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RESUMO

Hste trabalho tem como objetivo discutir a integracgéio social do deficiente
mental, enquanto um processo que se inicia na/pela familia e ndo
exclusivamente na escola. Destaca a mie, dentre os outros membros da familia,
por considera-la a mediadora e o instrumento mais presente no processo de

desenvolvimento psico-social do filho.

A técnica de trabatho utilizada foi a entrevista semi-estruturada, a qual

foram submetidas 12 (doze) mies de criangas diagnosticadas como deficientes
mentais, alunos do Ceniro de Reabilitagdo Piracicaba (CRP). As entrevistas

foram gravadas e as falas das mdes, organizadas em 09 (nove) categorias de
andlise, Foram levantados, também, dados do prontudrio dos respectivos filhos,

material constante dos arquivos da institui¢#o.

A analise revelou que as rofles buscam identificar as causas do problema
com base em fatores biologicos. Possuem pouca informacio sobre a
deficiéncia, e tém diferentes formas de agir e avaliar o filho. Seu modo de trati-
los ¢ influenciado, em parte, pela atividade profissional que exercem e pelas
varidveis sexo e idade do fitho. Suas expectativas também sofrem as influéneias
dessas varidgveis e algumas sdo correspondidas pelo filho, enguanto que outras
ndo. H4, além disso, certos conflitos na rela¢do pais-profissionais da 4rea os

quais merecem maior atencio. Todos esses aspectos estfio inter-relacionados e

influenciam diretamente no processo de integracio social do deficiente.



O conjunto das andlises permitiu inferir que o processo de integragdo
social do deficiente mental necessita ser repensado, considerando-0 como um

processo que se inicia na/pela familia.

Repensar o processo de integragfo social do deficiente requer um maior
grau de conscientizagdo da sociedade em geral, dos profissionais da 4rea e da
propria familia. Para que isso ocorra, sdo necessarias mudancas nos cursos de
formagdo dos profissionais da 4rea que atendem direta e indiretamente os
deficientes e as respectivas familias, bem como mudangas nas relagdes entre

profissionais, instituigdes e pais.



ABSTRACT

The objective of this work was to discuss the social integration of the
mentally retarded individual, in a process that starts in/by the family, and not
exclusively at school. It emphasizes the mother, among the other members of
the family, considering her as the mediator and the most present instrument in

the psycho-social development process of the son.

The work technique utilized was the semi-structured interview, which
was submitted to 12 (twelve) mothers of children diagnosticated as mentally

retarded, all of them students of the Centro de Reabilitagiio Piracicaba (CRP).
The interviews were tape-recorde, and the mothers’ reports were organized in 9
(nine) categories of analysis. Data from the registers of the respective s0ms,

constant material from files of the institutions, were surveyed.

The analysis revealed that the mothers try to identif the causes of the
deficiency wuth basis in biological factors. Such mothers have little information
about the deficiency, and have different forms of conduct and estimation of
theirs sons, Their way of treating them is influenced, in part, by the professional
activities and by they variables sex and age of their sons. Their expectations
also suffer the influences of these variables, and some are corresponded by
their sons, while others are not. Besides that, there are certain conflictis in the
relation parents-professionals of the area that deserve more attention. All these
aspects are inter-related and influence directly in the social integration process

of the mentally retarded individual.



The total amount of the analyses allowed to infer that the social
mntegration process of the mentally retarded individual needs to be

reconsidered, having in mind that it is a process that starts in/by the family.

Reconsidering the social integration process of the mentally retarded
individual requires a higher level of consciousness of the society as a whole, of
the professionals of the area, and of the own family. To achieve this, some
changes are necessary in the graduation courses of the professionals that treat
direct and indirectly the mentally retarded indivifuals and their respective

families, and also some changes are needed in the relations among

professionals, institutions and parents,
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INTRODUCAQ



I - INTRODUCAD
1.1 - NOTA PRELIMINAR

Historicamente, o deficiente tem recebido diferentes tratamentos, desde o
sacrificio nas sociedades Gregas, a protegdo da igreja cristd na Idade Média
(PESSOTTI, 1984) at¢ o  atendimento em instituicdes especializadas
contempordneas (JANNUZZI, 1985). A concepgdo de que & possivel a

aprendizagem para a pessoa deficiente ¢ relativamente nova e surgiu com o

desenvolvimento da psicologia da aprendizagem, da lingiiistica, e da analise
experimental do comportamento, a partir da segunda metade do século (GLAT,
1995). Recentemente, também, surgiu uma grande preccupacdo na area
relacionada com a questio da integragdio do deficiente; questio essa que vem
sendo discutida em congressos, encontros, artigos, ete.

Todavia, discutir integracdo social pressupde conhecer o “principio da
normalizagdo”, que ¢ a base filoséfico-ideologica de toda a evolucdo atual na
matéria,

O principio da normalizagiio teve sua origem na Escandingvia, foi
transformado em lei em 1959 na Dinamarca e, a partir dai, iniciaram-se
profundas transformagSes no trato da deficiéncia mental. O conceito de
normalizagdo nfo ¢ novo, mas sua evolugiio em um principio forneceu grande
poder para os movimentos integracionistas das décadas posteriores.

Bengt Nirge foi quem primeiro escreveu sobre a normalizacio, dando a

seguinte interpretacio:



“A introducfio ma vida didria do subnormal de
algumas modalidades e condi¢des o mais parecidas
possiveis 4s consideradas como habituais na

sociedade (p.89)'.

Tal principio vem sendo discutido sob diferentes angulos: alguns
chamam a atengdo para a adequagfo de sua interpretagdo (GONZALES, 1993),
enquanto outros apontam para as dificuldades envolvidas na sua real efetivagio

(ANACHE, 1991). Ao interpretar o principio, GONZALES (1993) assim se
colocou:

“Normalizar ndo é pretender converter em normal a
nINa mesma pessoa, mas reconhecer-lhe os mesmos
direitos fundamentais que aos demais cidaddos do
mesmo pais ¢ da mesma idade. Normalizar é aceitar
a pessoa deficiente, tal como ¢, com suas
caracteristicas  diferenciais, e oferecer-the os
servigos da comunidade para que possa desenvolver

uma vida o mais normal possivel” (p.91).

O autor deixa claro dois pontos fundamentais: o primeiro refere-se &
necessidade de atribuir ao deficiente os mesmos direitos; o segundo
reconhece-0 na sua diferenga, e o respeita, questionando mitos e modificando

atitudes que em épocas anteriores o levaram & marginalizagfio social.

. Apud GONZALES, 1993,



Ao apontar para as dificuldades envolvidas na real efetivagio do

principio da normalizagfio, ANACHE (1991) faz a seguinte consideragéo:

“/.../a0 se propor a 'normalizaciio’, nio se considera
toda a carga de precomceitos a gque os individuos
portadores de defeitos fisicos, sensoriais ou mentais
so expostos/..././.../para que tenha condicdes de vida
similares as daqueles considerados ‘mormais’,
devera através das mormas sociais igualar-se a esses

itimos. Neste enfoque, a proposta de oferecer

oportunidades para o desenvolvimento do
'deficiente’, similares as que sdio oferecidas a todos,

tem dificuldades de se concretizar/.../"(p.47).

Podemos concluir, pela consideragio da autora, que a concretizagio do
principio da normalizacfo estd limitado pelas condigdes objetivas de um meio
social que pratica a segregacio.

Ao final da década de 60 e 70, o conceito de normalizagio chega &
América do Norte (E.E.U.U. ¢ Canadd). Iniciou-se 14 um movimento
integracionista, que tomou forma de lei (Lei 94-142), levando a uma
reestruturacdo nos servigos de Educagfio Especial. Nessa luta pela integracio,

os deficientes obtiveram judicialmente suas primeiras conquistas.

Nesses varios paises, os movimentos integracionistas nflo se limitaram
apenas aos deficientes. Pode-se observar que a questio da segregacio,
discriminagdo e desvalorizagio de certos grupos minoritarios (religiosos,

étnicos, feministas, etc. ) tem chegado a pontos criticos, levando tais grupos a



se organizarem e lutarem no sentido de se integrar. Depara-se, assim, com
movimentos organizados dessas minorias, na busca de sua integragio.

No Brasil, houve algumas conquistas legais (Leis Piblicas: 4.024/61,
5.692/71, 7044/82), porém, os direitos dos deficientes, embora sejam
reconhecidos legalmente, nfio o sfo de fato. Podemos tomar como exemplo o
acesso e permanéncia do deficiente na rede regular de ensino: as barreiras ndo
sdo apenas arquitetGnicas, por sinal as mais simples de se remover, mas, antes
de tudo, sociais,

Pensando na normalizagdo como um principio que iniciou e fundamentou

toda a discussdo em tomo da integraglo do deficiente, passei a questionar o

préprio  conceite de integragfo, assim como as praticas atualmente

desenvolvidas em seu nome.
1.2« A INTEGRACAD

Definir integragio tem sido um desafio e uma preocupacdio dos muitos
profissionais empenhados nessa questio. Trata-se de um assunto bastante
complexo, o que dificulta a abordagem de todos os aspectos envolvidos, apesar
das pesquisas em diferentes dreas do conhecimento cientifico. A discussio a
seguir traz algumas contribuigGes, tomando como ponto de partida
conceituacdes derivadas da filosofia e da sociologia.

Nicola ABBAGNANO em seu Diciondrio de Filosofia (1982), assim
define integracio:

"este termo tem significados diversos em diferentes

ramos do saber./../Em biologia significa o grau de



unidade ou de solidariedade entre as varias partes
de um organismo, isto é, o grau no qual ditas partes
séio dependentes uma da outra. Analogamente, em
psicologia significa o grau de unidade ou de

organizacio da personalidade;/.../". (p. 542).

A definigdo prope que integragio, tanto no campo da biologia quanto no
campo da psicologia, diz respeito 4 "unidade das partes” {orginica ou da
personalidade). O conceito estd restrito apenas ao organismo humano, 3 unidade
no nivel intersubjetivo do individuo,

De acordo com o Diciondrio de Sociologia Globo (1963), integragio é

definida como:

"Processo social que tende a harmonizar ou unificar
diversas unidades antagbnicas, sejam elementos da
personalidade, dos individuos, dos grupos ou de

agregacdes sociais maiores", (A.E.Watson, p.185).

A consideracdo acima faz referéncia a "unidades” como na definicio
anterior, porém as coloca numa visdo sociologica mais ampla, o que deixa
subentendida a existéneia de agSes individuais e/ou sociais,

No verbete integragfio, Aurélio Buarque de Holanda FERREIRA (1975)
registea:



"1- Ato ou efeito de integrar(-se). 2- Politica que
objetiva imtegrar mo seio de uma sociedade as

minorias - raciais, religiosas, sociais, etc" (p.773).

Essa definigdo traz 4 luz a integragdio como um processo antes de tudo
politico, com o claro objetivo de tornar as minorias partes integrantes no seio da
sociedade. Ao remeter para o aspecto politico, abre a discussio para além da
visdo assistencialista que se possa ter do processo.

No diciondrio da lingua francesa Le Micro - Robert Poche (1992)

integracfio figura como:

"1- incorporagio (de mnovos elementos) a um
sistema/.../ 2- Assimilagiio (de um individuo, de um
grupe) a wma comunidade, a um grupo social/.../"
(p.688).

A defini¢do acima retrata a integragio no aspecto social, como um
processo em que se busca a inclusio, a fusfo da(s) parte(s) marginalizada(s) ao
tipo cultural comum,

Como pode ser percebido, as definicdes dadas pelos  dicionarios
apresentam pontos de convergéncia e de divergéncias de idéias.

STEENLANDT (1991) observa que diferentes autores definem integragfo

segundo duas coordenadas: adi¢io e conjuncdo de elementos. A autora cita
uma definicio de Heloisa Garcia de Lorenzo, um nome internacionalmente

reconhecido na educagfio especial, que recorre aos dois aspectos:



"Integraciio ¢ o processo de imcorperar fisica e
socialmente dentro da sociedade as pessoas que
esto segregadas e isoladas das outras (da maioria).
Significa ser um membro ative da comunidade,
vivende onde os oufros vivem. Vivendo como os
demais ¢ tendo os mesmos privilégios e direitos que

os cidadios nio deficientes"

Essa ¢ uma definicdo de integragdio social que melhor contempla o
principio de igualdade ¢ de participagdo ativa do deficiente enquanto cidadao.

No entanto, a referida autora ndo faz mengiio aos deveres do deficiente como
mermbro de uma sociedade, em que as pessoas valem por aquilo que sdo e pela
capacidade de assumir responsabilidades nos diferentes niveis sociais. Os
direitos sdo necessdrios para que ele possa cumprir seus deveres e construir sua
histéria pessoal de vida, baseando-se nfio apenas na maneira como a sociedade
o veé, mas pa forma como ele vive o papel social de deficiente que the é
atribuido pela sociedade.

A atribuicdo dos mesmos deveres e direitos possibilita, inclusive, ao
deficiente ndo abdicar da propria deficiéncia enquanto parte integrante de sua
personalidade.

Para CARDOSO (1993):

"Estar integrade nio ¢ abdicar-se da personalidade,

da uwnicidade, dos valores préprios. Ha diferentes

. Apud STEENLANDT, 1991, B30



niveis de integracfio, e jamais estaremos
intimamente integrados em todos os agrupamentos
humanos. Escolhemos onde queremos nos integrar
mais profundamente, e em outres, as vezes nos
deixamos ser considerados ‘de fora'. Tratar da
integra¢dio mdo significa fazer com que a pessoa

portadora de deficiéncia seja como "qualquer um' ",
(p.56).

Essa autora deixa clara uma questdo de fundamental importancia nesse

processo, ao apontar para a existéneia de diferentes niveis de integraciio. Com
iss0, sugere que a integragfo seja uma questdo que diz respeito a todas as
pessoas € ndo apenas ao deficiente e que ocorre com maior ou menor
intensidade em relacdo a diferentes tipos de agrupamentos humanos (por
exemplo: familia, clube, igreja, escola ete).

Ao considerar a existéncia de diferentes niveis de integracdo social com
respeito aos diferentes agrupamentos humanos, a questio da integragfio passa a
constituir-se como um processo social mais amplo e, enquanto tal, também
obedece aos valores e as normas sociais vigentes, que funcionam como
reguladores € como eixos porteadores da maior integragio de uns e menor
integracio de outros,

Por outro lado, quando se aponta para a disponibilidade do individuo para

infegrar-s¢ a um ou oufro agrupamento, pode-se discutic a questio da
integragdo, focalizando o individuo como um ser que busca satisfazer algumas

necessidades criadas a partir dos valores sécio-culturais da sociedade em que



vive, valores esses internalizados® como seus, gerando necessidades “pessoais”
que o leva a escolher um ou outro agrupamento.

Desse modo, € preciso ver a integragdo como um processo em que o
individuo € modificado pela relag&o com o outro no plano intersubjetivo, através
da internalizagdio dos valores e normas vigentes e, a0 mesmo tempo, modifica-o
de acordo com suas necessidades intra-subjetivas; um processo que se da num
duple sentido: do social para o individual e do individual para o social,
concomitantemente.

Tal processo acontece somente porque o ser humano tem a capacidade de
internalizagio de valores, normas, acontecimentos de sua cultura ¢, a partir

disso, de modificar-se e modificar o proprio meio. Essa questdo da
internalizagdo ¢ bastante complexa e tem sido alvo de discussio entre tedricos e
pesquisadores. VYGOTSKY (1988), ja no inicio do século, discutiu sobre esse

conceito € apontou que:

"A  internalizacio das atividades socialmente
enraizadas e historicamente desenvolvidas constitui
0 aspecto caracteristico da psicologia humana; é a
base do salto qualitativo da psicologia animal para a

psicologia humana/.../" (p. 65).

Retomando a discussfo sobre as definigdes de integracdo, é importante

citar 0 Centro Nacional de Educagfio Especial - CENESP, responsavel pela

¥ .Baselo-me em VYGOTSKY {1948) no conceltuar internsiizacho como “recomstrugio interna (intrapsiquice) de ama operache
externs (nierpsiquive)”. (p.63).
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Educagdio Especial no pais no periodo de 1973 a 1986, ¢ que assim definiu

integracgio:

"Integrar pressupde levar em comsideragdio os
aspectos de integracio: a) temporal; b) instrucional
¢ ¢) social, no que diz respeito ac excepcional
propriamente dito, como também propiciar a
integragio das instituicBes, obrgfios, esferas
administrativas ¢ grupes profissionais, que estejam

envolvidos com atendimento ao excepcional™,

ANACHE (1991), ao comentar , em sua Dissertagio de Mestrado, a
definicdo acima, classificou-a como uma definicio tautologica: integrar &
integrar.

O conceito de integrar/integragfio acima mencionado foi reformulado pela
Secretaria de Educacfio Especial - SESPE, que passou a se responsabilizar pela

Hducagéo Especial no pais a partir de 1986:

"Integra¢iic ¢ caracterizada comoe um processo
dinimico, envolvendo esforges dos diferentes
segmenfos sociais, para o estabelecimento de

condi¢des que possibilitem as pessoas portadoras de

deficiéncia, com problemas de conduta e

* . Aped ANACHE, 1991,



I

superdotados, tormarem-se parte integrante da

sociedade como um todo.””

O que chama a atenglio nesse tipo de definicdo ¢ a maneira como o
deficiente ¢ tratado: como wma parte nfio integrante e que precisa ser integrada.
Ora, todas as pessoas so parte integrante de um sistema numa determinada
cultura e, enquanto tal, assumem alguns papéis que a sociedade a principio
determina e que, no decorrer do seu desenvolvimento como um todo, podem ser

modificados, assim como podem modificar o papel do outro.
Posteriormente esse conceito foi reelaborado pela propria Secretaria de

Educagio Especial - SESPE em 1994, quando apresentou a Politica Nacional de

Educagio Especial. O conceito reformulado prop6e que a integracdo sejas

"um processo dindmico de participaciio das pessoas
nzm contexto relacional, legitimando sua interacio
nos  grupos  sociais. A  integracio implica

reciprocidade” (p.18).

Apesar de ser uma defini¢io bastante ampla, fica claro que integracio
supbe um processo dindmico, que ocorre num contexto relacional, ou seja, num
confexio em que as pessoas precisam relacionar-se umas com as outras de forma
a entender e tentar aceitar suas potencialidades e limitagGes como fatores de
crescimento no grupo. Desse modo, para que haja integracdo social, é

necessario haver reciprocidade.

5. Brasil, Congresse Naclonal. Potaria 69, Didrio Oficis! , Brasiiis, 28 de sgoste de 1986,
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Alguns autores como CARDOSO (1993), GONZALES (1970),
STEENLANDT (1991) apontamn para os diferentes niveis (escolar, profissional
¢ comunitario) de integragdo social . Apontam também que, além dos diferentes
niveis de integracéo social, existem diferentes maneiras de integraciio dentro de
um mesmo nivel, em que o individuo procura adequar-se de acordo com suas
necessidades individuais.

A integraglo social de qualquer individuo, seja dentro dos agrupamentos
socials humanos: a familia, a escola ou a comunidade, seja no nivel das relagoes
entre as pessoas, CONSigo mesmo ou com as instituigbes, requer um ajustamento

social reciproco de modo a formar e manter uma certa organizagdo da

sociedade,
Em se tratando da integracdo das pessoas com necessidades especiais (os

deficientes de modo geral) , isso nfo € diferente.
1.3 - A INTEGRACAQ DISCUTIDA NO AMBITO ESCOLAR

Dentre os diferentes niveis de integragdo social, maior atengio tem sido
dada a integragdo escolar do deficiente; de modo geral, ao sistema regular de
ensino, na tentativa de alargar suas oportunidades educacionais. Tem se
levantado questionamentos sobre a adequacfic ou niio da educagio escolar, no
sisterna regular, para os deficientes mentais, dentro dos moldes atualmente

delineados. Diferentes autores FERREIRA (1989/1993), FONSECA (1987),
MAZZOTTA (1982/1986), VAYER & RONCIN (1989) tém chamado a

atengdo tanto para os aspectos educacionais existentes, gquanto para os recursos

necessarios a real efetivagdo da integragdo, como também para o
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encaminhamento, diagnéstico e colocagfo desse aluno em classes denominadas
especiais.

A deficiéncia mental € a categoria mais numerosa dentre as categorias de
deficiéncia. Segundo a Organizagio Mundial de Saide, pelo menos 3% da
populacio € constituida por deficientes mentais. As outras categorias como
deficiéncia auditiva, e deficiéncia visual, atingem de 1 a 1,5% da populagdo. E
preciso considerar que 3% ¢ um indice significativo, chegando a atingir cerca de
4 milhdes e 500 mil pessoas em todo o Brasil. Além do aspecto quantitativo, ha

também a dificuldade quanto ao diagnéstico da deficiéncia mental, o que pode
produzir, ¢ parece que tem produzido, uma super-representado dessa categoria

dentro do sistema educacional. E dificil definir e, portanto diagnosticar a
deficiéncia mental, o que leva o sistema a considerar muito do seu proprio
fracasso como deficiéncia mental do aluno. Quando se coloca mo aluno ou na
deficiéneia o fator impeditivo da integragdo, corre-se o risco de ocultar a fungfo
ideologica que vem sendo desempenbada pelo sistema educacinal enquanto
aparelho impeditivo da integracdo escolar dos individuos socialmente
marginalizados, entre os quais se incluem os deficientes mentais. Considerar o
aluno como deficiente € o mecanismo necessario para exclui-lo e segrega-lo.

O conceito de deficiéncia mental tem sofrido véarias modificacdes ao
longo dos tempos: prevaleceu ¢ determinante hereditrio até final do século XX,
€ passou-se, a partir dai, a discutir também o determinante social. As definigdes
foram se alterando em fun¢Bio do momento histérico e atualmente hd uma
tendéncia a se discutir sobre a construco social da deficiéncia mental.

VYGOTSKY, em sua obra Fundamentos de Defectologia (1989), chama
a atengdo para isso ao discutir o conceito de deficiéncia mental. Segundo o

autor:
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“O conceite de atraso mental é o conceite mais
impreciso e dificil da pedagogia especial. Até o
momento nio temos critérios cientificos exatos para
reconhecer o verdadeiro carater e o grau de atraso,
¢ nesta esfera n#o saimos dos limites do mais
aproximado ¢ grosso empirismo. Uma questio é
indiscufivel para nés: o atraso mental ¢ um conceito
que se estemde 2 um grupo heterogéneo de criancas.
Agui  encontrames criamcas  atrasadas por

consequéncia disse. Neste grupe encomtraremos

também oufras formas ¢ fenomenos diversos., Deste
modo, a par com o atraso patoldgico, veremos
criancas totalmente normais no aspecto fisico,
atrasados ¢ insuficientes devido #as condicdes
desfavoraveis e dificeis de vida e de educacio. Fstas

sio as criancas atrasadas no aspecto social”(p. 70).

Como se pode observar, na visdo do autor, conceituar a deficiéneia
mental ainda ¢ um grande desafio e isto se deve ao fato de tal conceito abranger
criangas bastante heterogéneas, assim como ao uso indiscriminado do rétulo de
deficiente mental, em que criangas simplesmente atrasadas no aspecto social
acabam, devido as circunstincias, por adquiri-lo. Sendo assim, todos esses
pontos configuram a integragdo como um processo muito mais complexo do que
simplesmente a inser¢iio do deficiente mental numa das classes de ensino
comum da rede regular, |

Assim sendo, levanto as seguintes questdes:
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1- Integragdio € um conceito claro e de facil transformagio em a¢des praticas?

2- Integracdo ¢ algo superado 7

3~ Integragfio € um processo que se inicia em que momento da vida da pessoa?
Por que essa énfase tdo grande para a integracdo escolar? Nfo haveria um
momento anterior?

4- Qual a importdncia da familia, e particularmente da mée, nesse processo de
integragio social do deficiente mental?

3- Que tipo de relacionamento as mées estabelecem com seus filhos? Essas

relagdes podem levar o filho a desenvolver comportamentos segregacionistas

ou integracionistas?

Como foi apontado anteriormente, existem varios modos de se conceituar
integragdio, mas nenhuin parece ser totalmente satisfatorio. Tenta-se buscar
entender esse processo, suas implicagBes praticas e as reais necessidades de sua
concretizagio, mas parece haver bastantes dificuldades em se transformar o que
tern sido conceituado, em acbes praticas. No entanto, ja se ouve falar em
integragio como algo superado. Parece haver um equivoco entre alguns
profissionais da 4rea ao colocarem que a integragfio do deficiente seja algo
superado e que nfio merega mais atengfio e tampouco discussio. F dificil
entender como alguém possa pensar em superagiio para um processo que, como
tantos outros similares, vem se arrastando pela historia, exibindo, para um
mesmo corpo, diferentes roupagens. O que se pode constatar, hoje, acerea da
integraciio do deficiente sfio as tentativas de sua escolarizagiio no sistema
regular de ensino, sendo que algumas dessas tentativas obtiveram sucesso (total
ou parcial), e outras nfio. No entanto, como j4 mencionei anteriormente, pensar a
integraglio apenas no nivel escolar ¢ ter uma viso reducionista de um processo

que se inicia na/pela familia e que envolve varios agrupamentos sociais. Como
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pude constatar no XI Congresso Mundial sobre Deficiéncia Mental, os paises
mais desenvolvidos avangaram na questfio e atualmente se preocupam em
discutir qualidade de vida para as familias que tém uma ou mais pessoas
deficientes como membro. Isso nfio significa que os referidos paises
conseguiram solucionar os entraves da integragio; mas, acredito que qualidade
de vida seja condigfo sine qua mem para que se possa implementar e avangar
na questdo da integracio.

F preciso ficar bem claro que integracdo jamais sera algo superado, e sim
uma questdo que vem sendo tratada com maior sucesso por alguns paises, com
MENOT SUCEsso Por oulros, ¢ ainda nem pensada por alguns poucos paises que se
preocupam priomordialmente, na atualidade, com questtes de sobrevivéncia.

O processo de integracdo ¢ muito mais complexo do que se possa
imaginar, Tal processo se inicia j4 com a concepedo e o nascimento da crianca e
estd intimamente relacionado as condicdes sociais de vida e 4 maneira como se
desenvolve sua personalidade, desde as primeiras relacSes estabelecidas com as

pessoas significativas do seu meio social, freqlientemente os membros da

familia,
1.4-A FAMILIA

Os estudos e pesquisas sobre a familia, nas ultimas décadas, tém
conquistado o interesse de profissionais, nas diversas dreas do conhecimento
relacionadas as Ciéncias Humanas. Tais profissionais, na intenciio de ampliar e
aprofundar o conhecimento dessa instituig8o, buscam informacdes reveladoras
de sua evolugio, seu papel ¢ sua importancia na histéria da humanidade. Trata-

se de uma instituiclio que vem acompanhando a evolugio social da humanidade
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¢ mais que isso vem superando-se em suas formas de constituicdio e a cada
superagio diferencia-se o significado social dos vinculos estabelecidos entre
seus mernbros, assim como dos papéis e poder destes para com a sociedade
maior. Segundo MORGAM:

“A familia ¢ o elemento ativo; munca permanece
estacionaria, mas passa de uma forma inferior a
uma forma superior, 3 medida que a sociedade

evolui de um graw mais baixo para cutro mais

elevado./.../.”°

Diferentes autores (Engels, 1984; Ariés, 1978; Snyders, 1984) ajudam na
compreensdo historica das mudangas que afetaram a instivicio familiar no
decorrer dos séculos. Segundo tais autores, essas mudancas se relacionam
prioritariamente 4s transformacdes nos meios de produgfio, o que acarreta,
conforme essas transformac¢des, em mudangas nas relaces entre os homens
(homem e mulher, pais e filhos).

Engels (1984) reconhece Morgan como o tebrico que levantou o maior
nimero de dados acerca da instituigiio familiar e o que primeiro a subdividiu
quanto as formas assumidas no decorrer da historia. As formas até agora
encontradas foram, em ordem de formagdio: consanguinea, punaluana,

sindidsmica, patriarcal ¢ monogimica.’

- Apud Engels, 1984 p.65
T Lo 4 femilie consangiiines: fandava-se sobre o intercasamento de lrmios e irmis, carnals ¢ colaterals, po interior de mm grupe.

H - A fangitia punalusns: fundava-se sobre o casamente de vévias irmis, carmais ¢ colaterais, com os mavides cada uma das antras,
no interior de mo grape; os maridos comans wfio evam necessariamente parentes entre si Funds-se tsmbém sobre o casamento de
frmdios, carnais ¢ colaterals, com &s esposas de ende um dos outros, no lterior de wm ETRDSG; 48 esposas nlo eram Recessariamente
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Para o presente frabalho, discutirei apenas a ultima forma de familia - a
monogdmica. A familia monogémica foi instituida baseada no predominio do
homem sobre a mulher e tinha como finalidade garantir a paternidade e a

heranca de pai para filho,

“Os gregos proclamavam abertamente que os iinicos
objetives da monogamia eram a preponderincia do
homem na familia e procriaciio de filhos que sé

pudessem ser seus para deles herdarem. /./ A

monogamia /.../ surge sob a forma de escravizacio
de um sexo pelo outro, como proclamacio de um

conflito entre sexos, ignorado, até emtdo, na pré-

histéiia./.....”"

Com a instituigAo da monogamia, enquanto forma ultima de familia, a
muiher perde poder para ¢ homem, perante a sociedade, ¢ fica confinada ao lar e
aos afazeres domésticos até a época da Revolucdio Industrial. Sobre esse

aspecto voltarei a falar mais adiante.

parentes enive i, erobora também esse case se verificasse com fireqiiéncia, tanto ne que se refers aos maridos como gue se refere is
ESPOSRS,

T - & femilin sindidsmics ou de easal: fundava-se sobre o casamento entre casals individasis, mas sem obrigacio de coabitach
exclisiva. O cosamento prosseguin enguanio smbas as prrtes desejassem.

TV - 4 famfls patrinreal: fandava-se sobre o casamento de um 56 homen com diversas mulheres; gue era geralmente acompanhado
pele isolamento das mulheres,

¥ -4 famills monopimica: fundava-se sobre ¢ casamento de casais individrals, com obrigaciic de coabitaciio exclusiva,
(MORGAN, 1985, p, 56-57).

L ENGELS, 1984 p. 163-104.
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Interessante resgatar, neste momento, a idéia de familia que Philippe
ARIES (1978) apresenta em sua obra Histéria social da crianga e da familia. O
autor discorre sobre a evolugiio social da familia, a comecar pela época
medieval até a modernidade. Segundo o autor, a familia era inicialmente uma
realidade moral e social mais que sentimental, e que, somente a partir do século
XV, se observa uma transforma¢do profunda e lenta do nascimento e
desenvolvimento do sentimento na familia.

Refletindo um pouco, em termos da relagio normal-anormal, tendo como

base as consideragBes feitas por Ariés sobre a questio da familia, considero que
a falta de maiores cuidados e atengfio para com as pessoas deficientes, em

¢pocas que antecedem essa transformacfio, muito provavelmente se deveu a
forma como se estabeleciam as relagSes familiares e 4 maneira como se
educavam os filhos, pois, uma vez que baseavam suas relagdes apenas na
realidade moral e social e ndo sentimental, isso provavelmente servia para
justificar atitudes segregacionista e discriminatéria em relagfio ao filho ou a
qualquer pessoa deficiente.

As transformagdes ocorridas, gragas a proliferacdo das escolas, nas
formas de relagiio entre os membros da familia, levaram a alteragtes
significativas quanto ac modo de educacéo dos filhos. As escolas tornaram-se o
mstrurmento normal de iniciagdo social da crianca em substituicdo 2 educacio
oferecida por membros de outra familia, que nfio a da prépria crianca (ARIES,
1978). A partir dessa transformagfio, a preocupacdo com a educagio
mstitucionalizada, a carreira e o fituro da crianca tornaram-se o centro das
atengOes dos pais. A familia moderna, segundo ARIES separa-se do mundo e
passa a viver em fungfio de promover as criancas opondo-se 3 sociedade, o

grupo solitario dos pais e filhos.
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SINYDERS (1984) ndo receia em criticar Ariés, ao apontar para a maneira
idilica como o autor apresenta a familia moderma, Uma familia em que o amor
pelo filho fica limitado a um grupo fechado de pais e filhos, limitado
socialmente pelos valores individuais do casal.

Ao fundamentar essa oposigio, Snyders recorre a diferentes abordagens
cientificas (psicologia, histéria, sociologia). O autor apresenta a familia sob uma
visdio marxista e traz para discuss3o a familia enquanto um espago de amor pelo
filho. Porém esse espago ¢ considerade no sentido de superar as oposi¢des
crianga-adulio, familia-sociedade, e amor pelo meu filho-amor pelos outros; de
forma que a familia ndo seja um local isolado, mas social, pois para haver amor
€ necessario superar oposictes.

Ignorar o isolamento ao qual se confinou a familia moderna conforme
aponta Ariés e outros autores (PERROT, 1991) seria fechar os olhos para os
fatos historicos. No entanto, Snyders, ao abordar a forma de amor pelos filhos
no sentido de superar as oposigdes, aponta para novas formas de relagdes que
surgem na atual forma de familia contemporinea.

Para o presente trabalho, nfio é menos importante entender as alteragbes
na instituigdo familiar do que compreender os diversos papéis predeterminados
do homem e da mulher, ¢ a divisiio social do trabalho entre os dois sexos,

MEAD (1985), em seu escrito Cada familia numa casa prépria,
discute a existéncia de uma divisfio entre a obtencdo dos meios de subsisténcia
reservada acs homens e a organizacio de um sistema de vida, confinada as
mulheres. Essa divisdo foi descrita, segundo Marx e Engels, como a primeira
divisdo do trabalho entre o homem e a mulher. Trata-se, conforme Engels, da

grande derrota histérica do sexo feminino em todo o mundo.
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“Essa baixa condicio da mulher, manifestada
sobretudo enire os gregos des tempos herdicos e,
ainda mais, entre os dos tempos cldssicos, tem sido
gradualmente retocada, dissimulada e, em certos
casos até revestida de formas de maior suavidade,
mas de maneira alguma suprimida.” (Engels, 1984,
p. 95}

Essa condigdo imposta & muther pela instituicdo da familia monogamica
teve sua primeira alteraglio com a Revolugdo Industrial. Fato esse que requereu
tambeém a presenca da mulher no mercado de trabalhe como mio de obra, e
exigiu mudangas nos hébitos sociais da instituigdo familiar. Surgiram, segundo
Mead (1985), os avancados centros de educagio infantil e creches como meios
de liberagfio, se ndo total pelo menos parcial, da mulher em relaggo A tarefa de
cuidar dos fithos, deixando-a, assim, livre para outras atividades.

A mulher durante séculos trouxe consigo, em sua educagio, a
maternidade como profissdo, condigdo essa imposta pela instituigdo familiar
monogamica, dedicando-se, devido a essa condicfo, ao papel de mae. Na
sociedade contemporinea essa condigio comeca a se alterar. A mulher tem
ocupado diferentes papéis, vem conquistando outros espacos para além do lar,
assim como sua independéncia econdmica. Ndo é de se estranhar, hoje em dia,
que a mulber exerga algum tipo de atividade remunerada, seja no préprio lar ou
fora dele, com o propésito de complementar o orgamento doméstico, antes
responsabilidade apenas do homem.

MITCHELL (1985), a0 se colocar a respeito da mulher, alerta para o fato

de que a liberaglo da mesma sé pode ser atingida com a transformacio das



estruturas nas quais ela se encontra integrada; que sio: producio, reproducio,
socializagfo e sexualidade. Aponta para o casamento como uma forma clissica
de relacionamento cada vez mais ameagada pela liberagio das relagdes pré e
pos-conjugais. Sendo assim, a estrutura que apresenta as maiores contradicdes.
Ao se recorrer as diferentes formas histéricas assumidas pela instituigdo
familiar, percebe-se sempre uma busca de superagio’ na relacio homem/mulher.
Desde a implantagio da ultima e atual forma de instituicdo familiar, a
monogamica, até os dias de hoje ¢ notério que o homem esta perdendo poder e

em contrapartida a mulher estd adquirindo-o. Essa mudanga, reivindicada pelos

movimentos de libertagio feminina, vem provocando grandes alteragdes,
refor¢adas pelos meios de produgfo capitalista. Conseqgilentemente assistimos,
hoje, a uma transi¢do da familia monogdmica para uma outra forma de
instituigio familiar “pos-monogimica”, que é a familia contemporanea.

Essa familia contemporénea, que, de modo geral mas nem sempre,
se constitul em torno de um homem, uma mulher e o(s) filho(s), sendo os pais
néo necessariamente os genitores, é uma familia modificada em grande niumero
de fungfes sociais ¢ de valores morais; uma familia em que os filhos (nem
sempre legitimos), desde cedo, passam a freqilentar creches, escolas, ou
instituigOes especializadas como no caso de filhos deficientes; uma familia em
que ndo apenas o homem ¢ o provedor do sustento; uma familia em que se
percebe a existéncia de um sentimento intergrupal, mas que ndo impede relacOes

¢ sentimentos extra grupo familiar, Uma familia mediatizada pela sociedade em

todas as suas estruturas. FHssa familia, muito marcada por alguns tracos da

familia monogamica no seu inicio, mas bastante modificada ja pelos meios de

¥ FSuperacho agui quer dizer reafivmsgiic do principio dislético do desenvolvimento da humanidade e refacio o si mesma ¢ 2
natureza, com a finalidade de “inventar” wovas formas famillais a partir da treasformagio du totalidade das relagbes socials e
individuats, nferp iy ¢ lntrap F{CANEVACCY, 1988, p4T)




23

produgdo e de reprodugio, pela ciéncia e pelos valores atuais, é a familia de
hoje, com a qual trabaltho ¢ a partir da qual procuro identificar, na fala das maes,
como se estabelece a relagdio entre ela e o filho deficiente, e quais as implicages
dessa maneira de se relacionar com o filho para o processo de integragiio social
deste na sociedade.

At¢ chegar 4 familia monogimica atual, modificada nfio apenas na sua
esséncia como na sua aparéncia, pode-se dizer que essa forma de instituigio,
assim como as formas precedentes, passou por vérias ftransformagdes,

mediatizadas, em suas estruturas, pelo social, o que demonstra total

dependéneia da realidade social em suas sucessivas concretizages historicas.

Discute-se, hoje, nfio mais as relagdes de poder entre homem ¢ mulher,
mas as relagOes de poder entre pais e filhos. Desloca-se o eixo da histéria nio
mais para os direitos do homem ou da mulher, mas para os direitos do filho.

Nesse percurse ndo menos importante que reconhecer o direito dos filhos
¢ reconhecer ¢ direito de qualquer fitho, seja ele normal ou deficiente, pois nfo
se pode negar, hoje, a existéncia de conhecimento cientifico e de tecnologia
avangada, que podem possibilitar ¢ desenvolvimento de qualquer capacidade
humana, e garantir com isso oportunidades objetivas de integracio do
deficiente em todos os niveis sociais.

Ao discutir o processo de integrago social do deficiente mental, optei
pela familia como a fonte primaria desse processo, por ser essa institivigfo a
primeira com a qual a crianga estabelece contato € a partir da qual comeca a
constituir-s¢ como ser social. Optei, também, por priotizar a mde,
primeiramente, por constatar durante o tempo em que estou envolvido pelas
questdes da educagio especial que, via de regra, dentre os membros da familia,

¢ a mée quem assume, além de outras atividades j4 discutidas anteriormente, na



maior parte do tempo, e quase que individualmente, as responsabilidades do
tratamento ¢ da educagdo do filho deficiente mental, o que a leva a
desempenhar tarefas ndio fregiientes para as mées de filhos normais, tais como:
freqlientar consultérios de profissionais da 4rea como: médico, psicologo,
fonoauditlogo, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e psicopedagogo;
freqilentar institui¢des de educagio especial e outras atividades. Priorizei ainda
a mde, por ser ela quem normalmente abre mio de suas atividades pessoais e
profissionais para atender as necessidades dos. filhos e por ser ela quem
mantém contato, na maior parte do tempo, com o filho nos primeiros anos de

vida. Priorizei também trabalhar com as mées por supor que elas, mais que 08

outros membros da familia, poderiam através de sua relagio com o filho
exercer maior influéncia que os outros, no desenvolvimento e formacio da
personalidade do filho ¢ conseqiientemente no processo de integragdo social
que vird depois. Trata-se de um processo de influéncia mitua, em que o papel

110

de mée especial™ a coloca em situagdes em que seu roteiro de vida, mais que

dos outros componentes da familia, ¢ tragado muitas vezes pelas necessidades
do fitho,

Com este trabalho pretendo analisar, com base na fala das maes, como se
inicia e se desenvolve, ou seja, como ocorre o processo de integraciio social do
filho na familia e na sociedade maior. Aponto para esse processo como tendo
seu marco inicial na/pela familia e nfo na escola, como tem sido discutida
freglientemente. Por ser a familia, apesar de todas as transformacdes pelas
quais tem passado, o meio onde originariamente se inicia a formagio e

desenvolvimento social humano. Destaco a mie, dentre os outros membros da

L faurlo dos ritulos atribuides ao filhe, 2 mie acaba earregando, por extensdio, o rétulo do mie especial,
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familia, por considerd-la a mediadora e o instrumento mais presente no
processo de desenvolvimento psico-social do filho.

Ao optar pela fala da mie como objeto de estudo do processo de
integrago do filho, ndo pretendo minimizar a participacio dos outros membros
da familia, enquanto componentes igualmente importantes para ¢ processo.

Porém, ndo sdo eles o meu objeto de trabalho.
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il - METODOLOGIA

Procurei, no decorrer do trabalho, tragar algumas metas que me
pudessem auxiliar a obter o material necessario, para a partir dele buscar
analisar os dados, conforme o objetivo do trabalho. Descrevo a seguir a

metodologia por mim utilizada.

2.1 - DAS PARTICIPANTES

Pela natureza do meu objeto de pesquisa - a fala das mdes sobre os filhos
deficientes mentais - julguei necessario estabelecer alguns critérios de escolha
das participantes. Tais critérios requereram selecionar:

I- mées com filhos na faixa de 05 a 15 anos de idade cronolégica,
diagnosticados, por algum profissional especializado, como deficientes
mentais; estando matriculados e freqlientando  alguma instituicéio
especializada;

2. mées que exercessem alguma atividade profissional com o objetivo de
complementar o orgamento familiar, ¢ mées que se ocupassem apenas em
cuidar dos afazeres domésticos:

3. algumas mées que tivessem filhos deficientes do sexo masculino e outras
méies que tivessem filhos deficientes do sexo feminino.

Definidos os critérios para a escolha das participantes, precisava
procurar instituigOes especializadas que me pudessem auxiliar, fornecendo-me
nomes de mies que estavam em conformidade com os requisitos acima

estabelecidos. Recorri ao Centro de Reabilitagio Piracicaba (CRP) que, por ser
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uma instituicdo especializada e por atender a uma quantidade grande de
deficientes, provavelmente poderia oferecer os sujeitos da pesquisa.

Em contato com a coordenadora técnica do CRP, apds minha
apresentagdo, expliquei os motivos que me levaram ao local, coloquei os
objetivos da pesquisa, solicitei a colaboragio da instituigfo, expliquei qual seria
seu modo de participacio e fid prontamente atendido.

A instituicdo forneceu uma relagdo de nomes de maes que atendiam aos
requisitos estabelecidos para serem participantes do estudo. A instituicéio

também me forneceu uma carta de apresentagfio, em papel timbrado (ANEXQO
1), para intermediar meu contato inicial com as mies indicadas.

Os nomes relacionados pela instituigio como possiveis participantes da
pesquisa foram lidos numa das reuniGes de pais, e solicitou-se que as maes
presentes aguardassem, ao final da reunido.

Das 12 (doze) miées listadas, compareceram apenas 06 (seis). Nesse
primeiro contato, expliquei a elas a finalidade da pesquisa e que a colaboragio
das mesmas consistiria em participar inicialmente de uma entrevista. Relatei
também que poderiam ser requisitadas para outras entrevistas, se necessario
fosse, para exclarecimento de dados. Solicitei, ainda, a confirmaciio dos
respectivos enderecos para que pudéssemos realizar o trabalho em suas
residéncias,

As outras 06 (seis) mfes ausentes nessa reunido foram contatadas
individualmente, em sua residéncia, por telefone ou pessoalmente. Seguindo o
mesmo procedimento, solicitei a participagdo delas na pesquisa, e elas se
dispuseram a colaborar. Obtive, assim, o consentimento e disponibilidade de 12

(doze) mies para participarem da pesquisa. Essas 12 (doze) mies serfio
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tratadas por: M-01, M-02, M-03, M-04, M-05, M-06, M-07, M-08, M-09,
M-10, M-11, M-12.

Com esse procedimento foram selecionadas dentre as 12 maes: 06 (seis)
mées que trabalham fora e 06 (seis) que trabatham apenas em casa; 05 (seis)
mées que possuem filho deficiente do sexo masculino e 07 (seis) cujo filho

deficiente ¢ do sexo ferninino.

2.2 - DO PROCEDIMENTO DE COLETA DOS DADOS

Por se tratar de um trabalho que busca analisar a versdo da mée sobre a

relagio que estabelece com o filho, optei pela técnica de entrevista semi-
estruturada: mais que uma simples conversa, orientada para o fim determinado
de recolher, por meio das falas das mées, dados para a pesquisa.

O objetivo da entrevista era registrar o maior nimero possivel de
informagGes referentes as experiéneias a que estiveram expostos mie ¢ fitho
deficiente mental, para investigar e tentar, a partir desses dados, concluir algo
sobre aspectos relativos ao processo de integragdo social do filho deficiente
mental,

Inicialmente, foi pedido & mie para fazer um histérico da vida do filho
desde a sua gestacdo; para relatar como ficou sabendo da deficiéncia deste e
como reagiu a partir de entfio. No decorrer das entrevistas, de acordo com a
fala das mées, foram surgindo perguntas auxiliares de modo a tornarem claros
alguns pontos obscuros da fala; também para que ndio se desviasse do assunto
enfocado na pesquisa, qual seja, a relacdio méie-filho deficiente mental.

Considerei que a entrevista, nos moldes como foi utilizada, permitiria maior
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flexibilidade na obtengfo das informagdes desejadas. Como foi apontado por
SELLTIZ (1967), a entrevista é:

"l../a técpica mais adequada para a revelaciio de
informacdes sobre assuntos complexos,
emocionalmente carregades ou para verificar os
sentimentos subjacentes a determinada opinido

apresentada’ (p. 272).

As mées procuradas para participar da pesquisa mostraram-se dispostas
a colaborar. Porém, no curso do trabalho, 01 (uma) delas colocava, a cada vez
que se marcava a entrevista, varios obstaculos, isso me levou a substitui-la por
outra mée da mesma instituigdo.

Com a permissio das mfes, as entrevistas foram gravadas em fitas
cassete e posterirmente transcritas na integra.

Nio foi estabelecido que o contato para a entrevista seria o unico,
ficando em aberto a possibilidade de um retorno, se necessario, para exclarecer
dados do prontudrio do respectivo fitho. Para que as mies nfo sentissem que
estavam sendo checadas, pois nfo estavam mesmo , elas ndo foram
comunicadas do fato de que o prontudrio seria também lido, até porque o que
mais me interessava era a propria fala das mies.

Apos a entrevista feita com cada mie, foi lido o prontudrio, material

constante dos arquivos da instituicio. Através da leitura dos mesmos, procurei
identificar tanto dados nfio revelados pela mie na entrevista, quanto dados
revelados ja hd algum tempo no CRP, para a equipe técnica de triagem. Com

relagio a alguns dados, foi necessario rever, com algumas mdes, sua
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confirmaciio ou ndo para 0 momento atual. Isso indicava a necessidade ou ndo
de outro contato para entrevista. Procurei também observar no prontudrio os
pareceres dos setores social, psicologico e médico, a respeito dos filhos, cujas
mies foram escolhidas, com o propésito de verificar o diagnostico dado a eles
pela instituicio.

Do total de mies, 09 (nove) foram entrevistadas apenas uma vez, 02

(duas} foram entrevistadas 02 (duas) vezes, e uma, 03 (trés) vezes.

2.3 - DA DESCRICAQ DAS PARTICIPANTES

Para a descricio das participantes foram consideradas as variaveis:
idade, escolaridade, estado civil, nimero de filhos, posicdo do filho deficiente
na familia, modalidade de residéncia, profissdo, rendimento familiar e alguns
dados constantes no prontudrio do Centro de Reabilitagio de Piracicaba (CRP)
a respeito do diagnostico do respectivo filho.

A maioria das mées entrevistadas na época (§ em 12) situava-se na faixa
etéria de 31 a 40 anos; freqlientara a escola (10 em 12), porém ndo concluira o
primeiro grau. Uma delas era analfabeta e outra tinha o segundo grau completo.
Uma parte era casada (6 em 12) e todas possuiarn mais de um filho.

Os filhos, matriculados, freqilentavam a escola do CRP e estavam
diagnosticados em diferentes niveis de deficiéncia mental. Dos dados a seguir,

alguns foram retirados do prontudrio de cada crianga, que constavam dos

arquivos do CRP, e outros foram pegos no primeiro contato com as mies
(ANEXO 11).
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M-01 AF,

AL estd com 36 anos; freqilentou a escola, porém ndo concluiu o
primeiro grau. F casada, mie de quatro filhos, sendo que D é o terceiro fitho do
casal, A casa em que mora € propria, e além do marido e dos filhos, coabita
também com seus pais, os avés maternos da crianga. Trabalha como Promotora
de Maquilagem e o rendimento familiar varia entre seis e oito salirios minimos.

Segundo dados do prontudrio do CRP, D falou as primeiras palavras com
dois anos; demorou para controlar os esfincteres (4 a 5 anos) e usou fralda
durante todo esse tempo. Tem dificuldade no aprendizado da fala - linguagem;

foi diagnosticado como tendo Retardo Mental Severo; apresenta Encefalopatia

Crémica Infantil (a esclarecer) e conforme avaliagio da UNICAMP,

Cromossomopatia Bstrutural Rara.

M-02 C.T,

C.T. estd com 37 anos; freqiientou a escola de primeiro grau, que nio
chegou a concluir. E casada, mie de dois fithos, sendo que B ¢ a segunda filha
do casal. Possui casa prépria, mas, para atender as necessidades das filhas e do
casal, a familia reside em imével alugado no centro da cidade. C.T. trabalha
como balconista no comércio e o rendimento familiar é superior a dez saldrios
minimos,

De acordo com o prontudrio do CRP, B apresenta atraso de fala e
linguagem com distiirbio articulatério e Encefalopatia Crénica Infantil. Nio foi
possivel obter, na época, o diagndstico psicoldgico, pois ndo constava no

prontuario,
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M-03 DR,

D.R. esta com 47 anos; fregiientou a escola de primeiro grau, que ndo
chegou a concluir, E vifiva do primeiro marido, mae de seis fithos, sendo quatro
do primeiro casamento. N, é filha de A.J., com quem a mie se relacionou apoés
se ter tornado viliva. Reside em casa prépria, onde atualmente coabita com os
seis filhos ¢ seu terceiro companheiro, com quem teve o Gltimo filho. Néo
trabalha fora e o rendimento familiar varia entre oito e dez salarios minimos.

Segundo dados do prontuario do CRP, N apresenta dificuldade

generalizada na escola, sendo reprovada quatro vezes na primeira série. A

familia ¢ desestruturada social e emocionalmente. N foi diagnosticada como

Limitrofe do ponto de vista intelectual.

M-04 K

E.A. estd com 40 anos; freqiientou a escola, porém ndo concluiu o
primeiro grau. E solteira, mie de dois filhos, mas, por viver como companheira
de M.P., ajuda a criar trés de seus cinco filhos, dos quais E € o cagula. Reside
em casa propria, ndo trabalha fora e a renda familiar varia entre seis e oito
salarios minimos.

De acordo com o prontudrio do CRP, E apresenta dificuldade
generalizada para com as atividades escolares e atraso de linguagem; foi

diagnosticado como tendo Retardo Mental Leve.

M-05 1.0.

LO. estd com 38 anos; freqlientou a escola de primeiro grau, ndo

chegando a concluir. B casada, mie de trés filhos, sendo que R é ¢ terceiro
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filho do casal. Reside em casa prépria. Nfo trabalha fora e a renda familiar
varia entre seis e oito saldrios minimos.

Segundo dados do prontuario do CRP, R nasceu com musculatura fraca
e os dedos do pé dobravam-se para dentro. Andou por volta dos 2 anos e 5
meses e comegou a falar aos 4 anos, aproximadamente; foi diagnosticado como

imntelectualmente Limitrofe e apresentava Sopro.

M-06 1.1,
LL. tem 47 anos; freqilentou a escola de primeiro graw, que ndo chegou a

concluir, E desquitada, mée de trés filhos, sendo que F ¢ o terceiro, LL. reside

na casa da mie, junto com seus filhos. Ndo trabalha fora e a renda familiar
(pensdo da mée e saldrios dos filhos mais velhos) varia entre seis e oito salarios
minimos.

Segundos dados do prontudrio CRP, F tem dificuldade de atencio e
concentragdo ¢ teve problemas de relacionamento com a professora no inicio
de sua vida académica, o que o levou a se afastar da escola regular; é um

menino hiperativo e foi diagnosticado como intelectualmente Limitrofe.

L.R. tem 29 anos; concluiu o colegial téenico em desenho mecanico. E
casada, mée de dois filhos, sendo que J é a primeira filha do casal. Reside em
casa propria. Néo trabalha fora ¢ a renda familiar ultrapassa dez salarios
minimos.

Segundo dados do prontusric do CRP, J é uma crianga nervosa e
agitada. Os pais comecaram a notar diferencas no seu desenvolvimento a partir

de onze meses. Foi diagnosticada como portadora da Sindrome de Down.
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M-08 M.C,

M.C. tem 38 anos; fregiientou a escola de primeiro grau, que ndo chegou
a concluir. B viliva, méie de cinco filhos, sendo que J € o quarto filho. Reside
em ¢asa propria. Trabalha como doméstica e a renda familiar varia entre oito e
dez salérios minimos. J4 esteve internada por problemas psiquidtricos.

Segundo dados do prontudrio CRP, J teve vérios problemas de saide e
apresenta dificuldade de aprendizagem escolar, motive pelo qual foi
encaminhado, pela escola, ao CRP. Foi rejeitado na gravidez pela mée, que
tentou tudo para aborti-lo. Foi diagnosticado como pertencente ao Nivel

Educacional Treindvel,

M-09 M.J.

M.J. tem 36 anos; fregilentou a escola de primeiro grau, que ndo chegou
a concluir, E divorciada, mée de dois filhos, sendo C a segunda filha do casal.
Reside temporariamente, por estar construindo, na casa da mie, porém em
comodo separado, onde coabita com seu companheiro e os dois filhos. Além
dos afazeres domésticos, M.J. lava roupas de ganho para complementar o
orgamento familiar, cuja renda varia entre oito € dez salarios minimos.

Segundo dados do prontuario do CRP, € nasceu com as “mdos
tortinhas”, tem problemas nos pés (usa botas), nfio sabe andar adequadamente,
tem problemas de fala. Foi diagnosticada como tendo Retardo Mental

Moderado e Nivel Educacional Treindvel. Apresenta Sindrome Convulsiva

Febril,
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M.H. tem 35 anos; freqilentou a escola de primeiro grau, que ndo chegou
a concluir. E casada, mie de trés filhos, sendo M a segunda filha do casal.
M.H. reside em casa prépria. Ndo trabalha fora e a renda familiar varia entre
seis e oito saldrios minimos. Ja esteve internada por problemas psiquiatricos.

Segundo dados do prontudrio do CRP, M ja repetiu trés vezes a primeira
série, ndo consegue aprender a ler ¢ tem dificuldade generalizada na escola. Foi
diagnosticada como tendo Retardo Mental Leve préximo ao Moderado e Nivel

Educacional Treinavel.

M-11 N.R.

N.R. tem 46 anos; freqiientou a escola de primeiro grau, que ndo chegou
a concluir. B casada, mie de trés filhos, sendo L a terceira filha do casal.
Reside em casa propria. Trabalha como doméstica e a renda familiar varia entre
quatro ¢ seis salarios minimos.

Segundo dados do prontudrio do CRP, L nasceu com anemia profunda,
problema na vista (estrabismo); comegou a andar com aproximadamente dois
anos ¢ a falar por volta dos quatro anos de idade. Era uma crianga que se
cansava muito facilmente. Foi diagnosticada como Limitrofe, do ponto de vista

intelectual, ¢ Bducavel, do ponto de vista educacional, com aprendizagem lenta.

N.R. tem 40 anos e ¢ analfabeta. Desquitada, mie de quatro fithos sendo
que A € a quarta filha. Reside em casa cedida, tipo colénia, juntamente com os
filhos e o companheiro. Trabalha como doméstica e a renda familiar varia entre

seis e oito salarios minimos.
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Segundo dados do prontuario CRP, A apresenta dificuldade na
aprendizagem global e j4 foi reprovada vérias vezes na primeira série. Foi
diagnosticada como tendo Retardo Mental Severo e apresenta Sindrome
Convulsiva do Sono.

Apresento, a seguir, um quadro resumo com as principais caracteristicas

das mies ¢ do respectivo filho deficiente:

CARACTERISTICAS GERAIS DAS MAES PARTICIPANTES

Mies | Idade |Escolari |Profissio | N°de | Sexo do | Idade |Diagnéstic

a0 filhos | filho |dofilho| ofilho
M-01 36 1°grau | Comércio | 04 Masc. | 10abm RM

Incomp. Severo

M-02 | 37 1°grau | Comércio | 02 Fem. 10a3m { E.C.L*

Incomp.

M-03 | 47 1°grau | Do lar 06 Fem. 10alm | Limitrofe

Incomp.

M-04 | 40 1°gran | Do lar 04 Mase. | 12alm | RM Leve

Incomp.

M-05 38 {%erau | Do lar 03 Masc. | 8aSm | Limitrofe

ncomp.

M-06 | 47 1°grau | Do lar 03 Masc. | 9a3m | Limitrofe

Incomp.

M-O7 | 20 | 2%rau | Dolar 02 Fem. 5a5m | Sindrome
Compl, de Down




M-08 38 1°grau | Domésti- | 04 Masc. | 1laZm | N.E.T.**
Incomp. ca

M-09 | 36 | 1°grau | Lavadeira; 02 Fem, 8abm RM
Incomp. Moderado

M-10 | 35 PPgrau | Do lar 03 Fem, 11a7m | RM Leve/
Incomp. Moderado

M-11 46 1°grau | Domésti- | 03 Fem. 10abm | Limitrofe/
Incomp, ca Educével

M-12 | 40 | Analfa- | Domésti- | 03 Fem. 14alm RM

beta ca Severo

# B.C.I- Encefalopatia Cronica Infantil,

#NLET. - Nivel Educacional Treindvel

2.4 - DO PROCEDIMENTO DE ANALISE DOS DADOS
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As entrevistas foram todas transcritas e impressas para que se pudesse

trabalhar com os dados. Foram por varias vezes lidas, para serem identificadas

falas que apontavam para a relagiio mie-filho e falas que apontavam para a

relagdo do filho com outras pessoas e que indicassem para a questio da

integragdo social. Para isso, foi necessirio estabelecer algumas categorias

gerais que serviram como eixo norteador de selegfio das falas. Desse modo,

delineei, a partir da prépria fala das mées, um total de 09 (nove) categorias,

com subdivisdo da primeira em 03 (trés) subcategorias. As categorias

elaboradas foram as seguintes:

1. falas que indicam a¢oes das mies:
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1.1~ com vistas a promover o desenvolvimento (motor, intelectual, afetivo
e social) do fitho.

1.2~ no sentido de defender ou proteger o filho das coisas, das pessoas e
dos rotulos.

1.3~ de maneira a dificultar ou impedir o filho de realizar atividades por si

50.

2. falas que indicam acdes de deficiente, que informam sobre o proprio

desenvolvimento (motor, intelectual, afetivo e social), ou sobre sua

dificuldade para se integrar socialmente.

3. falas que indicam avaliagbes (ou observagdes da mide) sobre o

desenvolvimento do filho ¢ sobre a maneira dele se relacionar com a mde,

com pessoas da familia ou outras pessoas.

. falas que explicitam falta de informacio ou informagdes inadequadas,

acerca da deficiéncia do fitho;

. falas que se referem a fatores causais de origem organica ou social,

causadores ou ndo da deficiéncia do filho;

6. falas que informam sobre as expectativas da mie, em relacdo ao

desenvolvimento global ou parcial do filho;

7. falas que revelam diferencas no modo de tratar o filho, em funcio do sexo

g,

9.

e da idade do mesmo.

falas que revelam diferengas no modo de tratar o filho devido a
atividade da mée, ou seja, mies que desenvolvem trabalho remunerado, e
mies que trabalham em casa sem renmmeracdo.
falas que explicitam (tomada de) consciéncia da mie, sobre a propria

atitude, e sobre atitudes da sociedade em relagiio ao filho;



40

Para efetuar a analise dos dados, procurei, através das transcri¢bes das
entrevistas, examinar e classificar as falas das mies de acordo com as
categorias descritas acima. Algumas falas, pelo contefido, se enquadram em
mais de uma categoria,

Os resultados obtidos com esse procedimento serfio apresentados a

seguir, obedescendo-se 4 sequéncia de categorias conforme descrita acima.
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Ii - ANALISE DOS DADOS

A seguir serdo analisados trechos das falas das mies selecionadas e
agrupadas de acordo com as categorias discutidas anteriormente. Essas falas
aparecem em diferentes proporgdes, em relagio as categorias anteriormente
apresentadas, e explicitam de maneira direta e indireta os modos de
interatuagio entre mie e filho deficiente mental.

A categoria 3.0 (falas que indicam avalia¢bes sobre o desenvolvimento

do fitho) apresentou maior frequéncia de falas, sendo que a preocupacio das

maes a esse respeito parece estar voltada prioritariamente ao desenvolvimento

da linguagem ¢ das relages sociais. Tal preocupacio é compreensivel quando
se pertence a uma espécie superior (home sapien) em que a comunicagio
humana acontece basicamente por intermédio da palavra que é, segundo
BAKHTIN (1992), o modo mais puro e sensivel de relagdo social e onde
linguagem e relago social constituem o fundamento da atividade mental.

E do conhecimento comum que as mies, de modo geral, demonstram
preocupacio com o desenvolvimento do filho. No que diz respeito ao filho
deficiente mental, essa preocupacio é maior na medida em que a mée toma
consciéneia, através da relagdo, do atraso no desenvolvimento, e passa, a partir
dai, a procurar auxilio especializado. Concomitantemente, a mie desenvolve
agbes variadas (categoria 1.0} e avalia constantemente o filho (categoria 3.0).

Via de regra, faltam informages ou as informacdes que a ela sio passadas s3o

inadequadas (categoria 4.0). Durante algum tempo, as mdes buscam
causalidades para a deficiéncia do filho (categoria 5.0) e criam expectativas no
tocante ao seu desenvolvimento (categoria 6.0), que sfo correspondidas ou ndo

pelas acdes do fitho (categoria 2.0). Algumas mées trabalham fora, enquanto
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outras ficam em casa ¢ isso de certa forma parece interferir no modo de
tratamento (categoria 8.0), assim como as variaveis sexo e idade do filho
(categoria 7.0) apresentam-se como fatores que também parecem interferir no
agir das mes. Por fim a mée, 4 medida em que o tempo passa, conscientiza-se
da necessidade de adquirir novos valores e padrdes sobre o processo de
aprendizagem e desenvolvimento do fitho, que deverio substituir aqueles que
possuia a respeito de uma crianga considerada normal (categoria 9.0).

A analise das falas, agrupadas em cada uma das nove categorias

identificadas, ¢ apresentada a seguir. Para ilustrar serdo demonstrados alguns

exemplos das falas ocorridas,

3.1- FALAS QUE INDICAM ACOES DA MAE, EM RELACAQ AO
FILHO

E do conhecimento comum que toda mie, em sua relacio com o filho,
acaba, por algum motivo, estabelecendo os limites aceitiveis em termos de
agdes dentro do grupo familiar e delimitando o espago de acdes do filho. Tais
atitudes se deve a0 fato de se estar vivendo em uma sociedade em que
restricdes ¢ normas fazem parte de qualquer organizagiio e a familia é a
instituigdo, por exceléncia, que inicia essa tarefa. Isto nfo significa que a mde
deva ser eterna guardid e tampouco que deva sempre restringir as agdes e o
ambiente do filho. Aquilo que toda mae precisa é perceber o momento de
deixar o filho mais livre para praticar determinadas atividades |

Para analisar esse aspecto, das acbes das mies em relacdo ao filho e as
possiveis influéneias dessas agdes para o processo de integragdio, procurei

relacionar as subcategorias 1.1, 1.2 e 1.3 (todas reveladoras de a¢des da mée).
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A primeira - 1.1 refere-se ao desenvolvimento do filho; a segunda - 1.2, 4 acfo
de defender ou proteger o filho, ¢ a terceira - 1.3 refere-se 3 acfio de dificultar
ou impedir ¢ filho de realizar atividades por si s6.

Todas as miées entrevistadas informaram sobre agbes ligadas ao
desenvolvimento do fitho. A maior parte demonstrou preocupacio com as 4reas
mais afetadas do desenvolvimento: motor e da linguagem. S&o nessas areas que
se manifestam os atrasos mais tipicos em pessoas deficientes mentais. Das 12
mies entrevistadas, 8 informaram sobre ac¢fes indicadoras de defesa ou
protegdo do filho e apenas 03 informaram sobre a¢des que denotam o dificultar
ou o impedimento das atividades individuais do filho (agdes realizadas sem a
ajuda materna).

Por se tratar de um aspecto em que o numero de falas foi bastante
freqiiente, selecionei falas de 06 maes, sendo 02 falas de cada subcategoria. Os
exemplos de falas seguem a ordem das subcategorias, ou seja, as duas
primeiras referem-se & subcategoria 1.1, as duas seguintes 4 subcategoria 1.2 e

as duas Ultimas a subcategoria 1.3,

3.1.1 - FALAS SOBRE ACOES DA MAE COM VISTAS A PROMOVER
O DESENVOLVIMENTO DO FILHO

M-058

Pesquisador: Voltando um pouco na questdo da fala, vocé disse que ele falou
com mais ou menos 04 anos?

Mée: “04 anos.”

Pesquisador: E vocé percebendo que estava tdo atrasada assim a fala, o que

voce fazia para ajudad-lo a desenvolvé-1a?
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Mie: “Bu levava no Pediatra ¢ o Pediatra falava assim: - Olha, se ele nio falar
at¢ os 04 anos, o certo seria esperar até aquela data, dai vocé vai ter que
procurar alguma coisa, mas eu repetia as palavras pra ele, entendey,
repetia, fazia ele falar junto comigo pra ver se ele aprendia. Depois
ele comegou a freqlientar a Fono aqui na escola; ele ndo fala assim
correto, ne? Sempre; ele tem bastante falha ainda; tem dificuldade, mas
cle fala todas as coisas, né? Tem coisa que eu, sendo mie, eu entendo,

né? Tém pessoas que nfo entendem, o que ele fala.”

M-11:

Mae: “/.../ Agora eu trabalho. Penso nela. Que nem agora ela fica uma boa
parte do tempo sozinha. /.../ eu pe¢o pra Deus porque ela pode por fogo,
tudo, né? T4 na mio de Deus.”

Pesquisador: Entdo ela fica sozinha em casa na parte da tarde?

Mde: “Néo muitas horas, porque a professora, eu pedi pra ela, mas disse que
ndo teve jeito. Que ela estava indo A tarde. Entdo eu deixava ela
banhada, tudo ajeitadinha e eu tomava o 6nibus e ela sabia que acabava a
coisa da televisdo e era pra ela esperar o 6nibus. E eu fui incentivando
ela, fui ensinando ela. Agora vem e vai sozinha; porque de uma hora
pra outra eu posso morrer, eu tenho diabete, tenho pressdio alta, eu
preciso fazer ela enfrentar a vida, né? Nio ¢ facil. Minha irm3 fala
assim: - Vocg ¢ louca. Bu falei: - N&o sou louca, eu sei ¢ que eu estou
fazendo. Ela niio pode depender a vida inteira de mim. Entdo eu

estou soltando ela, ela tem de pegar responsabilidade que ela tem de

ir de Onibus e voltar,
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De modo geral, todas as mées entrevistadas dizem agir no sentido de
buscar formas para promover o desenvolvimento do fitho, € a exemplo das falas
acima demonstram preocupagao com a linguagem e com o desenvolvimento de
habilidades sociais. Nas falas das mies M-05 ¢ M-11 pode-se observar
claramente essa preocupagdo, sendo que a primeira se preocupa
prioritariamente com o desenvolvimento da linguagem, embora o filho
apresente, também, dificuldade de integragdo social. E a segunda preocupa-se
em primeira instancia com o desenvolvimento de habilidades sociais como a

locomocio, via 6nibus, na cidade.

A mie M-05 procurou ajuda médica para o problema de linguagem do
fitho, porém néo se prendeu ao que o Pediatra recomendou e tomou decisdes a
partir do que ela propria observava e compreendia do desenvolvimento do
filho, utilizando-se do conhecimento que dispunha para ensina-lo a falar. Essa
méde ndo esperou até 4 (quatro) anos para procurar alguma coisa. Ao dizer:
“/.../mas eu repetia as palavras pra ele /.../ fazia ele falar junto comigo pra
ver se ele aprendia, /../”, esse MAS e esse FAZIA mostra que a mie
resolveu tomar alguma atitude em relagdo ao problema e parece que realmente
tomou. Ja ndo se tratava de um ensino informal, espontineo, que comumente
ocorre nas relagbes intrafamiliares. Parecia, pelo modo como a mie se
expressou, tratar-se de uma agdo deliberada, planejada pela mie, para poder
possibilitar o desenvolvimento da linguagem do filho. O desejo de que o filho
aprendesse a falar estd relacionado ao fato de ser a palavra o material
privilegiade da comunicagdo humana (BAKHTIN, 1992). No entanto, néo
basta repetir as palavras para que possa haver comunicacfio, é necessirio
apreendé-las no seu contexto ideolégico e no seu significado psiquico. O que se

pode observar, ainda, nessa relacdo, é o desenvolvimento de um umiverso
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particular de comunicagfo. O fato ocorre também na relagio de ocutras mées
participantes da pesquisa (M-02 e M-07) e provavelmente na relacio das
demais mies, sejam elas mées de filhos normais ou deficientes mentais. FEsse
universo particular freqlientemente se extende por um periodo maior nas
relagbes entre mées e filhos deficientes mentais e caracteriza-se por uma
relagdio em que o fitho se faz compreender pela mie, apesar de ndo dominar o
uso da linguagem oral. Isso fica claro na fala da mée: “/.../ tem coisa que eu,
sende mile, eu entendo, né? Tém pessoas que ndo entende o que ele fala”.
A mie deixa claro que, apesar do seu esforgo e preocupagio com o
desenvolvimento da linguagem oral do filho, existe uma linguagem propria da
relagdo mée-filho e praticamente s6 ela, por conviver mais com o filho,
consegue decifrar o significado dos gestos e das palavras em determinadas
situagfes. E, como se trata de um universo particular, as pessoas alheias a esse
universo “ndo emtendem o gue ele fala”. Isso pode transformar-se em uma
barreira na comunicacio do deficiente com outras pessoas e na constituicdo da
conseciéneia individual, uma vez que esta é formada na relagBes sociais, e da
relaclio dele com o meio.

A mie M-11 explicita preocupagles outras e ndo apenas aquelas
relativas ao desenvolvimento de habilidades especificas, tal como ir e voltar
sozinha da escola. Essa mée, assim como outras que participaram da pesquisa e
que trabalham fora de casa, demonstra um alto grau de consciéneia sobre sua
realidade objetiva, 0 que a leva a revelar agBes voltadas para a independéncia
do filho em relagio a ela. A mide assume algumas funces bésicas como
“banhar” ¢ “ajeitar” a filha, e procura fazer a filha “assumir” algumas
“responsabilidades” tais como o horario do onibus, e o ir e vir da escola de

onibus. Percebe-se na fala dessa mée uma certa preocupagio com o futuro da
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crianga, o que € tipico de mées de filhos deficientes. Ha sempre nelas o medo
de que, por ocasidio de sua morte, o filho acabe abandonado (SILVA, 1988), o
que leva a mie a “incentivar”, “ensinar” a filha a “enfrentar a vida”, ou
seja, tornar-se uma pessoa independente, e a alcangar, em consequéncia disso,
maior integracdo social. A mie tem consciéncia das dificuldades que a filha
enfrenta, assim como das criticas que recebe - “Niio é facil”. Além de precisar
enfrentar as dificuldades decorrentes do atraso no desenvolvimento da filha, a
mide tem, ainda, que enfrentar as opinides divergentes de outras pessoas. Ela
contesta a opinido da irmé; demonstra ter seguranca no que faz e confianca na
capacidade da filha para tomar-se independente ¢ responsavel, ou seja, para
“enfrentar a vida”. Tal atitude propicia maiores oportunidades para a crianca
interrelacionar-se mais com as pessoas, levando-a necessariamente a uma maior

integragdo social.

3.1.2 - FALAS QUE INDICAM ACOES DA MAE NO SENTIDO DE
DEFENDER OU PROTEGER O FILHO:

M-02:

Pesquisador: C. eu gostaria que vocé falasse do seu relacionamento com a B.,
quando vocé freqlienta festas, parque com ela, quando vocé passeia; a
sua reacdo com ela, quando ela faz alguma coisa que vocé acha que ela

ndo deve fazer. Como € que vocé reage as atitudes dela?

Mée: “Olha, ¢ assim eu fico bastante preocupada porque, digamos assim,
. &

agora que ela esta com quase 10 anos, entdo a pessoa nio percebe o caso

da B. que ela tem alguma deficiéneia /.../, ela n3o tem juizo, né? Entdo

ela vai aprontar alguma coisa, né? /.../ Entéo eu fico em cima, as vezes,
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dela, as vezes até meu marido fala: - Deixa ela C., deixa ela, ndo fique
em ¢ima, ela sabe. Mas eu tenho aquela preocupacio, sabe, de estar
assim sempre, porque eu falo: - Quem vé ela assim desse tamanho e ndo

percebe, entdo ndo val entender.”

M-03:
Pesquisador: Entdo os vizinhos j4 sabem do problema dela?
Mée: “Ja conhecem tudo ela, porque faz mais de quatro anos que eu estou com

esse problema, ela esta com onze anos ja. Todo rmundo j4 sabe. Ja aviso:

- Nem liguem pra ela, porque ela quer bem a pessoa, vocé vé que ela
quer bem, mas naquela hora ela quer discutir, arrumar uma briguinha,
entfo ela xinga a pessoa. Entdo eu falo: - Nem liguem porque o que
ela quer é arrumar confusdo pra brigar aqui na rua, xingar.”
Pesquisa: Isso vocé chega a falar para os vizinhos?
Mée: “Eu falo, converso com os vizinhos. Eles j4 sabem tudo, que, quando

faz alguma coisa muifo grave mesmo, en pego para os vizinhos

contar.”

As mdes M-02 ¢ M-03 explicitam ag8es que apontam para preocupagio
demasiada em relagdo as agBes do proprio filho, sendo que a mie M-02 age
diretamente sobre o comportamento da filha, enquanto que a mie M-03 age
indiretamente, valendo-se dos vizinhos (nesse caso) como instrumento de
informagdo sobre o comportamento da filha.

A méae M-02 explicita preocupacdo com o comportamento da filha e com
a opinido ou julgamento alheio. A mle teme que o outro, na relacdo com a

menina, “nie perceba o caso da B., que ela tem alguma deficiéncia”, e para
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que a filha ndo “apronte” a mie “fica em cima, as vezes, dela” porque “ela
ndo tem juizo”. Entdo se ela “aprontar” “quem vé ela assim desse tamanho
/.../ nio vai entender”. A mie demonstra, em sua fala, uma preocupagfio
maior com o julgamento do outro do que com a prépria filha. Essa preocupacéo
acaba por levar a mie a ter demasiadas atitudes de proteciio e a limitar em
muito as possibilidades de agfio da filha e, conseqilentemente, a limitar as
possibilidades de interag@o. Portanto de integragfio. O pai percebe a atitude
limitadora da mde e “ds vezes” fala para a mie “deixar ela, nio ficar em
cima” , pois a crianga “sabe” o que faz. A mie, ao comparar-se com o pai,
reconhece que limita mais a filha, Essa fala traz também um dado interessante,
apontado em outros trabalhos (FAGUNDES, 1990; NIELLA, 1993; SILVA,
1988), que é o fato de o pai ¢ a mie perceberem e enfrentarem de forma
diferente a deficiéncia mental do filho. Isto nos remete a discussfo feita em
capitulo anterior acerca das diferencas na educagio, quanto ao papel do homem
¢ da mulher, o que caracteriza as diferentes formas de tratar, de se relacionar e
enfrentar as situacdes, nas quais o filho deficiente se envolve.

Pode-se observar na fala da mde M-03 que o comportamento agressivo
da filha para com as pessoas na rua (no caso os vizinhos) gera situacdes
delicadas no relacionamento entre a mie e os vizinhos, o que a leva a utilizar-se
do suposto problema, a deficiéneia, para desculpar as atitudes agressivas da
filha e dessa forma proteger a menina. A mae deixa claro em sua fala que
“tode mundo j& sabe” do problema da menina, e pede para que os vizinhos
“nem liguem porque ela quer ¢ arrumar confusio pra brigar na rua,
xingar”. Talvez se valha da deficiéncia, ainda, para desculpar-se, algo como:
Olha ela ¢ assim porque € deficiente, eu ndo tenho culpa. Isso provavelmente

leva os vizinhos a desenvolverem algumas restrigdes, pois, muito
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provavelmente, agem com precaucdio em relagfo 3 menina. Assim, interagem
pouco, uma vez que revelam ser agentes de informagfo, e ndo de integracio,
pois atendem a mée e nfo a menina. Como resultado disso, acontecem algumas
“briguinhas”. A maneira como essa mie se coloca na relagfo, utilizando-se
dos vizinhos para obter informag@es do comportamento da filha na rua,
levantou-me as seguintes questdes: Que utilidade tem esse modo de se
relacionar com os vizinhos, para a relagdo entre a mie e a filha? Quais as
implicagdes dessas atitudes da mie e dos vizinhos no processo de integracéo

social da menina?

Sobre a primeira questdo, & possivel supor que a méie tente amenizar os
problemas de relacionamento com os vizinhos ao coloca-los a par da condigo -
de deficiente - da filha, pois “/../ toedo mundo ji sabe.”, uma vez que a mae
“l../ j& avisa”. Agindo dessa forma, a mée torna os vizinhos, em parte,
também responsaveis pelo comportamento da filha na rua. Além disso, ao agir
desse modo a mle se exime da responsabilidade, perante os vizinhos, pelos
comportamentos inadequados que a filha possa apresentar. E possivel ainda
que a mde se coloque dessa maneira, na relagdio com os vizinhos, para nio
precisar, a todo momento, discutir com eles ou bater na filha, ou também
discutir com ela, por conta das brigas causadas na rua.

Pensando em possiveis respostas para a segunda questdio, as atitudes da
mde e dos vizinhos, de certa maneira, podem dificultar as interagdes sociais da
menina. Ela deve sentir-se constantemente vigiada e tensa, pois a qualquer
momento poderd alguém estar acusando-a para a mde de tudo aquilo que
consideram algo “muito grave”. Vendo-se limitada por ser constantemente
vigiada em suas agbes fora de casa, poderd sofrer, também, limitagSes no

processo de integracio social.
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3.1.3 - FALAS QUE INDICAM AC@ES QUE DIFICULTAM OU
IMPEDEM O FILHO DE REALIZAR ATIVIDADES POR Si
S0:

M-~06: (0 assunto girava em tormo do atendimento psicolégico do filho)

Pesquisador: E a senhora que leva?

Mae: “E eu que levo.”

Pesquisador: A todas as atividades dele, ele ndo vai sozinho? A senhora leva e
vai buscar?

Mée: “Néo, Eu leve e vou buscar.”

Pesquisador: Tanto no CRP como na Psic6loga?

Mie: “E.”

Pesquisador: E por que ele ndo vai sozinho?

Mae: “Porqgue ele nido sabe ainda tomar 6nibus sozinho, ele tem nove anos
50, Niio vou deixar uma crianca de nove anos andando sozinha pela
rua, ainda mais do jeito que estdo por ai /.../. Eu levo e vou buscar.”

Pesquisador: E como € que sfio essas atividades, para a senhora? De levar a
todos os lugares?

Mae: “Eu nfio reclamo porgue eu ache que, se eu leve, eu estou
procurande o bem do men filho /../. Estou procurando ajudar o
mais que en posso, entdo tudo pra mim, tudo que informa, tudo o

que fala faca, ew vou e faco. Fala pra mim leva no Centro, eu levo.

Leva pra ca, eu levo. Leva pra I4, eu vou e levo, eu faco.”

M-12:

Pesquisador: Entdo ela nfio sabe andar sozinha na cidade?
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Mie: “Nio anda. E pra ir na escola mesmo, eu vou levar ela cedo, depois
as onze ¢ meia vou buscar ela. Trago pro meu servico e a tarde ela
vem, mais en embora,”

Pesquisador: Entio ela nfio fica sozinha em casa?

Mide: “Nunca fica. (Quando tinha outra filha minha, que nfo estava
trabalhando, ela ficava, mas, quando nfio tem ninguém em casa, eu nio
deixo.”

Pesquisador: Dai ela fica com a senhora?

Mée: “L, dai ela fica comigo no servigo. Eu vou na escola e ela fica I3 até

na hora que eu venho embora,”

Essa dltima subcategoria - 1.3 (agBes da mie que dificultam ou impedem
o fitho de realizar atividades por si $6) foi pouco abordada (apenas 3 mies em
12). Em geral sdo falas que se referem a comportamentos de restricio em
relagdo ao desenvolvimento de atividades realizadas pelo filho, atividades
©s89as, muitas vezes possiveis de serem desempenhadas satisfatoriamente por
eles.

As falas das mies M-06 ¢ M-12 exemplificam a maneira como as mées,
que apresentam esse tipo de comportamento, agem em relacfio ao filho, Tais
atitudes aumentam o estresse das mdes, pois estas acabam por desempenhar as
ages pelos filhos.

A mae M-06 demonstra, em sua fala, o “medo” em deixar o filho andar

sozinho pela rua, mesmo para ir ¢ vir da escola. Segundo a mée, “ele ainda
néio sabe tomar Omibus sozinho”. Esse comportamento reflete a falta de
confianga da mie nas potencialidades do filho; trata-se de uma mae que ndo

investe na sua independéncia como por exemplo: deixa-lo ir para o CRP de
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onibus coletivo, como outras criangas que estudam ne CRP e que, por
necessidade, foram obrigadas a isso (dentre elas, as filhas das maes M-10 e
M-11, participantes da pesquisa). Essa mde intervém em todas as atividades do
filho como: ir & psicéloga, ir 4 escola, ir A cidade, etc.. Nio permite que o filho
se mobilize por si 56, 0 que o leva a ser agressivo com a mie, pois 0 mesmo
possui condigdes de realizar algumas atividades sozinho. Impedindo-o de
realizar algumas atividades por si s6, e de ter maiores relacionamentos
interpessoais, dificulta também a aquisicio de competéncias sociais e o

processo de integracio deste com o meio.

Diferentemente da mae M-11 (2 relatada - 3.1.1), que procurou ensinar

a filha a tomar 6nibus e ir para o CRP sozinha, essa mie (M-06) acha que o
fitho “¢ muite move ainda” para aprender a andar sozinho, pois “ele sé tem
nove anos”. Sendo assim, ela faz tudo por ele, mas ndo reclama - “Fu ndo
reclamo /.../”. Comparando ainda essas duas mées: enguanto a mie M-11 se
preocupa (e até programa) em ensinar a filha a ter responsabilidade e a
desenvolver-se socialmente, a mide M-06 parece esperar que o filho primeiro se
desenvolva para posteriormente aprender, como se a aprendizagem dependesse
dnica e exclusivamente de processos de desenvolvimento totalmente
consolidados, e s6 pudesse ocorrer a partir disso. Limitando o filho nas
atividades coletivas, limita-o também em suas atividades intrapsiquicas. A esse

respeito Vygotsky (1988) afirma que:

“Todas as funces psicointelectuais superiores
aparecem duas vezes no decurso do desenvolvimento
da crianca: a primeira vez, nas atividades coletivas,

nas atividades sociais, ou seja, como fung¢des
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interpsiquicas; a  segunda, mas afividades
individuais, como¢ propriedades internas do
pensamento da crian¢a, ou seja, como fungdes

infrapsiquicas.” (p.114)

A semelhanca da mie M-06, a mie M-12 também demonstra “medo” em
permitir 3 filha andar sozinha pela rua, ou ficar sozinha em sua propria casa.
Como no exemplo anterior, trata-se de uma mie que ndo investe na
independéncia da filha, restringindo-a em suas atividades e em seu ambiente.
Ao impedir a filha de realizar atividades por si s6, assume também outras
responsabilidades, obstacularizando de certa forma o desenvolvimento de
competéncias sociais ¢ autonomia na relacfo. Fsse fator ¢ria uma situacfo de
estresse para ela propria, que soma s suas atividades profissionais, além de
impedir a filha de ampliar seus contatos com outras pessoas, e possibilitar
malor integragio social.

Todas as mies restringem e soltam seus fithos, a questio estd em
perceber o momento de tomar tais atitudes, para que o filho possa conquistar

sua independéncia e ndo haja, na relagdo mie-filho, fatores de dependéncia

exagerada, tanto de uma parte, quanto de outra.
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3.2-FALAS  QUE  INDICAM  AVALIACOES SOBRE O
DESENVOLVIMENTO DO FILHO FE SOBRE A MANEIRA DELE
SE RELACIONAR COM A MAE, COM PESSOAS DA FAMILIA E
OUTRAS PESSOAS.

Para poder avaliar os diferentes aspectos do desenvolvimento humano, &
necessario ter um minimo de conhecimento, ainda que do senso comum, sobre
as manifestagdes de comportamento ou habilidades nos diferentes momentos de
vida, tais como: firmar a cabega, engatinhar, andar, falar, etc. Quando o filho
ndo ¢ o primogénito, a mie, além de maior experiéncia, faz comparagdes que
auxiliam em suas avaliagbes sobre o desenvolvimento normal ou deficiente do
fitho. De qualquer maneira, toda mie faz avaliacbes sobre o desenvolvimento
do filho, seja no relacionamento consigo mesma, com pessoas da familia, ou
com outras pessoas para além do meio familiar como: vizinhos, amigos,
professores, profissionais diversos, etc.

Todas as mdes participantes da pesquisa explicitaram em suas falas
avaliagbes acerca do desenvolvimento do filho ¢ do modo dele se relacionar
com ela e com outras pessoas. Foram selecionadas 08 (oito) falas para serem
analisadas, e estfo relacionadas de acordo com a ordem indicada na categoria,
ou seja, as falas das mfes M-05 e M-06 referem-se 2 avaliacdes sobre o
desenvolvimento do filho; as falas das mies M-02 ¢ M-07 referem-se &
avaliagdo sobre a maneira dele se relacionar com a mée; as falas das maes M-li
e M-12 referem-se & avaliagiio sobre a maneira como o filho se relaciona com

pessoas da familia; e as falas da mies M-04 e M-10 referem-se 3 avaliacdo

sobre a maneira como ele se relaciona com outras pessoas.



B B A B A A A AL AR A A A B L A B L S A I AL A A A A A AR A & A B A A & A & A A B B A B B

57
3.2.1- AVALIACOES SOBRE O DESENVOLVIMENTO DO FILHO:

M-05

Mie: “Eu percebia que o R. ia ter problema porque ele ja nasceu ndo assim
com um problema tdo grave, mas a gente notava porque ele falou com
quase quatro anos, certo? Andar, com dois anos e trés meses, ele
comegou andar, /.../ nasceu com a musculatura fraca, entendeu? Eu
achava que ele ia ter algum problema, assim: dificuldade na escola,

principalmente na escola, porque toda essa demora, $6 que eu percebia

uma coisa nele, ele entendia o que a gente falava, /....”

M-06:

Pesquisador: Do nascimento até agora a senhora ndo percebeu nada nele?

Mie: “Nio. Ele foi se desenvoilvendo normalmente. 86 demorou um
pouquinho pra andar, demorou um pouce pra falar.”

Pesquisador: Mais alguma coisa?

Mie: “Néo, que eu me lembre ndo.”

As falas das mées M-05 ¢ M-06, a exemplo das outras mées, apontam
prioritariamente para o desenvolvimento motor e da linguagem. As duas mies
possuem outros filhos, mais velhos, o que provavelmente possibilitava a
comparagdo e consediientemente a dedugdo de que havia um atraso no
desenvolvimento desses aspectos.

A mde M-05 percebia que o filho teria problema devido a demora no
desenvolvimento da fala ¢ da marcha. Porém, ac mesmo tempo em que se

refere ao atraso do desenvolvimento do filho, ela ressalta um “s6” muito



g WP WP WY M W W W O N o W W W W W WE W W R S O W Y WP W B Y W W O W Y 9 e O W W W T S S S R

58

significativo, pois aponta para a capacidade de compreensio do filho que ndo
estava sendo afetada pelo atraso motor ou da linguagem. E como se esse
aspecto do desenvolvimento acontecesse separadamente. J& a mie M-06 relata
que o filho foi desenvolvendo-se normalmente, mas ressalta também um “sé”
que aponta para um atraso no desenvolvimento do fitho para andar e falar. O
mesmo tipo de problema levantado pela mde anterior e por outras mies
participantes. Parece que o atraso nesses dois aspectos, sdo os que estdo mais a

vista ¢ chamam mais a atengfo das mées ¢ da sociedade de modo geral.

3.2.2- FALAS QUE INFORMAM SOBRE MANFEIRAS DO FILHO SE
RELACIONAR COM A MAE:

M-02:

Pesquisador: C. consultando o prontuario da B. no CRP, estava escrito que na
época voce supervisionava os banhos. E hoje?

Mae: “Eu sempre dei banho mesmo nela, ndo sé supervisionei. Hoje que eu
estou comegando a supervisionar. Porque eu, antes deixava ela tomar
banho, deixava ela 14 no chuveiro um tempo, deixava ela no banheiro um
pouco e depois, eu ia 14 e acabava, assim, eu dando o banho nela. Nio
ficava sossegada porque fica assada, ndo lava direito em baixo do brago,
ndo repassa direito o cabelo, ndo pde o shampoo suficiente. Entio eu
deixava ela e ia depois, dava o banho certo, depois nela. Agora eu estou
sentindo que ela estd crescendo e ela esti precisando a comecar ela a
tomar banho sozinha. Entio esses dias pedi orientago, falei: - O que eu
fago? Por que por um lado ela ndo toma banho direito e por outro eu

sinto que ela esid querendo ficar independente. Fla ests tipo
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querendo: ‘eun sei’, ‘deixe ew’. Entdo foi a hora que a L. falou: -Vocé
senta ali perto e vai falando verbalmente com ela. /.../ entiio eu estou

comec¢ando a entrar neste esquema com ela.”

M-07:

Pesquisador: Me fala da sua relagio com ela no dia-a-dia, como acontece?

Mie: “¥ muito agitada. Essa relac@ozinha, ndo é ficil njo. A J. é uma
crianga muito nervosa; ela ¢ muito agitada. Ela ¢ uma crianga assim, que
pra vocé ensinar ela € até facil, mas ela nfo absorve o que vocé estd
ensinando na hora. Ela ainda d4 um tempinho, né? /.../ Vamos supor, ela
vai a0 banheiro ¢ a mamée ensina ela como tem que ser. Entio ela
demorou mas aprendew. Ela deixou a fralda com trés anos e meio.
Demarou bastante, n¢? Eu fui pondo devagar, ensinsando, colocando.
Uma véz fazia na cal¢a e eu mostrava pra ela que ndo podia. Foi
muito dificil, mas hoje ela ji entende. Quer dizer, ela ja chega, ela
quer, ela ji fala do modo dela, que eu entende. Fntio, quando ela

estd com fome, ela sabe explicar pra mim. Eu entendo quando ela

esta com fome, e ¢ pai ndo entende.”

Um dos aspectos muito marcante no relacionamento mée-fitho deficiente
mental, apontado nas falas das mies M-02 e M-07, assim como em falas de
oufras mdes participantes da pesquisa, € o processo de aquisicdo de
competéncias sociais, tais como: uso do toilete, banho, escovacfo, vestudrio,
etc. Pode-se observar, nas falas dessas duas mées, que é necessario explicar

varias vezes e, mesmo assim, trata-se de um processo bastante demorado, que
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exige atengdo e paciéncia, até perceber que a crianga adquiriu a competéncia
desejada.

Pelas falas das mies estd claro que “ndio ¢ uma relaciio facil”. A mie
M-02 relata um avango do fazer, “eu sempre dei banho mesmo nela”, para o
deixar fazer, “hoje eu estou comecando a supervisionar”. Ao sentir que a
filha “estd crescendo” e estd “querendo ficar independente”, essa mée, na
davida entre o que observa dos banhos e o que sente nas atitudes da filha, “eun
sei”, “deixe eu”, busca ajuda profissional e com isso comeca a modificar a

relagdo com a filha, no sentido de propiciar-lhe a realizacio da tarefa por si s6,

ainda que ocasionalmente com a supervisio da mée. Trata-se de um fator
importante, pois, a partir do momento em que a mie toma consciéncia do
proprio modo de se relacionar com a filha, ela pode ir alterando a propria
atitude de modo a proporcionar o desenvolvimento de capacidades de auto-
cuidado na filha e, em consequéncia, sua maior independéncia. A esse respeito
FAGUNDES (1990) relata a necessidade de fornecer subsidios aos pais quanto
a methor maneira de lidar com as atividades e acontecimentos do dia-a-dia, a0
ensinar cuidados pessoais, comunicagfio e ocupacdo aos filhos.

A mide M-07 parece insistir mais no aprendizado da filha que a miae
M-02. Pocura ensinar-the, de modo vagaroso, como fazer adequadamente suas
necessidades. A semelhanca de outras mies participantes da pesquisa (M-02 e
M-05), como ja foi discutido anteriormente (analise 3.1.3), essa mae explicita

em sua fala, também, a existéneia de um universo particular de comunicacgio,
onde apenas mde e filho conseguem fazer-se entender. Isto fica claro em sua

fala - “/../ quando ela estd com fome, ela sabe explicar pra mim. Eu
entendo quando ela estd com fome, ¢ o pai ndo entende”. Se esse universo

particular de comunica¢do se prolongar por muito tempo, ¢ se a mie ndo fizer
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exigénecias quanto a fala, isto poderd levar a filha a se acomodar com essa
forma de comunicagdo, pois, cria-se uma linguagem especifica da relagfio que

impede a participagfio de outras pessoas na relagfio com a filha.

3.2.3 - FALAS QUE REVELAM AVALIACOES SOBRE A MANEIRA
DO FILHO SE RELACIONAR COM MEMBROS DA FAMILIA:

M-11:

Pesquisador: E como foi para ela aprender a ir ao banheiro, aprender a tomar
banho € outras atividades?

Miée: *“Ah! banheiro dd trabalho. Com um ano ela j4 ndo fazia mais na fralda,
mas ela foi vendo as primas, sofria as consequéncias 14 com a minha
familia, mas eu deixava pra ela ver o movimento com as primas e
ela foi se habituando, vendo as primas fazer. Eu dizia: - Por que
voeé ndo faz que nem ela, vocé € igual a ela, vocé tem que fazer xixi

que mem ela, cocd que nem ela e ai ela foi fazendo, fazendo até

aprender, mas demorou. Todas as coisas dela sdo demoradas.”

M-12:
Pesquisador: A senhora tem mais fithos?

Mae: “Hu tenho.”

Pesquisador: E como € o relacionamento dela com os irmios?

Mae: “E nervosa, tem dia que estd boa, tem dia que estd nervosa e os

irméos nfio tém muita paciéncia também, ndo que nem 2 gente.”

Pesquisador: A senhora acha gue tem bastante paciéncia?



e W O Y S W Y S YR WP W Y W Y Y W W W W WP W YW WY WO W W WY W W W W YR W W W W W OWE W W

62

Mie: “Eu sempre tenho, porque a gente que é mie sabe. Agora os irmfos
néio tém muito.”

Pesquisador: Eles brigam muito?

Mie: “F. Sempre briga muito com ela?

Pesquisador: E quando eles brigam com ela a senhora faz o qué?

Mée: “Ah! eu falo pra eles que nio pode fazer, que estd vendo o problema
da menina, mas eles falam pra mim que ela quer aproveitar, como

ela tem esse problema, cla aproveita porque ela é assim.”

Todas as maes participantes possuem mais de um filho e, de modo geral,
falaram do relacionamento do filho deficiente com pessoas da familia, via de
regra, 0s irmdos. Apenas a mie M-07 nfo fez referéncia 3 relacio do filho com
o irmdo. As demais se colocaram de maneira diferenciada: para algumas os
irmdos aceitam a deficiéneia, e procuram auxiliar no desenvolvimento de
potencialidades, enquanto que para outras os irmfos ndo aceitam e criticam a
miée, (quanto as suas atitudes que sdo, segundo eles, de superprotecio.

As mies M-11 e M-12 {(dos exemplos citados acima) observam em suas
falas, a maneira como o filho se relaciona com membros da familia: a(s)
prima(s), no caso da primeira e os irmdos, no caso da segunda.

A mie M-I, a semelhanga das mies M-02 e M-07, refere-se ao uso do
toilete como uma competéncia dificil de ser adquirida, porém, diferentemente
das médes mencionadas, recorre a0 “movimente com as primas”, como um
modelo de comportamento, para observagio da filha. A mée, ao apresentar o
modelo, no caso a(s) prima(s), ¢ ao dizer que a filha “¢é igual a ela, /.../ tem
que fazer xixi que nem ela, cocé que nem ela /.../”, estd, ao mesmo tempo,

ensinando-a a adquirir competéncias sociais, e a agir. Tragando um paralelo

HNICAM®
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com a(s) prima(s), trata a filha de maneira a tornar suas atitudes o mais normal
possiveis, apesar da discriminagfo que a mesma sofre por parte da familia.
Essa atitude da mde propicia também maior interaglo e conseglientemente
maior integragfo social da filha.

Ao contrario da mie M-11, a mie M-12 nfo recorre ac comportamento
de outras pessoas, 10 caso os irmdos, para ensinar a filha deficiente, Parece
proteger a filha dos irméos e coloca a deficiéncia como uma espécie de escudo
para suas atitudes, e questiona as atitudes dos irméos. Isso fica claro quando a

mie diz: “eu falo pra eles que niie pode fazer, que estd vendo o problema

da menina, /.../”. Esse modo de encarar a deficiéncia parece levar a menina a
“aproveitar-se” da situagiio e isso ¢ observado pelos irmdos, o que
provavelmente gera conflitos entre eles. As observacées também ficam claras
quando a mie diz: “/.../ mas eles falam pra mim que ela quer aproveitar,
como ela tem esse problema, ela aproveita porque ela é assim.”. Se a mae
coloca, aos irmfos, a filha como um problema a ser compreendido e nio
trabalhado, muito provavelmente, coloca-a da mesma maneira para ¢ meio
social, 0 que pode prejudicar suas interagles e conseqlientemente a integracdo

social da filha.

3.24 - FALAS QUE INFORMAM SOBRE A MANEIRA DE SE
RELACIONAR COM OUTRAS PESSOAS:

M-04:
Pesquisador: Ha quanto tempo o E. estd com vocé?
Mae: “Quatro anos.”

Pesquisador: E nesses quatro anos como € sua relagdo com ele?
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Mie: “Eu trato ele como um filho, viu? E estou acompanhando a evolugio dele,
porque ele estd mudando tanto. Sé ndo conseguimos ainda a maneira
dele falar, mas ele caminhar, j4 mudou, ja caminha bem, mudou a
maneira de caminhar, de correr, de brincar, de se relacionar com as
outras criangas, que ele era agressivo, j4 ndo é mais. Ele era muito
choriio, j4 néo ¢ mais; ele brinca bem; ele j4 conversa; ndo fala bem,

mas ja conversa bem gue d4 para entender.”

M-10:
Pesquisador: Com as criangas, na vizinhanga, como ¢ o relacionamento dela?
Mée: “Nos dias que ela fica, que sdo poucos dias porque € sabado e domingo

somente que ela fica, o relacionamento dela é bom, ela brinca

normalmente com as criancas.”

De modo geral, as mdes pesquisadas parecem achar que o
relacionamento do filho com outras pessoas ¢ bom, com excecdo da mie M-03
(andlise 3.1.2) que aponta muito conflito entre a filha e as pessoas da rua,
particularmente os vizinhos. Outras mdes se referem a comportamentos
agressivos do filho, porém isso nfo foi o mais enfatizado por elas. As mies
M-04 e M-10 revelam, em suas falas, observacdes feitas sobre a maneira do
fitho se relacionar com outras pessoas, que ndo os membros da familia.

A mie M-04, além de observar a evolugio no desenvolvimento motor,
observa também um progresso qualitativo na maneira do filho “brincar e se
relacionar com as outras criangas”; sem agredir e sem chorar. Apesar de nfio
ter conseguido ainda melhora no desenvolvimento da linguagem, parece que o

filno ndo demonstra dificuldades para relacionar-se com as pessoas, ¢ pode-se
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deduzir que, em fun¢do das mudangas no comportamento do filho durante as
brincadeiras, melhorou seu relacionamento e consegiientemente sua integracio
social,

A mie M-10 € uma mae que fala muito pouco, mas observa que o
relacionamento da filha com outras pessoas “é bom” ¢ que “ela brinca
normalmente com as criangas”. Trata-se de uma mie que observa, na maioria
das vezes, os aspectos positivos da filha, ¢ acredita no seu potencial de
desenvolvimento.

Pode-se constatar que as duas mées se referem 2 relagdo do fitho com

outras pessoas, observando-os em suas brincadeiras com outras crianas. A

ocorréncia ou ndo de brigas, desencontros, harménia, cooperagio etc., nas
brincadeiras, serve de parimetros para as conclusdes que as mées tiram acerca
do desenvolvimento de competéncias e relages sociais do filho.

De modo geral, pelas falas das mdes , nessa categoria-3.2, deduz-se que
a relagdo mie-filho deficente mental exige, por parte delas e de outras pessoas
do seu meio, maior paciéncia, perseveranga e aten¢iio quanto ao aprendizado
do deficiente acerca de competéneias sociais, €, ac mesmo tempo, requer

utilizagdo de novas formas de instrugdio, que ndo apenas o didlogo.
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3.3 - FALTA DE INFORMACAO DA MAE OU INFORMACOES
INADEQUADAS ACERCA DA DEFICIENCIA DO FILHO

U dos grandes pontos de conflitos existente entre pais e profissionais
de educacio especial e que tem gerado muita discussdo ¢ quanto 3 informagio
que se deve transmitir aos pais sobre a deficiéncia do filho. A falta de
informagdo e mesmo de formago, por parte de muitos profissionais, leva-os a
fornecer aos pais informagdes sobre a deficiéncia do filho de modo inadequado.
Com isso, os pais podem ndo receber informacdes, ou serem informados
tardiamente ou inadequadamente sobre a deficiéncia do filho e sobre as formas
de buscar ajuda para melhor assisti-lo em suas necessidades. Algumas méies
sdo alertadas, ainda, por pessoas do seu rol de amizade, pessoas que ndo
possuem formagdo na drea, mas que percebem mais facilmente o atraso no
desenvolvimento e possivelmente a deficiéncia, por ja ter convivido esse tipo
de experiéncia ou por estar fora da relagio mie-filho, o que possibilita observar
a crianga, quanto ao seu desenvolvimento, de maneira mais objetiva.

Em palestra realizada no XI Word Congress on Mental Retardation
organizado pela Liga Internacional de Associagio para Pessoas com
Deficiéncia Mental - ILSMH, em New Dethi - India, 1994, pude participar de
discussdes sobre o conflito existente entre familias e profissionais que atuam na
educagdo especial. Os pais, na maioria das vezes, véem-se impossibilitados
para agir {rente 4 falta de informagdes efou em virtude da maneira, muitas
vezes inadequada, como sfo transmitidas as informacdes acerca dos problemas
de seus filhos, pelos profissionais.

Por se tratar de um aspecto que envolve necessariamente a familia e

pessoas alheias a ela (na maioria das vezes profissionais) procurei, para a
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andlise desse aspecto, exemplos de falas da categoria 4.0 (falas que explicitam
falta de informagfio ou informag@es inadequadas acerca da deficiéncia do filho).

Das méies participantes, 7 em 12 revelaram em suas falas: ou falta de
mformagdo por parte delas, ou informa¢des inadequadas transmitidas a elas
pelos profissionais com os quais tiveram contato, na maioria das vezes, o

médico. Observem os exemplos a seguir;

M-01:

Pesquisador: Quando ele chegou ao Centro de Reabilitacio, ele passou por um
processo de triagem. E ai, vocés foram informados do que ele tinha?

Mie: “Até agora niio tenho resposta nenhuma.”

Pesquisador: Vocés nfo foram informados de nada no Centro?

Mie: “Nada, nada.”

Pesquisador: E quanto tempo faz que ele estd fregiientando o Centro?

Mae: “Desde trés anos que ele vai 14, 86 que na escola ele entrou vai fazer

quatro anos.”

M-02:

Mae: “/.../ quando eu percebi o caso da deficiéncia da B. ela ja estava entre
2 anos ¢ 3 meses, foi gquando eu fui dar um passeio /.../ eu encontrei
com uma amiga minha que tinha mais experiéncia no caso porque ela
teve uma irmé. A irmi mais velha dela tinha problema e naquele tempo
ndo tinha recurso. Entdo quando ela foi conversar com a B. eu expliquei
que a B. ainda ndo estava falando. Entdo ela ja sentiu o problema na
hora, na B.”/.../. Al até essa pessoa ofereceu uma consulta e foi a hora

que eu fui com o Dr. X. Foi a primeira consulta, que ai ela comegou com
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FONGQ, e dai em diante a cuidar do caso dela. Hoje ela ja estd com mais

coisa, mas de inicio fol sé a FONQO.”

M-05:

Maie: “/.../ Bu achava que ele ia ter algum problema assim: dificuldade na
escola, principalmente na escola, porque toda essa demora, ele era
sossegado pra tudo /.../ ele nfio conseguia segurar o pescoco, até ele foi
suspeito, o médico chegou falar que talvez ele tivesse problema de

ser mongoldide. /.../ Dai eu fiquei muito nervosa, sabe, fiquei mesmo

que falei: - agora o que eu vou fazer com um menino desse jeito?”

M-06:

Pesquisador: Quando a senhora ficou sabendo que precisava levar ele para o
Centro de Reabilitagfio e que 14 é um local onde ele iria ter todo o
atendirmento necessario, como é que foi essa noticia pra Senhora?

Mae: “Eu fui 14, conversei com a Assistente Social, depois ela mandou esperar
pra fazer os testes. O dia que ela telefonou avisando pra mim ir 13 levar
ele, eu levei e ele fez os testes /.../. Depois ela me deu a resposta que
ele precisava freqiientar 1. Af eu achei 6timo, porque se 14 é o lugar
que vai corrigir ele, entdo € 14 que eu tenho que pér, né? Af aceitei na
maior.”

Pesquisador: Corrigir ele no qué? Quando a senhora fala corrigir ele o que &
que a senhora acha que deve ser corrigido?

Mae: “Olha, ai nesse ponto eu nio sei o que € que eles falaram que tem que

ser corrigido, eu nio sei o que é.”
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Pesquisador: A senhora nfio foi informada do que é?
Mae: “Nio, nde fui informada do que é, qual é ¢ problema que ele tem pra

ser corrigido Ia, isso eu ndio estou sabendo.”

M-07: ( O assunto era sobre as convulsdes que a filha vinha tendo)

Pesquisador: E vocés estio fazendo o tratamento depois dessas convulsdes?

Mée: “Ela esta tratando com o Dr. Y., ela trata inclusive em Campinas com o
medico que conseguimos 14, que eu tentei entrar na UNICAMP com ela,

porque a J. tem um diagndstico que nenhum médico fala pra vocd.”

M-08:

Pesquisador: E como é que vocé ficou sabendo da deficiéncia dele? Vocé
percebia alguma coisa? Quando vocé passou a perceber como ¢ que vocé
Vil 18807

Mae: “Eu mesma ndo descobri ndo. Ele j4 estava na escola.”

Pesquisador: Ele ja estava com quantos anos entio?

Maie: *Nove anos,”

Pesquisador: Foi com nove anos e na escola?

Mae: “Na escola. Porque sempre tomando bomba, nio passava de ano, dai foi
um dia ele fazia a sala especial e a professora me chamou. Um dia eu
cheguei do servigo e ele ndo estava. Dai eu perguntei pra vizinha e a
vizinha falou: - Ah! veio uma perua ai e levou ele. Entio foi aquele
desespero e isso e aquilo. Af chegou de noite, ele chegou e eu falei: -
Onde vocé estava? Fitho: - Ah! fui no médico, né? E eu como sempre
desligada com tudo, afazeres, sabe tudo tdo enrolado que eu deixei,

passou, né”7 E uma semana depois a professora mandou me chamar,
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eu estive I, entfio ela falou que ele tinha um problema sério. Até ela
deu um relatorio, sabe? Depois eu fiquei tdo apavorada que eu li aquele
relatério, pelo que eu entendi entfo, eu entrei em panico; levei pra minha
patroa, n¢? Ela ¢ Fono, e tem mais experiéneia. Entdo eu achei que ela
poderia me ajudar. Dai ela falou: - Ndo C., mas nio chega a isso. E dai a
professora falou que ele teria que freqlientar o Centro. Mas eu nunca vi

nada de anormal.”

Pelos exemplos acima, pode-se observar como as (des)informacdes sfo

transmitidas para algumas médes, enquanto que outras sequer as recebem.
Basicamente dois fatores podem estar obstacularizando o processo de
comunicagdo entre essas mées ¢ a fonte da informagdo. Séo eles: a formagdo e
prepare técnico insuficientes dos profissionais para informar adequadamente as
mées, e o baixo nivel de escolaridade das mesmas para compreender a
informagéo, quando transmitida numa linguagem técnica. Nesse plano
intersubjetivo entre pais e profissionais, falta uma comunicacio apropriada,
talvez 0 que RATNER (1995) chama de socialidade auténtica, Segundo o

autor;

“A socialidade auténtica ¢ uma interpenetracio
profunda de individuos, de tal modo que cada um

deles exerce uma influéncia formativa sobre os

outros. A socialidade auténtica ndo ¢é mera
coexisténcia de individuos, mas a constituicio dos

individuos uns pelos outros, reciprocamente.”(p.27)
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E de praxe os pais levarem seus filhos até os profissionais ou as
instituigdes e deixd-los l4 para que eles trabalhem com a crianga. Contrapondo
a essa pratica, num contato necessario, porém, momentineo, a socialidade
autentica exige que esses pais participem das atividades e aprendam a
trabalhar, com os préprios filhos, auxiliados pelos profissionais. Obviamente
ndo serdo todas as atividades que os pais poderfio desempenhar, mas, por
exemplo, alguns exercicios fisioterapicos, assim como atividades de terapia
ocupacional e outras tarefas que requerem ndo somente a participagio do aluno

na instituigfo, mas também uma continuidade assistida no lar.

Pelas falas citadas anteriormente, pode-se observar que essas mées, com
excessdo da mde M-02, em contatos com os profissionais, apenas interagiram
rapidamente ¢ pouca ou nenhuma influéncia formativa conseguiram. As mées
M-01 e M-06 explicitam em suas falas desinformacio acerca da deficiéncia do
filho. Semelhantemente a essas duas, as mdes M-02, M-07, M-08 e M-09
também explicitaram, em outros momentos de suas falas, a falta de informacdo,
por parte do CRP, acerca da deficiéncia dos seus filhos. Apesar deles
freqiientarem a institui¢do, diagnosticados como deficientes mentais, ja ha
algum tempo.

A mide M-02 toma consciéncia do atraso da linguagem da filha ao ser
alertada por uma amiga “mais experiente”. Tal amiga possuia na familia uma
pessoa com deficiéneia, o que a fez conscientizar a mae M-02, levando aquela

a assumir o atraso da linguagem da filha e a buscar ajuda especializada. Pode-

se dizer, pela definigho apresentada de “socialidade auténtica”, que entre essas
duas amigas houve uma “influéneia formativa”: a amiga exerceu influéncia na

mde M-02, induzindo-a a modificar sua consciéncia e sua atitude em relagdio a
filha.



72

Ja a mée M-05 demonstra em sua fala um certo grau de consciéneia e de
percepedo sobre o desenvolvimento deficiente do filho, quando diz achar que o
mesmo teria algum “problema” ou “dificuldade” na escola. Na fala desta mie
esta clara a incerteza do médico quanto ao diagnostico do filho, o que o leva a
dizer que “talvez ele tivesse problema de ser mongoléide”. A comunicagio
inadequada (por falta de dados exatos) do diagnéstico 4 mée, gerou ndo apenas
uma alteracio do estado emocional dessa - “fiquei muite nervosa” - como
também muita ansiedade, pois, por falta de informaggo e preparo, a mie passou

a se questionar sobre o que “fazer com wm menino desse jeito?”. O
questionamento demonstra que a mde ndo possufa informagdes adequadas de

como lidar com uma crianga deficiente, pois, como toda e qualquer mde,
preparou-se para receber um filho normal.

Em situagdo semelhante encontra-se a mde M-08, com a diferenca de
que, em lugar do médico, a informante foi a professora. Essa miie explicita em
sua fala que ela tem um modo “enrolade” e uma maneira “desligada” de
viver, o que provavelmente a impede de observar e conscientizar-se sobre
qualquer problema em relagdo ao desenvolvimento do filho - “/../ Mas eu
nunca vi nada de anormal.”. O panico gerado pela informagdo da deficiéncia
mental do filho estd, provavelmente, relacionado a esse modo enrolado e
desligado de viver, e, pode também estar relacionado ao fato de, como as
outras mdes, ter se preparado apenas para ter um filho normal,

Quando ndo recebe informagio a respeito da deficiéncia do filho ou essa
¢ inadequada, a familia deixa de ser uma forca terapéutica, e o desenvolvimento
do filho passa a ser uma incognita para os pais. Os profissionais que detém
alguma informagio sobre a deficiéncia e sobre o modo de lidar com ela acabam

por assumir, quase que exclusivamente, a responsabilidade pelo
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desenvolvimento do deficiente. Cria-se, assim, um vinculo de dependéncia dos
pais em relagdo aos diversos profissionais da drea que, em nome da satide e do
desenvolvimento, se relacionam cada qual com o aspecto que lhe é especifico,
perdendo-se de vista a pessoa como um todo e como membro de uma familia e
de uma sociedade maior. Esse modo de se relacionar com a familia ndo
configura uma socialidade auténtica e o processo de integracio do deficiente
fica fragmentado porque se condiciona ao trabalho que cada um faz em seu

unverso fechado com o deficiente.

“Q perigo ¢ inerente guando o médico vé o paciente

como uma parte do corpo, o fisioterapeuta o vé
como um misculo, o terapeuta ocupacional como
uma atividade, o psicologo como um ponto em ums
escala normativa, o educador vé o aluno como um
déficit e os pais véem a crianca como um mistério
sem solugho.” (BUSCAGLIA, 1993. p.281)

O problema da comunicagfio entre pais e profissionais técnicos assim
como da visdo fragmentada da deficiéncia, discutida até agora, aponta para a
necessidade de os profissionais da area (particularmente os médicos) passarem
a estudar e a compreender a deficiéneia como um fendémeno que é mais do que
biologico, ou seja, como um fendmeno social com implicages para o processo
de integracdo do deficiente, processo esse que se inicia na/pela familia.

Assim procedendo, esses profissionais estardo melhor se preparando
para informar adequadamente o diagnéstico cotreto e o progndstico as familias,

0 que pode evitar que se criem expectativas negativas em relagio ao
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desenvolvimento do filho, como também possibilitar a utilizagio dos
instrumentos possiveis ¢ necessarios no processo de integragdo social da

pessoa deficiente mental.

3.4 - CAUSALIDADE

Algumas deficiéncias sdo tdo perceptiveis que qualquer pessoa saberia
reconhecé-las logo num primeiro contato visual, pois trata-se de deficiéncias
com caracteristicas aparentes e causas, na maioria das vezes, conhecidas. No
entanto, a deficiéncia mental, nem sempre é reconhecida & primeira vista, € os
comportamentos caracterizados como de pessoas deficentes mentais, via de
regra, ndo se apresentam logo no inicio da vida. Na maioria das vezes, sdo
detectados apenas quando a crianga comeca a fregilentar a escola, o que
reforga o mito de que a deficiéncia mental estd apenas na cabeca do individuo.
A partir do momento em que percebem qualquer indicio de deficiéncia na
crianga (essa percepgio tem sempre como parimetro o que € socialmente
determinado como normal no desenvolvimento humano), as mides passam a
buscar ndo apenas ajuda profissional para o desenvolvimento do filho, mas
também as causas que, possivelmente, determinaram o problema.

Das miles entrevistadas, 6 em 12 explicitaram seu interesse na busca de
causalidades de forma a entender a origem da deficiéneia. Dessas seis mies,
duas (M-02 e M-11) acreditam que a deficiéncia do filho ¢ de origem
puramente bioldgica, ou seja, o filho ja nasceu com deficiéneia; essa é inerente

ao organismo. Quatro mies (M-01, M-03, M-08 ¢ M-09) apontaram para
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causas biologicas e sociais. As outras seis mies nfo demonstraram
preocupacdo com a causalidade, apenas se ocuparam em buscar a “cura”, e
promover o desenvolvimento do filho nos aspectos que eles apresentaram
defasagem.

Quande os pais buscam causalidades para a deficiéncia do filho e, de
uma maneira reducionista e errbnea, atribuem a deficiéneia fatores,
prioritariamente biologicos, ¢ possivel supor que lhes serd dificil promover o
desenvolvimento ¢ a adaptabilidade do filho, pois, quando a deficiéncia é

considerada apenas por esse prisma, ndo ha muito o que fazer com o sujeito

que se encontra nessa situagdo. Aumentamese, em fingdo disso, as
dificuldades para a apropria¢do das formas maduras de atividade no plano
intersubjetivo, e, conseqilentemente, criam-se  obstaculos para seu
desenvolvimento psico-social.

Nio se pretende negar aqui as bases biologicas dos fenémenos da
psicologia. Todos os seres humanos, segundo GEERTZ (1989), comegam
essencialmente com os mesmos dons anatdmicos e fisiolégicos. Porém, ao
viverem em um meio onde sdo mediados por uma cultura que determina uma
forma de vida superior a dos animais inferiores, adquirem a capacidade de
aprimorar a consciéncia e a partir dai conseguem controlar o meio natural
(biolégico) do qual se originam. Isso também vale para a pessoa deficiente
que, apesar da limitagdo biolégica, pode desenvolver sua plasticidade mental de
forma a viver nfo apenas em funcio de sua determinacfio biol6gica, mas,
sobretudo, de sua constituico socio-psicolégica. VYGOTSKY ( 1989), em sua
obra Fundamentos de Defectologia, opbs-se as tentativas de biologizar as
concepgdes que existiam e existem sobre as criancas deficientes. Para o autor a

deficiéncia ndo ¢ tanto de carater bioldgico, come social. Em seu trabatho,
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Vygotsky toma a cegueira como exemplo e afirma que ela, enquanto fator
psicologico, nfo ¢ uma desgraga. Converte-se em desgraga como fator social.
Para ele as particularidades psicologicas da crianga com defeito t8m como base
ndo a esfera biolégica, mas a social,

Estdo relacionadas a seguir algumas falas que ilustram as maneiras como

as mies se colocaram acerca das causalidades:

M-01:
Mie: /... Porque ele foi internado trés vezes, e até nesse porto ele era bom,

quando internou a terceira vez (o menino estava com lano e 7 meses)

que ele veio assim.”

M2

Maie: */.../ Entdo no caso da B. também quando eu estava gravida dela eu
trabalhava /.../e eu desci na cozinha para lavar os copos /.../ e a Ana
estava com rubeola /.../ e conforme ela falou que estava com rubeola eu
sai rapido. /.../ guando aconteceu isso eu achei que sO se eu pegasse
rubeola /.../ que afetava o feto, mas de repente nio, pode o virus ir

direto no feto, ¢ foi 0 que aconteceu /..../.”

M-03:
Mae: “/.../ Ela ficou na UTI em coma. Ela ficou um bom tempinho em coma

€ eu estava achando que esse problema que ela tém ¢é dela ficar esse

tempinko assim.”
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Outra fala da mie:

Mae: “/.../ antes o pai dela estava com a gente, também pode ser muita

coisa disso ai: ele ¢ macumbeiro.”

M-04:
Mde: “/.../ eu nunca tive esse problema, mas pelo comportamento dele era
bem visivel a maneira dele andar, dele correr. Ele mudou agora, mas

dava pra ver que ele tinha problema era na cabega.”

M-08:

Mée: "/.../ Dai os médicos falaram: - O, C. 6 que vocé ndo vai mais poder
engravidar, porque se vocé engravidar a crianga pode vim
completamente defeituosa, com problema serissimo /.../ logo fiquei
gravida. Eu tomava chumbinho, tudo o que me ensinava eu tomava
pra abortar porque eu ndo podia jamais, jamais, jamais eu nfo queria
ouvir. Gastei horrores de dinheiro, porque pedia pra um, pedia pra outro,
ensinava aqueles remédios fortissimos, mas nada. Porque o médico
/../. E eu bebendo, dai, bebia mesmo, dai nio tinha pinga, meu marido
néo dava dinheiro, dai tinha dlcool, eu tomava alcool, /.../ E o desespero
foi tho grande que eu cheguei mesmo ao extremo /.../. Foi que ele nasceu.
E ele nasceu ja com problema /....”

Pesquisador: Que problema ele tinha, C.7

Mée: “Fora de peso, anemia, infecciio no pulmio, érnia que ele tinha, Olha,
Miguel, pra ser mais exata pra vocé ele s6 ndo teve problema de

coracdo ¢ cabega na época. Agora (pausa).”
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Outra fala da mie:

Mée: “/.../ teve um problema sério comigo, né? Que eu era alcodlatra. Bebia
mesmo, horrores: dicool, pinga, vérias vezes passei por sanatérios.
Entdo eu ndio tinha condictes, assim, eu nio tinha condictes. Pra
mim tanto fazia ele estd como ndo estd, entdo ele foi mais, assim,

protegido, né? Amadeo, cuidade por estranhos.”

M-09;

Mae: */.../ gragas a Deus hoje estd com uns dois anos e meio, mais ou mENos,
que ela ndo toma mais gardenal, e nfo tem mais convulsdo. S6 que eu
acho que através das convulsdes que deu nela, afeton a cabeca dela,
deu atraso na memoria, porque vocé veja, ela é uma menina normal,
/.../, 86 que o jeito dela ser quando ela comeca a brincar e conversar,

voce percebe que ela tem um pouco de problema.”

Além da causa acima citada, essa mie apresenta, no decorrer da
entrevista, outras causas como: queda da cama com batida da cabega;
incompatibilidade sangiiinea da mée com a crianga; pressa da equipe que fez o
parto, pois acontecia a Copa do Mundo de Futebol; e falta de mnformagio

médica.

M-11:
Mae: “/.../ Eu acho que ela ja nascen assim, eu penso eu. Porque a mie do

meu marido tem problema também. /.../ Na minha familia nio tem

ninguém, s6 na familia dele.”
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Todas as falas acima explicitam possiveis causalidades para a
deficiéncia dos respectivos filhos. No entanto, as colocacdes das mies
denotam diferengas nas percepgdes de cada uma delas, e regem-se de acordo
com o nivel de cada familia, e conforme a condigfio socio-econdémica e cultural.

Tais diferengas sio significativas na fala dessas mées e indicam, em
algumas, necessidade de localizar a causa: seja no filho ou fora dele. Outras
falas apontam para a consciéncia por parte das mdes acerca de atitudes
tomadas em momento de gestagdo, atitudes essas possiveis causadoras da

deficiéncia do filho.

As mies M-01 e M-03 atribuem, de algum modo, a causa da deficiéncia
aos profissionais da area médica. A responsabilidade esta fora da familia ou da
propria mée, ou seja, elas buscam causas referindo-se a condigSes de
tratamento médico.

As maes M-02, M-09 e M-11, embora apontem causas diferentes (a
primeira refere-se 4 rubeola, a segunda & convulsio e a terceira 3
hereditariedade) atribuem a causa da deficiéneia a fatores biolégicos. A
responsabilidade estd novamente fora da mae ou fora da familia, nos dois
primmeiros casos, enquanto gue, no Gltimo (mae M-11), a responsabilidade é da
familia do marido.

A mie M-08, embora fale primeiro sobre a informacdo médica para
posteriormente relatar suas atitudes, demonstra um alto grau de consciéneia, ao
apontar as causas de forma a atribui-las a propria maneira de agir.

A mée M-03 aponta, além da causa médica, outra causa que é de
ordem puramente social e reflete 0 modo de vida mistico do pai da crianga.

Tenta atribuir a isso a responsabilidade pela deficiéncia da filha.
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As diferentes formas de perceber a deficiéncia e de atribuir as causas
sio significativas na fala dessas mes e revelam, em algumas, necessidade de
localizar a causa no proprio filho, enquanto fator bioldégico (M-01, M-03 e
M-09), em outras, na familia, enquanto fator hereditario (M-11) ou social
(M-03 ¢ M-08). Todas as falas indicam o grau de consciéneia gue cada mée
possui sobre as causas da deficiéncia do filho, o que pode propiciar-thes
representagdes ou significados acerca da deficiéncia do fitho capazes de guiar
ndo apenas sua maneira de ser e de agir em relagio a ele, mas também em

relagfio aos outros, no processo de integragfio social do mesmo.

3.5 - ACOES DO FILHO e EXPECTATIVAS DA MAE

Toda relagéo, via de regra, cria expectativas nas pessoas envolvidas,
quanto ac comportamento, s agdes das outras pessoas e ao papel social que
ocupam. Segundo MATIAZZ1 (1981):

“l.../ os participantes de um grupo nde s6 tém
expectativas no que diz respeito ao comportamento
de wma pessoa num papel social; eles também tém
idéias sobre os deveres e privilégios, direitos e
obrigag¢des, como também sobre as atitudes pessoais

compativeis com o papel.” (p.33-34)

Na relagdo que procuro analisar, relago mée-filho deficiente mental, as

expectativas partem sempre e primeiramente da mée, por ser ela quem espera a
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chegada do filho. Sendo assim, a mée atribui ac filho, durante o processo
educativo, uma série de valores sécio-culturais que possui, e tenta, tendo-os
como referencial, influencid-lo para que venham a se constituirem na figura do
filho, de modo a atender as suas expectativas de mie. Pode acontecer, no
entanto, que essas expectativas nfo sejam satisfeitas, como pode acontecer,
também, que sejam superadas pelas a¢des do filho.

Para analisar a relagfo existente entre as agbes do fitho e as
expectativas da mée, procurei relacionar a categoria 2.0 e 6.0. S3o categorias

que se complementam, pois a primeira (a¢des do filho que informam sobre o

préprio desenvolvimento ou sobre sua dificuldade para participar de atividades

sociais), refere-se as aces do filho que darfo 3 mie a dimensdo do seu
desenvolvimento, correlacionada com suas expectativas (falas que apontam
para as expectativas da mie com relagio ao desenvolvimento global ou parcial
do filho),

Das doze mies entrevistadas, apenas a mie M-09 ndo explicitou
nenhuma fala sobre as agdes do filho, e oito mies explicitaram algum tipo de
expectativa em relagio ao seu desenvolvimento. Dentre as mies que
enfatizaram mais as agdes do filho (9 em 12), algumas revelaram agdes que vio
além de suas expectativas, enquanto que outras denotaram agdes que ficam
aquém. 530 agles, tanto no primeiro como no segundo caso, que refletem o
modo de vida das criancas e as influéncias sofridas a principio pela familia, mas
também em outros contatos sociais maiores, como por exemplo na rua, na
escola, no clube, efc.,, através dos quais se desenvolvem comportamentos
socialmente aceitos e valorizados. A esse respeito NIELLA (1993), faz a

seguinte afirmacio:
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“As familias sfio a base pa qual uwm individuo
aprende como interatuar com ¢ outro. Primeiro as
criangas aprendem como relacionar-se com seus
pais e irmios, ¢ entic gradualmente ampliam esta
base em relaclio ao meio. A familia d4 tanto um guia
como um contexto para a socializacie. A
socializa¢io implica o conhecimento dos valores,
atitudes e crencas da cultura na qual ¢ individuo

esta imerso./.../”. (p.16)

As falas das mées refletem o nivel de consciéncia que possuem acerca
do desenvolvimento de uma crianca normal e do desenvolvimento do proprio
filho deficiente. Isso leva a estabelecer comparagdes entre as agdes do filho e
suas expectativas que, via de regra, estdo mais proximas aquelas esperadas
para uma crianca considerada normal.

Para analisar esse aspecto, agdes do filho e expectativas da mae,
foram selecionadas falas de quatro mies: M-02, M-05, M-06 ¢ M-11. Procurei
falas distintas que estarfio apresentadas da seguinte forma: a primeira fala
refere-se & categoria 2.0 (agBes do filho), enquanto que a segunda se refere 3

categoria 6.0 (expectativas da mée).

M-02:
Fala 01 (acbes do filho)
Mde: “/.../ Na bicicleta eu falava: - Meu Deus a B. ache que nunca vai
conseguir andar de bicicleta. Bom, comegou a andar de rodinha,

chegou um dia, numa chacrinha, que nés fomos 14 do meu pai, uma
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crianga tinha levado bicicleta sem rodinha, quando eu vi! 2 B. andando.
E ndo era um tamanho de bicicleta pequenininha, um tamanhe normal
pro tamanho dela, pra mim foi super, eu fiquei feliz da vida, mas eu ja

tinha me conformado achando que ela ndo ia andar. /.../.”

Fala 02 (expectativas da mie)
Mée: “/.../ Pra mim eu penso que se a B. conseguir alfabetizar, no momento o
que eu mais gostaria ¢ que ela conseguisse alfabetizar. E como eu falei

pra vocé, eu sempre acho assim : Ai meu Deus, acho que ela nio vai

conseguir. Entdo como, eu achei que ela nfio ia conseguir segurar
numa fesoura, recortar; como eu achei que ela nfio ia conseguir
andar de bicicleta sem rodinha e estd andando. Entdo espero que
1550 que eu tenho, as minhas dividas ela também comsiga. Quem

sabe, né?”

Hssa mde, a exemplo de outras, é sempre surpreendida pelas acdes da
filha. No exemplo da bicicleta, assim como em outros momentos da entrevista,
a mée explicita agOes da filha que revelam desenvolvimento e potencialidade
para desempenhar atividades ndo esperadas por ela - “/.../ quando eu vi! 2 B.
andando.”. Trata-se de uma relagfo onde B. precisa estar sempre mostrando,
através de agOes, sua capacidade para que a mde modifique sua forma de
pensar, mude suas expectativas, que parecem estar sempre aquém da
capacidade mostrada pela filha. Isso fica claro em sua fala, quando a mée diz:
“/.../ entdio como eu achei que ela nfio ia conseguir segurar numa tesoura,
recortar, como eu achei que ela nfo ia conseguir andar de bicicleta sem

rodinha, ¢ estd andando, entio espero que isso gue eu tenho, as minhas
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davidas, ela também consiga. /L../”. A mie parece revelar que possui
consciéncia do pouco que espera da filha, e a fitha, por sua vez, busca, através
das agbes, integrar-se as atividades a ela apresentadas no dia-a-dia. Suas
atitudes deixam a mie “feliz da vida”, pois trata-se de uma mie que ndo

espera muito da filha,

M-05:
Fala 01 (acbes do filho)

Pesquisador: 1. vocé falou que ele néio gosta de participar de festa.

Mie: “Ndo gosta. Ele s6 fala; - Eu ndo vou em tal lugar. /.../ se for da vontade
dele /.../ ele fala que nfo gosta, e ele fala: - Eu ndo vou.”

Pesquisador: Quando isso acontece, o que vocé faz?

Mie: “FEu falo que ele precisa ir, que € bonito, que vai ter coisa, incentive
ele, mas se for da vontade dele, ele ndo quer. Agui mesmo (ro CRP)
a professora chega ¢ fala: - Ele ndo participou, ele nfio brincou, ele

fica quieto.”

Fala 02 (expectativas da miie)

Pesquisador: O R. estd hoje com quantos anos?

Maie: “Com oito anos.”

Pesquisador: Com o problema de transporte do CRP (as peruas responséveis
por transportar as criangas estavam paradas na época em que entrevistei
as mées), ele passou a vir de énibus com vocé?

Mie: “Vem comigo.”

Pesquisador: Vocé pretende que ele venha sozinho mais adiante?

Mée: “ Al também ndo sei. Acho que vai demorar um pouquinho.”
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Pesquisador: Quanto tempo vocé acha que vai demorar?

Mie: “Ele esta com oito anos. Olha, para uma crianga sair de onde eu moro ¢
vir sozinho acho que tem que esperar mais uns dois anos. Mais ou menos
com dez anos.”

Pesquisador: Vocé acredita que com dez anos ele ainda estara aqui no CRP?

Mdie: “Eu acho que cle vai demorar. Nio sei se com dez anos, mas vai
demorar win pouguinho,”

Pesquisador: Porque vocé acha isso?

Mde: “Por que ele vai indo bem vocé, entende? Mas acho que precisa mais
um pouco para o R. ter a capacidade de ir em outra escola, no men

pensamento, entendeu? Ele entende tudo, mas estd indo bem em
relacdo ao que era, mas eu penso que ele vai demorar um pouquinho, tem

que ter mais um pouguinho de paciéncia.”

A mie M-05, ao contrario da mie M-02, demonstra em sua fala a
dificuldade que o filho possui para se integrar socialmente. Apesar de a mie
procurar incentivar o fitho, dizendo que ele “precisa ir, que vai ter coisa”, o
filho age de forma a se isolar das atividades que lhe sdo propostas, inclusive na
escola. Isto fica claro quando a mée se refere & professora, pois, segundo ela, o
menino “néo participa, ele ndo brinca, ele fica quieto”. A dificuldade dessa
crianga para relacionar-se, muito provavelmente, provém das relacdes
familiares, pois trata-se de uma familia que dificilmente sai de casa, a ndo ser
para it ao culto religioso. Seu ambiente social estd basicamente restrito &
familia e as pessoas da institui¢fo religiosa que freqiienta. Trata-se de uma mée
que parece ter consciéncia das dificuldades do fitho, mas que, ao contrario da

mie M-02, acredita na capacidade do filho para conseguir as coisas, mesmo
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sabendo que “ele vai demorar um pougquinho”. Percebe que o menino possui
capacidade para entender tudo, mas sabe da necessidade de se ter um ritmo
diferenciado das outras criangas quanto ao desenvolvimento do filho, A mie
mosira-se desapontada com o fato de o filho nfo atender a algumas
expectativas, tais como a de nfo se envolver mais nas atividades festivas e
pedagogicas da escola. O filho fala que ndo gosta e parece ndo participar.
Possivelmente essa crianca esteja aprendendo com os pais a nfo se envolver

em oufras atividades que ndo as da familia ¢ da igreja.

M-06:
Fala 01 (acdes do filho)
Pesquisador: Tem mais alguma coisa que a senhora queira falar da relagfio da
senhora com ele?
Mie: “Nio. A gente se da bem, mas s0 que ele é nervoso, ele nio me
obedece, ele xinga eu na rua; ele faz o maior tropé na rua, quando
ele quer uma coisa ¢ eu nio quero fazer o que ele quer, entdo ele

xinga, ele briga comigo,”

Fala 02 (expectativas da mie)
Pesquisador: Entdo tude o que a senhora faz ¢ pensando nele?
Mie: “Pensando em alguma ceisa pra ele, é lgico, para mim nfio, né? E pra

ele, eu quers o bem dele, quero a cura dele nessas coisas que tem

que ser curada.”

A mie M-06 inicia suas respostas quase sempre dizendo “nde”, para

logo a seguir colocar aquilo que pensa. Pode-se observar na fala da mie que a
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relagio entre eles € bastante conflitiva. Ha uma contradicdo nesta fala, pois, a
mde diz que sua relagdo com o filho ¢ boa - “se d4 hem”, mas relata situacBes
que ndo condizem com o que ela coloca no inicio - “ /.../ ele ndo me obedece,
ele xinga eu na rua /.../’; parece que a expectativa da mie era de que eles se
relacionassem bem. No entanto, o filho age agressivamente com a mie, nio
comrespondende ao que era por ela esperado. Pode-se observar ainda na
segunda fala (expectativas da mée) que ela entende a deficiéneia do fitho como
utna doenga e sendo assim alimenta a idéia da cura, buscando fazer tudo o que

for preciso, pensando apenas no filho, negando com essa fala o proprio desejo

de ver o filho como uma pessoa normal, negando também a necessidade de

pensar nela prépria.

Mi-11:
Fala 01 (acbes do filko)
Pesquisador: A senhora acredita que ela vai estudar em um colégio comum
algum dia? Que vai sair do CRP e vai estudar numa escola do bairro?
Mée: “Ab, isso ai tenho um pouco de divida, porque ela é muito preguicosa e
ela também nio se esforca muito pra aprender ndo. Ela estd indo

lenta demais, cla ndo sabe Jer ainda.”

Fala 02 (expectativas da mie)

Mie: “/.../ Mas eu nfio quero muita coisa dela, ela aprendendo ler, escrever
o nome dela, conhecer o nome de rua, 6nibus. Porque eu néo estudei,
fui até o segundo ano no pau bravo, porque eu nio gostava de escola.
Minhas colegas fizeram o quarto ano, gindsio e sio empregada igual eu.

Isso eu acho que vem da sorte porque eu, gracas a Deus, o 6nibus,
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saber ler pra mim, nédo sei ler assim publicamente, porque pra mim ler eu
tenho que ler duas ou trés vezes pra entender o que eu estou lendo e sou
meia ruim de conta, mas devagarzinho, qualquer divida eu pergunto pros
meus meninos ¢ eles ji fazem, e ainda mais agora com este tal de
dinheiro real, eu ainda nfo peguei a nocgio do valor do dinheiro.”

Pesquisador: Entdo a senhora acha que ela aprendendo a ler e escrever esta
bom?

Mie: “Ah, eu até agradego a Deus. Porque eu vou querer tanto dela, exigir

tanto defa? Eu que ndo tinha esse problema, eu e o pai dela também ndo

gosta muito de escola. Foi no quarto ano no pau bravo ¢ ele ¢ super

inteligente, meu marido.”

A mie M-11, ao referir-se & filha, mostra-se duvidosa sobre a capacidade
da mesma para integrar-se numa escola de ensino regular, pois a filha nfo age
como guem tenha vontade de aprender. Segundo a mie, ela é “muito
preguicosa e ela também nido se esforca muito” para mosirar competéncia.
Ao contrario do exemplo dado na fala da mie M-02, essa mie, também, nio
alimenta a expectativa de que ela obtenha sucesso escolar. Ela acredita que a
filha necessite apenas “aprender a ler, escrever o nome dela, conhecer o
nome de rua, Onibus” e iss0 a mée estd ensinando para ela. Suas expectativas
sdo condizentes com seus valores de vida, pois acredita mais em Deus e na
sorte do que na capacidade da filha e na influéncia do meio para que a menina
possa ser mais que uma empregada doméstica. Provalvelmente essa crianga ndo
chegara a participar de nenbum programa de integraco escolar por mais bem
elaborado ¢ bem intencionado que seja, pois, ndo ha, por parte da familia,

especificamente da mie, interesse nesse sentido. E possivel que a falta de
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empenho da filha, nos estudos, decorra da baixa expectativa e do pouco
interesse da familia pela questdo escolar. Basta ler ¢ escrever o nome ¢
reconhecer o Onibus. Isso € o que a mie espera. Porque entdo a filha iria ter
maior interesse por aprender? Hssa forma de pensar reflete na educacdo da
menina, pois a mesma ja possui todas as habilidades do servigo doméstico, da
locomocéio, mas nfo as da escola.

As expectativas das mées, como se pode observar nos exemplos dados,
variam de acordo com seus valores, modos de vida e seu nivel sécio-cultural, E
dificil generalizar essa questdo, pois uma mesma mie pode ter altas
expectativas para o filho em determinadas situagdes e baixas em outras, como
por exemplo a alfabetizagdo e o andar de bicicleta - mée M-02, No entanto, de
modo geral, sejam quais forem as expectativas familiares, os fithos reagem
sempre de duas maneiras distintas: ou comfirmam como no exemplo da mée

M-11, ou rebatem (positiva ou negativamente) como no exemplo das mies
M-02, M-(5 e M-06.

3.6 - VARIACAO NO TRATAMENTO DEVIDO AO SEXO E IDADE
DO FILHO

Em capitulo anterior, ja discutimos a questio da diferenca de tratamento
entre ¢ homem e a muther na historia da humanidade, em fungfio da variavel
sexo. A divisdo das atividades baseadas no fator sexo continua sendo um
problema a ser enfrentado, pois a mentalidade voltada para a plena divisio

sexual das atividades sociais que vigorava em épocas passadas, vigora ainda
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hoje, ou seja, & mulher ¢ atribuido maior nimero de atividades domésticas,
enquanto gue ao homem maior niimero de atividades fora do lar.

De modo geral, a diferenca no tratamento e na educagfio de meninos ¢
meninas, em fungfo da varidvel sexo, tem sido pesquisada prioritariamente em
dois aspectos do desenvolvimento: intelectual e social. Esta variavel - sexo -
temn demonstrado certa relevancia também nos resultados de pesquisas voltadas
para a drea da Educagio Especial (FAGUNDES, 1990; SILVA, 1988).

No que se refere ao desenvolvimento intelectual, GONZALEZ (1993)

afirma haver maior incidéncia de atraso mental em meninos do que em

meninas, ¢ essa incidéncia se atribui a uma maturagfo mais lenta dos meninos.
Todavia, a incidéncia maior de atraso mental em meninos pode estar também
relacionada a maior expectativa quanto ao desenvolvimento intelectual para o
sexo masculino.

No tocante ao desenvolvimento social, NIELLA (1993) afirma que as
familias tradicionais reagem diferentemente em relagio ao deficiente,
dependendo do sexo e experimentam menos estresse com deficientes do sexo
feminino por ser este o sexo que estd mais de acordo com os esteridtipos da

deficiéncia: dependéncia ¢ passividade. Segundo a autora:

“As meninas deficientes podem chegar a assumir as
responsabilidades domésticas consideradas
apropriadas para as mulheres enquanto que os
meninos deficientes ndo sdo capazes de participar
plenamente nas tarefas dos homens como ter éxito

na escola, encontrar um trabalbo./....” (p.38)
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A citagdo acima, ac mesmo tempo que aponta para a diferenca na
educagdo de meninos e meninas, devido ao sexo, deixa claro que existe, por
parte da sociedade, uma expectativa maior em relagiio aos meninos para as
atividades de nivel intelectual, e em relagdio as meninas para atividades
domésticas.

Das mées participantes, 7 em 12 apontaram diferencas no tratamento dos
filhos deficientes. Diferencas provenientes, prioritariamente, da variavel sexo.
Ha uma preocupagdo maior com relagdo a manifestagdes de comportamentos

ligados a essa varidvel por parte das mées de meninas do que de meninos. Para

a andlise procurei destacar a fala de trés mies M-01, M-03 e M-12, por se
tratarem de falas que se contrastam no modo de educacio do filho, exatamente

por influéneia da varidvel sexo.

M=-01:

Pesquisador: E qual € a sua forma de tratar ele? Como ¢ que é no dia-a-dia?

Mée: “Como uma crianga normal, eu trato, /.../, como esse.” (a mie apontou
para outra crianga gue estava com ela)

Pesquisador: Deixa ele brincar na rua?

Mae: “Deixo.”

Pesguisador: Deixa ele fazer tudo?

Mée: “Tem que deixar tudo.”

Pesquisador: Ele tem amigos?

Mie: “Tem.”
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M-12:

Pesquisador: A senhora ficou sabendo que ela tinha deficiéncia quando ela
estava com dez anos?

Mie: “Isso.”

Pesquisador: Antes disso a senhora tratava ela como?

Miée: “Tratava como trata em casa mesmo, mas ela era sempre nervosa. A
mesma coisa que € agora, mas eu ndo percebia que ela tinha essas
coisas.”

Pesquisador: A senhora tratava ela como uma pessoa normal?

Mie: “E, como uma pessoa normal.”

Pesquisador: A senhora nfio percebia que ela tinha wm comportamento
diferente?

Maie: “A gente percebia gjorque pela idade dela era uma crianga muito assim
{(pausa). Eu nfic sou uma pessoa de deixar ela sair e, deixar ela na
casa s6 eu tenho medo, eu ndo deixo ela sair na rua sé.”

Pesquisador: Até hoje?

Mie: “Até hoje. Ndo deixo, sé sai comigo.”

Pesquisador: A senhora tem medo do qué?

Mie: “Eu tenho medo dela ir (pausa). Eu tenho medo de alguma pessoa

chamar e ela ir, porque € s6 uma pessoa chamar e ela vai.”

Os exemplos acima refletem o comportamento de outras mies

enfrevistadas e esses comportamentos estdo relacionados as preocupacgdes com

a questdo ligadas ao sexo ¢ a idade do filho.
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As maes de meninos ndo explicitam medo, relacionado & variavel sexo, e
soltam mais facilmente os filhos para atividades fora do lar, 6 que auxilia no
seu desenvolvimento quanto & independéncia familiar. O medo de soltar o filho
para atividades tais como: ir 4 escola ¢ voltar, ir ao supermercado, brincar na
rua, etc., quando explicitado por mies de meninos, esta relacionado ao fator
idade (a crianga tem pouca idade na visfio da mie). Além disso, pelo fato de a
méde ndo trabalhar fora, ela detém mais tempo disponivel para acompanhar o
filho em todas as suas atividades, mesmo naquelas em que ¢ filho ji poderia

estar desenvolvendo-se sem o auxilio da mie, como é o caso das mies M-05 ¢

M-06.

Das cinco mdes de meninos, apenas as mies M-05 ¢ M-06 (3o maes
que ndo exercem atividade profissinal fora do lar) explicitaram medo em soltar
mais o filho. Elas acompanham-nos em todas as suas atividades e recorrem &
idade como fator explicativo para suas atitudes. As outras trés méies M-01,
M-04 ¢ M-08 (das quais duas M-01 e M-08 exercem atividade profissional fora
do lar) ndo receiam soliar seus filhos, e o fazem muitas vezes sem nenhuma
preocupagdo. Ja as mies de meninas explicitaram medo relacionado 4 variavel
sexo, principalmente nos casos de filhas com idade acima de 10 anos.

O medo ¢ um comportamento emocional cuja constituigiio social se
manifesta com diferentes coloracBes culturais, e estd condicionado 3
consciéneia social e mediado pela cultura a ele subjacente (RATNER, 1995).
Embora os meninos ndo estejam livres de serem abordados sexualmente no
dia-a-dia de suas atividades fora do lar, ndo se verifica, na fala das mées de
meninos, o medo como algo subjacente a atitude de protecdio, defesa, ou

impedimento da realizagdo de atividades diversas devido ao fator sexo,
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enquanto que se verifica tais atitudes quando se refere a mée de meninas. Como
se pode verificar pela fala, a mde M-01 ¢é categorica ao afirmar que “deixa o
fitho brincar na rua” ¢ que “tem que deixar o fitho fazer tudo”, embora nio
tenha ficado claro, nessa fala, se a mie deixa tudo porque € menino ou porque é
deficiente. Essa mde em nenhum momento explicita o medo como um fator de
impedimento para as atividades do fitho, fora do lar, enquanto que 2 mie M-12
explicita 0 medo de a filha acompanhar outras pessoas ao ser convidada - “en
tenho medo de alguma pessoa chamar e ela ir.”, assim como de deixa-la s6
na propria casa. Trata-se de uma mée, que em virtude do medo, permite que a
filha participe somente de atividades supervisionadas bem de perto, mesmo que
sejam atividades de carater mais socializadora. Isso, provavelmente, faz com
que o comportamento dessa mie em relagdo A filha seja completamente oposto
a0 da mde M-01. Mesmo outras mies de filho do sexo feminino, participantes
da pesquisa, que se comportam de maneira diferente da mie M-12, ao soltarem
mais a filha para atividades fora do lar, fazem-no com uma certa reserva. Como

se pode verificar no exemplo abaixo.

M-03:

Made: “/.../ por enquanto, gragas a Deus, ndo aconteceu nada de grave. A gente
tem medo, ainda mais agora que estd subindo a rua com os meninos. S0
trés meninas ¢ a mulecadinha que s6 fala em nameoro com 11 anos de
idade, entdio, preciso tomar cuidade. A gente fica preocupada com ela,
porque gosta muito de se arrumar, passar baton, falar em namorado e
brigar com a coleguinha por causa de namorado, manda cartinha pro
namorado, tudo isso. Entde tém que ficar em cima dela, porque

sendo.”
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O cuidade que a mie M-03 demonstra, pela fala acima, em relacio a
filha, nfo ¢ tipico de mies de deficientes, mas sim do meio cultural em que se
vive. O cuidado e ¢ medo relacionados & variavel sexo modifica-se, no caso
especifico de pessoas deficientes, pelo mito criado em torno da (a)sexualidade
do deficiente. A maior parte das pessoas, errdneamente, presume que, por
serem limitados em certos aspectos fisicos ou mentais, os deficientes sdo,
também, limitados em suas capacidades sexuais e na possibilidade de virem a
cuidar adequadamente de uma crianga, caso venham a engravidar. H4 ainda o

medo de que se repita a deficiéncia num eventual filho. Trata-se de um mito,

em que fica patente a existéncia do medo da gravidez para as meninas
deficientes, por se pressupor que a tarefa de cuidar do filho de uma pessoa
deficiente mental acabe sendo assumida sempre pelos pais, o que em parte

pode ser verdadeiro, mas que deixa de sé-lo no caso de deficiéncias mais leves.

3.7 - FALAS QUE REVELAM DIFERENCAS NO MODQO DE TRATAR
O FILHO, EM FUNCAO DA ATIVIDADE PROFISSIONAL DA
MAE

Apés a Revolugdo Industrial, com a mudanga nos modos de producio e
incorporagdo da mulher no mercado de trabalho, houve uma progressiva
alteracfio nas relagbes familiares, principalmente nas familias em que a mulher
assumiu parte da responsabilidade por causa da complementagio do or¢amento
domestico. Tarefa que anteriormente cabia apenas ao homem. No entanto, as

atividades domésticas continuam sendo, com poucas excecdes, exclusivas das



96

mulheres. Dessa forma, a mulher, além de conquistar seu lugar no mercado de
trabalho, continua desempenhando, quase que sozinha, as atividades
domésticas, inclusive a de cuidar dos filhos.

Todas as mies entrevistadas apontaram para o fato de se sentirem
sobrecarregadas. As que exercem atividade profissional remunerada disseram
caber-lhes a maior parte da responsabilidade quanto as necessidades do filho
deficiente mental, embora, recebam esporadicamente a ajuda de alguns
parentes, enquanto que as mdes que se dedicam aos afazeres domésticos

assumern, praticamente sozinhas, todas essas responsabilidades. Ao se

referirem 4s pessoas que ajudam em suas atividades com o filho, as mées
mencionaram o marido e outros parentes préximos como: tia, cunhada, avo,
irmd; via de regra, parentes do sexo feminino.

Para a analise selecionei a fala de trés mies: M-05, M-08 e M-11. A
primeira ¢ do lar, enquante que as outras duas trabatham fora. A mie M-05
indica em sua fala o mode diferenciado de tratamento entre os filhos, e
demonstra um apego maior ao filhe deficiente; a mie M-08 aponta para o
acumulo de atividades que lhe cabe o que parece direcionar a relagfo
conturbada que tem com o filho, ¢ a mie M-11 refere-se ao trabalho fora de
casa como uma maneira que encontrou para lidar com a deficiéneia, sem entrar

em maiores conflitos com a fitha ¢ consigo mesma.

M-05:
Pesquisador: Que tipo de relacio vocé tinha com seu fitho?
Mae: “Ficava sé para cuidar dele, certo? Quer dizer que, até hoje, ele é

apegado comigo. Agora ele desgrudou um pouco, devido 3 escola. Fsti
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entendendo mais as coisas, mas ele foi uma crianca que ndo ficava eu
aqui e ele 14 fora, de jeito nenhum.”

Pesquisador: Ele € muito agarrado?

Maie: “Muito.”

Pesquisador: Vocé acha que esse agarramento demais era por qué?

Mée: “Eu acho que era porque ai apresentou esse problerma nele e acho que
esse problema foi eu mesma que causei. Eu me apeguei muito com ele,
sabe? Amor de mie, de d6 porque ele tem esse probleminha. O

tratamento em casa ¢ igual com as duas meninas, mas ele, devido a0

problema, eu me apeguei mais ¢ acabei complicando um pouco.”

Pode-se verificar, no exemplo acima que a mie di um tratamento
diferenciado para os filhos. Procura tratar as meninas igualmente - “/../o
fratamento em casa € iguzl com as duas meninas/.../”. No entanto, devido 2
deficiéneia, a mie trata o menino de modo diferenciado, apegando-se mais a
ele. Reconhece, entretanto, que esse apego maior ao filho termina por
complicar seu “desenvolvimento”. A mie justifica seu comportamento a partir
dos sentimentos de “amor” ¢ “dé”. Nio obstante, o fato de “ficar s6 para
cuidar” do filho acontece por estar se dedicando apenas aos afazeres
domésticos, tendo assim mais tempo para tais atividades. Isso gera um apego
demasiadamente grande, a ponto de o filho ndio conseguir, “de jeito nenhum”,
separar-se da mée, o que provavelmente interfere no relacionamento do menino
com outras pessoas e dificulta sua integracio nos momentos da auséncia

materna.
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M-08:

Pesquisador: Quanto ao dever escolar, quando ele traz, vocé ajuda ele a fazer?

Mae: “Ajudo.”

Pesquisador: Ajuda? Como ¢ essa ajuda? Fale um pouco sobre isso?

Mae: “Essa ajuda, eu gosto de falar s6 uma vez.”

Pesquisador: Vocé fala e ele faz?

Mie: “E, depois ele ndie pode perguntar de novo, porgue depois eu jd me
irrito, porque vocé vé, chego tarde do trabalho, é jantar, é dever

escolar, € isso, é agquilo. Entio sempre estou enrrolada; eu sempre

estou com o pensamento no que eu vou fazer daqui a pouco, sabe? Eu
néio consigo ficar junto, eu ndo consigo com carinho, eu ndo consigo. Eu

ndo sei, Miguel, eu ndo gosto que me toque.”

M-11:

Mie: “/.../ eu dou o que eu posso. O que eu posso e 0 que eu nie Posso pra
ela. Por isso ¢ que eu trabalho /... J4 parei uma época por causa
dela, ficava falando gque ew precisava dar atencio. A menina
simplesmente queria uma coisa ndo tinha pra dar e ela s6 me irritava
¢, eu acabava dando muito mais nela ¢ ainda nfio tinha o que dar pra
ela, o que ela queria. Ai, eu falei: - Ah! eu vou voltar a trabalhar. Agora

eu trabatho. Penso nela /.../."

Tanto a mde M-08 como a mie M-11 explicitam em suas falas uma
certa impaciéneia no relacionamento com o filho deficiente, o que também
aparece na fala da mde M-01, porém, ndo na fala de outras mies participantes

que trabalham fora (M-02, M-09 e M-12). Das falas acima citadas, a primeira
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(M-08) busca no trabalho explicacGes para sua forma de tratamento, ao mesmo
tempo que demonstra consciéncia de suas limitagtes no relacionamento com o
filho, ao admitir que possui pouca habilidade para auxilid-lo - “/../eu ndo
consigo ficar junte/.../”, levando-o a desempenhar suas obrigacdes praticamente
sozinho. Além disso ha um dado significativo na fala dessa me; que é o fato de
ela ndo gostar de ser tocada, o que provavelmente ieva o filho a aprender a se
relacionar dessa maneira com ela e com outras pessoas do meio social. A
segunda mde (M-11), encontrou na profissdo uma maneira de tratar melhor a

filha e de atendé-la em suas necessidades. Parece que o trabatho ¢ para essa mie

ndo apenas uma forma de pensar na filha mas, também, de pensar nela propria.
De modo geral, a atividade profissional da mée parece exercer influéncia
na independéncia do filho, pois as mées que exercem uma profissio fora de casa,
a0 contrario das outras, parecem levar o fitho a assumir mais rapidamente
atividades como: fazer tarefas diversas, cuidar da casa, locomover-se sozinho, ir
ao supermercado e outros estabelecimentos, etc.. Por outro lado, as mies que
néo trabalham tendem a assumir, por tempo mais prolongado, as atividades que
o filho provavelmente desenvolveria sozinho, ndo fosse a interferéncia constante

da mie.
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3.8 - FALAS QUE EXPLICITAM CONSCIENCIA DA MAF SOBRE A
PROPRIA ATITUDE E SOBRE ATITUDES DOS OUTROS, EM
RELACAO AO FILHO:

Pude, no decorrer das entrevistas, perceber, através das falas das mies,
um certo grau de (des)informagdo sobre a condigdio de deficiente mental do filho,
como discuti anteriormente. Notei também que algumas mdes pareciam tomar
consciéncia da (des)informagfo com o desenrolar da entrevista, e, nessa situagio

face-a-face, algumas mées foram levadas a ouvirem a si mesmas, pois, na

medida em que falavam do filho, mostravamese surpresas ao perceberem que,
e alguns aspectos, o filho era verdadeiro enigma para ela. GEERTZ (1989) em
sua obra, 4 inferpreta¢do das culturas, alerta para esse fato: ao dizer que
falamos de algumas pessoas que sfo transparentes para nés (no caso das mies,
os filhos). Porém ressalta que muitas vezes essas pessoas podem ser um enigma
para aquele que fala.

Das mées entrevistadas, 10 em 12 demonstram algum nivel de consciéncia
sobre a propria atitude para com o filho. Algumas mdies, dentre as dez que
explicitaram em suas falas esse aspecto, passaram a se questionar sobre a real
deficiéncia mental do filho, ¢ acenaram para o fato de ndo possuirem, até entio,
informag@es precisas sobre a condi¢o do filho. Isso mostra que, 4 medida que
as mdes falavam de sua relagio e da maneira como percebiam o filho nessa
relagdo, tornavam-se tanto sujeito como objeto da sua prépria fala. Relaciono a
seguir as falas de quatro das mées (M-02, M-05, M-08 e M-11) que assim se

colocaram:



101

M-02;

Pesquisador: C., eu gostaria que vocé falasse sobre suas expectativas em relagfio
aB..

Mie: * Entdo, Miguel, chegou uma hora que eu sentia dificuldade na B. pra ela
cortar ¢ manusear a tesoura. De repente ela me surpreendeu, ela estava
cortando, € na época eu pensei assim: Sera que ndo era pra mim lutar,
sera que eu nio sou acomodada demais? Tudo estd bom pra mim,
mas sei la. Niio sei se 0 que eu estava fazendo, se havia alguma outra

coisa pra fazer. Mas eu acho que, talvez, comige, assim, que eu estava
acomodada que ¢u tinha que sentar mais com ela, exercitar mais, mas

néo chegava a fazer ou se fazia era pouco, entio falava: - Ah! eu sou

muito acomodada /.../.”

Hssa mée, ao falar de suas expectativas (analise 3.5) tece uma autocritica
gue aponta para o grau de consciéncia formado, a respeito de seu comodismo,
na relagdo com a filha. Levanta uma série de dividas sobre o proprio
comportamento, questionando-se ao dizer: - “Serd que niio era pra mim lufar,
serd que nio sou acomodada demais. /.../ Nio sei se o que eun estava fazendo,
se havia alguma outra coisa pra fazer, /.../”. Apesar da mie se colocar sempre
na negativa (nfo era, ndo sou, ndo sei), mostra-se consciente da necessidade de
sentar mais com a filha, exercitar mais, para, quem sabe, propiciar seu maior
desenvolvimento. No entanto, o comodismo apontado por ela parece ndo estar
sendo prejudicial & integracdo da filha, uma vez que a menina se envolve nas
atividades gue surgem, demonstrando desprendimento e modificando o
pensamento da mde a respeito de suas capacidades, como foi apontado

anteriormente (analise 3.5).
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M-05:

Pesquisador: Vocé falou que o R. é muito apegado a vocé. Por que vocé acha
que ele € apegado a vocé?

Mie: “Porgue eu acho gue eu mimei muito ele. Protegi muito, Ele tem medo
de todas as ceisas. Ele pensa o seguinte: Fle esta comigo aqui, certo? Se
eu precisar sair, ir em outra sala, no banheiro, ele ndo fica aqui, ele tem

medo de en deixar ele e ir embora./.....”

A mie M-05, ao contririo da mie M-02, coloca-se como uma pessoa

muito atenciosa € protetora. Demonstra ter consciéncia de haver, com suas
atitudes, desenvolvido com o filho uma relagdo de extrema dependéncia. A méie
sabe “gque mimou muito ele, protegeu muito”, ¢ que o fitho necessita ter
certeza da sua presenga, pois aprendeu, na auséncia da mie, a “ter medo de
todas as coisas”.

Seu vinculo de extrema dependéncia parece ser prejudicial para o©
processo de integraclo do fitho, pois 0 mesmo sO consegue permanecer nos
locais onde se encontra acompanhado pela me. Ao contrdrio do exemplo
anterior (M-02), o comportamento desse menino parece nio modificar o

pensamento da mée sobre suas capacidades.

M-08:

Mae: “/.../ Dai os médicos falaram: - Oh, C., s6 que vocé nfo vai mais poder
engravidar, porque se vocé engravidar a crianga pode vir completamente
defeituosa, com problema serissimo /.../ logo fiquei gravida. Eu tomava
chumbinho, tudo o que me ensinava eu tomava pra abortar, porque eu

ndo podia jamais, jamais, jamais, eu ndo queria ouvir. Gastei horrores de
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dinheiro, porque pedia para um, pedia pra outro, ensinava aqueles
remedios fortissimos, mas nada. Porque o médico /.../ E eu bebendo, dai,
bebia mesmo, dai nfio tinha pinga meu marido nfo dava dinheiro, dai
tinha dlcool, eu tomava aleool, /.../ E o desespero foi tio grande que eu
cheguei mesmeo ao extrems /.../. Foi que ele nasceu. E ele nasceu ja com
problema /.../.”

Pesquisador: Que problema ele tinha, C.7

Mée: “Fora de peso, anemia, infec¢iio no pulméo, érnia gue ele tinha. Olha,

Miguel, pra ser mais exata pra vocé, ele sé nio teve problema de

coragiio ¢ cabeca na ¢poca, Agora (pausa)”

Essa mie, ao apontar em sua fala (fala essa ja discutida também na analise
3.4) iniimeras causas para a deficiéncia do filho, indica conciéncia do que fez no
momento da gestagfio, fruto do desejo de abortar o filho, em virtude do
desespero por ter um fitho completamente defeituoso, conforme informacdes
médicas. A mie demonstra consciéncia de haver, com essas atitudes, causado
uma série de problemas para o filho. No entanto, o filho € tratado pela méie como
uma crianga normal e age como sendo normal, o que provavelmente favorece sua
aceitacfio e seu desenvolvimento social.

Ao finalizar sua fala, a mie fez uma pausa breve como que estivesse
refletindo ndo apenas sobre as atitudes praticadas no passado, mas também

sobre as consequéncias dessas para o presente.

M-11:
Mde: “/.../ Mas € muito triste ter uma filha que nem eu tenho, pra todas as mées.

Porque a gente sofre mais, né7 Ela simplesmente é desprezada, ¢
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rejeitada; nminguém aceita ela. Eu acho que ¢ isso que ela se revolta
mais contra os outros. Porque os outros, se as mdes tivessem um pouco
mais (pausa). Eu acho que precisa acontecer na familia pra ver o quanto
gue doi. Se o povo tivesse um pouco mais de consideracfio, ai a crianca
talvez melhorasse muito mais rapide. Apesar que eu dou fodo apoio,

pra ela, gue eu posso. /....."”

A fala acima mostra que a mée, ao mesmo tempo que lamenta a presenga

da filha na condi¢fo de deficiente, demonstra consciéncia das dificuldades de
integragao enfrentadas pela filha, devido a atitudes discriminadoras por parte da

familia e da sociedade. Isto a leva a revoltar-se com as pessoas, ¢ fica claro
quando diz: “/.../ Ela simplesmente ¢ desprezada, é rejeitada; ninguém aceita
ela. Eu acho gue € isso que ¢la se revolta mais confra os outroes./.....”. A mie
chega a explicitar a necessidade da existéncia de um filho deficiente na familia,
para se ter consciéncia da dor da discrimina¢fo. Ao mesmo tempo, lamenia a
falta de “consideracfio”, e, eu acrescentaria, a falta de consciéncia das pessoas,
de modo geral, em propiciar maiores oportunidades de integragdo social para o
deficiente, o que seria um grande beneficio para a socializagfio da crianga, pois,
segundo a propria mée “ai a crianga talvez melhorasse muito mais rapido”.
Essa mde parece revoltar-se, também, com a situacdo que enfrenta, pois mostra
em sua fala bastante magoa.

Pode-se perceber através das falas das mies M-02, M-05, M-08 e M-11

que o processo de integracio social depende muito mais dos niveis de
consciéncia das pessoas dos diferentes agrupamentos (familiar, profissional,
escolar, etc.) ¢ da relagfio que se estabelece com a pessoa deficiente, do que

simplesmente, do esforgo individual do proprio deficiente, apesar de o esforgo
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individual do deficiente ser, também, uma das condi¢cBes necessarias para o
processo de integracdo, pois a deficiéncia serd vivida por ele de acordo como ¢
concebida na/pela familia e internalizada e vivida pelo préprio deficiente

(VYGOTSKY, 1989).
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IV - DISCUSSAQ GERAL

Ao discutir, baseado na fala das mées, a relagdo mie-filho deficiente
mental com vistas ao processo de integracdo social do filho, procurei apontar,
em cada uma das categorias apresentadas, aspectos dessa relagdo que tém
implicactes para o desenvolvimento do filho e para esse processo.

No decorrer da analise, cinco mdes (M-02, M-05, M-06, M-08 ¢
M-11) foram mais citadas que as outras. Sdo mies gue possuem determinadas

caracteristicas que chamam a atencio, e, em diferentes momentos da entrevista,
revelam atitudes significativas sobre o seu modo de agir com respeito ao

processo de integragio/segregacio do filho deficiente. Descrevo a seguir
algumas caracteristicas dessas cinco méies na relagdo com o filho:

A mie M-02 mostra ser uma pessoa que se conforma facilmente com
pouce, no que se refere ao desenvolvimento da filha deficiente. Nos contatos
sociais maiores, denota mais preocupacio com o que o outro pode pensar sobre
o comportamento da menina, do que com a prépria filha. Isso leva a mie a ficar
bem atenta aos comportamentos da menina. Por outro lado, procura oferecer-lhe
todo o tipo de atendimento necessario para o seu desenvolvimento. As baixas
expectativas que tem em relagdo ao desenvolvimento da filha, sdo, sempre
superadas pelas ag¢Ges da menina. Deixa transparecer a diferenca que existe entre
ela e o marido, no modo de perceber a deficiéncia. Seu modo de agir é mais
restritivo que o dele. E uma mie bastante reflexiva em suas acdes e sempre que
pode procura mudar suas atitudes, quando percebe que essas contribuem para o
bom desenvolvimento da fitha,

A mie M-05 demonstra ser bastante ansiosa e procura entender o ritmo de

desenvolvimento do filho. Busca ajuda profissional, porém ndo se prende a ela, e
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age de modo a atingir, mais rapidamente, aquilo que espera dele. Restringe
demasiadamente o ambiente social do filho, limitando-o ao contato com pessoas
da instivigdo religiosa a que pertence, com os membros da familia, e Gltimamente
com pessoas do grupo social escolar. Atribui & escola as mudancas que vem
ocorrendo no comportamento do filho. Nota, porém, que o mesmo tem
dificuldade para integra-se e participar de determinadas atividades, assim como
acontece consigo mesma.

A mie M-06 parece viver em constante estado de tensfio, pela maneira
como encara sua separacdo conjugal. Tende a estabelecer vinculos de
dependéncia com as pessoas mais proximas, os filhos ¢ a propria mée, com
quem coabita, Procura atender o fitho em todas as suas necessidades e chega a
desempenhar em seu lugar tarefas que o mesme conseguiria realizar sem sua
ajuda. Tal atitude dificulta o desenvolvimento da crianga e gera conflitos na
relacdo. O menino sente seu ambiente bastante restrito e dessa forma agride
verbalmente a mie, que vé frustrada em suas expectativas, no que se refere ao
modo de ser tratada e reconthecida.

A mie M-08 ja passou por varias internagdes psiquiatricas. Denota ser
- bastante problematica a ponto de nfo perceber os problemas do préprio filho o
que a leva a tratad-lo de maneira normal. Procura viver ocupada, e por isso tem
pouco tempo para se dedicar aos membros da familia. Ap6s a morte do marido,
assumiu a tarefa de prover o sustento da casa, deixando a educacgfio dos filhos
por conta deles proprios, dos vizinhos ¢ das pessoas estranhas. Esse modo de
tratamento levou o filho a se desprender e enfrentar praticamente sozinho os
fatos do dia-a-dia. O menino demonstra, em suas acdes, bastante

desprendimento e integracéo social.
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A mie M-11 leva uma vida bem simples, e tem poucas expectativas para
ela propria e para a filha deficiente. Encontrou no trabalho sua “valvula de
escape” para os problemas de relacionamento conjugal que enfrenta, assim como
o de lidar melhor com a questio da deficiéncia. Preocupada com a propria
doenga (diabete e pressdo alta) busca, apontando modelos de comportamento,
desenvolver na filha as habilidades basicas de locomocdo e autocuidado, € as
competéncias necessarias para que a filha possa enfrentar, a semelhanga dela, a
vida social e o mercado de trabalho.

Embora as mies acima mencionadas tenham sido alve maoir de citagdo
nos exemplos, todas as entrevistadas t€m sua importdncia para o presente
trabaltho, pois, cada qual revela maneiras peculiares da relagfo mie-fitho. Tais
modus vivendi possibilitaram, em varios momentos da andlise, estabelecer
comparagoes, e tirar algumas conclusdes sobre o processo de integragdo social
do deficiente mental.

Segundo Vygotsky, o ser humano constitul suas formas de acio ¢ de
consciéneia nas relagdes sociais. Assumindo que o desenvolvimento é
socialmente constituido ¢ que a atmosfera familiar €, normalmente, o primeiro
meio social em que se estabelecem e se internalizam, pela intersubjetividade,
formas socializadas de tratamento, a atividade exercida pela mée (profissional ou
do lar), os modos de acfo, as expectativas, as avaliacdes, o sexo ¢ a idade do
filho podem influenciar no modo da mie educar o filho, de maneira mais ou

menos integrada ao meio.

Como se pode perceber nos dados analisados, as mfes agem
diferentemente em relacBo ao comportamento dos respectivos filhos: ora
restringem suas acdes no ambiente e possibilidades de conhecimento, ora soltam

e estimulam os contatos e as aces do filho. Esse movimento, de restringir/soltar
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tem implicacfes para a questdo da integragdo, pois, nos diferentes niveis do
nundo social, € uma das bases da constituicio psicologica de cada individuo.
Algumas mies, ao avaliar o comportamento do filho, conseguem perceber
suas necessidades, dificuldades e/ou capacidades, e, a partir dessas percepgoes:
ou procuram ajuda especializada e atendem as orienta¢des, ou tentam, a partir do
conhecimento que possuem, interferir no desenvolvimento de habilidades sociais
consideradas basicas ¢ necessarias, via de regra, habilidades motoras e verbais.
OUs estudos tém revelado que esses aspectos parecem ser os mais afetados no

desenvolvimento do deficiente mental, e foram também os mais apontados pelas

mies no decorrer das entrevistas. Talvez pelo fato de que o homem seja,
segundo BAKHTIN (1992), um ser expressivo e falante, os aspectos acima
mencionados chamem mais a atenco das mies e do meio social, pois sdo
bastante perceptiveis aos olhos. Além disso, a linguagem é considerada a base
das fungdes psicolégicas superiores, que distingue os homens dos demais

animais. A esse respeito Vygotsky (1988) afirma que:

“/.../ Signos ¢ palavras constituem para as criancas,
primeiro e acima de tudo, um meio de contato
social com pessoas. As fungles cognitivas e
comunicativas da linguagem tornam-se, enfdo, a
base de uma forma mova e superior de atividade

nas criangas, distinguindo-as dos animais.” (p.31)

Felizmente, ao avaliar o fitho, algumas mdes conseguem destacar suas
potencialidades, e ir além da avaliacfo dos aspectos motores ¢ verbais. Apontam

para a capacidade do filho de perceber e compreender fatos; assim como de
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utilizar outras formas de expressdo para se comunicar, Isso mostra que, embora
alguns aspectos sejam considerados essenciais no desenvolvimento humano, eles
ndo sd#o os UOnicos e estio inter-relacionados a outros aspectos do
desenvolvimento como: atengio, percepedo, memoria e aspectos afetivos.

Uma outra questdo abordada pelas mades diz respeito ds informacdes
obtidas sobre a deficiéncia do filho. Os dados apontam que, em geral, os
profissionais transmitem as informagdes sobre a deficiéncia do fitho, como se ele
fosse apenas um conjunto de problemas e ndo apresentasse potencialidades que

pudessem ser desenvolvidas. Eles parecem esquecer-se dos aspectos ndo

atetados pela deficiéncia, ¢ do meio socio cultural, enquanto um dos mais
destacados determinantes do desenvolvimento e constituicdo das fungdes
psicolégicas superiores.

Um grande desafio ainda enfrentado pelos pais e profissionais da 4rea € o
problema da comunicacio entre eles. Necessario se faz implementar o estudo e a
compreensdo da deficiéncia como um fendmeno ndo fragmentado, e mais do que
bioldgico, ou seja: como um fenémeno social com implicagbes para o processo
de integrac@o da pessoa deficiente. Processo esse que se inicia na/pela familia,
que recebe as primeiras informacgSes, a partir das quais buscam ajuda
especializada.

A maneira como se transmite, para a mie ou para as pessoas da familia,
informages sobre a deficiéneia do filho vem sendo discutida no meio
profissional ¢ apontada como um dos aspectos importantes na 4drea. Quando
informadas, as mles demonstram diferentes alteragbes emocionais e
comportamentais. Passam a contatar diversos profissionais da 4rea, deparando-
se, algumas vezes, com certos (des)encontros, conflitos e desgastes tanto fisico e

emocional guanto econdmicos,



As “alteraces comportamentais” e “emocionais”, como aquelas reveladas
na fala de algumas das mées entrevistadas, muito provavelmente, ocorrem por
(des)informagdes e também pelo fato de o ser humano receber educacio voltada
a expectativa da espera ¢ da vinda de filhos considerados normais. Ha quase
sempre, apds a informagio, um movimento na busca de causalidades em que, via
de regra, o fator biologico estd presente e parece ser dominante: fruto de uma
forte tendéncia a medicalizar a deficiéncia no decorrer da histéria. Felizmente
essa mentalidade vem sendo desmitificada e ja se discute, no meio profissional,

também, as influéncias sociais como fator de desenvolvimento da deficiéncia
mental. Vygotsky aponta para esse fato ¢ afirma que as particularidades da

crianga deficiente tém como base néo o nicleo biolégico, mas o social.

Embora no meio profissional ja se discuta e aceite mais freglientemente a
dimensfo social da deficiéncia mental, observa-se, ainda, entre as mies
entrevistadas, a tendéncia a enfocar, quase que exclusivamente, a dimensio
biolégica como origem do problema. Elas parecem nfo perceber a génese social
da deficiéncia. Isto € muito sério, porque, ao colocar toda a origem na condigo
biolégica, eliminam as razdes para contestar ou tentar mudar as condicdes
socials. Assim sendo, o processo de integracio do deficiente fica prejudicado,
devido a falta de luta ou insisténcia dos pais para garantir condi¢fes de vida para
o filho deficiente mais préximas das condi¢Ges normais oferecidas a todas as
pessoas excluindo-o de certos direitos sociais, tals como: o acesso & escola
comum ¢ permanéncia na mesma, o ingresso no mercado de trabalho, na vida
politica do pais e outros ambientes sociais. Como profissional, considero
necessario estar mais atento para esse fato e ser preciso alertar a sociedade em

geral, as autoridades, ¢ os pais sobre a dimensdo social da deficiéncia. A
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efetivagfo da integragdo tem como dependéncia as condic¢des sociais e politicas
que permeiam todo o processo.

As criancas deficientes devem, segundo Vygotsky (1989), ser educadas
da forma mais semelhante as criangas consideradas normais. Sempre que
possivel, o processo educativo devera acontecer conjuntamente, pois esse fator
ajuda tanto no desenvolvimento psiquico e fisico quanto na compensagio e
corregdo dos defeitos. Ao chamar a aten¢do para essa forma de tratamento, no
nivel educacional, o autor abre a discussio, também, para outros niveis de

agrupamentos sociais humanos, dentre eles a familia. Assim sendo, seria

desejavel que as mées ¢ outras pessoas da familia tratassem a crianga deficiente
a semelhan¢a aos outros filhos considerados normais. Entendessem seu ritmo
diferenciado de desenvolvimento e aprendizagem, e acreditassem, bem como
confiassem nas suas potencialidades e capacidades para adquirir competéncias
s0cials € integrar-se socialmente,

Algumas mides, em funglo do diagnéstico, tratam o filho de modo
diferenciado. Protegem-no demasiadamente e retardam seu desenvolvimento,
tals como as mies: M-05, M-06 e M-12. Qutras, como, por exemplo, a mie
M-08, ignoram por completo o diagnostico e tratam o fitho de um modo mais
proximo  do  comum, exiginde dele correspondéncia nas atitudes e
comportamentos esperados de uma crianga normal. Vale destacar que o filho
dessa mie (M-08), apesar de ter sido rejeitado e tratado com pouco afeto,
mostra-se desprendido nas atividades sociais, apresentando dificuldades apenas
nas atividades escolares. H4 ainda mies (M-04, M-11) que, sabendo da
deficiéncia e das exigéneias sociais, procuram desenvolver no filho as

habilidades que julgam necessarias para o seu relacionamento diario.
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A variavel sexo figurou, também, com destaque nas formas de educacio e
do agir das mées. Fez-se ainda presente na forma das mées avaliarem os filhos e
na expectativa delas em relagfo as criancas deficientes. As mies de meninas
apresentam maior preocupacio em relagfo as manifestacSes de comportamentos,
ligados ao sexo, do que as mies de meninos, € isso parece dirigir também suas
acdes e expectativas. No meu ponto de vista, essa preocupacio ndo é diferente
daquela que outras mées de fithos considerados normais tém em relacdo a eles.
No entanto, a preocupac¢fo com o abuso sexual no que se refere ao deficiente do

sexo feminino parece maior, pois ha o medo de se repetir a deficiéncia na

provavel gravidez da menina, ou ainda de ser o fruto dessa gravidez mais uma
responsabilidade para os pais, enquanto tutores naturais dessa nova crianca.
Somente em mées de meninas aparece o medo relacionado ao fator sexo
como se um menino ndo pudesse ser abordado sexualmente na rua, e isso ndo lhe
trouxesse transtornos no seu desenvolvimento, O medo dessas méies as torna
mais atentas aos movimentos das fithas, e, de certa forma, leva-as a restringi-
las mais em suas agbes do que o fazem as mies dos meninos. Isso de alguma
maneira possibilita maior contato social para os meninos, € conseqilentemente
maior desenvolvimento e integracfio social para eles, do que para as meninas.
Com isso, pode-se pensar que a deficiéncia mental em meninas conduz a
um modo diferenciado de tratamento e educacfio, por parte das mdes e
provavelmente dos outros membros da familia. Fato este colocado acima como
prejudicial. Além disso, essa forma de tratamento diferenciado acaba reforgando
0s esteriéfipos da deficiéncia que s3o dependéncia e passividade. Portanto,
acaba reforgando a prépria deficiéncia e a segregaciio da pessoa que a possui.
Se, sob o aspecto social, o fator sexo produz desvantagens para as

meninas, no que se refere a questdo intelectual, a desvantagem fica com os
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meninos (GONZALEZ, 1993). Os estudos tém apontado que se espera muito
mais dos meninos, do que das meninas, o desenvolvimento de habilidades
profissionais para o mercado de trabalho. E, portanto exigido a eles maior
desenvolvimento no campo intelectual, enquanto se espera que as meninas se
desenvolvam melhor nas habilidades domésticas.

Outra questdio que parece influenciar no desenvolvimento do filho refere-
se 4 atividade profissional da mée. Das mes participantes, as que trabalham fora
de casa parecem restringir menos o filho em suas ac¢fes. Procuram mais ensinar-

lhes, do que realizar por eles, atividades que normalmente ensinam aos filhos

normais. Diferentemente, as mées que se dedicam somente as atividades
domésticas tendem a restringir demasiadamente as atividades dos filhos, e
colocam a deficiéncia em um grau mais evidente que as outras mies. Em fungdo
disso, pode-se perceber que os filhos de mées que trabalham fora necessitam ser
mais independentes e responsaveis, o que auxilia nos relacionamentos sociais
que estabelecem e no processo de integragio.

Embora nas tltimas décadas tenham ocorrido algumas conquistas legais,
apontadas no capitulo introdutério, para os deficientes no que se refere a
educagio escolar, as mies ndo fazem referéneia a essa questio nas suas falas.
Parece ndo haver, por parte delas, maior grau de consciéncia sobre os direitos ja
conquistados. Também sobre aqueles que se fazem necessarios conquistar em
relagdo ao deficiente. Elas ndo questionam a escola puiblica que ndc aceita ou
expulsa seu filho e sequer pensam na possibilidade de matricula-lo em escolas de
ensino privado; ndo questionam o diagnéstico truncade, impreciso ou a falta de
informacdes, por parte dos profissionais, acerca da deficiéncia do filho; €, com
excegdo de apenas uma mie (M-11), também nfo questionam o preconceito

social. Indispenséavel se faz que os profissionais da drea estejam mais atentos a
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essa questio e que promovam maior grau de consciéncia, junto aos pais de
pessoas deficientes, sobre seus direitos e nfo apenas sobre seus deveres e
maneiras socialmente aceitas de se comportar.

Essa fomada de posigiio ¢ fundamental porque a efetiva integracdo do
deficiente envolve nfo apenas conquistas legais, mas conscientizacdo das
desigualdades e mudanga radical de mentalidade, em todos os agrupamentos
sociais humanos (familia, escola, comunidade, etc), no sentido de promover a
convivéncia harmoniosa com o deficiente, sabendo respeita-lo como cidadio,

Portanto, considerando-o uma pessoa com direitos e deveres, e confiando nas

suas capacidades. Caso o processo a que se chama integragdo, tdo almejado ¢
discutido, nfio venha acompanhado dessas mudangas, nfo significard mais que
wma mera insergdo fisica do deficiente no meio que o rodeia, e corre-se o risco
de continuar, assim, a arrastar tal processo pela historia, na ilusio de estar

promovendo uma mudanca social no tratamento dado ao deficiente.
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V - CONSIDERACOES FINAIS

As consideracfes a seguir delinearam-se no decorrer do presente estudo e
visam ampliar as reflexfes acerca do processo de integrag3o social do deficiente
mental, enquanto um processo que se inicia na/pela familia. Este estudo
focalizon especificamente a mée, dentre os membros da familia, por considers-la
a mediadora ¢ instrumento mais presente no processo de desenvolvimento e
aprendizagem do filho.

Ao discutir ¢ conceito de integragdo, no capitulo introdutério, procurei

apontar os diferentes enfoques que se dd a esse processo. A proposta foi
aprofundar a noc¢fio de integracdo como uma questdio, eminentemente social.
Tendo como base esse referencial e as discussdes feitas a partir da fala das
mées, procurei elaborar, nessa linha de pensamento, um conceito de integracio

social que apresento a seguir.

Integracio ¢ um processo dindimico e paulatino que se inicia na/pela familia.
Constitui-se pela internalizacio' de valores socio-culturais mediados pelos
individuos. Valores esses condicionantes para a participacio das pessoas em
maior ou menor graw nos diferentes niveis sociais (familia, escola, trabalho,
comunidade, etc.), de forma a wsufruir dos mesmos direitos e deveres de

cidadfo.

Trata-se de um processo que se inicia na/pela familia desde a concepgao,

considerando o fato de o individuo ser desejado ou nio no nivel familiar. Isso

" . Para = definloBo o terme internalizaciio é entendido somo a transformagio de win processo interpessoal num
processe intrapessoal comeo resuliade de uma longa séris de eventos ocorridos ao lenge do desenvolvimente.
{Yygoteky, 1988, p.64}
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tera implicagbes para as futuras relagbes entre seus membros e,
consequentemente, paras as relacbes do individuo para com a sociedade. A
crianca, desde o nascimento, participa das relagGes sociais. Nesse processo vai
internalizando formas caracteristicamente humanas de comportamento; e
constituindo um modo de ser mais afeto ou menos afeto ao relacionamento
social. O fato dela tornar-se, por exemplo, uma pessoa mais integrada em um
nivel e menos integrada em outro € o resultado desse processo de intercdmbio
social, que a constitui de wm modo determinado. E é também resultado das

condigfes socio-econdmica e culturais presentes no grupo ao qual estd inserido.

Assim, a infegragdo da pessoa em maior ou menor grau € o resultado de sua
histéria social e das condigdes presentes em sua vida.

As relagfes que se iniciam e se desenvolvem no seio familiar certamente
irdo direcionar as relagdes que a crianga estabelecera em outros segmentos
socials, ials como: vizinhanga, escola, igreja, etc.. O papel das relagGes
familiares parece ganhar maior significacdo quando se pensa na crianga
deficiente, dado que a ela sdo oferecidas poucas oportunidades de
relacionamento social fora do ambiente familiar. A maneira como a deficiéneia é
vivida na/pela familia e a forma como € internalizada, pelo deficiente, por meio
de a¢les mediadas, determina seu maior ou menor grau de integracdo, na
complexa rede de relagfes sociais, nos diferentes segmentos, inclusive na
propria familia.

Nos dltimos anos, a discussfo da integragdo tem se restringido mais ao
arabito escolar que familiar ou social. No entanto, buscar a integracdo apenas
para um desses trés niveis ¢ tratar da questdo de forma reducionista, com pouca
probabilidade de sucesso. Integragiio ¢ algo que requer o entrelacamento desses

trés niveis que, em conjunto, formam em maior ou menor grau, ¢ ser social



completo ¢ participante, do meio em que vive. Desse modo, os trabalhos ¢
propostas, visando a integracfo social do deficiente nio podem ser levados a
efeito sem a participagfo da familia e da comunidade. Os profissionais da dera,
preocupados com essa questdo, precisam desenvolver estratégias que possam
favorecer essa participacfo. Uma possibilidade seria levar as institui¢des
especializadas e escolas a reverem as formas de se relacionarem com os pais dos
alunos deficientes. E desejavel, por exemplo, que os pais participem dos
programas de reabilitacio do filho deficiente, das discussdes de caso (quando o

caso a ser discutido entre os profissionais especializados for o préprio filho) e de

outras atividades, como as discussdes em grupo de pais. As discussdes em grupo
possibilitam a troca de experiéncias e criam oportunidades para reflexfio sobre
questiies relacionadas a deficiéncia e 4 propria dindmica familiar. F somente
através da reflexdo e agfo conjunta que os pais poderfio obter maior grau de
consciéncia sobre os problemas relativos a deficiéncia e sobre as repercussdes
desta na propria familia. E somente a partir do crescimento no grau de
consciéncia que os pais poderfo produzir, de medo intencional, algumas
transformagdes no processo de desenvolvimento e de integragfio social do
deficiente. Além disso, ¢ também necesséria a conscientizaco dos pais, no que
se refere aos direitos legais do filho deficiente para que possam organizar-se e
lutar no sentido de promover transformacdes sociais e avangos na legislagdo
vigente.

Outro aspecto apontado nos dados e que merece discussio diz respeito ao

relacionamento entre pais e profissionais. Criticas foram levantadas, e considero
oportuno € necessario, neste momento, tragar algumas sugestdes que busquem

solucBes, se ndo totais, pelo menos parciais para a questio. Penso que:



a- Deva ser retomada e revista a “Proposta de inclusfo de itens ou disciplinas
acerca dos portadores de necessidades especiais nos curriculos dos cursos de
2° e 37 graus”, elaborada pela SEESP/MEC, encaminhada ac Conselho
Federal de Educagdo em dezembro de 1993, e publicada pelo Didrio Oficial
de 28/12/94, através da Portaria 1793 de 27/12/94.

Tal proposta, frutoc de uma pesquisa feita no nivel nacional, tentaria
preencher a lacuna existente na formagdo desses futuros profissionais, que
passarn pela graduagdo sem nada ter visto € tampouco ouvido falar de Educacio

Especial. Porém a proposta vigente, nos moldes em que foi publicada, ndo

alcanca seu objetivo. Isso porque carrega em sua publicacdo a forma de
sugestio de inclusfio. Conduzida dessa maneira, tal proposta deixa de ser uma
questio politica para continar a ser um problema pessoal dos profissionais que
atuam na 4drea. Ndo atinge seu objetivo maior que ¢ o de implementar os
curriculos dos cursos de 2° e 3° graus de todas as Instituigbes que formam
profissionais que atendem direta ou indiretamente as pessoas deficientes e

respectivas familias.

b- Devam ser criados, pelas Secretarias Estaduais e Municipais de Educagio,
assim como pelas Universidades Federais, Estaduais e Particulares, e
apoiados pela SEESP/MEC, cursos de aperfeicoamento e Pés-graduacio
Lato Sensu em Educaco Especial, dirigidos para profissionais médicos e

paramédicos.

Os cursos existentes na area, dessa natureza, sfo, via de regra, oferecidos
e freqlientados apenas por profissionais da educacfo. Se € preciso preencher a
lacuna existente na formacfo dos profissionais médicos e paramédicos, ¢ preciso

criar condi¢des para que os ja formados e atuanies possam qualificar-se para
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methor atender na area, e ndo apenas permanecerem com a precaria formacio
que trazem da graduagfo. Assim procedendo, esses profissionais reunirio
maiores condicdes de prover a familia das informagGes basicas necessarias para

o desenvolvimento fisico, intelectual, afetivo e social da pessoa deficiente,

c- As instituicdes especializadas precisam, como foi apontado anteriormente,
repensar sua relagdo com os pais. Envolvé-los em todas as questdes relativas
ao filho deficiente, de modo que sua participacfo e responsabilidade seja

antes com ¢ desenvolvimento do filho do que com a preocupagio de prover

economicamente 4 instituigdo, responsabilidade esta do Governo,

F preciso acabar com as formas assistencialistas de cuidar das pessoas
deficientes, como se apenas aos profissionais coubesse a responsabilidade pelo
atendimento e educacfio dessas pessoas, € aos pais coubesse a tarefa de
promover festas e mendigar a ajuda da sociedade para que a instituicdo que
atende as necessidades de seu filho nfo feche as portas.

Se ¢ funcdo do Governo prover as escolas publicas sempre apontadas
como gratuitas o que ¢ um engano, ¢ fungdo dele prover, também, essas
instivigtes especializadas que atendem o pablico, portanto publicas, € que tm o
desatio de produzir o sucesso dos deficientes na aquisi¢io de competéncias
sociais basicas € necessarias para viverem integrados na familia e na sociedade

como qualguer cidadio.

d- Devam ser estimulados o desenvolvimento de pesquisas que possam oferecer
uma visdo mais clara sobre a questio da relagdo pais-profissionais, pois o

conhecimento que se tem a esse respeito ainda deixa muito a desejar.
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Trata-se de uma questiio bastante delicada, da qual dependera, muitas vezes,

o futuro de uma pessoa.

Ainda refletindo sobre a integracdo social do deficiente mental como um
processo que se inicia na/pela familia, assinalo que: se progressos houve, por
parte da sociedade, no favorecimento da integracfio social das pessoas
deficientes mentais, alguns foram apontados ao se discutir no capitulo
intredutério a preocupagio de diferentes profissionais em tentar conceituar e

colocar em préatica (via escola) essa questdo, enquanto que outros progressos

dependem, no meu entender, de se vislumbrar a familia como o marco inicial
desse processo. Além disso, se faz necesséria, insisto, maior conscientizagdo da
familia e da sociedade com respeito aos aspectos envolvidos no processo de
integracio social da pessoa deficiente. Para tanto, parece-me necessario que se
proclame e se reconhega os direitos dos deficientes, dentre eles o de acesso a
todos os locais publicos, atividades culturais, assim como acesso e permanéncia
na rede oficial de ensino. Parece-me necessario ainda que se lhes ofere¢am
maiores oportunidades, para que possam usufruir desses direitos, bem como
cumprir seus deveres de cidaddos, inclusive que se discuta o direito de voto para
aqueles que tém condigdes; direito social ainda ndo reconhecido para os
deficientes mentais,

Para concluir, observei, nas falas das maes, diferentes tipos de
relacionamento, e, ao tratar das peculiaridades, procurei apontar aspectos
relevantes para a integracfo social do filho como um processo que se inicia
na/pela familia, primeira esfera de relagdes sociais e culturais do individuo.
Acredito ter deixado claro a importdncia da mie, nesse processo. Percebi,

porém, que ela é apenas um componente dentre os outros membros da familia,
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todos igualmente importantes, enguanto mediadores do desenvolvimento e

integracdo social do deficiente mental.
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