a atencao para a necessidade de se conhecer
a realidade dos professores, o que inclui compreender suas crengas, pen-
samentos, concepgoes, hipdteses e principios explicativos. Os professores
possuem ideias e conhecimentos (fundamentados na sua experiéncia de
vida como aluno e profissional) “que, quando revelados, podem oferecer
interessantes perspectivas para a pesquisa educacional, assim como pistas
e subsidios na busca de novos modos de agao junto a eles”.

O percepto formado pelo professor acerca das caracteristicas fisi-
cas, do comportamento e do desempenho do aluno com deficiéncia nas
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atividades escolares pode repercutir tanto positiva quanto negativamente
na relacdo estabelecida entre ele e o aluno. O estudo da percepcao do pro-
fessor refere-se a uma temdtica importante no contexto da educagio inclu-
siva, uma vez que possibilita refletir sobre o que esta por trds das atitudes
do professor frente a crianga deficiente (ZAFANI, 2013).

E preciso estudar a percepgio que os pais e professores tém da con-
duta da crianga, visto o seu impacto sobre o desempenho escolar da crian-
ca e a relagdo estabelecida entre eles. E necessdrio considerar que os pais
e professores podem ter percepcdes e expectativas distintas a respeito
de uma mesma crianca. Quando o comportamento de um individuo €
observado por diferentes pessoas, pode haver julgamentos diferenciados
em relagdo a um mesmo comportamento, dependendo de quem € o ator e
qual € o contexto no qual ocorre esse julgamento (OMOTE, 1990). Nessa
perspectiva, a percep¢do dessas pessoas pode nao reproduzir fielmente
o comportamento observado, mas corresponder a interpretacdo de cada
percebedor (ZAFANI, 2013).

Estudos que confrontam ou consideram os pontos de vistas dos pais
e dos professores em relacdo a crianca com deficiéncia em idade escolar
sdo de grande importancia. Na literatura, encontram-se alguns estudos
que analisam os pontos de convergéncia e divergéncia entre a avalia-
cdo que diferentes informantes (pais, professores, profissionais da saude
e a propria crianca) fazem em relagdo a crianca (WINSLER; WALLACE,
2002; BOLSONI-SILVA et al., 2006; MORRIS et al., 2006; CORREDEIRA;
SILVA; FONSECA, 2008; DIAS, 2010; OLIVEIRA, 2012) e ao seu processo
de inclusdo escolar (CINTRA; RODRIGUES; CIASCA, 2009). Hd também
aqueles que relacionam a avalia¢do dos informantes com o desempenho da
crianca avaliado por meio de instrumentos e procedimentos devidamente
padronizados (WINSLER; WALLACE, 2002; SALLES; PARENTES, 2007;
CORREDEIRA; SILVA; FONSECA, 2008; DIAS, 2010).

Os resultados desses estudos nio sdo consensuais. H4 aqueles que
indicam haver convergéncia entre a percep¢ao de diferentes informantes,
e outros, divergéncias. No entanto, vale apontar que esses resultados de-
vem ser analisados e interpretados a luz do delineamento metodoldgico
empregado em cada um deles. Chama-se a aten¢ao para o fato de a avalia-
¢ao dos diferentes informantes acerca dos fendmenos investigados basear-
-se na convivéncia dos informantes com a crianca em diferentes contextos.
Os pais, por exemplo, expressaram suas percepgdes com base na sua con-
vivéncia com a crianca em casa, e os professores expressaram suas percep-
cdes com base na sua convivéncia com a crianga na escola. E necessdrio
considerar que as divergéncias nas avaliagdes podem ser decorrentes das
diferentes condi¢des em que eles realizam suas avalia¢des. O desempenho
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da crianca pode diferir de um ambiente para o outro em decorréncia da in-
fluéncia de varidveis presentes nesses ambientes. Questiona- se, contudo,
se haveria divergéncias nas percepcdes dos pais e dos professores caso eles
avaliassem o mesmo desempenho da crianca (ZAFANI, 2013).

Este estudo tem como objetivo avaliar a percep¢do das maes e das
professoras acerca de dois aspectos do desempenho de criangas com de-
ficiéncia fisica na realizacdo de uma atividade de pintura e colagem:
capacidade ou incapacidade e independéncia ou dependéncia com que
realizam essa atividade. Neste estudo, as maes e as professoras observa-
ram e avaliaram o desempenho da crianca na realizacio de uma mesma
atividade em ambiente padronizado.

Método

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Faculdade de Filosofia e Ciéncias da Universidade Estadual Paulista -
FFC/Unesp/Marilia-SP, sob o protocolo de numero 0125/2011.

Participaram do estudo 13 professoras, sendo trés da Educagao In-
fantil, nove do Ensino Fundamental do ensino regular e uma do Ensino
Especial. Essas professoras tinham inseridos em suas salas de aula alunos
com deficiéncia fisica com as seguintes caracteristicas: a) idade entre 4 e
9 anos; b) déficit motor em um ou ambos os membros superiores, poden-
do estar acompanhado de outros déficits motores em outros segmentos do
corpo; ¢) nao apresentavam visao subnormal, cegueira e/ou surdez; e d) ndo
apresentavam deficiéncia intelectual grave.

Participaram também as maes das 13 criangas com deficiéncia fisica,
as quais eram responsdaveis por estas.

As participantes foram esclarecidas sobre o objetivo e os procedi-
mentos do estudo, assegurando-lhes o direito a nao participar da pes-
quisa, ao anonimato, inclusive na divulgacao dos resultados da pesquisa.
Todas assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido antes
do inicio do estudo.

Foram utilizadas as filmagens das criangas realizando uma atividade
de pintura e colagem. Essas filmagens foram feitas individualmente na cli-
nica de reabilitacdo em que as criancas recebiam atendimento, mediante a
autorizacao das responsdveis por elas.

Para mensurar a percep¢do das maes e das professoras foi utilizado
o Protocolo de Observagdo do Desempenho de Criangcas com Deficiéncia Fisica
na Realizacdo de Atividades de Pintura e Colagem (ZAFANI, 2013), doravante
referido por Protocolo de Observacao. Esse instrumento permite aos pais
e professores avaliarem o desempenho de criancas de 4 a 9 anos de idade
com deficiéncia fisica tanto do ponto de vista motor quanto do de processo,
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mediante suas percep¢des acerca da capacidade e incapacidade e do grau
de independéncia e dependéncia na realizacao de tarefas envolvidas na ati-
vidade de pintura e colagem. E composto de 20 itens, distribuidos em duas
secOes. A Secdo 1 contém 13 itens que avaliam as habilidades motoras da
crianca na execucao da atividade; a Secao 2 contém sete itens que avaliam
as habilidades de processo da crianga na execucao da atividade. As habili-
dades motoras pontuam a eficiéncia da crianca ao movimentar os objetos
e a si prépria no ambiente, e as habilidades de processo pontuam a quali-
dade do desempenho nas dreas de atencido, compreensio, no¢ao espacial e
percepcao visual.

Em cada item do Protocolo de Observacao, hd duas colunas, Co-
luna 1 e Coluna 2, contendo alternativas de respostas. A Coluna 1 tem
quatro alternativas de respostas referentes a capacidade ou incapacida-
de da crianga na execucdo da atividade: capaz sem dificuldade, capaz com
pouca dificuldade, capaz com muita dificuldade e incapaz. Sao atribuidos os
seguintes valores a cada alternativa de resposta: 0 a alternativa de res-
posta incapaz, 1 a alternativa de resposta capaz com muita dificuldade, 2
a alternativa de resposta capaz com pouca dificuldade, e 3 a alternativa de
resposta capaz sem dificuldade.

A Coluna 2 tem quatro alternativas de respostas referentes a inde-
pendéncia ou dependéncia da crianca na execugdo da atividade: ndo precisa
de ajuda, precisa de pouca ajuda, precisa de muita ajuda e a terapeuta executa
este passo da tarefa sem a participagdo da crianca. So atribuidos os seguintes
valores a cada alternativa de resposta: 0 a alternativa de resposta a terapeu-
ta executa esse passo da tarefa sem a participagdo da crianga, 1 a alternativa de
resposta precisa de muita ajuda, 2 a alternativa de resposta precisa de pouca
ajuda, e 3 a alternativa de resposta ndo precisa de ajuda.

As alternativas de respostas sdo as mesmas para todos os itens do
Protocolo de Observagio.

Ressalta-se que o instrumento possui uma Unica versdo para a ava-
liagdo do desempenho motor e do de processo das criangas de 4 a 9 anos de
idade nas atividades de pintura e colagem. E a complexidade das ativida-
des que se adéqua a diferentes faixas etdrias.

Primeiramente foram agendados a data e o hordrio em que seria rea-
lizada a filmagem da crianca executando a atividade de pintura e colagem.
O procedimento de filmagem foi adotado a fim de que as participantes do
estudo observassem uma mesma situacio padronizada de desempenho da
crianca com deficiéncia fisica.

As filmagens contemplam a contacio de uma histdria, as instrucoes
fornecidas pelo avaliador a crianca antes de iniciar a atividade e a reali-
zacao da atividade pela crianga até o momento em que a finalizava. Os
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procedimentos de filmagem, bem como a defini¢ao das atividades de pin-
tura e colagem, estdo detalhadamente descritos em Zafani (2013).

Apds a produgao da filmagem, foram agendados separadamente com
as maes e as professoras a data e o hordrio em que seriam realizados a
andlise da filmagem e o preenchimento do Protocolo de Observacgao. As
professoras desenvolveram essas atividades na prépria escola em que seus
alunos com deficiéncia fisica estavam inseridos, e as mées, na clinica de
reabilitagdo em que as criangas recebiam atendimento. Cabe apontar que
as maes assistiram a filmagem dos seus respectivos filhos, e as professo-
ras, de seus respectivos alunos. O avaliador esclareceu que, conforme elas
fossem assistindo a filmagem da crianca executando a atividade de pintura
e colagem, deveriam ir preenchendo o Protocolo de Observacido com base
nas suas percepcOes acerca do desempenho da crianca.

Foi assinalado as participantes que o instrumento € dividido em
duas partes (Secdo 1 e Secdo 2) e explicado o que cada parte avalia. Foi
enfatizado que, na Secdo 1, de habilidades motoras, deveria ser avaliado
o desempenho em fung¢io das ajudas motoras fornecidas pelo avaliador a
crianga; as ajudas verbais ndo deveriam ser pontuadas. Jd na Secdo 2, de
habilidades de processo, deveria ser avaliado o desempenho em funcéo das
ajudas verbais fornecidas pelo avaliador a crianga; as ajudas motoras nao
deveriam ser pontuadas.

Foram lidos os enunciados, um de cada vez, e explicado o que deveria
ser observado em cada um deles. Esse procedimento estd detalhadamente
descrito no Roteiro de instrucbes que devem ser passadas aos pais e professores
em cada item (ZAFANI, 2013).

Foram apresentadas as alternativas de resposta das colunas 1 e 2
e o significado de cada uma delas. As participantes foram instruidas a
assinalar uma alternativa de resposta da Coluna 1 e uma da Coluna 2 em
cada um dos itens.

Finalizadas as instrugdes, o avaliador sanou eventuais dividas das
participantes em relagdo ao Protocolo de Observagio e a execucao da tare-
fa. Para que as maes e as professoras preenchessem os itens do Protocolo
de Observagio, o avaliador pausou a filmagem e voltou cenas da filmagem
quando solicitado. As participantes observavam um episddio e durante a
pausa da filmagem respondiam ao item correspondente do Protocolo.

Os dados obtidos com o preenchimento do Protocolo de Observagao
pelas maes e professoras foram analisados quantitativa e qualitativamente.
Para cada alternativa de resposta da Coluna 1 e da Coluna 2 foi atribuido
um valor de 0 a 3.

Na Secao 1, de habilidades motoras (HM), foram calculados dois es-
cores, um que expressa o aspecto da capacidade/incapacidade (C/I) e outro
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relativo a independéncia/dependéncia (I/D). Como a Sec¢do 1 de HM contém
13 itens, cada um desses escores (HM(C/I) e (HM(I/D)) pode variar de 0 a 39.
Na Secao 2, de habilidades de processo (HP), também foram calculados
dois escores, um que expressa o aspecto da capacidade/incapacidade (C/I) e
outro relativo a independéncia/dependéncia (I/D). Como a Secao 2 de HP con-
tém 7 itens, cada um desses escores (HP(C/I) e HP(I/D)) pode variar de 0 a 21.
Na comparagio dos escores obtidos de percepcio das maes e das pro-
fessoras acerca do desempenho da crianca, foi usado o teste de Wilcoxon.

Resultados e discussao

Com base nos dados obtidos com o preenchimento do Protocolo de
Observagao pelas maes e professoras foram calculados todos os escores,
conforme descrito na Tabela 1:

Tabela 1 Escores de percep¢do das maes e professoras acerca do
desempenho das criancas.

Maes Professoras
Criancas HM(C/l)  HM(I/D) HP(C/l)  HP(/D) | HM(C/I) HM(/D)  HP(C/I) HP(I/D)
C1 38 39 12 12 34 39 12 11
c2 35 38 13 13 33 37 5 6
C3 32 32 11 11 27 33 10 10
Cc4 34 37 5 5 35 37 3 2
C5 38 39 18 18 38 39 18 18
Cé6 35 39 17 17 34 37 17 17
Cc7 35 39 20 20 34 39 16 16
Cc8 39 39 20 20 38 39 20 20
C9 33 33 18 18 29 31 18 18
C10 37 39 19 19 38 39 17 17
cn 39 39 19 19 38 39 18 18
C12 19 26 21 21 15 24 20 20
C13 12 15 8 8 13 19 9 9
Variagdo 12-39  15-39 5-21 5-21 13-38  19-39 3-20 2-20
Mediana 35 39 18 18 34 37 17 17
Dispersédo | 33-38  33-39 12-19 12-19 | 29-38  33-39 10-18 10-18
(Q1-Q3)

Fonte: elaboracio propria.
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De um modo geral, os valores dos escores da Tabela 1 sugerem que
as maes tenderam a realizar avaliacdes mais favordveis que as professoras.
Para verificar essa possibilidade, os escores gerados pela avaliacao das maes
foram comparados com os das professoras, por meio da prova de Wilcoxon.

Os escores de HM(C/I) das maes sdo estatisticamente maiores que
os das professoras (p < 0,05). Jd4 na comparagdo dos escores de HM(I/D),
nao foi verificada diferenga estatisticamente significante (p > 0,05). Tal
resultado pode sugerir que tanto as maes quanto as professoras tiveram
pistas visuais mais claras em relag¢do a essa competéncia que podem ter
direcionado mais igualmente suas avaliacdes, no caso, a ajuda motora
fornecida pelo avaliador a crianca, estando as avalia¢des menos passiveis
a distor¢des perceptivas.

Com relagio aos escores de HP(C/I) e HP(I/D), verificou-se que os es-
cores das maes sdo estatisticamente maiores que os das professoras (p < 0,05).

Destaca-se que na execu¢ao das habilidades de processo, no que se
refere a avaliacdo da independéncia/dependéncia (I/D) da crianga, hou-
ve diferenga estatisticamente significante, diferentemente da habilidade
motora. Talvez esse resultado seja decorrente do fato de que na secio de
habilidades de processo as ajudas que devem ser pontuadas pelas parti-
cipantes sdo as ajudas verbais oferecidas pelo avaliador as criancas, e nio
as ajudas motoras. As ajudas verbais sdo menos evidentes do que as ajudas
fisicas pontuadas na secio de habilidades motoras, havendo um menor di-
recionamento na avaliacdo, o que pode ter resultado nessa diferenca de
interpretacdo em relacdo ao desempenho da crianga.

O fato de as maes terem avaliado mais favoravelmente o desempe-
nho da crian¢a em todas as andlises realizadas, exceto em HM(I/D), nao
nos diz que foram elas que superestimaram o desempenho da crianca
ou que foram as professoras que subestimaram o desempenho. As avalia-
cOes que as maes e as professoras fizeram do desempenho da crianga cor-
respondem as suas interpretacdes acerca do evento observado, ndo haven-
do uma avaliagdo certa ou errada. O percepto das participantes em relagio
a crianca retratou, em alguma extensao, as necessidades de cada uma delas
em avaliar o desempenho da crian¢a da maneira realizada.

As avaliagOes feitas por diferentes informantes podem variar em
fun¢do do contexto no qual as avaliagdes sdo feitas, conforme apontaram
os estudos de Winsler e Wallace (2002), Bolsoni-Silva et al. (2006), Morris
et al. (2006), Dias (2010) e Oliveira (2012). No presente estudo, cada crianca
foi avaliada pela respectiva mae e professora, por intermédio de uma mes-
ma filmagem. Portanto, as condicdes de avaliacdo eram equivalentes para
ambas as avaliadoras. As divergéncias encontradas nas avaliacdes prova-
velmente se devem a natureza da rela¢do que cada avaliadora mantém com
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a crianca, na qualidade de mée ou na de professora. E necessario ponderar
sobre as necessidades emocionais e/ou cognitivas que elas tém para perce-
berem o desempenho da crianga como o fizeram.

Se acreditamos que as percepcdes de outras pessoas sdo par-
cialmente determinadas por varidveis do percebedor e que os
percebedores, considerados individualmente, podem ter teo-
rias um pouco diferentes a respeito do que os outros “real-
mente sdo”, podemos ser tentados a dizer que as inferéncias
do percebedor a respeito de outro revelam mais a respeito do
percebedor do que a respeito da pessoa percebida (HASTOREF;
SCHNEIDER; POLEFKA, 1973, p. 44).

As divergéncias nas avaliagdes podem se dar também em funcio da
influéncia das varidveis pessoais do percebedor (valores, crencas, expec-
tativas, preconceito etc.) na formagao do percepto, de compreensoes dife-
rentes do significado da deficiéncia, bem como dos conceitos que lhes sao
apresentados, capacidades/incapacidades e independéncia/dependéncia.

As discrepancias nas avaliacoes das maes e das professoras podem
também ser um indicativo da necessidade de haver um maior entrosamento
entre a escola e a familia. Tanto a escola quanto a familia precisam conhecer
o que cada parte espera da crianca e acredita ou percebe que ela € capaz de
fazer, pois € por meio da troca de informagoes entre a familia e a escola que
sera possivel visualizarem e discutirem sobre as potencialidades e limita-
¢Oes da crianga, havendo um maior consenso com relacdo as metas a serem
alcancadas na sua educagdo e minimizando discrepancias acentuadas
em relagdo a percep¢io do seu desempenho e ao processo de escolarizacao.

Segundo Oliveira (2012), € necessario compreender as diferencas
pontuais entre as avaliacdes que os diferentes informantes fazem sobre a
crianga, bem como os fatores que influenciam os niveis de concordancia,
considerando as avaliacdes como complementares. Dessa forma, € possivel
alcancar um conhecimento amplo sobre a crianca e seu repertdrio funcional.

De acordo com Ferreira e Barrera (2010, p. 471-472), € necessdrio “in-
centivar o trabalho conjunto entre familia e escola, buscando uma maior
aproximacao desses contextos educacionais, com vistas a obten¢ao de me-
tas e objetivos comuns’. Mas, para que essa parceria se efetive, s3o neces-
sarios diversos elementos. Considera-se fundamental que a familia se sinta
capaz de participar ativamente dessa relagio e esteja disposta a tanto. Por
outro lado, a escola e o professor precisam estar dispostos a receber a fa-
milia e a compartilhar aspectos referentes a conduta escolar do aluno. No
entanto, operacionalizar isso ndo € uma tarefa facil. A busca de alternati-
vas de efetivagdo dessa relagao deve ser constante.
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O instrumento desenvolvido no estudo, apesar de colher um nimero
restrito de informacdes relativas ao desempenho motor e de processo da
crianga, trata de uma oportunidade estruturada para os pais e os professo-
res observarem o desempenho da crianca. Ambos sio munidos igualmente
de informacodes acerca do desempenho da crianga construidas com base
em suas percepgoes. Tal oportunidade pode auxiliar na identificacio de in-
formagoes referentes ao desempenho da crianga que podem proporcionar
a familia e a escola condicdes para pensarem juntas em formas de benefi-
ciar o aluno tanto na escola quanto no ambiente domiciliar, discutindo e
refletindo sobre as eventuais divergéncias de percepcio.

Conclusoes

E necessario conhecer a percepcio de segmentos sociais importantes
no processo educacional de criangas com deficiéncia. Assim, pode ser de
grande utilidade, para fins de pesquisa sobre inclusdo, dispormos de ins-
trumentos que mecam a percepcao em relacdo ao desempenho escolar de
alunos com deficiéncias, que permitam verificar as convergéncias e diver-
géncias entre as percepcoes e, principalmente, que possibilitem reflexdes
acerca de estratégias colaborativas entre a familia e a escola a fim de bene-
ficiar o desempenho da crianga em atividades escolares. A partir do com-
partilhamento e do respeito a percepcao individual, é possivel encontrar ca-
minhos para uma relagdo mais eficaz e produtiva entre a familia e a escola.
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Estudo da autoestima de
cuidadores familiares de criancas
com paralisia cerebral”

Carolina Cangemi Gregorutti

Sadao Omote

Introducao

O movimento mundial pela educacao inclusiva é uma acéo politica,
cultural, social e pedagdgica, desencadeada em defesa do direito de todos
estarem juntos, aprendendo e participando, sem nenhum tipo de discri-
minacdo. A educacio inclusiva constitui um paradigma educacional, fun-
damentado na concepcio de direitos humanos, que conjuga igualdade e
diferenca como valores indissociaveis.

No campo da educacio, a opcao politica pela construcao de um siste-
ma educacional inclusivo vem assegurar a todos os cidadaos, inclusive aos
que apresentam necessidades educacionais especiais, a possibilidade
de aprender a administrar a convivéncia digna e respeitosa numa socie-
dade complexa e diversificada.

O foco de atencao dos educadores na educacao inclusiva € direcionado
para a propria escola, sempre almejando adequad-la para receber toda a di-
versidade de alunos, incluindo os que tradicionalmente foram excluidos
desse contexto ou atendidos em modalidades segregadas da Educagio
Especial, como as classes especiais, e prover ensino de qualidade a todos
eles indiscriminadamente. Porém, para que esse contexto educacional se
torne acolhedor para esses alunos, ndo basta apenas modificar o ambiente
em que estdo inseridos. Um dos componentes essenciais para iniciar as

1 Texto original: GREGORUTTI, C. C,; OI\/IO'[E, S. Estudo da autoestima de cuidadores familiares de criangas com
paralisia cerebral. In: JORNADA DE EDUCACAO ESPECIAL, 11., 2012, Marilia. Anais... Marilia: Fundepe, 2012. p. 1-9.

2 Este estudo é apenas um recorte de uma pesquisa maior. Nesta pesquisa, estuda-se a relacdo entre a
autoestima e a inclusdo, o estresse e a inclusdo, e autoestima, estresse dos cuidadores familiares e inclusdo.
Universidade Estadual Paulista — Unesp/Marilia. Apoio: CNPq (Periodo: Fevereiro/2012 a Abril/2012), Fapesp
(Processo: 2011/15325-7 a partir de maio/2012).
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mudancas € o meio social, representado por varios segmentos da comuni-
dade escolar e familiar (OMOTE, 2008).

Para que a crianca com deficiéncia possa ter uma participacao plena
no contexto escolar, € preciso ndo s6 pensar em praticas como um curricu-
lo inclusivo flexivel no qual se consideram as potencialidades e limitacoes
individuais de cada crianga, mas buscar uma pratica integral dentro da es-
cola, em que o desafio do profissional envolvido com o processo de ensino-
-aprendizagem seja enfrentado de tal maneira a transforma-lo em motiva-
cao adicional para a inser¢do de criangas com deficiéncia nesse contexto.

Toda a comunidade escolar precisa ser constituida para que haja um
convivio acolhedor e essencialmente inclusivo para alunos com alguma de-
ficiéncia ou outras diferencas expressivas. Esse acolhimento depende, em
grande extensdo, das caracteristicas psicossociais de cada uma das pessoas
que compode o ambiente social imediato. A compreensio das caracteristi-
cas pessoais criticamente relacionadas a aceitacdo ou nao da presenca de
alunos deficientes no mesmo ambiente de trabalho e do convivio com eles
pode ser um caminho promissor para um adequado manejo do ambiente
social para favorecer a inclusio (OMOTE, 2008).

Quando a crianca deficiente passa a frequentar essa comunidade es-
colar, pode obter beneficios em vdrios aspectos psicossociais por se sentir
acolhida e poder se expressar mais livcemente, o que lhe pode permitir o
exercicio das suas possibilidades em diferentes atividades. Os beneficios
podem estender-se também aos familiares que cuidam dessa crianga.

A sobrecarga e consequente estresse sofridos por esses cuidado-
res familiares® podem ser aliviados na medida em que, encontrando-se a
crian¢a bem acolhida pela comunidade escolar, esses cuidadores podem se
ocupar de outras atividades possivelmente menos estressantes e desgas-
tantes do ponto de vista emocional.

A crianga com paralisia cerebral pode revelar em seus cuidadores sen-
timentos de culpa, vergonha, ansiedade e até lamentagdes de do, por ser a
deficiéncia motora explicita e que requer um cuidado muitas vezes conside-
rado exaustivo. A adaptagio a situacdo de ter uma crianca com paralisia
cerebral é um processo complicado e permanente. “Ter uma crianga com
deficiéncia gera muitos transtornos aos seus responsaveis, tanto de ordem
pratica quanto de ordem psicoldgica, que acabam interferindo bastante na
estrutura emocional de qualquer um que viva essa problemadtica, por mais
equilibrada que seja essa pessoa” (CAMARGO, 1986, p. 18).

3 Nesta pesquisa, todos os participantes eram cuidadores familiares, ou seja, membros diretos da familia da
crianga com paralisia cerebral e que estavam envolvidos com o cuidado dela cotidianamente. Portanto, esta
terminologia serd utilizada por nés durante todo o estudo.
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O desempenho do papel de cuidador familiar pode interferir na vida
pessoal, familiar, laboral e social dos cuidadores, predispondo-os a desgas-
tes. Frequentemente os cuidadores familiares estio sujeitos a entrarem em
situacao de crise, manifestando sintomas como tensdo, constrangimento,
fadiga, estresse, frustracao, reducdo de convivio social, depressao e alte-
racdo da autoestima. Tudo isso pode contribuir para comprometer seria-
mente a inclusdo das criancas com deficiéncia na medida em que os cuida-
dores familiares ndo dispoem de condicdes emocionais para desenvolver
acoes colaborativas junto a escola.

A promogao do bem-estar dos cuidadores familiares de criangas com
paralisia cerebral e a prevencao de crises merecem, por parte dos profis-
sionais da saude e da educacio, uma atengao particular. A sobrecarga do
cuidador, segundo Braithwaite (1992), € uma perturbacao resultante do lidar
com a dependéncia fisica e a incapacidade mental do individuo alvo da
atengdo e dos cuidados. Essa sobrecarga ou tensdo pode acarretar pro-
blemas fisicos, psicoldgicos, emocionais, sociais e financeiros, que aca-
bam por afetar o bem-estar da crianca cuidada e do cuidador (GEORGE;
GWYTHER, 1996).

O impacto dessa situacdo atinge um amplo espectro de dimensdes
da vida familiar e € considerado sobrecarga, porque requer que os familia-
res da pessoa com deficiéncia passem a colocar as suas préprias necessidades
e desejos em segundo plano (MAURIN; BOYD, 1990) ou adotem um papel
suplementar aos ja desempenhados por eles (MARTENS; ADDINGTON,
2001), podendo assim vivenciar problemas como a perda da independéncia,
da autoconfianca e até possiveis frustragdes, que podem acarretar senti-
mentos de inutilidade e solidao.

A grande variabilidade de respostas dos cuidadores familiares pe-
rante situacdes de deficiéncia dos seus familiares deixa antever a influén-
cia de diferentes varidveis psicossociais que se articulam num complexo
processo multifatorial (ESTEBAN et al., 1995). Possivelmente, essa multi-
determinacao € que faz as pessoas diferirem na interpretagdo das situa-
cOes estressantes, razdo pela qual uma situacio pode ser percebida como
de estresse para um individuo e nio o ser para outro.

Trabalhar com cuidadores familiares de criancas com paralisia ce-
rebral € mais que simplesmente uma educacéo, reeducacio ou orientacao.
Um dos principais objetivos do trabalho com esses cuidadores primadrios
€ a reconstrucao de sentidos do préprio cuidado de que a crianca neces-
sita e a significacdo que aquela deficiéncia acarreta neles.

E de primordial importancia desenvolver pesquisas acerca da au-
toestima desses cuidadores familiares, como parte das consequéncias so-
fridas pelo desempenho desse papel e também dos determinantes da sua
qualidade de vida.
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Conhecer, discutir, compartilhar e avaliar os recursos e a autoestima
do cuidador familiar torna-se fundamental para o beneficio do préprio de-
ficiente. E preciso cuidar da integridade dos cuidadores familiares, estar
atento a saude emocional destes em beneficio do préprio deficiente, prin-
cipalmente em funcdo das mudancas que a vida moderna tem imposto ao
homem, abordando assim questdes do cotidiano desses responsaveis por
criangas com deficiéncia e a grande importancia do papel que desempe-
nham na vida delas.

E objetivo deste estudo avaliar a autoestima dos cuidadores de crian-
cas com paralisia cerebral e identificar possivel relacio entre a autoestima
e outras varidveis pessoais dos cuidadores.

Método
Participantes

O estudo foi desenvolvido junto a responsaveis de 18 criancas com
paralisia cerebral, assistidas no Centro de Estudos da Educagio e da Sauide
(Cees) da Universidade Estadual Paulista na cidade de Marilia-SP. A selegao
dos participantes baseou-se na condi¢do de serem cuidadores de criancas
com paralisia cerebral que frequentavam a escola e recebiam assisténcia
multiprofissional no Cees e que tinham interesse em participar da pesquisa.

Material

Para a coleta de dados foi utilizado um questiondrio, contendo per-
guntas abertas e fechadas, que foi previamente testado por meio de um tes-
te-piloto. Esse instrumento visou a coletar informacdes sobre as condicoes
sociais e familiares das criancas com paralisia cerebral. O questiondrio era
composto de 41 perguntas, sendo 28 perguntas abertas e 13 de alternati-
vas. Por meio de 41 perguntas, buscou-se levantar informacdes sobre: (a)
caracterizagdo da crianca, (b) cotidiano da crianga na escola, (c) fatores que
podem favorecer a inclusao, (d) fatores que podem estar dificultando a in-
clusio, (e) caracterizagdo do cuidador e (f) perfil socioeconémico da familia
da crianca com paralisia cerebral. Neste relato somente serdo utilizadas as
informacdes sobre a escolaridade e renda familiar do cuidador da crianca
com paralisia cerebral.

O outro instrumento utilizado foi a Escala de Autoestima (AE), adap-
tada da escala original de Rosenberg por Dela Coleta (1980). Essa escala foi
utilizada em outros estudos (OMOTE; DEL MASSO, 1997; OMOTE, 2008)
e mostrou ser sensivel para detectar as mudancgas ocorridas na autoestima.
A escala AE compde-se de 15 itens. Cada item contém um enunciado se-
guido de duas alternativas que expressam concordancia ou discordancia
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em relagdo ao conteudo do enunciado. Na escala AE, ha quatro itens que
expressam autoestima positiva quando o respondente assinala a alternati-
va de concordancia e 11 que expressam autoestima positiva se o respon-
dente discordar do conteido do enunciado.

Procedimento

O convite aos cuidadores, esclarecimentos sobre a pesquisa e agen-
damento dos horarios foram providenciados pela pesquisadora por meio
de contato telefonico ou pessoalmente. Durante esse primeiro contato, foi
confirmado com o cuidador se a crianga frequentava a escola. Em segui-
da, foi feito um esclarecimento sobre a pesquisa, verificando-se também
o interesse do cuidador em responder a escala e o questiondrio. Em uma
sala reservada de atendimento do Cees, aplicaram-se inicialmente a escala
AE e posteriormente o questiondrio de caracterizagao do cuidador. Am-
bos foram aplicados oralmente e preenchidos e transcritos pela pesqui-
sadora. Seguindo o procedimento de andlise jd desenvolvido em estudos
anteriores, as respostas obtidas na escala foram inseridas em um banco de
dados. Utilizaram-se também planilhas eletronicas e um aplicativo estatis-
tico para realizar os cdlculos necessdrios. Na escala AE, cada item recebeu
o valor 1 se respondido de maneira a expressar autoestima favordvel, e o
valor 0, se dada outra resposta. Os escores individuais foram obtidos me-
diante a soma desses valores. Assim, os escores podiam variar de 0 a 15.
Com os escores foram realizados os cdlculos estatisticos necessarios.

Resultados e discussdo

Os escores de autoestima de 18 cuidadores variaram de 0 a 15, com a
mediana de 10, quartil 1 de 6,5 e quartil 3 de 12,75.

Uma participante (P16) foi excluida das andlises estatisticas por ter
apresentado reagdes muito negativas, aparentemente em funcao da situacido
escolar a que estava sendo submetida a sua filha. Obteve pontuagio 0 na
escala AE. Durante a aplicacio da escala, a cuidadora familiar, que nesse
caso é a mie da crianca, relatou diversos desconfortos e insatisfagdes so-
bre a mudanca de sua filha da classe especial da escola antiga para a classe
comum na nova escola. Tal fato, nessa ocasio, tornou-se fator de constan-
te tristeza durante a conversa com a pesquisadora. Podemos sugerir que
essa cuidadora obteve a pontuacdo minima na escala AE em decorréncia
dessa situacao que estava vivenciando.

A autoestima é uma condigio pessoal que pode estar associada a di-
ferentes varidveis pessoais. Neste relato, analisamos a possivel relagido en-
tre a autoestima e o nivel de escolaridade e a renda familiar dos cuidadores
primadrios. Pode-se supor que a escolarizacao privilegiada pode facilitar o
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acesso a informagdes que podem contribuir para uma melhor compreen-
sdo da condicao da crianca com paralisia cerebral e das suas possibilidades
de desenvolvimento e aprendizagem. A renda familiar, por sua vez, pode
facilitar ao cuidador familiar o manejo de demandas decorrentes da pre-
senc¢a de uma crianca com paralisia cerebral, por meio de servicos e recur-
sos a que mais facilmente pode ter acesso.

Como as informagdes sobre a escolaridade foram obtidas por meio
de categorias de respostas, o grupo de 17 cuidadores foi subdividido em
dois subgrupos. O primeiro subgrupo constituiu-se de 8 participantes com
escolaridade mais baixa (sem nenhuma escolaridade ao Ensino Fundamen-
tal Completo), e o segundo subgrupo, de 9 participantes com escolaridade
variando de Ensino Médio Incompleto a Ensino Superior Completo. Os es-
cores do segundo grupo tenderam a ser superiores aos do primeiro grupo,
mas a diferenca nao chega a ser estatisticamente significante, conforme a
prova de Mann-Whitney.

E pouco provével que a escolaridade esteja relacionada  autoestima.
Talvez possamos aventar a hipdtese de que a escolaridade nao interfere no
cotidiano daqueles que cuidam diretamente da crianga com paralisia cere-
bral, uma vez que os cuidadores requeridos podem estar mais ligados a roti-
na e aos aspectos emocionais do que a conceitos racionalmente elaborados.

A renda familiar foi indicada em seus valores mensais aferidos pela
familia, o que permitiu avaliar, com razodvel rigor, a correlacdo com os
escores de autoestima. Procedendo ao competente cdlculo, foi encontrado
o coeficiente de correlacao de 0,35, que pode ser considerado altamente
significante (p < 0,0001). Esse resultado sugere que, quanto maior a renda
familiar, melhor é a autoestima do cuidador familiar, pelo menos dentro
da faixa de renda familiar dos participantes desta pesquisa (a renda fami-
liar variou de R$ 500,00 a R$ 5.000,00).

A crianga com paralisia cerebral requer recursos diversos e, em
muitos casos, de custo significativo. Quando o recurso financeiro € escas-
so, pode-se sugerir que acarreta, entre outras consequéncias, o compro-
metimento da autoestima da familia. As normas culturais, as condi¢des
socioeconOmicas e a educagdo sdo os principais fatores que permeiam a
saude da familia. Em paises em desenvolvimento, o aumento da pobreza e
da iniquidade social podem interferir negativamente no desenvolvimen-
to saudavel do nicleo familiar e consequentemente no desenvolvimento
das criangas (GRIPPO, 2007).

Todos os participantes deste estudo envolvidos com o cuidado da
crianca com paralisia cerebral eram membros familiares. A familia neces-
sita tanto de atendimento e orientacdo quanto o prdprio individuo, nao
somente para que possa ser um elemento de apoio e ajuda no processo de
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educacio e reabilitagdo, mas também para que se possa constituir em um
nucleo de afetividade e inclusao (ROCHA, 2006). Os familiares podem as-
sim ter maior probabilidade de dividir as responsabilidades e cooperar no
sentido de uma meta comum, se todos estiverem empenhados na discussio
e no planejamento da inclusao.

Segundo Almeida (1983), com a valorizagido da familia e consequen-
temente ampliacdo de seus papéis, a familia pode vir a ter a oportunidade
de participar da definicdo de objetivos educacionais de seus filhos defi-
cientes, fornecendo importantes subsidios para o profissional. O suporte
familiar que esses cuidadores diretamente envolvidos podem proporcio-
nar se constitui em uma importante condi¢do para a qualidade de vida da
crianga com paralisia cerebral.

Omote (2010) afirma que os nossos servi¢os de Educacio Especial es-
tdo ainda bastante centrados no préprio individuo deficiente. Mesmo que
o profissional desenvolva atendimentos especificos destinados a crianca
deficiente, ndo mais se pode deixar de lado a sua familia. Para o autor, €
preciso levar rigorosamente em consideracio as duvidas e inquietacdes
dos pais, tratando-os como pessoas interessadas que podem contribuir
para o tratamento e a educacao de suas criangas.

Desde a década de 1950, alguns autores, como Patterson (1956), cha-
mavam atencao para a importancia de se lidar com os efeitos que a familia
exerce sobre a crian¢a com deficiéncia. Apesar disso, mesmo os profissio-
nais que almejam o bem-estar e a insercao dessas criancas na comunidade
escolar e social ndo dao a devida atengdo a essa problemadtica. O cuidador
familiar estd diretamente ligado ao processo de inclusao e constitui-se em
participante ativo desse empreendimento.

Conclusao

A autoestima do cuidador familiar pode ter um efeito importante so-
bre a relacdo entre este e as criangas com paralisia cerebral. Uma boa auto-
estima certamente contribui para que o cuidador possa prover suporte ade-
quado a crianca com paralisia cerebral. Para tanto, o nivel de escolaridade
parece nao desempenhar esse papel importante. Jd a renda familiar pode ser
uma condi¢ido importante para uma boa autoestima do cuidador familiar.

Muitos outros estudos sdo necessdrios para esclarecer as questdes
psicossociais envolvidas no debate e na construcdo de um ambiente inclu-
sivo. Nesse sentido, as caracteristicas das pessoas diretamente envolvidas,
como a sua autoestima, podem sugerir alguma influéncia na parceria cola-
borativa que deve existir entre escola e familia para a promogao da inclu-
sdo. A crianca que frequenta a escola € influenciada por diversos olhares,
tanto dos professores como dos familiares.
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Relacao entre inclusao escolar
de criancas com paralisia
cerebral e estresse dos
cuidadores familiares™

Carolina Cangemi Gregorutti

Sadao Omote

No sistema de ensino regular, a temdtica da inclusdo de deficientes
tem sido amplamente discutida nas dltimas décadas e continua sendo alvo
de muitas pesquisas e debates, constituindo-se em assunto de grande re-
levancia atual para aqueles que estdo envolvidos com a drea da educacio
escolar de maneira geral.

O foco de atencdo dos educadores na educagdo inclusiva precisa
estar direcionado para as particularidades e necessidades de cada aluno,
para que sejam possiveis os necessdrios e adequados ajustes de demandas,
atividades, recursos e eventualmente até dos objetivos. S assim serd pos-
sivel o oferecimento do ensino de qualidade a todos os alunos indiscrimi-
nadamente, a despeito das suas peculiaridades. Especial atencao deve ser
dada a alunos que tradicionalmente tém sido alijados do acesso ao ensino
de qualidade. Para que esse contexto educacional se torne acolhedor para
esses alunos, ndo basta apenas modificar o ambiente fisico-arquitetonico
da escola. Um dos componentes essenciais para iniciar as mudangas € o
meio social representado por diferentes segmentos da comunidade escolar
e familiar (OMOTE, 2008).

1 Texto original: GREGORUTTI, C. C.; OMOTE, S. Relagao entre inclusdo escolar de criangas com paralisia cerebral
e estresse dos cuidadores familiares. Psicologia: Teoria e Prética, v. 17, p. 136-149, 2015. ( ).

2 Este relato é um recorte de uma pesquisa mais ampla relatada na dissertagdo de mestrado defendida pela
primeira autora, com apoio financeiro do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico
— CNPq (de fevereiro a abril de 2012) e da Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado de S&o Paulo — Fapesp
(Processo n. 2011/15325-7).
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Ao ir a escola, a crianca encontra implicacdes que podem se perpe-
tuar pela vida toda. Quando a crianca deficiente passa a frequentar essa
comunidade escolar, poderd obter beneficios em vdrios aspectos psicos-
sociais se puder se sentir acolhida e se expressar mais livremente, o que
lhe permitira o exercicio das suas possibilidades em diferentes atividades.

Uma adequada e proficua parceria entre a escola e a familia na edu-
cacdo de criangas, sobretudo na daquelas que tém alguma deficiéncia,
pode beneficiar ndo apenas o desenvolvimento e a aprendizagem delas,
mas também dos familiares, que, de diferentes maneiras, também sofrem
as consequéncias da deficiéncia. Em especial os cuidadores familiares das
criangas com deficiéncia podem ser beneficiados quando elas vao a escola,
com a qual as respectivas familias podem manter um bom entrosamento,
na medida em que podem confiar a escola os cuidados e dar continuidade
ao seu percurso psicossocial, realizando atividades menos desgastantes do
ponto de vista emocional (BERESFORD, 1994).

A produgao cientifica nacional com foco no processo de escolariza-
¢do da crianca com paralisia cerebral (PC) revela que muito se tem estuda-
do e discutido sobre as implicacdes educacionais trazidas pela proposta da
inclusdo escolar. Porém, existem ainda controvérsias sobre a efetividade
dessas politicas (LOURENCO; TEIXEIRA; MENDES, 2008). Certamente,
para uma escolarizacdo mais efetiva, qualquer que seja a deficiéncia da
crianca, a parceria entre a escola e a familia para desenvolver ac¢des cola-
borativas € um importante determinante.

A escola também precisa de informacgdes da dindmica interna fami-
liar e do universo sociocultural vivenciado pelos alunos, a fim de que eles
possam ser respeitados e compreendidos ndo sé nas suas vicissitudes de-
correntes da deficiéncia, mas também nas particularidades condicionadas
pelo seu ambiente sociofamiliar. E fundamental que a escola possa prover
condicdes adequadas para o desenvolvimento das criancas com deficién-
cia, na expressao de sucesso, e ndo apenas de fracasso (SUTTER, 2007).

Nessa parceria, € necessario considerar que o desempenho do papel
de cuidador familiar pode interferir na vida pessoal, familiar, laboral e so-
cial dos cuidadores, predispondo-os a desgastes de natureza psicossocial.
Frequentemente, os cuidadores familiares estio sujeitos a situacdes de
crise, manifestando sintomas como tensdo, constrangimento, fadiga, es-
tresse, frustracao, redugido de convivio social, depressao e alteracio da au-
toestima (MATSUKURA et al., 2007), o que pode comprometer seriamente
a inclusao das criancas com deficiéncia na medida em que os cuidadores
familiares nao dispdoem de condi¢des emocionais para desenvolver a¢des co-
laborativas junto a escola.

Em se tratando de crianca com alguma deficiéncia, a acdo integrada
e colaborativa entre a escola e a familia pode ser de especial interesse, ja
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que um bom acolhimento dado pela comunidade escolar possibilita aos
cuidadores uma maior tranquilidade, permitindo a eles a realizagdo de
outras atividades possivelmente menos estressantes e desgastantes do
ponto de vista emocional.

Naturalmente, a escola e a familia podem compartilhar responsa-
bilidades no exercicio de papéis especificos e na execucgio de tarefas em
beneficio da crianca com PC. Embora a escola possa ter papel indireto e
importante no processo de adaptacio psicossocial dos cuidadores fami-
liares de criangas com PC, essa temdtica como recurso social tem sido
pouco investigada.

Em vista do panorama apresentado, este estudo teve por objetivo
avaliar o estresse do cuidador de crianca com PC e promover a discussio
da relacao deste com a inclusio escolar dessa crianga.

Método
Participantes

Participaram do estudo cuidadores familiares de 18 criangas com PC
que eram atendidas no servico especializado destinado a pessoas com de-
ficiéncia, pertencente a uma universidade publica no interior do estado
de Sao Paulo. O projeto cadastrado sob n. 0112/2011 foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Filosofia e Ciéncias da
Universidade Estadual Paulista (Unesp), em 24 de agosto de 2011.

A selegdo dos participantes baseou-se na condi¢ao de serem cuida-
dores de criangas com PC que frequentavam a escola e recebiam assis-
téncia multiprofissional no servico de atendimento especializado. Aos
cuidadores foi facultada a participacdo na pesquisa em conformidade
com o seu interesse.

A amostra contou com 14 cuidadores familiares do género feminino
e quatro do género masculino, com idade variando de 15 a 67 anos. Havia
12 maes de criancas com PC, dois pais, um padrasto, uma avdé, uma irma e
um primo. Apenas um cuidador familiar da amostra néo era alfabetizado,
sete tinham o Ensino Fundamental completo, oito cuidadores familiares
possuiam o Ensino Médio, e dois tinham curso superior. Quanto a situagao
ocupacional, dez eram donas de casa, dois eram aposentados, cinco traba-
lhavam fora de casa, e um era estudante.

Material

Para a coleta de dados, foi utilizado um roteiro de entrevista construido
para fins desta pesquisa, previamente testado por meio de um estudo-pi-
loto. Esse instrumento buscou descrever as condicdes sociais e familiares
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das criancas com PC. O roteiro foi composto de 41 perguntas, cujo objetivo
era levantar informagoes sobre: 1. caracterizacio da crianga, 2. cotidiano
da crianga na escola, 3. fatores que podem favorecer a inclusao, 4. fatores
que podem estar dificultando a incluséo, 5. caracterizagido do cuidador e 6.
perfil socioecondomico da familia da crianca com PC.

O segundo instrumento utilizado foi a forma abreviada do questio-
ndrio de recursos e estresse (questionnaire on resources and stress - QRS-F)
proposto por Friedrich, Greenberg e Crnic (1983), que consiste em 52 itens
relativos as dificuldades dos responsdveis, ao pessimismo, as caracteris-
ticas da crianca e a deficiéncia fisica. Cada item é constituido por uma
afirmacao sobre a crianca com deficiéncia, e o respondente deve assinalar
falso ou verdadeiro de acordo com sua opinido a respeito do contetido do
enunciado. Do total de itens, 19 enunciados estdo formulados de maneira
que a resposta “falso” indica a presenca de estresse, e “verdadeiro”, a au-
séncia. Os demais 33 enunciados tém conteuddo tal que a resposta “falso”
indica a auséncia de estresse, e “verdadeiro”, a presenga.

No QRS-F, sdo identificados quatro fatores:

Fator I (composto de 20 itens): relaciona-se a “pais e problemas fami-
liares” e reflete a percepcéo e a reagdo de quem responde pelos problemas da
crianga com deficiéncia, dos outros membros da familia ou de toda a familia.

Fator II (composto de 11 itens): relaciona-se ao “pessimismo” e refle-
te o pessimismo imediato e futuro em relacdo as perspectivas de indepen-
déncia da crianga.

Fator III (composto de 15 itens): refere-se as “caracteristicas da
crianga” e reflete as dificuldades pessoais e as limitacdes ocupacionais e
comportamentais dela.

Fator IV (composto de seis itens): relaciona-se a “incapacidade fisi-
ca” da crianca e reflete as dificuldades em habilidades fisicas e nos cuida-
dos pessoais.

Procedimentos

Durante esse primeiro contato, foi confirmado com o cuidador fa-
miliar se a crianca frequentava a escola. Em seguida, foi feito um escla-
recimento sobre a pesquisa, verificando também o interesse do cuidador
familiar em responder a escala e ao roteiro de entrevista. Em uma sala do
servico de atendimento especializado, aplicaram-se inicialmente a escala
QRS-F e posteriormente o roteiro de entrevista. Ambos os instrumentos
foram aplicados oralmente, preenchidos e transcritos pela pesquisadora.

Para a avalia¢do do estresse, foram calculados os escores a partir
de respostas obtidas no QRS-F. Preliminarmente, as respostas aos itens
foram pontuadas de acordo com as indicacdes de Friedrich, Greenberg e
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Crnic (1983). Cada resposta que indica a presenca de estresse recebeu um
ponto, e a que indica a auséncia recebeu zero. O escore total é dado pela
soma dos pontos obtidos nos 52 itens. Calcularam-se também os escores
parciais relativos aos quatro fatores.

O escore total do QRS-F pode variar de 0 a 52, sendo considerado
estresse baixo o escore menor que 26 pontos e estresse alto o valor acima
dessa pontuagio (FRIEDRICH. GREENBERG; CRNIC, 1983). Os escores
parciais variam conforme o nimero de itens correspondentes a eles. Res-
salta-se que, na andlise e discussdo dos escores de estresse, sao utilizadas
respostas a algumas questdes da entrevista.

Resultados e discussao

Os escores de estresse de 18 cuidadores variaram de 8 a 36, com a
mediana de 18,5, quartil 1 de 13,25 e quartil 3 de 26,75. Considerando que o
escopo da escala € de 0 a 52, os escores obtidos sdo relativamente baixos. Na
realidade, cinco cuidadores obtiveram escore acima do ponto de corte de 26,
conforme critério estabelecido por Friedrich, Greenberg e Crnic (1983).

O fato de os participantes do presente estudo serem cuidadores fa-
miliares de criangas que estdo recebendo apoio multiprofissional e que
estdo inseridas em classes de ensino comum pode ser um determinante
do baixo nivel de estresse encontrado. Esses atendimentos dispensados a
criangas com PC podem permitir que os cuidadores familiares alimentem
expectativas com relag¢do a possibilidade de melhor desenvolvimento das
criangas com PC. Além disso, no periodo em que a crianca estd na esco-
la, o que representa uma parte consideravel do dia, os cuidadores podem
ocupar-se com outras atividades nio tao desgastantes emocionalmente.

Em contrapartida, as familias que se encontram em circunstancias
especiais, sem assisténcia especializada a crian¢a com PC, necessitando,
elas mesmas, de cuidar integralmente das criancas, buscando promover
autonomia em relacdo a atividades essenciais da vida didria, como as
de autocuidado, podem se deparar com uma sobrecarga de tarefas e
exigéncias especiais, as quais podem se constituir em situacdes poten-
cialmente indutoras de estresse e tensdo emocional.

O estresse pode ser compreendido como decorréncia da presenga
de uma condicao ou situacdo com acentuada diferenca entre as demandas
externas ao organismo e a avalia¢do do individuo sobre sua capacidade
de responder a elas. Nesse sentido, a participacao da crianca com PC em
atividades rotineiras da classe de ensino comum pode ser uma fonte adi-
cional tanto de reducdao quanto de aumento do estresse do cuidador fa-
miliar, dependendo de como este percebe a demanda imposta pelos com-
promissos da educacéo inclusiva e a sua capacidade para corresponder a
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essa demanda. Assim, parece plausivel a ideia de que possa existir relacao
funcional entre o modo como o cuidador familiar enfrenta as demandas re-
presentadas pela frequéncia da crianga com PC a classe de ensino comum
e seu nivel de estresse.

No questiondrio, havia 14 perguntas abertas relacionadas a frequén-
cia escolar e inclusio de criancas com PC. Com base nas respostas a essas
perguntas, solicitamos a dois juizes que realizassem o escalonamento de
forma decrescente, a partir das falas dos participantes considerados mais
favordveis aos menos favordveis a inclusdo da crian¢a com PC. Apds rea-
lizarmos os devidos cédlculos de concordancia entre juizes e pesquisadora,
ordenaram-se os 18 casos em fung¢ao das condi¢des favordveis para a inclu-
sao escolar, e o escalonamento assim obtido foi comparado com a magni-
tude do estresse manifestado pelos cuidadores familiares.

Conforme o grau de favorabilidade da inclusao a partir das falas dos
participantes, em medidas proporcionais, os participantes que apresenta-
ram escores baixos para estresse estdo nas primeiras posi¢des do escalona-
mento. O oposto também acontece, ou seja, para altos escores de estresse,
estdo os participantes situados nas ultimas posi¢oes do escalonamento.
Essa andlise permite-nos esclarecer o quanto os aspectos emocionais dos
cuidadores familiares podem guardar alguma relacdo com a inclusao.

Utilizando a correlacdo de Spearman, o coeficiente encontrado foi
de 0,38. Portanto, hd uma pequena relacao direta entre a favorabilidade das
condigdes para a inclusdo escolar e a magnitude do estresse do cuidador
familiar. Essa correlacdo ndo chega a ser estatisticamente significante (p >
0,05), mas talvez, mediante a ampliagdo da amostra e outros arranjos para
tornar o delineamento mais sensivel, possa evidenciar que as condi¢des fa-
vordveis para a inclusio escolar e a magnitude do estresse vivenciado pelo
cuidador familiar se correlacionam significantemente. Parece plausivel a
ideia de que, ao menos nas circunstancias atuais, o fato de os cuidadores
serem favoraveis a inclusio e providenciarem arranjos para torna-la reali-
dade possa gerar estresse, mais do que na presumida posicao mais confor-
tavel de alienacdo em relacdo a essa demanda atual.

A decomposicio do escore total de estresse em escores parciais cor-
respondentes aos quatro fatores pode indicar com mais precisdo as dreas
nas quais a presenca de crian¢a com PC pode estar afetando mais acen-
tuadamente o cuidador familiar. Os resultados dessa decomposicao estdao
apresentados na Tabela 1, por meio dos valores de variagdo indicada pelo
menor e maior escore, mediana, dispersdo indicada pelos quartis 1 e 3 e
escopo de cada fator. O Fator I corresponde ao problema dos pais e da fa-
milia; o Fator II, ao pessimismo; o Fator III, as caracteristicas da crianca;
e o Fator IV, a incapacidade fisica.
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Tabela 1 Sintese dos escores dos quatro fatores de estresse.

Variacao . Dispersao
Fatores ) ) Mediana Escopo
(min.-max.) (Q1-Q3)
I 1al1é 6,5 4-11,25 0-20
I 1a9 6 4-7 0-11
11 0a10 3 2,25-4,75 0-15
v 0aé 35 3-4 0-6

Fonte: elaboracao propria.

Conforme descrito na subsecdo “Material”, o numero de itens para
cada fator € variavel. Portanto, os escores dos fatores ndo podem ser com-
parados diretamente. Fez-se uso de artificio aritmético, dividindo o escore
de cada participante pelo nimero de itens do respectivo fator, obtendo-se
um quociente com duas casas decimais. Os valores assim obtidos para os
quatro fatores foram comparados por meio da prova de Freedman. Veri-
ficou-se assim que os escores do Fator III, caracteristicas da crianga, sdo
significantemente inferiores aos do Fator II, pessimismo (p < 0,01), e aos do
Fator IV, incapacidade fisica (p < 0,05). Isso significa que os cuidadores
familiares apresentam estresse mais acentuado nas questoes relacionadas ao
pessimismo e a incapacidade fisica da crianga do que a outras caracteris-
ticas da crianga. Os escores do Fator | também tendem a ser inferiores aos
dos Fatores II e IV, porém a diferenca nao chega a ser significante (p > 0,05).
A maioria dos cuidadores jd apresenta nivel de estresse considerado baixo,
mas pode-se sugerir que o pessimismo e as preocupagdes associadas a in-
capacidade fisica sdo mais acentuados que questdes relacionadas as carac-
teristicas da crianca com PC e aos problemas dos pais e da familia. Pode
ser um indicativo importante para trabalho a ser feito com os cuidadores
familiares de criancas com PC.

Uma relagido de outra natureza entre esses quatro fatores, a relacao
de dependéncia linear entre os fatores indicada pela correlacdo, pode
acrescentar mais elementos para a compreensio sobre como o estresse
do cuidador familiar se comporta. Preliminarmente, foi calculado o W de
Kendall, que exprime o grau de associacao entre trés ou mais conjuntos
de varidveis, encontrando-se o valor 0,33, que € estatisticamente
significante (p < 0,01). Na sequéncia, foram calculadas as correlagoes
de Spearman entre os quatro fatores para identificar aqueles entre os
quais existe essa relacdo de dependéncia linear, cujos resultados se
encontram na Tabela 2.
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Tabela 2 Correlacdes entre os fatores do QRS-F.

Fatores

| Il 1 v

| - - - -

Il 0,69** - - -

I} 0,43* 0,53* - -

v -0,02 0,20 -0,33 -
*p<0,05
**p<0,01

Fonte: elaboracéao prdpria.

Entre os Fatores I e I1, foi encontrado o coeficiente de 0,69, que € es-
tatisticamente significante (p < 0,01). O Fator I reflete a percepcéo e reacdo
de quem responde pelos problemas da crianca e dos outros membros da
familia, e o Fator II reflete o pessimismo imediato e futuro em relagio
as perspectivas de independéncia dessa crianca. Portanto, o pessimismo
relaciona-se diretamente com a maneira como o cuidador familiar ou ou-
tros membros familiares percebem a situacdo de ter uma crianca com PC
e reagem a essa condicao.

Essas reag¢oes do cuidador familiar e dos demais membros da familia,
por sua vez, parecem depender diretamente das caracteristicas da crianca
com PC, uma vez que, entre os Fatores I e I1I, foi encontrado o coeficiente
de correlacdo de 0,43, estatisticamente significante (p < 0,05). De forma
coerente, foi encontrada a correlacao 0,53, estatisticamente significante,
entre os Fatores II e II1. Portanto, pode-se sugerir que as caracteristicas da
crianca com PC se relacionam com a maneira como os cuidadores e demais
membros familiares percebem e reagem e também com o pessimismo do cui-
dador. Parece plausivel a ideia de que a natureza das caracteristicas da crianca
com PC pode influenciar a maneira como o cuidador e seus familiares per-
cebem e reagem, encontrando-se o pessimismo como parte do padrio de
reagdo diante da situacéo.

O Fator IV, que envolve questdes relacionadas a incapacidade fisica
da crianca, apresenta uma fraca relagao direta com o Fator II (rs = 0,20; p
>0,05), uma relag@o inversa ndo significante com o Fator III (rs =-0,33; p >
0,05) e uma relagdo de dependéncia linear virtualmente nula com o Fator
I (rs =-0,02; p > 0,05). Portanto, pode-se sugerir que o pessimismo do cui-
dador familiar pode depender, ainda que de modo fraco, da magnitude da
incapacidade fisica da crianca com PC, e essa magnitude, embora nio de
modo conclusivo, parece depender inversamente das outras caracteristicas
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da crianca. De qualquer modo, novas pesquisas com delineamento mais
sensivel sdo necessdrias para um resultado mais conclusivo.

Em sintese, embora nido se possa sugerir nenhuma relagdo de causa-
lidade por meio das correlagdes, parece interessante a ideia de que carac-
teristicas da crianca positivamente percebidas podem reduzir a magnitude
percebida da incapacidade, que, por sua vez, pode reduzir o pessimismo do
cuidador familiar. Em tudo isso, a maneira como o cuidador e os demais
membros familiares percebem os fatos e reagem diante da situagao de
ter uma crianca com PC parece desempenhar papel relevante, podendo
ser influenciada nao pela prdpria incapacidade da crianga, mas pelas
demais caracteristicas dela.

Esse circuito interpretativo traz uma perspectiva positiva para even-
tual intervengdo que deve ser feita, seja junto a cuidadores familiares, seja
junto a toda a familia, visando, em ultima instancia, favorecer a educa-
¢do ou terapia das criangas com PC e promover melhoria na qualidade de
vida de todas as pessoas envolvidas. Mediante abordagem adequada, as
percepcoes e reacdes dos cuidadores e demais membros familiares podem
ser modificadas (KANNER, 1961). Ao mesmo tempo, mediante intervencao
educativa ou terapéutica adequada, muitas das caracteristicas das criangas
com PC podem ser modificadas.

Nessa conexao, devem ser destacados estudos sobre a percepcao dos
pais de criancas com deficiéncias. Na realidade, o alerta com relacao a
necessidade de especial aten¢@o a familias, na ocasido do diagndstico, no
sentido de, por exemplo, informar o diagndstico o mais cedo possivel, na
presenca de ambos os pais, com sinceridade e educacéo, esclarecer todas
as duvidas e curiosidades, discutir o plano terapéutico da crianca etc., foi
dado hd mais de meio século (PATTERSON, 1961). Os estudos mais recentes
mostram que muitos desses problemas continuam essencialmente inalte-
rados (CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI, 2010; FUJISAWA et al.,
2009; HIRATUKA; MATSUKURA, 2009).

Na medida em que as maes ndo recebem a necessdria orientacéo, pa-
rece que vao aprendendo a lidar com a crianga com deficiéncia conforme
as demandas que vao surgindo (HIRATUKA; MATSUKURA, 2009). Essa
observacio indica que, logo ao nascimento, as mies jd apresentam deman-
das de orientag¢des importantes, que vao além do reconhecimento e da com-
preensdo do diagndstico. Salvo atencio bdsica para a preservagio da vida ou
integridade fisica do bebé com deficiéncia, sdo os pais que parecem neces-
sitar mais de assisténcia especializada imediatamente apds o diagndstico
ser revelado (OMOTE, no prelo).

O ajustamento a situagdo de ter uma crianca com PC pode ser
um processo complicado e permanente. Nesse processo, “nem sempre a
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demanda é considerada um estressor e as avaliacdes da situacao consti-
tuem um processo contextualizado, dependendo de fatores relacionados ao
proprio cuidador, ao doente e ao ambiente familiar onde vivem”, conforme
apontam Medeiros, Ferraz e Quaresma (1998, p. 190). Esses autores acres-
centam que sdo as avaliagdes subjetivas de cada cuidador que determinam
as respostas as demandas. Essas avaliacOes, por sua vez, sdo influenciadas
por diversas varidveis, entre as quais a percepcao de contar com o apoio de
pessoas significativas e do suporte social.

A percepgio de que a crianca com deficiéncia € estigmatizada, por
sua vez, pode tornar penosa a tarefa de cuidar dela, gerando impacto emo-
cional e social tanto para o cuidador quanto para a crianca. As criangas
cujas maes esperam reacdes negativas dos outros interagem menos com
seus pares coetaneos (GREEN, 2003).

O suporte social pode ser um importante determinante da qualidade
de vida dos cuidadores e de toda a familia. A qualidade do suporte recebido
e a natureza das prdticas parentais podem ser elementos importantes para o
desenvolvimento da resisténcia ou da vulnerabilidade ao estresse. Algumas
pesquisas caminham na mesma direcdo e apontam que o apoio social, a
satisfacdo com o papel de pai ou mae, o funcionamento familiar incluindo
o apoio do conjuge e a participagdo ativa na vida social podem ser fato-
res que reduzem o estresse nos pais e/ou cuidadores de criancas com PC
(RIBEIRO; PORTO; VANDENBERGHE, 2013).

Os participantes do presente estudo sdo cuidadores familiares de
criancas com PC que frequentavam classes de ensino comum em escolas
da comunidade e recebiam atendimento especializado em um centro de
prestacdo de servico vinculado a uma universidade publica. Todo esse am-
biente pode constituir-se direta ou indiretamente em uma rede de apoio
social para os cuidadores e a familia. Talvez por isso a maioria dos cuida-
dores tenha apresentado estresse considerado baixo. Os relatos dos par-
ticipantes, nas entrevistas, podem fornecer alguns indicios com relagido a
satisfaco que encontravam nesses atendimentos.

Os participantes reportaram nas entrevistas a satisfacdo das crian-
cas com PC em frequentar a escola. Os relatos sugerem que a escola pode
se constituir em um bom suporte para os cuidadores familiares, na medida
em que as criancas podem permanecer um periodo do dia em um ambiente
de que gostam, e, durante esse periodo, os cuidadores podem ocupar-se de
outras atividades talvez menos estressantes. Na verdade, para que a inclu-
sdo seja bem-sucedida, entre outras consequéncias, precisa também gerar
beneficios para toda a familia. Sem a devida sintonia entre a escola e a
familia, a inclus@o escolar da crianga pode ser comprometida e eventualmente
até pode gerar situagoes estressoras para toda a familia. As seguintes falas dos
cuidadores familiares ilustram essa satisfacao das criangas com a sua escola.
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Gosta, porque ela se diverte. Tenta se arrumar correndo para sair e ir pra
escola. E lindo ver (C3).

Gosta um pouco, ld ele se adapta e se interage com os amigos e as professo-
ras. Mas todos pegam muito no p€ dele (C12).

Ama, nos finais de semana ele quer ir pra escola. Ele planeja (C14).

Ainda que as criangas com PC gostem de frequentar a escola, natu-
ralmente a sua condigdo clinica pode se constituir em obstdculo para um
engajamento e desempenho satisfatérios nas atividades desenvolvidas no
ambiente escolar. Os participantes da presente pesquisa revelam ter conhe-
cimento tanto dessas dificuldades quanto das restrigdes sociais, que podem
limitar a inclusdo das criangas, conforme os recortes a seguir apontam.

Ele tem muitas limitacées na cabeca. Olha o jeito que ele é. Acho que ndo
acompanha os alunos. Ele falta muito por causa das alergias e das doen-
cas. Ndo pode faltar quando cresce, né? Ele falta muito. Ele tem paralisia
cerebral. Ele ndo lé, ndo escreve, acho que isso impede ele de tudo (C2).

Ndo penso nunca na possibilidade dele ir passando de série, algo me ma-
chuca, sofro muito com isso (C6).

Ele é doente. Ld na escola ndo tem adaptagdo para cadeirante, e ele estd no
meio de crianca maior. E mais dificil, porque elas sdéo mais maldosas (C7).

O medo e a angustia fazem parte do processo vivenciado por esses
cuidadores familiares e, em decorréncia, possivelmente também pelas
criancas com PC. Sd e Rabinovich (2006) apontam a relevancia do apoio fa-
miliar para a socializaco e o desenvolvimento da crianca com deficiéncia.
A capacitacio de cuidadores familiares para assegurar a inser¢io escolar
de suas criancas deve incluir a provisao de diferentes recursos que favore-
cam o desempenho propositado de seus papéis.

A capacitacio dos pais pode ter impacto positivo no desempenho
académico dos filhos. Segundo Cia e Barham (2009), um dos fatores que
podem estar relacionados com o desempenho académico das criangas é a
qualidade de interacao entre pais e filhos. Quando se melhora a qualidade
do investimento parental, as criancas tém mais motivacio para ir a escola,
estudam com mais afinco e apresentam melhor desempenho académico
(DUNN, 2004). Especificamente em relacdo aos cuidadores familiares, Cia,
Pamplin e Williams (2008) apontam que a participacao ativa deles na vida
escolar das criancas com deficiéncia pode repercutir diretamente na me-
lhora do desempenho académico delas.

Ha evidéncia abundante da necessidade de uma competente parceria
entre a escola e a familia em beneficio das criancas com deficiéncia. En-
tretanto, essa parceria colaborativa ainda € dificil de se efetivar nas escolas
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brasileiras. A natureza das expectativas de uma parte em relacio a outra
sugere que hd entendimento um pouco equivocado a respeito das respon-
sabilidades de cada parte. Assim, Silva e Mendes (2008) chamam a atencio
para o fato de que tanto os familiares quanto os profissionais da comuni-
dade escolar ainda necessitam amadurecer no sentido de saber qual é o
papel que exercem nessa parceria.

Da parte dos participantes da presente pesquisa, cuidadores familiares
de criangas com PC que frequentam classes de ensino comum e recebem as-
sisténcia especializada em um servi¢o de atendimento especializado, parece
haver estratégia de enfrentamento que contribui para a reducao do estresse.
As caracteristicas positivamente percebidas pelos cuidadores familiares,
conforme os relatos transcritos, podem reduzir a magnitude percebida da
incapacidade fisica das criangas com PC, o que, por sua vez, pode contri-
buir para reduzir o pessimismo e o estresse. Assim, dar destaque as carac-
teristicas positivas das criancas com deficiéncia pode ser uma estratégia
eficiente na capacitacio de cuidadores familiares. Melhor ainda, muitas
dessas caracteristicas, diferentemente da incapacidade fisica, podem ser
modificadas mediante interven¢do educativa ou terapéutica. Tudo isso su-
gere quao complexas podem ser as relacdes interpessoais e sociais que se
constroem em torno de criangas com deficiéncia e que precisam ser rigo-
rosamente consideradas em qualquer intervencao a ser feita com elas.

Muitos outros estudos sdo necessdrios para esclarecer as complexas
questdes psicossociais envolvidas na construcdo de um ambiente inclusi-
vo. Nesse sentido, as caracteristicas das pessoas diretamente envolvidas,
como o estresse que o cuidado com criancas com PC pode gerar, podem
sugerir algumas importantes pistas para a construcio de parceria colabo-
rativa produtiva, que deve existir entre escola e familia, na concretizagio
da meta comum de educacao inclusiva. Este precisa ser o caminho inevita-
vel, dado que a criancga que frequenta a escola € influenciada por diferentes
olhares, tanto dos professores como dos familiares.
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Oficina de atividades: espaco
de atencao aos familiares de
criancas com deficiéncia

Luciana Ramos Baleotti
Sadao Omote

Carolina Cangemi Gregorutti

O nascimento de uma crianca com algum tipo de altera¢do no seu
desenvolvimento pode modificar profundamente as expectativas, sonhos
e desejos de realizacdo da familia. Esses sentimentos podem afetar a
aceitacdo da nova realidade pelos pais e, consequentemente, o tempo de
laténcia até se ajustarem a essa situagdo e procurarem um tratamento es-
pecializado (HIRATUKA; MATSUKURA, 2009).

A adesdo ao tratamento especializado, destinado a crianga com deficién-
cia, pode implicar mudanca de rotina de toda a familia, o que pode resultar
em dificuldades determinadas pelas novas demandas decorrentes dessa mu-
danca e da diversidade de servicos diferenciados de reabilitacdo aos quais
geralmente a crianca com deficiéncia precisa ser submetida. Podem recair
sobre essa familia encargos adicionais em fun¢io das necessidades especiais
relacionadas a condicao da crianca e das cobrancas feitas por profissionais,
parentes e amigos, acompanhadas muitas vezes de atitudes sociais negativas
expressas ou veladamente manifestadas por essas pessoas.

A familia costuma ser a principal origem do cuidador, e as mulheres
predominam no cuidado (TRIGUEIRO et al., 2011). Normalmente se atri-
bui a mae o papel de cuidadora primdria, o que a torna responsavel por
fornecer todo tipo de cuidado de que a crianca com deficiéncia necessita
(MIURA; PETEAN, 2012). O processo de cuidar, aliado ao aumento das
responsabilidades que essa funcido acarreta, interfere diretamente na qua-
lidade de vida dos cuidadores, levando ao cansaco, sobrecarga, estresse,

1 Texto original: BALEOTTI, L. R.; OMOTE, S.; GREGORUTTI, C. C. Oficina de atividades: Espaco de atencdo aos
familiares de criancas com deficiéncia. Psicologia em Estudo, v. 20, p. 1-12, 2015. ( ).
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isolamento e desanimo (CAMARGOS et al., 2009). O foco de atengio recai
sobre o individuo doente, sendo o cuidador percebido como um recurso
adicional na reabilita¢do desse individuo, e ndo como alvo de atencéio pro-
fissional (BRITO, 2009). Esse encargo e o envolvimento excessivo dos fa-
miliares nas a¢des educativas e nos servigos de reabilitacdo, cujo foco de
atencao e cuidados se direciona para a crianca com deficiéncia, podem
contribuir para aumentar o estresse dos familiares.

Em servicos destinados a reabilitacdo de criangas com as mais va-
riadas deficiéncias, as agdes dos profissionais de saide junto as familias
comumente se relacionam as orientacdes técnicas e pontuais, tais como
formas de manusear fisicamente a crianca e de alimentéd-la (TAKATORI,
2006). Normalmente, a participacdo das maes no tratamento de seu fi-
lho com deficiéncia tem como objetivo primdrio receber orientacdes dos
profissionais para a continuidade do tratamento em domicilio (GON-
DIM; PINHEIRO; CARVALHO, 2009). Quando essa perspectiva é pre-
ponderante, corre-se o risco de as prioridades dos profissionais entrarem
em choque com as da familia.

As familias das criangas com deficiéncias precisam ser incluidas no
planejamento do cuidado e no processo de reabilitagdo da crianga, mas elas
mesmas podem requerer cuidados especiais do profissional (BARBOSA et
al., 2009). Se a familia nao for bem assistida pelos profissionais da saide e
se estes forem indiferentes a seus sentimentos e necessidades, ela tende-
rd a ndo colaborar com o tratamento da crianga, podendo comprometer a
relagdo com o filho com deficiéncia (BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008).

Nao tem sentido pensar em estratégias para promover a inclusao so-
cial e o desenvolvimento de criancas com deficiéncia sem levar em conside-
racdo os aspectos emocionais daqueles que mantém vinculo cotidiano com
essas criancas por lacos afetivos (GREGORUTTI, 2013). Questdes relaciona-
das as consequéncias do nascimento de uma crianca com deficiéncia sobre a
familia e a necessidade de atencdo profissional as familias vém sendo deba-
tidas ha mais de meio século, conforme apontou Omote (no prelo).

Na verdade, j4 ha reconhecimento generalizado de que os servicos
especializados destinados ao atendimento de criancas com deficiéncia
necessitam contar com a participacio e colaboracdo de suas familias. A
participagdo da familia no processo de intervengao direcionado a crianga,
por meio das orientacdes que lhe sdo dadas pelos diferentes profissionais,
e a postura de acolhimento e escuta dos profissionais em relacio aos sen-
timentos da familia precisam ser tratadas como parte integrante de qual-
quer atendimento destinado a criangas com deficiéncia.

O atendimento a familias pode assumir diferentes configuragdes em
funcdo da natureza das necessidades de cada uma delas. Pode variar de
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uma simples oportunidade de serem ouvidas até intervengdes mais com-
plexas, como terapia familiar ou terapia de casal. Uma intervencao relati-
vamente simples, que pode ser feita com os familiares que dedicam parcela
expressiva do seu tempo aos cuidados com a crianca com deficiéncia, con-
siste em oferecer situagdes relativamente estruturadas nas quais cada um
possa contar um pouco das suas experiéncias e trocar ideias, em pequenos
grupos sob a coordenagdo de um moderador.

A execucdo de alguma atividade simples e agraddvel pode colocar os
participantes a vontade e favorecer essa verbalizacdo. Nesse sentido, o re-
curso conhecido por “oficina de atividades” pode prover essa oportunida-
de. Conforme Silva (2013, p. 486), “as oficinas sdo espacos constituidos por
um agrupamento social nos quais sdo estabelecidas propostas relacionadas
ao fazer, a agdo humana, que promovem a aprendizagem compartilhada”.

A oficina de atividades possibilita aos participantes novas experién-
cias relacionadas as formas de realizacdo de algum objeto concreto. Essa
acdo pode também possibilitar a criagdo de novos vinculos entre as pessoas
e gerar oportunidades para a construcao de novos projetos de vida (LOPES
et al., 2011). Interagir com outros, compartilhar objetivos, sentimentos e ex-
periéncias com pessoas que vivenciam problemadticas semelhantes, identi-
ficar-se com grupos, influenciar e ser influenciado sao componentes indis-
socidveis da natureza humana e, em funcéo disso, constituem os alicerces
da construcao da identidade pessoal e social RODRIGUES; ASSMAR; JA-
BLONSKI, 2010). Estar com seus iguais, isto €, aqueles que compartilham o
mesmo problema, pode ser particularmente confortdvel por poder expressar
sentimentos e pensamentos que dificilmente poderiam ser manifestados na
relacdo com pessoas alheias a esse problema (GOFFMAN, 2013).

Assim, foi concebida uma oficina de atividades constituida por um
grupo de familiares de criangas com deficiéncia. A abordagem grupal pode
facilitar vivéncias relativas ao fazer e criar oportunidades para a troca
de experiéncias e ideias entre os participantes. Objetivou-se neste es-
tudo identificar a percepcao de cuidadores de criangas com deficiéncia
em relagdo as suas vivéncias em oficina de atividades.

Material e método

Este estudo faz parte de um projeto mais amplo aprovado pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Filosofia e Ciéncias da Unesp,
campus de Marilia (protocolo n® 3226/2008). Os participantes receberam
as informacoes sobre o objetivo da oficina e as atividades a serem desen-
volvidas, tendo sido firmada a anuéncia mediante assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido.
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Participaram do estudo nove cuidadores primarios de criancas com
deficiéncia atendidas em uma clinica-escola interdisciplinar que oferece
atendimentos a populagdo do municipio e regido. Essa clinica é vinculada
a uma universidade publica do interior paulista, por meio de estdgios cur-
riculares obrigatdrios nas dreas de Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia
Ocupacional. A clinica conta com uma equipe de profissionais com for-
macao nas dreas citadas e, além disso, em Psicologia, Pedagogia e Servico
Social. Dos nove cuidadores, havia sete maes, uma avé e um pai. Todos
frequentaram os encontros do inicio ao fim. No Quadro 1, encontra-se a
caracterizagdo dos participantes e das criangas.

Quadro 1 Caracterizacao dos participantes e das criancas.

Grau de Diagnéstico
Participante | Género | Idade | parentesco an Género | Idade
- da crianca
com a crianca
- Paralisia cerebral 2 anos e
P F 26 Mae do tipo diparética F 6 meses

P2 F 35 Mae Paralisia cerebral F 4 anos
do tipo diparética

Paralisia cerebral
P3 F 41 Mae do tipo quadripa- M 9 anos
rética

Paralisia cerebral
P4 F 56 Avo do tipo quadripa- F 9 anos
rética

Paralisia cerebral

P5 F 36 Mae do tipo quadriplé- F 4 anos
gica
Paralisia cerebral
P6 F 28 Mae do tipo hemipa- F 4 anos
rética

P7 F 37 Mae Paralisia cerebral F 7 anos
do tipo atéxica

P8 F 42 Mae Sindrome de F 2 anos
Down

mielomeningo-

P9 M 35 Pai
cele

M 4 anos

Fonte: elaboracao propria.
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As oficinas

As oficinas ocorreram em encontros semanais, no mesmo hordrio e
dia em que as criangas estavam em atendimento especializado na clinica-
-escola. A proposta caracterizou-se pela interdisciplinaridade, sendo as
oficinas coordenadas e planejadas por um terapeuta ocupacional com a
colaboracao de um psicélogo. Nos encontros semanais de 60 minutos, no
total de dez sessoes, foram realizadas atividades artesanais e de pintura
em tela previamente programadas. Fazer essas atividades constituiu-se
como a principal proposta desse grupo. Temas como manuseio correto
da crianga com algum tipo de deficiéncia, formas de alimentd-la, inclu-
sdo escolar, mobilidrio adaptado e outros assuntos com os quais familiares
de criangas com deficiéncia estdo habituados a ouvir nio faziam parte da
proposta. O encontro deveria ser vivenciado como um momento de prazer,
de criatividade e de troca de experiéncias relacionadas as atividades em
execuc¢do. Considerando que se referir a crianca com deficiéncia € quase
inevitavel quando se retine um grupo de pessoas responsdveis por criangas
que apresentam problemadticas semelhantes, decidiu-se que as manifesta-
cOes verbais referentes a deficiéncia, se ocorressem, seriam discutidas
entre os participantes do grupo. Nessas situacoes, os participantes eram
lembrados acerca da importancia de direcionar as reflexdes para as ne-
cessidades, desejos, experiéncias e cuidados de si mesmos. Durante os
encontros, o grupo deveria estar centrado nele préprio, embora nao ti-
vesse nenhum propdsito psicoterapéutico.

Coleta e anélise de dados

Para identificar a percepcio dos participantes em relacdo as suas
vivéncias em oficina de atividades, foram utilizados dois procedimentos
de coleta de dados.

O primeiro procedimento buscou descrever o estado emocional do
participante no inicio e no final de cada encontro. Os participantes rece-
beram figuras que representavam trés expressdes faciais correspondentes
a sentimentos de felicidade, tristeza e estado emocional intermedidrio de
neutralidade. Antes de iniciar as atividades, os familiares eram instruidos
a escolher uma figura que melhor representasse o seu sentimento naquele
momento e guardd-la até o final da sessao. Ao final das atividades do dia,
os familiares repetiam o mesmo procedimento, sendo informados sobre
a possibilidade de optar pela mesma figura escolhida no inicio da sessao.
Em seguida, cada familiar relatava o motivo de sua escolha inicial e final.
A expressao facial escolhida pode caracterizar o aspecto emocional do par-
ticipante, mas o interesse maior era a obtengao de dados sobre a razao da
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escolha, para verificar se esta tinha relacdo com o momento vivido na ofi-
cina de atividades. Os relatos foram gravados para posterior andlise.

O segundo procedimento de coleta de dados consistiu na realiza-
cdo de uma entrevista individual, ao final dos dez encontros programados,
por meio de um roteiro semiestruturado contendo questdes que versavam
sobre a expectativa em relagdo a participacdo nas oficinas de atividade, a
avaliac@o da experiéncia em participar dessas oficinas e a contribuicao dos
encontros grupais para a vida cotidiana de cada um dos entrevistados. As
verbalizacoes foram gravadas e transcritas na integra, para posterior and-
lise de contelddo, com base em Bardin (2011).

As verbalizagdes relativas a escolha da expressao facial em cada
sessdo foram agrupadas em duas categorias temadticas: sociabilidade e
execucao de atividades. A categoria de sociabilidade incluiu manifestacoes
referentes ao acolhimento encontrado no grupo e ao compartilhamento de
momentos vivenciados junto a outras pessoas em situacdo semelhante. A
categoria de execucio de atividades incluiu verbalizacdes que expressavam
significados atribuidos por participantes ao ato de realizar atividades pro-
gramadas para cada encontro.

A transcri¢do das entrevistas realizadas ao final de dez sessoes foi
lida repetidas vezes e examinada detalhadamente para identificar e or-
ganizar as unidades de andlise, com base em trechos de falas agrupados
por critério de semelhanga temdtica. A partir desse agrupamento, foram
identificadas trés categorias de andlise: expectativas iniciais, percepcao
da vivéncia na oficina e efeitos da participacio na oficina. A categoria de
expectativas iniciais contemplou relatos que exemplificam o que os par-
ticipantes esperavam em relacdo a proposicdo da oficina de atividades. A
categoria de percepcao da vivéncia na oficina englobou verbalizag¢des que
ilustram a percepcio e avaliacao da experiéncia vivida na oficina de ativi-
dades. A categoria de efeitos da participagido na oficina foi desmembrada
em duas subcategorias: estabelecimento e fortalecimento de vinculo inter-
pessoal, que diz respeito ao processo de amizade que se instaurou entre
os participantes do grupo, e aprendizagem de atividades, que inclui falas
sobre atividades aprendidas e suas consequéncias.

Resultados e discussao

As escolhas de figuras que expressam estados emocionais podem
fornecer indicios iniciais sobre possivel efeito da participacido em ativi-
dades. Assim, foram computadas as frequéncias com que as figuras que
expressam cada um dos trés estados emocionais foram escolhidas no ini-
cio e final das atividades. Como eram nove participantes e dez encontros,
teoricamente haveria 90 escolhas no inicio e 90 escolhas no final de cada
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encontro. Entretanto, em vista de algumas faltas ocorridas, foram totaliza-
das 81 escolhas iniciais e 81 escolhas finais.

No inicio das atividades, a figura que expressa estado de felicidade
foi escolhida 44 vezes, 25 vezes a de indiferenga, e 12 vezes a de tristeza. Ja
ao final das atividades, foi escolhida 76 vezes a figura de felicidade, quatro
vezes a de indiferenca, e uma vez a de tristeza. Comparando as escolhas
de cada participante no inicio e no final de cada encontro, foram registra-
das 33 mudancas positivas (de tristeza para indiferenca, indiferenca para
felicidade ou tristeza para felicidade), 48 escolhas iguais antes e depois das
atividades, e nenhuma mudanca negativa (de felicidade para indiferenga, in-
diferenca para tristeza ou felicidade para tristeza). Dada a natureza desses
dados quantitativos, ndo € possivel realizar andlise estatistica confidvel,
mas as mudangas ocorridas nas escolhas parecem reveladoras do possivel
efeito das atividades realizadas em cada encontro.

As frequéncias de ocorréncia das escolhas de figuras que expressam
diferentes estados emocionais e as mudancas ocorridas nessas escolhas
podem ser contextualizadas mediante as justificativas fornecidas pelos par-
ticipantes no final de cada encontro. Foram definidas duas categorias te-
madticas, a de sociabilidade e a de execucao de atividades.

Sociabilidade

Na categoria de sociabilidade sdo incluidos relatos que sugerem que
os participantes perceberam as oficinas como um espago social que pos-
sibilitou o acolhimento, socializacao e compartilhamento de experiéncias
com pessoas que vivenciam situagdes semelhantes. Os recortes a seguir
exemplificam essas manifestacdes.

Agora eu também escolhi essa outra carinha de mais feliz, porque eu adorei
0 grupo, nds conversamos muito, me lembrei de vdrias coisas que ndo sdo
ruins, que marcaram bastante minha vida, e de saber que eu ndo estou
sozinha no barco (P1).

Escolhi a segunda carinha feliz, porque foi étima a reunido, eu fiquei co-
nhecendo pessoas diferentes e pessoas que estdo assim, no dia a dia pra-
ticamente igual, com os cuidados iguais tudo. E vai ser bom daqui para
frente, porque nés vamos estar mais juntos, e vejo que também ndo estou
sozinha no barco (P3).

Eu cheguei preocupada, né, muito triste. Porque a semana ndo foi muito fd-
cil ld em casa, minha mde ndo passou bem. Mas agora eu peguei a carinha
de contente, porque eu me distraio aqui conversando com todo mundo do
grupo, fazendo coisas bonitas (P7).
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Esses relatos colocam em evidéncia um dos possiveis beneficios do
encontro de pessoas que compartilham problemas semelhantes. Estar entre
iguais pode constituir-se em uma experiéncia positiva. As comparagdes que
alguém faz de si proprio com outras pessoas permitem avaliar as suas pro-
prias habilidades e opinides, especialmente quando nao hd parametros claros
do que € adequado ou inadequado (RODRIGUES; ASSMAR; JABLONSKI,
2010), como pode ocorrer com os familiares de criancas com deficiéncia.

A condicao de ter filho com alguma deficiéncia é uma experiéncia es-
pecial e diferenciada, que ndo pode ser compartilhada com demais pessoas,
a ndo ser com aquelas que também vivenciam o mesmo drama na primeira
pessoa. Assim, a constitui¢do de um grupo de pessoas que tém esse ponto
em comum pode favorecer a provisdo de suporte social a elas. Dahdah et al.
(2013) ressaltam que o grupo fornece aos participantes a possibilidade de
realizar mudancas em seu comportamento pessoal, entender as dificulda-
des, encontrar meios para o enfrentamento de problemas e experimentar
novos comportamentos a partir da vivéncia exposta pelo outro. Esses auto-
res destacam que a oportunidade de compartilhar e aprender com alguém
que ja vivenciou uma situagdo semelhante pode ser a melhor forma de en-
frentar o desafio.

Os relatos desses participantes revelam outro ingrediente importante
de atividades de grupo voltadas para os interesses e necessidades dos pré-
prios integrantes. Os pais de criangas com deficiéncia, talvez em fungao de
estratégias terapéuticas ou educativas centradas na crianga, muitas vezes
ndo tém oportunidade de interlocugdo a respeito das suas préprias neces-
sidades. Toda a conversa com profissionais acaba girando em torno da
crianga com deficiéncia. A proposta dos encontros € justamente a de ense-
jar de modo sistemadtico a oportunidade de os pais expressarem-se acerca
de suas proprias necessidades e de assuntos de seu interesse.

Houve situagdes em que alguns dos participantes, ao explicarem a
razdo pela escolha da expressao facial triste ou estado intermedidrio, se
referiram a problemas e preocupagdes em relagio a crianca com deficiéncia.
Com o transcorrer dos encontros, observou-se que os objetos de preocu-
pacao verbalizada foram se modificando e cedendo lugar a problemas e
experiéncias de natureza distinta daqueles relacionados a crianga com de-
ficiéncia. As verbalizacdes sugerem que as praticas grupais, organizadas em
forma de oficinas de atividades, podem promover novas possibilidades de so-
ciabilidade para os participantes e atuar sobre o aspecto emocional deles,
uma vez que se evidenciou a expressio de sentimentos progressivamente
mais positivos no decorrer dos encontros.
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Execucéo de atividades

Os encontros parecem ter proporcionado também uma experiéncia
prazerosa relacionada a aprendizagem na execugao de atividades, cujo bene-
ficio pode se estender para além do espaco e momento dos encontros, como
quando P2 afirma que “eu cheguei triste, pensando nos problemas. E essa
carinha (feliz) é porque estou aprendendo a fazer essas coisinhas, vou ver
se eu fago ld em casa” e também como sugerem os relatos a seguir.

E uma atividade gostosa de fazer. E é uma terapia isso aqui. Passa o tempo,
vocé fica ali naquela sala de espera, e hora ndo passa. E aqui ndo, aqui a
hora passa rapidinho. A gente quer mais tempo para fazer atividade, bater
papo, e ndo tem, so na proxima semana (P5).

A primeira carinha [intermedidria] € porque eu estava meio entediado de
ficar na sala de espera, € muito barulho, crianca chorando, uma falando
da vida da outra. Essa de feliz € porque aqui a cabeca fica na atividade, a
gente esquece os problemas, as conversas sdo gostosas, a gente dd risada, o
tempo voa. Esse colar que eu fiz eu vou dar para a M. [esposa] (P9).

A possibilidade de continuar a atividade prazerosa em casa, como
relata P2, pode ser bastante positiva, principalmente no sentido de, entre
os afazeres domésticos e outras demandas determinadas pela presenca de
uma crianca com deficiéncia, o cuidador poder reservar um tempo e ocu-
par-se de uma atividade que lhe € prazerosa. Conforme aponta Takatori
(2006), a confeccdo de um objeto por uma mae com o intuito de presentear
alguém ou a si mesma, de decorar a casa ou de vender pode representar uma
oportunidade de desenvolver projetos no seu cotidiano familiar. Isso pode
ser particularmente importante, considerando que muitas maes abdicam
de seu tempo e de seus desejos pessoais para se dedicarem aos cuidados do
filho com deficiéncia.

Outra consequéncia refere-se a importancia que os participantes
atribuem ao fato de fazerem em conjunto atividades que lhes sdo signifi-
cativas e de ocorrer interagdo agradavel entre eles, conforme sugerem as
falas de P5 e P9.

Finalizados os dez encontros previstos, os participantes foram en-
trevistados individualmente a fim de levantar dados sobre a percepgao de-
les em relacio a todo o processo vivenciado na oficina de atividades, desde
a expectativa anterior a participaco até a possivel contribui¢ido para a sua
vida cotidiana. Os depoimentos obtidos nessas entrevistas foram analisa-
dos por meio de trés categorias: expectativas iniciais, percepc¢ao da vivén-
cia na oficina e efeitos da participa¢do na oficina.
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Expectativas iniciais

Normalmente, os familiares de criancas com deficiéncia estdo em
contato com a equipe de profissionais que as atende. Algumas vezes po-
dem receber orientacdes especificas com relagdo a algum problema das
criangas ou a algum aspecto da intervengao, educativa ou terapéutica, rea-
lizada com elas; outras vezes podem ter participagdo em algum programa
de orientagio e discussdo sobre as particularidades ou necessidades das
criancas com deficiéncia.

Esta categoria de expectativas iniciais refere-se ao que os partici-
pantes esperavam em relacdo a proposi¢do da oficina de atividades. Os
relatos indicam que os participantes esperavam que seria constituido um
grupo de cuidadores com proposta centrada na crianca com deficiéncia.
Quando as atividades tiveram inicio, surpreenderam-se com a orientacio
centrada nos préprios cuidadores. Avaliaram de forma positiva a proposta
dos encontros, conforme indicam os relatos a seguir.

Eu achei que ia ser uma chatice quando me convidaram para entrar no gru-
po, pensei que ia fazer aquelas atividades, sabe, tipo daquelas que induzem
a gente a falar dos problemas do filho, mas ndo € isso, € bem diferente, me
sinto bem (P1).

Quando me convidaram para participar, as terapeutas falaram que teria
atividades, mas eu achava que era diferente, outro jeito, pensei que era
s6 pergunta, uma conversa ou algo assim. Ndo achava que iriam ensinar
artesanato, essas coisas, ndo sabia que ia ser tdo gostoso (P5).

Eu fiquei meio com medo quando me convidaram. Muita mulher, sé eu
de homem, pensei que ia ser uma falacdo sem fim, igual na sala de espera,
ficam todas conversando sem parar. Mas ndo €, gostei e estou gostando
bastante (P9).

Habitualmente, os familiares podem ser convocados, porque o pro-
fissional identifica alguma necessidade de orientacao. Portanto, quem tem
a palavra sdo os integrantes da equipe de profissionais. Muitos familiares
estao acostumados a ouvir o que o profissional tem a dizer e, quando tém a
oportunidade de falar, precisam falar sobre o que o profissional considera
importante. O relato de P1 explicita claramente essa pratica.

A dificuldade que os profissionais podem ter para compreender a
necessidade que as familias tém para serem ouvidas e dar a devida atencao
a essa necessidade provavelmente decorre da concepgao longa e largamen-
te vigente de que a deficiéncia estd na prdpria crianga, e, portanto, ela é o
unico alvo de atencéo profissional. Nessa perspectiva, mesmo quando algum
familiar é atendido, € o profissional que tem algo a lhe dizer, tendo em vista
o atendimento que € realizado com a crianca com deficiéncia. Na verdade, de
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longa data vem sendo apontada a relevancia de se dar aten¢ao as necessidades
dos familiares, e ndo apenas as das criancas com deficiéncia (OMOTE, no
prelo). Na terceira edicdo do cldssico e excelente manual de Telford e Sa-
wrey (1988), esses autores apontam a importancia de ouvir como uma pri-
meira sugestio para os profissionais que necessitam, em algum momento,
aconselhar os pais.

Assim, pode ser compreensivel a resisténcia que familiares podem
demonstrar em relacio a mais um atendimento destinado a eles. Tal resis-
téncia pode ser desfeita na medida em que os familiares perceberem que o
grupo € centrado neles préprios, e ndo nas necessidades de suas criangas
com deficiéncia ou nas dos profissionais que as atendem, como exemplifi-
cado no relato de P5.

Percepcao da vivéncia na oficina

Essa categoria exemplifica a percepg¢io e a avaliagdo dos participan-
tes em relag@o a proposta da oficina de atividades. A participacgdo na ofici-
na pode permitir aos familiares desligarem-se por algum tempo dos pro-
blemas relacionados a crianga com deficiéncia e vivenciarem um momento
de satisfacdo e alegria, com trocas interativas prazerosas, como sugerem
os relatos a seguir.

Eu acho que € muito vdlido para as mdes e para mim que sou avd. A gente
jd vive com essas criancas que ddo mais trabalho. Entdo nesse momento ¢
uma terapia poder desenvolver alguma coisa titil, bonita. E um exercicio,
pois se parar de vez, vocé fica muito mal (P4).

Eu gosto, porque me tira a ansiedade da espera. Ndo que eu fique preocu-
pada com o que ela estd fazendo, eu sei que ela estd sendo bem atendida
[referia-se ao atendimento da filha]. Mas eu fico olhando o reldgio e con-
tanto o tempo, e no grupo ndo, eu me esqueco do tempo e passa muito mais
rdpido (P7).

Amo esse grupo, gosto bastante. Ndo tem dia ruim. Nem quando a gente td
ruim com os filhos, alguma coisa assim, a gente chega aqui, um fala uma
coisa, o outro fala outra e distrai, sai com as ideias renovadas. Nunca saio
pior do que eu cheguei. Sempre venho com muita expectativa na quinta-
-feira [dia do grupo] (P8).

Muitos pais de criangas com deficiéncia priorizam as necessida-
des delas, relegando para segundo plano os demais compromissos do-
mésticos e sociais (TRIGUEIRO et al., 2011). Assim, a oportunidade de
poderem esquecer-se das demandas implicadas pela presenca de filhos
com deficiéncia, por algum momento, e ocupar-se de outras atividades,
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sobretudo aquelas que sdo prazerosas, pode ter papel relevante na saude
fisica e mental desses pais.

Os familiares que desempenham o papel de cuidadores primarios
podem desenvolver estresse profundo, depressdo e uma diminui¢do na
qualidade de vida (CAMARGOS et al., 2009). Recomenda-se, como tantos
autores ja o fizeram, que a atencdo profissional seja dispensada aos fa-
miliares, considerando que a saude fisica e mental deles € uma condicao
indispensavel para que as criancas com deficiéncia encontrem condicoes
psicossociais favordveis nas relagdes intrafamiliares para o desenvolvi-
mento o mais pleno possivel.

Efeitos da participag¢do na oficina

Um grupo de atividades destinado aos familiares de criangas com
deficiéncia, como o que foi desenvolvido, sé tem a sua relevancia se, de
alguma maneira, os beneficios se estenderem ao cotidiano deles, e nio
unicamente aos momentos em que participam das atividades. Os relatos
referentes a essa categoria foram organizados em duas subcategorias, con-
forme descricao a seguir.

Estabelecimento e fortalecimento de vinculo interpessoal

Os relatos indicam que um dos beneficios proporcionados pelos en-
contros grupais diz respeito a amizade que se construiu na relacao entre os
familiares participantes. Essa amizade pode estender-se para além dos li-
mites temporais e espaciais da oficina de atividades. Um dos participantes
disse: “eu adorei o grupo, fiz muita amizade legal, outro dia saimos daqui
e fomos comer pastel na feira”. O participante 6 afirmou:

No dia a dia acho que ainda ndo, muda na quinta-feira [dia do grupo),
porque eu sinto que fico mais contente, ndo fico pensando nos problemas.
Fiz amizades novas, inclusive, comecamos a marcar almog¢o uma na casa
da outra nos fins de semana (P6).

Aprendizagem de atividades

A competéncia desenvolvida para a realizacao de atividades como
as artesanais pode produzir consequéncias sociais positivas, no sentido de
poder ensinar a outras pessoas ou até de gerar alguma renda, como eviden-
ciam os relatos seguintes.

Me ajudou e muito, € totalmente diferente dos outros grupos, e eu ndo te-
nho trabalho fixo, dai ndo tenho renda todo més, com o grupo aprendi a
fazer presilhas, colar, vdrias coisas que dd para continuar fazendo e gerar
um lucrinho, bem legal (P2).
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Olha, o grupo traz conhecimentos assim, de como fazer coisas bonitas, fiz
vdrios presentinhos para a I. dar para as amigas. E esses eu fiz junto com
a L, ela adorou, passamos momentos bem gostosos fazendo artesanato. E
também fiz amizades aqui bem importantes que me ajudam ld fora (P7).

Para os pais de uma crianga com deficiéncia, pode ter um signifi-
cado especial a possibilidade de ensinar ao seu préprio filho ou a outras
pessoas algo considerado importante. Isso pode ajudar a compreenderem
que sdo competentes para ensinarem alguma atividade a crianca com de-
ficiéncia, em vez de essa aprendizagem depender unicamente de profis-
sionais especializados, cabendo aos pais apenas o dever de garantir a
sua crianga com deficiéncia a provisao desses servigos especiais. Podem
também compreender que € possivel ensinar atividades interessantes e
Uteis a outras pessoas que nao padecem da sobrecarga representada pela
presenca de filho com deficiéncia.

Conclusoes

A observacéo do cotidiano vivenciado por familiares de criangas com
deficiéncia atendidas em uma clinica-escola apontou a necessidade de de-
senvolver este projeto, visando a criar no local de atendimento especiali-
zado um espaco social de acolhimento, de relagdes sociais significativas,
de momentos prazerosos, de descontracio e de atencao direcionada aos
proprios familiares. Os dados apresentados sugerem que a oficina cumpriu
essa funcdo, de maneira organizada e planejada, em um nivel de realizagio
e satisfacdo melhor que as oportunidades fortuitas de intera¢ao na prépria
sala de espera. A oficina revelou-se eficaz para centralizar a atencao dos
participantes neles préprios, em vez de focalizar a discussdo nos temas
relacionados com o cotidiano de cuidados a que eles estao habituados.

O presente projeto pode ser uma resposta parcial a necessidade de
ateng¢do aos familiares de criancas com deficiéncia. A preocupacao com in-
tervencao dessa natureza e a sua materializacdo sugerem a possibilidade de,
com abordagens abrangentes, a equipe de profissionais que presta assis-
téncia especializada levar rigorosamente em consideracao todo o entorno
das criangas com deficiéncia em atendimento.

Em vista dos resultados alcangados, o projeto continua em desenvol-
vimento como prdtica regular na clinica-escola. Sugere-se o investimen-
to em pesquisas, com interface na extensao, que busquem levantar dados
acerca das multiplas necessidades dos familiares de criancas com deficién-
cia e das alternativas de fazer face a essa demanda.
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Familia e deficiéncia:
caracterizacao e funcionamento"

A educacio de criangas e jovens € possivelmente um tema tao antigo
quanto a prépria humanidade. Evidentemente, a finalidade e a natureza
da educagido vém modificando-se progressivamente e, com isso, também a
participacdo das familias na educacio de criangas e jovens. Nas sociedades
modernas, os pais tém responsabilidade crescente nessa tarefa. Qualquer ma-
nual que trata do desenvolvimento e aprendizagem de criangas certamente dd
énfase bastante grande a influéncia que o ambiente familiar, sobretudo os
pais, exerce sobre elas. A educacdo e a formacao da crianga representam
uma oportunidade impar para o desenvolvimento de toda a familia e para
o crescimento individual de cada pessoa que a compoe.

O nascimento de uma crianca deficiente pode representar uma rup-
tura no curso naturalmente almejado de desenvolvimento familiar. Nao
significa apenas a presenca de um bebé que demanda cuidados e aten-
cdo especiais por um periodo de tempo muito superior aquele requerido
por criancas em condicdes normais de desenvolvimento. Incluem-se af
o medo do desconhecido a ser enfrentado, duvidas até mesmo com rela-
¢do a manutencao da vida do bebé, dificuldades para o enfrentamento de
desafios representados tanto pelas condicdes anatomofisioldgicas do bebé
quanto pelas reacoes das pessoas diante da presenga de um bebé com tais
caracteristicas, frustracao do senso de maternidade e de paternidade, ne-
cessidade de rever valores e projetos familiares etc.

Além das dificuldades concretas e objetivas de criacdo de um bebé
com problemas de desenvolvimento e/ou de saude, a familia pode enfrentar
muitos outros desafios decorrentes do lugar que as deficiéncias, os deficien-
tes e suas familias ocupam na sociedade contemporanea. Os deficientes,
assim como outros grupos minoritdrios, podem sofrer discriminacdes e ex-
clusdes. A estigmatizacdo ndo ocorre apenas com eles, mas também com
seus familiares, em relacio aos quais pode ser construido o estigma de

1 N&o houve, na elaboracdo deste texto, preocupagdo da parte do autor em utilizar a terminologia hoje
considerada adequada. Certamente os leitores compreenderéo o sentido exato de cada termo empregado aqui,
ainda que possa ser considerado obsoleto. Compreenderdo também as razdes dessa teimosice quase obstinada
de quem resiste em aderir a certas atualizagdes de que tanto vem se abastando a nossa Educacdo Especial.

2 Texto escrito sob encomenda para capitulo de livro. Nao publicado.
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cortesia.®* A presencga de uma crianga deficiente, com todas as consequéncias
resultantes das condi¢des de que € portadora e com as demandas sociais e
culturais sobre toda a familia, pode comprometer seriamente a dindmica de
funcionamento familiar. A inabilidade da familia em lidar com tais situagoes
pode resultar em novos problemas e dificuldades, num crescendo sem fim.

Este capitulo pretende ocupar-se dessas questdes, e, para tanto, sera
discutida preliminarmente uma concepgdo de deficiéncia, em relacdo a
qual as questdes familiares adquirem o sentido que lhes é emprestado.
Muitos assuntos devem ser tratados para a compreensao dos efeitos da
presenca de uma pessoa deficiente sobre o funcionamento familiar e dos
dramas que cada pessoa que a compde vivencia, na qualidade de mae, pai,
irmao ou irma. Entretanto, como um texto que se constitui em um capi-
tulo introdutdrio sobre a caracterizacdo e funcionamento de familias de
deficiente, serd dado destaque especial ao diagndstico da deficiéncia, que
representa o inicio de uma nova histdria familiar, aquela que nao esta-
va absolutamente nos projetos familiares. Na sequéncia, algumas impor-
tantes questdes que se colocam na nova trajetdria familiar serdo tratadas,
destacando-se o lugar que a familia vem ocupando na aten¢do dispensada
a pessoas deficientes. E, por fim, embora nao seja objetivo precipuo des-
te capitulo, serdo tecidos alguns comentdrios acerca das possibilidades e
necessidades de assisténcia dispensada as familias, a partir da andlise dos
dramas vivenciados por elas.

Uma concepcéo de deficiéncia

A abordagem adotada na andlise das questdes familiares neste capi-
tulo requer a compreensao clara da prépria concepcao de deficiéncia que a
norteia. Assim, preliminarmente serdo tecidos alguns comentdrios acerca
do fendémeno das deficiéncias.

A deficiéncia ja foi referida por muitos autores como um fend-
meno complexo e multideterminado, que requer abordagens interdisci-
plinares para o seu estudo e equipes multidisciplinares para o atendi-
mento de pessoas deficientes. Num passado um pouco mais distante, a
deficiéncia era frequentemente referida como um fen6meno biopsicos-
social. E, da nossa parte, de longa data temos levantado elementos para
a fundamentacao e discussao da ideia de construcao social da deficién-
cia (OMOTE, 1979, 1980a, 1980b).

Para a compreensdo da natureza das deficiéncias, € necessdrio anali-
sar a natureza dos fendmenos envolvidos. A realidade da deficiéncia com-

3 O estigma de cortesia refere-se ao descrédito social que se estende as pessoas de vinculo estreito com a pessoa
estigmatizada, tais como seus familiares, amigos préximos e outras pessoas que, por motivos ocupacionais e
outros, mantém relagdes préximas com ela.
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preende ocorréncias de diferentes espécies: fend6menos naturais, fenome-
nos psicossociais e fendmenos socioculturais.

As ocorréncias que fazem parte do mundo dos fendmenos naturais
e associadas as deficiéncias dizem respeito a patologias (anomalias gené-
ticas, sequelas de enfermidades e traumatismos etc.), a consequéncias direta
e naturalmente produzidas sobre o funcionamento de pessoas com essas
patologias e a reagdes dos outros naturalmente determinadas pela pre-
senc¢a de alguma patologia ou pelas suas consequéncias sobre o portador.
Frequentemente, a deficiéncia é concebida como se fosse um fenémeno
estritamente natural. Nessa perspectiva, a deficiéncia € tratada como se
estivesse instalada na pessoa identificada como deficiente, sendo esta o
alvo unico ou preferencial de intervencdes. Mesmo quando algum fami-
liar € atendido, o foco ainda recai sobre a pessoa deficiente, ja que aquele €
atribuido o papel de provedor de informacdes sobre esta, ou o de recipien-
te passivo dos esclarecimentos e conselhos fornecidos pelo profissional
que atende o deficiente, ou ainda o de auxiliar na educagio, reabilitacio
ou terapia do deficiente. Essa concepcio orientou estudos e servicos por
longo periodo de tempo e até hoje persiste, aparecendo até em algumas
praticas referidas como inclusivas.

A manifestacio das deficiéncias compreende também os fenome-
nos de natureza psicossocial, isto €, ocorréncias estreitamente relacio-
nadas a leitura particular que cada pessoa ou grupos de pessoas fazem
acerca das ocorréncias associadas a deficiéncias. Trata-se especialmente
de reagodes psicossociais do préprio portador da patologia ou de outras
pessoas, face a patologias, a consequéncias naturais da patologia e a tra-
tamentos educacionais e terapéuticos destinados a pessoas portadoras de
patologias especificas. Incluem-se ai fendmenos como a identidade social
do deficiente, as expectativas associadas a pessoas com deficiéncia e a pes-
soas de relagdes proximas, a autoestima dessas pessoas, as atribui¢des que
se fazem a essas pessoas, as atitudes sociais em relacdo a deficiéncias e
pessoas deficientes etc. Ao incluir essas ocorréncias psicossociais no fe-
nomeno das deficiéncias, admite-se que a deficiéncia ndo pode ser tratada
como um fendmeno que se manifesta no plano individual, estritamente em
fun¢do das patologias ou de algumas caracteristicas anatomofuncionais.
As reagOes psicossociais dos préprios afetados e de outras pessoas pas-
sam a ser elementos importantes para o equacionamento correto do pro-
blema. Nessa perspectiva, temos apontado que a audiéncia, representada
especialmente por pessoas proximas ao deficiente e por agéncias sociais
de assisténcia ao deficiente, se constitui como uma varidvel critica no es-
tudo das deficiéncias (OMOTE, 1984, 1994, 1996).
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Por fim, hd o envolvimento dos fendomenos de natureza sociocultu-
ral. Sdo construgdes sociais e culturais que as coletividades fazem acerca
de patologias, de pessoas portadoras de patologias especificas, das tera-
péuticas empregadas e das relacdes sociais préximas dos portadores de
patologias. Essas construcdes sociais e culturais influenciam, de alguma
maneira, as reacOes das pessoas face aos deficientes e, em ultima instancia,
determinam o lugar destes na estrutura social da coletividade. Sdo feno6-
menos como o estigma, preconceito, esteredtipos, representagdes sociais,
estigma de cortesia etc.

Para a compreensdo do nivel e do modo de funcionamento de uma
pessoa identificada e tratada como deficiente, hd necessidade de levar em
consideragdo as ocorréncias que podem ser incluidas nesses trés conjuntos
de fendmenos. Significa que a limita¢do ou a competéncia de uma pessoa
identificada e tratada como deficiente dependem de ocorréncias aparen-
temente muito variadas e diferentes, como a natureza, a extensdo e o grau
de comprometimento decorrente da patologia que ela possui, o tratamen-
to que lhe € destinado, as reagoes dela propria face a sua condicio e ao
tratamento que recebe, as reacdes de outras pessoas (familiares, vizinhos,
amigos e profissionais) diante dela e do seu tratamento, os esteredtipos
acerca dos portadores dessa patologia, o estigma associado a essa pato-
logia, as crencas cientificas ou ndo associadas ao tratamento, as crengas
associadas a indole das pessoas de relacdoes proximas desse deficiente
etc. Portanto, a deficiéncia ndo pode ser tratada como um fenémeno que
se manifesta no plano individual daquele que é identificado e tratado
como deficiente; ndo pode ser reduzida a limitacdes decorrentes da posse
de uma patologia. Nessa perspectiva, deixa de ser um drama individual
para tornar-se um problema social.*

Ao lado de todos esses fendomenos que podem colocar a pessoa iden-
tificada como deficiente em situacdo de desvantagem, é preciso lembrar
que a emergéncia de pessoas com novas limitacoes ou dificuldades é tam-
bém determinada pelas novas demandas que se somam a vida cotidiana
nas sociedades humanas. Assim, a limitag¢do ou dificuldade com a leitura e
escrita s6 se tornou um problema social na extensao em que o dominio des-
sas competéncias se tornou progressivamente obrigatdrio para todos os ci-
dadaos. Mais recentemente, a crescente informatizacao da vida cotidiana,
nas sociedades urbanas modernas, estd tornando visivel a existéncia tanto
de pessoas com altas habilidades para fazer face as novas demandas quan-
to de pessoas com uma enorme dificuldade para atender essas exigéncias.

4 Pode-se falar em um problema social quando uma parcela significativa de uma sociedade age como se algum
comportamento ou atributo de alguém ou a mera existéncia dessa pessoa fossem perigosos e indesejaveis. Dexter
(1958) fez uma brilhante anélise da deficiéncia mental como um problema social.
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A dinamica prdopria de qualquer sociedade em permanente mudanga im-
plica, mais ou menos inevitavelmente, a construcio de novos desvios,® as-
sim como o esmaecimento de alguns velhos desvios.

Assim, um atributo, um comportamento ou afiliagdo a algum grupo
podem tornar-se um desvio em funcio das escolhas que se fazem nas so-
ciedades humanas, em vista da necessidade de serem administradas certas
diferencas em circunstancias especificas. Dai porque nenhum desvio, e
naturalmente nenhuma deficiéncia, tem esse cardter em funcao de algu-
ma caracteristica prépria, mas a sua identificagio como tal € determina-
da, talvez de modo intricado, embora certamente de modo indelével, pela
dindmica prépria de cada sociedade. Eis a razdo por que tantas patologias
altamente incapacitantes, embora reconhecidos os seus efeitos deletérios
e submetidos os portadores a tratamentos especializados, nao se consti-
tuem em desvios e seus portadores nao sao excluidos nem estigmatizados.

Concebida a deficiéncia com essa multiplicidade de enfoque, a aten-
cdo do pesquisador e do profissional ndo pode ser direcionada apenas a
pessoa identificada e tratada como deficiente. Ainda que o interesse de um
profissional recaia estritamente sobre o nivel e o modo de funcionamento
do deficiente, estes dependem de muitas das caracteristicas das pessoas
com as quais convive e dos grupos em que se insere. Nesse sentido, o foco
de atengdo precisa recair sobre a pessoa deficiente, o seu meio social ime-
diato e o contexto social amplo no qual se insere.

Ao focalizar a atengdo na pessoa deficiente, o interesse do profis-
sional estd direcionado principalmente para as limitacdes que decorrem
naturalmente das alterag¢des produzidas pela patologia e para aquelas que
resultam do modo de tratamento recebido pela pessoa deficiente. Portan-
to, o conjunto de limita¢des que uma pessoa deficiente apresenta resulta
tanto da patologia de que é portadora quanto do seu modo de insercao nos
grupos sociais. Significa que as respostas sociais das outras pessoas fazem
parte dos determinantes das limitagoes, interagindo de diferentes modos e
em diferentes graus com as condicdes constitucionais de uma pessoa defi-
ciente e com a patologia de que eventualmente for portadora.

Na medida em que as relagdes sociais proximas influem sobre o fun-
cionamento da pessoa deficiente, € necessario que o profissional direcione
sua atenc¢do ao meio social imediato do deficiente. Isso inclui pessoas da
familia, da vizinhanga e dos grupos sociais da comunidade, bem como os
profissionais, ja que estes podem ter influéncia decisiva sobre o deficien-
te e as demais pessoas. A atencdo dispensada as pessoas que compdem o

5 O desvio foi referido como “um fendmeno social, construido para pér em evidéncia o carater negativo atribuido
a determinadas qualidades de uma pessoa (atributos, comportamentos ou afiliagdo grupal), que servem de base
para estigmatizar e segregar essa pessoa” (OMOTE, 1999, p. 5-6).
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meio social imediato do deficiente se justifica ndo sé por se constituirem
como parte dos determinantes da deficiéncia e elementos criticos para a
promocao do desenvolvimento da pessoa deficiente, mas também por so-
frerem, de diferentes maneiras, as consequéncias indiretas da deficiéncia.
S0 necessarias intervengdes junto a familia para minorar o seu sofrimento
(SILVA, 1988) ou a todo o grupo de pessoas que compdem o ambiente social
imediato do deficiente, incluindo familiares, vizinhos, grupos sociais da co-
munidade e profissionais, para promover a inserg¢ao social do deficiente.®

O contexto social amplo da sociedade na qual se inserem os defi-
cientes e as pessoas de suas relacdes proximas também influi na determi-
nacdo do modo de tratamento destinado a pessoas deficientes e, conse-
quentemente, no seu funcionamento. Esse contexto refere-se a questdes
tdo amplas, e aparentemente distantes do drama cotidiano de cada pessoa
deficiente e respectiva familia, como os rumos que tomam a pesquisa e a
construcao do conhecimento acerca das deficiéncias, a disseminacao des-
se conhecimento e a definicdo de politicas publicas. E importante que se
investigue a prépria producao do conhecimento cientifico em Educagio
Especial (NUNES et al., 1998, 1999) e que se identifiquem os rumos que
a pesquisa e a producdo do conhecimento estdo assumindo.” A¢io junto
ao poder publico local para a criacdo de servicos especiais € necessdria e
possivel (ROSA, 1998).

A perspectiva de incluso, incondicionalmente assumida por muitos
estudiosos e profissionais da drea de Educacao Especial, requer uma gran-
de revisao da concepcio de deficiéncia e do modo de insercio do deficien-
te na sociedade, para muito além da mera substituicdo de terminologias
e da mudanca na legislagcdo para normatizar novas praticas. Mais do que
pequenos arranjos em salas de aula e capacitacao de professores do ensino
comum, na verdade, o paradigma da inclusdo requer uma grande revisao e
reforma em nossas praticas, enquanto pesquisadores, profissionais e cida-
daos. Implica, acima de tudo, construir uma cultura inclusiva.

Em vista dessa concepcao de deficiéncia, a visdo da familia de de-
ficiente precisa modificar-se. Na verdade, o nome deficiéncia talvez seja
mais util para designar toda uma drea de estudo do que como referéncia a
um fenémeno presumidamente bem delimitado, seja nos limites corporais

6 Correr (2003) envolveu familiares e algumas pessoas da vizinhanca e da comunidade para ampliar as
possibilidades de um jovem deficiente mental participar de atividades da comunidade, com a convicgdo de que,
quando um membro de uma comunidade nasce com deficiéncia, “todos os demais membros devem assumir
juntos o compromisso de construir um ambiente inclusivo” (CORRER, 2003, p. 19).

7 O 1l Congresso Brasileiro Multidisciplinar de Educacéo Especial, realizado em 2002, produziu um volume de
livros pos-congresso especifico sobre essa questdo (MARQUEZINE; ALMEIDA; OMOTE, 2003).
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da pessoa identificada como deficiente, seja no ambito interacional dessa
pessoa com o seu meio social.®

O nascimento de uma crianca deficiente’

No decorrer de todo o ciclo de vida de uma pessoa, a constituicao da
sua propria familia talvez represente um dos maiores desafios e a0 mesmo
tempo uma fonte de muitas expectativas, mesmo nos dias atuais em que ha
tantas outras aspira¢des que ocupam a mente e o tempo das pessoas. A fa-
milia certamente se completa com o nascimento de uma crianca. O exercicio
de maternidade e paternidade pode ser uma tarefa dificil tanto para mulhe-
res quanto para homens. A possibilidade de realizacdo da maternidade e da
paternidade costuma ser aguardada com muita expectativa e ansiedade.

O nascimento de uma crianca é acompanhado de sentimentos muito
intensos, ndo sé de alegria, mas também de preocupacdes e ansiedades
com referéncia a integridade fisica e mental do bebé, ainda que uma série
de recursos da Medicina hoje permita acompanhar e avaliar o desenvolvi-
mento do bebé durante todo o periodo de gestacdo. A partir dos contatos
iniciais com o bebé, essas preocupacdes aos poucos vao cedendo lugar a
certeza da sua normalidade, na medida em que o bebé vai fornecendo evi-
déncias das suas competéncias. Esse curso mais ou menos natural sofre
ruptura quando o bebé apresenta alguma ocorréncia que sugere aos pais
que algo ndo vai bem com ele. Essa ocorréncia, que tanta angustia pode
causar aos pais, pode ser um acontecimento sem muita importancia, que
acaba por desaparecer em pouco tempo. H4, no entanto, outras ocorréncias
que persistem por longos periodos de tempo ou até permanentemente, exi-
gindo profundas alteracdes nas vidas das pessoas envolvidas.

Dependendo do problema, o diagndstico pode ocorrer prontamente,
ainda enquanto a mie e o bebé permanecem na maternidade; outras vezes
pode ocorrer dias, semanas ou meses — eventualmente até anos — apds o nas-
cimento. Quando os pais descobrem que o bebé nio tem um problema qual-
quer de saude, mas possui alguma deficiéncia, podem apresentar reagdes de
perplexidade, acompanhadas por um conjunto de fortes emocdes, ao qual
nos referimos por impacto emocional inicial (OMOTE, 1980a).

8 Apesar disso, manterei esse nome, até o final deste texto, justamente para pér em evidéncia a sua polissemia,
ambiguidade e ambivaléncia. Utilizo, por outro lado, o termo deficiente para designar alguém que é percebido e
tratado como deficiente, independentemente da natureza da diferenca ou da dificuldade que pode apresentar.
Utilizo-o para designar o status adquirido por aquela pessoa.

9 Esse item e os seus dois subitens sdo desenvolvidos com base, sobretudo, no estudo realizado por nés em
1980, envolvendo 52 maes de deficientes mentais, com o intuito de mostrar a atualidade de seus resultados,
isto é, a pouca mudanca que houve na abordagem das questdes familiares, mesmo passadas trés décadas,
em descompasso com o enorme avanco que houve nos recursos diagndsticos e terapéuticos destinados
a portadores de muitas patologias incapacitantes. Adicionalmente, as contribuicdes de alguns estudos mais
recentes sdo incorporadas em ampliacdo aos achados daquele estudo.
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Revelacdo do diagnéstico

As deficiéncias constituem-se em ocorréncias duradouras ou per-
manentes que podem marcar indelevelmente a vida de todas as pessoas
da familia. A sua descoberta pode ocorrer de maneiras diferentes: os pais
podem descobrir a deficiéncia do filho precoce ou tardiamente, o diagnds-
tico da deficiéncia pode ser revelado sem que os pais de nada estivessem
desconfiando ou revelado aos pais que jd suspeitavam que algo no estava
bem com o seu filho, e a deficiéncia pode ser descoberta pelos préprios
pais ou ser informada por outra pessoa.

Evidentemente, nenhuma mée, em principio, estd preparada para ter
um filho deficiente, ainda que preocupagdes e receios quanto a integrida-
de fisica e mental do bebé possam ocorrer durante o periodo de gestacao.
Todas as mies entrevistadas por Terrassi (1993) informaram que, quando
estavam grdvidas dos seus filhos deficientes, esperavam pelo nascimento
de um bebé normal.

O diagndstico de deficiéncia pode causar profundo impacto, mesmo
quando as mies j4 haviam percebido que alguma coisa ndo estava indo
bem com seus filhos. Muitas mies percebem que seus filhos tém algum
problema, mesmo antes de o diagndstico ser informado por algum profis-
sional. Dentre as 52 mies entrevistadas por Omote (1980a), 27 percebiam
alguma diferenca nos seus filhos deficientes antes do diagndstico, basean-
do-se principalmente em comparagdes feitas com outras criangas. Essas
diferencas percebidas referiam-se principalmente a comportamentos ou a
caracteristicas fisicas. Dentre as diferencas comportamentais percebidas,
destacam-se aquelas relativas a fala e a marcha. Dentre as caracteristicas
fisicas percebidas como sendo diferentes, destacam-se a expressao facial e
o corpo mole e largado.

Também com relagdo a maes de deficientes mentais, o estudo de Sil-
va (1988) evidenciou que, das 17 mies entrevistadas, 12 haviam percebido
que seus filhos deficientes tinham algum problema antes mesmo do diag-
nostico. Essa percepg¢io era motivada pelo desenvolvimento lento, reflexos
anormais, intui¢do e comportamento do pessoal do hospital. Alids, é inte-
ressante salientar que, também na amostra por nds estudada, trés maes ha-
viam suspeitado que seus filhos deficientes tinham algum problema com
base nas evidéncias fornecidas por terceiros (0 modo como outras pessoas
olhavam para a crianga e a bula do remédio prescrito pelo médico).

Essa percepcdo anterior ao diagndstico nio estd restrita a deficiéncia
mental com sindromes definidas. Gianotti-Hallage (1988) apontou que,
no seu estudo com pacientes com cardiopatias congénitas, em 49% do
total de 116 casos, as maes haviam notado a presenca de sinais e sintomas
da cardiopatia antes do diagndstico. Dentre os sinais mais frequentemen-
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te percebidos, destaca-se a cianose geral ou das extremidades, e, dentre
os sintomas, destacam-se a dispneia e a arritmia. Estudando as reagdes
de dez maes de criancas com epilepsia, Rosa (1993) também apontou que
as maes jd haviam percebido sintomas fisicos e problemas de comporta-
mento de seus filhos afetados quando procuraram atendimento médico
pela primeira vez.

A descoberta da deficiéncia do filho € um evento revestido de im-
portancia especial e foi investigada por alguns autores. Normalmente as
maes se lembram nitidamente desse momento, com muita emogao, consti-
tuindo-se num marco inicial da carreira de mae de deficiente. A idade das
criangas, quando da revelag¢do do diagndstico de deficiéncia, varia ampla-
mente, possivelmente em funcao da gravidade e visibilidade da condicao
incapacitadora. Assim, no nosso estudo com maes de deficientes mentais,
essa idade variou de um dia a cerca de 12 anos. No estudo de Silva (1988),
também com maes de deficientes mentais, porém com sindromes bem de-
finidas, essa idade variou de um dia a 12 meses. Terrassi (1993) verificou
que os diagndsticos de deficiéncia auditiva ou visual, de paralisia cerebral
e de sindrome de Down foram fornecidos aos pais quando as criangas ti-
nham idade entre um e 60 meses. Verificou também que a idade da crian-
ca, por ocasido do diagndstico, ndo difere significantemente em funcao da
natureza da deficiéncia, embora tenha identificado tendéncia no sentido
de os diagndsticos da sindrome de Down e da paralisia cerebral ocorrerem
mais cedo que o da deficiéncia auditiva ou visual.

A revelacao do diagndstico de deficiéncia da crianga aos pais tem sido
realizada principalmente pelos profissionais da area médica. Das 52 maes
de deficientes mentais entrevistadas por nds, 23 informaram que foram mé-
dicos que deram a noticia pela primeira vez, e apenas quatro informaram
que a noticia da deficiéncia fora dada pela primeira vez por algum profis-
sional da drea de Educacao - diretor ou professor - quando as criangas co-
mecaram a frequentar a escola. Nesse grupo estudado, uma grande parcela
de maes - 25 do total de 52 - nao mais lembrava direito quem havia dado a
noticia de deficiéncia de seus filhos pela primeira vez. No estudo de Silva
(1988), com 17 maes de deficientes mentais, 14 informaram que o diagnds-
tico fora revelado por algum médico. Terrassi (1993) entrevistou 32 maes,
tendo 26 delas sido informadas por algum médico. Das restantes, quatro
maes foram informadas por algum psicdlogo, e duas por outras pessoas.

No nosso estudo, poucas maes, 15 do total de 52 entrevistadas, lem-
bravam-se dos esclarecimentos fornecidos pelo profissional na ocasiao da
revelagdo do diagndstico. Segundo o relato dessas maes, tais esclarecimen-
tos nem sempre eram realisticos, gerando nelas ilusdes ou expectativas ne-
gativas em relacdo ao futuro das criancas. Mesmo em estudo mais recente,
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com mdes de criancas mais novas e, portanto, com menos tempo decorrido
entre o momento da revelacdo do diagndstico e a entrevista, cerca de metade
das maes informou que nao recebera nenhum esclarecimento a respeito da
deficiéncia de seus filhos (TERRASSI, 1993).

Além de as maes, segundo suas lembrancas, nem sempre terem rece-
bido informagdes suficientes sobre a crianca deficiente, deixando-as con-
fusas, a revelacdo da informacao diagndstica nem sempre ocorreu na pre-
sen¢a de ambos os pais. Dentre as maes entrevistadas por Terrassi (1993),
cerca de metade estava sozinha quando a informagao diagndstica lhe foi
revelada. Evidentemente, a presenca do pai da crianca é de extrema rele-
vancia nessa situagdo, ndo sé para dar apoio a mie, como também para ele
proprio poder se orientar melhor com relagao ao problema da crianga. Nao
tem sentido a mae, além de toda a carga emocional decorrente do conhe-
cimento da deficiéncia da sua crianga, necessitar informar o seu marido e
esclarecer-lhe eventuais duvidas, ao chegar a casa.

E necessdrio salientar que esses relatos foram obtidos de mies, va-
rios anos apods o diagndstico de deficiéncia e de convivio com seus filhos
deficientes. Portanto, ndo podem ser interpretados como se fossem des-
cri¢oes das emocdes vivenciadas por elas e da conduta adotada pelos pro-
fissionais, por ocasido da revelacao das informacoes diagndsticas. Apesar
disso, é relevante o fato de as maes se recordarem como tendo sido um
momento de extremo sofrimento e de desorientac¢do, guardando muitas
vezes ressentimentos contra o profissional que fez a revelacao, julgando a
sua conduta como inadequada.'

Tudo isso indica a extrema relevancia de que se reveste a revelagdo
do diagndstico de deficiéncia aos pais da crianca. De um modo geral, hd
hoje consenso de que o diagndstico deve ser revelado aos pais o mais cedo
possivel, fornecendo-lhes informacdes completas, com a maior honestida-
de possivel. Tudo indica que a preocupagdo demonstrada por alguns pro-
fissionais no sentido de preservar os pais de sofrimentos desnecessarios
nio diminui a dor destes, podendo apenas servir como mais uma fonte
de dificuldades para construir relacdes saudaveis com o filho deficiente e
outros membros familiares.

Na realidade, recomendagdes nessa dire¢do sdo antigas. Tanto
Kanner quanto Patterson, ambos em 1956, jd4 haviam chamado a atencio
dos profissionais da drea acerca da necessidade de se desenvolverem re-
lacdes de maior confianca e de cooperacdo mutua entre profissionais e
pais de criancas deficientes (KANNER, 1961; PATTERSON, 1961). Entre

10 Fujisawa et al. (2009b) trazem relatos de que as mées de criangas com mielomeningocele sofreram um grande
impacto quando da revelagdo do diagnédstico e reportaram situagdes em que suas dividas e inquietagdes nem
sempre foram devidamente esclarecidas.

145



Sadao Omote e Leonardo Santos Amancio Cabral (Orgs.)

AL
%

as recomendag¢des aos profissionais, elencadas por Patterson (1961),
destacam-se, em fun¢do das questdes discutidas neste item, as indica-
coes de que o diagndstico seja revelado o mais cedo possivel, a ambos
os pais, tomando cuidado com a linguagem utilizada, e mostrar que o
problema da crianca deficiente € deles, ajudando-os a compreenderem
a natureza do problema, sem sugerir-lhes que possam ser culpados pela
deficiéncia da crianca.

Reacgées ao diagnéstico

As maes costumam relatar que a revelacao do diagndstico é acom-
panhada de fortes emocdes. Comumente sio relatados sentimentos como
intensa tristeza, revolta, choque e perplexidade total MARCHEZI, 1973;
SILVA, 1988; TERRASSI, 1993). H4, entretanto, maes que reagem ao diag-
ndstico com menor impacto, acabando por aceitar e conformando-se com
o destino. Diante disso, analisamos as reacdes apresentadas pelas maes
em funcdo do grau de impacto emocional inicial causado pelo diagnéstico
de deficiéncia. Assim, verificou-se que, das 21 maes que descreveram es-
ses sentimentos iniciais, 12 relataram impacto emocional inicial intenso e
nove relataram pouco ou nenhum impacto emocional inicial.

As reacdes iniciais ao diagndstico de deficiéncia compreendem mui-
ta perplexidade e duvidas, deixando as mies sem conseguir pensar em
nada, como algumas das maes entrevistadas relataram. Nessas circuns-
tancias, muitas maes apresentam queixas em relagdo a profissionais que
forneceram as primeiras informacdes sobre o diagndstico de deficiéncia,
considerando que a conduta do profissional foi inadequada por nao ter
sido suficientemente amigo, por ter fornecido informagdes parciais, pelas
respostas evasivas, por ndo ter dado esperancas a mie e por ter ocorrido
a revelacdo em momento inadequado (OMOTE, 1980a; SILVA, 1988).

A revelagdo do diagndstico ocasiona nos pais sentimentos tdo in-
tensos de choque e tristeza que tem sido referido esse periodo como de
luto, luto pela perda da crianca sauddvel, tao esperada, que nao veio (ISHI-
DO, 1987). Na realidade, a situa¢do pode ser mais complicada que a perda
do filho idealizado, pois, no seu lugar, veio um bebé cuja condigio fisica
pode implicar dificuldades, limita¢des e impedimentos. Alids, mais do que
isso, essa condicdo tem um nome cuja significacio social e cultural pode
sugerir algo inferiorizante, vergonhoso e até ofensivo. O bebé ird exigir
cuidados especiais, e o seu padrdo de desenvolvimento poderd gerar novas
frustracoes, na medida em que, embora o desenvolvimento fisico possa
evoluir de modo visivel, algumas das capacidades e habilidades podem nao
se evidenciar no mesmo ritmo.
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O impacto emocional inicial ocasionado pelo diagndstico de defi-
ciéncia pode introduzir desequilibrio na estrutura e no modo de funcio-
namento da familia. A duracdo desse estado de desequilibrio pode variar
amplamente de uma familia para outra. Conforme a perspectiva sistémi-
ca da familia, esta ird reagir diante da situacdo, buscando restabelecer
o equilibrio por meio do mecanismo referido por homeostase familiar
(JACKSON, 1974).

No enfrentamento desse estado de desequilibrio, podem ocorrer di-
ferentes formas de lidar com os desafios. Os pais podem negar a existén-
cia do fato que lhes € perturbador, colocando em duvida, por exemplo, o
diagndstico feito pelo médico. Dai, podem buscar outros profissionais ou
servicos em busca de novos diagndsticos. Podem minimizar a natureza,
extensdo ou gravidade do comprometimento, como no caso das maes que
informam que o problema do seu filho € ser obeso, ou ndo saber andar de
bicicleta, ou néo falar, apegando-se a uma limitacao ou dificuldade especi-
fica do conjunto de sintomas. Outras vezes, as mdes podem reconhecer que
o seu filho tem de fato deficiéncia, mas destaca alguma qualidade, como
uma memdria prodigiosa que teria, porque é capaz de se lembrar do nome
de personagens de seus programas preferidos de televisio. Uma dessas
reagOes interessantes diz respeito a atribuicao de causalidade, isto €, busca
da razao pela qual seu filho nasceu com deficiéncia. As maes podem elen-
car uma lista de eventos que poderiam ser causas e outra de eventos que
nio podem ser causas da deficiéncia do seu filho. Ao analisar esses eventos
admitidos como eventual causa e aqueles excluidos do rol de possiveis cau-
sas, evidencia-se um possivel mecanismo que mobiliza as maes na forma
de atribuigao de causalidade. Os eventos incluidos sao de tal natureza que,
caso admitidos como causas da deficiéncia de seus filhos, ndo comprome-
tem diretamente a sua pessoa, como a febre alta, susto ou a doenga que a
crianga teve quando era pequena, problemas de parto, nervosismo, susto
ou doenca que a mae teve, provacio divina, casos semelhantes na familia
do lado do pai etc. Os eventos excluidos sdo aqueles que comprometeriam
a pessoa da mae. Tais sdo, por exemplo, a idade avancada dela quando teve
o filho deficiente, casos semelhantes na familia do lado da mae, a relacao
de consanguinidade com o pai da crianca etc.

O sentimento de culpa vivenciado por muitas maes pode conduzi-las
a desenvolver uma relacio de dependéncia mitua com o seu filho deficien-
te, na medida em que, na tentativa de reparar a culpa, acaba por manter o
filho deficiente dependente de seus cuidados. A sua dedicagao a esse filho
pode levi-la a renunciar outros papéis familiares ou a dar excessiva énfase
a essa dedicacdo, passando a subordinar a sua competéncia materna a es-
ses cuidados dispensados ao filho deficiente.
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Uma forma de enfrentamento naturalmente esperado é a de bus-
ca por servicos especializados para o seu filho deficiente, o que pode
ocorrer prontamente apds o diagndstico, como também pode levar tempo
relativamente longo, uma vez que levar o filho deficiente a um servico
especializado implica reconhecimento de que de fato hd algum problema
grave com essa crianca.

Mesmo depois que a familia acolheu o diagndstico e colocou o de-
ficiente em algum servigo especializado, novos desafios podem surgir, na
medida em que a crianca vai se desenvolvendo. Ela pode néo andar na ida-
de em que isso deveria acontecer nem falar no tempo previsto; pode nao
ir a escola como as demais criangas da familia e da vizinhanga ou ir a uma
escola diferente daquela frequentada por outras. Desafios particularmente
dificeis podem surgir quando essa crianca deficiente ingressa na fase da
adolescéncia, como a expressdo da sua sexualidade.

Além das mudangas e demandas que surgem com novos estdgios
evolutivos, outros eventos familiares podem desencadear novas crises. Ba-
sicamente os mesmos eventos que poderiam desencadear alguma crise em
qualquer familia podem representar dificuldades adicionais para familias
de criangas deficientes. Podem incluir fatos como o nascimento de outra
crianca, o desemprego do chefe de familia, doencas graves de algum fa-
miliar, mortes etc. Outros eventos externos as familias podem constituir
outras dificuldades e desafios, na medida em que toda a familia pode ser
vista e eventualmente tratada com certo descrédito, em funcao do estigma
de cortesia atribuido a ela.

O lugar da familia na histéria de atendimento ao deficiente

O atendimento a pessoas deficientes vem modificando-se progressi-
vamente desde que se iniciaram as primeiras experiéncias de acolhimento e
de atencao dispensados a elas. A forma de participagdo das familias também
vem modificando-se em consonancia com novas concepg¢des sobre as de-
ficiéncias e os direitos das pessoas deficientes, com a constru¢ao de novos
conhecimentos sobre as deficiéncias e com o desenvolvimento de tecnolo-
gias. Na trajetdria da participagdo familiar nos servicos prestados a pessoas
deficientes, pode ser identificada, em tempos recentes, uma caracteristica
marcante associada a evolugao da concepgao de deficiéncia, qual seja, o en-
volvimento crescente de familiares nao sé nas agdes educativas e terapéuti-
cas, mas também na tomada de decisdes sobre as metas a serem alcancadas.

Nos primdrdios da assisténcia sistemdtica oferecida a pessoas de-
ficientes, os servicos tinham mais caracteristica de acolhimento que
de estratégias de consecucdo das metas terapéuticas ou educacionais.
Nessas condigoes, as familias eram tipicamente excluidas do processo de
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atendimento a deficientes. O acolhimento (ou recolhimento) de deficientes
visava a prover-lhes condicdes de vida talvez um pouco mais adequadas e
dignas que aquelas encontradas junto a suas respectivas familias. Talvez
esse atendimento tivesse também a finalidade de livrar as familias do pesa-
do 6nus representado pela presenca de uma pessoa deficiente, nos tempos
em que os conhecimentos que as pessoas tinham sobre as deficiéncias nao
iam muito além daquilo que a demonologia poderia sugerir, além da abso-
luta escassez de recursos, o que tornava a vida dificil para todas as familias
comuns. Nessas condicdes, evidentemente as familias eram excluidas do
processo de acolhimento (ou recolhimento) de deficientes.

Com a paulatina profissionalizacdo das acoes destinadas a pessoas
deficientes JANNUZZI, 1985; PESSOTTI, 1984), nio mais com o propdsito
apenas de lhes oferecer abrigo, tornam-se necessdrias informagoes sobre
cada deficiente, para tracar seu perfil detalhado e permitir aos profissio-
nais envolvidos uma melhor compreensiao de seu quadro. Na construgio
desse perfil, a familia passa a ter um papel especifico no sentido de prover
informagoes sobre o individuo deficiente, desde a gestacdo até o momen-
to atual. Com base nos registros mnemonicos, a pessoa responsavel pelo
deficiente (normalmente ambos os pais, mas também apenas a mae em
muitas circunstancias) reporta ao profissional os episddios da histdria de
vida dele que podem ser relevantes para a compreensio do seu quadro.

Com a ampla utilizacdo, sobretudo com doentes mentais cronicos
e deficientes mentais severos e profundos, de técnicas operantes inicial-
mente desenvolvidas em laboratdrio com animais infra-humanos, a familia
€ convocada para o desempenho de outro papel, o de colaborador do profis-
sional. Algum familiar é treinado e supervisionado para dar prosseguimen-
to a programas educativos ou terapéuticos elaborados pelo profissional.
Os familiares eram referidos como paraprofissionais, coeducadores ou co-
terapeutas. Nesse novo papel, a mie participa diretamente das acdes edu-
cativas ou terapéuticas do seu filho deficiente, e isso pode ter profundas
implicagoes. Na medida em que passa a ser alvo de atencao do profissional,
ao menos para treinamento e supervisdo para dar continuidade ao aten-
dimento a seu filho deficiente, a mae pode encontrar ai uma oportunida-
de privilegiada para ser ouvida naquilo que a ela também interessa, para
finalmente ter alguma participacdo na educacao do seu filho deficiente,
mesmo que ainda ndo lhe caiba a decisao acerca dos objetivos do atendi-
mento. A compreensdo de que pode contribuir para a educagio ou terapia
do seu filho deficiente pode significar uma possibilidade de desempenhar
com competéncia a funcdo materna."

11 No desenvolvimento de um programa de orientagdo destinado a maes para treinar seus filhos deficientes mentais
adultos a realizarem uma série de atividades de rotina doméstica, Aradjo e Pardo (2003) apontaram alguns beneficios
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Talvez se justifique a elaboracdo de um programa que tenha como
objetivo ndo apenas a educagdo ou a terapia da crianca deficiente, mas
também a participacio integral dos pais, de maneira a favorecer a percep-
cao das possibilidades do filho deficiente e das capacidades deles préprios
de exercerem com competéncia a maternidade e a paternidade, a tomada
conjunta de decisdes sobre as metas a serem estabelecidas, o exercicio de
acoes que produzam resultados visiveis no deficiente etc. A realizacio e o
fortalecimento do senso de competéncia parental podem ser objetivos tao
relevantes quanto quaisquer objetivos estabelecidos em relacao ao bebé ou
crianga deficiente. As novas concepcdes que implicam uma visao integral
da familia, incluindo o deficiente, exigem altera¢des profundas também na
natureza da relacgdo triddica entre profissional, deficiente e familia.

Conforme apontado no item Reagées ao diagndstico, o nascimento de
uma crianca deficiente ocasiona uma série de alteragcdes na familia, que
podem ser profundas e duradouras, bem como causar sofrimento a toda
a familia. Duvidas, incertezas e indagacdes podem surgir. Referéncias a
necessidade de dar atengdo ao drama vivido pelos pais de criancas defi-
cientes sdo antigas. Ha pouco mais de meio século, em um excelente ar-
tigo, Kanner (1961) alertava que nenhum plano de tratamento poderia ser
considerado completo sem a devida explicacdo aos pais, considerando suas
curiosidades e envolvimentos emocionais.

Em vista da negligéncia da parte dos profissionais, com relagio aos
dramas vivenciados pelos pais de criancas deficientes, Patterson (1961) or-
ganizou uma lista de dez recomendacdes aos profissionais. Fazendo-se de
porta-voz de pais de criancas deficientes, Patterson elaborou essa lista, que
sintetiza as principais queixas deles com relagdo a maneira como a ques-
tdo da deficiéncia de seus filhos vem sendo tratada pelos profissionais da
area de saude.

No Brasil, a primeira descrigio sistemadtica dos problemas vivenciados
por pais de deficientes aparece em 1973. Marchezi fez um levantamento de
sentimentos vivenciados por esses pais por ocasido do nascimento de seus
filhos deficientes mentais. Nesse estudo, a autora reporta uma série de
evidéncias que sugerem pouca aten¢ao dispensada pelos profissionais aos
dramas vivenciados pelos pais de criancas deficientes. A atencao daqueles
estd centrada nas condi¢des apresentadas pelas criancas deficientes.

reportados pelas maes. As mées destacaram como aspectos positivos da participagdo no programa o fato de serem
ouvidas, participagdo no processo de tomada de decisdes, obtencdo de orientagdo e acompanhamento sistematicos,
observacdes detalhadas que puderam fazer com o envolvimento na coleta de dados, melhoria no relacionamento
com os filhos etc. Embora ndo fossem objetivos de tal programa, esses subprodutos positivos ndo podem ser
desprezados num atendimento que visa a promover a participagdo integral da familia no processo educativo
ou terapéutico de uma pessoa deficiente. Talvez devessem mesmo fazer parte integrante dos objetivos de um
programa dessa natureza.
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Em 1980, num outro estudo sistemdtico sobre as reacdes de maes de
deficientes mentais, alertamos para a necessidade de servigcos direciona-
dos a pais de criancas deficientes, argumentando que o ambiente familiar
integrado e sauddvel tem papel capital tanto para o desenvolvimento de
criangas deficientes quanto para a saide mental e qualidade de vida dos
demais membros familiares.

A partir da década de 80 do século passado, comeg¢am a aparecer va-
rios estudos sistemdticos sobre as familias de deficientes, com o propdsito
de se investigarem diferentes aspectos da sua vida cotidiana de enfren-
tamento dos desafios colocados pela presenca de uma pessoa deficien-
te. Muitos desses estudos ocupam-se de questdes para a compreensao da
dindmica familiar, tratando da rela¢do diddica entre a mae e o filho de-
ficiente, com foco nas interac¢des verbais e/ou ndo verbais entre as maes e
filhos com sindrome de Down (CRNKOVIC, 1985; EMMEL, 1984; GOLFE-
TO, 1983; MONTEIRO, 1985; SALOMAO, 1985) e mies e filhos com disfun-
cao cerebral minima (LOUREIRO, 1981) ou ainda na ocorréncia de sinais
comunicativos entre uma mae e seus bebés gémeos, sendo um com a doenca
de Werdnig-Hoffman, com o intuito de identificar possivel diferenga no
desenvolvimento do apego e na formacao do vinculo, em funcio da pre-
senc¢a dessa patologia e do nascimento gemelar (PASCHOAL, 1993). Em
busca da compreensao da dindmica de funcionamento de familias que tém
crianga deficiente, foram realizados estudos sobre as percepcoes e concep-
coes dos pais sobre diferentes aspectos das deficiéncias (DALLABRIDA,
1996; FAGUNDES, 1990; GIOVANONI, 1994)2 ¢ também sobre as diferen-
cas nas reacOes emocionais e comportamentais entre as maes e os pais de
criangas autistas (CAPELATTO, 1980)." Um particular destaque deve ser
dado aos estudos que tratam da relacdo entre o deficiente e seus irmaos
normais. No estudo de 1980, ja haviamos apontado que, segundo o relato
das mies, a razdo mais frequente para reportarem que a presenca da crian-
ca deficiente mental havia afetado intensamente a vida familiar e social
estava relacionada ao prejuizo sofrido pelos irmaos normais. Sugeriu-se,
na oportunidade, a possibilidade de os irmaos sofrerem prejuizo quando
provenientes de irmandades pequenas. Mais de metade desses irmaos s6
tinham o irméo deficiente. Os casos estudados sugerem que o irmao nor-
mal pode ser sobrecarregado com a responsabilidade de cuidar do irméo

12 O estudo de Costa, realizado em 2000, trata especificamente da influéncia da aparéncia fisica de criangas com
sindrome de Down, deficiéncias fisicas ou deformidades craniofaciais sobre a percepcdo que os pais tém das
reacdes de outras pessoas.

13 Silva (2003) comparou os pais e as maes em familias nas quais havia criangca com sindrome de Down e nas
familias sem nenhuma crianga com problema de desenvolvimento. Entre outros resultados, destaca-se que,
nas familias de criancas com sindrome de Down, as m&es apresentam escores mais elevados de estresse que os
pais. Comparando com as familias de criangas com desenvolvimento normal, os pais de criangas com sindrome de
Down mostraram-se mais participativos na educagéo de seus filhos.
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deficiente. O estudo de Dallabrida (1996) apoia essa suspeita. Nele se
evidenciou que a relag@o entre o irmao normal e o deficiente estd vin-
culada mais a provisao de cuidado que de afeto.™

A partir da década de 1980, comecam a surgir também estudos que
tratam do drama vivenciado pela familia de deficiente, descrevendo as
reacOes ao diagndstico (DALLABRIDA, 1996; PETEAN, 1987),% dificul-
dades emocionais dos pais de criancas com cardiopatias (GIANOTTI-
-HALLAGE, 1983),' atribuicdo de causalidade a deficiéncia da crianca
(DALLABRIDA, 1996; GIANOTTI-HALLAGE, 1988), sentimentos de luto
(ISHIDO, 1987), sentimentos de culpa e superprotecio (BONADIMAN,
1995), efeitos de diferentes deficiéncias sobre as reacoes de maes (TERRAS-
SI, 1993), efeitos sobre a relacdo conjugal dos pais (LEITE, 1994), as mudan-
cas ocorridas nos sentimentos dos pais no decorrer do tempo (JOAO, 1992) e
a descri¢do da dindmica emocional comum entre as familias de deficientes,
mostrando a necessidade de atendimento de toda a familia (ROSSINI, 1988).”

Na maioria desses estudos, os dados foram coletados predominan-
temente junto a maes. Ha estudos em que alguns pais participaram como
parte das amostras, mas nao houve propdsito especifico de se compararem
os padrdes comportamentais ou emocionais das maes com os dos pais. Nes-
sas condig¢Oes, construiram-se crencas segundo as quais os pais de criangas
deficientes, diferentemente das maes, parecem sofrer pouco impacto com
a revelacio do diagndstico e envolver-se pouco na criacao dos filhos defi-
cientes. Tem sido frequentemente referida a presumida omissao dos pais,
sobrecarregando as maes com a tarefa de cuidar das criancas deficientes.

Essas crencas foram construidas muitas vezes com base nos depoimen-
tos de maes. Além disso, os servicos especializados podem ter contribuido
para que ocorresse a omissao dos pais ou eventualmente até a exclusao de-
les, na medida em que, por exemplo, as reunides com os responsdveis pelas
criancas deficientes podem ser agendadas nos dias e hordrios de trabalho,
dificultando a participacdo deles. Ainda que a mae também trabalhe fora
em expediente normal, pode ser mais facil para ela conseguir a dispensa e

14 Em estudo mais recente, Petean (2004) verificou que a maior parte da responsabilidade dos irmaos de
criangas com sindrome de Down dizia respeito a provisdo de cuidados, como auxiliar nas atividades da vida
didria e nas atividades pedagdgicas. Os irmaos de deficientes passaram a receber mais atencdo da parte dos
pesquisadores nos uUltimos dez anos. Destacam-se, entre outros, os estudos de Petean (2004), Dimov (2006), Nunes
(2006), Bazon e Masini (2009) e Chacon (2009).

15 Petean (2004) descreve reagdes ao diagndstico pré-natal, revelando que o drama vivenciado pelas gestantes
n&o é essencialmente diferente daquele relatado por maes de criancas deficientes quando recebem o diagndstico
apds o nascimento. Um ingrediente adicional é a polémica e o drama com relagéo a possibilidade de interrupgao
da gestagéo.

16 Favero (2005) investigou a sobrecarga emocional em mées de criangas autistas.

17 Deve-se acrescentar nesse rol um interessante estudo realizado por Pamplin (2005) sobre as necessidades de
informacédo acerca do problema da crianca e dos apoios e servicos da comunidade, comparando os pais de alunos
com deficiéncia (visual, auditiva, mental e multipla) com os de alunos com fracasso escolar.
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a compreensio de seus empregadores, superiores e colegas, em fun¢io das
caracteristicas sociais e culturais da nossa sociedade, segundo as quais os
cuidados com a crianca caberiam primariamente a mée e, apenas no seu im-
pedimento, ao pai. O leitor pode imaginar facilmente que, nessas condi¢des,
um pai, com dificuldade para lidar com a sua condicao de pai de uma crian-
ca deficiente, pode encontrar ai circunstancias favordveis para o seu nio
envolvimento, uma vez que este poderia lhe representar um pesado 6nus
emocional. E importante que se estude o ponto de vista dos pais de deficien-
tes, dando-lhes voz, em vez de levantar suposicdes sobre seus sentimentos e
comportamentos por intermédio do relato das maes.'

Na medida em que esses e outros tantos estudos revelam a neces-
sidade de atendimento a familias de deficientes, ndo com o propdsito
explicito de melhorar a qualidade de servigos prestados aos deficientes,
surgem também propostas de criacdo de servicos direcionados a familias,
cujo propdsito é o de ajudd-las a equacionarem e buscarem solugdo para
seus problemas. Trata-se de um servico do qual a familia participa como
cliente, e ndo como colaborador do educador ou terapeuta da crianca de-
ficiente. Ja hd bastante tempo, com base nos resultados de estudos rea-
lizados, foi apontada a necessidade de atendimento a familias (OMOTE,
1980a; SILVA, 1988); ha também solicitacdes explicitas por parte de maes
de criancas deficientes para esse tipo de atendimento a elas destinado
(COSTA, 1989; GIOVANONI, 1994)." Avaliacao dos efeitos da orientacdo
aos pais também foi feita (GHIRINGHELLO, 1990).

18 Quando finalmente foram ouvidos, os pais trouxeram relatos que sugerem uma relacdo de profunda afetividade
e de intenso convivio com seus filhos deficientes (GLAT; DUQUE, 2003). Costa (2000) estudou a percepcdo que
as maes e os pais de criancas com deficiéncias fisicas, deformidades craniofaciais ou sindrome de Down tinham
acerca da influéncia da aparéncia fisica destas nas relacdes interpessoais mantidas por elas, evidenciando que a
percepgdo dos pais é muito semelhante a das maes. Ja o estudo de Silva (2003) sugere que as mées de criangas
com sindrome de Down podem apresentar escores de estresse maiores que os pais, talvez em funcdo do fato de
as maes tenderem a experienciar dificuldades com as suas criangas, mais do que os pais. Mesmo na educacdo de
criangas que ndo apresentam nenhuma necessidade em especial, a participagdo do pai pode ter um grande impacto.
Cia e Barham (2009a) demonstraram haver correlagdo positiva significante entre a participacdo dos pais (homens)
nos cuidados com os filhos e desempenho escolar e autoconceito destes. A intervencdo feita junto aos pais,
capacitando-os nas préticas parentais que favorecem comportamentos pré-académicos dos seus filhos, evidenciou
que a capacitacdo dos pais produz efeitos tdo significativos sobre o desempenho escolar de seus filhos quanto a
capacita¢do das maes (CIA; BARHAM, 2009b).

19 Estudos mais recentes (MOTTI, 2005; PAMPLIN, 2005) apontam que os pais continuam nao sendo suficientemente
informados a respeito da condi¢do de seus filhos e dos servicos a eles destinados. Na verdade, parece ndo se ter
modificado essencialmente a atencdo dada as familias de deficientes, ao longo das Ultimas trés décadas, desde que
os efeitos da deficiéncia sobre cada pessoa da familia passaram a ser investigados sistematicamente e apontada
a necessidade de que fossem criados servicos que a auxiliassem a lidar adequadamente com o seu drama de
ser mae, pai, irmao ou irma de uma crianca deficiente. Um recente estudo realizado com mées de criangas com
mielomeningocele sugere que a revelagdo do diagndstico, considerada como um momento de extrema relevancia,
parece ainda ndo estar sendo realizada com o devido cuidado no sentido de esclarecer as dividas das méaes e apoia-
las na tomada de decisdes (FUJISAWA et al., 2009b). Com efeito, dos 16 médicos entrevistados por Petean (2004),
dez consideraram que a clareza das informagdes era importante para informar o diagndstico aos pais, e apenas
quatro consideraram relevante a conduta de acolhimento por parte dos médicos. Uma das recomendagbes aos
profissionais, elencadas por Patterson em 1956, indica a necessidade de que estes sejam objetivos na abordagem do
problema da crianga, mas améaveis para com os pais.
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Com a valorizacdo da familia e consequente ampliacido de seus pa-
péis, a familia pode ter até a oportunidade de participar da definicao de
objetivos educacionais de seus filhos deficientes, fornecendo importan-
tes subsidios para o profissional (ALMEIDA, 1983), conforme, na verdade,
Kanner e Patterson haviam apontado jd em 1956. As ferramentas de traba-
lho como o conceito de empoderamento e a visdo sistémica de familia, em
especial o modelo bioecoldgico de Bronfenbrenner, sdo incorporadas no
cotidiano de pesquisadores e profissionais da drea de Educagdo Especial
que se ocupam de questdes familiares.

Com a possibilidade de participacdo crescente na educagiao de seus
filhos deficientes, os pais podem inclusive construir e gerenciar servigos
especiais. Abre-se, assim, um novo horizonte para tantos pais que demons-
tram preocupagdes com o futuro de seus filhos deficientes, especialmente
quando ndo estiverem mais aqui para lhes dar a protecdo necessdria (OMO-
TE, 1980a; DALLABRIDA, 1996), chegando inclusive a propor servicos es-
peciais para tal situacdo (BONADIMAN, 1995). O poder publico local pode
ser mobilizado, talvez com o auxilio de profissionais e pesquisadores, para a
construcdo de servigos de que carece a comunidade (ROSA, 1998).

A andlise dos diferentes papéis assumidos por pais de deficientes
ndo pode ser encerrada sem referéncia a participagao deles na construgio
da incluséo. Isso pode significar tanto o envolvimento da familia na inclu-
sao escolar quanto a construcao de ambiente social propicio para ampliar a
inclusdo social de deficiente, com a colaboracéo nio sé de seus familiares,
como também de vizinhos e de outros membros da comunidade.” Natural-
mente, € preciso considerar também a inclusao das familias de deficientes,
uma vez que elas podem sofrer exclusdes, conforme sugere o processo de
atribuicao de estigma de cortesia.

As necessidades e possibilidades de intervencdo na dinamica familiar

A revelacao do diagndstico de deficiéncia aos pais constitui-se em
um momento particularmente importante, tanto pelo enorme impacto que
pode ocasionar neles, e consequentemente em toda a familia, quanto por
representar o inicio de uma grande reviravolta que pode acontecer na vida
das pessoas diretamente envolvidas. E o momento em que atencio profis-
sional especial pode ser necessdria.”

20 Sobre esse propésito, Pamplin (2005) investigou a possibilidade de participacdo das familias de alunos com
necessidades educacionais especiais na inclusdo escolar destes, e Correr (2003) ajudou a familia de um deficiente
mental adulto a, junto de vizinhos e pessoas da comunidade, ampliar as oportunidades de participagdo dele em
algumas atividades sociais.

21 Embora possam existir especificidades, as discussdes desenvolvidas nesta secdo podem aplicar-se, de um
modo geral, a diferentes situacdes em que o diagndstico pode ocorrer: ainda na vida intrauterina ou algum tempo
apds o nascimento (algumas horas, dias, meses ou até anos).
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Dentre as antigas, mas ainda tdo atuais recomendacdes de Patterson
(1961), apoiadas por apontamentos de Wolfensberger (1967), Jordan (1976) e
Telford e Sawrey (1988), pode-se destacar, para os nossos profissionais, a im-
portancia de a informacao diagndstica ser transmitida a ambos os pais o mais
cedo possivel, com honestidade e educagio, se possivel na presencga do bebé e
com a utilizag¢do de uma linguagem apropriada que lhes permita compreender
e ndo se sentirem acusados pelo nascimento do bebé deficiente.

Uma vez transmitidas as informacdes diagndsticas, possivelmente
sd0 os pais que necessitam imediatamente de aten¢do profissional, tal-
vez mais do que o préprio bebé deficiente, se este apresenta condi¢des
satisfatdrias de saude. Os pais podem requerer um tempo para assimila-
rem o fato. Podem surgir muitas dividas nesse perfiodo. Na verdade, como
Patterson havia alertado, como pessoas envolvidas emocionalmente com o
problema da deficiéncia de seu filho, os pais podem apresentar dividas e
inquietagdes por longo periodo de tempo, mesmo quando jd estdo bastan-
te informados acerca da patologia, das suas implica¢des e das possibili-
dades de aprendizagem e desenvolvimento do seu filho. Kanner também
apontou que nenhum atendimento ao deficiente poderia ser considerado
completo sem a completa explanagdo a ser dada aos pais com relagdo a
suas curiosidades e envolvimentos emocionais.

Ainda que a revelacado do diagndstico ndo ocasione uma profunda
crise familiar, pode colocar a familia em uma situacido de desequilibrio,
na qual os envolvidos necessitam buscar uma reorganizacao do funciona-
mento familiar, o restabelecimento do estado de equilibrio. Nessa oportu-
nidade, diferentes auxilios podem ser decisivos: informacoes adicionais
sobre a condi¢do do bebé deficiente e as perspectivas evolutivas concre-
tas, esclarecendo a familia toda sobre as mais variadas duvidas; avalia¢do
das condi¢Oes e da rotina familiar para a reorganizacio do funcionamento
familiar, adequando-o a nova realidade; disponibilidade de algum profis-
sional para ouvir as duvidas, inquietacdes e queixas dos pais sempre que
necessitarem; suporte emocional e social a todos os membros familiares; e
as oportunidades representadas pelo contato com familias que ja enfren-
taram situacoes semelhantes.

Uma vez superada a fase inicial de profunda tristeza, perplexidade
e eventualmente até de revolta, os pais devem ser conduzidos o mais cedo
possivel a busca de servicos especializados destinados a bebés e criangas
com problemas de desenvolvimento. A participacio dos pais no tratamento
do seu filho deficiente, desde o inicio, em todas as etapas e decisdes, € de
fundamental importancia, ndo sé no sentido de sua capacita¢do, mas tal-
vez principalmente para lhes permitir condicoes de discernimento acerca
do que deve ser feito com a sua crianga e das eventuais adaptagdes que

155



Sadao Omote e Leonardo Santos Amancio Cabral (Orgs.)

AL
%

precisam ocorrer em toda a rotina e projetos familiares. Ademais, conforme
Kanner ja em 1956 havia alertado, os pais podem e devem ser preparados
para se tornarem participantes esclarecidos e ativos no tratamento da crian-
ca. Assim, meio século atrds, Kanner apontou que o aconselhamento de pais
se tornara uma parte indispensavel do procedimento clinico global.??

No seu texto de 1956, Patterson citou e endossou uma anota¢ao nao
publicada de Martha M. Eliot, entdo chefe da Divisio de Criancas, nos
EUA, de que, quando os funciondrios de agéncias governamentais lhe con-
sultavam sobre o tipo de servicos que deveriam ser oferecidos as criancas
com deficiéncia mental, ela costumava aconselhd-los a perguntarem aos
pais, pois, segundo ela, seriam as pessoas mais bem qualificadas para di-
zerem de que ajuda necessitavam, e os profissionais teriam que fornecer o
como. Também nas palavras de Kanner, ninguém mais que os proprios pais
tém oferecido material mais valido e util para a defini¢ao dos contetudos e
passos légicos de aconselhamento a eles destinados. Naturalmente, os pais,
como leigos e pessoas profundamente envolvidas com o problema de seus
filhos deficientes, podem nao ter condi¢des de dizer explicita e detalhada-
mente a natureza da ajuda de que seus filhos necessitam. Cabe aos profis-
sionais, com a sua competéncia profissional e sensibilidade, fazer a leitura
e interpretacdo correta das necessidades, seja da crianca deficiente, seja
dos pais ou de toda a familia, de alguma maneira manifestadas por meio
de seus comportamentos e sentimentos. Isso nao significa acolher desejos
manifestos pelos pais, em total dissintonia com as condi¢des da crianga
deficiente, provavelmente motivados por confusdes e conflitos de natu-
reza emocional. Maes de criangas deficientes mentais que sequer tém
independéncia nas atividades da vida didria podem reportar como sendo
uma importante necessidade de seus filhos o aprendizado da leitura e
escrita, como evidenciou a pesquisa de Costa (1989).

Nos anos mais recentes, foi introduzido entre os estudiosos brasilei-
ros um conceito de grande valor heuristico: o de empoderamento de familias.?®
Significa dar poder de decisao as familias, que tradicionalmente vém sendo
vistas e tratadas como constituidas por pessoas que recebem ajuda baseada
em decisdes tomadas unicamente pela equipe de profissionais. Recomenda-
-se agora que os pais participem do processo de tomada de decisdes sobre os
objetivos educacionais ou terapéuticos de suas criancas deficientes. Possi-
velmente essa condico € essencial para que se desenvolva de fato a parce-
ria entre a familia e o profissional no atendimento a criancas deficientes. A
propdsito, ja em 1956, Kanner havia alertado que os pais ndo podiam mais

22 Tal recomendacdo é certamente estendivel ao contexto educacional, sobretudo se a instituicdo escolar
pretende emprestar carater inclusivo & educagéo oferecida.

23 Vejam-se, por exemplo, Aiello (2004) e Williams e Aiello (2004).
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ser tratados como recipientes passivos dos conhecimentos cientificos e
técnicos transmitidos autoritariamente por profissionais que atendem as
criancas deficientes.

O conceito de empoderamento atualiza com bastante vigor a pers-
pectiva de intervencio centrada na familia, cuja necessidade jd vinha sen-
do apontada desde o inicio da década de 1980. O atendimento a familias,
na verdade, vem ocorrendo no pais hd bastante tempo, porém, conforme
exposto no item O lugar da familia na historia de atendimento ao deficiente,
cumpria primordialmente duas importantes funcgdes até recentemente: a de
prover informagdes para a integral compreensdo do problema da crianca
deficiente e a de dar continuidade a educacéo, ao treinamento ou a tera-
pia da crianca deficiente, administrado pelo profissional. Portanto, ainda
que a familia fosse atendida, na verdade, a abordagem era centrada na
crianca deficiente, ndo havendo assim espago para a expressiao das neces-
sidades dos préprios pais, nem estes dispunham de poder de decisio
sobre a ajuda de que a sua crianga, eles proprios ou a sua familia esta-
vam necessitando.

No levantamento feito por Santos (1993), havia, na regiao de Sao Car-
los, 14 instituicdes especializadas no atendimento a deficientes mentais,
deficientes auditivos e deficientes visuais. Metade delas informou que ha-
via algum servigo destinado a familias. Na realidade, em cada instituicao
havia um nimero pequeno de familias atendidas. Os profissionais reco-
nheceram a importancia de servico dessa natureza, mas também repor-
taram sobre o seu despreparo e a desinformagdo da Diretoria acerca do
beneficio que um servico de tal natureza poderia trazer para as familias.
Embora poucas familias fossem atendidas em cada institui¢do, parece que
a existéncia dessa modalidade de servico trazia beneficios a outras fami-
lias também, uma vez que aquelas procuravam sensibilizar as demais acer-
ca das questdes tratadas nos encontros.

Dentre as questdes em relacdo as quais as familias podem necessi-
tar de orientacdes, podem-se destacar problemas relativos ao préprio de-
ficiente, a seus irmaos normais, ao funcionamento familiar de um modo
geral e as condicoes provenientes da demanda atual em relagéo a inclusao.

Com relacdo a crianga deficiente, a familia pode necessitar de
orientagOes relativas ao processo evolutivo e de aprendizagem das mais
variadas habilidades. Podem também surgir muitas inquietacdes com
relagdo ao futuro da crianga deficiente. Sao assuntos provavelmente mais
frequentes envolvendo o individuo deficiente. Mas, adicionalmente, po-
dem surgir outras importantes questdes para as quais a familia pode
necessitar de esclarecimentos e orientacoes. Dizem respeito principal-
mente a respostas sociais de parentes, vizinhos e amigos frente a defici-
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éncia e a crianca deficiente. Os familiares precisam ser orientados para
lidar com essas respostas sociais, que podem expressar esteredtipos ne-
gativos, estigma e preconceitos.

Um problema nem sempre lembrado por profissionais e estudio-
sos do assunto, que € a presenca do irmao normal, pode criar dificuldades
especiais para os pais. A presenca de criancas normais pode representar
uma grande conquista para a familia toda, tanto porque podem atuar como
bons modelos para o irmao deficiente, auxiliando direta e indiretamente
na educacéo dele, quanto porque os pais tém a oportunidade de exercita-
rem a sua maternidade e paternidade em relacdo a filhos normais. Por ou-
tro lado, pode também representar desafios adicionais para os pais. Mes-
mo em familias que ndo tém crianca deficiente, a chegada do segundo filho
pode representar desafios especiais, no sentido de que o sistema social tridadi-
co pai-mae-filho e de diferentes diades, ja constituido, precisa se reorganizar
para incorporar um novo membro familiar. Essa transicao pode constituir-se
em um desafio para a familia (DESSEN, 1997). E f4cil imaginar que para
os pais essa transicdo pode ser particularmente embaracosa se uma das
criangas for deficiente. Um grande desafio é a administracio da atencio
diferenciada de que as criangas necessitam, seja pela idade e posicdo na ir-
mandade, seja pelo fato de uma delas ser portadora de alguma condicao
incapacitante que pode requerer cuidados especiais.

Dramas menos visiveis podem ocorrer quando o primeiro filho for
deficiente e essa condicéo for identificada precocemente. Conforme suge-
rem os achados do estudo realizado em 1980, a identificacao da deficiéncia
em um filho parece afetar a decisdo dos pais de terem mais filhos. Quando
o primeiro filho € deficiente, os pais podem ver-se em uma situacgio de di-
ficil decisdo quanto a terem ou nao um segundo filho. Duas decisdes sdo
possiveis: resolvem ficar apenas com o filho deficiente ou resolvem ter um
segundo filho, mesmo que isso implique a possibilidade de recorréncia. Por
tras dessa decisdo parece residir um grande drama, um conflito irrecon-
ciliavel entre a necessidade de terem a confirmagdo de que podem gerar
criancas sauddveis e o receio de recorréncia, o que fortaleceria a suspeita de
que a origem do problema poderia estar neles. Por outro lado, se o primeiro
filho ndo apresenta nenhum problema de desenvolvimento e o segundo vier
com algum problema, facilmente o casal pode decidir nao ter mais filhos,
se o diagndstico for realizado precocemente, pois ja tem um filho normal,

24 A relagdo entre irmdos normais e deficientes pode ndo ser necessaria e unicamente negativa. Bazon e Masini
(2009) verificaram que a relagdo fraterna de criancas com cegueira congénita se caracteriza por ocorréncias
comuns entre quaisquer irmaos, tais como ciume, rivalidade, brigas, apoio, amizade e companhia. Chacon (2009)
estudou os irmdos de deficientes mentais e deficientes auditivos e constatou que a relagdo fraterna deles era
parcialmente afetada tanto negativa quanto positivamente, em comparagéo a relagdo verificada entre irmaos de
familias que ndo tém deficientes. Algumas diferencas podem ser determinadas pela natureza da deficiéncia.
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o que lhe assegura que tem capacidade para gerar filhos sauddveis. Os me-
canismos de atribuicdo de causalidade, claramente evidenciados nas maes
estudadas, sugerem que um dos motivos que os mobiliza é a necessidade
de se assegurarem de que a causa da deficiéncia da crianga no estd nelas.

O modo de funcionamento de uma familia que tem uma crianga de-
ficiente pode ser afetado profundamente pelas rea¢des manifestadas por
pessoas préximas, como parentes, amigos e vizinhos, que podem manifes-
tar curiosidades com relacio a deficiéncia da crianca tanto de modo claro e
expresso quanto de modo velado e silencioso. Os pais podem incomodar-se
bastante com essas reacdes.”® Um importante aprendizado que deve ocorrer
€ o de ignorar os comentdrios e sugestdes dessas pessoas e valorizar as suas
préprias opinides, como Patterson (1961) sugeriu hd muitos anos. Uma ade-
quada orientagdo aos pais pode auxiliar na superacao dessas dificuldades.

Naturalmente, um tépico que trata da intervencao familiar ndo pode
hoje se encerrar sem alguma consideragio sobre a questdo da incluso. Te-
mos apontado, hd alguns anos, a necessidade de que o ambiente familiar de
uma crianga deficiente seja constituido de tal sorte que favorega o desen-
volvimento o mais completo e saudavel possivel, ndo s6 dela, mas de todos
os membros familiares (OMOTE, 1979 e 1980a).” Em terminologia atual,
propde-se que o ambiente familiar seja inclusivo, isto é, acolhedor e capaz
de prover condigOes essenciais (materiais, culturais, comportamentais e
emocionais) para o melhor desenvolvimento possivel da crianca deficiente
e também dos demais membros familiares.”

Além da necessidade de o ambiente familiar ser inclusivo, é preciso
pensar na inclusao da familia toda na sua comunidade, como também a pos-
sibilidade de gestao da incluso pela familia. Auxilios especificos podem ser
oferecidos a familiares para a construcao de servicos adequados para as ne-
cessidades atuais. Mesmo com todas as dificuldades habituais e previsiveis,
o trabalho de Rosa (1998) sugere possiveis caminhos nessa direcao.”

25 Costa (2000) verificou que os pais de criancas com deficiéncia fisica, sindrome de Down ou alguma deformidade
craniofacial ficavam perturbados e magoados com pessoas estranhas que faziam perguntas, comentérios e
especulacdes sobre a condi¢do da crianca. Tanto a visibilidade da deficiéncia determina reacdes dessa natureza
que, conforme relato dos pais, as reacdes dos estranhos passaram a ser mais favoraveis com a mudanca na
aparéncia fisica das criangas apds a cirurgia corretiva e/ou estética.

26 Na introducdo a uma obra, destacamos o interesse crescente que a tematica relativa a familias de deficientes
vem despertando, identificado no aumento progressivo no nimero de textos publicados nos livros pds-congresso
de um dos mais importantes eventos da area de Educacdo Especial, o Congresso Brasileiro Multidisciplinar de
Educacdo Especial. J4 na terceira edicdo, realizada em 2002, houve numero suficiente de trabalhos sobre a
familia de deficiente para que os organizadores decidissem publicar um volume especifico sobre essa tematica
(MARQUEZINE et al., 2003). Na sua Introdugdo, também apontamos que comecava a ser objeto de atencdo
a necessidade dos membros familiares de receberem atencdo profissional em busca da compreensdo e do
enfrentamento de seus dramas como maes, pais, irmaos e irmas (OMOTE, 2003). Também a quarta edicdo desse
evento, realizada em 2007, resultou em um volume especifico sobre a familia de deficiente (FUJISAWA et al., 200%a).

27 Algumas importantes consideragdes nessa direcdo podem ser encontradas em Aiello (2002).

28 O trabalho desenvolvido por Correr (2003) mostra outro caminho para auxiliar a familia a construir uma rede de
apoio social que pode favorecer a constru¢do de um ambiente inclusivo para uma pessoa deficiente.

159



Sadao Omote e Leonardo Santos Amancio Cabral (Orgs.)

A%
0

Conclusdes

Nas diferentes dreas de atendimento a deficientes, a familia tem re-
cebido atencao crescente nas ultimas décadas. Parece haver entendimento
de que a familia se constitui em um importante contexto para a compreen-
sdo e enfrentamento dos problemas decorrentes da deficiéncia que uma
crianga possui.

Ha hoje uma extensa literatura especializada, inclusive no nosso
meio, que nao deixa nenhuma sombra de duvida sobre as profundas im-
plicacdes que o nascimento de uma crianca deficiente pode ter sobre toda
a familia, como também sobre a necessidade de servicos destinados a ela,
solidariamente integrados aqueles destinados ao deficiente. O problema
representado pela condicio da crianga deficiente e o que ocorre com a fa-
milia sdo indissocidveis. Do mesmo modo, indissocidveis precisam ser os
atendimentos realizados com a crianga deficiente e aqueles destinados a
qualquer outro membro familiar.

Na construco dessa visao integrada, € preciso alertar para a possibilida-
de de se atribuir alguma patologia para a familia ou para alguns de seus mem-
bros. As familias de deficientes tém a mesma caracteriza¢io de uma familia
comum, em termos dos padrdes de relacoes intrafamiliares, dos sentimentos
vivenciados e da dindmica intrafamiliar. Enfrentam situacdes de dificuldades,
vivenciam momentos de crises familiares, superam essas dificuldades etc. O
que pode ocorrer com essas familias € a possibilidade de se verem em situa-
coes de dificuldades e crises mais frequentemente. Nao hd, portanto, nenhu-
ma necessidade de se criar teoria especifica para a compreensio da psico-
dinamica de familias de deficientes. Do mesmo modo, nao hd nenhuma
necessidade de se construirem conceitos especificos para a compreensio
das dificuldades e enfrentamentos que diferentes membros familiares po-
dem apresentar.

Muitas familias de deficientes, assim como familias comuns em
algumas ocasides especiais, podem necessitar de auxilio profissional
para a superacdo de uma situacdo de crise, em busca de um novo esta-
do de equilibrio. Eventualmente, a familia pode superar a crise com um
estado de equilibrio que pode ndo ser muito adequado para atender as
necessidades evolutivas da crianca deficiente ou pode representar prejui-
zos de diferentes naturezas para alguns dos outros membros familiares. O
acompanhamento de algum profissional qualificado para tratar de ques-
toes familiares, em alguns dos momentos particularmente criticos, como
no periodo imediatamente subsequente a revelacio do diagndstico, pode
ser um auxilio especialmente importante para muitas familias de deficien-
tes. Qualquer familia, como um sistema, possui a capacidade de buscar o
restabelecimento do equilibrio, diante de uma situacéao de crise ocasionada
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por algum evento percebido como tragico. O profissional deve usar essa
capacidade para auxiliar a familia a construir um novo estado de equilibrio
que implique um avanco em relacgio ao estado anterior, no enfrentamento de
suas dificuldades.

Os nossos servigos de Educacao Especial estdo ainda bastante cen-
trados no préprio individuo deficiente. Mesmo que o profissional realize
atendimentos especificos destinados ao individuo deficiente, ndo mais se
pode deixar de lado a sua familia, havendo necessidade de levar rigorosa-
mente em consideracdo as duvidas e inquietagdes dos pais, tratando-os
como pessoas interessadas que podem contribuir para a educagio ou te-
rapia da prépria crianca deficiente. Sao da responsabilidade desse profis-
sional o bem-estar e a qualidade de vida de toda a familia, ndo no sentido
de que a ele caiba o papel de estender seus servigos a todos os membros
familiares, mas, sendo muitas vezes o unico profissional a ter contato com
a familia, deve estar atento para a necessidade de orientagdo ou, dependen-
do da natureza do problema, de encaminhamento a outro profissional que
possa prover assisténcia adequada a familia.

Por fim, deve-se destacar que o ambiente familiar integro e bem es-
truturado, constituido por pessoas que se encontram em bom estado de
saude mental, pode propiciar condicoes favordveis para o desenvolvimento
o mais pleno possivel de uma crianca deficiente, respeitando-lhe as singu-
laridades e dificuldades especificas.
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Apéndices

Resumo e abstract do texto Aspectos sociofamiliares da deficiéncia mental

A deficiéncia mental nao deve ser concebida como um atributo inerente ao
individuo excepcional, mas como uma condicao resultante das incapacida-
des médicas e das limitagoes sociais. Sao consideradas as condi¢oes medicas
incapacitadoras e condig¢bes sociais incapacitadoras para a concepcao de de-
ficiéncia mental estudada neste artigo. A reabilitacdo do individuo defi-
ciente mental, por sua vez, ndo deve estar centrada apenas nos atrasos ou
na potencialidade residual, mas, além disso, no bem-estar pessoal e social
de toda a familia, inclusive do excepcional. A interven¢do familiar assim
orientada, bem como eventual intervencdo em outras esferas sociais, po-
dem minimizar as condi¢des sociais incapacitadoras.

Mental retardation is considered to be a condition which results from me-
dical disabilities and social restrictions rather than a inherent condition to
the mental retarded individual himself. Both medically disabling and so-
cially handicapping conditions are considered for the mental retardation
conception studied in this paper. Accordingly, a rehabilitation program of
the exceptional individual, must not be centered only on his retardation
itself or on his residual potentiality, but, furthermore, on his own welfare
and on his family’s as well. Familiar intervention as such and eventual in-
tervention in other social spheres may minimize those socially handicap-
ping conditions referred to.

Resumo, palavras-chave, abstract, keywords, resumen e palabras clave do tex-
to Relacao entre inclusao escolar de criangas com paralisia cerebral e estresse
dos cuidadores familiares (Relationship between school inclusion of children
with cerebral palsy and stress of family caregivers/Relacién entre inclusion es-
colar de los nifios con parélisis cerebral y el estrés de los cuidadores familiares)

RESUMO: O objetivo deste estudo foi avaliar o estresse de cuidadores de
crianga com paralisia cerebral (PC) e discutir a sua relacdo com a inclu-
sdo. Participaram 18 cuidadores familiares de criancas com PC, atendi-
das em servico especializado destinado a pessoas com deficiéncia e regu-
larmente matriculadas em escolas de Ensino Fundamental. Para a coleta
de dados, utilizaram-se a forma abreviada do questiondrio de recursos e
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estresse (QRS-F) e um roteiro de entrevista com 41 perguntas. A maioria
dos cuidadores familiares apresentou estresse considerado baixo. Foram
encontradas correlacdes significantes entre alguns dos quatro fatores que
compodem o estresse. Evidenciou-se uma fraca correlacio positiva entre o
estresse e as condicoes que podem favorecer a inclusdo escolar das crian-
cas com PC. Ressalta-se que a atengio a essa populacdo pode ser uma im-
portante parte do processo para a efetiva construgdo da inclusao escolar.

PALAVRAS-CHAVE: educacio especial; inclusdo; cuidador familiar; estresse;
criangas com deficiéncia.

ABSTRACT: The objective of this study was to evaluate the stress of ce-
rebral palsy child’s caregiver and to discuss its relationship with the in-
clusion. The study was conducted with 18 family caregivers of CP chil-
dren attended in a special service directed to disabled people, and were
regularly enrolled in an elementary school. For data collection, the short
form of questionnaire on resources and stress (QRS-F) and an interview
with 41 questions were used. Most of the family caregivers presented low
stress. Significant correlations among factors that compose the stress were
found. A weak positive correlation was found between stress and condi-
tions that can favor the CP children’s school inclusion. It is pointed out
that attention to this population can be an important part of the effective
construction of school inclusion.

KEYWORDS: special education; inclusion; family caregiver; stress; disabled
children.

RESUMEN: Objetivo de estudio fue evaluar estrés de cuidadores de nifios
con paralisis cerebral (PC) y analizar su relacion con inclusién. Asistié a 18
familiares cuidadores de niflos con PC, con la asistencia en servicio espe-
cializado para personas con discapacidad y regularmente matriculados en
escuelas primarias. Para recoleccién de los datos, utilizé la forma corta del
cuestionario recursos y estrés (QRS-F) y guia de entrevista con 41 pregun-
tas. Mayoria de cuidadores familiares presentan estrés considera bajo. Se
encontraron correlaciones significativas entre algunos de los cuatro fac-
tores que componen el estrés. Los resultados mostraron una débil corre-
lacién positiva entre estrés y condiciones que pueden favorecer inclusién
escolar de los nifos con PC. Se hace hincapié en que atencidn a esta po-
blacién puede ser una parte importante del proceso para la construcciéon
efectiva de la inclusidn escolar.

PALABRAS CLAVE: educacion especial; inclusidn; cuidador familiar; estrés;
nifos con discapacidad.
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Resumo, palavras-chave, abstract, keywords, resumen e palabras clave do
texto Oficina de atividades: espaco de atencdo aos familiares de criancas com
deficiéncia (Activities workshop: giving attention to disabled children family/Taller
de actividades: espacio de atencién para familias de nifios con discapacidades)

RESUMO: Objetivou-se neste estudo identificar a percepg¢io de cuidadores
de criancas com deficiéncia em relagio as suas vivéncias em oficina de ati-
vidades. Trata-se de um estudo longitudinal envolvendo nove cuidadores
primdrios de criangas com deficiéncia, os quais participaram de dez en-
contros grupais, uma vez por semana, para a realizacio de diferentes ati-
vidades. Para a coleta de dados, foram utilizados dois procedimentos. No
inicio e no final de cada encontro, os participantes escolhiam uma dentre
trés figuras, que representavam trés expressoes faciais correspondentes a
sentimentos de felicidade, tristeza e estado emocional intermedidrio. Por
meio da escolha de uma figura, os participantes expressavam seu sen-
timento naquele dia. A escolha no final de cada encontro era acompa-
nhada da justificativa da opcao realizada. Ao final dos dez encontros, foi
realizada uma entrevista individual por meio de um roteiro semiestruturado.
Os resultados sugerem que a participagdo no grupo propiciou momen-
tos de prazer, de criatividade e de distanciamento tempordrio em relagio
aos cuidados do filho com deficiéncia. Além disso, foram consolidadas
novas amizades, que extrapolaram os momentos vivenciados nas ofici-
nas. Os resultados deste estudo podem ser uteis aos profissionais da saude
que trabalham com criangas com deficiéncia, auxiliando-os no processo
de intervencao que considera ndo apenas as condi¢des de saude delas, mas
também as daqueles que estdo cotidianamente ligados a elas.
Palavras-chave: oficina de atividade; familia; deficiéncia.

ABSTRACT: The aim of this study was to identify the perception of caregi-
vers of disabled children regarding their experience in activities workshop.
It is a longitudinal study involving nine primary caregivers of children
with disabilities. The caregivers participated in ten group meetings, once
a week, to carry out different activities. Two procedures were used for data
collection. At the beginning and at the end of each meeting, the partici-
pants chose one of three figures, representing three facial expressions cor-
responding to feelings of happiness, sadness and intermediate emotional
state. By means of the choice of an illustration, the participants expressed
their feelings on that day. The choice was justified by the end of each mee-
ting. An individual semi-structured interview was carried out by the clo-
sing of the ten meetings. The results suggest that the participation in the
group provided moments of pleasure, creativity and temporary distancing
in relation to the disabled children’s care. Besides, the strengthened of
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new friendships beyond the moments enjoyed in the group. The results of
this study can be useful to the health professionals who are working with
disabled children, aiding them in the intervention process that not only
considers the health conditions of these children, but also who are routi-
nely linked to them, their caregivers.

KEYWORDS: workshop activity; family; disability.

RESUMEN: El objetivo de este estudio fue identificar la percepcion de los
cuidadores de nifios con discapacidad en relacién con sus experiencias
en el taller de actividades. Se trata de un estudio longitudinal con nue-
ve cuidadores primarios de nifios con discapacidad que participaron en
diez reuniones de grupo, una vez a la semana, para llevar a cabo diferen-
tes actividades. Para recopilar los datos, se utilizaron dos procedimientos.
Al principio y final de cada reunidn, los participantes elegian una entre
tres figuras, que representaban tres expresiones faciales correspondientes
a sentimientos de felicidad, tristeza y estado de emocidn intermediario.
Mediante la eleccidn de una figura, los participantes expresaban su senti-
miento en ese dia. La eleccidn al final de cada sesion fue acompanada de
una justificacién de la opcidn elegida. Al final de diez reuniones, fue rea-
lizada una entrevista individual por medio de un guién semiestructurado.
Los resultados sugieren que la participacién en el grupo llevé a momentos
de placer, creatividad y alejamiento temporal en relacion con los cuida-
dos al hijo con discapacidad. Ademas, propicié la consolidacién de nuevas
amistades, que sobrepasan los momentos vividos en los talleres. Los resul-
tados de este estudio pueden ser utiles para los profesionales de la salud
que trabajan con nifios con discapacidad, ayuddndoles en el proceso de
intervencién que tenga en cuenta no sélo las condiciones de su salud, sino
también a los que estdn unidos de forma rutinaria a los mismos.

PALABRAS CLAVE: Taller de actividad; familia; discapacidad.
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Camila Mugnai Vieira
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Imagem de fundo:
Localizada no canto superior esquerdo, está a silhueta da casa do Professor Sadao Omote, assim como descrito na capa deste volume.

Na parte inferior do livro:
Logos dos dois grupos de pesquisa organizadores da coleção. três setores, dispostos  horizontalmente um ao lado do outro na seguinte sequência:

1. IDEA: Grupo de pesquisa Identidades, Deficiências, Educação e Acessibilidade.
Logomarca representada pelas Letras da Sigla: letra i - Rosa; letra d - azul; letra e - verde; letra a - amarelo.

2. Grupo de Pesquisa Diferença, Desvio e Estigma.
Logomarca representada por um galho horizontal do qual ramificam 3 fases do desabrochar de uma flor vermelha, cujos formatos fazem alusão, também, a três fases de metamorfose de uma borboleta até a sua libertação.

Fim da descrição.
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