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RESUMO

Registros historicos apontam diferentes percepcGes familiares sobre deficiéncia e suas
implicacdes na escolarizacdo do individuo, esboco educacional instalado a partir da fase
institucional da deficiéncia (na ascensdo da ldade Média), embora na préatica despojado de
sentido escolar, aspecto progressivamente notado no periodo moderno em instituicdes
especiais (século XVI1II). Na segunda metade do século XX, a crianca com deficiéncia passou
por varios paradigmas escolares, entre os quais a integracdo em classe regular, condicionada a
testes avaliativos das suas condicBes fisiopsiquicas, postura recorrente de exclusdo
influenciada em estigmas histdricos de incapacidade, visao contraposta com a emergéncia do
movimento de inclusdo social e escolar (meados dos anos 1980 e inicio dos 1990), que
constituiu discurso pedagdgico hegemonico de universalizacdo do ensino regular. Contudo,
passadas quase trés décadas, estatisticas nacionais e internacionais apontam baixos indices de
frequéncia e de aprendizagem do aluno com deficiéncia, indicando amplas interferéncias
familiares nesse quadro educacional. A partir dessas consideracdes, este trabalho dissertativo
analisou as percepcdes de familiares sobre deficiéncia e o efeito produzido por essas
percepcOes nas expectativas de escolarizacdo dos seus filhos com deficiéncia, estudantes do
ensino fundamental | de escola do municipio de Mata de Sdo Jodo, Bahia (BA), Brasil. A
pesquisa teve abordagem qualitativa com dados coletados por técnica de entrevista
semiestruturada — gravada — com familiares de alunos do referido ciclo escolar. O trabalho
analitico e interpretativo dos dados teve como referéncia tedrica a Analise de Contetdo por
sugerir tratamento tematico e inferencial de dados qualitativos obtidos das respostas dos
sujeitos da pesquisa. Com suporte tedrico pertinente, a pesquisa foi desenvolvida a partir das
narrativas de quatro méaes de filhos com deficiéncia, matriculados no ensino fundamental | da
rede municipal, apresentando defasagem entre idade, série escolar e baixa aprendizagem. A
meta inicial buscou identificar emoc6es, dificuldades e pontos de vista que possibilitassem
respostas ao objeto da pesquisa para, em fase posterior, abordar aspectos causais das
categorias subjetivas emergentes das respostas das maes entrevistadas como influentes na
escolarizacdo do filho com deficiéncia. Nas narrativas das entrevistadas identificou-se o
estigma histdrico de incapacidade dirigido a pessoa com deficiéncia, especialmente, tratando-
se de aprendizagem, crenca encontrada na visdo de duas maes em relacdo aos filhos,
conforme o enfoque de ambas sobre deficiéncia como defeito, ou patologia (percepgédo de
deficiéncia também das outras mdes), associados a incapacidade de aprender. Tambeém
ficaram patentes pelas vozes das maes, outros influentes restritivos a escolarizagdo dos filhos,
como a presenga de preconceito nas relagbes escolares e sociais dos filhos, barreiras
econdmicas, informagGes e conhecimentos insuficientes a percepcdo acolhedora e a
intervencdes familiares nas demandas da crianca com deficiéncia, em especial a escolar. Pelos
achados tedrico-metodoldgicos da investigacdo, o estudo considerou, entdo, que um evento de
deficiéncia mobiliza dicotomias emocionais, reestruturacdo familiar, orcamentaria e cotidiana,
como também estigmas e preconceitos, aspectos geradores de recorrentes descrengas na
familia e na sociedade em relacéo a escolarizacdo da crianga com deficiéncia.

Palavras-chave: Crianca com deficiéncia. Escolarizacdo. Estigma, preconceito e
discriminacdo. Percepgdes e expectativas familiares.



SILVA, José. Stigma, prejudice and schooling of disabled child: family perceptions and
expectations. 2016. f.178. (Master's Thesis in Education and Contemporaneity — University of
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ABSTRACT

Historical records have shown different family perceptions on disability and the implications
in the schooling of the individual, educational design installed from the institutional phase of
disability (in the rise of the Middle Ages), although practically deprived of school sense,
aspect noticed progressively in the modern period in special institutions (XVIII century). In
the second half of the twentieth century, the disabled child underwent to several school
paradigms, including the integration into regular class, it subject to evaluative tests of their
physical and psychological conditions, recurrent posture of exclusion influenced by historical
stigma of inability, vision contradicted with the emergence of social and school inclusion
movement (mid-1980s and early 1990s), which constituted hegemonic pedagogical discourse
of universal regular teaching. However, after nearly three decades, national statistics and
international and theoretical studies have shown low levels of frequency and learning of the
disabled student, indicating large family interferences in this educational setting. So, this
dissertative study analyzed the family perceptions about disability and the effect produced by
these perceptions on schooling expectations of their disabled children from the early
elementary school of Mata de S&o Jodo, Bahia (BA), Brazil. A qualitative approach carried
out this research that treated data collected by semi-structured interview technique —
electronically recorded — with family members of the mentioned school year. The analytical
and interpretive practice of empirical data had as theoretical reference in content Analysis
because it suggests thematic and inferential treatment of qualitative data, in this case, obtained
from answers of the research subjects. With relevant theoretical support, the research was
developed from the narratives of four mothers of children with disabilities, enrolled in early
elementary school of Mata de Sdo Jodo, presenting lag between age, school grade and low
learning. The initial goal was to identify emotions, problems and point of views that would
enable responses to the object of the research to address at a later stage the causal aspects of
emerging subjective categories of the answers of the interviewed mothers as influential
elements in the schooling of the disabled child. In the narratives of the mothers interviewed
got to identify the historical stigma of incapacity addressed to the disabled person, especially
in the case of learning, belief found in the vision of two mothers regarding their children, as
the focus of both mothers on disability as a defect, or organic pathology (common
understanding of disability to other mothers) associated with the inability to learn. As well
were exposed by the voices of mothers, other restrictive influence on education of children,
such as the presence of prejudice in school and social relationships of children, economic
barriers, information and knowledge insufficient to welcoming perception and family
interventions in child demands with disabilities, especially school. The theoretical and
methodological findings of the research, the study found, then, that a disability event
mobilizes emotional dichotomies, family restructuring, budget and ordinary, as well as stigma
and prejudice, generators aspects of recurring disbelief in the family and in society in relation
to schooling of children with disabilities.

Keywords: Disabled child. Schooling. Stigma, prejudice and discrimination. Family
perceptions and expectations.
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INTRODUCAO

Este trabalho investigativo tem muito de experiéncias pessoais e docentes e de
motivacgdes particulares por aprofundar estudos sobre as inter-relacdes familia e deficiéncia,
ou, mais precisamente, sobre as intervencfes da familia no processo de escolarizagdo da
crianca com deficiéncia, em contextos sociais discriminatorios. Em reminiscéncias, lembro de
minha irmad com deficiéncia fisica e uma prima com déficit intelectual — na época, conhecido
como doencga mental —, ambas consideradas como pessoas incapazes ao estudo, ao trabalho e,
frequentemente, a propria socializacdo, emblemas representacionais colados nas percepcdes

sociais e no préprio nacleo familiar.

Por muitos anos foi possivel acompanha-las nas suas vivéncias escolares, quase
sempre sob observacBes voltadas mais a deficiéncia delas do que a pessoa ou ao objetivo
escolar. Para se ter ideia do viés preconceituoso, elas nunca tiveram aula de educacdo fisica —
eram consideradas inaptas. Caso mais complexo foi o da aluna com déficit intelectual, que
ndo teve o apoio necessario da escola, ja que foi avaliada e vista fora dos padrdes de ensino.
Os estigmas negativos e a desinformacdo incrustados na familia e na escola reduziram

sobremaneira as chances de continuidade dos estudos das duas alunas com deficiéncia.

Isso no final da década de 1970, apds dez anos de emergéncia do modelo social,
indutor politico dos direitos da pessoa com deficiéncia. Na verdade, pouco havia mudado,
porque perseverava a segregacao, e ainda, nesse periodo, era nascente no Brasil o paradigma
institucional da deficiéncia como politica escolar (GLAT, 2011), especialmente para
problemas psiquicos, portanto contexto socioeducacional inerente as condi¢Ges da aluna com
déficit intelectual em questdo. Mas, por desinformacdo da familia, nem a nova ordem de

atendimento escolar conseguiu atrai-la ao circuito educacional especial.

A familia pouco podia fazer, porquanto seguia a compreensao
deficiéncia/incapacidade renitente na sociedade. Além disso, fatores educacionais e
econdmicos — comumente reduzidos em cendrios de deficiéncia — reforcavam atencéo
precaria a crianga por parte da familia. No cotidiano, ndo se fazia o menor esfor¢o de encobrir
o0 estigma de inutilidade e o preconceito na linguagem de relagcdes. Nao se tratava de juizos
criados ali, numa ou noutra familia, ou na sociedade da época, mas decorréncias de uma
heranga histérica de simbologias restritivas as diferencas, especialmente dirigidas as pessoas

com deficiéncia, logo imagens de longa data, recorrentes na escola e no cotidiano.
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J& nos limiares das sociedades humanas, por concepgbes misticas e utilitaristas, o
corpo deformado sentenciava o individuo por suposta incapacidade produtiva e social
(PESSOTTI, 1984; SILVA, 0., 1987). O corpo fora de ordem ndo poderia contribuir com a
sociedade, sendo considerado invalido e inuatil aos objetivos grupais. Além do fator
subsisténcia/sobrevivéncia, percep¢des de mundo, poder, interesses e ideérios estéticos
também contribuiram para o surgimento de imagens restritivas a diferenca, projetando
estigmas e preconceitos e consolidando marcas de desqualificacdo social da pessoa com
deficiéncia.

Assim, a deficiéncia representava a transgressao dos quadros consensuais de valores
da sociedade no transcurso civilizatorio. Essas imagens, hoje muito presentes, na sociedade e
na familia, decorrem de um enredo sociocultural de multiplas relacdes, que forjaram sistemas
representacionais hegeménicos, em detrimento da diferenca. A deficiéncia conferiu-se um
amplo espectro de degenerescéncia, depreciacdo e descrédito da pessoa, inspirado em
estigmas e preconceitos historicamente consagrados, projetando no repudio o mecanismo

mais agudo de exclusdo social da pessoa com deficiéncia.

Essas passagens deixam evidentes as dificuldades em se lidar com a diferenca ja nas
primeiras tentativas de comunhdo humana, porquanto esteredtipos restritivos da deficiéncia
floresceram e passaram a marcas identitarias do individuo. O diferente passou, entdo, a
critérios autoritarios, discriminatorios, atrelados a padrdes de normalidade, construidos na
cultura e difundidos nas diferentes instancias sociais. Em vista disso, a compreensdo de
deficiéncia assentou-se como categoria desviante e matéria de estigmas indeléveis,
produzindo um dos mais perversos quadros de exclusdo ja registrados na dindmica
civilizatoria, sendo a questdo escolar um relevante e evidente guia desse processo

discriminatorio por se conceber o sentido de deficiéncia sob a sina fatidica da incapacidade.

Tais percepgdes emergiriam tambeém da instituicdo familiar, que assumiria posicao de
vanguarda na vida da crianga, ao contribuir com 0s recursos materiais e humanos necessarios
a sua formacdo como sujeito participante na sociedade. Contudo, a despeito da indole social,
gregaria e colaborativa, nem sempre foi assim, pois a familia construiu um protocolo de
relagbes conflituosas com a crianca no itinerario histérico (ARIES, 2011), sobretudo com a
crianga com deficiéncia, posta @ margem do processo educacional, em face de estigmas de
descrédito e incapacidade e preconceitos, pela prépria familia por influéncias simbdlicas
latentes na cultura, comumente, com desfecho de abandono (SILVA, O., 1987; AMARAL,
1995; GIORDANI, 2001).
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Buscaglia (2006) e Surian (2010) déo pistas do alinhamento da familia as imposi¢oes
preconceituosas a crianga com deficiéncia. Isso por atitudes de “enquadramento” dos filhos
ao ideario de normalidade social pela familia, ou por descaso em suas demandas. Segundo
esses autores, tais percepcOes forjaram descrenca nas possibilidades da pessoa com
deficiéncia de aprender e socializar-se, dentro de limites psicofisicos, na expectativa de

formacéo escolar, ou por fatores constantes dos grupos de apoio a crianga com deficiéncia.

A trajetoria socio-histérica da diferenca acompanhou o curso da saga dramatica e
exclusivista da deficiéncia: o abandono e a imolagdo — das primeiras tribos, passando pela
Antiguidade, ao fim do ciclo medieval —, e a segregacdo em forma assistencial por vias
médicas e religiosas, deflagrada no fim do século XIX e corrente no século XX, quando
tendéncias psicopedagdgicas abriram perspectivas de atendimento educacional as pessoas
com deficiéncia, mas recorrentemente em escolas especiais e internatos sob regime
institucional, com predominancia médico-assistencialista (PESSOTTI, 1984; SILVA, O.,
1987; BARTALOTTI, 2006; JANNUZZI, 2012).

Em meados do século XX, a medicina ampliou seu campo de acdo buscando
classificar os tipos de deficiéncia, diagnostica-los e trata-los na visdo clinica de cura. Assim, a
deficiéncia se reafirmava frente ao modelo médico, hegemdnico na medicina cientifica,
contudo sem teor socioeducacional, paradigma posteriormente questionado em perspectivas
social e politica, dando novo enfoque as causas da deficiéncia na sociedade. O modelo social
ergueria uma nova ordem conceitual de deficiéncia ndo apenas no individuo, até entdo
hegemonica, mas na sua relacdo com as barreiras que a sociedade lhe impunha sem a minima
relativizagdo (DINIZ, 2012).

As representacbes do corpo integro e funcional como fator de normalidade
permanecem vivas, em detrimento da diferenca. Uma condicdo de deficiéncia ainda incute
preconceito, descredito e reacdes excludentes, indiferente a ordem social a qual pertenca o
individuo, embora um solido espectro epistemolégico busque desmitificar a deficiéncia como
algo passivo, condolente ou determinantemente improdutivo, em praticas sociais, sobretudo

na educacional.

E as vivéncias escolares tém mostrado alunos com deficiéncia fora ou desistentes da
escola regular, ou apresentando alta defasagem etaria/serial e baixa aprendizagem, ndo raro

por descrenca familiar em potenciais de aprendizagem do filho, gerada por estigma historico
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de incapacidade da pessoa com deficiéncia. Isso identificado nas discussfes teoricas e em

pesquisa empirica desenvolvida com familiares de alunos inscritos nesse perfil escolar.

Talvez, pela incipiéncia dos ares democraticos da educacéo, no curso do século XX,
ainda se achavam lacunas consideraveis no processo escolar da crianga com deficiéncia. De
meados dos anos 1980 ao inicio dos 1990, ascendeu o ideario humanista de educacdo
inclusiva da crianga com deficiéncia, com a Organizacdo das Nac¢des Unidas (ONU) e seus
ramos assistenciais liderando discussdes nesse sentido. Muitos encontros e debates
levantaram questionamentos acerca da democratizacdo do ensino para toda pessoa, indiferente
a qualquer condigdo (SANCHEZ, 2005). Diante de um cenario social de céleres mudancas,
movimentos politicos mobilizaram o cenério educacional, visando a igualdade de formacéo
escolar para todos, em consonancia com principios éticos, democraticos e juridicos de paises

signatérios das propostas.

Isso credenciaria a crianga com deficiéncia a ter plenos direitos em sua formacao
escolar e a participacdo em diferentes espacos culturais. No entanto, ainda que se constatem
conquistas valorosas no campo educacional, consequentes de movimentos politico-
humanistas e legislacdes especificas, a crianca com deficiéncia permanece no apice da

indigéncia escolar, notadamente em familias de baixa renda e de escolarizagao precéria.

Relatérios globais® descrevem estudos acerca da deficiéncia nos cinco continentes,
destacando a situacdo infantojuvenil em realidades sociofamiliares de criangas com
deficiéncia em situacdo de quase pobreza absoluta, ou sob marcas profundas de preconceito

em diferentes niveis familiares. Inclusive nos de alto padrdo socioecondmico e cultural.

O estudo deixou evidéncias de que a escassez de recursos das familias — econémicos e
educacionais, principalmente — reduz, em larga medida, as chances escolares da crianca em
estado de deficiéncia, conforme dados desses documentos, referendados por literatura
pertinente. Mas, como investigado, tais indicadores, sozinhos, ndo figuraram como
justificativas de extremas distor¢des de formacdo escolar da crianga com deficiéncia, visto

que em nucleos de pesquisa e de educacdo, como universidades, escolas e centros de cultura

! O Reabilitacio Baseada na Comunidade (RBC, 2010), produzido pela Organizagdo Mundial de Satde (OMS);
o Situacdo Mundial da Infancia: Criangas com Deficiéncia (SMI, 2013), elaborado pelo Fundo das Nagdes
Unidas para a Infancia (UNICEF); E o Relatério Mundial sobre Deficiéncia (RMD, 2011), editado também pela
OMS.
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foram constatadas manifestagdes claras ou veladas de preconceito e de agdes discriminatorias,

induzindo a restrita atencéo escolar a pessoa com deficiéncia.

No Brasil, alguns dados censitarios corroboram o profundo descompasso educacional
no ambito da deficiéncia. Por exemplo, o Censo Demografico de 2000 apontou um
contingente de quase 1,5 milhdo de criangas e adolescentes de 7 a 14 anos fora da escola e,
entre os jovens com 15 anos ou mais, com um tipo de deficiéncia, 32,9% deles tinham no
méaximo dois anos de estudo (BRASIL, 2000). Praticamente, um terco da populacdo com
deficiéncia tinha, no maximo, dois anos de estudo, um cenéario de baixa expectativa escolar e

um entrave no rumo da efetiva escolarizacéo da pessoa com deficiéncia.

O Censo de 2010 registrou um contingente de 45,6 milhGes de pessoas com pelo
menos um tipo de deficiéncia, o que corresponde a 23,9% da populacdo brasileira,
evidenciando elevadas desigualdades em relacdo aos sem deficiéncia. O mesmo Censo
mostrou também que havia diferenca significativa no nivel de escolaridade entre pessoas com
deficiéncia e a populacdo geral — 61,1% da populacdo com 15 anos ou mais com deficiéncia

ndo tinha instrucdo ou tinha apenas o fundamental incompleto (BRASIL, 2010).

O Ministério da Educacdo (MEC), por meio do Instituto Nacional de Estudo e
Pesquisa Educacional Anisio Teixeira (INEP) publica anualmente o Censo Escolar da
Educacdo Basica. A pesquisa de 2015 coletou um quantitativo de 581.223 alunos de educacéo
especial matriculados no ensino fundamental, enquanto no ensino médio, o contingente
registrado foi de 59.241 alunos (BRASIL, 2015). Em termos comparativos, e considerando-se
as probabilidades de transicdo do ensino fundamental ao ensino médio, calcula-se
aproximadamente um percentual de 10,2% de alunos concluintes do ensino fundamental, o
que representa um numero de baixa representatividade diante de um contingente expressivo

de matriculas no ensino médio.

Certamente ndo se pode estabelecer equivaléncia entre ambos o0s quantitativos de
matriculas. Mas, € possivel subentenderem-se algumas variaveis que poderiam interferir na
evolucdo escolar do aluno, como por exemplo, auséncia dele na escola, talvez por decisdo
familiar, idade avancada em séries menores, desisténcia, evasdo, ou repeténcia. E, por figurar
como provavel fonte geradora de tais variaveis, o espectro familiar constituiu a questdo do
problema, que norteou as categorias tedrico-metodoldgicas deste estudo: Como se apresentam
as percepcdes de familiares sobre deficiéncia e como tais percepcOes interferem nas
expectativas de escolarizagédo dos seus filhos com deficiéncia?
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Por tudo isso, escolheu-se o escopo da deficiéncia para esta pesquisa, além do
interesse como educador, tendo em vista a responsabilidade e o0 compromisso com a formacéo
do sujeito social, indiferentemente a condicGes de qualquer ordem, e a propria relevancia do
estudo em levantar questdo de apelo social e de direitos humanos. Sendo assim, este trabalho
dissertativo definiu como objetivo geral analisar as percepgdes de familiares sobre deficiéncia
e o efeito produzido por essas percepcdes na expectativa de escolarizacdo dos seus filhos com

deficiéncia, estudantes do ensino fundamental I do municipio de Mata de S&o Jodo (BA).

As etapas dos objetivos especificos para responder a questdo de pesquisa e atingir o
objetivo geral do estudo foram assim definidas: 1. Abordar aspectos das relagdes entre familia
e crianca com deficiéncia, em perspectiva socio-historica; 2. Discorrer sobre os fundamentos
tedrico-conceituais de deficiéncia e de familia; 3. Identificar percepcdes familiares sobre
deficiéncia em diferentes momentos historicos; e 4. Identificar as expectativas dos familiares
quanto a escolarizacao dos filhos por efeito dessas percepcoes.

O método aplicado na pesquisa teve base em tipo, técnicas, instrumentos e abordagem
interpretativa de dados empiricos, articulados entre si (MINAYO, 2013). O tipo descritivo,
comum as ciéncias sociais, possibilita conhecer contexto, particularidades e relacBes de
variaveis dos sujeitos da pesquisa (TRIVINOS, 2011), no caso, familiares de alunos com
deficiéncia do ensino fundamental do universo de 12 escolas da area urbana do municipio de
Mata de S&8o Jodo, Bahia, por essa area territorial concentrar nimero reserva de escolas e

suprir casos necessarios de novos dados da pesquisa.

Para a pesquisa empirica, foi delimitada uma escola do ensino fundamental | por
apresentar matriculas de 04 alunos com defasagem entre idades e séries dessa fase escolar,
uma das principais variaveis do objetivo da pesquisa, e por facilitarem 0 acesso aos
familiares, j& que eles residem proximos ao ambiente escolar. A opgéo por familiares se deu
por lidarem com os filhos com deficiéncia desde o nascimento, o que faz supor conhecimento
e juizos de valor sobre eles, também por serem agentes decisivos na des/crenca das
potencialidades de escolarizagdo da criangca e nos encaminhamentos institucionais nesse

sentido.

Como técnica para coleta dos dados, definiu-se entrevista semiestruturada — gravada —
com apoio instrumental de roteiro de entrevista. Por tratar-se de uma abordagem qualitativa,
cujo enfoque paira nas dimensdes subjetivas dos sujeitos e nas interagdes dai decorrentes para

se compreender os possiveis significados desses fendmenos (TRIVINOS, 2011; MINAYO,
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2013), delimitou-se a Analise de Contetdo (BARDIN, 2011) como referéncia analitica e

interpretativa das informacdes, que se define como:

Um conjunto de técnicas de analise das comunicaces, visando por procedimentos
sistematicos e objetivos de descricdo do contelido das mensagens obter indicadores
quantitativos ou ndo, que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as
condi¢Bes de producgdo/recepgdo (variaveis inferidas) das mensagens (BARDIN,
2011, p.160).

Assim, por esse Viés teorico, o trabalho interpretativo e analitico dos dados segue trés
etapas basicas: 1) Pré-analise, momento de organizar o material e introduzir-se nos dados para
conhecer as impressoes e o0s significados dos textos e assim trabalha-los nas etapas seguintes;
2) Descricdo analitica, que se refere ao estudo aprofundado, articulando hipoteses e aspectos
tedricos. Ai se procede a codificacdo, a classificacdo e a categorizacdo do material coletado; e
3) Tratamento dos resultados, interpretacdo e inferéncias, ou analise efetiva, a partir da

preparacdo das etapas anteriores (BARDIN, 2011).

A etapa empirica da pesquisa compreendeu um conjunto de procedimentos teorico-
metodoldgicos para coleta de dados, que seguiu as fases de: a) Conhecimento do contexto da
pesquisa — territdrio, escolas, alunos e familiares; b) Agendamento de entrevista oral com
roteiro prévio — gravada — aplicada a familiares de alunos com deficiéncia do ensino
fundamental | ; c) Transcricdo, andalise e interpretacdo dos dados empiricos, cujos resultados
encontram-se dispostos no terceiro capitulo do estudo; e d) Elaboracdo do texto final, assim
formalizado: Introducdo, trés capitulos e as consideraces finais.

O texto introdutério apresenta as partes estruturais do trabalho no tocante a
contextualizagdo socio-historica do objeto do estudo; a problematizacdo, justificativa e ao
recorte tematico; aos objetivos geral e especificos; a metodologia; a linha tedrica de
fundamentacdo da pesquisa; a explicativos de terminologias e conceitos utilizados no
trabalho; como também a divisdo textual-discursiva da dissertacdo com dados concisos das

respectivas partes.

O Capitulo 1 inicia um itinerario histérico das relacdes entre familia, crianca e
deficiéncia, assim como as simbologias produzidas na sociedade e na familia como
referéncias classificatorias de pessoas e grupos. A partir dessas reflexdes, o texto aborda
aspectos conceituais de estigma, preconceito e discrimina¢do, como categorias ideoldgicas
forjadas no &mbito da diferenga a partir da nogéo de desvio social. E, relativiza tais categorias
com fundamentos teorico-conceituais da deficiéncia, enfatizando as percepcdes familiares

nesse conjunto categorial.
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O Capitulo 1l tece consideracBes historicas e conceituais acerca do complexo
relacional entre familia, educacdo e crianca. O texto discute a participacdo da familia no
processo escolar da crianga com deficiéncia, destacando atitudes e percepcdes em relacdo a
deficiéncia — estigma, preconceito e discriminacdo —, breve panorama sobre niveis de
aprendizagem da crianca e as expectativas inferidas pela familia sobre esse aspecto. Aborda
também a formacdo dos diferentes arranjos familiares e seus respectivos comportamentos

quanto a escolarizacéo da crianga.

O Capitulo 11l esboca o plano operacional da pesquisa empirica, apresentando 0s
procedimentos de coleta, sistematizacdo, analise e discussdo dos dados, em articulacdo com as
duas categorias de analise do objeto da pesquisa: 1) as percepcdes de familiares sobre
deficiéncia; e 2) as expectativas familiares sobre a escolarizacdo dos filhos com deficiéncia,
estudantes do ensino fundamental 1 do municipio de Mata de S&o Jodo (BA) por efeito

produzido por essas percepcoes.

E as Consideracbes Finais, que dizem respeito a sintese do trabalho, articulando
analises comparativas entre os dados teodricos e empiricos. Essa fase final proporciona
também o momento de o pesquisador intervir criticamente, apontando suas impressdes tanto
da teoria quanto das experiéncias pessoais e do campo da empiria, buscando construir
respostas para o problema da pesquisa e expondo seus pontos de vista e sugestbes para

encaminhamentos resolutivos da questdo investigada.

Destaquem-se também algumas terminologias e conceitos que sao utilizadas no texto,
tendo em vista as clivagens e 0 amplo campo seméantico de ambos, e 0s usos especificos neste
trabalho. Escolarizacéo aqui tem o sentido de préaticas e metodologias dirigidas a re/producao
e compartilhamento da heranga cultural e ao desenvolvimento intencional e sistematico das
potencialidades do homem para a vida em sociedade, e que tem no professor, no aluno e no

conhecimento o conjunto de relagdes para sua realizacéo.

E, dado a multiplas possibilidades interpretativas, o sentido de percep¢do, uma das
principais categorias de analise do objeto da pesquisa, ndo trata apenas de uma atividade
cognitiva ou sensorial; ou de uma identidade empirica, simples e imediata de um objeto
(ABBAGNANO, 2007), mas de “Uma operagdo determinada do homem em suas relagdes
com o ambiente. [...] Sendo a interpretacdo dos estimulos, o reencontro, a constru¢do do
significado deles” (p.876/877, italico da citacdo). Portanto, percepcdo aqui faz referéncias a

sentimentos, pontos de vista e reacdes, decorrentes da dialética sociocultural.
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Nessa perspectiva, ao se intentar a traducdo das percepcbes de familiares sobre
deficiéncia, tem-se em mente ndo apenas uma opinido superficial desse conceito, mas um
complexo de categorias ideolégicas dai decorrentes, como descrédito, incapacidade,
inumanidade, estresse, tensdo, frustracdo, dificuldade, tolerancia, acolhimento, confianca,
protecdo, amor e carinho, significados construidos na linguagem de relagdes, entre sociedade
e deficiéncia no transcurso historico; e de que forma tais valores interferem no animo e na
crenca desses familiares ao mobilizarem intervengdes socioculturais necessarias ao filho com

deficiéncia, sobretudo em questdes escolares.

Quanto a nocdo de expectativa, outra categoria de analise do objeto, tem sentido
excedente do empirico de esperar ansiosamente por algo com movimentos psiquicos de curta
duracdo. Além deste, o termo recobre um complexo de fenbmenos mentais, moderados e
duradouros e de realizacBes posteriores, imprevisiveis, mas revestidos de confianca e de

possibilidades. Ou, segundo Abbagnano (2007), entendido como:

Antecipacdo de um acontecimento futuro. Uma das formas da atencéo ou atencéo
expectante, que é o preparo para a acdo e a disposicdo das condi¢des mentais
capazes de enfrenta-la. Quando a expectativa € mantida no estagio de excitagdo, com
inibicdo das disposi¢des a realizagdo da agdo, torna-se um estado semipatoldgico ou
patoldgico, devido a exaltagdo das emogdes (ABBAGNANO, 2007, p.471).

O termo Representagdes também incide em varias locucfes do texto sem, no entanto,
fazer referéncia ao campo teodrico das Representa¢des Sociais, vinculado a Psicologia Social.
Aqui, o termo significa a expressao das formas de se identificar, ou levar ao conhecimento de
alguma coisa. Nesse sentido “Designa-se com este termo aquilo por meio do qual se conhece
algo” (ABBAGNANO, 2007, p.1007). Portanto, Representacfes neste texto diz respeito as
percepcdes ou categorias subjetivas circunscritas no &mbito da deficiéncia, e que por meio das

RepresentacOes pode-se reconhecé-la como tal, em seus contornos epistemoldgicos.

Outro ponto digno de nota refere-se a terminologias denotativas de identidade no
ambito da deficiéncia. Seguindo tendéncias de legislacbes e planos de metas escolares
brasileiros e de relatorios internacionais, este trabalho adota a expresséo crianc¢a/aluno/pessoa
com deficiéncia (predominante), mas com uso de deficiente (sem o com), em referéncias
genéricas ao escopo da deficiéncia, ou por forca de abordagens tedricas e documentais na area
da deficiéncia para expressar a forca opressiva existencial em ser deficiente, especialmente
entre estudiosos britanicos, também presente em literatura nacional, embora em menor escala.
H4, inclusive, no Capitulo | (p.56) , uma breve discussao a esse respeito (SASSAKI, 2003,
DINIZ, 2012; JANNUZZI, 2012).
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Cabem também esclarecimentos sobre os conceitos de inclusdo educacional e
inclusdo escolar. Apesar de ndo constituirem os temas centrais deste trabalho de pesquisa,
essas categorias discursivas incidem em varios pontos do texto, articulando-se com as ideias
de escolarizagdo, presentes na pesquisa. Parece que a explicacdo esta na palavra incluséo,
como substantivo denotando politicas de oportunidades para inserir 0s que estdo a margem de
experiéncias educacionais formais, ou especificamente no ambito escolar, pressupondo a acao

de matricular alunos considerados excluidos da escola, de acordo com a legislacao vigente.

Nesse sentido, inclusdo educacional/escolar tem o entendimento de universalidade do
ensino formal, indiferente a condigdes de qualquer natureza do individuo. E o que propdem
Glat e Blanco (2007), Bueno (2008) e Glat e Pletsch (2011): “[...] inclusdo escolar refere-se a
uma proposicdo politica em acdo, de incorporacao de alunos que tradicionalmente tém sido
excluidos da escola, enquanto educacdo inclusiva refere-se a um objetivo politico a ser
alcancado” (BUENO, 2008, p.49). Como adjetivo, inclusédo denota qualidade do ensino,
assim também entendido nas abordagens de Glat e Blanco (2007) e Glat e Pletsch (2011):

A Educacdo Inclusiva ndo se resume & matricula do aluno com deficiéncia na turma
comum, ou a sua presenca na escola. Uma escola ou turma considerada inclusiva
precisa ser, mais do que um espaco para convivéncia, um ambiente onde ele aprenda
0s contelidos socialmente valorizados para todos os alunos da mesma faixa etéria. O
objetivo desta proposta é a possibilidade de ingresso e permanéncia na escola com
sucesso académico (GLAT e BLANCO, 2007, p.17).

Uma escola inclusiva de qualidade se preocupa em oferecer praticas pedagdgicas
planejadas e sistematicas, que levam em conta as especificidades dos alunos e sua
interacdo no contexto de sala de aula (GLAT e PLETSCH, 2011).

Neste trabalho, foram utilizados esses conceitos em diferentes momentos das
abordagens discursivas, considerando o sentido de inclusdo educacional/escolar como
insercdo do aluno no circuito do ensino formal, e educacéo/escola inclusiva como a qualidade
da aprendizagem, avancando ao estado burocratico da integracdo escolar; diz respeito a
educacdo e escolarizagdo democréatica, humanista com a meta de crescimento da pessoa sob 0
sentimento de pertenca e realizacdo na sociedade; enquanto incluséo educacional/escolar

pode ser entendido como fase primaria ou entrada do aluno no processo escolar inclusivo.
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CAPITULO | - FAMILIA, CRIANCA E DEFICIENCIA: CONSTRUCOES
HISTORICO-CULTURAIS

Em consonéncia com os objetivos deste estudo dissertativo, foram relacionados neste
capitulo familia, educacdo e deficiéncia com recortes narrativos da constituicdo orgénica da
familia e seus construtos representacionais sobre a crianga com deficiéncia na condi¢do de
sujeito de aprendizagem. Isso em perspectiva socio-historica por ensejar o conhecimento e a
compreensdo de representacdes, crencas, valores, relacdes de poder/hierarquia, como também
dos conflitos, dos desafios e das conquistas no campo do direito, do humanismo e dos
processos educacionais na trama de relagdes entre familia, individuo e deficiéncia, desde os

limiares das sociedades humanas.

De inicio, foram escolhidas as obras de Engels (1984) e de Arendt (2013) por tracarem
narrativas pré/historicas e filosoficas, respectivamente, acerca da inclinacdo humana a agédo
coletiva, em processos interativos com o ambiente, voltados a subsisténcia/sobrevivéncia da
espécie humana, psicodinamismo que teria forjado a instituicdo familiar e seus valores
hierarquicos, em sucessivas etapas sOcio-organizacionais no curso histérico. Portanto,

elementos essenciais ao conjunto narrativo desta discusséo.

Nessa linha discursiva, Roudinesco (2003) e Aries (2011) contribuiram com
informacdes da familia, considerando-a ja estruturada como tal, com diferentes perfis e em
diferentes momentos de reelaboragbes socioculturais. Assim foi possivel conhecer
apontamentos da dinamica grupal, seu cotidiano e suas percepc¢des de mundo, o que propiciou
posicionar o papel da crianca no contexto sociofamiliar, particularmente em Aries (2011),
autor que aborda aspectos relacionais da familia com a crianga, no contexto social, infantil e
adulto. Dai os indicios de que, por influéncia de simbologias culturais, a familia concebeu
bases psiquicas e sociais demarcadoras de atitudes e papéis frente a diferenca e,

particularmente, a crianca com deficiéncia.

Por esses autores ndo abordarem tematicas sobre deficiéncia em suas narrativas,
recorreu-se a Pessotti (1984), Silva, O. (1987), Aranha (2005), Bartalotti (2006) e Jannuzzi
(2012) para langar luz nessa trajetdria historica de inter-relacdes da familia com a crianga, em
gue mostram como 0s grupos humanos — especialmente a familia — teriam formulado suas
concepcdes e suas expectativas frente a diferenca, e de que modo as pessoas com deficiéncia

teriam sido tratadas, no complexo das relagdes sociais, como observa Silva, O. (1987):
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Poderemos tentar imaginar o ambiente de entdo e o que ele poderia significar para a
sobrevivéncia dos grupos humanos como um todo, elaborando um pouco quanto as
hipotéticas situacbes a serem enfrentadas por um eventual portador de alguma
deficiéncia limitadora de suas funcgdes basicas daquelas mesmas épocas (SILVA, O.,
1987, pagina/s).

Sendo assim, a intencdo primordial de se articularem tais arcaboucos tedricos foi o de
promover o enlace sdcio-historico da familia e da deficiéncia, de modo que pudesse
evidenciar conexdes entre a dindmica social e as diferentes percepcdes de deficiéncia forjadas
no meio social e familiar, e como essas percepc¢des influenciaram na escolarizacdo da crianca
com deficiéncia, em contextos marcadamente discriminatdrios, dentre outros, na propria
familia. Portanto, enquanto Arendt e Engels contribuiram com questdes relativas a grupos
humanos/familiares, autores de estudos sobre deficiéncia observaram valores, crencas,
concepcdes e perspectivas, nos movimentos socioculturais desses grupos, que se fizeram

entidade familiar, em re/composic¢des formais, conceptivas e funcionais.

1.1 A FAMILIA COMO INSTITUICAO SOCIAL: ALGUNS APONTAMENTOS

A génese da familia vincula-se ao limiar dos agrupamentos humanos. Os liames
reprodutivos e as incursées comuns de sobrevivéncia reforcavam os lacos gregarios que,
progressivamente, inspiravam a formacéao de organizacGes de convivéncia. O sentido coletivo
tracava acOes cooperativas que fez florescer sistemas de valores, crencas, habitos e
sentimentos capazes de unir pessoas com objetivos comuns, em cuja dinamica floresceu a
familia, grupo humano estavel, suscetivel a reformas estruturais, ideoldgicas e hierarquicas,
mas essencialmente colaborativa (ENGELS, 1984; ARENDT, 2013).

Engels (1984), Arendt (2013), Roudinesco (2003) e Aries (2011) tragam caminhos
percorridos pela familia, construidos por influéncias internas e externas, ou, pode-se dizer, por
mudancas reciprocas entre os rudimentos tribais e a cultura ascendente. Diferentes graus
parentais, gradacdes de poder e fluidez de valores forjaram o estatuto familiar em remotos

periodos historicos, processo que se estenderia a todo o curso civilizatorio.

Arendt (2013) referiu-se a perspectiva social e familiar ao sugerir que a agdo marcou a
atividade humana primitiva nos feitos da espécie, a parceria se fazia presente, e que tal
dindmica ndo seria possivel sem o esfor¢o conjugado, dependente da presenca de outros. Nao
se intuia qualquer intervengdo humana nos embates cotidianos de forma isolada. Direta ou

indiretamente, o senso de alteridade condicionava a existéncia humana como social e como
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forca nascente da ontologia familiar. Arendt (2013) sustenta que:

O trago distintivo da esfera do lar era que o fato de que nela os homens viviam
juntos por serem a isso compelidos por suas necessidades e caréncias. A forca
compulsiva era a propria vida que, para sua manutencao e sobrevivéncia individual,
assim como a vida da espécie, requer [requeria] a companhia dos outros (ARENDT,

2013, p.36 — sem colchetes no original).
Isso evidencia que as experiéncias comuns de vida caracterizavam o trabalho coletivo,
a divisdo de encargos e tarefas. O ideario utilitarista determinava o cumprimento das
atribuic@es, e as experiéncias solidarias respondiam as necessidades da prépria existéncia. O
objetivo comum do trabalho produtivo e as acgdes coletivas criaram os lagos parentais
necessarios a ordem familiar, ordem social colaborativa na convivéncia, na subsisténcia e nos
costumes, psicodindmica que consagrou a instituicdo familiar esséncia inovadora, de si e da

sociedade com tendéncia a revisitagfes estruturais e perceptivas constantes.

Roudinesco (2003) fala em “evolugdo da familia” (p.12) ao considerar trés principais
periodos de transformacBes do ndcleo familiar. O primeiro periodo seria o da forma
tradicional firmada em bases patriarcais e de relagdes contratuais desprovidas de afeto; o
segundo assinalaria a familia moderna — final do século XVI1II e meados do século XX — com
base no sentimento romantico. Nesse modelo de familia, segundo a autora, ja se vislumbram
afeto entre os pares, o casamento por amor e o compartilhamento institucional em relacdo a
educacdo do filho entre pais e Estado; e o periodo da familia contemporanea pautada na
intimidade sexual — anos 1960. A centralidade paterna enfraquecia-se continuamente diante
de ndcleos familiares suscetiveis a rupturas e reformulacdes conjugais e de liberdade

individual, em especial da mulher, ante a representacdo dos enlaces e sentimentos maternos.

O outrora sistema familiar sob a égide da linhagem patriarcal, de contornos e papéis
definidos, foi desvelando-se em diferentes formatos e conceitos. A familia tradicional, entdo,
foi perdendo espago com a emergéncia de novos modelos familiares. I1sso em funcdo de
grandes transformagBes na sociedade, influenciadas por inovagdes tecnocientificas,
econbmicas, politicas e sociais a partir do século XIV — emergéncia do Humanismo
renascentista, Revolucdo Industrial (1750), Revolucdo Sexual (1960) e Revolucédo
Tecnologica (sempre presente).

Os processos industriais posicionaram-se como novo paradigma de producdo com
peso decisivo na transformacdo da familia, j& que o homem e a mulher passaram a trabalhar

na fabrica, a fim de contribuir no sustento do lar. Isso gerou divisdes no poder conjugal, pois
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foi a partir dai que se forjariam os ideais de igualdade de direitos entre entre 0s dois sexos.
Desse modo, a guinada produtiva com a ascensdo do capital abalou a propriedade familiar e

redefiniu valores e papéis sociais.

O icone da autoridade paterna se modificou frente aos ditames morais repartidos por ja
ndo suprir a totalidade material da familia, em paralelo com a elevacdo da mulher como
provedora, antes dedicada aos cuidados e anseios afetivos dos filhos, uma crise na hierarquia
familiar que passou a marcar os tracos da familia moderna e mudancas nas inter-relacdes de
familia e crianca (CROCHIK, 2008; BIROLI, 2014). Segundo Crochik (2008):

A ida da mulher para o trabalho, a consequente alteracdo da divisdo do trabalho
familiar, a determinagdo mais direta e precoce sobre a formagdo da crianga por
outras instituic@es, ilustram essa modificacdo. A crise da familia, que ndo é separada
da crise social, tem no enfraquecimento da autoridade familiar, um de seus
elementos basicos (CROCHIK, 2008, p.82/83).

Isso, no entanto, ndo implicou uma ruptura institucional, ou quebra de poderes no
interno familiar, visto que a vida doméstica precisaria manter de algum modo a rotina do lar
(sob poder relativo), a criacdo e educacdo dos filhos e a ordem moral da domesticidade
feminina. Mas, apesar da premissa ideoldgica de maternidade do capital, expressivo
contingente feminino atingiu a producéo e sua auséncia do lar redirecionou posicoes e papéis
no seio da familia. Um novo fluxo de relagbes entre familia, crianca e sociedade se

estabeleceu na onda ideoldgica capitalista.

Nesse processo de mudancas, ndo se poderiam desconsiderar as questdes de género,
uma vez que os significados e fungdes sociais, segundo orientacdo do sexo do individuo,
estariam passando por transformagdes concretas. Esse conjunto de ressignificagdes sociais
afetou as relacfes de género, de tal modo que os limites funcionais classico e claramente
definidos para homem e mulher abriram-se em novas fronteiras para a diversidade atributiva
(BIROLI, 2014, p.8).

Isso posto, pode-se depreender — e ja citado — que a esséncia da instabilidade tem
pautado os anais histéricos da familia. N&o se trata, pois, de algo absolutamente inédito. E, o
que vem ocorrendo, desde a década de 1960, com énfase nos anos 1980, testemunhos de
profundas mudancas da estrutura familiar, € o curso de transformacdo da familia e da
sociedade, s6 que em dimensdes e qualidade que impactam o conservadorismo cultural, guia
da tradi¢do, marcando mais uma etapa de mudancas estruturais e perceptivas da familia em

sua esséncia metamorfica.
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A rigor, a experiéncia social deixa evidente que a vida se mostra para qualquer pessoa
em diferentes contextos sociais, culturais e historicos. Assim, a renovacao figura como algo
inevitavel & existéncia. E o que ocorre com a familia por constituir um espaco de aspiracoes
individuais e coletivas, aspiraces essas passiveis de influéncias do dinamismo cultural,
portanto suscetivel a reformulac6es, com clivagens diretas no conjunto parental, em termos de
atribuicoes, atencéo e afeto. Essa foi mais uma etapa de mudancgas estruturais e perceptivas da

familia em sua esséncia metamorfica.

No entanto, o cenario social e familiar emergente pouco mudou o tratamento escolar a
crianga com deficiéncia dado pela familia, uma vez que a escola especial ainda representava,
em larga escala, as politicas educacionais no campo da deficiéncia e a opcdo de ensino
dominante das familia para os filhos. Mas, ja com prenuncio de a¢des pontuais e seletivas de
integracdo do aluno com deficiéncia no ensino regular, processo que se estenderia até o inicio
dos anos 1990, com o advento do modelo de educacéo inclusiva (GLAT e PLETSCH, 2011).

A familia adentrou o século XXI seguindo sua aptiddo de mudancas, sobretudo em
termos emocionais e afetivos. Os liames tradicionais do casamento, antes dependentes de
interesses e humores paternais, deram lugar a conveniéncia individual. O grupo familiar se fez
e se refez em modalidades inéditas, inimaginaveis e desafiadoras a percepcdo classica

patriarcal, fundada na consanguinidade, composta por pai, mae e filhos.

Irrompeu um extenso repertorio de arranjos familiares estabelecendo uma diversidade
social, de forma que se tornassem quase inalcancaveis fronteiras conceituais de familia. Hoje
a parentalidade se constréi em arranjos familiares que assumem diferentes padrdes. No Brasil,
0 Censo de 2010 registrou numeros expressivos de re/configuractes de familia. O contingente
de familias tradicionais somou 49,9% de domicilios; outros tipos de familias alcangaram
50,1%; ja familias formadas por pai ou somente por mée representaram 10,19 milhGes de
familias; o sustento de 37% dos lares foi detectado sob responsabilidade das maées; e
aproximadamente 60 mil familias homoparentais, sendo que 53,8% formadas por mulheres

ampliaram a nova familia brasileira (BRASIL, 2010).

E cada vez mais comum lares formados somente por um dos conjuges com os filhos
ou com parte deles; familia de avds apenas, ou criando 0s netos por auséncia dos pais; pais
com a familia do filho e os netos, ou o filho mantendo os pais idosos; familia sem filho, ou
com o filho de gestacdo independente — reproducédo assistida; familia por adogédo legal ou

afetiva; familia resultante de viuvez; familia de pais com filhos de fora do casamento; familia
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com dois ou trés pais com filhos, ou com duas mées e filhos na mesma casa; familias de

conjuges em casas separadas; ou familia de amigos.

Se antes eram personagens facilmente identificaveis, hoje ndo parece possivel, a
primeira vista saber quem assume a posic¢do de pai, que pode ser o padrasto, o0 avd, 0 irméo, o
tio, um tutor ou um adotante — hétero ou homossexual; ou de mée, que pode ser a irmé, a
meia-irma, a madrasta, a avo, a tia, ou alguém que se identifique afetivamente. A. Coote, H.
Harman e H. Hewitt, citados por Glanz (2005) referem arranjos, atitudes e tendéncias, que

identificam novos padrdes parentais, construtores da ordem social e familiar moderna:

Casamento — as pessoas se casam mais tarde e cada vez menos;

Divorcio — mais pessoas se divorciam e muitos divorcios sdo iniciados por
mulheres;

Coabitacdo — mais pessoas coabitam, e apds o divorcio, a coabitacdo dura mais;
Novo casamento — muitos casamentos incluem ao menos um divorciado, mas o
novo casamento de divorciados vem diminuindo; o segundo casamento estd mais
sujeito ao divércio que o primeiro (especialmente se um ou ambos tém filhos do
primeiro casamento);

Monoparentalidade — mais mulheres criam filhos por sua conta, tal aumento é de
mulheres divorciadas, casadas ou solteiras;

Nascimentos — as mulheres estdo tendo menos filhos; aumentam 0s nascimentos
sem casamento; aumentam as mulheres que ficam sem filhos;

Situacao dos filhos — cada vez mais os filhos fora do casamento sdo registrados por
ambos os pais; a grande maioria dos filhos vive com ambos os pais naturais; muitas
criangas tém um padrasto; mudangas mais acentuadas situam-se entre O e 4 anos de
idade; aumenta a experiéncia de criangas com mudangas na familia;

Pessoas mais idosas — ha mais pessoas acima de 65 e 75 anos de idade; cada vez
mais mulheres idosas vivem com parentes e ndo com maridos;

Trabalho e familia — cada vez mais as mulheres casadas trabalham fora; mées
solitarias parecem trabalhar fora em menor proporcéo; a maioria dos pais trabalha
em tempo integral; as mulheres fazem a maior parte do trabalho doméstico (A.
COOTE, H. HARMAN e H. HEWITT apud GLANZ, 2005, p.34).

Na perspectiva dos autores, a tendéncia crescente é que mais criangcas nascerdo de
relacionamentos liberais; menos casamentos acontecerdo e aumentardo as separagdes; mais
criangas terdo apenas a companhia da mé&e ou do pai, madrasta ou padrasto; crescerdo 0s
rearranjos com filhos de divorciados, de uma das partes ou de ambas as partes; terd énfase a
criagdo compartilhada dos filhos por familia separada; mais familias retornardo a casa dos

pais, entre outras formas de convivéncia.

Acrescentem-se também os pares homoparentais que, apesar de longa militancia na
cultura familiar — a partir de 1965/70 (ROUDINESCO, 2003), somente nas Ultimas duas
décadas tém conseguido visibilidade a reivindicagdes sociojuridicas como familia, com ou
sem filho, em diversas instancias do Direito brasileiro. Trata-se de uma forma simbolica de

familia em que a dimensdo afetiva sobrepde-se a condi¢do de género. No caso de filho,
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adocdo e reproducdo assistida sdo as formas recorrentes de pares homossexuais constituirem

seus lacos sociofamiliares.

E a nova familia galgou o patamar judicial. No Brasil, as mudancas do nucleo familiar
ressoaram na lei. A Constituicdo Federal de 1988 (BRASIL, 1988) prescreve amparo legal a
novas formas de grupos familiares. No artigo 226, § 4°, a norma constitucional “Entende,
também, como entidade familiar a comunidade formada por qualquer um dos pais e seus
descendentes”. Sendo assim, qualquer desdobramento de familia com algum grau de
descendéncia considera-se um novo arranjo familiar. Embora referencie a familia classica,

néo se deve negar o aspecto diverso do preceito legal.

A Lei n.11.340, de 07 de agosto de 2006 (Lei Maria da Penha ou da Violéncia
Domeéstica), lavrada com base em doutrina constitucional, em seu artigo 5°, expande a nogédo
de familia para efeito de abrangéncia legal em casos de imputacGes criminais a membros dos

mais diversos arranjos familiares. Assim pescreve a Lei:

[-]

Art. 5° Para os efeitos desta Lei, configura violéncia doméstica e familiar contra a
mulher qualquer acdo ou omissdo baseada no género que lhe cause morte, lesdo,
sofrimento fisico, sexual ou psicolégico e dano moral ou patrimonial:

I — no ambito da unidade doméstica, compreendida como o espago de convivio
permanente de pessoas, com ou sem vinculo familiar, inclusive as esporadicamente
agregadas;

I — no ambito da familia, compreendida como a comunidade formada por
individuos que sdo ou se consideram aparentados, unidos por lagos naturais, por
afinidade ou por vontade expressa;

Il — em qualquer relagdo intima de afeto, na qual o agressor conviva ou tenha
convivido com a ofendida, independentemente de coabitacao.

Pardgrafo Unico: As relagcBes pessoais enunciadas neste artigo independem de
orientacdo sexual [...] (BRASIL, 2006).

Ainda no ambito da protecdo legal e da diversidade familiar, encontram-se em
discussdo na casa congressual brasileira os Projetos de Lei (PL) n.2.285/2007 e o PL
n.470/2013, que esbogam em suas disposi¢Oes gerais reconhecimento da entidade familiar em
todas as suas modalidades possiveis, em consonancia com a doutrina constitucional de
igualdade universal de direitos (CF/1988, artigo 5° caput);? e o PL n.6.583/2013 cujas

proposituras alinham-se com a entidade familiar tradicional, restrita a homem e mulher, o que

% Art. 5° Todos sio iguais perante a lei, sem distin¢do de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos
estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e a
propriedade (BRASIL, 1988).
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configuraria inconstitucionalidade ao confronto com o artigo 5° da CF/1988, com previsao de
igualdade de direitos (BRASIL, 1988).

Nesse contexto, a mais recente polémica em termos de estrutura familiar da conta de
pares homoafetivos considerados em lei, nas reivindicagdes de unido civil entre pessoas do
mesmo sexo. A Resolugdo n.175, de 14 de maio de 2013, do Conselho Nacional de Justica
(CNJ) delibera sobre essa questdo, vedando a negativa de autoridades de legalizar unides
homoafetivas, ou converter uniGes estaveis em casamento. Tal estatuto, em que pesem suas
limitacdes juridicas, representa um grande avanco em tema h& pouco tempo impensavel na
cultura da familia brasileira (BRASIL, 2013).

Aspecto marcante em todo esse processo é perceber inalterada a esséncia universal,
agregadora e colaborativa da diversidade familiar. Indiferente ao modelo de grupo social,
tem-se buscado a presenca do outro, de estar perto e dividir um ambiente de aspiragoes
pessoais e coletivas, embora a subsisténcia seja um dos grandes impulsos nesse sentido.
Assim, pode-se compreender a importancia desse grupo social para o individuo, pois em uma
sociedade aberta a possibilidade de escolha e a individualidade, a intui¢do da convivéncia, da
mutualidade e do calor humano impele a familia, qualquer que seja a modalidade, a
orientacdo filosofica ou juridica que a identifica em toda parte.

E nesse complexo de variaveis sociais, culturais, legais e histdricas, que se investigou
como se construiram as inter-relacBes da instituicdo familiar com a crianca, ou, mais
especificamente, com a crianga com deficiéncia, a condi¢do desviante da deficiéncia, como
também os valores e crencas, as representacfes — estigmas, preconceitos e discriminagdo — e
conceitos de deficiéncia, forjados dessa rede intensa de relagbes e de mudangas,
identificando-se as percepcOes de familiares sobre deficiéncia e os efeitos dessas percepcdes
na escolarizacdo de criangas em cenarios familiares com deficiéncia. O texto adiante

sequencia as narrativas nesse sentido.

1.2 A RELACAO FAMILIA, CRIANCA E DEFICIENCIA EM PERSPECTIVA SOCIO-
HISTORICA

No periodo convencionado primitivo das sociedades humanas, as atividades de
subsisténcia dependiam essencialmente da capacidade corporal, na forma de forca, velocidade
e resisténcia, tanto nos movimentos extrativos como nos movimentos migratorios. Nessa fase,

eram comuns atitudes restritivas a criangas e adultos considerados fracos, doentes, ou com
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deficiéncia por injungbes da lida com o meio ambiente, em razdo do nomadismo ou
seminomadismo, na busca da subsisténcia, ou por crencas maledicentes (PESSOTTI, 1984;
SILVA, 0., 1987).

Segundo Glat (2006), “Esse processo selecionava basicamente em funcdo da
capacidade fisica, de maneira geral: a forca, a agilidade, a destreza, 0 raciocinio concreto”
(p.20). Portanto, o aspecto bioldgico, ou precisamente a inteireza corporal funcionava como

parametro de escolha e restritivo a deficiéncia.

Com base em estudos antropoldgicos e em historiadores da medicina, Pessotti (1984) e
Silva, O. (1987) informam que havia duas atitudes basicas em relacdo a pessoas com alguma
disfuncdo bioldgica, na divisdo de atribuicGes grupais. A primeira seria a aceitacdo, a
tolerancia ou apoio; a segunda seria a rejei¢cdo, 0 menosprezo ou eliminacdo. Mas, de uma
forma ou de outra sempre com alguma ressalva as limitagdes organicas, ou atitude de

exclusio.

Na primeira, 0 ente a margem do grupo por conta de deficiéncia, incluindo a velhice,
era aceito em diferentes modos: a simples tolerdncia com possibilidade de tratamento de
todos, ou mesmo reconhecimento social pela comunidade. Tal comportamento restringia-se a
grupos de percepcdes menos hostis. Na segunda, o individuo com limitagdes era posto ao
abandono ou sacrificio com o intuito de espantar espiritos malignos, ameacadores das
representacdes sagradas, ou de evitar encargos onerosos a sobrevivéncia, ja que todos
dependiam de esforgos e participagdo comuns. Desse modo, afiguravam-se os estere6tipos da
diferenca, em momentos sucessivos das percepgdes grupais.

De pequenas tribos e clé@s, os grupos humanos passaram a elevadas densidades
demogréficas que, em clivagens sucessivas, dariam contornos institucionais de familia. Nesse
jogo de relagdes, as percepcdes negativas da deficiéncia, como elemento cultural, faziam-se
guias de juizos de valor e de atitudes excludentes no seio da familia, embora fosse esta
fundada nas premissas gregaria e colaborativa. E, 0 que parece, ai floresceriam os estigmas
historicos de desqualificagdo social da pessoa com deficiéncia, no imaginario social e
familiar. Tomaria corpo, assim, no tradicionalismo da familia e nos seus sistemas simbolicos

categorias representacionais por deficiéncia, na forma de descrédito e exclusao.

J& em sentido comunal e herdeira de estigmas primitivos, a familia na Antiguidade
submetia seus filhos com deficiéncia as crencas da cultura ou a autoridade publica. Em relatos

biblicos ja& se veem dificuldades em se lidar com a crianga com ou sem deficiéncia. Segundo
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Silva, O. (1987), o povo hebreu seguia ordena¢Bes misticas, que orientavam a deficiéncia
como condic¢do impeditiva a atos litdrgicos dirigidos a Deus, como apresentado no seguinte

excerto biblico:

[...] Caso haja algum homem em quem hé defeito, ndo se pode chegar: um homem
cego, ou coxo, ou de nariz fendido, ou com um membro comprido demais; ou um
homem em quem se mostre haver fratura do pé ou fratura; ou corcunda, ou franzino,
ou com moléstia nos olhos; [...] Qualquer homem da descendéncia de Ardo, em
quem haja um defeito, ndo se pode aproximar para apresentar as ofertas de Jeova
feitas por fogo [...] (BIBLIA SAGRADA, 1992, p.167, LEVITICO, 21: 18).

Em achados arqueoldgicos egipcios foram encontradas imagens de deficiéncia em
situagdo de experiéncia social ou remanescentes de tratamentos de lesdes ou deformagdes,
mas invisiveis a companhia familiar; em outras nac@es, indicios de maus-tratos ou imolacdo
(PESSOTTI, 1984; SILVA, O., 1987). Nas cidades-estado gregas, havia diferentes percepc¢des
da familia em relagdo a crianga com deficiéncia, pois além de ser considerada indtil aos
objetivos sociais — educagdo e trabalho, por exemplo — poderia encarecer o orgamento

publico.

A rigor, segundo Giordani (2001), a familia ndo tinha pleno dominio sobre o filho,
sobretudo em se tratando de familia dos estratos sociais privilegiados, pois o Estado
assenhoreava-se da crianca a partir dos sete anos para educa-la e prepara-la para a vida
intelectual e politica, sobretudo das classes sociais nobres. Assim, o que a familia poderia
fazer ao filho estaria no periodo do nascimento a essa faixa etaria para, em seguida, desfazer-

se dele a favor do Estado.

No tocante a deficiéncia, as atitudes excludentes — desprezo, abandono e imolacéo —,
eram ditadas por estigmas arraigados na cultura, por exemplo, com a relacdo deficiéncia e
exterminio, em Esparta, e a condescendéncia ateniense. O Estado grego infligia a familia
limites de acdo nas coisas relativas a crianca, em especial nas educacionais. Isso referia a
crianca com ou sem deficiéncia, como aponta Giordani (2001, p.267): “Os escravos e as
criangas disformes também n&o se beneficiardo da educacdo oficial. Quanto as Ultimas, devem

ser escondidas como convém, num lugar secreto e que se ndo possam ver”.

Do lado romano, além da negacgéo de cidadania em situac@es de deficiéncia, o Estado
incitava a familia a dar um destino a crianca, tendo a figura paterna habitualmente a frente da
decisdo sobre a sorte dela. Isso ja no parto, incluindo a decisdo sumaria de abandono ou de

morte, em cumprimento a percep¢des historicas de rejei¢do, instituidas na cultura, concebidas
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e reproduzidas na contemporaneidade (SILVA, O., 1987; PESSOTTI, 1984).

A familia atingia a ldade Média em nova fase organizacional, sob o rigor parental
consanguineo e de representacfes humanistas cristds. Contudo, as inter-relacbes familiares
orientavam-se recorrentemente por conceitos moralistas e atitudes discriminatorias,
especialmente no tocante a crianga com ou sem deficiéncia. Segundo Ariés (2011), nessa fase
historica a familia ainda ndo tinha no¢do de infancia nem sentimento afetivo, a crianca em
primazia. Em todo esse periodo da histdria, ndo havia conhecimento nem interesse em
preservar a infancia como uma fase sutil e importante do desenvolvimento da crianca, e 0s

papéis sociais pouco se separavam.

Ainda no periodo medieval, a crianca frequentava os mesmos espacos de convivéncia
adulta, como bordéis, bares, enforcamentos publicos e orgias, expondo-se aos mais temiveis
perigos; vitimava-se a violéncia extrema da familia e da rua; e realizava atividades insalubres
e trabalhos extenuantes. As roupas ndo eram muito diferentes das dos adultos, nos padroes de
cores e modelos (ARIES, 2011).

Esse ambiente social, predominantemente insensivel ao mundo infantil, e comum das
classes sociais desfavorecidas, transparecia inter-relacdes distantes, limitadas a condicéao
existencial, entre familia e crianca. Na verdade, considerava-se a crianca, nessa época, um ser

secundario, um ente subjugado e de identidade andnima, enfim, sem valor social.

Com base em motivos iconograficos e em extenso acervo documental, Aries (2011)
identifica a auséncia do sentimento de infancia ainda na baixa Idade Média: “Até por volta do
século XII, a arte medieval desconhecia a infancia ou ndo tentava representa-la. E dificil crer
que essa auséncia se devesse & incompeténcia ou a falta de habilidade. E mais provavel que
ndo houvesse lugar para a infancia nesse mundo” (ARIES, 2011, p.17). Isso vem corroborar a

relacdo fria e distante a qual se referiu Ariés (2011) em passagens historicas precedentes.

Na arte, nas imagens de familia e em textos biblicos, viam-se alusbes a infancia, mas
ainda muito longe de liames sentimentais que pudessem caracterizar uma relacao afetiva entre
familia e crianca e validar os tragos gregarios e colaborativos apostos a instituicdo familiar.
As insinuacfes ao sentido de infancia comecgaram a brotar em arranjos artisticos, ou em temas

religiosos, como indica este fragmento narrativo de Aries (2011):

Embora exibisse mais sentimento ao retratar a infancia, o século XIII continuou fiel
a esse sentimento [do século anterior]. Na Biblia moralizada de Séo Luis, as criangas
sdo representadas com maior frequéncia, mas nem sempre sdo caracterizadas por
algo além de seu tamanho (ARIES, 2011, p.17).
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A partir do século XV, as projecOes ideoldgicas renascentistas estabeleceram uma
nova ordem de pensamento. O retorno a cultura greco-romana inspiraria ares democraticos e
humanistas; passou-se ao ideario de valorizacdo do homem e da educacédo, fatores que,
aliados a racionalidade, flexibilizaram a rigida ordem medieval. Novos modos de vida, a
corrida escolar dos filhos, a expansdo do espirito moderno, a incipiéncia capitalista, e 0
redirecionamento de papeis sociais criaram um ambiente propicio a aproximacao da familia

com a crianca e a relacdo escolar entre ambas (ARIES, 2011).

Essa evolugdo corresponde a uma necessidade nova de rigor moral da parte dos
educadores, a uma preocupacdo de isolar a juventude do mundo sujo dos adultos
para manté-la na inocéncia primitiva, a um desejo de treina-la para melhor resistir as
tentacBes dos adultos. Mas ela correspondeu também a uma preocupacao dos pais de
vigiar seus filhos mais de perto, de ficar mais perto deles e de ndo abandoné-los
mais mesmo temporariamente, aos cuidados de uma outra familia. A substitui¢do da
aprendizagem pela escola exprime também uma aproximacdo da familia e das
criangas, do sentimento da familia e do sentimento da infancia, outrora separados. A
familia concentrou-se em torno da crianca (ARIES, 2011, p.159).

Desse modo, a familia historicamente negligente e insensivel a forca carismética e
social da crianca, emprestava-lhe agora solidariedade e afeto, dirigindo-lhe novos papéis
sociais; descobria-se na crianca fonte de carinho e entretenimento, a génese e 0 continuum
socio-historico familiar. Em sintese, a crianca assumira posicdo de destaque no cerne da
familia, aspecto que reavaliaria a nog¢do de infancia relativamente a mudangas sociais,
culturais e histéricas. Mas, pouca coisa mudara em relacdo as concepcOes da sociedade e até

da familia sobre a pessoa com deficiéncia.

Apesar do antropocentrismo renascentista, centrado na razdo, 0 que avangara em
relacdo a deficiéncia se via na segregacao institucional como forma de excluir a pessoa com
deficiéncia do meio social, inclusive da familia (PESSOTTI, 1984; SILVA, O., 1987,
AMARAL, 1995; ARANHA, 2005). Esse estado de baixo afeto e de abandono marcava
profundamente as inter-relacdes da familia com seus entes com deficiéncia. Isso reforca a tese
de que a opressdo ao diferente iluminaria também as percepcdes da familia na cena
civilizatoria, particularmente em se tratando de deficiéncia, com efeitos restritivos nos

processos educacionais da crianca acometida por transtornos organicos.

Assim, como produto de processos culturais, a familia ndo se eximira das influéncias
simbolicas da deficiéncia, particularmente dos estigmas e preconceitos, que sobrepunham
valores hegemonicos em detrimento da diferenca. E o viés educacional representava um dos

tracos mais evidentes de exclusdo social e familiar da crianca com deficiéncia, em face de
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estigmas inferiorizantes, cultural e historicamente construidos, revelados recorrentemente em
iniciativas assistenciais, confessionais e politicas, e apoiadas em processos institucionais e
segregativos, muito comuns a partir do século XIV (SILVA, O., 1987; AMARAL, 1995;
ARANHA, 2005).

No século XX, j& consolidado e em franca ascensdo, o capitalismo revolveria o enredo
familiar em valores e papéis. Seguindo o curso da histéria, a modernidade complexa refletia o
momento de transformacgdes que separava as atividades de trabalho e as condic¢des de vida do
homem e da mulher, ao tempo que se refaziam conceitos e fins de/da familia. Um intenso
crescimento social, j& fortemente alicercado em principios capitalistas de autonomia e

liberdade, passaria a guiar o roteiro de novas relacGes familiares.

A partir dos anos 1960, a liberdade de escolha e a realizacdo sexual demarcavam o0s
contornos da familia de duracéo relativa. Vivenciava-se uma autoridade patriarcal que abria
espaco para uma familia compartilhada, discutida, aberta a inéditos contornos estruturais. O
rigor da autoridade paterna diluia-se cada vez mais, na medida em que divorcios, separacoes,
pactos e arranjos inéditos de convivéncia redesenhavam conceitos e experiéncias de familia.

Nas palavras de Roudinesco (2003):

A familia autoritaria de outrora, triunfal ou melancdlica, sucedeu a familia mutilada
de hoje, feita de feridas intimas, de violéncias silenciosas, de lembrancas recalcadas.
Ao perder sua auréola de virtude, o pai, que a dominava, forneceu entdo uma
imagem invertida de si mesmo, deixando transparecer um eu descentrado,
autobiografico, cuja grande fratura a psicanalise tentara assumir durante todo o
século XX (ROUDINESCO, 2003, p.13).

Desse modo, os lacos de familia, atados pelo afeto e o cuidado, avangariam no século
XXI com a relagdo familismo e individualismo em realizagdes comuns, tanto de pais quanto
de filhos — ndo necessariamente consanguineos —, ndo raro, em lares divididos entre pai, mae,
parente ou tutor. Desfizeram-se representagdes e modelos de autoridade, outrora
hegeménicos, e realinharam-se em novos arranjos de mando, embora fluidos, diversos, ou
conflituosos, porém seguros na percepcdo colaborativa e de pertenca. De qualquer modo, a

familia continuaria seu périplo na esteira do apoio material, afetivo e educacional aos seus.

Hoje o retrato de familia apresenta-se em diferentes formatos e mdaltiplos desafios,
entre os quais o educacional, elemento capaz de amenizar as incertezas e entender valores
efémeros da modernidade complexa. Sob o fogo cruzado da diversidade familiar, muitos pais
ndo tém encontrado caminhos seguros na educacao dos filhos. Isso em vista de instabilidades

tanto de familia quanto de educacéo, dos conflitos de geracdes, do desrespeito as diferencas,
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além de estigmas e preconceitos, categorias ideoldgicas reticentes na sociedade, e que se
avistam com énfase na equacéo discriminatoria da deficiéncia, especialmente quando se trata

de educacéo, nos planos nacional e global.

Ademais, indiferente a sua des/estrutura, a novos conceitos e finalidades, a familia
cabe o esforgo de buscar meios para subsistir & complexidade moderna, desatar as amarras da
duvida, do preconceito e de cumprir seu papel institucional, colaborativo. A partir dessa
perspectiva, a escolarizacdo da crianga com ou sem deficiéncia deve ser prioridade, sobretudo
da primeira que, apesar de conquistas e avancos na educacéo, ainda se vé distante de um ideal
formativo, em vista de percepcbes preconceituosas e discriminatérias da sociedade e da
prépria familia. Mas, no caso da familia, tal postura tende a transparecer mais por reagdes
protetivas, circunstanciais; por desinformacéo, ou mesmo por contingéncias politicas do que

por atos deliberados ou soberbos de excluséo.

Na contemporaneidade, a familia se reinventa ontoldgica e racionalmente, pois a
expansdo do conhecimento tem forjado reavaliacdes de saberes e reformas no pensamento.
Isso tem inspirado conquistas na relacdo familiar com a deficiéncia e proporcionado avangos
na direcdo da crianca, demandante de direitos e de cidadania. Certamente muito ha de ser
feito, sobretudo relativo a estigmas e preconceitos que ainda impactam o ambito da
deficiéncia, para que assim se criem lacos necessarios — humanos, materiais, politicos, e
particularmente afetivos — para um processo social e escolar de fato inclusivo da crianca com
deficiéncia.

No Brasil, conforme Silva O., (1987), por muitos séculos a pessoa com deficiéncia foi
vista como escoria social, uma categoria social infortuna, em algum tempo sob a protecdo da
lei, mas recorrentemente, de alguma forma, preterida. 1sso construiu um quadro de relagdes
influenciado por uma sociedade incapaz de lidar harmoniosamente com a diferenca, traco da
propria condigdo humana, porém negado por essa mesma sociedade, portanto negacéo de si
mesma. Apesar de mudancas perceptivas da sociedade e da familia, tém-se reiterado
concepgdes negativas a deficiéncia, cerceando ou anulando potenciais de pessoas por alguma

deformidade orgénica.

No entanto, ndo se deve abstrair o fato de que, além de estar sob o crivo de injungdes
simbdlicas da cultura, disseminadas em praticas sociais, a familia, em contingentes
expressivos, esteve alheia a direitos basicos — educacdo, por exemplo — por depender de

hegemonias politicas, 0 que talvez tenha reduzido sobremaneira agdes construtivas de
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conhecimentos necessarios a uma consciéncia critica. Assim, pode-se inferir que pressdes da
cultura e as instancias de poder contribuiram e tém contribuido para a condi¢do desviante e

excludente da deficiéncia, no proprio circulo familiar.

1.3 A DEFICIENCIA: DO DESVIO A DISCRIMINACAO

Como exposto, as percepcOes restritivas a diferenca criaram categorias ideoldgicas —
estigma, preconceito e discriminacdo — de efeito degradante a dignidade humana e atuado na
depreciacdo de valores e direitos da pessoa com deficiéncia. A diferenca passou a ser o
contraponto a idearios normativos e a concepg¢es utilitaristas da sociedade, marcando a
deficiéncia como simbolo de degenerescéncia e de desvio social. Isso contribuiu para que se
forjassem bases conceituais de exclusdo da pessoa com deficiéncia em relagdo a ontologia
social, e em até passado recente, a propria condi¢do humana.

Ao conhecer esses fendbmenos — desvio social, estigma, preconceito e discriminacao —,
do ponto de vista cientifico, e por que ndo arriscar, politicos, em seus diferentes significados
sociais e histéricos, criou-se a expectativa de se perceber, conforme a questdo de pesquisa
deste trabalho, como esses fendbmenos tém atuado nas formas de a familia ver a deficiéncia, e

a influéncia dessas percep¢oes na escolarizacdo do filho, no paradigma da educacao inclusiva.

Talvez ndo seja o caso de infligir a familia algum énus deliberado por esse conjunto
representacional, pois como produto da cultura, a familia ndo se absteve de injuncdes
culturais e politicas, como aqui ja referido (PESSOTTI, 1984; SILVA, 0.,1987; AMARAL,
1995; ARANHA, 2005; JANNUZZI, 2012). Mas, uma vez que esses fendmenos foram
criados nesse fluxo de relagdes, é possivel considerar que a familia os absorveu, reproduziu e
mobilizou no processo conceptivo da condicdo desviante da deficiéncia e de seus valores

periféricos — estigma, preconceito e discriminacao —, reconhecidamente excludentes.

Ou ainda, por a familia ndo ter a experiéncia do conhecimento, ou do conhecimento
necessario a compreensdo da diferenga como processo ontologico da condicdo humana.
Provavelmente, isso moveu o nucleo familiar a forjar diferentes juizos acerca da deficiéncia e
a criar expectativas proprias quanto ao desenvolvimento sociocultural da crianca, corolario
ideoldgico que assumiu diferentes matizes no processo civilizatério, tendo a condigdo
desviante como ponto inicial do processo excludente da pessoa com deficiéncia. Esse é o
mote do topico a seguir.
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1.3.1 A Condicéo Desviante da Deficiéncia

De inicio, foram tomados conceitos de desvio para compreendé-lo como recorte social
e principio fomentador de estigma, preconceito e discriminacdo, categorias que tém marcado
profundamente a visdo socio-historica da diferenca e, particularmente, da deficiéncia. Em
seqguida, foram abordados aspectos teorico-conceituais de estigma, preconceito e
discriminacdo, de modo que se evidenciasse a atuacdo dessas categorias ideoldgicas no
ambito da deficiéncia. Isso pela possibilidade de se compreenderem os valorativos e 0s
sentidos dessas categorias que a sociedade e, especialmente a familia, consignaram ao ente

parental com deficiéncia.

Segundo Velho (2003) e Becker (2008), a nocao de desvio paira nas acdes de agentes
sociais, normalmente em posi¢des opostas, com o fim hegemonico de direitos e supremacia
ideoldgica, dimensdes hierarquicas vinculadas a linhagens étnicas, interesses politicos,
codigos de conduta, ou a valores socialmente estabelecidos. A ideia de desvio pressupbe a
geracdo de microssistemas de significacdo no enredo social, a partir de embates conceptivos
de valores, crencas e cddigos normativos, em possibilidades interativas intergrupos, e nao
raro, com tendéncias restritivas ou de exclusdo. Esse é o entendimento que se pode extrair das

palavras de Becker (2008), ao afirmar que:

Todos os grupos sociais fazem regras e tentam, em certos momentos e em algumas
circunstancias, impd-las. Regras sociais definem situaces e tipos de comportamento
a elas apropriados, especificando algumas a¢Ges como ‘certas’ e proibindo outras
como ‘erradas’ (BECKER, 2008, p.15/30, aspas da citacéo).

A divergéncia dessa ordem social, emerge o rétulo desviante, o que faz notar que o
desvio se encontra na escala de valores forjados na percepgéo social da diferenca, criada na
dindmica de relacfes. Isso evidencia que a visdo, ou objeto diferentes, que contrapdem a
hegemonia de um corpo normativo podem supor uma transgressdo, ou um distanciamento dos
padrdes de normalidade criados na sociedade, o que tende a concepgéo de tipo especial, tanto
de pessoa quanto de grupo, constituindo-se estes como alvos diferenciados na percepcao

social e de juizos particulares, normalmente depreciativos e preconceituosos.

Contudo, atos divergentes, ou tracos considerados atipicos ndo implicam
necessariamente um individuo ou grupo desviante. Segundo Becker (2008), o estereotipo
desviante nem sempre atinge e configura o alvo pretendido, visto que o ato divergente, em si

mesmo, ou algo incomum n&o caracteriza desvio, mas o ato reativo do grupo dominante pela
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atitude que assim o supbe, dentro de um grau de importadncia para a comunidade, e
normalmente acompanhado de qualificativo classificatorio e de temporalidade indefinida.

Becker (2008) reforca esse raciocinio pelo seguinte argumento:

Se um ato é ou ndo desviante — depende de como outras pessoas reagem a ele. [...] O
ponto é que a resposta das outras pessoas deve ser vista como problemética. O
simples fato de a pessoa ter cometido uma infracdo a uma regra ndo significa que
outros reagirdo como se isso tivesse acontecido (BECKER, 2008, p.24).

Isso quer dizer que o ente social desviante precisa ser notado como algo de fato
divergente da ordem social estabelecida, e que se mostre visivel como marca identitaria do
objeto alvo no processo de relagdes. Portanto, a condicdo desviante ndo é um simples ato
divergente, ou uma categoria distintiva por qualquer comportamento discrepante as normas
vigentes. O sentido desviante deve estar incurso em um quadro variavel gque marque

verdadeiramente diferencas, valores e fronteiras conceituais duradouros, sociais e histéricos.

Esse trago de incerteza evidencia as dificuldades de se inferir uma teoria factual do
desvio sem atencdo necessaria as relativizagdes possiveis do esteredtipo desviante. O
desenraizar do individuo ou de um grupo de sua identidade social e o processo de reinvesti-lo
em uma categoria hierarquica de valores podem incorrer em riscos de objetividade e
precipitacBes conceituais. Até porque, segundo Becker (2008, p.31) “O comportamento de
uma mesma pessoa pode obviamente ser apropriado em algumas atividades e desviantes em
outras”. Ou seja, a propria condicdo desviante hesita entre variacdes identitarias, em funcao

dos deslocamentos conceituais e de posi¢des relativas do individuo na sociedade.

Ainda por Becker (2008), e com apoio de Velho (2003), outro traco a ser observado é
que, uma vez definida a condicdo desviante, ndo quer dizer que o individuo esteja
completamente isolado, seja um desertor militante, ignore, ou repudie inexoravelmente os
comandos representacionais da cultura dominante, j& que assim o fazendo estaria
sentenciando-se a inexisténcia social. Mesmo em clima de tensas relacfes e de direitos
contestados, ou em situagdo potencialmente excludente ou discordante, ele participa de algum

modo da vida social do grupo hegemaénico.

E o caso, por exemplo, de pessoas com deficiéncia, que dettm um histérico de
estigmas e preconceitos no percurso civilizatério, todavia colecionam relevantes conquistas
sociais agindo dentro do préprio sistema repressor. Entdo, de uma forma outra, o individuo ou
grupo esta incurso na rede socia, embora visto com reserva, em tom excludente, como sugere
Velho (2003):
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O ‘desviante’, dentro da minha perspectiva, € um individuo que ndo esta fora de sua
cultura, mas que faz uma “leitura’ divergente. Ele podera estar sozinho (um desviante
secreto?) ou fazer parte de uma minoria organizada. Ele ndo sera sempre desviante.
Existem areas de comportamento em que agira como qualquer cidaddo ‘normal’
(VELHO, 2003, p.26, aspas da citacao).

De certa forma, essa constatacdo parece ébvia, porquanto a existéncia social de
qualquer individuo ou grupo esta indissoluvelmente associada ao todo da sociedade, embora
sob tensos sistemas de representacOes e de valores divisionistas que o0s categorizam e
discriminam. O fendmeno da deficiéncia pode demarcar um segmento social desviante, na
perspectiva desses tracos discutidos por Becker (2008) e Velho (2003), pois a despeito do
histérico de exclusdo, enredo milenar de impacto social, a pessoa com deficiéncia tem

resistido a diferentes desafios no curso da vida, no interior da cultura.

Sendo assim, a demarcacdo do ente social como desviante se traduz por uma marca,
gue vem a ser o espectro do estigma como sinal da diferenca, concretamente instalada na
cultura e na sociedade. 1sso abre espaco a ancoragem e concretizacdo dessa marca como
expressao identitaria do ente social, em detrimento das suas reais caracteristicas, constituindo-
se assim em fonte geradora de preconceito e discriminacdo. O ente desviante passa, entdo, a
condicdo de estigmatizado por referenciais de valor, gerando dois polos antagbnicos, em que

um interlocutor sobrepde-se ao outro, como discorre Goldwasser (2003):

A ideia de estigmatizacdo aproxima-se da nogdo de ‘desvio social’. A classificacdo
de grupos desviantes pode também ser considerada como expressdo particular de um
processo de estigmatizacdo: ter-se-ia, de um lado, grupos rotulados — ou
estigmatizados — como ‘desviantes’ e, de outro, grupos admitidos como ‘normais’ *
(GOLDWASSER, 2003, p.30, aspas da citacdo).

O teor da citacdo pode ser relacionado aos anais historicos, cujas narrativas
reescrevem as relagbes conflituosas entre normalidade e diferenca, que produziram o
significado desviante de categorias sociais, sendo a deficiéncia uma das mais expressivas

marcas dessa condi¢do. A teorizacdo de Goldwasser (2003) alinha-se a perspectiva de Velho

(2003), quando ambos compreendem a representacdo do estigma como algo originario da

¥ Goffman (1988, p.14) menciona o conceito de ‘normal’ para situar sujeitos distintos — nds e os normais — no
encaminhamento da discussdo sobre a figura do estigma. Aqui ha um pressuposto diferencial de marca distintiva
ou atribuicdo especifica no individuo; Velho (2003, p.17) intervém sobre o assunto consignando as expectativas
atitudinais prevalentes na sociedade. “A ideia de desvio, de um modo ou de outro, implica a existéncia de um
comportamento ‘médio’ ou ‘ideal’, que expressaria uma harmonia com as exigéncias do funcionamento do
sistema social”, perspectiva tedrica compartilhada por Canguilhem (1995).
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condicdo desviante, no territério da diversidade, gerando categorias ideoldgicas periféricas,
como preconceito e discriminacdo, guias historicos de exclusdo, ndo apenas da deficiéncia,

mas também de outros tragos da diferenca humana.

1.3.2 Estigma, Preconceito e Discriminacdo no Ambito da Deficiéncia

Como visto, a partir de uma condicdo desviante, o estigma se revela como distintivo
fixo, duradouro e representativo do espectro individual ou coletivo frente a hegemonias
normativas e a delimitagdo de categorias sociais, quase sempre em tom depreciativo. Isso
remete a percepcdo de que a nogdo de estigma tem historico atrelado predominantemente a
desqualificacdo da pessoa com deficiéncia, apontando-a como ser incapaz e inferior, com o

preconceito atuando na linha de frente da discriminagao social.

Segundo Goffman (1988, p.11), o termo estigma era utilizado na cultura grega para
nominar o individuo que apresentasse algo de extraordinario, diferente, passando a marca da
prépria identidade do estigmatizado. Essa marca era cunhada na pessoa com fogo ou corte
como forma de identificar sua condicdo moral ou social. Assim, escravos, Criminosos,
deficientes — 0s que escapavam a imolagdo —, ou pessoas associadas a rituais do mal ou

acometidas de alguma doenca apresentavam marcas distintivas.

O historico civilizatério aponta importantes passagens nesse sentido, ao evidenciar
disputas e conflitos por diferencas em questdes econdmicas, politicas, étnicas, religiosas e
bioldgicas, ou traumas historicos, conceitos e convicgfes autocrdticas como fontes de
estigmas e de atos discriminatérios. No caso da deficiéncia, haveria violacdo de padrfes

sociais, estéticos e utilitaristas relativos ao corpo, que forjaria uma condicdo desviante.

Isso possibilitaria a emergéncia do estigma como aspecto identitario em relacdo a
pretensas injungdes normalistas criadas por grupo hegemdnico, reiterando a tendéncia social
de construgdes de valores classificatorios de pessoas e grupos, conforme o entendimento de
Goffman (1988):

A sociedade estabelece os meios de categorizar as pessoas e o total de atributos
considerados como comuns e naturais para 0s membros de cada uma dessas
categorias. Os ambientes sociais estabelecem as categorias de pessoas que tém
probabilidade de serem neles encontrados (GOFFMAN, 1988, p.11/12).

Ou seja, had propensdo da sociedade para forjar sistemas de valores como forma de

sustentacdo e de existéncia do individuo e do préprio complexo social, influenciando assim
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formas de pensar, de agir, de se perceber e ser percebido na sociedade. Tal dindmica tende a
promover alteracdes nos esquemas de referéncia social, fundados em sistemas diferenciais,
hierarquicos e de atributos sociais, fixando o estigma como traco identitario de individuos e

grupos, e delineando-o0s sob marcas excludentes.

Como produto de significacdo simbolica, o estigma possibilita sentido no ideério da
diferenca movimentando-se no jogo da dindmica social e atuando como fonte geradora de
valores apreciativos classicamente referenciados na desigualdade. Isso vem a proposito da
concepgdo de que o estigma, objetivado numa impressdo, sinal ou marca, opera, a um so

tempo como atributo identitario e mecanismo gerador de preconceito e discriminatoria.

Nesse sentido, o estigma tem relacdo com marcas ou impressdes negativas, descrédito,
incapacidade, que movem no sentido de conceber diferencas como forma de justificar e
manter sobrepostos comandos de poder de entes sociais autoidentificados superiores. Sendo
assim, pode-se inferir que estigma advém de juizos antagdnicos a suposta normalidade social,
em forma de uma marca identitaria do objeto, que passa a ser visto como tal. “O estigma por
ser uma marca, um rotulo, é o que mais evidencia, possibilitando a identificacdo. Quando
passamos a reconhecer alguém pelo rétulo, o relacionamento passa a ser com este, ndo com o
individuo” (SILVA L., 2006, p.427).

Desse modo, o0 estigma cria mdos opostas no contato, sugerindo um espaco de
conflitos, em que as partes atuantes tomam decisGes arriscadas, precipitadas, conforme o
quadro de referéncias de cada lado. Ndo necessariamente de forma violenta, mas também
sutilmente reservada, manipuladora, arbitréria, tendo no preconceito as vias conceituais de
formulacdo do estigma e o0 seu reverso na atitude hostil, desqualificadora e depreciativa do
estigmatizado, como sugere Goffman (1988):

E possivel que, em situacdes sociais onde ha um individuo cujo estigma conhecemos
ou percebemos, empregamos categorizages inadequadas e que tanto nds como ele

nos sintamos pouco a vontade. Ha, € claro, frequentemente, mudancas significativas
a partir dessa situacéo inicial (GOFFMAN, 1988, p.28).

O estigma ndo tem um fim em si mesmo, ndo se pde autossuficiente nem age isolado
para funcionar na esséncia depreciativa. Ele opera como principio gerador de cddigos de
valores que, normalmente, minam as relacbes e desqualificam as diferencas, tendo no
preconceito sua condigdo visivel e na discriminacdo suas faces objetivas nos atos de

alteridade.
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Entdo, se o estigma estd no nivel da atribuicdo, cristalizada no imaginario social, o
preconceito situa-se no ambito das relagdes do individuo — preconceituoso — com a sociedade,
como aponta Crochik (2011, p.13): “Aquilo que leva o individuo a ser ou nao preconceituoso
pode ser encontrado no seu processo de socializagdo, no qual se transforma e se forma como
individuo”. Desse modo, pode-se considerar que 0 preconceito emerge e se expande a partir
de uma representacdo de valor, sendo o estigma, em méao oposta, criado pelo proprio

preconceito, ambos, portanto, em processos comuns de influéncia entre si e na cultura.

O preconceito se eleva, assim, dessa ordem de elementos como justificativa de
interesses dominantes e de posicdo social. Dessa forma, as dimensdes da cultura atuam sobre
o individuo e o individuo sobre a cultura, em um processo inter-relacional de existéncia,
também entre individuos e grupos, configurando um jogo de conflitos e disputas valorativas.
“Os que estdo abaixo estigmatizam os que estdo acima e vice-versa. [...] O ressentimento, de
um lado, e a sensacdo de incompreensao, de outro, mobilizam os afetos” (CROCHIK, 2008,
p.91). O preconceito representando, entdo, a manifestacdo mais visivel desses fendbmenos em

categorias de valor.

De fato, o individuo se faz e se refaz no movimento da cultura que, por seu lado,
fornece elementos a esse individuo para constituir-se como tal, sob um esbo¢co comum de
valores a ser seguido como fator de pertencimento e unidade. “Como tanto o processo de se
tornar individuo, que envolve a socializacdo, quanto o do desenvolvimento da cultura tém se
dado em funcdo da adaptacdo a luta pela sobrevivéncia, 0 preconceito surge como resposta
aos conflitos presentes nessa luta” (CROCHIK, 2011, p.13).

Mas, compreender a ideia de que o preconceito procede da relagdo individuo e
sociedade, em interacdo com a cultura, ndo € suficiente para uma analise mais precisa do seu
peso no codigo de valores da sociedade, tendo em vista os diversos aspectos influentes nesse
processo e as variadas formas de se manifestar e influenciar categorias sociais. E preciso que
se compreendam os mecanismos de produzi-lo e seus impactos na linguagem de relagdes,

aqui no caso, no ambito da deficiéncia, particularmente na familia.

O estudo do preconceito como ciéncia social, na linha em que hoje é conhecido, teve
como marco historico o inicio da década de 1920 (DUCKITT, 1992), em que se investigava
supremacia ideoldgica entre macrossistemas étnicos de raca, cultura, nagdo e género. Mais
adiante, Allport (1954) impulsionou cientificamente os estudos acerca do preconceito ao

delinear seus fundamentos no cerne da Psicologia Social, constituindo-se dessa forma como
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eixo avancado de analises por outros vieses tedricos (DUCKITT, 1992), o que fez a obra The

nature of prejudice de Allport (1954) constituir-se em referéncia nos estudos de preconceito.

Allport (1954) tece reflexGes acerca do preconceito como uma manifestacao
infamante, agressiva, precipitada, genérica, a pessoas ou grupos sem 0 conhecimento
necessario a respeito desses objetos, em ato marcadamente arbitrario por parte do
preconceituoso. Segundo a visao do autor, isso ocorre em razao da prépria tendéncia humana
a ampla categorizacdo como forma de re/adaptacdes do cotidiano, movimentos que
possibilitam a pessoas e grupos preconcepcdes de uns sobre outros, em arrozoados de

conceitos e valores autoidentificados superiores.

O autor pondera, no entanto, que nem todos os prejulgamentos ou rotulacdes
vinculam-se a preconceito, pois essas antecipacfes de valor, se reversiveis ao conhecimento
real do objeto, anulam-se como objeto depreciativo. Ou, seria 0 caso de, a luz de informacdes
verdadeiras sobre o suposto objeto de preconceito, a atitude do preconceituoso se invalidaria e
se revestiria apenas em ato banal, irrefletido e circunstancialmente expresso, ja que o

preconceituoso teria o conhecimento real do seu alvo.

Com base no pressuposto da cognicao social, Allport (1954) descreveu o0 preconceito
como um desvio psiquico na orientacdo do individuo no processo de relagdes, sobretudo, nos
contatos intergrupos, em que quase Sempre 0S Qrupos majoritarios sobrepdem-se aos
minoritarios, atitude de dupla composicdo na sua estrutura formal: 0 aspecto cognitivo e a
distorcdo de conceito que, combinados, gerariam 0 preconceito e a discriminacao, revelados
em cinco formas comportamentais, conforme esquema piramidal, lido da base ao &pice, na

ordem de extensdo das atitudes preconceituosas:

Grafico 1 — A escala de preconceito e discriminagéo de Allport

Extermini

Ataque fisico

Discriminacéo

Esquiva

Antilocucéo
Fonte: Allport, 1954,

No primeiro segmento, a antilocu¢do — haveria o tratamento de um grupo sobre outro,

cujo sentido estaria em situar o alvo do preconceito em posi¢do de desprestigio ou considera-
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lo de inteligéncia questiondvel. Piadas, depreciativos e expressdes odiosas caracterizariam
esse primeiro estagio, portanto formas consideradas inferiores e ofensivas ao objeto do

preconceito.

O segundo ato estaria na esquiva — nessa fase, 0s membros de um grupo evitariam o
contato com pessoas de grupo em situacdo desviante/estigmatizado por concepgéo inferior. O
preconceito funcionaria como barreira de isolamento social sem possibilidade de contato

voluntario e consciente. Xenofobia e etnocentrismo seriam algumas dessas barreiras.

Allport sugere no terceiro segmento a discriminacdo — estagio de preconceito, que
configuraria um comportamento por meio do qual grupos impediriam 0 acesso de outros
grupos a bens materiais e simbolicos, mantendo o alvo do preconceito afastado do convivio e
de oportunidades de vida social ou de sobrevivéncia. O regime apartheid na Africa do Sul (ja
extinto), a negacdo de direitos aos judeus e a minorias sociais pelo nazismo, a exclusao sécio-

historica da deficiéncia poderiam caracterizar essa forma comportamental.

O quarto seria o ataque fisico — ai se teria 0 preconceito em forma de vandalismo e
agressdo fisica a propriedades e a pessoas em relacdes intergrupos. Por exempo, ataque
nazista aos judeus, o apartheid sul-africano, exterminio de negros nos EUA, no periodo das
tensGes raciais no pais, as hostilidades e imolacdes de pessoas com deficiéncia registradas na
historia e, atualmente, ataques islamicos a cristdos no Oriente Médio e a imigrantes na

Europa.

E o exterminio —, que teria no preconceito a justificativa irracional do aniquilamento
de individuos ou grupos por outros grupos autoidentificados superiores. Genocidios, limpeza
étnica e holocausto representariam esse Utlimo estagio da escala de Allport. As categorias
ideoldgicas ai operantes decorrem de projegdes cognitivas, processadas com elementos da
cultura, que atuam formulando conceitos em gradagdes de valores categoriais e
discriminatorios. A escala de Allport (1954) descreve niveis de preconceito e discriminagdo
resultantes dessa interacdo psicossocial de individuos e grupos, em posicdes conflitantes por

pleitos de supremacia, de um sobre o outro.

Nessa linha de raciocinio, segundo Adorno e Horkheimer (1985), em esséncia, 0
preconceito decorre de determinagGes psiquicas do individuo mediadas por condigdes
objetivas da cultura. Extraindo nocGes da psicanalise freudiana e do materialismo dialético
marxista, os autores analisam a partir de tipos psicolégicos as tendéncias ideoldgicas que

geram comportamentos autoritarios, oclusos a reflexdo, ou a experiéncia, constituindo-se em
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mecanismos de defesa a suposta percep¢do de medo ou ameaca diante do diferente. Assim, o
individuo obsta o conhecimento do objeto, em negacdo do real, dando vez ao julgamento

imediato.

Em geral, [os individuos] perdem em grande parte a capacidade de realizar
experiéncias vivenciais e, para modifica-los seriamente [...] seria necessario, em
primeiro lugar formar ou reconstruir nesses individuos, mediante processos
demorados e fatigantes, a capacidade de estabelecer relacbes espontaneas e vitais
com os homens e as coisas (ADORNO e HORKHEIMER, 1978a, p.178).

Segundo Adorno e Horkheimer (1978a), apesar de constituir-se como produto do
processo social e historico, o individuo aponta com diferencas particulares, forjadas a partir
de uma premissa psiquica (ideoldgica), mas com uma cultura predominando sobre ele.
Contudo, seu lado consciente o autoriza a construir e a reconstruir a cultura lancando méo de
elementos dessa mesma cultura, conformando seu préprio mundo de valores psiquicamente
orientado. O movimento imprevisivel das regras culturais possibilita ao individuo decidir
sobre esteredtipos, em razdo das mudancas possiveis de percepcdo de mundo tanto dele
guanto do meio social, modificando seu estatuto cognitivo e seus esquemas de referéncia, em

relacdo ao objeto do preconceito.

De modo arbitrario, o preconceituoso desconsidera as caracteristicas inerentes ao
objeto, ja que ele cria os proprios parametros de julgamento e sua forma de agir, em relacdo
aos diferentes alvos. “Isto mostra que o preconceito diz mais respeito as necessidades do
preconceituoso do que as caracterizacbes de seus objetos, pois cada um desses €

imaginariamente dotado de aspectos distintos daquilo que eles sao” (CROCHIK, 2011, p.13).

Considerando-se o pressuposto das inter-relagdes culturais e histéricas na formacéo do
individuo, o preconceito ndo € inato. Logo, tanto individuo quanto sociedade dimensiona
comportamentos e valores no jogo das relagdes sociais, com a via psiquica do individuo
atuando como aspecto subjetivo na dinamica representacional do preconceito. Dessa forma,
tipos psicologicos aderem a certos valores sociais, forjados na cultura, passando a desenvolver

sentimentos de intolerancia e rejeicdo (CROCHIK, 2008).

Seguindo esse entendimento, o individuo encontra na cultura certos esteredtipos que, a
seu modo, 0s converte em conceitos proprios, conveniente aos seus interesses, em detrimento
do objeto. Tais estereotipos, ndo raro desviantes e cristalizados como estigmas, impressos em
marcas historicas, politicas, étnicas, ou patoldgicas de minorias sociais, podem constituir-se
em alvo de preconceito, em contraponto a hegemonias normativas e a padrdes sociais na

sociedade.
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Assim como ocorre com diversas categorias sociais, suscetiveis a esteredtipos e de
assomos preconceituosos, como indios, negros e homossexuais as pessoas com deficiéncia
sdo também submetidas a conceitos ofensivos a vida e a dignidade humana, desvelando as
faces obscuras da discriminacdo. Na perspectiva de Silva L. (2006, p.432), “E pertinente
considerar a producdo social dessa diferenca, que resulta em atitudes, preconceitos,
esteredtipos e estigmatizacdo, posicionando socialmente aqueles considerados diferentes

como cidadaos de segunda categoria”.

No &mbito da deficiéncia, ainda é muito forte a discriminacdo por diferenciais
fisiopsiquicos, que traduzem estere6tipos restritivos e de inferioridade, qualificativos que tém
justificado baixa socializagdo, ou restrito acesso a bens culturais, a educacao e a direitos por
parte da crianca com alguma disfuncdo organica, como se infere das reflexdes de Silva L.,
Santos e Dourado (2014):

Considerando que esteredtipos e ideologias levaram ao longo do tempo a uma
estigmatizagdo profunda das pessoas com deficiéncia, observa-se a reproducéo dos
mecanismos de excluséo social reforcados pelas representac6es de incapacidade que
subtraem ou impedem a experiéncia e participacdo da pessoa com deficiéncia na
sociedade (SILVA L.; SANTOS e DOURADO, 2014, p.29).

Isso leva a compreensdo de que a sociedade discrimina, exclui e desqualifica a pessoa
com deficiéncia por meio de apreciacdes genéricas e inconsistentes. E a familia como elo
desse enredo sociopsiquico ndo passou imune a esse quadro ideolégico de valores. Dos
limiares das sociedades humanas a contemporaneidade, a deficiéncia esteve na mira do
preconceito que, em estado de fluidez egocéntrica do individuo, da familia e da sociedade,
produziu o inumano, o descivilizado, 0 mal, em impetos autoritarios e opressivos, embora
hoje tendencialmente ameno em suas postulagBes discriminatorias, mas ainda expresso em

larga medida entre instancias e agentes sociais.

O relatdrio Situagcdo Mundial da Infancia: Criangas com deficiéncia, produzido pelo
Fundo das NacBGes Unidas para a Infancia (SMI/UNICEF, 2013) traz um estudo de
abrangéncia global, que expde um panorama sobre a crian¢ca com deficiéncia, demarcando
distintas formas de tratd-la, na escola e na comunidade. O excerto tedrico abaixo traz uma
amostra de como familia e sociedade ainda concebem a condicdo de deficiéncia da crianca, e

da presuncdo de preconceito subjacente nas percepcdes da propria familia:

Um levantamento com familias de criangas com deficiéncia realizado no Reino
Unido constatou que 70% delas consideravam que a compreensao e a aceitacdo da
deficiéncia em sua comunidade eram limitadas ou insatisfatorias, e quase 50%
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dessas criancas tinham dificuldades de acesso a servicos de cuidados infantis.
Segundo um estudo de 2007, realizado também no Reino Unido com criangas com
necessidades educacionais especiais, 55% afirmaram que tinham sido tratadas de
maneira injusta devido a sua deficiéncia. Um estudo em Madagascar verificou que
era comum o desconhecimento sobre deficiéncias entre pais e mées — e que, mesmo
entre presidentes de associaces de pais, 48% acreditavam, equivocadamente, que a
deficiéncia é contagiosa. Um estudo realizado em 2009 na cidade de Da Nang, no
Vietnd, relata que, embora a comunidade de modo geral adotasse atitudes de
tolerancia em relacdo a criancas com deficiéncia e a suas familias, persistiam casos
de discriminacdo e estigmatizacdo (UNICEF, 2013, p.11).

Isso evidencia o quanto os velhos estigmas de incapacidade e as atitudes de
preconceito ainda compdem a equacdo socioeducacional da deficiéncia. Apesar de intensas
abordagens teoricas, inovagdes tecnocientificas, propostas inclusivas, documentos e planos de
metas em nivel global, o engajamento sociopolitico tem-se mostrado timido, pontual e

recorrentemente adaptavel ao reducionismo da desconfianca e da descrenca.

E toda essa dinamica, ainda forte na cultura, atualiza-se em rememoracdes de estigmas
historicos de inépcia e de descrédito em relacdo a pessoa com deficiéncia. 1sso nos mais
diferentes espacos de convivéncia humana e, paradoxalmente, em instancias educacionais,
supostamente detentoras da racionalidade e do saber. E o caso do episodio relatado por Silva
L. (2004), na Universidade do Estado da Bahia, em que uma pessoa com deficiéncia visual
tentou convencer alguns professores da capacidade de aprendizagem que ele dispunha para

executar atividades programadas em certa disciplina do curso em andamento:

Um aluno com deficiéncia visual do curso de Pedagogia da Universidade do Estado
da Bahia (UNEB), onde ensino, encontrou sérias dificuldades para convencer alguns
professores do curso de que teria condi¢Bes para desenvolver as atividades previstas
na disciplina Estagio Supervisionado, obrigatéria para a concluséo do referido curso.
Esse impedimento desencadeou uma mobilizacdo na Faculdade, envolvendo alunos
e professores, em que se questionou sobre a possibilidade de uma pessoa portadora
de deficiéncia sensorial ministrar aulas para alunos sem deficiéncia. O que, de fato,
chamou atencéo foram as formas como se manifestaram alunos e professores a
respeito dessa situagdo que tornou-se polémica. [...] Pude identificar que alguns
questionamentos relacionavam-se com as representacfes da diferenga causada pela
deficiéncia, em discussGes dissimuladas, que ocultavam o preconceito, a
estigmatizagdo (SILVA, L., 2004, p.14 — Sem italicos no original).

Outro evento académico reafirma os estereGtipos que permeiam a relacdo da
deficiéncia com a sociedade, e que ainda reforcam os estigmas e preconceitos correntes na
cena social. Trata-se da professora universitaria, Silvia Andreis Witkoski, natural do Estado
do Rio Grande do Sul, Brasil, que adquiriu surdez aos 35 anos de idade, durante a gestacdo de
uma das filhas. Nesse periodo, lecionava artes plasticas em uma universidade do Estado de

Santa Catarina, na mesma regido. Apos o diagndstico, a docente foi alijada de suas atividades
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académicas, sendo afastada definitivamente da Universidade. “Fui considerada inabilitada”,

declarou a Professora. Em entrevista, indagada sobre sua perda auditiva, ponderou:

[...] Quais foram as consequéncias que a perda de audi¢cdo provocou na sua
vida? [...] Perdi a imagem de professora para receber, como um carimbo ou uma
colagem, outra imagem que ndo reconhecia: a da deficiente auditiva. Da
‘normalidade’ passei para a ‘anormalidade’, e como tal, tudo o que eu era, 0 que
fazia, e o que tinha conquistado deixou de ser meu por direito, aos olhos dos outros,
por causa dos imensos preconceitos e estigmas associados as pessoas com
deficiéncia (G1 NOTICIAS, 2011 — Sem italicos no original).

Diante dos fatos inusitados — a surdez e o afastamento -, a docente dedicou-se ao seu
projeto de doutorado em Educagdo, na Universidade Federal do Parand, cuja pesquisa
contemplou o preconceito ao surdo na escola regular. A pesquisa de Witkoski (2011)
evidenciou que o ensino bilingue direcionado ao surdo na escola publica produz na verdade
iletrados funcionais, algo bem distante do que tem proposto o discurso de escola inclusiva,

conforme suas palavras.

Na analise dos dados empiricos, a estudiosa constatou o preconceito classico a alunos
surdos a partir do estigma social de incapacidade para inserir-se na cultura escolar dos
ouvintes. “Os surdos, por serem estigmatizados como deficientes usuarios de uma lingua de
categoria inferior, uma linguagem, por sua vez também deficiente, sdo tratados no espaco
institucional como tal” (WITKOSKI, 2011 — G1 NOTICIAS, 2011). Isso demonstra
indisfarcavel presuncdo de preconceito a possibilidades de aprendizagem em situacdes de
deficiéncia, como aponta Silva L. (2006):

Frequentemente, das pessoas com deficiéncia é retirada a possibilidade de
constituirem-se como sujeitos, porque lhes sdo atribuidas qualidades especiais que
tornam natural a sua condigdo de ‘pessoa deficiente’ e, como tal, sem necessidades
cognitivas, de interacBes sociais ou de aprendizagem (SILVA L., 2006, p.428/429,
aspas da citacao).

O desfecho de ambas as passagens desvelaram o manto irracional do preconceito ao se
constatar o éxito educacional dos sujeitos em questdo, apos juizos de descrenca sobre as
potencialidades da pessoa, com base em limitagdes organicas, que nem sempre incapacitam o
a pessoa a uma vida regular. Assim como 0s personagens dos relatos, outros com deficiéncia,
como pessoas com sindrome de down, autistas, ou cadeirantes exercem profissdes, ou
atividades escolares, relativamente a deficiéncia, aos métodos de aprendizagem e as
condi¢des do meio social. Mas, a recorréncia do preconceito tem reduzido as perspectivas de

crescimento socioeducacional de tantas pessoas com essas diferencgas.
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O fato perceptivo nesses episddios e noutros tantos vistos na midia e nas experiéncias
cotidianas € que o preconceito se mostra renitente em lugares inimaginaveis. Os eventos
arrolados possibilitaram inferir que as representacGes estigmatizantes e preconceituosas
continuam firmes no territorio da deficiéncia, com ressonancia negativa na escolarizagdo da
pessoa, indiferente ao ambiente social. O lugar que ofereceria conhecimento e consciéncia
critica do processo ontologico da diferenca humana, inata ou adquirida, detém ainda crencas
da condicdo desviante da deficiéncia como categoria social incapaz de auferir aprendizagem

na formalidade escolar, ou de pelo menos relativizar as possibilidades da pessoa.

A dimensdo perturbadora desse complexo de abstracOes reside no fato de que ela brota
da condicdo humana, quando a sociedade concebe quadros representacionais hostis para se
automutilar e renegar suas diferencas em razdo de hierarquias de poder, prestigio social e de
principios estéticos e utilitaristas. E o paradoxo de a sociedade cortar a propria carne em
funcdo de juizos de valor, resultantes de marcas estigmatizantes e atitudes de preconceito
construidas na historia. O desafio consiste, entdo, no desenvolvimento de uma sensibilidade
social no sentido de se perceber a condicdo da deficiéncia como um diferencial de vida sem,

no entanto, deixar de reconhecer as restri¢des bioldgicas e a necessidade de terapias de apoio.

N&o se trata, pois, de vida regular nos padrdes funcionais da sociedade, mas de
experiéncias compativeis as possibilidades e expectativas da pessoa, como citado, pessoas
com diferentes deficiéncias, atuando nos mais variados campos de atividades. Contudo em
nlmeros inexpressivos, considerando-se as tecnologias assistivas, * estudos e terapias
avangados, pedagogia inovadora, inclusiva, e legislagfes pertinentes sem a mobilizagéo
necessaria as demandas e aos anseios dessas pessoas. Isso talvez em funcgdo dos distintos
conceitos de deficiéncia forjados na cultura que, no geral, ainda se apresentam como
centralidade do paradigma doenca/cura, reincidente na sociedade e na familia com
ressonancia em percepcoes restritivas de ambas as instituicbes ao desenvolvimento da pesssoa

com deficiéncia.

* Entende-se por tecnologia assistiva, segundo a Lei n.13.146, artigo 3°, inciso 111, de 06 de julho de 2015, todo
um conjunto de recursos de natureza diversa de apoio a pessoa com deficiéncia. Para fins de aplicacdo desta Lei,
consideram-se: Tecnologia assistiva (ou ajuda técnica) produtos, equipamentos, dispositivos, metodologias,
estratégias, praticas e servgos que objetivem promover a funcionalidade, relacionada a atividade e a participacgao
da pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida, visando a sua autonomia, independéncia, qualidade de
vida e incluso social.
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1.4 FUNDAMENTOS TEORICO-CONCEITUAIS DA DEFICIENCIA: PERCEPCOES
FAMILIARES

Como j& referido até aqui, as relacBes da deficiéncia com a sociedade tém gerado
ciclos histéricos de conflitos e desigualdades por referenciais classificatorios e
desqualificativos a diferenca. E possivel constatar nos anais historicos que compreender o
outro como diferente ndo tem sido algo promissor. As maltiplas faces da diferenca — social,
sexista, étnica, bioldgica, racial, corporal, entre outras categorias — tém sido utilizadas como
contraponto a valores hegemonicos e a categorizacdo social — normalmente em tom

excludente.

A deficiéncia, assim, figura em projecdes desviantes e restritivas sobre a pessoa, em
seus fundamentos mais elementares a vida, ou mesmo a prépria condi¢cdo humana, gerando
um quadro histérico de degenerescéncia e discriminacdo. Uma densa carga simbdlica se
irradiou em praticamente todos os aspectos relativos a deficiéncia, guiando diferentes formas
de exclusdo, como por exemplo, a educacional, alicer¢cada em estigma de incapacidade, e a

social por vias arbitrarias do preconceito.

E um dos agravantes para isso tem sido a imprecisdo conceitual de deficiéncia por
seus multiplos fatores etiologicos e sociais. Talvez pela auséncia de um recorte teorico-
conceitual, que pudesse, ou ainda possa esclarecer tais fatores, tem-se reiterado a deficiéncia
como referencial desviante, suscetivel a percep¢des restritivas, e a politicas de segregacao
(WASSERMA et al, 2011). O texto adiante traz recortes historicos das diferentes concepcoes,
formas de tratamento e das conquistas que marcaram o espectro da deficiéncia, dando énfase
as percepcOes da familia sobre essa questdo e como tais percepcdes influenciaram (até hoje)
por diferentes modos o nucleo familiar no apoio a crianca com deficiéncia em suas

especificidades, especialmente as educacionais.

O conceito de deficiéncia teve diversas formas de tratamento no curso da historia.
Conquanto a literatura mencione diferentes modelos de abordagem da deficiéncia, enfatizam-
se nesta discussdo as perspectivas medica e social, visto que as demais apoiaram-se em
nogdes empiricas, ungidas por inferéncias teologica, caritativa ou moral, sem defini¢cdo de
campo de estudo, algo nos limites da nog¢do mistica. A partir dos estudos de Pessotti (1984),
Silva O. (1987), Amaral (1995), Aranha (2005), Bartalotti (2006), Diniz (2012) e Jannuzzi
(2012), podem-se contextualizar quatro fases histdricas de compreenséo da deficiéncia.
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Da fase tribal a Antiguidade é possivel demarcar experiéncias de intoleréncia. A
percepcédo sobre o individuo tinha fundamentos na inteireza bioldgica para o esforco laboral
da vida coletiva. A crianca ou adulto com deficiéncia, congénita ou adquirida, ndo atendia a
essa exigéncia, visto que suas aptidGes biopsiquicas eram consideradas impeditivas a

formacdo do homem produtivo, portanto um 6nus presumido a comunidade.

A excluséo se fazia iminente no entendimento de deficiéncia centrada no individuo,
indicando a logica do estigma na atribuicdo antecipada de incapacidade, de encargos ou de
papéis sociais, anulando a minima relativizacdo funcional das condi¢des do corpo. Essa nogdo
de deficiéncia ndo se distinguia entre os grupos (ou familias), embora apresentassem
diferentes ritos de rejeicdo, que variavam do abandono (fora, ou no limbo interno da
convivéncia grupal) a imolacdo sumaéria do individuo (PESSOTTI, 1984; SILVA 0.,1987).

Na Idade Média, ainda como legado historico de degradacdo humana, a deficiéncia
passou a piedade cristd, e a invisibilidade marcou assim um sujeito distante da sociedade,
excluido, isolado em instituicdes assistenciais — civis, confessionais, ou publicas, nos casos de
acolhimento. Essas intervencgdes, de cunho comiserativo, ainda ndo consistiam em tratamento,
ou em concessdes educacionais, eram apenas alguma forma de atengdo aqueles considerados
fora do padréo social, vitimas de preconceitos e alienados de direitos como cidadaos (SILVA
0.,1987; AMARAL, 1995; BARTALOTTI, 2006; GLAT, 2007; DINIZ, 2012).

Segundo Diniz (2012), “Em geral, o objetivo dessas instituicdes e centros era o de
afastar as pessoas com lesbes do convivio social ou o de normaliza-las para devolvé-las a
familia ou a sociedade” (p.15). Isso subentendia o conceito de deficiéncia nessa fase histérica
associado a diferenca bioldgica e supostas inagdes produtivas e sociais do individuo. Tratava-
se, pois, de um recorte conceitual de sentido normalista, assistencial e segregativo construido
por estigmas histéricos de inutilidade, o que reafirmava uma nova etapa de compreensao de
deficiéncia no tempo, inclusive na perspectiva familiar (com recorréncia excludente pela

deformidade corporal. A relagdo familia e deficiéncia reincindia por abandono e descaso).

Na transicdo dos séculos XIV/XV, ja no crepusculo medieval, o movimento
renascentista humanistico ascendeu a razdo ao centro das experiéncias humanas. Se no
medieval predominavam os comandos teistas na vida social, no humanismo deslocara-se o
homem ao seu proprio destino, presumidamente provido de consciéncia e de emancipagdo
racional, perspectiva realgada por ideias iluministas no século XVIII. A ciéncia tomaria

grande impulso com a biologia assumindo papel de destaque no cenério inovador, com a
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medicina figurando como um dos principais campos de estudos do corpo humano e como

paradigma cientifico de cura.

A medicina teve seus fundamentos elementares em experiéncias combinadas entre
ciéncia e empirismo, com a expectativa de conhecimento do corpo e das decorréncias
somaticas que o acometiam. A preocupacdo com etiologias, prescricdes e técnicas
terapéuticas dava contornos cientificos a antinomia doenca/saude, que se configurava por
estudos académicos e praticas alquimistas com manipulacdes de substancias e ervas, embora
se recorresse a crengas ou a rogos divinos. Portanto, no escopo medicinal, coexistiam as
abordagens misticas e cientificas na sustentacdo do paradigma doenca/cura, 0 que

vislumbraria o tratamento do individuo com deficiéncia, como narra Hart-Davis (2010):

[...] Apesar da influéncia crescente da medicina experimental, algumas ideias eram
‘pouco cientificas’. Uma das influéncias fortes foi ‘a doutrina das assinaturas’ — que
se supde originaria da antiga Grécia -, popularizada por Jacob Béhme. Esse mistico
alemdo sugeria que a cura para os distlrbios organicos poderia ser encontrada
olhando-se para a ‘assinatura’ do Criador no mundo natural (HART-DAVIS, 2010,
p.79 — aspas da fonte).

Nesse periodo, viria o interesse por estudos comportamentais a partir de transtornos
mentais, cuja perspectiva cientifica teve em Paracelso® a referéncia pioneira no enfoque
médico dos distarbios psiquicos, indicios de especializa¢do terapéutica (AMARAL, 1995;
HART-DAVIS, 2010). A representacdo medica da cura gerou a compreensao de deficiéncia
em fatores bioldgicos do individuo, e a lesdo ou disfuncdo corporal seria o resultado
etioldgico de sua incapacitacdo, conceitos que reforcariam a tese da deficiéncia na visao

organicista.

Logo, o individuo lesionado poderia ser submetido a tratamento a partir da medicina
cientifica, ja sob critica do viés mistico. Nessa abordagem predominantemente cientifica da
medicina, concebeu-se a ideia de cura como processo de “normaliza¢ao” do individuo com
deficiéncia para a vida social. Diniz, Barbosa e Santos (2009) trazem comentario sobre essa

questéo:

® Nascido na Suica, Paracelso (Philippus Aureolus Theophrastus Bombastus von Hohenheim (1493-1541) viajou
por toda a Europa, Africa e Oriente Médio em trabalhos médicos. Paracelso foi talvez um dos primeiros a propor
uma teoria para explicar o papel de drogas na cura de doencas e a reconhecer o significado de dose. Para ele,
tudo seria venenoso ou ndo; a diferenca estaria na dose aplicada. Foi pioneiro nos estudos de deficiéncia a partir
de disturbios mentais (HART-DAVIS, 2010; AMARAL, 1995).
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A contestacdo da narrativa mistica e religiosa pela narrativa biomédica foi recebida
como um passo importante para a garantia da igualdade. As causas dos
impedimentos ndo estariam mais no pecado, na culpa ou no azar, mas na genética,
na embriologia, nas doengas degenerativas, ou no envelhecimento. A entrada do
olhar médico marcou a dicotomia entre normal e o patolégico no campo da
deficiéncia (DIN1Z, BARBOSA e SANTOS, 2009, p.102).

Concebia-se, entdo, o0 modelo médico da deficiéncia sob o paradigma doenca/cura,
que se fortaleceria, mais adiante, com a instalacdo de entidades especificas a deficiéncia na
Europa, sendo o Instituto dos Meninos Cegos de Paris (Franca), na primeira metade do século
XVIII, a referéncia assistencial para essa finalidade (MAZZOTTA, 2005; JANNUZZI, 2012).
O que reproduzia a ideia de deficiéncia centrada no proprio individuo, portanto passivel de
acompanhamento médico-assistencial, no sentido de normaliza-lo para a vida em sociedade.
Dai se poder inferir que as expectativas de aprendizagem da crianga com deficiéncia estava

condicionada a ideia de deficiéncia em si mesma e nas interven¢des médicas de cura.

As instituicOes assistenciais reforcavam a percepcéo social de deficiéncia como fator
incapacitante sem considerar possibilidades produtivas na extensdo possivel dos limites
individuais, por isso a prescricdo de tratamento médico. Tal panorama pode ser constatado
pelo curriculo escolar, quase na linha da informalidade que, segundo Jannuzzi (2012, p.11),
“Destinava-se ao ensino primario e alguns ramos do secundario, ensino de educacdo moral
religiosa, de musica, oficios fabris e trabalhos manuais”; e pela baixa frequéncia escolar,
conforme matriculas de 64 alunos, registradas entre 1854 (fundacéo do Instituto Imperial dos

Meninos Cegos) e 1872.

Ou seja, um numero inexpressivo de alunos para 18 anos de atividades, possivelmente
em decorréncia de estigmas negativos mobilizados na sociedade e de percepcbes familiares
sobre deficiéncia como condi¢do improdutiva do individuo, associada ao paradigma
doencga/cura, de cunho normalizante ou, talvez ainda, porque até aquela data, “A educacao
desses deficientes ndo havia sido percebida pelo governo central como algo a ser resolvido,
tanto que foi proposta como encargo das provincias” (JANNUZZI, 2012, p.13).

Ainda que a perspectiva médica constituisse preocupacdo a deformidade do corpo, as
representacdes estigmatizantes e o preconceito decorrentes tinham influéncia decisiva na
segregacdo do deficiente. Portanto, as incursdes da medicina no dominio da deficiéncia ndo
alteraram as percepcdes negativas da propria deficiéncia nem atitudes excludentes de
instituicbes e agentes sociais. Seguia incolume a ideia de deficiéncia como condigdo

abominavel do individuo, que o fazia incapaz de exercer atividades basicas de socializag&o,
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ou desenvolver potencialidades de qualquer natureza, especialmente educacional. Isso

revigorava, entdo, a antinomia normal/patoldgico e a percepcéo da deficiéncia como doenca.

Assim, o ideario médico da cura representaria a forma de correcdo do corpo, € a
clinica constituiria a pratica de tratamento para funcionamento da disfuncdo organica. Ai
estaria a terceira fase conceitual da deficiéncia referida por Amaral (1995), Bartalotti (2006) e
Silva O. (1987), coincidindo com o modelo de medicalizacdo da pessoa com deficiéncia,
ainda vinculado a diferenciais biologicos como indutores de inabilidades da pessoa,
perspectiva médica que se expandiu nos séculos X1X e XX como paradigma reabilitatorio do

individuo supostamente anormal.

Nesse intuito, ja se criara todo um aparato ideoldgico, instrumental e assistencialista
de apoio como recurso redentor da deficiéncia, firmando-se cada vez mais 0 modelo médico
nesse sentido (HARRIS e ENFIELD, 2003). O esquema a seguir descreve as principais ideias
operacionais relacionadas ao individuo supostamente produtor da sua prépria condicdo

deficiente.

Grafico 2 - Ideias associadas ao modelo biomédico da deficiéncia
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Fonte: Harris e Enfield, 2003, p.172.

Em analise do esquema de referéncias, pode-se depreender que a premissa do modelo
médico da deficiéncia arregimentou, por um lado, todo um complexo de servigos especiais
voltado a reabilitacdo da pessoa para que esta se ajustasse a uma pretensa normalidade social;

e, por outro, criou barreiras a intervengdes nos espacos regulares de socializa¢éo sob intenso
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teor opressivo. Portanto, um acervo instrumental que consolidava a deficiéncia nos contornos
do paradigma médico doenca/cura e da centralidade assistencial. Mesmo porque, até entdo, a
ciéncia medicinal j& havia contribuido com tecnologias sensiveis, reescritas neurocientificas,

ou re/formulages discursivas de incluséo.

Por exemplo, o bilinguismo do surdo, na forma das linguas materna e de sinais; 0s
tipos tateis de leitura Braille; terapias de reabilitacdo cognitiva; engenharias aplicaveis a
disfungdes motoras, aplicativos informaticos multifuncionais, ou politicas e préaticas
educacionais constituiam esforcos de re/adaptacdo integrativa da pessoa com deficiéncia.
Contudo, tais esforcos persistiam no dualismo doenca/satde, normal/anormal, apesar de a
nocdo de deficiéncia ndo se limitar ao enfoque médico. E o que reitera Diniz (2012) ao

€SCrever que:

Os avancos biomédicos proporcionaram melhoria no bem-estar das pessoas com e
sem deficiéncia; por outro lado, a afirmacéo da deficiéncia como um estilo de vida
ndo é resultado exclusivo do progresso médico. E uma afirmagéo ética que desafia
nossos padrdes de normal e patolégico (DINIZ, 2012, p.9).

De fato, os recursos e programas de apoio a medicalizacdo representariam expressivos
progressos na area da deficiéncia, mas ainda sugerindo assistencialismo, dependéncia e um
individuo doente em busca da cura, portanto incapaz de assumir papéis sociais, nem mesmo
na dimensdo de que lhe fosse possivel. Isso estaria isentando barreiras sociais e contrariando a
condigdo interativa entre o sujeito social — a pessoa com deficiéncia — e a sociedade. A
deficiéncia continuaria, entdo, sob o crivo conceitual da diferenca bioldgica dependente de
acOes interventivas da medicina como recurso de cura, no sentido de uma suposta

normalizac&o social do individuo.

No entanto, mudangas em tais enfoques brotariam no espirito das transformacoes
sociais, culturais, politicas e filosoficas do século XX, conhecido por sua profusdo
desenvolvimentista, em diferentes campos da atividade humana. Esse novo cenério social
constituiria o preambulo de militancias politicas que se projetariam como marco de lutas,
nutridas por estudos cientificos, demandas democréticas, inovacfes educacionais e hipoteses
de incluséo social da pessoa com deficiéncia, que teria uma nova pagina na direcdo da sua

cidadania.

Tais abordagens sociais e politicas ganhariam f6lego a partir do inicio dos anos 1960,
no Reino Unido (RU) e nos Estados Unidos da América (EUA), contribuindo para revisdes

conceituais e sugerindo novas perspectivas de reconhecimento social da pessoa (DINIZ,
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BARBOSA e SANTOS, 2009; DINIZ, 2012). Assim, elementos sociais entrariam na equagéo
da deficiéncia, esvaziando o sentido historico de deficiéncia centrado na ideia de individuo

doente, incapaz e socialmente discriminado.

O modelo social viria, assim, repensar o conceito de deficiéncia ndo apenas como
restricdo organica, mas também como um problema de variaveis externas atuantes na
producdo de barreiras ao desenvolvimento social da pessoa com deficiéncia. Isso implicaria
em uma conjugacdo de esforgos para o reconhecimento do individuo com deficiéncia como
ente social, participativo e operador da sua prépria vida. “Ou seja, o tema deficiéncia ndo
deveria ser matéria exclusiva dos saberes biomédicos, mas principalmente de a¢des politicas e
de intervencdo do Estado” (DINIZ, 2012, p.19).

Para projecdo do modelo social, seria necessario que se desfizessem barreiras fisicas,
conceituais e atitudinais historicamente instituidas na sociedade. A comegar por
inacessibilidades, rigorosos e desumanos enclausuramentos institucionais, juizos
depreciativos, precarias politicas publicas e, sobretudo, enredos discriminatdrios, reforcados
pela ideologia organicista, conjunto acrescido de um vasto acervo material e subjetivo sob a
critica combativa do modelo social, como apresentam Abberley (1987) e Harris e Enfield
(2003):

Gréfico 3 - Ideias combatidas pelo modelo social da deficiéncia
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Fonte: Harris e Enfield, 2003, p.172.
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Com base no materialismo historico, viséo critica da forca social do trabalho produtivo
(OLIVER, 1999), a emergente abordagem passou a considerar o sentido de deficiéncia como
resultado da opressdo do corpo pela sociedade capitalista, ja que uma pessoa com deficiéncia
ndo corresponderia a aspiracfes de trabalho e & emancipagdo da pessoa. O modelo social
passou, entdo, a questionar todo um arsenal medico-assistencial como suporte Unico a vida da
pessoa com deficiéncia com implicativos nas suas possibilidades produtivas, na verdade,

cerceadas.

Isso implicaria isolamento social e negacdo a direitos e a autonomia da pessoa
(OLIVER, 1990; SHAKESPEARE, 2002). Ou seja, 0 modelo social atuaria como Viés critico
a relacdo conflitante entre sociedade e deficiéncia, em termos de credibilidade e aceitacéo,

como discorrem Diniz e Medeiros (2004):

O ponto de partida teérico do modelo social é ser a deficiéncia considerada uma
experiéncia resultante da interacdo entre caracteristicas corporais do individuo e as
condi¢Bes da sociedade em que ele vive, isto é, da combinacdo de limitacdes
impostas pelo corpo com algum tipo de perda ou reducédo de funcionalidade ‘lesdo’ a
uma organizacdo social pouco sensivel a diversidade corporal (DINIZ e
MEDEIROS, 2004, p.8 — aspas da citacdo).

Esses foram os primeiros desdobramentos conceituais da nova ordem tedrica,
afirmados posteriormente por uma vasta literatura e por entidades representativas da causa em
questdo, sendo a Upias, inaugurada em novembro de 1976, a principal instituicdo de luta
politica no campo da deficiéncia,® seguidas por outras congéneres (UPIAS, 1976 apud DINIZ,
2012; DINIZ, 2003; DINIZ e MEDEIROS, 2004). E, se a perspectiva médica tinha na
disfuncdo (ou lesdo) corporal seu conceito de deficiéncia, a nova abordagem institucional
redefiniria deficiéncia resultante de opressdo social, também atuante com outras minorias

sociais, como indios, negros, ou homossexuais.

N&o se tratava, no entanto, de uma ruptura sistematica ou de um favorecimento de um
modelo em detrimento do outro. A questdo de fundo da discussdo seria a perspectiva de se
revisarem conceitos e posturas que dariam as pessoas com deficiéncia o direito a participacdo

social como as demais, a comecar por terminologias que historicamente teriam projetado

® The Union of the Physically Impaired Against Segregation, - em portugués, Liga dos Lesados Fisicos contra a
segregacéo -, foi a primeira organizacao politica de defesa dos direitos sociais da pessoa com deficiéncia fisica.
Paul Hunt, Michael Oliver, Paul Abberley, Vic Finkelstein, Ken Davis, sociologos e deficientes formaram a
primeria geracdo da Liga que inaugurou o debate sobre uma nova ordem teorico-conceitual da deficiéncia
(DINIZ, 2012).
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estigmas degradantes e falseado identidades sobre a pessoa com deficiéncia. Sobre a questdo
terminologica, Sassaki (2003) e Diniz (2012) apresentam estudos sobre as principais
expressdes agregadoras de tais representacGes da deficiéncia, questionadas na agenda de

debates do modelo social da deficiéncia.

Da Antiguidade ao final da Segunda Guerra Mundial, a pessoa com deficiéncia era
vista como invalido, que significava sem valor, escuso a propria condicdo humana; nas
décadas de 1950, 1960 e 1970, era reconhecida como excepcional ou defeituoso fisico.
Sassaki (2003) faz uma observagédo sobre o termo excepcional. Essa terminologia designava
os individuos com deficiéncia mental — hoje, intelectual. O termo assumiu a conotacdo de

extraordinario para alunos de altas habilidades, sem representacdo depreciativa.

Por toda a década de 1980, o deficiente era reconhecido por aleijado, defeituoso,
incapacitado e invalido e, a partir dos anos 1990, pessoa com necessidades especiais e pessoa
portadora de deficiéncia; atualmente, adota-se predominantemente pessoa com deficiéncia
sem, no entanto, desconsiderar o sintagma pessoa deficiente também como forma corrente de
identificacdo — expressdes hegemonicas no bojo do modelo social da deficiéncia,
especialmente na linha de pensamento britdnica (SHAKESPEARE, 2002). A expressao
pessoa com deficiéncia se firmou como terminologia usual nos documentos da Organizacao
Mundial de Saude (OMS), da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU), em documentos
oficiais — pelo menos no Brasil —, em grande parte da literatura e em producdes académicas,

inclusive neste trabalho, que utilizou também apenas o substantivo acrescido de deficiente.

O enfoque social marcou um modo inovador de compreender e de reavaliar conceitos
de deficiéncia e suas rela¢cbes com a sociedade, em todos os niveis de abordagem. Inclusive
nas formas de identificacdo do individuo. Talvez tal abordagem se constituisse como principal
marco teorico dos estudos sobre deficiéncia, na area das humanidades em salde, apos denso
historico de desigualdades, decorrentes mais de ordenamentos sociais excludentes do que da
disfuncdo do corpo (DINIZ et al, 2007; DINIZ, 2012). O debate entre as teorias médica e

social inspirou diferentes discursos de reavaliagéo conceitual.

Em 1980, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) publicou a International
Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH), em portugués —
Classificacdo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID) —
ICIDH/CIDID — como apoio a Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados com a Saude, abreviada a Classifica¢do Internacional de Doencas (CID), ja no
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circuito médico internacional de salde desde 1893, com a finalidade de conferir demarcac6es
conceituais as consequéncias de quadros patoldgicos codificados na CID (DI NUBILA e
BUCHALLA, 2008; DINIZ, 2012).

Indiferentemente aos anseios do modelo social, a ICIDH/CIDID seguiu o padrdo
medicalizante dos disturbios organicos, tendo como justificativa os processos evolutivos de
doencas no individuo e dados conceituais para operacdes de politicas publicas e seguridade
social. Na ICIDH/CIDID, a deficiéncia se fundamentava nos pares validez/invalidez,
normal/anormal, desconsiderando barreiras ou participacdo social do individuo lesionado, o
que, na perspectiva da abordagem emergente, seria um retrocesso as propostas de autonomia,

discutidas por tantos anos. O grafico a seguir formula o conceito da ICIDH/CIDID:

Grafico 4 — Modelo linear da deficiéncia como doenga — CIDID

Doenca—Deficiéncia — Incapacidade — Desvantagem
(Disease) (Impairment) (Disability) (Handicap)

Fonte: Di Nubila e Buchalla, 2008 — Adaptado.

A partir de 1981, o modelo social da deficiéncia teve alguns conceitos revistos pela
Disabled People's International (DPI),” entidade internacional de assembleias nacionais de
pessoas com deficiéncia, que tinha nos direitos humanos o enfoque central das ideias de
inclusédo social. A DPI trouxe dois novos conceitos — deficiéncia e handicap —, diferentemente

dos introduzidos pela Upias:

Deficiéncia — significa as limitagdes funcionais nos individuos causadas por lesGes
fisicas, sensoriais ou mentais; Handicap — significa a perda ou limitacdo de
oportunidades em participar na vida normal da comunidade em igualdade de
condi¢Bes com outros individuos devido a barreiras fisicas e sociais (DINIZ, 2012,
p.34, sem itdlico na citagdo).

” A Disabled People’s International (DPI) — Internacional de Deficientes - ¢ uma organizagdo néo governamental
constituida por assembleias nacionais de pessoas com deficiéncia, criada para estender a essas pessoas 0 gozo
dos direitos humanos mediante plena participacdo, igualdade de oportunidades e desenvolvimento. A DPI foi
fundada em 1981 em Winnipeg, Canada, e tem sede em Newfoundland, no mesmo pais. A sede regional da
Disabled Peoples International Latin America Region (DPI LAR) é localizada em Lima, Peru, para apoio a 18
paises — Argentina, Bolivia, Brasil, Chile, Colémbia, Costa Rica, Cuba, Republica Dominicana, El Salvador,
Equador, Guatemala, Honduras, México, Nicardgua, Panama, Paraguai, Peru e Uruguai. Embora seu estatuto
social e sua missdo sejam comuns aos dos demais escritorios regionais em todo o mundo, a DPI LAR trabalha
especificamente nas areas de educacdo, salde, reabilitacdo, trabalho e emprego, mantendo a meta geral de
promover os direitos humanos, o desenvolvimento econémico e a inclusdo social para as pessoas com
deficiéncia na América Latina. Fonte: < http://ngo-db.unesco.org/r/or/en/1100047253>. Acesso em: 10nov2015.
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Apesar de ndo relacionar claramente o fator médico com deficiéncia, o conceito de
handicap passou a referenciar a ideia de normalidade, reincidéncia da perspectiva biomédica,
contraria as proposituras do modelo social. Havia a percepcdo de deficiéncia como patologia,
portanto com referéncia medicalizante, embora as metas sociopoliticas da DPI fossem
orientadas a participacdo social da pessoa com deficiéncia, como propunha o enfoque social.

Por mais de vinte anos — de 1980 a 2001 —, discussdes institucionais, académicas,
seminarios e movimentos sociais mobilizaram o campo teérico da deficiéncia. Sob hegemonia
do modelo médico, sobretudo na implementacdo de politicas publicas, debateram-se reformas
na ICIDH, reeditada em 2001 como International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF), em portugués — Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF).

Em linhas gerais, a ICF/CIF passou a descrever as condi¢cdes de salde em fase pds-
doenga ou deficiéncia, considerando as possibilidades funcionais orgéanicas no contexto
social, assentadas em trés eixos estruturais. Corpo, que compreenderia duas classificacdes,
uma para funcBes organicas e outra para estruturas corporais; Atividade/Participacdo,
correspondente aquilo que o corpo poderia realizar; e o Contexto, que se alinharia a
circunstancia em que o corpo realizaria atividades e participacdo, relativamente as suas
condicdes fisiopsiquicas. Portanto, fungdes e estruturas corporais comporiam o modelo CIF

da deficiéncia, em atinéncia ao modelo social, como demonstra o diagrama a seguir:

Grafico 5 — Interacdes da deficién:cia entre os componentes da CIF

Estado de Saude
(distirbio de doenca)

Funcoes & = > Atividade <«<———> Participacao
Estruturas corporais
Fatores Fatores
Ambientais Pessoais

Fatores Contextuais

Fonte: Di Nubila e Buchalla, 2008.

Como explicitado, os conceitos trabalhados pela ICF/CIF reformularam o que havia de
compreensdo da deficiéncia como unicamente centrada no individuo, recobrindo
possibilidades interativas entre deficiéncia e sociedade. Ao aludir a disfuncdo organica, a
reabilitacdo funcional do corpo, ao ambiente e a atividade/participacdo social, a ICF/CIF
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traduziria a articulacdo dos modelos médico e social, gerando o que seria um terceiro modelo:
0 biopsicossocial, conjunto de variaveis das condi¢bes do individuo com 0 seu meio

ambiente, conforme esclarece o excerto teodrico:

Como o principal objetivo é identificar as intervengdes que possam melhorar 0s
niveis de participacdo das pessoas com incapacidades, a CIF pode ajudar a
identificar onde est4 o principal ‘problema’ da incapacidade: no ambiente que cria
uma barreira, na auséncia de um facilitador, na capacidade limitada do proprio
individuo ou numa combinacdo de fatores. Este esclarecimento permitira orientar
adequadamente as intervencdes e monitorizar e medir os seus efeitos sobre os niveis
de participacdo. Deste modo, podem ser atingidos os objetivos concretos baseados
em evidéncias e ser alcancadas as metas globais de apoio a incapacidade (OMS,
2001, p.216, aspas da citacdo).

Assim, a ICF/CIF passou a tipificar a natureza e os niveis de gravidade do desvio
bioldgico, identificando possibilidades da pessoa para o trabalho, a educacdo e aos servigos
publicos de saude e seguridade social. Dessa forma, a pessoa com deficiéncia disporia de um
esboco tedrico capaz de orienta-la em suas relacbes com o ambiente e, dada sua abrangéncia
conceitual e operacional, a ICF/CIF constituiu-se em referéncia para outros documentos e
planos de metas do género construidos nos dltimos quinze anos, referindo a deficiéncia

também como uma questéo social.

E fato inconteste o processo evolutivo de compreenséo de deficiéncia. As incursdes do
modelo social dividiram etapas historicas no tratamento das relagdes conturbadas entre
deficiéncia e sociedade. Tem-se buscado romper concepcdes sociais e histéricas de que uma
deficiéncia atestaria incapacidade, ou condicdo inferior do individuo, ou ambas combinadas, e
que, por intransigéncia do preconceito, esse individuo seria percebido como inapto em uma
relacdo simétrica e fatalista entre deficiéncia e limitagdo sem a relativizar suas

potencialidades. 1sso porque, segundo Diniz (2012):

Uma pessoa pode ter lesdes sem experimentar limitagdes de capacidade, como é o
caso de alguém com cicatrizes de queimadura na face. Por outro lado, uma pessoa
pode ter apenas expectativas de lesGes, e ja experimentar limitacGes de desempenho
e restricdes de participagdo social. Esse seria 0 caso, por exemplo, de alguém que
conhega sua propensdo genética para uma doenca que sé se desenvolvera na terceira
ou quarta década de vida, como ocorre com a Doenga de Huntington. A mesma
situacdo aplica-se a alguém que seja HIV positivo, porém assintomatico (DINIZ,
2012, p.51).

Desse modo, o individuo exerceria suas atividades, conforme sua fisiologia e suas
expectativas como sujeito social. Nesse sentido, a luta politica tem sido intensa por meio de

agenda global de debates, conferéncias, convencdes, legislacBes e planos de metas, propostos
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por entidades internacionais e distintas esferas de governos, como a Convencdo sobre 0s
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD/ONU), aprovada 06 de dezembro de 2006, que
passou a representar um dos mais recentes e amplos documentos de reconhecimento de
direitos e dignidade da pessoa com deficiéncia. A CDPD reafirmou a deficiéncia como uma
questdo sociopolitica, alinhando-se as perspectivas do modelo social e a outras cartas de
intencdes subsequentes a sua publicacdo, na forma de relatorios produzidos por entidades
globais, adotados, inclusive para embasamento tedrico deste estudo. O artigo 1° da CDPD
consigna o entendimento de deficiéncia a partir do seu agente social:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo de

natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interagdo com diversas

barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em
igualdades de condi¢Bes com as demais pessoas (ONU/CDPD, 2006, p.26).

Em anélise do excerto tedrico, é possivel notar um conceito articulado entre elementos
biomédicos e sociais. E de fato um esforco politico no sentido de transpor equivocos
conceituais e propor as nacbes programas de metas no campo do direito e do social para a
inclusdo efetiva da crianca (adulto) com deficiéncia. O Brasil ratificou a CDPD com as
tendéncias conceituais e 0s guias operacionais de direitos com valor de Emenda
Constitucional por meio do Decreto legislativo n.186/2008 (aprovacdo) e do Decreto
n.6.949/2009 (promulgacédo) (BRASIL, 2008, 2009).

Tomando por base as deliberagdes desse documento e sob inspiracdo de relatérios
internacionais (ONU, 2006; OMS, 2010, 2011), o pais editou, em 17 de novembro de 2011,
por meio da lei n.7.612, o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL,
2011), um instrumento abrangente e orientador de politicas publicas direcionadas a
deficiéncia.

O diploma legal mais recente na jurisdicdo nacional com base na CDPD figura na Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia),
instituida sob n.13.146, de 06 de julho de 2015, seguindo as diretrizes conceituais e
operacionais da CDPD e de outros diplomas juridicos e planos de metas precedentes, ja
destacados em abordagens precedentes. Contudo, em que pese esse acervo documental, 0s
programas de politicas sociais ainda demandam agfes compativeis a intensidade das

propostas inclusivas, sobretudo as educacionais, um dos principais imbroglios no ambito da
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deficiéncia.® Ou demandem também acdes integradas da familia e da sociedade, de modo a
romperem os reticentes estigmas impulsores de exclusdo familiar e social, sobretudo quando

se trata de escolarizacéo.

Isso pode ser medido pelos niveis de desenvolvimento social ao se examinarem 0s
baixos indices de escolaridade, empregabilidade, expectativas sociais, ou por rara presenca da
pessoa com deficiéncia nos espacos de convivéncia. Ndo apenas no Brasil, mas em escala
mundial, segundo a literatura pesquisada e documentos mais recentes, como 0 Reabilitacdo
Baseada na Comunidade (RBC) e o Relatério Mundial sobre Deficiéncia (RMD), ambos
produzidos pela Organizagdo Mundial de Saide (OMS), respectivamente em 2010 e 2011,°
com apontamentos estatisticos, escolares, econémicos, sociais e politicos no ambito da

deficiéncia, e fontes nacionais e internacionais atinentes a tais dados, adiante discutidos.

O repudio ao diferente, tdo forte na historia, continua impondo a deficiéncia
desvantagens categoricas na imagem do corpo e colocando-a em campo estéril de
aprendizagem. Isso talvez por desinformacdo, estigmas infames, ou por atos irracionais de
preconceito, recorrentes em diferentes instancias sociais, dentre as quais na familia, que ainda
exibe percepcGes de deficiéncia vinculadas a uma condicdo bioldgica, presumidamente

irreversivel.

Trata-se, pois, de um enredo de muitos desafios a serem transpostos, a comegar pelo

dominio educacional, que tem a atribuicdo do senso critico e do esclarecimento para o

8 Outros dispositivos juridicos e planos de metas de orientacdo inclusiva: 1) Constituicdo da Republica
Federativa do Brasil (1988); Lei n.7.853/1989 — dispBe sobre apoio a integracdo da pessoa com deficiéncia;
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA/1990); Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional
(LDB/1996); Parametros Curriculares Nacionais (PCN/1997 — com adaptagdes as Necessidades Educacionais
Especiais - 1999); Estratégias para a Educacdo de Alunos com Necessidades Educacionais Especiais; Diretrizes
Nacionais para a Educagdo Especial na Educacdo Bésica (2001); Plano Nacional de Educacdo (PNE, versées
2001/2010 e 2011/2020); Secretaria Nacional de Promog&o dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia — Decreto
n.7.256/2010. <http://pfdc.pgr.mpf.mp.br/atuacao-e-conteudos-de-apoio/publicacoes/educacao/marcos-politico-
legais.pdf>. Acesso em: 14nov2014.

% Estatisticas e estagios de desenvolvimento de pessoas com deficiéncia em escala global:

a) Aproximadamente 10% da populacdo mundial vive com uma deficiéncia; b) Pessoas com deficiéncia
constituem a maior minoria do mundo; c) Estima-se em 80% o ndmero de pessoas com deficiéncia que vivem
em paises em desenvolvimento; d) Estima-se que entre 15 a 20% das pessoas mais pobres do mundo séo
deficientes; e) Indisponibilidade de servigos de reabilitacdo para pessoas deficientes em 62 paises; f) Apenas de
5 a 15% das pessoas com deficiéncia tém acesso a dispositivos assistivos no mundo em desenvolvimento; g)
Criangas com deficiéncia tém muito menos chances de frequentar a escola do que as outras; h) Por exemplo, em
Malawi e na Republica da Tanzania, a probabilidade da crianca nunca ir a escola é o dobro entre aquelas com
deficiéncia; i) Pessoas com deficiéncia tém mais chances de ficar desempregadas e receber menores salarios que
as pessoas sem deficiéncias (RBC, 2010, p.28). Dados equivalentes e distribuidos no RMD (2011, p, 40/41).
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combate aos estere6tipos discriminatorios imputados a pessoa com deficiéncia. Certamente a
familia representa um dos principais eixos catalisadores desse processo por lidar com o0s
filhos desde o nascimento, conferindo-lhe apoio e direitos que, por sua natureza formativa,
deve mobilizar as possibilidades participativas deles, em especial, no tocante a escolarizacao,

talvez o mecanismo social de maior alcance no processo de inclus&o social.

O proximo capitulo trouxe abordagens acerca dessas percepcdes e das diferentes
intervencdes familiares, no quadro educacional da deficiéncia; como esse conjunto
representacional tem influenciado nas expectativas da familia ao tratar da escolarizagdo dos
filhos com deficiéncia no curso histdrico; e em que estagio se encontra esse fluxo de relacdes
sob estigma recorrente de descrédito e de preconceito excludente observados em percepcoes
de muitas familias, quando se trata de deficiéncia dos filhos. Isso em escala nacional e global,
com apresentacdo de dados qualitativos e estatisticos, coletados em diferentes paises,

inclusive no Brasil.
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CAPITULO Il - FAMILIA, ESCOLARIZACAO E CRIANCA COM DEFICIENCIA:
MULTIPLOS DESAFIOS

O objetivo deste capitulo foi verificar as expectativas em relacdo a escolarizacdo da
crianca com deficiéncia a partir de percepcdes de deficiéncia forjadas no meio familiar, em
diferentes periodos historicos e, como na prética, a familia interveio nesse sentido,
considerando variaveis de ordem subjetiva, social, material e humana. A narrativa teve inicio
com um breve trajeto historico sobre a familia, aspectos tutelares e educacionais da familia
sobre a crianga com e sem deficiéncia, destacando os desafios, as lutas e as conquistas

circunscritos no ambito desse enredo social e familiar.

Em seguida, foram discutidas questdes relativas as possibilidades de aprendizagem e
aproveitamento na escola regular pelo aluno com deficiéncia, como também as condicdes de
cuidado, e as variaveis econdmicas e escolares da préopria familia interferentes em decisfes
relativas a escolarizacdo do filho; e por ultimo, abordaram-se os emergentes formatos de
familia e os modelos interventivos desse novo conjunto familiar na escolarizacdo da crianca
com deficiéncia. Portanto, esta parte do trabalho tratou essencialmente das relagdes familia,
educacdo e deficiéncia sob impactos de estigmas inferiorizantes e preconceitos excludentes,

na sociedade e na propria familia.

2.1 FAMILIA E CRIANCA COM DEFICIENCIA NO CONTEXTO EDUCACIONAL:
VIAS HISTORICAS

Ja é de amplo conhecimento a condi¢do excludente da deficiéncia, que reune uma
itinerario historico eivado de reveses sociais, negagdo de direitos e da propria existéncia do
individuo. Dentre tantas restricdes, a inclusdo educacional, ao lado dos esquemas
discriminatorios, talvez represente o aspecto de maior impacto entre a pessoa com deficiéncia
e a sociedade. Isso desde o limiar institucional da educacgéo que, segundo Manacorda (2004),

ascendeu no Egito Antigo ja com enfoque excludente das minorias sociais.

A consulta a registros historicos ndo ¢ dificil perceber, de fato, 0 descompasso entre
educacdo e sociedade, ndo apenas em relacdo a deficiéncia, mas a segmentos sociais menos
privilegiados. Os grupos dominantes, estabelecidos como doutrinadores supremos da ordem
sociopolitica, reservavam para si o privilégio do conhecimento, sobretudo quando se tratava

de saberes que pudessem ameacar hegemonias. Ao povo, 0 conhecimento empirico, associado
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aos habitos, valores e crengas transmitidos na familia, ou a instrugdes técnicas destinadas a

atividades laborais ou de defesa.

Na sociedade grega, o Estado intervinha nos destinos da familia com foco especial na
educacdo por principios ideoldgicos de formacdo estética, utilitarista e intelectual da
sociedade, normalmente sob um sistema escolar voltado as classes dominantes. A familia
educava o filho até os sete anos que, em seguida, era entregue ao Estado, que o formava para
0s interesses socais, como gestdo publica ou para atividade militar. Tal ato da familia ndo
significava um alinhamento cordial, afetivo com a infancia, apenas na medida dos costumes e
das leis objetivas e tradicionais que a cultura e a doutrinacdo oficial demandavam, em
hierarquias de valores. Giordane (2001) narra que:

Desde o nascimento, as criancas pertencem ao Estado e por isso devem ser
confiadas a homens e a mulheres que as edugue em nome daquele. Mas o Estado
ndo cuidara dos filhos dos cidadaos das classes inferiores. Os escravos e as criangas

disformes também ndo se beneficiardo da educacdo oficial (GIORDANI, 2001,
p.267).

A familia influente tinha todo o apoio do Estado, ja que a elite cultural precisava
manter-se ativa e dominante, o que fez a escola lancar-se as classes sociais privilegiadas. Aos
demais, com exce¢cdo do aprendizado das armas as criancas consideradas produtivas,
nenhuma instrucdo oficial. “Para as classes excluidas e oprimidas, sem arte nem parte,
nenhuma escola e nenhum treinamento, mas em modos e em graus diferentes, a mesma

aculturacdo que descende do alto para as classes subalternas” (MANACORDA, 2004, p.41).

Em Roma, a instrucdo escolar manteve-se praticamente similar a grega, com a
diferenca do pater familis na tutela educacional da infancia por ser ele a autoridade maxima
nos designios da moral e dos costumes. A formagdo se baseava nas necessidades da familia e
da sociedade com atencdo do Estado. O pai tinha plenos poderes sobre o filho, inclusive para
decidir seu destino, como no caso de uma crianca com deficiéncia, que era sentenciada,
conforme a decisdo paterna, entre o abandono e a imolagéo.

O proprio pater é a patria: a antiga lei das Doze Tabuas, do inicio da republica até a
metade do século V a.C, permite, entre outras coisas, que o pai mate os filhos
anormais, prenda, flagele, condene aos trabalhos agricolas forgados, venda ou mate

filhos rebeldes, mesmo quando, ja adultos, ocupem cargos publicos
(MANACORDA, 2004, p.74).

A familia, centrada no patriarcado, e sob a vista do Estado, seguia as regras do jogo

oficial e as representacfes culturais. Isso em toda a sociedade, embora houvesse certa
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autonomia quando se tratava de familia rica, influente. Via-se nesse contexto sociopolitico
certo esvaziamento do nucleo familiar por este seguir rigidamente diretrizes externas ao seu

ambito, impondo-lhe severas restri¢des a participacéo social.

Assim como no Egito e na Grécia antigos, em Roma a educacéo servia as classes de
prestigio social. Os grupos sociais considerados inferiores eram preteridos da instrucéo
escolar, cabendo-lhes experiéncias familiares — até o assenhoreamento estatal da crianca — e
recorréncia a aprendizagem préatica de algum oficio. “Os testemunhos historicos referem-se
sempre as classes dominantes, ignorando quase totalmente as classes produtoras e
subalternas” (MANACORDA, 2004, p.74). A crianca com deficiéncia, o infanticidio, ou,
guando sobrevivente, o abandono ou a degradacdo social por mendigaria, prostituicdo e
trabalhos insalubres e estafantes (PESSOTTI, 1984; SILVA, 0.,1987).

Tais percep¢des ndo deixavam margem a inser¢do dessa crianca nos tramites formais
de aprendizagem, ao tempo que inibia qualquer reacéo da familia nesse sentido em relagdo ao
filho, pois os codigos e os comandos culturais e politicos assim a induzia. Talvez o Egito
tenha representado uma das raras excecdes de alguma convivéncia pacifica com a deficiéncia,
contudo, em termos educacionais, restritivo, ja que normalmente a percepcdo de deficiéncia

associava-se a trabalhos servis, degradantes fora do circulo familiar (SILVA, O., 1987).

A ldade Média emergiria em meados do século V com a divisdo do império romano.
Ascenderia o poder da Igreja. A escola classica daria lugar a escola fundada na ideologia
cristd, embora de tom elitista, uma vez que a propria Igreja privilegiava a nobreza e as
familias bem situadas na sociedade. O realinhamento instrucional tomara rumos clericais e
licengas particulares de ensino (sob tutela da Igreja). O novo paradigma educacional
distanciava-se da cultura classica por delegacdo da propria Igreja, gerando certa estagnacéao

do conhecimento e um empobrecimento cultural, inclusive entre os eclesiasticos.

Os centros escolares clericais tinham base no confinamento como forma de afastar a
crianga dos adultos, algo semelhante as internaces de criancas com deficiéncia, com o
diferencial do contato com as letras e a leitura, um privilégio das familias de prestigio social.
Familias camponesas, sem recursos financeiros, ou aquelas empenhadas nas obrigacfes de
sustento, ndo conseguiam acesso dos filhos a escola, 0 que os deixava sem saber ler e escrever
(MANACORDA, 2004; ARIES, 2011).

As restricGes na questdo educacional criaram problemas para a propria Igreja, pois a
centralizacdo e a baixa expansdo escolar produziam indices elevados de analfabetos. Tal fato
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levou o papa Gelasio I, em 499 d.C a editar decreto proibindo a admissdo de pessoas
analfabetas ou com alguma desordem fisica ao sacerdécio por reunirem dificuldades de
manejo documental e de leitura necessaria aos tramites administrativos e litdrgicos da Igreja
(MANACORDA ,2004).

No tocante a crianga com deficiéncia, as que sobreviviam ao descaso ou abandono da
familia eram acolhidas em instituicdes religiosas — mas nem todas —, ou se ficavam no seio
familiar eram tratadas, conforme os comandos culturais de excluséo da comunidade. Havia
uma percep¢do de ambivaléncia entre caridade-castigo no imaginéario social, familiar e da
Igreja (PESSOTTI, 1984).

De algum modo, a crianca com deficiéncia passava ao plano da piedade, da
compaixdo, mentalidade que estimulou as primeiras iniciativas assistenciais, ainda sem
sentido educacional, apenas atitudes protecionistas aqueles considerados fora do padréo social
(MAZZOTTA, 2005; TEZANI, 2005). Todo esse cenario consubstanciava-se em percepgdes

negativas ao estado de deficiéncia do individuo sob o estigma da degenerescéncia humana.

Ja no final da Idade Média, a educacédo se expandira com escolas livres e atividades de
ensino particulares (sem tutela clerical). Criaram-se corporacdes de artes e de oficios, sob
uma burguesia em ascensdo, que vislumbrava uma nova ordem socioeconémica. J& no
crepusculo medieval acenava-se para meios inovadores de producdo (prenuncio capitalista).
As formas de pensar educacdo comecavam a soltar-se da hegemonia religiosa e passavam a
um estagio racional, primeiros raios da renascenga humanista e marco institucional da

modernidade. Em sintese, segundo Manacorda (2004):

Surgem novos modelos de producdo, em que a relacdo entre a ciéncia e a operagao
manual é mais desenvolvida e a especializacdo é mais avancada; para isso €
necessario um processo de formagdo em que o simples observar e imitar comega a
ndo ser mais suficiente. Tanto nos oficios mais manuais quanto nagueles mais
intelectuais, é exigida uma formagdo que pode parecer mais proxima da escolar,
embora continue a se distinguir da escola pelo fato de ndo se realizar em um ‘lugar
destinado a adolescentes’, mas no trabalho, pela convivéncia de adultos e
adolescentes (MANACORDA, 2004, p.161).

No entanto, apesar do ideario humanista emergente, a questdo escolar continuaria
afastada dos segmentos sociais considerados inferiores. A crianga com deficiéncia,
abandonada, ou por decisdo familiar, tinha na institucionaliza¢&o seu elo com a sociedade. Ja
como paradigma de atendimento a deficiéncia, a nogdo institucional tinha apoio do trabalho

de associagdes médicas, religiosas e de particulares na forma assistencial e curativa daqueles
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com algum transtorno orgénico, em regime de confinamento em asilos, conventos e hospitais
psiquiatricos (MAZZOTTA, 2005; TEZANI, 2005).

A partir do século XVI, a dimensdo educacional se revestiu em bandeira ideologica e
emancipatoria do pensamento moderno, momento de profundas mudancas na estrutura
familiar, em vista do deslocamento da producdo e da subsisténcia doméstica para a fabrica e
da divisdo de funcbes — econdmicas, decisorias, educacionais — entre homem e mulher. Uma
suposta relacdo de direitos passaria a guiar o discurso humanista com aproximacao de

segmentos sociais até entdo divididos.

Assim, os contatos da familia com a escola se tornariam mais préximos, embora
fossem evidentes os tracos elitistas nas deliberacbes escolares, nas instituicdes cristas,
publicas e particulares, que passariam a coexistir na concessdo do ensino. A esse respeito,
Aries (2011) relata que:

A substituicdo da aprendizagem [domestica] pela escola exprime também uma
aproximacao da familia e das criancas, do sentimento da familia e do sentimento da
infancia, outrora separados. A familia concentrou-se em torno da crianca. Esta nao
ficou, porém desde o inicio junto com seus pais: deixava-0s para ir a uma escola
distante (ARIES, 2011, p.159).

No século XVIII, a instituicdo educacional ja constituia hipoteticamente uma das
principais premissas de crescimento social, ao passo das inovagfes produtivas, movidas por
ideério de formacdo para o trabalho. Para a pessoa com deficiéncia, os conhecimentos
emergentes nas areas biologica e educacional seriam reforcos de cura e de inclusdo social.
Esse novo enfoque ensejaria o aprofundamento em pesquisas acerca da deficiéncia e em testes
terapéuticos, o que fortaleceria 0 modelo médico da deficiéncia ja em curso desde o século
XVII, formulado a partir das incursdes do medico e alquimista Paracelso (AMARAL, 1995;
MAZZOTTA, 2005; TEZANI, 2005).

Os escritos de Manacorda (2004), referentes ao século XVIII, trazem informagGes
acerca da educacdo publica sob a visdo socialista e o contraponto ideoldgico capitalista.
Enquanto propositores sociais almejavam a universalizacdo educacional, alguns opositores —
dentre os quais Pestalozzi — ironizavam tal prerrogativa as classes vassalas, sugerindo-lhes a
exclusdo da escola e dos estudos formais. Para esses opositores a prioridade deveria ser a
educacdo da classe nobre. As classes sociais pobres e minorias marginalizadas — pessoas com
deficiéncia, por exemplo —, portanto, ainda experimentavam a forca do preconceito e da

discriminagéo.
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Os avancos tecnocientificos verificados na virada do século XVIII permitiram
também dispor-se de equipamentos, metodos avaliativos e tratamento médico, pedagdgico e
educativo para alunos com necessidades especiais. No mesmo periodo, surgiram defensores
de uma pedagogia nova, que trabalhavam em educacdo especial e, rapidamente, veio a
necessidade de construir-se uma pedagogia terapéutica (MANACORDA, 2004).

Segundo Mazzotta (2005), na Europa foram instalados varios centros de pesquisa e de
atendimento ao deficiente — cegos, surdos e deficientes mentais — tanto na area médica quanto
na educacional, propiciando mudancas nas atitudes em relacdo a diferenca, embora essa
atencdo fosse implementada, prioritariamente, em instituicdes de ensino especializado, com
matiz assistencial, focado mais na deficiéncia como doenca do que em perspectiva de
educacdo formal. O Instituto dos Meninos Cegos de Paris, no final do século XVIII, foi a
primeira entidade construida para essa finalidade (MAZZOTTA, 2005; JANNUZZI, 2012).

Mas, esses locais especializados eram separados dos regulares, com seus
programas técnicos préprios, dentro do sistema educativo geral (MAZZOTTA, 2005;
JANNUZZI, 2012). O teor médico ainda predominava nas acdes interventivas, consideradas
educacionais que, mais adiante, foram pautadas na escola regular, como pontua Jannuzzi
(2012):

Essa vinculagdo da educacdo do deficiente com o campo médico apareceu desde 0s
primordios, embora também a encontremos no século XIX, ligada a
estabelecimentos de ensino regular. No campo da producéo teérica, vamos encontrar
também pioneiramente os médicos, logo seguidos pelos pedagogos da rede regular
de ensino, fortemente influenciados pela psicologia (JANNUZZI, 2012, p.25).

Nessa onda de inovagdes educacionais, no inicio do século XIX, instalou-se a pedra
inaugural da educacéo infantil na Inglaterra sob a iniciativa do industrial e filantropo Robert
Owen. Em 1816, Owen fundou, anexo a uma das plantas fabris da familia, o Instituto para a
Formacdo Juvenil para atender aos filhos dos operarios, na condigdo de classes infantis,
entidade considerada “O inicio da escola moderna da infancia, a Infant’s school”, que se
expandiu pelos principais paises europeus, entre o0s quais a Alemanha e a Itdlia
(MANACORDA, 2004, p.281-282).

A ideia de educacdo infantil logo chegou a vérias partes de Londres com respaldo da
Igreja Anglicana, sob 0 mesmo nome de Infant’s school. Depois foi a vez da Alemanha. Em
1828, chegou a Itdlia em forma de escola e casa assistencial de criangas doentes. Apesar de

variacdes, as escolas tinham o modelo do Instituto criado por Robert Owen, em 1816. Ainda
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comenta o autor que, seguindo o formato do Instituto de Owen, trabalhou-se forte no apoio a

primeira idade, ndo somente no sentido de proteger, mas de educar e instruir.

No entanto, em pouco tempo, a educagdo infantil se transformou em patrimonio
particular e elitista em vérios paises. Na Italia, o ensino infantil destinava-se a criancas de
familias abastadas, embora se pregasse a benevoléncia escolar para os pobres. A concessao
escolar estaria, entdo, no plano da caridade para os menos favorecidos. Mesmo assim, nédo
havia acOes praticas que pudessem concretizar tal discurso. A educacdo (também infantil)

reafirmava-se nas médos do poder e das classes sociais privilegiadas (MANACORDA, 2004).

Tais iniciativas inspiraram a fundagéo da primeira instituicdo de atendimento escolar a
crianca deficiente no Brasil: o Imperial Instituto dos Meninos Cegos (atualmente Instituto
Benjamin Constant) pelo Imperador Dom Pedro Il (1840-1889), amparado pelo Decreto
Imperial n® 1.428, de 12 de Setembro de 1854. Mazzotta (2005) e Jannuzzi (2012) informam
que o Instituto atendia surdos do pais inteiro, ainda assim com baixa frequéncia, dado que se
pode presumir pelo contingente registrado de apenas 64 alunos, em 1872, ou seja, um ndmero
relativamente reduzido para 18 anos de atividade do Instituto; e grande parte deles vinha por
abandono da familia (JANNUZZI, 2012).

A época, percepcbes familiares sobre deficiéncia ainda se apresentavam em
esteredtipos negativos a condicdo social e a baixa expectativa (ou nenhuma) de aprendizagem
de pessoas com deficiéncia. I1sso marcado por vidas abandonadas, estagnadas em domicilio,
ou em regimes institucionais, reconhecidamente segregativos, 0 que demonstrava que as
relacbes familia, deficiéncia e educacdo, reiteradamente, estariam reproduzindo velhos

estigmas de descrédito a possibilidades educativas dessas pessoas.

O século XX representaria, entdo, o periodo historico de grandes conquistas no campo
da deficiéncia por ventilar ares democréaticos do pos-guerra, e que uma nova aurora humanista
despontaria. A Declaragdo Universal dos Direitos Humanos, editada em 1948, pelos
signatarios da carta da ONU, deu um salto significativo em referéncias democréaticas. Esse
documento representou relevante escopo social, politico e filosofico de critica & negacéo de
direitos e de combate a discriminacdo, fato que inspirou iniciativas humanistas na area

educacional, inclusive no ambito da deficiéncia.

Segundo Aranha (2005) e Mantoan (2015), no decorrer das décadas de 60/70 desse
mesmo século, no contexto do processo institucional, emergiram programas integrativos de

alunos com deficiéncia na escola regular, com o intuito de aproximéa-los do padrdo de vida
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cotidiano. Nesse periodo, de acordo com as autoras, foram regularizadas politicas de
atendimento educacional especificamente a deficientes, pois a meta seria equiparar direitos

com os demais alunos.

O novo paradigma socioeducacional da deficiéncia reforgou a ideia de normalizagdo
social, por isso a sociedade deveria oferecer servigos e recursos necessarios para viabilizar a
vida do individuo. No processo de integracdo, sobressaiu o paradigma de servicos,
fundamentado nas etapas de avaliacdo médica para consulta das condi¢des da pessoa e em que
medida seriam as intervengdes diagnosticas para tornd-la o mais “normal” possivel e assim
adquirir a condigéo de aluno regular. Para isso, “A manifestacdo educacional desse paradigma
efetivou-se, desde o inicio, nas escolas especiais, nas entidades assistenciais e nos centros de
reabilitagdo” (ARANHA, 2005, p.19; GLAT, 2011).

Aranha (2005) e Mantoan (2015) ainda relatam que, em face da proposta de
normalizagdo da pessoa com deficiéncia, desconsiderando sua identidade, sua cultura e suas
potencialidades relativas, o paradigma de servicos acaba enfraquecendo e perdendo sua
hegemonia para o paradigma de suporte, que passaria a constituir-se como tal. Esse novo
enfoque passou a cogitar a inclusdo do individuo na sociedade por meio de recursos ou
suportes necessarios a sua vida cotidiana, como condi¢Ges econbmicas, arquitetdnicas,
instrumentais e outros elementos de apoio e condizente com o estado de deficiéncia. Mas, de
uma forma ou de outra, a institucionalizacdo continuaria hegemonica, paradigma revisto por

emergéncia do projeto de educacdo inclusiva na escola regular.

2.1.1 Educacéo Inclusiva e Deficiéncia: A Diversidade na Escola Regular

A perspectiva educacional inclusiva teve formulagdo incial em meados da década de
1980, quando o sistema escolar norte-americano passou a experimentar novas tendéncias de
ensino: o Regular Education Iniciative (REI), que tinha como objetivo a insercdo em escola
comum de criangas com algum tipo de deficiéncia, ou comprometimentos outros fora dos
padrdes regulares de ensino (SANCHEZ, 2005). A ideia difundiu-se pelo mundo como nova
perspectiva de inclusdo de pessoas com deficiéncia nos sistemas de ensino regular e na
sociedade. Uma nova ordem socioeducacional despontaria, assim, para um contingente social

ainda sob o enfoque predominante de escolas especiais.

O sentido de educagéo/escola inclusiva passou a ter foco ndo apenas em quatitativos

de alunos na escola, ou referente a matriculas, mas também ao objetivo politico e pedagdgico
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a ser alcangado pela intensidade da aprendizagem a partir da formagdo necesséria de
professores e gestores, da reorientacdo dos fluxos de relagcdes entre os agentes educacionais,
em ambiente escolar com recursos materiais e humanos, curriculo e métodos e estratégias de
ensino revistos (GLAT e BLANCO, 2007; GLAT e PLETSCH, 2011). Trata-se, pois, de

escolarizacdo compativel e necesséria as demandas do sujeito social.

No inicio da década de 1990, o paradigma da educacao inclusiva se expandiria com a
ONU e seus ramos assistenciais liderando discussdes nesse sentido — UNICEF e UNESCO.
Assim, 0 movimento tomaria corpo, e muitos encontros e debates levantariam
questionamentos acerca da democratiza¢do do ensino para toda pessoa, indiferente a qualquer
condicéo do individuo (SANCHEZ, 2005).

Dentre outros eventos, destacaram-se a Convencdo sobre os Direitos da Crianca
realizada em Nova York em 1989; a Conferéncia Mundial de Educacdo para Todos,
promovida em Jomtiem (Tailandia) em 1990; a Conferéncia Mundial sobre Necessidades
Educativas Especiais, desenvolvida em Salamanca (Espanha), 1994; o Forum Consultivo
Internacional para a Educacdo para Todos (Dakar, Senegal), em 1996; e 0 mais recente, a
Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (Nova lorque), em 2006, inclusive
com documento final transformado em lei constitucional no Brasil, pelo Decreto n.186, de 09
de julho de 2008 (BRASIL, 2008). Todos imbuidos da democratizacdo do ensino para 0s que
retardassem seu ingresso na escola, ou para os que decidissem re/iniciar os estudos, em
qualquer idade, ou condicio pessoal (SANCHEZ, 2005).

Pelas propostas, e com base legal, os sistemas de ensino deveriam oferecer condi¢des
viaveis para o desenvolvimento integral da pessoa dentro de principios éticos e democraticos.
E a crianca com deficiéncia teria plenos direitos em receber toda a atencdo em sua formagéo
escolar, sem restricdes. Para impulsionar esse objetivo, organizou-se a Conferéncia Mundial
sobre Necessidades Educativas Especiais, que derivou a Declaracdo de Salamanca, como um

plano de metas inclusivo voltado especificamente & deficiéncia (SANCHEZ, 2005).

Desse modo, o paradigma inclusivo da deficiéncia constituiria um enfoque igualitario
de educacdo que afrontaria a discriminagdo e as restricbes a diversidade. Ao contrario de
historicos precedentes, seu escopo teorico colocaria na arena de luta pais, profissionais,
pessoas com deficiéncia e poder publico na busca por direito ao ensino regular. Nesse
processo, a criangca com deficiéncia encontraria na familia o apoio necessario as suas

demandas escolares pelo fato de a familia ter a primazia deciséria sobre a educacédo do filho.
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No entanto, parece que as propostas inclusivas ndo tém correspondido em extenséo
compativel as expectativas da educacdo inclusiva, porquanto se percebem politicas inclusivas
pontuais, baixos indices de aprendizagem, estigmas e preconceitos na sociedade, na escola e
na propria familia, como apontam relatorios internacionais (OMS, 2010; 2011; UNICEF,
2013), estatisticas nacionais (BRASIL, 2000; 2010; 2014; 2015) e abordagens sobre incluséo
escolar (MAZZOTTA, 2005; TEZANI, 2005; MANTOAN, 2015). Portanto, percepcdes
negativas de deficiéncia, ainda fortemente impregnadas na sociedade, constituem fator

influente na baixa escolarizacdo da crianga com deficiéncia.

2.1.2 Aprendizagem da Crianga com Deficiéncia na Escola Regular: Breve Panorama

Na perspectiva do discurso inclusivo ndo se podem desconsiderar as conquistas
educacionais no campo da deficiéncia que, se comparadas as severas politicas excludentes do
passado, verificam-se substanciais avancos no acesso escolar da crianca deficiente. No
entanto, frente a densa legislacdo, a vasta literatura, a promissores planos de metas e a
diferentes recursos e modalidades de aprendizagem, os resultados até aqui ndo tém
correspondido as expectativas de inclusdo contidas nas propostas de educacdo para todos, ou

na escola regular, como evidenciaram passagens tedricas articuladas no curso desta discussao.

Para um simples comparativo, tomem-se alguns dados estatisticos de censos nacionais
sobre niveis de escolaridade na area da deficiéncia no Brasil. O Censo Demografico de 2000
(IBGE) apontou um contingente de quase 1,5 milhdo de criancas e adolescentes de 7 a 14
anos fora da escola e, entre os jovens com 15 anos ou mais, com um tipo de deficiéncia,
32,9% deles tinham no méaximo dois anos de estudo (BRASIL, 2000). Praticamente, um terco

da populacéo com deficiéncia tinha, no maximo, dois anos de estudo.

O Censo de 2010 (IBGE) registrou um contingente de 45,6 milhdes de pessoas com
pelo menos um tipo de deficiéncia, 0 que corresponde a 23,9% da populagdo brasileira,
evidenciando elevadas desigualdades em relacdo aos sem deficiéncia. O mesmo Censo mostra
também que ha diferenca significativa no nivel de escolaridade entre pessoas com deficiéncia
e a populacdo geral — 61,1% da populagdo com 15 anos ou mais com deficiéncia ndo tém
instrucdo ou tem apenas o fundamental incompleto (BRASIL, 2010). Trata-se, pois, de

cenarios em que persevera baixo aproveitamento escolar do aluno com deficiéncia.

No municipio de Mata de Sdo Jodo/BA, locus delimitado desta pesquisa de mestrado,
o0 IBGE (2010) estimou em 222 alunos deficientes no ensino fundamental | e Il com indices
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de escolarizacdo bem parecidos com as pesquisas apresentadas. Ainda que contando com um
amplo corpus legal de protecdo, o discurso inclusivo esbarra em politicas educacionais de
pouco alcance, permitindo que elevado contingente de criancas deficientes figuem a margem

de uma escolariza¢do compativel as suas prerrogativas de cidadas.

O Ministério da Educacdo (MEC), por meio do INEP (Instituto Nacional de Estudo e
Pesquisa Educacional Anisio Teixeira, publica anualmente o Censo Escolar da Educacéo
Basica. A pesquisa relativa a 2014 coletou um quantitativo de 549.542 alunos de educacéo

especial *°

matriculados no ensino fundamental, enquanto no ensino médio, o contingente
registrado foi de 52.133 alunos. Os dados de 2015 indicaram 581.223 no fundamental e
59.241 no ensino médio, apresentando uma leve alta nas matriculas, no entanto sem avangos
qualitativos na aprendizagem, mantendo-se 0s numeros tecnicamente estaveis (BRASIL,

2014; 2015).

Em exercicio comparativo, e considerando-se as probabilidades de transi¢do do ensino
fundamental ao ensino médio, foram calculados aproximadamente percentuais de 9,5% de
alunos concluintes do ensino fundamental em 2014, e 10,2% em 2015, 0 que expressou
nameros de baixa representatividade no ensino médio diante de alto contingente de matriculas
no ensino fundamental. Outro dado relevante diz respeito a uma estabilidade quantitativa, nas
respectivas estatisticas anuais. Apenas uma ténue diferenca percentual (0,7%) alteraram

ambos os indices.

Por certo, ndo se pode estabelecer uma relacdo simétrica de mudanca serial entre
ambos 0s quantitativos dos niveis escolares. Mas, é possivel subentenderem-se algumas
variaveis que poderiam interferir na evolugcdo escolar do aluno com deficiéncia, como por
exemplo, sua auséncia na escola, talvez por decisdo familiar, idade avancada em séries

menores sem alcancar o ensino médio, ou ainda por desisténcia, evasao, ou repeténcia.

Embora tenham recorido a diferente unidade de célculo — matricula —, os nameros dos
Censos 2014/2015, em termos proporcionais, apontaram equivaléncias percentuais com 0s
Censos demograficos de 2000/2010, que trataram de tempo de estudo. O ponto intersecional e
relevante desses dois blocos de dados constituiu-se das disparidades percentuais dos niveis de

aprendizagem e da presenca do aluno com deficiéncia na escola regular.

19 Educacéo especical — terminologia utilizada nos relatéricos censitarios do INEP (BRASIL, 2014; 2015).
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No plano mundial, dados estatisticos em paises considerados médios e pobres com
pequenas variacdes entre paises considerados desenvolvidos revelaram amplas disparidades
escolares, no @mbito da deficiéncia, em baixos percentuais, expondo, inclusive, evidéncias de
um quadro profuso de escolas especiais, cenério identificado em paises africanos, asiaticos e
europeus, em relatério da OMS:

A diferenca entre os indices de frequéncia no Ciclo Fundamental entre criangas com
deficiéncia e sem deficiéncia vai de 10% na india a 60% na Indonésia e, para o
Ensino Médio, de 15% no Camboja a 58% na Indonésia. Dados de Malaui, Namibia,
Zambia e Zimbabue mostram de 9% a 18% das criangas com 5 anos de idade ou
mais sem deficiéncia que nunca foram a escola, porém de 24% a 39% das criancas
com deficiéncia nunca estiveram na escola. [...] Nos paises europeus, 2,3% dos
alunos de escolaridade compulsoria sdo educados em cenario segregado — escola
especial ou classes separadas em escolas normais. Bélgica e Alemanha dependem
muito de escolas especiais, e as crian¢as com necessidades especiais sdo separadas
dos seus colegas (OMS, 2011, p. 215/218).

Mas, importa destacar que, esses indices fazem referéncias apenas aquelas criancas
gue estavam regularmente inscritas em alguma instituicdo de ensino no momento da pesquisa:
escolas regulares/especiais, escolas integradas, alguma escola técnica, ou como alunos de
organizagOes civis, como Organizacdes N&o Governamentais (ONG) e associacOes
congéneres. Em outro relatério (UNICEF, 2013), constatou-se pesquisa em que Sao expostos
dados percentuais referentes a algumas variavis que permeiam a inclusdo da crianca com
deficiéncia na escola regular, dentre as quais destacam-se o posicionamento de familiares e as
condigdes da escola, quanto a esse processo, agora em regides da Europa Central e no Leste
Europeu:

Grafico 6 - Criangas com deficiéncia e educagdo secundaria

A principal razao pela qual criancas com deficiéncia
aos cuidados da familia ndo frequentam a escola é o
fato de os genitores acreditarem que seus filhos nao
podem estudar em uma escola.
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Fonte: UNICEF, 2013, p.42.
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A leitura dos dados estatisticos revela a barreira socioeducacional que separa a crianca
das suas possibilidades de estudar. Ao exame das colunas azuis (totais), tém-se dados
quantitativos de dois segmentos de sujeitos: escola e pais. Da esquerda a direita do Gréfico, o
somatorio de 23% da primeira e da quarta colunas evidencia o despreparo da escola para o

acolhimento da crianca, ao recusa-la, ou negligenciar condicdes apropriadas para atendé-la.

A terceira e a sexta colunas somam 55% de genitores que ndo acreditam nas
possibilidades de aprendizagem dos filhos, ou por ndo verem necessidade de escola, ou por
associarem as limitac6es dos filhos a incapacidade. Tal nimero corrobora dados qualitativos e
estatisticos aqui ja expostos, em nivel nacional e internacional, e presume o quanto a forca de
concepgdes restritivas a uma condicdo de deficiéncia permanece presente no imaginério

social. E na propria familia.

Os 40% da segunda e da quinta colunas podem vincular-se tanto a escola quanto aos
genitores, uma vez que, a depender da percepcdo de ambos sobre a relacdo
deficiéncia/aprendizagem, a crianca tera éxito ou fracasso em seu desenvolvimento escolar.
Assim, ha uma tendéncia de aumento tanto do somatério da escola (23%) quanto dos

genitores (55%) em posturas restritivas a escolarizacdo da crianca.

Desse conjunto estatistico, pdde-se inferir a influéncia da familia, nas deliberacdes,
nas informagBes e no acompanhamento escolar do filho com deficiéncia, além de,
possivelmente, representar a principal voz de rea¢éo ao preconceito e a inércia das instituicdes
definidas ao trabalho escolar inclusivo. Os numeros analisados sdo expressivos em
demonstrar a recorréncia de percep¢des negativas de familiares ao considerar o saber
inalcancavel pelo filho com deficiéncia, privando-o de possibilidades de aprendizagem, em

espcial, quando se trata de ensino regular.

Aquilo que seria um direito inalienavel e naturalmente necessario ao crescimento
social da criancga, a educagéo vinculou-se a um relativismo de poder dos agentes circunscritos
no seu entorno, sobretudo da familia, que detém a primazia da decisdo. A pesquisa deixou
evidéncias do quanto perseveram ideias restritivas a formacéo escolar da crianca, apesar de ja
serem conhecidos estudos e experiéncias sobre o desenvolvimento (embora relativo) social no

ambito da deficiéncia.

Em vista disso, a questdo escolar tem garantido assento em praticamente todos os

espacos discursivos sobre deficiéncia, a familia um dos principais pontos abordados nesse
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conjunto tematico. Isso talvez em funcdo de ser a familia o ente social capaz de romper as
barreiras histéricas do preconceito e da negacdo de direitos a crianca deficiente e ampliar seu
raio de alcance na escola regular. Mas nem tanto, pois a familia ndo se absteve de estigmas
inferiorizantes sobre a crianga deficiente, mobilizando percepg¢fes negativas quanto a sua
educacdo, em atitudes continuas de excluséo (AMARAL, 1995; ARANHA, 2005;
JANNUZZI, 2012).

A educacdo sempre constituiu um dos vetores basilares da ontologia social do
individuo, pois abrange técnicas, valores, crengas, representacfes e processos necessarios a
sua subsisténcia e da propria sociedade, e de peso relevante na autonomia individual. Para
Adorno (1995), o sentido da educacdo esta na objetivacdo autorreflexiva, autodeterminante,
critica, percebida como corolario da racionalidade, sendo a emancipacdo o ponto culminante

do esclarecimento.!

O esclarecimento pela educacéo traduz o vinculo do individuo com a cultura de forma
a torna-lo senhor de si e consciente dos paradoxos desse mesmo esclarecimento, pois este se
faz em vias opostas, tanto como pseudodemocracia como objetivo real do conhecimento.
Assim posto, a educacdo se articula como processo de esclarecimento e de viabilidade
emancipatoria e de resisténcia a adaptacdo. Portanto, “E plausivel para o entendimento
humano sadio evocar compromissos que detenham o que é sadico, destrutivo, desagregador,
mediante um enfatico ‘ndo deves’ (ADORNO, 1995, p.124).

Tomando-se por base esse ponto critico de Adorno (1995), infere-se a educagdo como
um dos mais importantes trunfos da crianga com deficiéncia para superar o algoz do
preconceito e as percepcOes negativas e impeditivas de crescimento social. N&o apenas em
guestdes subjetivas e sensiveis, ou politicas da aprendizagem, mas também em questfes de

formagéo profissional e empregabilidade como formas de combater a caréncia material, fator

1 Esclarecimento aqui tem o sentido amplo do conhecimento por meio da raz&o, de modo que o individuo tenha
poder sobre atos e escolhas, enfim, sobre suas prerrogativas de vida, diante dos embates ideolégicos de alienacdo
e dominio. E esse o entendimento no texto de Adorno sobre Auschwitz (1995, p.136): “Mesmo que 0
esclarecimento racional ndo dissolva diretamente 0s mecanismos inconscientes — conforme ensina o
conhecimento preciso da psicologia —, ele ao menos fortalece na pré-consciéncia determinadas instancias de
resisténcia, ajudando a criar um clima desfavoravel ao extremismo”. No entanto, é preciso considerar com
atencdo as contradicGes inerentes ao conceito de Esclarecimento, pois ao tempo em que destaca o objetivo de
“livrar 0s homens do medo e investi-los na posi¢do de senhores” (ADORNO e HORKHEIMER, 1985, pg.18)
apresenta também seus elementos regressivos explicitados por uma crescente evolugdo técnica e controle sobre a
natureza, que tem mais acentuado a desigualdade social que a justica prometida (ADORNO e HORKHEIMER,
1985).
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expressivo no campo da deficiéncia. N&o necessariamente em forma de ajuste, mas no ambito

do senso critico, da reflexdo, com perspectiva emancipatoria, como reforca Adorno (1995):

A educacao seria impotente e ideolégica se ignorasse o0 objetivo de adaptagdo e ndo
preparasse 0s homens para se orientarem no mundo. Porém, ela seria igualmente
questionavel se ficasse nisto, produzindo nada além de well adjusted people, pessoa
bem ajustadas, em consequéncia do que a situacdo existente se impde precisamente
no que tem de pior (ADORNO, 1995, p.143 — itdlico da citag&o).

Isso pode incorrer na ideia de que a familia deve empreender esforcos no sentido de
conseguir suporte material e afetivo, psicologico e escolar para as demandas da crianca,
contribuindo, inclusive como espaco de estimulo a aprendizagem. Mas, em primeira instancia,
a partir do conhecimento é necessario que segmentos sociais e familiares reavaliem as marcas
representacionais da deficiéncia — sobretudo de descrédito — e se apropriem de

esclarecimentos necessarios as finalidades formativas dela mesma e do ente parental.

Em um quadro de deficiéncia, segundo Surian (2010) — ao tratar de autismo —, esse
conhecimento pode ser possivel (e necessario) com a parceria familia e profissionais, no
sentido dos diferentes encaminhamentos da crianca, em especial a diagndsticos e terapias e
encaminhamentos escolares. Isso vem a propdésito da condicdo de muitas familias em que a
informagdo pode ser determinante no desenvolvimento escolar dos filhos, inibir o
preconceito, esclarecer duvidas de aprendizagem em situacGes de deficiéncia e avancar nas
expectativas de escolarizacdo da crianca. Sendo assim, a familia ocupa posi¢édo estratégica no

apoio ao filho com deficiéncia.

2.2 A INFLUENCIA DA FAMILIA NA ESCOLARIZACAO DA CRIANCA COM
DEFICIENCIA

J& se abordou sobre familia, crianca e deficiéncia em diferentes vieses, e suas em
contextos sociais reconhecidamente discriminatorios, como instancias educacionais e a
propria familia, uma das categorias tematicas do objeto da pesquisa. A familia € o primeiro
sistema social ao qual o individuo se vincula, em processo dinamico, cooperativo e de
influéncia, de modo que cada membro exerce o papel duplo da individualidade/comunhao.
Esse espirito solidario aciona atitudes, normas, praticas e valores em busca de objetivos
comuns de vida. Isso ocorre desde os tempos mais longinquos, indiferentemente a culturas,

lugares ou etnia, estruturas ou concep¢des de mundo (BUSCAGLIA, 2006).
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O grupo familiar tem sido determinante no desenvolvimento psiquico, social e cultural

da pessoa, além de exercer funcbes primarias de socializacdo, propiciar formas identitarias e

se definir como nicho parental de apoio e afeto mutuos. E, como ndcleo de aprendizagens e de

subsisténcia, a familia assume lugar de destaque nas atribuiges tutoriais, formativas e de

provimento material, sobretudo em fases infantes do individuo, dividindo reciprocidades e

emoc0des, metas e objetivos, mas também diferencas e discordias, em processo de influéncia
comum.

Na familia, mais do que em qualquer outro grupo social, as fronteiras individuais

sdo fluidas, e h4 uma constante troca de afetos, influéncias mutuas, expectativas e

cobrancas, conscientes ou ndo. Mesmo quando hé conflitos e divergéncias internas,

a familia se comporta como uma unidade, e tudo o que acontece com um dos
membros afeta diretamente todos os demais (GLAT e PLETSCH, 2004, Online).

Por essa razdo, as formas de relacdes da pessoa com a sociedade e as concep¢des que
esta terd sobre a pessoa dependera em grande parte da atuacdo da familia no decorrer do
processo formativo. Certamente o meio familiar ndo é o Unico &mbito de convivéncia, mas
detém o privilégio de ser o primeiro a influenciar e apoiar a crian¢a em seu desenvolvimento
no curso da vida em sociedade. Isso leva a compreensdo da relevancia familiar na educacao
do individuo por constituir-se como interface de aquisicdo de bens culturais, ideol6gicos e

socioafetivos necessarios a vida social.

Como estrutura especifica de agregacdo, a familia tem dinamica e regime peculiares,
porém suscetiveis a novos conceitos e reinvencdes continuas, em decorréncia de fatores
econdmicos, tecnoldgicos, politicos e morais, emergentes da cultura e do processo historico.
Dessa forma, a cada tempo, formatos, principios e valores tém realinhado a familia em tons
autoritarios, liberais ou modernos, ** com re/organizac0es estruturais e conceptivas, em

especial no que tange crianca e deficiéncia

12 para Giddens (1991), a natureza da modernidade ndo se atrela unilateralmente as classicas cronicas historicas,
mas a um complexo de eventos dialética e progressivamente mobilizados na cultura sob a égide da
transformagdo, do risco e dos sistemas sociais, em dindmica epistemolégica da histéria. Essas inovagdes
representariam as descontinuidades que diferenciariam as instituicdes modernas das pré-modernas, que seriam as
de caca e coleta; as pastoris e agrérias; e as sociedades ndo industriais. Tal perspectiva conceitual também se
encontra em Berman (1986), quando afirma que a modernidade compreende trés ciclos histéricos: O primeiro
seria do inicio do século XVI (fase aguda do Renascimento) ao final do século XVIII; a segunda fase comecaria
em 1790, coincidente com o periodo revolucionario, partindo da Revolugdo Francesa; e a terceira seria o século
XX, momento de prodigiosa expansdo tecno-cientifica, econémica e cultural. Por esse prisma, a fase atual seria
(é) o momento historico de novas descontinuidades e realinhamentos institucionais, incluindo os mais recentes
modelos familiares.
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Mas, de alguma forma, a forca coletiva consolidou o dominio doméstico, em
contornos familiares como espaco privado de convivéncia e de formacdo. Hoje a instituicdo
familiar tem o desafio de manter-se firme enquanto tal, a despeito das transsformacdes
modernas que a tem delineado, projetadas em novos arranjos gregarios e afetivos. Isso impde

uma influéncia natural e reciproca na alteridade parental. Nas palavras de Buscaglia (2006):

N&o ha davida de que a familia, tal qual existe atualmente, &€ uma forca poderosa.
Ela desempenha importante papel na determinacdo do comportamento humano, na
formacdo da personalidade, no curso da moral, na evolucio mental e no
estabelecimento da cultura e de suas instituicfes (BUSCAGLIA, 2006, p.78).

O trajeto socio-historico da familia vem marcado por determinantes internos e
externos que induzem a necessidades e regras adaptativas a sua ontologia, sobretudo em
passagens de fortes tensBes, que alteram rotinas e perspectivas até entdo estaveis. E, um dos
momentos mais frustrantes por que a familia pode passar é a constatacdo de um estado de
deficiéncia, sobretudo por nascimento de um filho nessa condicdo que, além de gerar na
familia o sentimento inicial de fracasso, desapontamento e angustia, prenuncia um quadro de
estresse e de incertezas em contextos sociais historicamente hostis a diferenga (AMARAL,
1995; DOBSON et al, 2001; BUSCAGLIA, 2006; EDWARDS et al, 2008).

A questdo da deficiéncia e seus impactos no seio familiar tém instigado pesquisas de
variados enfoques. Isso em vista das relacBes conflituosas e restritivas entre a crianca
deficiente e a sociedade que, sob forma de estigmas e preconceitos, obstam possibilidades
participativas da crianga na sociedade, e geram implicacbes desconcertantes de ordem
psiquica e estrutural no espaco familiar. Além disso, discute-se a capacidade de pais e demais
parentes de conceder os devidos provimentos a crianca, tanto afetivos e materiais quanto
reabilitatorios e educacionais, tendo em vista a recorréncia de percepg¢des negativas da familia

em relacéo a deficiéncia.

Isso tem instado a muitas familias dificuldades em compreender, acolher e
operacionalizar as demandas do caso, como também expressar atitudes coerentes e respeitosas
aos limites e a identidade da crianca. O que leva ao entendimento de que, a depender dos
niveis de informagdo e do pensamento familiar sobre deficiéncia o filho conseguira
progressos ou a opressao pelo descrédito, via representacfes (ndo raro, negativas), instituidas
na cultura, como o episddio familiar descrito por Buscaglia (2006) sobre a postura de uma
familia em relacdo a forma particular da filha de postar-se a mesa em funcdo da deficiéncia

neuropsiquica que limitava seus movimentos que seus pais consideravam “adequados”:
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Podemos ilustrar este fato com a historia da sensivel jovem portadora de paralisia
cerebral atetoide. Quando adolescente aprendera razoavelmente bem a segurar uma
colher, mas a sua maneira, com o cotovelo firmemente apoiado sobre a mesa. Dessa
forma, podia levar a comida do prato a boca com eficacia, de um modo mais
controlado, sem espalhar a comida a sua volta. Um verdadeiro feito para ela! Seus
pais a repreendiam com frequéncia, dizendo-lhe que ‘mocinhas educadas ndo
comiam com os cotovelos sobre a mesa’. Tornou-se evidente que até que aprendesse
a comer de modo adequado, ndo sairia para jantar fora com a familia. Sem o apoio
dos cotovelos sobre a mesa, a comida era arremessada para todos os lados. Neste
caso, a familia insistia em que o que era normal para a sociedade deveria ser usado
como padrdo por todos, até mesmo pela filha portadora de paralisia (BUSCAGLIA,
2006, p.24, aspas da citacdo).

De tantos fios de analise dessa passagem, podem ser destacadas a negagdo da
aprendizagem, a percepcdo de normalidade e a dissolugdo identitaria da pessoa com
deficiéncia a favor de regras e condutas socialmente padronizadas e estabelecidas como
corretas. Isso reproduzido nas atitudes restritivas da familia, ao serem desconsiderados
saberes, operacOes e tracos particulares da filha com DI, em clara demonstracdo de negacao
da diferenca e da individualidade da pessoa, ou, de modo mais incisivo, a negagdo da

identidade da filha pela familia.

De acordo com o relato, a jovem havia adquirido um jeito préprio de comer, mas
contrariava a etiqueta de postar-se a mesa, ja que se mostrava diferente por lancar mao
daquilo que aprendera e vinha utilizando, conforme suas possbilidades intelectuais. Talvez,
em casa seria aceitavel, em puablico, ndo. Pela narrativa de Buscaglia (2006), é possivel
perceber a influéncia da familia no processo de aprendizagem da criangca com deficiéncia e da

sua prépria identidade.

Outro testemunho eloquente e significativo, envolvendo familia e deficiéncia pdde ser
constatado nas palavras de Bethany Stevens,® deficiente norte-americana, académica e
ativista mundial dos direitos das pessoas com deficiéncia. Por atitudes protecionistas e, talvez
por desinformacdo sobre sua condicdo orgénica, a mée lhe cerceara meios de desenvolver
suas potencialidades e expressar seus sentimentos como pessoa humana, oportunidades
encontradas na companhia do pai a partir dos dezesseis anos de idade. Seu relato, em tom

critico e de conquista, diz muito dos limites a que a pessoa com deficiéncia esta subordinada,

13 Bethany Stevens é uma estudante de direito da Universidade da Flérida (UF), e ha cinco anos é ativista em
favor da deficiéncia Bethany dirigiu uma campanha e um processo de requerimento que resultou na abertura, na
UF, de um centro de testes adaptado para estudantes com deficiéncia. E presidento do Sindicato de Estudantes
com deficiéncia, fundadora da Delta Sigma Omicron, e recentemente dirigiu a conferéncia do Building a
Disability Movement, realizada na UF (UNICEF, 2006, p.27).
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sobretudo no tocante a percepgdes e conhecimentos acerca de deficiéncia, por parte da familia

e da sociedade.

Logo apds meu primeiro choro, ao nascer em Bremerhaven, Alemanha, em uma
base militar dos Estados Unidos, um jovem capitdo contou a meu pai que eu
apresentava uma condicdo que teria levado a maioria das pessoas em qualquer parte
do mundo a subir até o topo de uma montanha e abandonar-me la. [...] Essa
condigdo é uma doenca dssea congénita rara, denominada osteogenesis imperfecta,
que atinge apenas 0,008% da populacdo mundial. [...] Além da dor fisica gerada
pelas operacdes e pelas fraturas, fui atormentada por sentimentos de vergonha e
autodesprezo, como resultado do estigma social da deficiéncia fisica. Essa € uma
questdo com a qual eu continuo a lutar ainda hoje, como estudante de direito, com
24 anos de idade. [...] Os objetivos da minha vida tornaram-se claros quando
comecei a frequentar a Universidade da Flérida. Como estudante, desenvolvi uma
paixdo pelo ativismo em favor da deficiéncia. Argumentando sobre pontos de
igualdade, beleza e orgulho na deficiéncia, internalizei essas ideias e desenvolvi o
desejo de catalisar mudancas positivas para as pessoas com deficiéncia. Tive a
oportunidade de representar os Estados Unidos em duas conferéncias internacionais,
na Noruega, sobre direitos de pessoas com deficiéncia; de publicar relatérios por
meio das Nag¢bes Unidas e da Reabilitacdo Internacional; e de organizar grandes
eventos no campus universitario, apresentando diversas pessoas famosas que tinham
deficiéncias. [...] Apds anos de luta para superar o sentimento de inadequagdo e
vergonha que atormentaram minha infancia e os primeiros anos de minha vida
adulta, acredito, hoje, que ter uma deficiéncia foi a melhor coisa que me aconteceu.
Jamais teria vivido oportunidades tdo maravilhosas se ndo fosse pela minha
deficiéncia. Essas oportunidades e o desenvolvimento de orgulho pela minha
existéncia surgiram com uma mudanca fundamental na casa de meu pai, quando eu
tinha 16 anos de idade. Ele reconheceu minha natureza humana e estimulou-a a
florescer, ensinando-me a dirigir e apoiando minha procura por trabalho. Deu-me a
liberdade que minha mée nunca teria tolerado, e com essa liberdade forjei uma
identidade que eu amo. E maravilhoso amar-me, finalmente. E crucial que outros
pais de criangas com deficiéncias permitam que seus filhos adquiram um sentido de
independéncia, necessario para a autoestima (UNICEF, 2006, p.26).

A condicdo desviante da deficiéncia e os estigmas que marcaram drasticamente a vida
da ativista remetem a concepgdes historicas de rejeicdo a pessoa com deficiéncia. Parece que
0 ato de subestimar as potencialidades da pessoa por uma situacdo de deficiéncia ainda
representa 0 mais contundente obstaculo as suas expectativas de vida. Foram-lhe negados
seus direitos basicos de cidadania, como identidade e vida social, asim como oportunidades

escolares. Por pouco néo lhe foi negado o direito a propria existéncia.

A narrativa de Bethany Stevens marca o ponto recorrente da incerteza identitaria da
pessoa com deficiéncia que, sob condi¢do desviante, em afronta a codigos normativos da
sociedade — corpo, funcionalidade e estética, por exemplo — sua identidade social se reveste
de impressGes conflitantes em relacdo a tais convencdes sociais. O individuo, entdo, tem sua
identidade social real alterada, em razdo de caracteristicas divergentes das premissas

consensuais da sociedade. Assim, representacdes negativas e discriminatorias, expressas por
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diferengas biologicas, atuam como forte ingrediente na distor¢cdo do aspecto identitario do

individuo, como observado nas percepcfes maternas de Bethany Stevens.

Goffman (1988) aborda essa questdo identitaria considerando a identidade social real
como a que d& ao individuo os referenciais de aceitacdo das normas e valores comuns da
sociedade, assim como os tracos de pertenca ao grupo. A menor divergéncia desse quadro
consensual na sociedade, ele passa a ter seu perfil identitario alterado com credenciais

negativas de valor, que Goffman chama de identidade social virtual.

De posse da marca distintiva do outro, construida na linguagem de relagbes, o
preconceito brota, e mira sua percepcdo naquilo que interessa ao julgamento antecipado,
imprimindo valores arbitrarios de forma a anular a identidade social do oponente e situando
seu alvo em condi¢do inferior. Dess modo, “O individuo estigmatizado incorpora
determinadas representacGes, passa a identificar-se com uma tipificagdo que o nega como
individuo. Essas pessoas passam a ser percebidas, a principio, por essa diferenca negativa”
(SILVA L., 2006, p.427).

Assim posto, nota-se o quanto a pessoa com deficiéncia tem encontrado dificuldades
para construir sua identidade social. Como declarou a ativista a epoca, “Essa € uma questdo
com a qual eu continuo a lutar ainda hoje, como estudante de direito, com 24 anos de idade”.
Ainda que sob resisténcias e restricbes constantes, segundo suas proprias palavras, isso ndo
Ihe seria possivel sem reconhecimento e autonomia conferidos por seu pai que, “Deu-me a
liberdade que minha mée nunca teria tolerado, e com essa liberdade forjei uma identidade que
eu amo” (BETHANY STEVENS, UNICEF, 2006, p.26).

Os casos relatados por Buscaglia (2006) e o drama familiar de Bethany Stevens
demonstraram bem a influéncia dos pais nesse aspecto. Pelas narrativas, pode-se inferir que o
apoio da familia ndo deve ter conotacdo normativa, assistencial, ou mesmo de favor, mas
colaborativa, confiavel, sem riscos a constrangimentos inibidores da aprendizagem. E preciso,
portanto integrar a crianga de tal forma que ela cresca e se desenvolva conforme suas
potencialidades. As posturas familiares apresentadas evidenciaram que a desinformagéo e o
preconceito tém proporcionado a crianca um rude quadro de restri¢cBes, inclusive de sua
prépria identidade. Nao apenas na sociedade em geral, mas também entre profissionais, pais,
professores, politicos e pessoas proximas. Assim, aqueles agentes que deveriam protegé-la e
ajuda-la em sua construcdo identitaria e nas demandas necessarias, reiteradas vezes
representam ameaca aos seus direitos (BUSCAGLIA, 2006; OMS, 2011; UNICEF, 2013).
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Como resultado de percepcOes sociais negativas, criancas com deficiéncia podem ter
poucos amigos e ser marginalizadas ou sistematicamente provocadas, podem ser
tratadas como pessoas que ndo fazem parte de sua comunidade, e suas familias
podem ser submetidas a situacfes mais estressantes. Estudos anteriores sobre o
tratamento dado por outras criangas verificaram que, mesmo no nivel da pré-escola,
criangas com deficiéncia podem ser ignoradas como amigas ou parceiras de
brincadeira, por vezes porque as outras criancas acreditam que ndo estdo
interessadas ou ndo sdo capazes de brincar e interagir (UNICEF, 2013, p.11).

Assim, é possivel depreender a importancia das percepcfes familiares sobre as
condigdes, os limites e as potencialidades dos filhos para tomada de decisdes. 1sso exige que
0s agentes do entorno da crianga adquiram informacdes e conhecimentos que possam elucidar
duvidas e orientar procedimentos. E esse tem sido o desafio da familia por esta mobilizar
estigmas historicos de improdutividade da crianca e, a0 mesmo tempo reverter marcas

restritivas, a fim de estabelecer relagdes sociais favoraveis a esse objetivo.

Segundo Vygostky (1997), o desenvolvimento humano ocorre essencialmente por via
social, portanto quanto mais proxima e participativa, mais a criancga tende a sentir-se confiante
em si e naqueles que a cercam. Isso indiferente a natureza da deficiéncia. A integragéo se faz
com a percepc¢do de que a crianca tenha seu espaco na rotina da familia. Por certo, o tipo do
disturbio, o grau das limitacdes e o modo das abordagens definirdo as facilitagbes e o0s
impedimentos das atividades da crianca nesse processo (VYGOTSKY, 1997; GLAT e
BLANCO, 2007).

Para isso, cada familia possui seus recursos objetivos e estratégicos, vinculados a
determinantes sociais, culturais e econdmicos, na conducdo das demandas do filho. De
qualquer modo o esclarecimento é ponto crucial para uma postura familiar adequada frente as
relacbes com o filho e aos meios de apoio externos, entre 0s quais as instancias escolares.
Nessa direcdo, busca-se o conhecimento como clareza da duvida e da temeridade como
antidoto a incerteza. “Do medo 0 homem presume estar livre quando ndo ha nada mais de
desconhecido” (ADORNO e HORKHEIMER, 1985, p.26).

Mas, o desconhecido tem resistido ao esclarecimento e a reflexdo sobre os efeitos
miticos da deficiéncia, que reincidem em decisdes familiares, medidas que nem sempre
correspondem ao necessario e ao real para os filhos. Parece Obvio que um quadro de
deficiéncia ndo subsiste por si mesmo a uma vida regular, 0 que demanda um ambiente
colaborativo, em informac@es, conhecimentos e em esforgos comuns, entre familia e
sociedade, de maneira que ajude a crianca a enfrentar adversidades, avancar na formacéo

social e escolar, e a elevar as chances de reduzir desvantagens na participacdo social.



85

Tal cenario, no entanto, tem-se apresentado hesitante para contingentes consideraveis
de familias que promovem acdes restritas a crianca com deficiéncia, influenciadas por
desqualificativos historicos — incapaz, inepto, insociavel, por exemplo. Isso, talvez,
proveniente da desinformacdo, consequente de uma formacgdo cultural passiva que,
historicamente sujeita ao conformismo e a alienagdo, chamada por Adorno e Horkheimer

(1985) de semiformacao.

E 0 mecanismo formativo que produz a acomodac&o e a dominacio desse sujeito, em
niveis acriticos da realidade social, e que tem a marca da ambivaléncia entre as classes de
acesso a essa formacdo, critica, reflexiva e esclarecida, e as classes populares sob o dominio
politico e econémico. O que traz o revés da educacao e o desconhecimento para contingentes
sociais, e implicativos na qualidade interventiva de grupos familiares junto a crianca com
deficiéncia. No entanto, a despeito de quaisquer condi¢fes sociais, educacionais, politicas e
econdmicas, a familia tem, segundo Buscaglia (2006):

O direito ao conhecimento dos recursos disponiveis na comunidade para assisténcia
intelectual, emocional e financeira as necessidades da familia; O direito ao
conhecimento dos servigos de reabilitagdo na comunidade e os recursos disponiveis
atraves destes (BUSCAGLIA, 2006, p.118).

Trata-se, pois, de varidveis que interferem em tomadas de decisdo familiares, na
direcdo dos encaminhamentos das demandas da crianca. Por exemplo, no caso de deficiéncia
auditiva, que demanda uma série de medidas que envolvem lingua, acompanhamento
terapéutico, escolarizacdo, socializacdo e trabalho, em que as percep¢des da familia sobre
deficiéncia funcionam como diferencial. Que lingua a crianca surda deve adquirir? No caso

brasileiro, a Libras?™* Ou bilinguismo? E possivel “normalizar” pelo par audicdo/fala com

¥ Libras — Lingua Brasileira de Sinais, reconhecida como lingua oficial da surdez pela Lei n.10.436, de 24 de
abril de 2002 (BRASIL, 2002). Cabem esclarecimentos sobre a sigla Libras ou LIBRAS. Segundo Sassaki
(2010), “a sigla correta é Libras e ndo LIBRAS. [...] Com a grafia Libras, a sigla significa: Li de Linguas de
Sinais, e bras de brasileira. Outra corrente defende a sigla LSB, quando a grafia do termo for ‘Lingua de Sinais
Brasileira’. O termo ‘lingua de sinais brasileira’ (todas as palavras grafadas em caixa baixa) pode receber a
abreviatura ‘libras’ (todas as letras grafadas em caixa baixa). De acordo com Fernando Capovilla, ‘o Dicionario
de de Libras (Capovilla & Raphael, 2009) adotou a norma do Portugués, segundo a qual se uma sigla for
pronunciavel como se fosse uma palavra (e.g., Fapesp, Feneis) ela deve ser escrita com apenas a inicial
maidscula; e se ela ndo for pronunciavel como uma palavra, mas apenas como uma série de letras(e.g., CNPq,
BNDES), ela deve ser escrita em mailsculas. Por isso, o Dicionario de Libras de Capovilla e Raphael (2009)
escreve Libras e Feneis com apenas as iniciais maiusculas, como deve ser em Portugués’. Portanto, Libras € um
termo consagrado pela comunidade surda brasileira, e com o qual ela se identifica” (Italicos de Sassaki, 2010,
Online). Fonte: <http://www.planetaeducacao.com.br/portal/artigo.asp?artigo=1894>. Acesso em: 25abr2016.
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tecnologias, ou intervengdes médicas? E a escola, qual a mais indicada, regular ou especial?
Como diz Santana (2007), com base em pesquisa empirica:
Quando uma familia ouvinte descobre que o filho é surdo, tem de fazer escolhas: se
realizara a cirurgia de implante coclear, se aprendera a lingua de sinais, se comprara

um aparelho auditivo, se submetera o filho a terapia fonoaudioldgica, se ira coloca-
lo em uma escola regular ou especial (SANTANA, 2007, p.13).

Em entrevistas com pais de surdos, por ocasido da pesquisa de campo para seu estudo,
Santana (2007) constatou diferentes posturas de pai e mée sobre a disposi¢do de integrar-se as
necessidades linguisticas dos filhos. A grande maioria preferiu recursos médicos — implante
coclear, por exemplo — como forma “normal” de comunicacdo. A lingua de sinais para varios
familiares daria muito trabalho para aprender, além de expor com muita evidéncia a condi¢édo

deficiente do filho.

A méde e o pai ndo se propdem a aprender essa lingua [a Libras] e usa-la
efetivamente com o filho. Isso porque acreditam que a lingua de sinais é a lingua do
filho, como se uma lingua fosse de dominio individual e ndo social. J& outras
familias usam sinais, mas ndo se esquecem da sua lingua; os sinais sdo usados
concomitantemente com a fala (SANTANA, 2007, p.27).

Em casos de autismo, a postura € idéntica: os niveis de desenvolvimento da crianca
dependem de decisbes compartilhadas, sobretudo da parte da familia. Surian (2010) faz
alusdes a familia reconhecendo sua influéncia nos processos interativos com a crianca autista,
em razdo de bloqueios comunicativos e de suas possibilidades de desenvolvimento
socioeducacional. O mesmo ainda pondera que ha o reconhecimento por parte de
profissionais de salde e de relagcbes humanas nesse aspecto por incluir a familia como agente
primario nos encaminhamentos médicos e educacionais, assim como constituir-se em espaco
de socializacdo, promotora de estimulos aos distdrbios comunicativos inerentes ao espectro

autista. As palavras de Surian (2010) séo elucidativas nesse sentido:

Os pais sdo vistos pelos médicos e psicdlogos como uma fonte de grande valor, ndo
somente na fase do diagndstico, mas também para a reabilitagdo. As intervencGes
educativas, nas melhores condicGes, sdo programadas e realizadas por psicologos e
neuropsiquiatras com a participagdo ativa dos genitores, educadores e outros
profissionais disponiveis nos servicos de salde (SURIAN, 2010, p.99).

Surian (2010) sugere e discute no texto os encaminhamentos praticos a que a crianga
autista deveria submeter-se para se relacionar com o mundo. Ele analisa um elenco de
procedimentos que vao desde intervencdes psicoeducativas, comportamentais, terapéuticas e
habilidades comunicativas a formacdo escolar e profissional da crianca, tendo na familia o
suporte necessario para tais investiduras. Em todo esse processo, pais, educadores e
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profissionais de salde desempenham papel essencial no atendimento ndo s6 da crianca

autista, mas de toda pessoa com deficiéncia.

Particularmente, os pais tém sobre si a responsabilidade de decisbes que definirdo os
provimentos necessarios a vida da crianga. A consciéncia de que a diferenca exige um carga
extra de atencdo tem um enorme peso na condugdo do problema. J& em condicGes regulares
de vida, a crianca demanda apoio incondicional da familia, em situacdo de deficiéncia, a
crianca necessita de acOes especiais integradas que possam dirimir os efeitos das
desvantagens nas atividades sociais, entre as quais a escolarizagdo, expressiva demanda de

desenvolvimento social em situagdes dessa natureza.

A decisao a esse respeito procura responder a qual modalidade ou processos escolares
a crianca poderia adaptar-se, em funcdo do seu quadro psicofisico. E, segundo Surian (2010,
p.125), “Quanto mais cedo se iniciar a intervencdo, mais facil parece ser a obtencdo de efeitos
completos e duradouros. Os pais podem contribuir de forma decisiva na intervengéo,

mantendo-se coerentes em suas reagdes aos comportamentos da crianga”.

Tais referentes demonstram a influéncia a que a crianca esta exposta na sua escalada
socioeducacional perante a familia. Talvez, ndo apenas por estigmas ou preconceitos, ou
quaisquer juizos negativos, em diferentes niveis sociais e culturais de familia, mas também
por agravantes em um quadro de deficiéncia, como insuficiéncia de recursos, informativos e
materiais, e de senso critico familiar, reincidentemente restritivos a vida da crianca com
deficiéncia. A seguir, uma breve andlise sobre alguns desses fatores, presentes no ambito de

familias cuidadoras.

2.2.1 Educacéo, Renda e Deficiéncia: A Questdo do Cuidado Familiar

Em continuidade as reflexdes acerca da influéncia da familia em eventos de
deficiéncia, aqui se faz um adendo sobre questdes que envolvem a familia nos cuidados
especiais com o filho, particularmente em matéria de educacdo, conhecimento e renda do
nicleo familiar. E o caso da des/estabilidade econémica, ou do nivel de conhecimento da

familia capaz de definir o padréo de atendimento a crianga em suas demandas especificas.

Segundo pesquisas acerca de tais questdes (DOBSON et al, 2001; ATKINSON et al,
2007; EDWARDS et al, 2008), a desinformacéo, a insuficiéncia econémica e as limitagdes
operacionais (familiares) tendem a reduzir as possibilidades educacionais da crianca e

sentencia-la a invisibilidade social, revigorando a condicdo desviante da deficiéncia e o
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triunfo discriminatorio. Com isso, esvaem-se oportunidades de muitas criangas no seu curso
de vida por condigdes precarias da familia, portanto sem o suporte suficiente e necessario as

demandas do filho.

N&o é que haja uma relagdo inexoravel, correlata e condicional entre desinformacéo,
pobreza e exclusdo, principalmente em termos de deficiéncia, mas um quadro do género pode
repercutir restritivamente nas demandas da crianca, como abordado nas incursfes tedricas
precedentes e empiricas (analisadas na parte final deste trabalho). No entanto, ndo se pode
desconsiderar fatores influentes em cenério tal, entre as quais as decorréncias politicas, em
forma de desigualdade social, desinteresse oficial, ou atitudes da propria familia, movidas por
percepcOes negativas sobre deficiéncia, de peso determinante na atuacdo da familia frente ao

desenvolvimento da crianca.

Estados familiares dessa natureza tém-se revelado amplamente em pesquisas de
agéncias internacionais (OMS, 2010; 2011; UNICEF, 2013) e no discurso inclusivo ao exaltar
as condicGes educacionais, econémicas e sociais da familia no ambito da deficiéncia por sua
funcdo operativa na conducdo das demandas do filho. Talvez porque a proporcionalidade de
éxito ou de fracasso na educacgdo da crianga vincula-se as condi¢Ges familiares, sobretudo as

de ordem social, emocional e material, como apresenta o relatério do UNICEF (2013):

Os primeiros passos em dire¢do a inclusdo sdo dados em casa, durante os primeiros
anos de vida. Quando faltam & crianga com deficiéncia o amor, a estimulacdo
sensorial, os cuidados de saude e a inclusdo social a que tem direito, ela pode perder
oportunidades importantes de desenvolvimento, e seu potencial pode ficar
injustamente limitado, com implicacGes sociais e econdmicas significativas para ela
prépria, sua familia e a comunidade em que vive (UNICEF, 2013, p.29).

E, o que se tem verificado é que a grande incidéncia de casos de deficiéncia encontra-
se nos bolsdes de desigualdades das populacdes, revelando-se contingentes humanos a
margem de bens materiais, educacionais e simbolicos da sociedade. Em mais um recorte de
recentes estudos de extensdo global (OMS, 2010; 2011; UNICEF, 2013), ¢é possivel ampliar-
se a visdo de como se encontra a situacdo da crianga com deficiéncia no mundo,

considerando-se a insuficiéncia de recursos no ambito desse segmento social.

Um estudo sobre 14 paises em desenvolvimento verificou que a probabilidade de
viver na pobreza é mais alta entre pessoas com deficiéncia do que entre seus pares
sem deficiéncia. Como tendéncia, pessoas com deficiéncia apresentaram situacéo
mais precéria de educacdo, emprego, condi¢cBes de vida, consumo e salude. Em
Malaui e em Uganda, verificou-se, como tendéncia, que familias com membros com
deficiéncia eram mais pobres do que familias compardveis sem membros com
deficiéncia (UNICEF, 2013, p.14).
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Pelo relatorio, foram identificados elementos indicativos de escassez de recursos entre
grupos familiares. O mesmo documento (UNICEF, 2013) cita outros estudos nacionais que
referem conexdo entre pobreza'® e deficiéncia, implicando em situacdes de alta exclusdo em
decorréncia da falta de recursos — em especial, econdmicos — para encaminhar os pleitos da
crianga. Esses levantamentos demonstram os niveis de frequéncia escolar da crianca em
contextos de insuficiéncia de recursos. Destaque-se ainda que um cenario de pobreza tende a
produzir outros implicativos na vida da crianca, como por exemplo, doencas periféricas,
subnutricdo, agravamento da lesdo; baixas finangas para medicamentos, alimentos,

equipamentos, transporte, entre outras demandas necessarias aos cuidados da crianga.

E a realidade se torna ainda mais dura quando se trata de familias monoparentais de
poucos recursos, por ter o ente familiar que se dividir entre o cuidado e o trabalho, o que,
muitas vezes, propicia reducdo de receita, gerando mais tensdes e dificuldades para todos
(DOBSON et al, 2001; ATKINSON et al, 2007; PINILLA-RONCANCIO, 2015).

Uma pesquisa no Reino Unido realizada por Dobsn et al (2001) investigou um
contingente de familias e a renda disponivel para subsisténcia do nucleo familiar frente a
casos de deficiéncia. Os resultados parecem corroborar as hip6teses da relagdo assimétrica
entre as necessidades econdmicas da familia e os recursos utilizados em algumas demandas

do filho com deficiéncia. Os pesquisadores conseguiram levantar os seguintes nimeros:*°

Um total de 182 pais descreveram seus gastos em bens e servigos utilizados por seu
filho ao longo de um periodo de sete dias; destes, 68% das criangas estavam em
idade escolar e 32% tinham idade inferior a 5 anos. Os pais gastaram, em média, £
65,51 por semana. Como 85% das familias tinham uma renda de £ 300 ou menos
por semana, este valor correspondeu a mais de um quinto da renda familiar com o
filho deficiente. Deve-se ter em mente que o valor médio gasto ndo inclui gastos
com alimentacdo para esta criangca e por isso € uma subestimativa de gastos
semanais (DOBSON et al, 2001, p.8).

> As Nagdes Unidas veem a pobreza como “Uma condicdo humana caracterizada pela privacdo persistente ou
crbnica de recursos, capacidades, escolhas, seguranca e poder necessarios para um padrdo adequado de vida e
para outros direitos civis, culturais, econdmicos, politicos e sociais” (UNICEF, 2005, p.16). Isso implica em
alienacdo da familia por limitagdes da capacidade (e do conhecimento) para exercer direitos e liberdades, em
caso de deficiéncia, a favor do ente parental.

16 A total of 182 parents recorded their spending on goods and services for their child over a seven-day period; of
these, 68 per cent of the children were of school age and 32 per cent were aged under 5 years. Parents spent on
average £65.51 per week. As 85 per cent of families had an income of £300 or less per week, spending this
amount on their disabled child accounted for at least one-fifth of total family income. It should be borne in mind
that the average spending figure does not include spending on food for this child and so is an under-estimate of
weekly spending (DOBSON et al, 2001, p.8). (Cotacdo em Real da libra inglesa em 29abr2016 = R$5,09. Fonte:
<http://g1.globo.com/economia/mercados/cotacoes/moedas/>. Acesso em: 29abr2016.
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O relatério do UNICEF (2013) também traz um estudo panordmico sobre custos
adicionais da deficiéncia que causam impactos nas familias, que variam muito entre paises: no
Reino Unido, de 11% a 69% da renda familiar; na Austrélia, de 29% a 37%; na Irlanda, de
20% a 37%; no Vietnd, 9%; e na Bdsnia e Herzegovina,14%. Tais encargos decrescem
sobremaneira o orcamento familiar e retraem agdes necessarias aos cuidados da crianga por
caréncia de recursos. Isso sem contar com o 6nus do desemprego de parentes, ou por reducao

da carga de trabalho de ambos.

Segundo Dobson et al (2001), Atkinson et al (2007), Edwards et al (2008) e Pinilla-
Roncancio (2015) com baixos recursos materiais € 0 estresse por vida precéria, a familia
sente-se enfraquecida em seu poder colaborativo e assistencial ao filho deficiente. Na
expectativa de amenizar tal panorama de dificuldades, fundagdes, institutos, associacdes e
programas governamentais — nem sempre eficazes — concedem subvengdes a familias carentes

para complemento de renda.

Na verdade, tais provisdes pecunidrias normalmente contribuem no combate a
insuficiéncia alimentar, em viagens, em custos de reabilitacdo, ou na compra de itens
cotidianos de higiene e asseio, enquanto as questdes educacionais convergem a plano
secundario ou, muitas vezes, nem sdo postas na agenda familiar. Isso evidencia a relacdo
direta entre pobreza, deficiéncia e exclusdo, pois, uma vez sob a relutancia da sobrevivéncia

ndo ha tempo ou condicBes viaveis para encaminhar a educacéo do filho.

A despeito da assertiva de que a pobreza pode ter implicacdes restritivas em situagao
de deficiéncia, ndo quer dizer que essa condi¢cdo se limite a segmento social especifico.
Invariavelmente, as representacfes da deficiéncia e os aspectos materiais impactam familias
pobres, médias e ricas. O que as diferencia sdo critérios particulares de lidar com o problema:
enquanto o 1° grupo indispde de recursos suficientes para custos necessarios, particularmente
na educacdo, os 2° e 3° grupos possuem recursos para custos gerais, posi¢do que normalmente
dispensa subvencdes, ou politicas assistencialistas, portanto sem influéncia (ou dependéncia)

desse elemento nos indices de aproveitamento escolar do aluno.

No Brasil, o cenario nao é muito diferente. Os elevados indices de analfabetismo ou de
baixa escolaridade no segmento da deficiéncia estdo concentrados predominantemente em
familias de renda minima. Como em outros paises, ha programas assistenciais a pessoas e

familias carentes garantidos em lei constitucional e infraconstitucional que almejam garantir
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ajuda pecuniaria a pessoa impossibilitada de trabalhar por deficiéncias com incentivo paralelo

a frequéncia escolar.

Por exemplo, a Constituicdo Federal, de 05 de outubro de 1988, no artigo 203, inciso
V delibera sobre assisténcia social & pessoa com deficiéncia como forma de subsidio a
caréncia de recursos necessdrios a subsisténcia. Concessdo reafirmada por leis
infraconstitucionais, como a Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) n.8.742, de 07 de
dezembro de 1993 (BRASIL, 1993), nos artigos 21 e 22 e o Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC), instituido pelo Decreto n.1.774, de 08 de dezembro de 1995 (BRASIL,
1995), mas revogado pelo Decreto n.6.214, de 26 de setembro de 2007 (BRASIL, 2007).

Esses recursos assistenciais estdo assim prescritos na legislacéo:

C/F (1988)

[..]

Art. 203. A assisténcia social sera prestada a quem dela necessitar,
independentemente de contribuicdo & seguridade social, e tem por objetivos:

[..]

V - a garantia de um salario minimo de beneficio mensal a pessoa portadora de
deficiéncia e ao idoso que comprovem ndo possuir meios de prover a propria

manutenc¢do ou de té-la provida por sua familia, conforme dispuser a lei (BRASIL,
1988).

Loas
[]

Art. 20. O beneficio de prestacdo continuada é a garantia de um saldrio-minimo
mensal a pessoa com deficiéncia e ao idoso com 65 (sessenta e cinco) anos ou mais
que comprovem ndo possuir meios de prover a propria manutencdo nem de té-la
provida por sua familia (BRASIL, 1993).

BPC

Art. 1° O Beneficio de Prestacdo Continuada previsto no art. 20 da Lei n® 8.742, de
7 de dezembro de 1993, é a garantia de um salario minimo mensal & pessoa com
deficiéncia e ao idoso, com idade de sessenta e cinco anos ou mais, que comprovem
ndo possuir meios para prover a propria manutengdo e nem de té-la provida por sua
familia (BRASIL, 1988; 1993; 1995; 2007; MEDEIRQOS, DINIZ e SQUINCA,
2006).

O objetivo do BPC é proporcionar renda minima a pessoas sem recursos, consideradas
inaptas ao trabalho, ou idosas, ou a familias tutoras que vivem em condicGes severas, sendo a
deficiéncia um dos segmentos beneficiados. O ultimo relatério, publicado em maio/2013,
apontou um contingente de dois milhdes de pessoas com deficiéncia inscritas no programa
BPC, em idade escolar ou ndo (BRASIL, 2014).

A Portaria Normativa Interministerial n° 18, editada em 24 de abril de 2007, de teor
educacional, criou o programa BPC na Escola (BRASIL, 2014), iniciativa que teria como

objetivo acompanhar o acesso e a permanéncia na escola de criangas com deficiéncia. A
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intengdo seria fomentar a inclusdo escolar nessa area social com foco na redugdo dos baixos

indices de escolaridade historicamente reconhecidos.

Mas, parece que os resultados ndo tém correspondido as expectativas do programa
BPC na escola. Em 2008, constatou-se que 71% dos beneficiarios do BPC com deficiéncia na
faixa etéria de zero a dezoito anos estavam excluidos da escola, e que somente 29% desses
beneficiarios tinham matricula em alguma modalidade escolar (BRASIL, 2014). Tais dados
corroboram as estatisticas de baixo ou inexisténcia de rendimento escolar ja citado em
paréagrafos anteriores deste trabalho (BRASIL, 2000, 2010 e 2014).

Esse quadro social, tdo comum no seio da deficiéncia tem sido a principal
preocupacdo do discurso inclusivo. Os estudos tedricos trazem discussdes, e 0s relatdrios
globais endossam dados empiricos acerca da situacdo da deficiéncia em diferentes
continentes, tanto em paises considerados desenvolvidos quanto em desenvolvimento, sendo
que os Ultimos apresentam expressivos contingentes familiares em situacdo de pobreza, o que
expde o dificil quadro da crianca com deficiéncia em suas demandas de escolarizacdo. Sobre

essa questdo, Harris e Enfield (2003) argumentam que:

A discriminagdo contra as pessoas com deficiéncia é agravada quando elas
pertencem a uma minoria étnica ou outro grupo marginalizado. Mas,
independentemente da sua classe social, ou sua identidade religiosa ou étnica, as
pessoas com deficiéncia em todo o mundo tendem a ser mais pobres em termos de
dinheiro, poder e direitos, do que os cidaddos ndo deficientes do mesmo grupo
(HARRIS e ENFIELD, 2003, p.13)."

Como visto, as condicdes sociais, culturais e econdmicas da familia no trato da
deficiéncia constituem um dos principais entraves & participacdo social da crianga, ja que
escassos recursos materiais e restrita escolaridade deixam muitos familiares em dificuldades
de mobilizar os provimentos necessarios ao desenvolvimento da crianga. Com frequéncia,
quando a familia dispde de condi¢cdes materiais, faltam-lhe informacfes adequadas para
encaminhar os pleitos necessarios, reforcando os velhos estigmas e preconceitos comuns a

equacdo da deficiéncia e retendo a crianca em espacos estéreis de aprendizagem. Estatisticas e

Y Discrimination against disabled people is compounded if they belong to an ethnic minority or other

marginalised group. But irrespective of their social class, or their religious or ethnic identity, disabled people
around the world are likely to be poorer in terms of money, power, and rights, than non-disabled citizens of the
same group (HARRIS e ENFIELD, 2003, p.13).
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pesquisas qualitativas demonstraram isso (BRASIL, 2000; 2010; 2014; 2015; OMS, 2011;
UNICEF, 2013).

Sabe-se, no entanto, que ndo somente a familia tem o papel de atuar na constituicdo do
sujeito psiquico e social da crianca, em qualquer estagio ou estado bioldgico, mas representa o
apoio natural ao individuo nesse processo. O que leva ao entendimento de que a familia
representa uma das mais atuantes fontes provedoras de recursos — materiais e afetivos,
principalmente — necessarios a vida e a escolarizacdo do ente familiar. Na falta desses
recursos, a familia necessita de suporte das politicas publicas — normalmente desproporcionais

—em forma de subsidios as demandas da crianca, especialmente na questao escolar.

E fato que as tensdes e os limites inerentes as dificuldades tendem a influenciar o
estado de espirito e as agdes dos entes familiares, contudo os liames naturais € 0 senso
colaborativo devem predominar. Isso a despeito de incertezas politicas, do culto ao corpo e
dos estigmas de descrédito, construtos histéricos bem vivos na modernidade e perseverantes
no seio da familia. A essa empreitada deve-se uma atuacdo mais intensa da familia, da escola,
do poder publico e da sociedade. 1sso em face dos baixos niveis de aprendizagem no campo

da deficiéncia apresentados na atualidade.

Assim, diante de maultiplos desafios, que expectativas da familia podem ser
consideradas em relacdo a escolarizacdo do filho com deficiéncia? A seguir, uma breve
abordagem sobre essa questdo, partindo-se de recortes historicos acerca de crencas e
expectativas dos diferentes agentes sociais — familia e escola, por exemplo —, nas
possibilidades de aprendizagem da crianca com deficiéncia, uma das categorias de analise do

objeto desta pesquisa.

2.2.2 Escolarizagdo da Crianga com Deficiéncia: Expectativas Familiares

Aspectos marcantes nas cronicas sobre deficiéncia dizem respeito a percepgdes
negativas, entre as quais a de incapacidade de aprender do individuo, o que, por milénios,
afastou-o de qualquer expectativa de vida escolar, na visdo da sociedade e comumente de
familias. Esse foi o0 sentimento dominante por muito tempo, acompanhado por descrenga e
omissdo, no Brasil e no mundo (SILVA, O., 1987), instituindo-se, dessa forma, uma
dicotomia entre educacdo e deficiéncia como principio de exclusdo social do individuo

considerado deficiente. Assim, em meio a um histérico de degenerescéncia e exclusao, o
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escopo da deficiéncia demarcou um ponto crucial: a educagdo, ou, mais precisamente, as

possibilidades de escolarizacdo da crianga com deficiéncia.

No periodo moderno, foram conhecidas as primeiras iniciativas pedagogicas no
ambito da deficiéncia que, embora limitadas por estigmas depreciativos a pessoa, abriram
expectativas de escolarizacdo da crianga com deficiéncia. Passagens historicas registram
trabalhos voluntarios, institucionais e medico-pedagdgicos voltados a educacdo formal da

crianga com promissoras expectativas de aprendizagem.

Conquanto se tenham no ideério humanista cristdo (meados do seculo V, Alta Idade
Média) incursbes pioneiras de assisténcia e protecdo a pessoa com deficiéncia (na verdade,
segregacdo), foi no bojo da ciéncia moderna (transicdo dos séculos XV/XVI), que se
vislumbrou a ideia de aprendizagem no ambito da deficiéncia, ainda que sob forte influéncia
de estigmas degradantes da condicdo deficiente. De qualquer modo, floresceria alguma
expectativa de carater pedagdgico em relacdo a deficiéncia, percepcdo que se somava a
precedentes praticos por iniciativas particulares e clericais, como episodios relatados por
Jannuzzi (2012):

A educacéo do surdo contou com a contribuigcdo de educadores, como Pedro Ponce
de Lebn (1520-1584), monge beneditino encarregado da educacdo de dois surdos
que viviam no Mosteiro Valladolid. [...] Em 1620, Juan Bonet publicou o livro
Reduccion de las letras y arte de ensefiar a hablar a los mudos. [...] Ramirez de
Carrién, que educara outro surdo com 3 anos de idade. [...] Mais tarde, o abade
Charles Miguel de L’Epee (1712-1784), que fundou o Instituto Nacional dos
Surdos-Mudos de  Paris, em 1760, educou surdos pelos ‘sinais
metodicos’(JANNUZZI, 2012, p.26/27 — Italicos e aspas da cita¢do).

Outros trabalhos vieram com o passar do tempo, investigando, buscando respostas
para cada problema e testando métodos reabilitatorios e educacionais, como por exemplo o do
médico italiano Gerolano Cardano (1501-1578), que concluiu um problema de surdez néo
impediria a pessoa de aprender (0 que ocorreria pela escrita); Jean Gaspard Itard (1774-1830),
que assumiu a educacdo de um menino selvagem localizado em uma floresta; e, na virada dos
séculos XIX/XX, estudos e métodos psicopedagdgicos para criangas com e sem deficiéncia —
Edouard Séguin (1812-1880); Maria Montessori (1870-1952) —, distintamente aplicados,
deram impulso as expectativas de aprendizagem da crianga com deficiéncia (JANNUZZI,
2012).

Mas, tais investiduras ndo implicavam atendimento universal a deficiéncia nem

extensdo pedagogica da escola regular, pois, somando-se a isso um contingente expressivo de
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pessoas com deficiéncia e sem apoio oficial necessario e a baixa frequéncia nas instituicdes
médico-pedagogicas pareciam ressoar como descrenca na aprendizagem da pessoa com
deficiéncia. Talvez tal descrenca, em especial por parte de familias ainda resistentes frente a
deficiéncia, também estivesse atrelada a resultados escolares pouco influentes na autonomia
da crianga, quando adulto, uma vez que o curriculo dessas instituicdes ou do ensino particular
ndo concorria para isso (JANNUZZI, 2012).

Para se ter ideia dessa auséncia no Brasil, segundo Jannuzzi (2012), em 1874,
aproximadamente 20 anos depois de fundados os dois principais Institutos de atendimento
escolar a cegos e surdos tinham matriculados apenas 35 e 17 alunos, respectivamente, em um
contingente que, em censo de 1872, apresentara 15.848 cegos e 11.595 surdos com tendéncia,
entdo, de numeros nesse patamar, em 1874. Portanto, indicativo que sugere descrédito na
aprendizagem da pessoa por parte de segmentos sociais, ou particularmente de familiares,
visto que, o habito do abandono, ocultacdo ou desinteresse em relagdo ao filho com
deficiéncia persistia em alta escala (SILVA, O., 1987; JANNUZZI, 2012).

Em momentos progressivos, investigacfes cientificas acenaram para expectativas e
reforcaram as tendéncias de aprendizagem na area da deficiéncia. No comeco de século XX,
Lev S. Vygotsky, pesquisador russo, despontaria no cendrio cientifico do desenvolvimento da
crianca com enfoque dominante na aprendizagem. Ele traria estudos de grande impacto na

psicologia escolar, com destaque em transtornos organicos.

No tocante a deficiéncia intelectual (DI), Vygotsky (1997) rompeu de forma
categorica barreiras historicas acerca das possibilidades de aprendizagem da crianca com
deficiéncia. Em sua obra Fundamentos de defectologia, Vygotsky (1997) aprofunda a
discussdo do espectro da deficiéncia, dando énfase ao distdrbio intelectual. Esse enfoque
cientifico lancou luz em velhas concepcdes de descrédito e de visdes preconceituosas em

relacdo a crianca intelectualmente disfuncional.

Em pesquisas com criancas com DI, Vygotsky ampliou estudos anteriores que
focaram a debilidade mental em si mesma, sem considerar variaveis. Ap0s intensas
experiéncias, Vygotsky deduziu que as disfungdes do intelecto ndo representariam os Unicos
fatores pelas restricdes cognitivas. Outros fatores influenciariam a estatura cognitiva da
criancga, e a escassez de recursos especificos — materiais e humanos — e a desmotivagao seriam
relevantes. Assim, esse novo enfoque dava conta da capacidade da crianca com deficiéncia,

particularmente a com DI, em desenvolver habilidades escolares.
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Para isso, na percepcdo de Vygotsky (1997), seria necessario que se estabelecessem
padrdes de conteudo, variagdes metodoldgicas e apoio da escola nas praticas de ensino para o
aluno desenvolver suas potencialidades relativas ao seu quadro disfuncional. Dessa forma,
estigmas histéricos de incapacidade tenderiam a enfraquecer-se frente ao novo enfoque
psiquico da deficiéncia, isso em funcdo de elementos cientificos darem novo enfoque a
relacdo (positiva) entre deficiéncia e aprendizagem. Isso evidencia que a forma de incluséo da
crianca com DI ndo dependeria unicamente da sua condi¢do psiquica, ou de guias teorico-
metodoldgicos avaliativos ou estratégia de ensino, mas, e prioritariamente, da crenca da

aprendizagem relativa do aluno com DI.

Dessa forma, entraria na equacdo da deficiéncia a vontade politica de inserir de fato
esse segmento social no ambito da escola comum. Mas, ndo sé isso. Na perspectiva de
Mantoan (1996) e Vygotsky (1997), os agentes do circulo social da crianga com DI, como
familia e escola, precisam também comprometer-se de fato com esse processo. Sem essa
comunhdo de esforgos, os avangos continuardo timidos, pontuais, com as percepcdes de
descrédito guiando as acdes escolares que se presumem inclusivas, mas de resultados
pedaglgica e estatisticamente questionaveis, como ja demonstrado em textos precedentes
(BRASIL, 2000; 2010; 2014; 2015; OMS, 2011; UNICEF, 2013).

Também se acrescentem marcos legais (BRASIL, 1988; 1989; 1996; 1997; 2015) e
documentos internacionais (UNESCO, 1994; 2006; OMS, 2010; 2011; 2013) que reconhecem
e reafirmam as perspectivas de aprendizagem na area da deficiéncia, propondo e motivando
acles conjuntas dos agentes educacionais — familia, escola, crianca e comunidade —, tendo
como reforgo, inclusive, o mais recente aporte legal brasileiro, a Lei n.13.146, de 06 de julho
de 2015, reafirmando essa integracdo, no artigo 27, Paragrafo Gnico. “E dever do Estado, da
familia, da comunidade escolar e da sociedade assegurar educacao de qualidade a pessoa com

deficiéncia, colocando-a a salvo de toda forma de violéncia, negligéncia e discriminagdo”.

E ai se miram as intervencfes familiares que, a despeito desses limites, cresceram em
intensidade na atengdo da crianca com deficiéncia apos ciclos histéricos de mudangas
conceituais, educacionais e filosoficas nessa rede densa de relagdes humanas, no ambito da
educacdo inclusiva a partir de meados dos anos 1980. Ndo somente no cuidado, mas em
expectativas otimistas, quanto a escolarizacdo dos filhos por parte de familiares. O que
demonstra crédito nas possibilidades de aprendizagem da pessoa com alguma deficiéncia,

embora sem a dimensdo desejada, como ja se reiterou.
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Assim como postulacdes tedricas o fazem (MANTOAN, 1996; VYGOTSKY, 1997), a
legislacdo alude a condicdo de aprendizagem da pessoa com deficicéncia e a intervencgédo
familiar nesse processo. Além disso, o discurso e as operacfes da educacdo inclusiva tém
reforcado essa perspectiva. Ainda assim, as expectativas de agentes sociais e escolares, dentre
o0s quais a familia, mostram-se hesitantes e, muitas vezes, expectativas tomadas por descrenga

na escolarizacdo do filho com deficiéncia sem uma relativizacdo possivel.

Como apoio analitico das expectativas de familiares, quanto a escolarizacéo dos filhos
com deficiéncia — uma das categorias de anélise deste estudo —, foram identificados em alguns
sitios de universidades brasileiras 06 trabalhos académicos (01 tese, 03 dissertaces e 02
artigos) que referem essa questdo. De modo geral, os trabalhos abordaram sobre a
participacdo de familiares na vida dos filhos, enfatizando tipos e gravidade das deficiéncias, e

socializagéo, escolarizacéo e proceso escolar inclusivo deles.

A Tabela 1 dispbe as informagOes extraidas dos referidos trabalhos, consideradas
pertinentes a andlise, no tocante as expectativas de familiares, do ponto de vista empirico, na
relacdo deficiéncia e escolarizacdo dos filhos. Os termos grifados nos resumos ressaltam os
elementos recorrentes nas vozes dos familiares pesquisados, e que serviram de base analitica

sobre as expectativas de familiares em relacéo ao processo escolar dos filhos com deficiéncia.

Tabela 1 — Expectativas familiares sobre escolarizacao da crianca com deficiéncia (escola regular)

Trabalho(T) Autor(a) Familiar | Tipo Defic. Resumo
(Ano)
T1. Tese As expectativas foram relacionadas
(2009) com frequéncia a aprendizagem e
Escolarizagéo da desenvolvimento, a alfabetizacdo e
pessoa com Solange Mes, Pais, Deficiéncia | socializacdo, embora 1/3 dos pais (de
deficiéncia Rodovalho Av6 e Tia intelectual | 24) tenha concordado com o
intelectual: LIMA certificado de terminalidade
terminalidade especifica para os filhos, visto por
especifica e outros pais como reforco ao
expectativas preconceito.'®
familiares.

'8 Terminalidade especifica (Lei n.9.394/1996). Art..59). Os sistemas de ensino assegurardo aos educandos com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacdo (Redagdo dada pela Lei
n. 12.796, de 2013): I. - curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacdo especificos para atender
as suas necessidades; I1. - terminalidade especifica para aqueles que ndo puderem atingir o nivel exigido para a
conclusédo do ensino fundamental, em virtude de suas deficiéncias, e aceleragdo para concluir em menor tempo o
programa escolar para os superdotados (BRASIL, 1996).
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T2.Dissertacdo

Relatos de expectativas, ora
positivas, ora negativas para o

Rggégg . Rachel futuro do filho surdo. Percebeu-se
. : 5 necessidade de difundir na clinica
m%)ége:rft;;aazggé CaSSCS)I[aJnS?A\de Maes Surdez fonoaudioldgica a importancia do
surdez de seus trabalho com a familia dos surdos
filhos. por esclarecimentos insuficientes,
portanto implicativo de ddvidas.
T3.Dissertacao
(2012) ReacOes positivas entre  as
Processo de expectativas predominantes dos
escolarizacdo: 0 | Egijena de pais em relacéo a V|d_a escolar dos
discurso dos | josus Sousa | Mdes, Pais | Deficiéncia | seus filhos. Esses pais (07 de 10)
pais sobre as SANTOS visual mostraram expectativas
expectativas e promissoras quanto ao futuro
acompanhament escolar e profissional dos fihos,
0 aos seus filhos inclusive em nivel superior.
com cegueira.
T4.Dissertagéo ]
(2014) Pel_os _ relatos, os pais, em sua
Familias de maioria, buscavam na escola
criancas com Lisiane apre_ndlzagem e desen\{olylmento
deficiéncia: o Ryatki Mes, Pais Def|c|énc|a do _fllho. Percebeu-se otimismo na
que pensam MORRO intelectual | maior parte~ das falas, em relacdo
sobre 0 processo ao futuro_ ndo apenas escolar, mas
de inclusdo na nas condi¢des de qualquer pessoa
Educacio com ou sem deficiéncia.
Infantil.
T5. Artigo
(2014) : .
Reacdes, Nara Liana Rela‘gos com  mais frequéncia
sentimentos e | PEREIRA- referlram expecta}wag ao desenv.
expectativas de SILVA: Mées, Pais, | Deficiéncia | Motor e a egcolarlzagao, enquanto
familias de Bruna Irmaos intelectual | ©S irmaos demonstraram
pessoas com Rocha expectativas quanto a
necessidades ALMEIDA mdgpgndgnma dos outros com
educacionais deficiéncia.
especiais.
T6. Artigo .
(2015) A§ expectativas revelaram-se
Percepgio dos fragels, de\ baixo al_can(Ee escolar,
pais !lrgltgdas adalfabetjzagao. Dzr_am
cuidadores . . ... | indicios e ndo acreditar
so(bre a inclus)élo é\:ﬂuﬂag Maes, Pais Deficiéncia efetivamente nos progressos dos
intelectual | &1 ¢ |
escolar de seus PINTO ilhos, em parte pelo préprio
filhos discurso  desacreditado  dos
adolescentes professores.

com deficiéncia
intelectual.

Fonte: Enderecos nas Referéncias; Tabela — Elaboracéo desta autoria, 2016.
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Nos resultados empiricos do trabalho 1 (T1, p.117), as familias (58%) manifestaram
crenca na escola regular como mecanismo de aprendizagem e desenvolvimento dos filhos,
mas ainda com expectativas divididas entre dividas e conviccdes acerca da escolarizagdo dos
filhos como possibilidade de formag&o e autonomia deles (p.117). Em termos percentuais, as
expectativas otimistas quanto a escolarizacdo (aprendizagem e desenvolvimento) dos filhos
alcancaram o maximo de 46% dos entrevistados (p.126). Os numeros revelam, assim,
expressivos contingentes familiares descrentes em possibilidades efetivas de aprendizagem

dos filhos com deficiéncia, ou com baixas expectativas nesse sentido.

Provavelmente, tais perspectivas vém a propdésito de percepcdes reiteiradas de
familiares sobre deficiéncia como incapacidade de aprender do individuo com alguma
restricdo organica e, no caso, de escolarizacdo dos filhos, como declarou um dos pais da
pesquisa, ao afirmar “[...] ndo ter nenhuma expectativa em relacdo a escola, pois sua crenca
era que ela [a escola] ndo faria mais nada que pudesse contribuir para a vida do filho, além
daquilo que ele acreditava que ja teria sido feito” (p.126). E de supor-se, entdo, a presenca dos
estigmas classicos de improdutividade como compreensédo de deficiéncia com efeitos na seara

escolar.

No trabalho 2 (T2, p.57/58), reapareceram dados acerca de expectativas de familiares
(representadas por 10 mées) quanto a escolarizacdo dos filhos, entre as dimens@es positivas
(40%) e negativas (60%). No primeiro grupo de méaes (40%), as expectativas foram as mais
promissoras possivel, incluindo éxito profissional. J& no segundo grupo (60%), as declaragdes

das entrevistadas variaram entre o otimismo e a descrenca, na escolarizagdo dos filhos.

Segundo consideracdes da pesquisa (T2), a descrenga de familiares incorreria em
funcdo da auséncia ou desencontro de informacfes necessérias relativas as condicbes e
possibilidades de desenvolvimento da criangca com deficiéncia, tanto por parte das instituicbes
escolares quanto das de saude, assim como j& mencionado, em discussdes tedricas deste
estudo (BUSCAGLIA, 2006; SURIAN, 2010). Dessa forma, estender positivamente as
expectativas de familias em relagdo a escolarizagdo dos filhos com deficiéncia estaria
condicionado aos niveis de esclarecimento adquiridos por familias, ainda resistentes a

escolarizagéo dos filhos, ainda que relativizada.

Seguindo a rota da diversidade perceptiva familiar sobre deficiéncia e as expectativas
escolares dai decorrentes, T3 investigou 05 familias (10 pais) sobre essa questdo (p.81). Dos
10 pais, 07 demonstraram expectativas promissoras na aprendizagem escolar dos filhos,
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enquanto 03 mostraram-se confusos quanto a isso, sob a argumentacdo da defasagem
idade/série dos filhos, ja que apds a média de cinco a sete anos de estudos, eles pouco
aprenderam (p.82). O que dava a ideia de incapacidade dos filhos, percepc¢éo ainda comum no

ambito da deficiéncia.

Os resultados de T4 mostraram expectativas positivas dos pais (11, total da amostra)
em relacdo a vida dos filhos, especialmente em se tratanto de aprendizagem como instrumento
de autonomia, como narrado por duas entrevistadas (p.70): “Nao precisa ser igual a todo
mundo, mas também ndo precisa ser 0 mais diferente” (mde da crianca 4, Sindrome de
Down); e, “Quero que chege a hora e ela diga: - mae, da licenca, deixa ir para minha
festinha!” (mde da crianca 1, Sindrome de Down). De acordo com a pesquisa, os familiares
consideraram ver seus filhos como qualquer outros pais (de filhos sem deficiéncia) os veem.
Palavras, como interagcdo, comunicacgao, superacdo e autonomia, entre outras, otimizaram as

falas dos depoentes (p.68 a 73).

Talvez, esse quadro de percepcdes positivas em relacdo ao desenvolvimento dos filhos
seja consequéncia do perfil sociocultural e econdmico das familias, uma vez que dos 11
familiares, entre c6njuges masculinos e femininos, 08 apresentaram nivel superior, atuando
profisionalmente na &rea, inclusive em medicina e em Direito (p.38). H4, portanto, indicativos
de maiores esclarecimentos e recursos materiais € humanos para compreensao e
encaminhamentos das demandas da crianca, embora as 03 médes do nivel basico (uma em
familia monoparental —, no rol dos novos arranjos familiares) também tenham expressado

expectativas promissoras para seus filhos com deficiéncia.

No entanto, como afirma Buscaglia (2006), ndo importam as diferengas culturais, mas
a forma como e para qué o conhecimento chegue aos interessados, no caso, 0s pais. De
qualquer modo, o marcador sociocultural parece ter tido peso nas respostas comuns dos
entrevistados, e nas suas expectativas otimistas, em T4. Mesmo porque, segundo Glat e
Pletsch (2004, Online), orientacdo e esclarecimentos profissionais relativos ao
desenvolvimento dos filhos com deficiéncia favorecem os familiares a irem além da
percepcao negativa, ou desconhecida sobre deficiéncia, o que, reforca as autoras, possibilita

maiores expectativas em relacdo a escolarizacao dos filhos com deficiéncia.

A pesquisa de T5 foi centrada em 18 familias (p.114), cada uma com um filho com DI,
com 11 irm&os participantes do estudo. Em termos de expectativas escolares, a média de 24

familiares (entre maes, pais e irmdos, p.117) mostrou-se confiante em realizagOes
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educacionais dos parentes com deficiéncia, com indicativo, por parte dos irméos (06), de
independéncia do seu par em condicdo deficiente. As expectativas desses familiares, entre
positivas e negativas, mostraram-se proximas aos achados de T1, T2 e T3, com reincidéncia
de fatores necessarios, mas insuficientes, que poderiam reforcar o otimismo de muitas
familias quanto a escolarizacdo dos filhos com deficiéncia. Segundo constatacdo de T5,
Cunha Pinto (2015, p.120):

Os pais relataram que, além de ajuda financeira, necessitavam de (a) mais
informacdes sobre servigos e apoios que beneficiariam seus filhos; (b) conversar
regularmente sobre a deficiéncia de seu filho com profissionais; (c) encontrar
servigos de apoio social e educativo para o filho com necessidades educacionais
especiais, entre outras necessidades.

Trata-se, pois, de fatores restritivos e recorrentes no ambito da deficiéncia, que tém
influenciado expectativas de familiares, quanto ao desenvolvimento dos filhos, como ja
analisado teoricamente neste estudo (DOBSON et al, 2001; ATKINSON et al, 2007;
EDWARDS et al, 2008; GLAT e PLETSCH, 2004, Online; BUSCAGLIA, 2006 ). Muitos
familiares necessitam de orientacGes e apoio material e humano — profissionais de salde,
educadores, por exemplo — para discutir e elaborar esclarecimentos para que se criem
expectativas possiveis em relacdo aos filhos com deficiéncia. Isso possibilita uma
visualizacdo mais realista por parte de parentes, ainda sem as informacgdes e recursos

necessarios sobre as potencialidades dos filhos.

Essas lacunas operacionais, que exercem influéncia nas expectativas de familiares
guanto a escolarizacdo dos filhos com deficiéncia também se fizeram presentes em T6. Uma
mée e um pai compuseram a amostra da pesquisa, na forma de estudo de caso. No quesito
expectativas escolares, ambos mostraram-se dubios, com direcionamento em uma

escolarizacéo reduzida a atos basicos de escrita e leitura.

Os entrevistados trouxeram a questdo docente como uma das restricbes ao
desenvolvimento escolar dos filhos, somada a questdo da deficiéncia (p.99, 100 e 113), o que,
como se discutiu na extensdo deste trabalho investigativo, vislumbrou baixas expectativas de
expressivo contingente familiar em relagcdo ao aproveitamento escolar dos filhos. Portanto,
elementos e posturas familiares recorrentes, quanto ao desenvolvimento escolar e social da
pessoa com deficiéncia, aspectos também analisados no proximo capitulo deste estudo a partir

de pesquisa com mées de criangas com deficiéncia do ensino fundamental I.
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CAPITULO Il — AS PERCEPCOES DA FAMILIA SOBRE DEFICIENCIA E AS
EXPECTATIVAS DE ESCOLARIZACAO DOS FILHOS COM DEFICIENCIA DE
ESCOLA DO ENSINO FUNDAMENTAL | DO MUNICIPIO DE MATA DE SAO
JOAO / BAHIA: UMA ANALISE

Este capitulo tratou do dialogo entre os eixos tedrico e empirico — os procedimentos
tedrico-metodoldgicos da pesquisa — para discussdao e analise da questdo proposta — as
percepcdes dos familiares sobre deficiéncia e suas expectativas quanto a escolarizacdo dos
filhos deficientes. 1sso com base em estudos tedricos e na apresentacdo descritivo-analitica do
trabalho empirico realizado com familiares de alunos com deficiéncia do ensino fundamental

I do sistema escolar do municipio de Mata de Séo Jodo, Bahia.

De inicio, fez-se uma breve descricdo dos aspectos territorial, institucional (escolar e
familiar) e humanos da pesquisa. Em seguida, foram explicitados os mecanismos e
procedimentos metodoldgicos aplicados na coleta de dados, assim como o tratamento
inferencial e interpretativo dos achados nas entrevistas — gravadas e transcritas — e a
propositura analitica prevista no esbo¢o da pesquisa, a Analise de Conteudo (BARDIN,
2011), procedendo-se a codificacdo, analise e interpretacdo das informagdes coletadas de

familiares entrevistados e a discussao final.

3.1 CONTEXTUALIZANDO A PESQUISA

Um planejamento de pesquisa envolve elementos e varidveis que atuam
articuladamente no processo investigativo, e a nocdo de territorio representa um desses
elementos. Em um dos muitos sentidos, territorio corresponde ao espaco geografico articulado
com o complexo de relagfes, conflitos, contradi¢cGes e poder na sociedade, em decorréncia
dos entrecruzamentos de vieses socioculturais, representacionais, econémicos, politicos e
historicos (CARVALHAL, 2011).

Dessa forma, depreende-se que no territorio tém-se percepcdes das experiéncias de
vida dos sujeitos, no que diz respeito a posi¢Ges sociais, a influéncia cultural, a educacdo, a

simbologias e ao poder politico.

O territdrio, portanto, vem sendo abordado pelas perspectivas espaciais, regionais,
relacionadas ao lugar, a cidade, ao campo ou a nagdo, sempre vinculada ao espacgo
fisico e a terra, ainda que essas abordagens se deem em diferentes escalas, sejam
elas local, regional, nacional, supranacional ou global (CARVALHAL, 2011, p.42).
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Com base nessa nogdo de territdrio esta pesquisa buscou o conhecimento sobre o
contexto sociocultural de familiares de alunos com deficiéncia de escola de ensino
fundamental | do municipio de Mata de Sdo Jodo, Bahia. Isso foi relevante a partir do ponto
em que se percebeu a ordem social da familia e a sua relacdo com o patriménio cultural da
sociedade, da qual ela participa, em forma de relacGes influentes na construcdo de opinides
pessoais e coletivas, como por exemplo, estigmas, preconceitos e discriminagdo, categorias
ideologicas abordadas neste estudo. Sendo assim, a territorialidade aqui foi considerada como
a dindmica familiar no espago geografico do municipio de Mata de S&o Jodo, locus delimitado
para este trabalho.

3.1.1 Sobre 0 Municipio de Mata de Sao Joéo

Mata de S&o Jodo é um dos 417 municipios do Estado da Bahia, localizado entre os
municipios de Dias d’Avila e Pojuca, na BA 093, integrante da Regido Metropolitana de
Salvador, distante 59 km da Capital (PREFEITURA DE MATA DE SAO JOAO, s.d). Como
distrito foi criado em 1761, e o Municipio como ente juridico e administrativo, com a
denominagdo atual, por meio da Lei provincial n.241, de 15 de abril de 1846. A populacdo
estimada em 2015 foi de 45.813 habitantes (BRASIL, 2015). Com uma extensao territorial
acima de 670 Km?, o Municipio se divide em duas partes: A sede ou a zona urbana e a zona

rural. A maior parte da populacgdo, cerca de 70%, concentra-se na area urbana.

O Municipio tem como base econdmica atividades comerciais e turisticas, ja que
dispde de um extenso litoral balneéario e de negdcios. O cultivo de hortifruticolas organicas na
zona rural coloca o Municipio em posi¢do de destaque na Bahia pelo abastecimento de parte
do mercado de Salvador e de outros municipios baianos com esses produtos. A atividade
pecuaria também € intensa no Municipio com a criacdo de bovinos, caprinos e equinos. Mas,
hoje, o turismo sobressai como atividade econémica do Municipio, gerando centenas de
empregos diretos e indiretos, em hotéis, pousadas, restaurantes e em outros estabelecimentos

congéneres, com a maioria dos trabalhadores do proprio Municipio.

O Litoral de Mata de S&o Jo&o, que vai da Praia do Forte a Sauipe, & um dos principais
destinos turisticos do Brasil. A extensdo litoranea compreende 28 quilémetros de praia, um
percurso que preserva remanescentes da Mata Atlantica, dunas, restingas, manguezais,

coqueirais, lagoas, riachos, cachoeiras e praias, ainda pouco exploradas, sendo as Praia do
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Forte, Imbassai, Diogo e Costa do Sauipe as localidades que atraem o maior nimero de

turistas.

O Municipio tem registrado renda per capita’® de R$ 185,79, em 1991; de R$ 261,10,
em 2000; e de R$ 451,90, em 2010. Trata-se, pois, de um municipio em transicdo de baixa
para média renda. Em termos de desenvolvimento humano, o Municipio tem conseguido
alguns nimeros expressivos, como na area escolar. O Indice de Desenvolvimento da
Educacdo Basica (IDEB) dos anos 2011 e 2013 apresentaram 0S seguintes percentuais
(BRASIL, 2014):

Tabela 2 — Dados do IDEB

Ano Nivel escolar IDEB
Fundamental | 474
2011
Fundamental 11 4,78
Fundamental | 5,27
2013
Fundamental 11 5,32

Fonte: QEdu.org.br. Dados do Ideb/Inep, 2014.

O Indice de Desenvolvimento Humano (IDH)? atingiu as cifras de 0,378 (1991),
0,506 (2000) e 0,668 (2010), em um processo crescente de melhoria na qualidade de vida da
populagdo (PROGRAMA DAS NACOES UNIDAS PARA O DESENVOLVIMENTO —
PNUD, 2013). Segundo dados do IBGE (BRASIL, 2012), o sistema escolar publico
municipal apresenta a seguinte estrutura: 27 escolas de ensino fundamental completo, sendo
26 com a modalidade pré-escola, e mais 06 também do ensino fundamental e 08 da pré-escola
na esfera privada. O sistema escolar do Municipio registra ainda 04 escolas de ensino médio,
sendo 03 estatais e 01 particular (BRASIL, 2012) e um polo universitario de ensino a
distancia da Universidade Aberta do Brasil (UAB), em parceria com a Universidade do
Estado da Bahia (UNEB).

19 Renda per capita. No original em latim, a expresséo significa “por cabeca”, portanto trata-se da renda de cada
individuo, ou seja, considerando-se membros da populacdo em particular e sua participacdo na renda total do
pais (PNUD, 2012). http://www.pnud.org.br/idh/IDH.aspx?indiceAccordion=0&Ili=li_IDH).

0 IDH é uma medida média das conquistas de desenvolvimento humano basico em um pais, como educagéo,
saude, renda e longevidade (PNUD, 2012)
<http://www.pnud.org.br/idh/IDH.aspx?indice Accordion=0&Ii=li_IDH>. Acesso em: 10jan2016.
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3.1.2 A Educacao Especial no Municipio: Alguns apontamentos

O aluno com deficiéncia no sistema escolar de Mata de S&o Jodo tem o apoio do
Atendimento Educacional Especializado (AEE), setor com atuagdo colaborativa junto aos
professores do ensino regular. O AEE dispde de um ndcleo central composto por 05
coordenadores (professores especializados) e pessoal administrativo para acompanhar o
andamento da vida escolar e, em especial, a aprendizagem de um contingente de 302 alunos
com diferentes tipos e graus de deficiéncia, segundo o Gltimo Censo Escolar (BRASIL, 2015).
No ensino fundamental I, foram computadas 189 matriculas nas escolas municipais, e na

Escola da pesquisa, 14 alunos, incluindo os 04 das familias escolhidas para as entrevistas.

Os trabalhos com o aluno sdo programados em dia e data especificos com o0s
profissionais do AEE, que definem conteudos, métodos e estratégias de abordagens de ensino
para suplementacdo curricular, em continuidade as aulas regulares e ao reforco a
aprendizagem do aluno. Sem contar ainda as orientacbes as familias sobre assuntos
terapéuticos, escolares e rendimento do aluno. Segundo informacdes da gestdo do setor, o
Municipio busca cumprir a determinacdo legal e atribuitiva do AEE, inscrita na Resolucgédo
n.04, de 02 de outubro de 2009, determinante de atribui¢es do AEE:

[]

Art. 2° O AEE tem como func¢do complementar ou suplementar a formacéo do aluno
por meio da disponibilizacdo de servigos, recursos de acessibilidade e estratégias
que eliminem as barreiras para sua plena participagdo na sociedade e
desenvolvimento de sua aprendizagem.

Pardgrafo Unico. Para fins destas Diretrizes, consideram-se recursos de
acessibilidade na educacdo aqueles que asseguram condicdes de acesso ao curriculo
dos alunos com deficiéncia ou mobilidade reduzida, promovendo a utilizacdo dos
materiais didaticos e pedagdgicos, dos espacos, dos mobiliarios e equipamentos, dos
sistemas de comunicacdo e informacdo, dos transportes e dos demais servi¢os
(BRASIL, 2009).

No Municipio, o AEE implementa as atividades de investigar, discutir, planejar e
executar progamas, conforme as disciplinas regulares, como por exemplo o ensino de
linguagens e cddigos comunicativos, simbologias matematicas e regras e preceitos de
socializacdo e conduta. A Coordenacdo informou que a ideia principal dos trabalhos é
explorar a0 maximo as potencialidades do aluno. Para isso, dentro do orcamento do
Municipio, o AEE dispde nas escolas algumas tecnologias assistivas, como computador, tevé,
DVD, data show, material didatico-pedagdgico impresso e eletronico, além de perseverar em

processos de socializagdo, em atividades diversificadas, em diferentes momentos.
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Assim, o AEE orienta os professores a inserirem o aluno com deficiéncia, em praticas
sociais e escolares, como educacdo fisica, eventos festivos, conversas informais e mesmo
tarefas escolares em parceria com outros alunos, com ou sem deficiéncia. Destaque-se ainda
que, por informagdes dos coordenadores, todas as atividades do AEE sdo planejadas de
acordo com o tempo, ritmo e condicOes de cada aluno, embora ndo se possa contar com certos
recursos essenciais, como Libras ou o Sistema Braille, ou mesmo profissionais especificos
para o cotidiano da sala de aula. Mesmo assim, na visdo do AEE do Municipio, houve
avangos no processo inclusivo nas escolas municipais (SECRETARIA MUNICIPAL DE
EDUCACAO, 2015).

3.1.3 Caracterizacdo da Escola

Em primeiro momento, fez-se uma breve contextualizacdo territorial da Escola, de
modo a situa-la no meio sociocultural e econémico da comunidade, uma vez que o0 que
acontece no seu entorno (da escola) repercute dentro dela. Apesar de territério urbano, o
bairro que acolhe a Escola tem localizacdo periférica com caracteristicas rurais, a margem da

BA 093, km 60, em relacdo a capital Salvador.

A despeito de Mata de S8o Jodo apresentar crescentes indices sociais, econdmicos e
escolares nos Gltimos seis anos, a regido da Escola encontra-se em fase de atencdo quanto aos
aspectos infraestruturais com obras concluidas recentemente — posto de satde, pavimentacoes
e a propria Escola (inaugurada em 2011) —, ou em andamento, como novas pavimentacdes,
sistema hidrico, programas sociais na Escola e policiamento ostensivo. Mas, o bairro ainda
exple resquicios de estigmas marginais, inclusive com presenca de alunos envolvidos em
deliquéncia. A Escola recebe alunos do bairro e de comunidades adjacentes, nos ciclos de
educacdo infantil e fundamental I e 1l que, juntos, somam um total de 359 alunos, divididos

nos turnos matutino e verspertino.

Para atender a esse contingente estudantil, a Escola tem na gestdo escolar 01 diretora,
01 vice-diretora, 02 coordenadoras pedagogicas, 03 secretarias, 23 professores, 02 auxiliares
de sala de aula e 08 auxiliares de servico, distribuidos na cozinha (03), na padaria (01), na
manutencdo higiénica da escola (02), na portaria (01) e na seguranga noturna (01). A cargo do
corpo gestor estdo 09 salas de aula, sendo 03 de educacdo infantil, 03 de ensino fundamental |

e 03 de fundamental 11; 01 sala da secretaria, 01 sala da direcdo, 01 sala da coordenacéo; 01
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cozinha, 01 setor de panificacdo; 01 biblioteca, 01 sala de computadores; 01 refeitério, 01

quadra poliesportiva e 03 banheiros.

3.2 QUADRO METODOLOGICO DA PESQUISA

A metodologia diz respeito ao quadro descritivo/analitico dos mecanismos utilizados
na pesquisa e a aspectos relacionados a sua execuc¢do. Isso inclui o0 método, que se define em
tipo, técnicas e instrumentos de pesquisa, bem como a forma de abordagem dos dados
empiricos, e a experiéncia, a criatividade e as condigbes pessoais do pesquisador. E o
momento de explicacdo e avaliacdo critica da viabilidade e implementacdo da pesquisa,

considerando-se sua adequacao ao problema e ao objeto propostos (MINAYO, 2013).

Definiu-se o tipo descritivo de pesquisa, comum as ciéncias sociais por buscar
conhecer contexto, particularidades e relacbes de variaveis dos sujeitos (TRIVINOS, 2011).
Aqui no caso, foram conhecidos, descritos e caracterizados o territério, o sistema escolar
municipal, a Escola da pesquisa, o perfil dos familiares participantes, como também dos
filhos/alunos com deficiéncia do ensino fundamental | por meio de consulta a documentos
escolares que apontaram seus respectivos perfis, um dos elementos de contextualizagdo da

pesquisa, como observa Trivifios (2011):

A maioria dos estudos que se realizam no campo da educacdo é de natureza
descritiva. O foco essencial destes estudos reside no desejo de conhecer a
comunidade, seus tracos caracteristicos, suas gentes, seus problemas, suas escolas,
seus professores, sua educacdo, sua preparacdo para o trabalho, seus valores
(TRIVINOS, 2011, p.110).

Desse modo, tais fatores dao subsidios a operacdes interpretativas de dados por
constituirem fontes de influéncia em construtos perceptivos sobre as experiéncias
socioculturais e historicas do sujeito inquirido. A ordem discursiva desse sujeito, sua posicao
politica, cultural e econdémica tem peso em sua conduta no conjunto representacional do seu
territorio, tanto em escala individual quanto coletiva. Foi 0 caso da proposta desta pesquisa,
que buscou identificar como tem se apresentado as percepcdes de familiares sobre deficiéncia
e como essas percepcdes poderiam influenciar nas expectativas de escolarizacdo dos filhos

com deficiéncia.

Como técnicas para coleta e interpretacdo de dados, foram definidas respectivamente
entrevista semiestruturada, que foi gravada, com apoio instrumental de roteiro de entrevista, e

analise de contetdo dos depoimentos dos sujeitos com referéncia na Analise de Conteldo
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(BARDIN, 2011). Esse tipo de entrevista da ao informante a oportunidade para expandir
impressbes do objeto da pesquisa, 0 que talvez ndo fosse possivel com outra técnica
rigidamente controlada e com instrumento que exigisse habilidade escrita ou respostas mais

especificas, tendo em vista a observagdo de baixa escolaridade das respondentes.

Isso também por se ter conhecimento prévio do ambiente sociocultural dos sujeitos da
pesquisa, em razdo de experiéncias sociais e escolares — como docente — deste pesquisador no
territorio dos sujeitos da pesquisa. Mesmo porque a propria técnica empregada no
levantamento de informacfes — entrevista semiestruturada — tem o apoio de um roteiro pré-
elaborado como orientacdo das abordagens dos sujeitos. Entendeu-se, portanto, que tais

dispositivos metodoldgicos serviriam aos interesses da pesquisa.

Os dados coletados foram submetidos a uma abordagem qualitativa, cujo enfoque
paira nas dimensBes subjetivas dos sujeitos e nas interacbes dai decorrentes para se
compreender os possiveis significados desses fendmenos. Isso equivale a expectativa de se
conhecer motivacdes, pontos de vista, crencas e valores dos sujeitos, aspectos subjetivos que
se coadunam com o objeto em estudo (CRESWELL, 2010; TRIVINOS, 2011; MINAYO,
2013). O interesse por essa abordagem de pesquisa fluiu da possibilidade de se ouvir dos
familiares, a viva voz, o que eles pensam e como construiram suas percepcdes sobre

deficiéncia, e quais suas expectativas em relacdo a escolarizacdo dos filhos com deficiéncia.

Para a pesquisa empirica foi delimitada uma escola municipal do ensino fundamental |
do universo urbano de 12 escolas de Mata de S&o Jo&o por apresentar expressivo contingente
de matriculas de alunos com deficiéncia (14), possibilitando a escolha de quatro alunos com
defasagem etéria em relacdo as séries correspondentes com diagnosticos médicos definidos.
Também pelo acesso a propria Escola e aos familiares desses alunos, ja que residem proximo

ao ambiente escolar.

A opcéo por familiares (maes) de quatro alunos como sujeitos da pesquisa deveu-se ao
fato de elas lidarem com os filhos com deficiéncia desde o nascimento, passando por tensdes,
incertezas e conquistas e forjando conhecimento e juizos de valor sobre eles, particularmente
sobre suas possibilidades de escolarizacéo, e decisivos nos encaminhamentos nesse sentido,
em contextos culturais considerados resistentes as diferencas. E, como produto cultural, a
familia tende a influenciar-se por estereotipos sobre deficiéncia que atuariam negativa ou
positivamente nos encaminhamentos de aprendizagem do filho, portanto expectativa alvo do

objeto da pesquisa.
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3.2.1 Caracterizacao dos Sujeitos

Como ja explicitado, para coleta dos dados empiricos, foi delimitada uma amostra de
quatro familiares — mées e filhos, respectivamente —, com dados perfilados graficamente,
sendo que somente as maes participaram como sujeitos do recolhimento de dados para
analise. Cada grupo de sujeitos da amostra teve dados basicos de identificacdo descritos

seguindo o tipo de pesquisa definido no projeto (descritivo).

Essas informacfes contribuiram como fatores de contextualizagdo sociocultural, no
sentido de se perceber a posi¢do social, senso critico e possiveis influéncias do ambiente em
gue esses agentes vivem, como também suas relaces com a deficiéncia e a escola. Os perfis
foram dispostos de forma sucinta em tabelas. Para preservar o anonimato dos sujeitos, foram
utilizadas letras maiusculas para identifica-los, no quadro informativo, e que foram utilizadas

na extensdo no trabalho analitico.

Os dados descritos na Tabela 3 referem-se aos quatro alunos, filhos das maes
participantes da pesquisa (com perfil na Tabela 4). Importa ressaltar que o0s casos de
deficiéncia dos alunos perfilados sédo de natureza congénita, conforme relatos das maes e

diagnosticos médicos.

Tabela 3 — Perfil dos alunos (A) com deficiéncia

Critérios Al A2 A3 Al
Idade 10 anos 14 anos 10 anos 13 anos
Tipo de defic. Def.Intelec Def.Intelec. | S. Down | Def.Intelec
Série 22 série 3% série 22 série 32 série
Sexo M M F M

Fonte: Elaboragdo desta autoria — 2015.

As informagdes perfiladas na Tabela 3 patentearam dados pessoais e educacionais de
alunos que entraram na justificativa e no objeto da pesquisa, ao apontarem defasagem entre
idade, série escolar e rendimento na aprendizagem. O tipo de deficiéncia (DI) também foi
importante pelo fato de sugerir incapacidade cognitiva, raciocinio Idgico e inaptiddo ao
conhecimento, como ajuizaram duas mdes entrevistadas, e reconhecerem outras deficiéncias
como possiveis de aprendizagens, menos a DI. Portanto, trata-se de dados de apoio ao
trabalho analitico do objeto da pesquisa.
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Critérios M1 M2 M3 M4
Idade 39 40 28 anos 63 anos
Formacdo | Ensino Médio | 2° ano EF I lletrada | 3°ano EF |
escolar
Estado civil Unido Unido Unido Casada
consensual consensual | consensual
Profissdo Aux.Ser.Ger. Caseira Doméstica | Domeéstica

Fonte: Elaborag8o desta autoria — 2015.

Assim como os dados dos filhos, os dados maternos (Tabela 4) seguiram o roteiro
funcional de anélise do objeto da pesquisa desenhado para este estudo. Isso com apoio
complementar de outros tracos caracteristicos desses sujeitos, descritos adiante em passagens
da organizacao préatica da pesquisa, entre 0s quais aspectos socioeconémicos e territoriais das
familias, e o estado psicoldgico, reacbes ao ambiente e ao teor da entrevista, como também

posturas e comportamentos das entrevistadas no ato preciso do dialogo.

3.2.2 Os Contatos para as Entrevistas

Um processo de pesquisa dessa natureza mobiliza os mais diferentes aspectos —
sociais, humanos, administrativos, escolares e politicos —, que circunscrevem uma vasta rede
comunicativa e tramites regulatérios. Isso envolve instituicdes escolares, familias,
documentos e, sobretudo decisdes, particularmente dos sujeitos definidos para o estudo. De
inicio, houve contatos apenas informais com a direcdo da Escola e com o0s possiveis
familiares que talvez viessem a compor a amostra para recolhimento de dados, uma vez que 0
projeto da pesquisa ndo havia sido submetido ao crivo do Comité de Etica da Universidade,

portanto sem autorizacao legal para tratativas oficiais com a Escola e com familiares.

Esses primeiros contatos foram validos, no sentido de se ter nocdo dos
encaminhamentos e procedimentos para o trabalho das entrevistas ja tragado no projeto. 1sso
também contribuiu para que o conhecimento mutuo entre pesquisador e supostos pesquisados
favorecesse os contatos finais para as deliberacdes das entrevistas. Uma vez aprovada pelo
Comité de Etica — em 23.11.2015, sob parecer n.1.334.063 —, a pesquisa teve inicio com o0s
contatos para a definicdo do grupo participante das entrevistas, formado por mées de alunos

com deficiéncia em séries defasadas do ensino fundamental | (Tabela 3). Com o termo de
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autorizacdo da Escola assinado, procedeu-se a investigacdo documental para selecdo dos

alunos e seus respectivos familiares, conforme os critérios delimitados no projeto da pesquisa.

Em primeiro momento, foi possivel averiguar cadastros de matricula dos alunos, que
pudessem referenciar suas respectivas mées como participantes da pesquisa. Os critérios de
andlise vincularam-se a defasagem entre idade e série escolar do aluno, tipo e atestado médico
da deficiéncia, mas enfatizando a distorcdo idade escolar e série. O passo subsequente seria

identificar os familiares e aborda-los quanto a contribuicdo na pesquisa.

O primeiro contato aconteceu na Escola, aproveitando-se a vinda das mées com seus
filhos as aulas pela manhd, coincidentemente o turno de concentragdo dos alunos
caracterizados para a pesquisa. No primeiro dia, ndo foi possivel falar com todas, apesar de o
pesquisador ter chegado cedo a Escola, ja que duas mdes enviaram os filhos com outro
acompanhante. O que foi retomado no dia seguinte com o sucesso da presen¢a de ambas com

seus filhos. Enfim, as quatro mées (uma méae-avo) finalmente foram contatadas.

N&o houve qualquer resisténcia por parte das maes em contribuir com a pesquisa. Elas
apenas submeteram a questionamentos as razdes da pesquisa que, de pronto, teve-se a
preocupacdo de esclarecer a indagacdo de todas, até por uma questdo ética, pois as maes
exporiam suas pessoalidades e particularidades da familia, algo que demanda seguranca e
confiabilidade para se fazer. Compreendeu-se, entdo, que uma apresentacdo honesta, clara e

consistente seria necessaria, conforme recomendacédo de Minayo (2013):

O investigador deve discorrer resumidamente sobre o trabalho para seu entrevistado
e, também, dizer-lhe em que seu depoimento pode contribuir direta ou indiretamente
pra a pesquisa como um todo, para a comunidade e para o proprio entrevistado.
Ainda é importante mencionar e explicar a importancia e a finalidade da instituicdo
a qual o pesquisador esta vinculado, para dar seguranca a seu interlocutor
(MINAYO, 2013, p.66).

Ao se proceder a identificacdo institucional do pesquisador e a responder as maes
sobre suas indagacfes com a explicacdo de que se tinha conhecimento de baixa escolarizagao
e formacdo profissional precéria da crianca com algum tipo de deficiéncia, a pesquisa
investigaria o papel da familia nesse quadro socioeducacional, abordagem que as maes
consideraram interessante, inclusive com mencdes, por parte de duas delas, de outras familias
que negligenciariam seus filhos nos estudos. Com esses contatos inciais, a primeira etapa da

pesquisa se mostrou alvissareira com aquiescéncia das mées em participar das entrevistas com

apoio animador e sempre se dispondo a contribuir.
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Importa ressaltar que em toda a dindmica de contatos foram anotadas em agenda de
campo as diferentes impressdes do ambiente social e escolar, sobretudo pertinentes aos
sujeitos da pesquisa, ja que suas falas, atitudes, comportamentos, acGes e reacdes ao meio e a
expectativa da entrevista poderiam ser — como o foram — Uteis ao conjunto de informaces
que esses sujeitos expressaram. Isso é o que Trivifios (2011) chama de “observagdo livre”
(p.152). Também Creswell (2010, p.209) aborda essa questdo ao afirmar que: “Isso também
pode envolver a colaboracdo interativa com os participantes, de modo a terem uma

oportunidade de dar forma aos temas ou abstra¢des que emergem do processo [interativo]”.

J& cientes das diretrizes da pesquisa, as quatro maes preferiram marcar o encontro de
entrevista na propria Escola, uma vez que elas teriam de ir 1& deixar seus filhos, decisao
imediatamente acatada pelo pesquisador, pois diante da boa vontade das mées nao se poderia
contrariar sua disponibilidade. Pensou-se que uma reacdo impositiva sobre o local do
encontro poderia ferir o sentimento de autonomia das maes. So foi possivel marcar com uma
mée para cada dia, pela manhd, pois, a principal justificativa foi a que elas “tinham que
arrumar as coisas de casa”. Apenas uma faltou ao encontro agendado, remarcando-o para o
dia seguinte. Esta seria a Gltima entrevista, portanto ndo haveria prejuizo de datas em relacao

as outras maes.

Mas, o contato das entrevistas estabelecido na Escola ndo implicou em isencdo de
visitas domiciliares. Para ndo contrariar a decisdo das maes — pela entrevista na escola —,
houve um segundo contato informando sobre a confirmagdo da entrevista por documento
assinado, e que, para ndo causar incbmodo, o prdprio pesquisador iria as suas casas para
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, deferido pelo Comité de Etica da

Universidade, coparticipante da pesquisa.

Essa oportunidade foi uma forma de se ter no¢des do bairro, das condi¢bes sociais,
culturais e de vida das participantes e dos seus filhos, assim tambem detectar impressoes
sobre a comunidade e, sobretudo da vizinhanga de cada familia comprometida com a
entrevista, fatores possiveis de articulacdo analitica com os resultados e 0 objeto da pesquisa,
como ja lembrado em paragrafo anterior (CRESWELL, 2010; TRIVINOS, 2011).

No tempo em que se passou em cada bairro, pessoas e grupos tiveram a curiosidade
agucada com a presenca de alguém estranho a comunidade. Recorrentemente, vieram
indagacOes acerca do pesquisador ali. Ao ouvirem breves explicagdes, pessoas deixavam

escapar informacdes preciosas & pesquisa, confirmando o que as mées ja teriam dito no



113

primeiro contato na Escola, como por exemplo, a noticia de que crianga ou adolescente com
alguma deficiéncia estaria fora ou desistira do sistema escolar do Municipio. Ou que essas

pessoas estariam apenas em estado de existéncia bioldgica.

Tratou-se, pois, de posturas de agentes alheios aos contornos da pesquisa, mas
indiretamente incursos na natureza do problema em questdo (CRESWELL, 2010). Na
verdade, esses ativos informacionais puderam ser observados nos micro e macro contextos no
curso preparatorio e investigativo da pesquisa, servindo como reforco no trabalho analitico

dos dados coletados.

Destaque-se também o trabalho coordenado entre a direcéo e o setor administrativo da
Escola para a liberacdo, realizacdo e disponibilidade das condi¢des necessarias a todo o
processo da pesquisa, inclusive concedendo espaco para 0s encontros com as mdes. O fato é
que todos esses tramites tiveram boa transcorréncia, apenas um pequeno atraso na emisséo,
por parte da Secretaria de Educacdo de Mata de S&o Jodo (SEDUC) de um conciso relatério
sobre o sistema de ensino do Municipio, especificando a estrutura e os tipos de servicos

educacionais contemplados ao segmento da deficiéncia.

Contudo, em tempo hébil houve a devolutiva da solicitacdo, o que acelerou as
finalizagdes documentais e se pdde efetivamente dar inicio a dindmica da pesquisa, e se
partiu, entdo, para as operacdes praticas. Mas, ndo antes de se tracarem as diretrizes tedrico-

metodoldgicas da pesquisa.

3.3 PLANO OPERACIONAL DA PESQUISA

A pesquisa foi desenvolvida a partir das narrativas das quatro mées definidas para o
estudo, em formato de entrevista semiestruturada, gravada em Smartphone, com apoio de um
roteiro com vinte e uma perguntas motivadoras, previamente elaborado, de modo a
contemplar os enfoques tematicos ou assuntos pertinentes ao objeto da pesquisa: Analisar as
percepcdes de familiares sobre deficiéncia e o efeito produzido por essas percepcgdes nas
expectativas de escolarizagdo dos seus filhos com deficiéncia, estudantes do ensino
fundamental | do municipio de Mata de S&o Jodo (BA), ou o0s recortes categoriais para
analise: 1) as percepcOes de familiares sobre deficiéncia; 2) as expectativas da familia em
relacdo a esse processo de escolarizagdo, e o conjunto conceitual subsidiario formado por

estigma, preconceito e discriminacao.



114

Essas categorias do objeto presumem-se diluidas nos depoimentos dos sujeitos
entrevistados — as maes —, depoimentos submetidos a tratamento analitico, tendo como base
0s pressupostos da Andlise de Conteudo (BARDIN, 2011). Tal mecanismo metodologico
apresenta um conjunto de técnicas que visa trabalhar analiticamente os implicitos das
mensagens (originalmente das comunicagdes) contidas na diversidade textual, especialmente
quando esta ancora abordagens qualitativas, no caso deste trabalho dissertativo, o que foi dito,
atitudes e comportamentos em entrevistas de familiares (mées) cuidadoras de criangas com

deficiéncia, como também as varidveis contextuais observadas pelo pesquisador.

Creswell (2010) tambeém apresenta um denso estudo sobre mecanismos analiticos de
pesquisa qualitativa. Apesar de ndo citar Bardin, Creswell segue um roteiro metodoldgico nos
moldes da Analise de Conteddo, no tratamento de dados qualitativos. Nas palavras de
Creswell (2010), veem-se estreitos pontos de contato entre os pressupostos da Analise de
Conteldo e o trabalho qualitativo de pesquisa.

A investigacdo qualitativa emprega diferentes concepcdes filosoficas, estratégias de
investigacdo; e métodos de coleta, anélise e interpretacdo dos dados. Embora 0s
processos sejam similares, os procedimentos qualitativos baseiam-se em dados de
texto e imagem, tém passos singulares na analise de dados e se valem de diferentes
estratégias de investigacdo (CRESWELL, 2010, p.206).

N&o se trata, pois, de uma técnica ou de regra unica para se aplicar em um panorama
de pesquisa, mas de um corpo flexivel de encaminhamentos tedrico-metodologicos para
tratamento de uma questdo definida de estudo. Por exemplo, a Anélise de Conteldo pode
carrear analises de natureza: a) representacional, que visa as atitudes, comportamentos e
juizos do interlocutor; b) expressiva, que enfoca a modalidade discursiva e o perfil do locutor
e do seu ambiente; c) enunciativa, trata das condi¢Bes sociolinguisticas das produces
discursivas; e d) tematica, que almeja alcancar unidades de anélise para derivar conceito geral
de uma mensagem (BARDIN, 2011).

Embora constitua um conjunto de técnicas, o trabalho de analise de conteidos tem
base em trés etapas para o tratamento dos dados, assim apresentado (BARDIN, 2011;
TRIVINOS, 2011): 1) Pré-analise, momento de organizar o material e introduzir-se nos dados
para conhecer as impressdes e 0s significados dos textos e assim trabalha-los nas etapas
seguintes. Essa é a fase em que se passa a conhecer todo o material recolhido para o processo
de andlise, por isso alguns procedimentos devem ser considerados como essenciais para 0

aproveitamento maximo das informacdes obtidas.
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Segundo Bardin (2011), a leitura deve ser exaustiva, de modo a se conhecer todos os
detalhes possiveis dos discursos, aqui no caso, das maes. Isso implica em que se facam
hipdteses, reafirmem-se objetivos e se verifique a pertinéncia do conteddo discursivo ao
objeto e ao corpo tedrico da pesquisa, em regra da homogeneidade, cujo sentido estd em
referir-se articuladamente aos elementos e procedimentos tedrico-metodoldgicos da pesquisa.
Enfim, trata-se, pois, de todo um conhecimento e analise preliminares dos dados coletados,

necessarios as etapas subsequentes do tratamento interpretativo e analitico final.

2) Exploragdo do material, que se refere ao aprofundamento das leituras, articulando
hipoteses e aspectos tedricos, ja com o proposito de descobertas dos sentidos perpetrados
pelos sujeitos. Aqui ocorre a codificacdo, classificacdo e categorizacdo do material coletado.
Esse € o trabalho de prospecc¢édo das unidades de sentido das falas dos sujeitos, aglutinando-as
em categorias tematicas e alinhadas com o objeto da pesquisa e discutidas com base no
referencial teérico definido. Desse modo, as ideias dos locutores s&o codificadas em unidades
de andlise, que passam a categorias tematicas, e que tem representacdo em uma palavra, um

sintagma, ou uma frase, constituindo-se como enfoque de analise.

E, 3) Tratamento dos resultados, a fase de lancar mdo dos exercicios analiticos
precedentes para inferéncias e interpretacdes, e que inicia o trabalho de analise final com o
manejo das formulacdes indutivas a partir das narrativas dos sujeitos (BARDIN, 2011). Dai
procede-se a uma sintese, em que se entrelacam a questdo da pesquisa, 0s resultados obtidos
da empiria, os estudos tedricos e os resultados inferenciais da pesquisa. Portanto, essa foi a
perspectiva metodoldgica definida para analise dos dados coletados.

Uma vez definidos os contatos e o0s esclarecimentos tedrico-metodoldgicos
necessarios, logo teve inicio o processo de entrevistas, no periodo de 24 a 28.11 de 2015. Sob
a certificacdo do Comité de Etica, e a garantia do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido assinado pelas mées, organizou-se uma agenda, conforme a programacéo

sugerida por elas.

A primeira a ser entrevistada foi M1, por sinal, até o dia do encontro tinha vinculo
empregaticio com a Escola no setor de servicos gerais, condi¢do confirmada pela direcdo da
Escola. Ela reside em bairro adjacente a Escola, uma area de historico violento, saneamento
bésico precéario e sem pavimentagdo nas ruas, embora ambos estivessem em processo de
instalagcdo e reformas por metas do servigo publico; convive com o pai dos seus dois filhos,
incluindo A1, ja perfilado na Tabela 2.
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O outro filho estuda na mesma Escola, no 8° ano. Trata-se, pois, de familia de baixa
renda, mas que poderia ser ampliada caso o filho fosse inscrito no BPC, bonus oficial do qual

ela demonstrou néo ter conhecimento, quando se comentou a respeito.

M1 combinou a entrevista para as 09 horas da manhd, apds as atividades béasicas de
arrumacao das dependéncias da Escola, como habitualmente faz. O local de encontro foi na
sala da secretaria. Ficou esclarecido que ndo haveria filmagem, apenas gravacdo em
Smartphone, observacdo assentida por M1, que aparentava certo nervosismo por ser, segundo
ela, a primeira vez que participaria de uma entrevista sobre seu filho. Mas, mostrou-se sempre

atenciosa a dindmica da entrevista e muito desenvolta em suas pontuagdes.

Talvez suas experiéncias escolares até o ensino médio tenham contribuido para uma
percepcdo mais clara do que se tratava naquele momento, embora isso nao implicasse
somente em expressdes positivas acerca da relacdo deficiéncia, educacdo e familia. Isso foi
sugerido por momentos em que a entrevistada se emocionou ao referir o contexto da sua vida

e as dificuldades que ela considerava.

De qualquer modo, M1 foi expansiva em suas declarac@es sobre a deficiéncia do filho
e as decorréncias conceituais, sociais, culturais e escolares da situacédo, inclusive relacionando
os estigmas do seu territério residencial, que estaria colocando sua familia — e demais na
mesma situacdo — em perspectivas de preconceito sem qualquer relativizacdo ou

conhecimento das condi¢des de cada um.

Sem o discernimento tedrico correspondente, M1 exortou uma perspectiva de
Goffman (1988, p.28) de que: “Quando conhecida ou manifesta, essa discrepancia estraga a
sua identidade social; ela tem como efeito afastar o individuo da sociedade e de si mesmo de
tal modo que ele acaba por ser uma pessoa desacreditada frente a um mundo nédo receptivo”.
Por aproximadamente 28 minutos, a entrevista transcorreu sem interrup¢bes com
agradecimentos no final, sob a garantia de retorno, caso a pesquisa precisasse de outras

informacoes.

M2 seria entrevistada do dia seguinte, as 08h da manhd, mas por atraso da
participante, ocorreu somente as 09:30h. A candidata pediu desculpas pelo atraso e disse que
estaria a disposicdo para a conversa. Em tom justificativo, M2 lembrou que tinha muito
trabalho diariamente, pois sua familia trabalha em uma fazenda, e isso tomava bastante
tempo. Segundo ela, algumas tarefas ndo poderiam ser adiadas, o que teria atrasado o

encontro.
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Em visita anterior foi possivel conhecer um pouco do bairro de M2, na verdade uma
espeécie de estancia, afastado da Escola, mas considerado parte da area urbana de Mata de S&o
Jodo. Né&o se trata de uma regido muito povoada. Casas e propriedades esparsas formam o
cenario do lugar. A infraestrutura da comunidade tem caracteristicas rurais, evidenciando-se
estradas sem pavimentagdo (exceto a BA 093); fornecimento pontual d’agua; e precéria

iluminacdo publica, e saneamento basico quase inexistente.

M2 declarou ter 02 filhos, vive em regime consensual com o pai dos seus filhos, que
possui apenas o ensino fundamental incompleto. Ele trabalha como caseiro da fazenda. O
outro filho estuda noutra escola. A familia é cadastrada no segmento social de baixa renda.
Como na entrevista anterior, a sala da secretaria serviu como espaco da entrevista, ja que
outros setores da Escola estavam ocupados. Nos 30 minutos de entrevista, M2 foi bem
solicita, falando com seguranca sobre as variaveis sociais, culturais, econémicas,
representacionais e escolares que entrelagam um caso de deficiéncia, no caso, do seu filho.
Né&o se percebeu demonstracfes de tensdo ou inquietude pelo assunto ou contetido da matéria

em questao.

M3 foi a terceira entrevistada. Ela reside em bairro proximo a Escola com o marido e a
filha. O marido trabalha como operador de maquina em uma fabrica local. Todo dia M3 leva a
filha a Escola. Logo que os alunos foram para as salas, procedeu-se a preparacdo para a
entrevista, dessa vez em um setor da biblioteca. Ela se declarou um pouco tensa, pois nunca
dera esse tipo de depoimento e estava preocupada se iria responder com a clareza necessaria
para o pesquisador entender.

No entanto, apesar do temor, M3 mostrou-se segura em suas declaragdes, em alguns
momentos ampliando informagdes da vida escolar e familiar da filha. Em 31 minutos de
entrevista, seus relatos corresponderam as expectativas da pesquisa como as demais. No fim
da entrevista, ela se antecipou em colaborar, no caso de ser preciso a audicdo de novas

informacoes.

M4 completou o grupo de entrevistadas. Ela concentra algumas singularidades em
relacdo ao filho declarado, e uma delas, e talvez a principal seja o fato de ser avo assumindo o
papel de mée do neto com deficiéncia. Na pratica, seu trabalho doméstico esta nos cuidados
dos netos, embora A4 passe periodos com o pai, segundo ela. A rigor, M4 €, na verdade, a

mde cuidadora, tendo também, no avd e noutros netos o conjunto da sua familia. O bairro em
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que a familia mora € periférico & Escola. M4 ¢é aposentada e mée bioldgica de 03 filhos,

incluindo a mée do neto/filho.

Concluidas as entrevistas procedeu-se a transcricdo das narrativas dos sujeitos, aos
ajustes textuais e posterior leitura de todo o material coletado, e a continuidade analitica da
pesquisa. No texto adiante, iniciaram-se as abordagens descritivo-analiticas do trabalho de
campo, como também os resultados finais de toda a dindmica técnica, tedrica e critica deste

empreendimento dissertativo.

3.4 TRATAMENTO ANALITICO DOS DADOS EMPIRICOS

O manejo dos dados foi processado tendo em mira os assuntos abordados nas
entrevistas. As falas das mades seguiram um roteiro de entrevista com 21 perguntas
motivadoras, que orientou 0s contetdos tratados, posteriormente organizados por assunto em
Unidades de analise. De esséncia temaética e inferencial de informac6es qualitativas, a analise
passou por fases sistematicas com o intuito de facilitar o trabalho interpretativo e analitico das
respostas das entrevistadas (CRESWELL, 2010; BARDIN, 2011).

Desse modo, as Unidades de analise resultaram do rearranjo e da renomeacdo dos
assuntos ou contetdos contidos nas falas das maes (BARDIN, 2011). A Tabela 4 concentra
essa primeira fase de organizacdo dos temas abordados nas entrevistas com o numero

determinado de Unidades.

Tabela 5 — Unidades de analise

Conteldos abordados nas entrevistas

1. Opinido sobre deficiéncia antes de experiéncias familiares

2. Reagdes a constatacdo de caso de deficiéncia na familia

3. Apoio e orienta¢des nos cuidados de um filho com deficiéncia

4. Sobre recursos (custos) nos cuidados em caso de deficiéncia do filho

5. Sobre o preconceito em relacdo ao filho a pessoa com deficiéncia
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6. Opinido de familiares sobre deficiéncia como fator de influéncia na vida da
crianca

7. Sobre o tipo de escola ideal para o filho

8. Relatos de experiéncias escolares do filho

9. Acompanhamento familiar da vida escolar do filho

10. Crenca/expectativa familiar na escolarizagéo do filho

11. Sobre as relagdes do filho com deficiéncia com a escola e demais pessoas

12. Opinido sobre deficiéncia apds experiéncias familiares

Fonte: Elaboragdo desta autoria — 2015.

Isso € o que Bardin (2011, p.103/104) chama de codificacédo, definida como “Processo
pelo qual os dados brutos sdo transformados sistematicamente e agregados em Unidades, as
quais permitem uma descrigdo exata das caracteristicas pertinentes do contetido”. Portanto, 0s
assuntos abordados pelas maes foram organizados por proximidade ou relacdo de sentido em
Unidades de andlise que, por sua vez, serviram para uma nova reorganizacao, em Categorias

tematicas, também pelo critério de assunto equivalente.

Por inferéncias, as Unidades de analise foram reagrupadas seguindo o critério da
proximidade conceitual ou de sentido formando as Categorias teméticas com uma nova
denominacdo, e consideradas pontos de partida para a analise das respostas dos sujeitos da
pesquisa. Dessa forma, uma Categoria passou a representar elementos comuns — de duas ou
mais Unidades condensadas —, ou, simplesmente a repeticdo da Unidade, quando esta nédo

sugerir pareo de sentido, como esclarece Bardin (2011, p.117/118):

As categorias sdo classes, as quais reinem um grupo de elementos (unidades de
registro, no caso da andlise de conteldo) sob o titulo genérico, agrupamento esse
efetuado em razdo dos caracteres comuns destes elementos. Por exemplo, todos 0s
temas que significam a ansiedade ficam agrupados na categoria <ansiedade>, o que
significam descontragdo ficam agrupados em <descontragcdo>.

A Tabela 6 explica a ordem das Categorias tematicas, que deflagraram o trabalho
analitico sobre o que cada entrevistada comentou no &mbito de cada Categoria, como se essa
Categoria fosse o proprio assunto ou questdo da entrevista. Também por inferéncia, a partir de

uma sintese de cada Categoria tematica e em texto destacado ao término da anélise, foram
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apresentadas as percepg¢des das entrevistadas sobre o assunto, constituindo-se como elementos
analiticos das categorias constantes do objeto da pesquisa: 1) as percep¢des de familiares
sobre deficiéncia; e 2) as expectativas da familia em relacdo a escolarizacdo do filho com
deficiéncia por efeito dessas percepg¢des familiares, isso permeado pelo conjunto subsidiéario

formado por estigma, preconceito e discriminacao.

A formacdo categorial teve base em campos de sentido equivalentes, seguindo
organizacdo numeérica das Unidades de analise (Tabela 5): a Categoria 1 derivou da Unidade
2; a Categoria 2 derivou da aglutinacdo das Unidades 3/4; a Categoria 3 derivou da Unidade
11; a Categoria 4 derivou da aglutinacdo das Unidades 7/8/9; a Categoria 5 derivou da
Unidade 5; a Categoria 6 derivou das Unidades 1/6/12; e a Categoria 7 derivou da Unidade
10. Portanto, as Unidades foram organizadas (e condensadas, quando necessario) por campo

temaético ou sentido equivalente, resultando em Categorias, como descreve a Tabela 5:

Tabela 6 — Categorias tematicas

Reorganizacdo das Unidades de analise em Categorias

1. Reac0es a constatacdo de caso de deficiéncia na familia

2. Sobre os custos relativos aos cuidados em caso de deficiéncia do filho

3. As relacdes escolares e sociais do filho com deficiéncia

4. Encaminhamentos escolares por familiares de filho com deficiéncia

5. Sobre o preconceito ao filho na escola e a pessoa com deficiéncia

6. As opinides de familiares sobre deficiéncia

7. Crencgas/expectativas familiares na escolarizagdo do filho

Fonte: Elaboracdo desta autoria, 2015.

Esse conjunto categorial passou a representar o elenco tematico abordado nas
entrevistas, que deflagou os trabalhos interpretativos e analiticos das respostas das maes sobre
cada assunto, relativos a primeira categoria de anélise do objeto da pesquisa: 1) as percepcoes
de familiares sobre deficiéncia que, tratadas em quadro sindptico ao fim de todo o esbogo

analitico, subsidiou a anélise da segunda categoria do objeto: 2) as expectativas da familia em
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relacdo a escolarizacdo do filho com deficiéncia por efeito dessas percepgdes familiares sobre
deficiéncia, isso permeado pelo conjunto subsidiario formado por estigma, preconceito e

discriminacdo. As falas das entrevistadas foram tratadas por discurso direto.

Assim posto, deu-se inicio ao trabalho interpretativo e analitico da primeira categoria
do objeto da pesquisa. A primeira Categoria tematica trouxe a discussdo 0 que as
entrevistadas declararam sobre Reacgdes a constatacdo de caso de deficiéncia na familia.

Assim se expressaram as depoentes:

Ele nasceu normal, nos noves meses fiz cesariana e nesse tempo nédo se viu sinal de
problema com ele. Mas a partir do momento em que ele entrou na escola que ai fui
vendo, ai que eu vim ter conhecimento da deficiéncia dele, que antes ndo tinha. [...]
Ai foi quando em passei a levar ele pro neuro e constatou que ele tinha uma
deficiéncia, dificuldade no aprendizado. [...] Depois de se saber o que ele tinha de
verdade, ndo houve assim muito alarme...é claro que houve muita surpresa...assim
porque ninguém espera uma coisa dessa. Também porque é dificil vocé aceitar um
filho nesse estado sabendo de tantas dificuldades que ele pode passar (M1).

Quando ele nasceu eu vi que ele era diferente, foi pequenininho demais, tinha que
ficar na incubadora. [...] Depois eu fui vendo as diferengas dele com os outros. Ele
ndo mamou, ai teve crise, desmaio, essas coisas assim, ai achei diferente. Quando os
exames viram o problema, ndo tive reacdo nenhuma, ndo. Aceitei aquilo e ficou
assim...pronto...ndo houve nada. Eu e ele (o filho) a gente ia fazer o qué, a gente
agradece a Deus por ndo ter sido pior. Muitos caso que tem...bem pior. Eu tenho
uma irmézinha que é aleijada. Essa d4 trabalho, usa cadeira de rodas, usa fralda e ele
nem tem essas coisa, ele usa tudo normal, gracas a Deus, ele t& bem...levando a vida
(M2).

Isso quando ela nasceu foi assim, j& com problema, jé& foi assim. Eu ndo sabia, entéo
ai o povo falava, eu me ‘retava’: ela é doente...eu dizia, nada, ela é normal. Eu ndo
queria aceitar. Com o tempo fez o0 exame depois de seis anos que eu vim descobrir,
porque ela ndo mostrava muito ndo, ai que o comportamento dela ndo tava muito
bem. [...] Minha mée viu a situa¢do da menina. [...] Eu via, s6 que eu ndo queria
mostrar o que ela tinha. Eu queria tratar minha filha como normal e que ninguém
falasse. [...] Eu fiquei agoniada. Foi isso...(M3).

Ele foi morar com o pai e mae. Mas, o pai ndo concordava que ele tinha deficiéncia,
por isso ndo levaram logo. A mée abandonou. Ai eu peguei ele e cuidei, foi quando
descobriram que ele tinha retardamento mental. Da familia da parte da mée dele ndo
teve nenhuma reagdo, e também da familia da parte do pai a reacdo foi assim...que
todo mundo tem que cuidar bem dele prd que sobreviva com salde entdo todo
mundo ajudou um pouquinho a cuidar dele. Da minha parte ndo, da parte da minha
familia ndo, todo mundo apoia, ele todo mundo ama ele (M4).

Em anélise das falas, identificou-se um equilibrio qualitativo de reagdes. Enquanto M1
relatou surpresa e talvez frustracdo por expectativa desfeita do filho perfeito, mas com alto
indice de aceitagdo, M2 externou nenhum titubeio em aceitar o filho. Apoiou sua assertiva,
inclusive, no fato de que a crianca poderia ter nascido com complicacdes bem mais sérias, 0
que implicaria em cuidados mais complexos. Portanto, ambas demonstraram reac6es
parecidas na aceitagdo do filho com deficiéncia, embora deixassem pistas de desanimo e
resignacdo no discurso, porém firmes na deciséo de acolhimento do filho.
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M3 e M4 declararam passagens de rejei¢do ao filho apds a revelacdo da deficiéncia.
M3 ¢ clara no testemunho sobre seu comportamento dissimulavel em relacdo ao estado e a
aceitacdo da filha por ela e pela comunidade. Ha evidéncias em sua fala da dificuldade em
assentir a condicdo deficiente da filha, apesar do re/conhecimento da familia da instabilidade
do quadro neuroldgico da crianca desde o nascimento. M3 externou a percepgdo social de
normalidade atuando incisivamente no cerne da diferenca, mas em tom preconceituoso e
excludente na propria familia, rebatendo a interpelacdes sociais sobre sua filha com “nada, ela

€ normal”, embora em tom protetivo.

M4 mostrou referéncias mais especificas por relacionar um acolhimento tenso e
conturbado da crianca entre pais e avd, em decisdo tripartida. A depoente (mée-avod) revelou a
antinomia da postura resistente e repulsiva de pai e mae e a aceitacdo plena da crianca por
outras partes da familia com adocdo da crianca pela propria avé materna. Mas, 0 ato receptivo
de ala expressiva da familia e o desfecho adotante da crianga por um ente parental ndo
encobriu o fato da rejeicdo ainda muito atuante no campo da deficiéncia, embora sem as
agruras do sofrimento e do abandono de outrora. Apds um inicio conturbado e frustrante, deu-

se a aceitacao.

Os testemunhos apresentados pelas entrevistadas deixam evidéncias da diversidade
perceptiva da deficiéncia no seio familiar, como também perseveram diferentes reacGes e
atitudes a revelacdo de uma crianca com deficiéncia tal o processo socio-histérico tem
demonstrado. Como visto, a surpresa, a resisténcia, o abandono, e a aceitacéo e o acolhimento
sdo percepgdes paradoxais, marcadoras de posturas resistentes em relacdo ao individuo com
deficiéncia na sociedade e na familia, inclusive revelados nos relatos de M3 e M4, heranca
provavel de estigmas negativos a deficiéncia, geradores de baixas expectativas sociais da

crianca, ou, talvez, reforcados por desinformacdes historicas da familia sobre deficiéncia.

Os caso de M1, M2 e M3 revelaram o detalhe de que a deficiéncia dos filhos néo foi
diagnosticada logo no nascimento. Pelas declaracGes, os filhos passaram a apresentar algum
problema ja crescidos. Aos poucos, ele foram demonstrando distorgdes psiquicas e
comportamentais chamando atencdo da familia. N&o houve, portanto o impacto do
inesperado. De certo modo, o conhecimento progressivo do problema reduziu as tensdes
iniciais em eventos dessa natureza. Ja o filho de M4 teve seu diagndstico conhecido ao nascer,
segundo M4, com repercussdo negativa nas expectativas dos pais, culminando na rejeicdo do
filho por parte deles.
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E fato que a revelacdo de um caso de deficiéncia pode transformar a fase de alegria e
regozijo em ambiente nebuloso e frustrante da familia. Segundo Buscaglia (2006), 0 espaco
familiar, se antes dindmico, auspicioso, otimista e de papéis bem definidos, tende a sofrer
mudangas emocionais e estruturais com a noticia de uma deficiéncia na familia. Nas palavras

do autor:

Todos os fatos em relacdo ao papel de qualquer familia sdo verdadeiros no que se
refere a familia do deficiente. Porém, ha provas que indicam que os problemas serao
mais intensos no caso de uma familia com um membro deficiente. A partir do
momento em que uma crianga ou um adulto deficiente é trazido para casa, vindo do
hospital, o clima emocional da familia se transforma (BUSCAGLIA, 2006, p.84).

Sobre o0s aspectos ou graus reativos da familia em casos de deficiéncia, Buscaglia
(2006) e Surian (2010) fazem consideracOes, em que destacam reacdes e, em sequéncia,
atitudes conflituosas, negligentes, e até hostis em relacdo a um caso de deficiéncia. Porém,
Buscaglia (2006, p.84) pondera que: “Grande parte da reacdo inicial a essa noticia serd
determinada pelo tipo de informacéo fornecida, a forma como ela é apresentada e a atitude da
pessoa que faz a comunicag¢ao”. Assim, a conduc¢do de um quadro de deficiéncia com 0s
esclarecimentos necessarios pode inibir expressivamente frustracfes, rejeicdo, ou quaisquer
outros sentimentos negativos entre os agentes ligados ao evento, sobretudo em relacdo aos

progenitores.

Também a falta de informagBes ou a forma equivocada de transmiti-las tende a criar
barreiras ao conhecimento familiar sobre as condi¢bes de deficiéncia do filho e, por
expectativa frustrada, na aceitacdo dele. Isso pode ser feito tanto na fase pré-natal quanto no
pos-parto, ja com a crian¢a aos olhos da familia. Até porque, a experiéncia mostra que em
casos de gravidez, a informacgdo deve guiar todo o percurso da gestacdo, acompanhando,

investigando e diagnosticando possiveis desvios morfolégicos da crianca.

Dessa forma, a auséncia de tais procedimentos pode incorrer em desinformacéo,
gerando diferentes reacdes diante de um quadro de deficiéncia, como constatado nas
narrativas das maes entrevistadas. Sobre essa questdo, Dobson et al (2001) descrevem relatos
empiricos de pesquisa com familiares — pais. Os autores trazem passagens em que
progenitores expressaram diferentes reacGes a constatacdo de um filho com deficiéncia,
também fatores dentro desse campo reativo que contribuiram na minimizacdo dos impactos
provocados pela frustracdo inicial das condicGes deficientes do filho. Em um dos relatos de
Dobson et al (2001, p.25), é possivel vislumbrar reacdes frequentes em casos de deficiéncia

na familia:
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Era evidente tanto no nascimento ou pouco depois que seus filhos tinham uma
condicdo séria, embora mais testes fossem muitas vezes necessarios atrasando o
diagnostico e o prognostico. Os pais nesta situagao foram igualmente devastados por
seu bebé estar seriamente doente, mas eles falaram sobre o excelente atendimento
que receberam das unidades especializadas. Isso ndo diminuia o choque, mas
tranquilizava os pais com a percepcdo de que tudo tinha sido feito, o que reduzia
sentimentos de raiva > (DOBSON et al, 2001, p.25).

As intervengdes de Dobson et al (2001) e Buscaglia (2006) vém a propdsito das falas
de M1, M2, M3 e M4 ao narrarem as fases de adaptacdo da familia por uma condicdo de
deficiéncia, desde o impacto da noticia a aceitacdo. Isso pode ser constatado ao relatarem
diferentes reacdes a revelacdo de deficiéncia da crianca, gerando restrices a sua integracao
no circulo familiar. Embora M1 e M2 tenham-se mostrado receptivas a condic¢do da crianca,
ambas ndo disfarcaram reacGes contraditdrias, entre a frustracdo e o abatimento, e 0
acolhimento e a protecdo do filho. Nesse entremeio, informacgdes sobre o problema, embora

em medida insuficiente, constituiu forte aliado no reconhecimento da crianca.

Ainda por declaragdes de M1, M2, M3 e M4, em parte adiante da pesquisa, a falta de
esclarecimentos e orientagdes necessarios teve peso determinante na compreensdo da
deficiéncia e na aceitacdo da crianca. Nessa perspectiva e, a titulo de exemplo, Surian (2010)
destaca dois pontos observaveis, comuns em casos de autismo, e relacionados as respostas de
familiares frente a situacdo de deficiéncia do filho, em termos de esclarecimentos. Assim, a
solidez diagndstica e a informacdo devem fazer-se presente, em qualquer que seja o caso de
deficiéncia, mas como aponta esse autor, a informacao incompleta é algo recorrente. A partir

da colocacéo do autor, pode-se imaginar outros casos de deficiéncia:

Identificacdo: muitas criancas com autismo ndo sdo diagnosticadas corretamente,
seus problemas sdo minimizados e ndo lhes é proporcionado nenhum tipo de ajuda
especial. Ndo existem dados para se estimar objetivamente qudo alto seja o
percentual desses casos, mas os célculos nos levam a temer que se trate da maioria
das criancas autistas.

Pessoal qualificado e adequadamente informado: mesmo quando s&o certificadas, as
criangas com autismo sdo geralmente acompanhadas por pessoal sem competéncia
especifica com relagdo as estratégias a serem adotadas (SURIAN, 2010, p.136,
italico da citacdo).

21 For other parents, it was evident either at the birth or shortly afterwards that their children had a serious
condition, although further tests were often required which delayed diagnosis and prognosis. Parents in this
situation were equally devastated that their baby was seriously ill but they spoke about the excellent care they
received from the specialist baby units. This did not lessen their shock, but it reassured parents that everything
possible had been done and reduced feelings of anger (DOBSON et al, 2001, p.25).
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Mas, isso ndo basta. Segundo Buscaglia (2006), ndo se deve considerar esse
entendimento como infalivel, ou redentor dos impactos de um caso inesperado de deficiéncia
na familia, seja por nascimento ou adquirida. Outras informag6es fazem-se necessarias para

esclarecer percepgdes estereotipadas, comuns em casos de deficiéncia.

Naturalmente, existem outros fatores que afetardo o papel da familia na aceitacdo ou
rejeicdo de um membro deficiente. Foi descoberto, por exemplo, que 0 modo como
um grupo familiar enfrentou os problemas sérios no passado esta diretamente ligado
ao modo como lidara com novos problemas. Se esse grupo enfrentou os conflitos
com solugBes conjuntas, organizadas e bem executadas, estara mais apto a encontrar
alternativas e respostas adequadas aos futuros problemas (BUSCAGLIA, 2006,
p.86).

Esse é o caso da entrevistada M2 que ja tivera experiéncia com familiar anterior ao
filho, fato destacado por ela em sua fala. Isso talvez justifique seu desprendimento em aceitar
sem abalo as limitagbes organicas do filho. O fato é que um quadro indesejavel de deficiéncia
incita diferentes reagdes, que vao da surpresa, resisténcia e rejeicdo, ao acolhimento e
protecdo, contudo sem os impactos fatalistas do passado, e que os recursos de enfrentamento
do problema dependem, em grande parte, das possibilidades de os familiares conhecerem e

se adaptarem a situacéo.

A segunda Categoria na pauta discursiva tratou Sobre os custos relativos aos
cuidados em caso de deficiéncia do filho. Que subsidios materiais e humanos podem
contribuir nos cuidados de uma crianca com deficiéncia? Em perspectiva teérica (DOBSON
et al, 2001; EDWARDS et al, 2008; OMS, 2010; 2011; UNICEF, 2013; PINILLA-
RONCANCIO, 2015), a insuficiéncia de recursos, tanto materiais quanto humanos, ai se
incluem esclarecimentos e orientacdes, tem relacdo direta com a qualidade dos cuidados e

com os diferentes encaminhamentos para o desenvolvimento da crianca.

Essa Categoria tematica analisou as respostas das entrevistadas pertinentes a essa
questdo, considerando o suporte financeiro e as repercussdes dai decorrentes, nos cuidados

com o filho com deficiéncia. As respostas obtidas foram estas:

Aumentaram [as despesas] porque eu tinha que pagar o médico neuro, porque nao
tinha pelo SUS (servico publico de salde), entendeu...ai eu tive que ir pra clinica
particular pagar consulta, os exames e a medicacdo. Foi tudo do meu bolso. N&o tive
ajuda de nenhuma pessoa ou de ninguém. Uma situagdo dessa ndo pode deixar de
aumentar as conta, porque tem coisas diferente pra comprar...remédio...comida...é
sempre despesa. Passagem, quando eu vou ao médico, eu pago a minha e a dele,
nada de ajuda. S6 do meu ganho, do meu trabalho, ai tiro do meu salario pra fazer as
coisas...s0 de mim. [...] Assim eu digo que sem condi¢do é muito mais dificil (M1).

Ficou muita coisa, porque tem vez que o médico dele falta, ai eu tenho que comprar
uma caixa de remédio dele; é vinte reais; sdo seis caixas com vinte e cinco [pilulas]
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cada uma, remédio controlado, ndo é todo lugar que despacham, entendeu, e ndo é
todo lugar que tem [...] Quando falta eu tenho que me virar, pra ele ndo ficar sem o
remédio dele, e ele também tem que ta se alimentando direito [...] As consultas,
remédio quando falta...é muita despesa (M2).

Assim, a gente vai vivendo...as despesas aumentaram, ainda bem que consegui
encostar ela [receber penséo] e ter também a ajuda do padrasto dela. A despesa ndo
foi muita, porque encaminhei ela e encostei ela pelo INSS (seguridade social). [...]
Né&o fosse esse dinheiro dela e o padrasto, ndo sei...ia ser muito ruim. Como eu ia
fazer, do jeito que o governo ndo liga muito em apoiar...ainda bem que ndo tem
aluguel. [...] Sempre a gente passa precisdo em algum momento, né (M3).

A despesa da familia ta precaria. Até hoje o pai ndo trabalha, dei entrada no INSS
(seguridade social), negaram. Tem remédio dele que é caro pra comprar, eu pego um
que é mais barato. Ai tenho que ajeitar com av0, com tio pra comprar os remédios
dele, porque tenho que comprar os trés vidros completos, trés de um, trés de outro,
ai peco ajuda a todo mundo que tem que ter seis vidros. Ele tinha bolsa familia, mas
depois da Copa [do Mundo, 2014] cortaram. Eu ndo tenho recurso toda semana pra
pagar passagem pra mim e ele. Dei entrada no passe pra ele, mas nuca veio.
Comprar a passagem pra ir pra salvador todos os dias ou duas vezes na semana é
muito pra duas pessoas. Eu ndo tenho (M4).

Todas as respondentes foram claras quanto a sua condicdo de baixa renda e a
dependéncia de recursos para um atendimento satisfatério ao filho com deficiéncia, ja que as
demandas especificas e 0s custos para operacionaliza-las elevam as despesas da familia.
Parece que a colaboracdo de membros da familia tem sido uma das formas de compensar a
deficiéncia de recursos. Ha indicios de busca por apoio orcamentario na esfera publica, tanto

em recursos medicos quanto em seguridade social (aposentadoria), nas falas de M1, M3 e M4,

Mas, os pleitos reclamados pelas entrevistadas aos 6rgdos publicos nem sempre
obtiveram sucesso. M1 lamentou ter que custear acompanhamento médico do filho em clinica
particular por falta de atendimento na salde publica. 1sso ocorreu reiteradas vezes com
recursos proprios, inclusive, havia poucos dias da entrevista custeado uma dessas demandas.
Ainda ndo conseguira o BPC para o filho por ndo ter conhecimento de tal beneficio. M4 teve
negado o requerimento do BPC para o filho e, até o beneficio do Bolsa Familia,?? antes
garantido ao filho, fora cortado em julho de 2015, o que, segundo a depoente, as despesas
extras continuavam a depender de ajuda de familiares. M3 conseguiu o beneficio
previdenciario da filha, mas declarou-o insuficiente, portanto dependente de outra renda — do
padrasto —, e M2 revelou custeio familiar das despesas do filho sem referéncia a qualquer

22 Trata-se de um programa de transferéncia direta de renda, direcionado as familias em situacéo de pobreza e de
extrema pobreza em todo o Brasil, de modo que consigam superar a situacdo de vulnerabilidade e caréncia. O
Programa busca garantir a essas familias o direito a alimentacdo e o acesso & educacdo e a salde Fonte:
<http://www.caixa.gov.br/programas-sociais/bolsa-familia/Paginas/default.aspx>. Acesso em: 10abr2016.
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subsidio pablico, mas criticando a sobrecarga orgamentéria e as dificuldades de suprir as

despesas crescentes do filho e da casa.

As falas das entrevistadas foram evidentes quanto a questdo econémica como um dos
principais suportes a subsisténcia e custos especificos dos filhos. Nos quatro depoimentos
perceberam-se claras alegacGes de recursos insuficientes as despesas, que afetam
especialmente demandas médicas, como exames, medicamentos e transporte, coisas
essenciais em casos de deficiéncia. Sem 0s recursos necessarios, criticas comuns das
entrevistadas, a familia tende a reduzir consideravelmente as possibilidades de atendimento ao
filho.

A partir dos relatos, foi possivel estabelecer uma correlacdo entre as condices da
familia e os recursos interferentes nas demandas da crianga. E que um quadro de deficiéncia
pode agravar ou perpetuar o estado de insuficiéncia material de uma familia j& em andamento,
como constatado nas narrativas, no perfil (Tabela 3) e nas observagdes por ocasido das visitas

empreendidas pelo pesquisador ao locus residencial das entrevistadas.

De fato, o fator econdmico descreve um dos principais itens nas abordagens da
deficiéncia. As familias de baixo orcamento sentem dificuldades em prover as demandas que
um quadro de deficiéncia exige, apresentando-se assim em cendrios de proporcées globais,
inclusive em paises considerados de alto padrdo socioecondmico. Essa € uma das questdes
que divide expectativas entre o éxito e o fracasso nos encaminhamentos do filho com
deficiéncia, ai relacionados as condicbes da familia e os encargos especificos que a
deficiéncia impde.

Esse viés discursivo toma corpo em estudos sobre o fator econémico no ambito da
deficiéncia, divulgados em relatérios de pesquisa de alcance global (OMS, 2010; 2011;
UNICEF, 2013). O elemento predominante em dados coletados, estatisticos e qualitativos nos
referidos documentos, e nas discussdes pertinentes diz respeito a questdo econémica como
fator influente nas variaveis de subsisténcia e de desenvolvimento social e cultural da crianga
com deficiéncia, destacando salde, alimentagdo e higiene e, particularmente sua

escolarizagéo.

Os documentos Relatorio Mundial sobre Deficiéncia (RMD/OMS, 2011) e o Situacédo
Mundial da Inféncia: Criangas com Deficiéncia (SMI/UNICEF, 2013) trazem densos estudos
sobre diferentes categorias analiticas da deficiéncia, como geopolitica, ambiente, assisténcia e
relacfes sociais e preconceito, entre outras, apoiados por estatisticas indicativas da relacdo
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deficiéncia, pobreza e desenvolvimento da pessoa, destacando os elementos educacional e

trabalhista como implicacdes do estado de insuficiéncia econémica familiar:

As pessoas com deficiéncias enfrentam piores resultados em termos educacionais e
no mercado de trabalho, e ttm uma maior chance de serem pobres do que as pessoas
sem deficiéncias. Um estudo da OCDE de 2009 cobrindo 21 paises de renda média-
alta e alta mostra taxas de pobreza superiores entre as pessoas com deficiéncia com
idade para trabalhar do que entre as pessoas ndo deficientes com idade para trabalhar
em todos os paises exceto trés (Noruega, Eslovéquia, e Suécia) (OMS, 2011, p.40).

Um estudo comparativo reunindo 13 paises em desenvolvimento mostrou que as
deficiéncias foram associadas a uma maior probabilidade de ser pobre na maioria
dos paises — quando a pobreza é medida por despesas domiciliares ou posse de bens.
Esta associacdo desaparece na maioria dos paises quando controles de escolaridade
sdo introduzidos (OMS, 2011, p.42).

Outros estudos tém examinado a questdo econdmica no campo da deficiéncia
(DOBSON et al, 2001; ATKINSON et al, 2007; PINILLA-RONCANCIO, 2015). H& uma
relagdo factual entre pobreza e deficiéncia? Ou ainda, hd uma relagdo de causa e efeito entre
ambas? Isso poderia gerar outros questionamentos: a pobreza da familia ndo reproduziria
ciclos de vida equivalentes no individuo deficiente por falta de recursos forcando-lhe
restricdes a oportunidades sociais, culturais e econdmicas? Ou, um evento de deficiéncia ndo

geraria pobreza na familia?

Dobson et al (2001), Atkinson et tal (2007) e Pinilla-Roncancio (2015) trazem dados
sobre as evidéncias de que a questdo econdmica tem peso relevante em contextos familiares
com deficiéncia, e particularmente em domicilios com ciclos viciosos de pobreza, como
verificado no perfil familiar de M1, M2, M3 e M4 (Tabela 2), em suas respectivas falas e
também nas observacdes de campo. Ha, de fato, um histdrico de pobreza nessas familias de
expressivo impacto no atendimento ao filho com deficiéncia, conforme as dificuldades

declaradas na empiria.

Em trabalho sobre os impactos da deficiéncia na familia, Dobson et al (2001)
descrevem e analisam, em parte do estudo, resultados de pesquisa sobre orcamentos

familiares. Os autores constataram que a questdo orgamentaria tem peso decisivo na qualidade

%% Organizacao para Cooperacio e Desenvolvimento Econémico (OCDE) foi criada em 30 de setembro de 1961
para substituir a Organizacdo Europeia para a Cooperacdo Econémica (OECE), formada em 1947 com o objetivo
de administrar o Plano Marshall no processo de reconstrucdo dos paises europeus envolvidos na Segunda Guerra
Mundial (1939 — 1945). A sede da OCDE esta localizada na cidade de Paris, Franca. Essa organizacdo consiste
num forum internacional que promove politicas pUblicas entre os paises mais ricos do planeta, que apresentam
0s mais elevados indices de Desenvolvimento Humano (IDH). Fonte:
<http://mundoeducacao.bol.uol.com.br/geografia/ocde.htm>. Acesso em:25fev2016.
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do atendimento ao filho com deficiéncia. Falas de entrevistados manifestaram dificuldades em
subsidiar os custos necessarios em um quadro de deficiéncia com restricdes econdmicas
impostas a familia:
Eu adoraria ser capaz de gastar o surficiente cada semana, mas ndo posso. Se eu
fizer isso ndo restara nada para os outros da familia. E ndo haveria dinheiro para

comida e as contas. Eu gostaria muito de dar maior assisténcia, mas ndo posso
(Familiar de crianga com 5 anos — DOBSON et al, 2001, p.19).

E dificil porque vocé quer fazer mais ... Eu gasto o que eu tenho, as vezes eu gasto
mais do que isso. Fazemos isso sem ter condicGes, ndo é facil para n6s. Nossa filha
sabe que nos preocupamos 0 tempo todo sobre os recuros e as contas, e o esforgo
para ndo faltar nada para ela. Essa é a maneira de viver! Ela é a prioridade, embora
tenhamos que nos preocupar em pagar a conta de luz, que alimentou seu aquecedor
(Familiar de crianca de 6 anos — DOBSON et al, 2001, p.19).2

Também Atkinson et al (2007) empreenderam pesquisa do género, considerando as
varidveis essenciais a subsisténcia e desenvolvimento social da crianca. Os achados da
pesquisa indicaram a associacdo ou relacdo entre deficiéncia e pobreza, inclusive com o dado
subsidiario oficial (pensdes e beneficios) a familia que, de certa forma, caracteriza um quadro
de insuficiéncia econdmica. A investigacdo definiu amostras de familias para analise de 2001
a 2005, observando o processo evolutivo (ou retrativo) de renda, des/emprego, formacao
parental, cuidados e os efeitos dessas varidveis apresentados na familia e na crianga com
deficiéncia.

Apoés andlise, os autores inferiram que baixos rendimentos tendem a precarizar o
atendimento a crianca, restringindo ou anulando sua participacdo ativa na sociedade, ou ainda
gue um quadro de deficiéncia pode gerar insuficiéncia econdmica na familia, em dualidade
causa e efeito, também proposta por Pinilla-Roncancio (2015, Online). Segundo afirmacéo da

autora, “Ha o reconhecimento de que a deficiéncia aumenta o risco de pobreza e a pobreza

*1d love to be able to spend that much every week but no way can | afford it. If | spent that on her there would
be nothing left for the rest of us. There would be no money for food or bills, for nothing. I’d like to but no way
(Check Back Groups, Mobility Disability, birth to 5. DOBSON et al, 2001, p.19);

It’s hard because you want to do more ... | spend what | have sometimes | spend more than that. Me and her dad
do without and we manage, but it’s not easy for me or her. She knows we worry all the time about money and
bills, so she doesn’t ask for things. What a way to live! She has to put up with all that’s wrong with her and then
to have us worrying about whether we can pay the electric bill because because she has had to have the heater on
(Task Groups, Traumatic/Intermittent Conditions, 6-11 years. DOBSON et al, 2001, p.19).
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aumenta o risco de deficiéncia e pessoas com deficiéncia constituem uma grande percentagem

dos mais pobres entre os pobres”.®

Mas, que fatores implicariam na relacdo deficiéncia e pobreza? Muito se questiona o
aspecto politico como guia produtivo da pobreza, ou precisamente, politicas publicas
insuficientes as demandas sociais. Nao se discutiu aqui a relacdo politica e pobreza em
profundidade, ndo é premissa deste trabalho, mas foi possivel considerar a relacdo deficiéncia
e pobreza em um contexto geral de politicas sociais de variaveis influentes nos niveis de
desenvolvimento humano das pessoas e das familias. Pinilla-Roncancio (2015, Online)
relaciona fatores que podem trazer esclarecimentos a essa questao:

Quando a pobreza é entendida a partir de uma perspectiva multidimensional,
aspectos relacionados ao acesso a oportunidades e servigcos basicos constituem
prioridade. Assim, niveis de salde e educacdo, tipos de empregos disponiveis,
oportunidades de participacdo social e econ6mica e empoderamento social e politica

sdo essenciais para definir quem séo os pobres e por que eles séo pobres (PINILLA-
RONCANCIO, 2015, Online).”®

E tais aspectos, na perspectiva da autora, teriam em sua génese o ingrediente politico,
ja que este figura como poder decisério dos paises, em assuntos de desenvolvimento humano,
quando supostamente cria oportunidades e servicos para todos, indiferentemente a condicao
da pessoa ou grupo social. E aqui se revela o histérico da defasagem escolar — ja ventilado
como fracasso — no campo da deficiéncia ndo somente associado as limitacGes organicas do

individuo, mas também a uma combinacéo de fatores sociopoliticos.

Contudo, se ha o lado politico da questdo, por outro hd também o lado social que, via
barreiras fisicas, sociais e atitudinais — aqui se presumem rea¢des discriminatérias — reduzem
sobremaneira as possibilidades participativas da pessoa com deficiéncia como membro ativo
da sociedade; ou, ainda, o proprio quadro da deficiéncia (tipo e gravidade), que demandaria
atencdo e custos relativos em familia com e sem recursos suficientes, uma dualidade material

decorrente do viés politico.

% It has been recognised that disability increases the risk of poverty and poverty increases the risk of disability ,
and and people with disabilities constitute a large percentage of the poorest of the poor (PINILLA-
RONCANCIO, 2015, Online).

% \When poverty is understood from a multidimensional perspective, aspects related to access to basic
opportunities and services are a priority. In this context, levels of health and education, the types of available
employment opportunities for social and economic participation and social and political empowerment are
essential to define who the poor are and why they are poor (PINILLA-RONCANCIO, 2015, Online).
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De modo geral, pessoas com deficiéncia estdo suscetiveis a exclusdo social e a
elevados niveis de pobreza, tanto em paises considerados em desenvolvimento quanto em
paises desenvolvidos. Os programas sociais ai alocados, que definem formas especiais de
ajuda a familias menos favorecidas corroboram as conexdes entre deficiéncia e pobreza.
(Pinilla-Roncancio (2015, Online). Mas, nem sempre tais subvengdes beneficiam todos os
pleitos, ou em medida suficiente, como declarado por M1, M2 e M4, que ndo conseguiram
esse recurso, e M3, que o conseguiu, porém considerado insuficiente para as demandas da
filha.

Portanto, ha o reconhecimento da questdo econdmica como elemento influente em um
cenario de deficiéncia por conta de custos especificos (mais dispensiosos) que, em nucleos
familiares pobres, reduzem-se as possibilidades de crescimento social da crianca,

perseverando a deficiéncia em percepcao fatalista de impoténcia.

A terceira Categoria As relacOes escolares e sociais do filho com deficiéncia
analisou os relatos das mées sobre as experiéncias dos filhos nos meios social e escolar. Como
acontecem essas relacdes e quais seus impactos na aprendizagem? O que tem observado as
mdes em termos de tratamento e convivio em relacdo ao filho nessas instancias sociais? E o

que dizem os estudos tedricos? Obtiveram-se as seguintes respostas:

Olha, como ja disse (referindo-se a preconceito na Categoria 5), houve no comeco,
assim, certo afastamento...depois veio tudo ficar bem. Eu ndo tenho trabalho com
ele. O pessoal da Escola gosta dele...todo mundo. A relagdo é boa com os aluno da
sala...da diretora, de todos. As vezes, fora a gente nota espanto, olho fixo...sei
I4...como se dissesse — fique ai que eu fico aqui, principalmente gente estranha que
ndo conhece ele (M1).

A professora sempre fala: olhe mée, seu filho fez isso, fez aquilo. Ele é agressivo,
ndo vou mentir, agressivo com a professora. Elas mandam bilhete dizendo que ele é
muito agressivo, xinga muito, ai a gente sabe....e tenta ver o que fazer..vem a
Escola, conversa..e assim vai..Na rua, se vé muito olhar enviesado, pouca
aproximacao...gente que nao liga (para o filho)...é isso ai (M2).

Bem, ndo vou dizer que é tudo como se ela fosse normal, porque ainda se vé gente
com afastamento, ndo quer conversa, ndo tem paciéncia...essas coisas. Mas, a
relagdo na escola é boa, até hoje nunca vi nada demais, né, quando ela chega com
alguma marquinha no corpo, eu sempre pergunto as coisas a ela, o que foi isso, ela
diz que foi brincadeira. Digo, olhe, se acontecer isso ou aquilo vocé me conta, viu.
Todo mundo gosta dela, a diretora... a professora gosta de dar carinho. Dizem pra
mim: méde, todo mundo gosta dela, todo mundo, todo mundo da carinho a ela aqui,
os coleguinhas gosta dela (M3).

Ah! Sempre t6 aqui conversando com a diretora... que ele é educado, fica quieto...
quando ele sai pra escola ele toma o remédio, se ndo fica agitado, andando pro lado
pro outro... mais se ele toma remédio dele direitinho, fica bonzinho. E a medicacéo
dele mesmo. Os professores dizem tudo, gosta dele, nunca ouvi dizer que os aluno
reclamasse ou chamasse ele de maluco, nada assim, ndo.Todo mundo gosta dele.
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Pelo menos ¢é o que vejo aqui e la fora, no meio das pessoas. N&o posso dizer assim
bem certo porque néo t6 ali bem perto sempre em todo lugar (M4).

Um dos principais flancos de discussfes na area da deficiéncia diz respeito as inter-
relages do individuo com a sociedade, nas mais variadas instancias, dentre as quais a escola.
As narrativas das mées revelaram isso. M1 se reportou a periodo inicial dificil nas relacGes
escolares do filho, marca socio-histérica desse processo, embora tenha mostrado rapida
adaptacdo ao ambiente escolar. Fora da escola, percepcdes de estranhamento a condicdo do

filho tém sido comuns, ou preconceito, como declarado na Categoria 5.

M2 revelou um clima tenso nas relagdes do filho na escola e nas experiéncias sociais.
Parece que o estado neuropsiquico, inquieto e ansioso da crianca tem criado empecilhos de
relacionamento e, provavelmente, no transcurso das aulas. A fala de M2 deixou evidentes as
dificuldades da Escola e do circulo social da crianca em lidar com a diferenca e estabelecer
relacfes socidveis e apraziveis. As experiéncias cotidianas mostram isso recorrentemente, na
rua, na escola, nas relagdes de trabalho. Assim, as relagOes duais entre distanciamento e
impaciéncia, e tensdo e quietude tem caracterizado as relagdes na escola e na comunidade dos

filhos das entrevistadas.

M3 e M4 mostraram pontos de contato em seus discursos, em que revelam relagdes
questionaveis no meio social e tolerancia no ambiente escolar. Ambas as entrevistadas se
disseram atentas ao comportamento dos filhos, na expectativa da seguranca e de um espaco de
aprendizagem possivel. Vé-se nas palavras de M3 e M4 certo nivel de apreensdo ao
empreenderem frequentes sondagens relativas aos filhos por possiveis humores conflituosos e
comprometimento dos fluxos de relagbes na escola, preocupacdo também vista em M1,

apenas com o diferencial da postura mais ativa dos filhos de M3 e M4.

Na verdade, esse é um quadro comum de tensGes nas diferentes instancias sociais, em
que crianca ou adulto com deficiéncia estabelecem relagbes. Quando possivel, ha um
tratamento de cordialidade, mas sem a forga do valor e do reconhecimento social da pessoa. E
tratar bem ndo se resume a um simples toque de cortesia ou aceitagdo No mesmo espacgo
social. E desejavel um tratamento de alma, olhando-se a pessoa, ndo a deficiéncia por ela
apresentada, porque esta pode ser vista em graus e relativizagdes. E isso serve para qualquer

pessoa, grupo social ou lugar de convivéncia, como argumenta Buscaglia (2006):

N&o é de se surpreender que a maioria das pessoas, de acordo com seu préprio
aprendizado e suas expectativas, experimente diferencas nas atitudes em relagcdo aos
deficientes. Ndo ha ddvidas de que alguns individuos tém menos problemas do que
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outros a esse respeito, mas ha um ndmero muito elevado de pessoas que carregam
sentimentos negativos, muitas vezes dissimulados, em relacdo aos excepcionais.
Estdo sempre prontas a deprecia-los, evita-los, desenvolver estereétipos para eles,
criar-lnes um mundo deformado, ali coloca-los e sentirem-se constrangidas se os
deficientes ndo aceitarem essa posicdo (BUSCAGLIA, 2006, p.183).

Isso foi visto noaprimeiro capitulo deste trabalho, quando se fez um breve trajeto social
e histdrico da deficiéncia (PESSOTTI, 1984; SILVA, O., 1987; ARANHA, 2005). E provavel
que o que se V€ hoje € mais tolerancia pelo convivio, pela condi¢cdo humana do que por atos
de reconhecimento social, ou mesmo afinidade. Os relatos das mées fizeram um retrato vivo

daquilo que se tem verificado na sociedade e nas instancias educacionais.

H4, de fato, inclusive relatados em estudos tedricos no capitulo inicial, casos de
resisténcia a diferenca, assim como distanciamento e tensdes, ou tolerancia e quietude, nas
esferas escolar e universitaria (SILVA, L., 2004; UNICEF, 2013). Fatos também constatados

tanto no plano nacional quanto internacional.

O documento sobre a situacdo global da crianga com deficiéncia (UNICEF, 2013)
publicou resultados de pesquisa com informacgdes que expdem as percepcdes recorrentes de
tratamento duvidoso e discriminatério sobre a crianca com deficiéncia. “Um estudo realizado
em 2009 no Vietnd relata que, embora a comunidade de modo geral adotasse atitudes de
tolerdncia em relacdo a criangas com deficiéncia e a suas familias, persistiam casos de
discriminagdo e estigmatizacdo (UNICEF, 2013, p.11).” Ou, ainda no mesmo documento:
“Um estudo de 2007, realizado no Reino Unido com criangas com necessidades educacionais
especiais, 55% afirmaram que tinham sido tratadas de maneira injusta devido a sua
deficiéncia” (p.11).

Falar em relagdes interpessoais e, particularmente escolares, no campo da deficiéncia
implica em maltiplos fatores articulados, sobretudo os de cunho social. No caso especifico da
escola, remete-se ao ideério da escola inclusiva que deve (ou deveria) demonstrar programas
educacionais, de modo que todos pudessem ter acesso ndo apenas ao lugar fisico de uma sala
de aula, mas aos bens materiais e simbolicos da sociedade e da cultura, indiferentemente a
quaisquer condicbes da pessoa. E necessario que se reavaliem o convivio social, a
aprendizagem, o cotidiano escolar e a acolhida do aluno com deficiéncia sem conotacao

comiserativa ou protocolar.

Em termos pedagdgicos, e ai entra um ramo de relagfes sociais na aprendizagem, o
aluno com deficiéncia precisa de variagdes metodoldgicas, apoio operacional em suas tarefas

e de relagdes afetivas, de maneira que tudo isso venha a influenciar no seu desenvolvimento
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como aluno e como sujeito social. Por certo, tudo isso relativamente as condi¢Bes de cada
caso, mas humanamente invariavel. A ideia de somente manter o aluno na sala de aula ou nas
dependéncias da escola, sem o0 amalgama social, configura ato de esvaziamento do sentido da

educacéo inclusiva. Nas palavras de Tezani (2005):

Incluir alunos com necessidades educacionais especiais no ensino regular ndo é
apenas garantir que estes frequentem a escola, mas proporcionar-lhes o
desenvolvimento de potencialidades, quebra de antigos paradigmas, superacdo de
obstaculos, buscando construir um ambiente escolar adaptado para as necessidades,
formando uma comunidade escolar inclusiva (TEZANI, 2005, p.214).

O teor da citacdo reafirma a necessidade de se reverem atitudes e posturas frente as
experiéncias sociais no ambito escolar. O pensamento da autora se alinha as narrativas das
mées sobre as relacOes instaveis dos filhos com a instituicdo escolar e a sociedade, ao se
reportar a formacdo de ‘“uma comunidade escolar inclusiva”, depreendendo o sentido

inclusivo guiado por fatores sociais, escolares e afetivos.

Mas, por heranga histdrica, percep¢des da deficiéncia como antinomias a consensos e
padrdes sociais tém influenciado posturas sutis de tratamento excludente nos contornos da
diferenca. Segundo Buscaglia (2006), o individuo diferente ainda é visto com revés, sem o
merecimento da igualdade de tratamento e, ndo raro, considerado em condigao inferior. E isso
tem recorréncia nas experiéncias sociais da pessoa com limitagcbes com prejuizos na escola, ja
gue, normalmente, tais relacGes variam entre a tolerancia e a tensdo e o estranhamento e o

distanciamento, na escola e no cotidiano.

A quarta Categoria abordou sobre os Encaminhamentos escolares por familiares de
filho com deficiéncia. As entrevistadas falaram sobre o inicio da vida escolar da crianga, a
escola (ou escolas) frequentada e como teria pensado a escolarizacéo do filho até entdo. Entre

as opcoes de escola regular e especial, foram estas as respostas:

Ele passou pela creche primeiro, depois eu botei ele numa escola particular, depois
tirei, depois retornei de novo, mas ele ndo foi tdo tarde pra escola. Na creche ele
passou um ano. Quando cresceu, eu achava que tinha que ser uma especial, nem que
fosse com um professor adequado pra ele, pra uma necessidade do aluno, porque um
professor que ta na sala de aula com vinte e poucos alunos, ele ndo vai dar atencéo
aquele que ta com deficiéncia ali, incluido no meio dos outros que sdo ‘normais’, né.
Sim, e se ndo fosse uma escola especial, que tivesse professores adequados, pra ta
informando ele, ensinando, levando ele a desenvolver um aprendizado, por mais
lento que seja, mas com profissionais que iam ajudar ele, ele ia se adaptar e ia
conseguir aprender e chegar o nivel de um que se diz normal. Com ajuda de tudo,
com os médicos, com professores, com psiquiatricos, com aqueles que direcionam a
crianga, entendo que a familia... olhe, ensinando ele passo a passo, ele aprende. Eu
ajudo, eu acompanho o que ele faz na escola e o que traz pra fazer em casa. (M1).
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Numa escola especial, s6 pra meninos. Assim eu achava que o tratamento dele ia ser
melhor [...] Quando matriculei logo ele na escola [regular] eu ndo sabia que ele tinha
esse problema todo. Nao, ainda nédo tinha nada, ai elas [as professoras] comegaram a
mandar recado... eu ja percebia as diferencas dele em casa, ai eu via a diferenca dele.
Al perguntei a diretora e professora se podia continuar... elas aceitaram e deixaram
ele aqui, mas elas disseram que era pra levar ele pro colégio especial, eu matriculava
ele e... mas aonde? [...] A idade dele... acho que foi com cinco anos, foi cinco anos.
Por que eu ndo quis botar ele menor porque nao ficava firme em pé direito entendeu,
ndo ficava firme em pé. Eu achei melhor botar tarde. Ele nem falava nem nada, ai
coloquei tarde, eu pensando assim. Eu sozinha pra descobrir tudo, ai fica dificil.
Mesmo assim, eu venho aqui as vezes (a escola), mas venho (M2).

Eu quis ela aqui na escola normal, e 1a [na escola especial] ndo, ela ndo vai aprender
muita coisa, né, eu quero que ela conviva com outro aqui, que nao tenha 0 mesmo
problema dela. Tem que ser assim uma escola que aprenda mesmo. Sé isso que eu
quero. Porque acho melhor pra ela, ela precisa de aprender coisas, pra ver assim...é
assim como é a vida, como ndo é, aprender muitas dessas coisas.....[...] Porque no
colégio especial ndo vai aprender muita coisa ndo, eu tenho vontade dela aprender
I8, essas coisas, gosto dela como pessoa normal, entendeu, ndo gosto de tratar minha
filha como doente ndo, trato ela normal como os outros. [...] Ela comegou a estudar
ela tinha sete anos quando botei ela no colégio. Mas ndo foi porque era doente. Eu
ndo coloquei antes porque achava ela muito pequena e ndo tinha ainda nenhum jeito
pra alguma coisa...entdo, deixei ela crescer mais um pouco, tivesse 0 corpo mais
resistente...0 bom é que coloquei...[...] Acompanho ela na escola, ai eu vou, ai
converso sobre ela, com a diretora, se passou, ai pergunto como é que ta ela, se ta
tudo bom. Eu pergunto tudo sobre ela. Em casa, 0 pai ensina a ela, por que ele sabe
ler, eu ndo. Ela leva o dever pra casa, é ele que ensina de noite e ela é interesseira,
ela chega pai, ih! Meu dever, ela pega o caderno pra ele ajudar (M3).

Se eu ja fosse aposentada ... vou levar meu filho, como? Ou pago transporte ou eu
vou tirar do que comer pra pagar o transporte pra mim e ele. Se néo eu levava pra
escola especial que trabalha com aquilo, com criancas deficientes, mas pra mim ta
bem aqui na escola [regular]. Na escola é muito puxado.[...] E porque ele no
aprende mesmo, a memoria dele ndo da pra aprender. Veja que ele ndo andava, ele
ndo falava, ele ndo pegava em nada com as maos dele. Depois da fisioterapia que ele
passou a andar, falar, passou a comer com as médos dele, mas quando .... s6 em
necessidade botava a mao na boca, nariz, no olho, no pescoco, ai que ele foi ... aos
pouquinhos. Viu como é dificil? Acompanho as coisas dele, venho aqui [a escola]
quase todo dia, ndo falta nosso apoio. N&o deixo de vir porque é pra ver como vai,
pergunto aos professores, vejo em casa as tarefas, a gente t4 sempre vendo as coisas
dele (M4).

M1, M2 e M4 foram bem especificas na preferéncia pela escola especial como forma
de atendimento escolar para o filho, cada uma apresentando raciocinio ou justificativa
especifica pela escolha. Trata-se da tendéncia ainda corrente de que “Algumas familias com
criangas com deficiéncia podem acreditar que escolas especiais sdo 0 melhor lugar para a
educacdo de seus filhos” (OMS, 2011, p.224). Segundo M1, as experiéncias escolares do filho
comegaram em institui¢fes particulares, até entdo sem o conhecimento da deficiéncia, fato
que viria a luz em estagio posterior do seu crescimento, acompanhado da necessidade de uma

nova ordem familiar e perspectivas escolares do filho, na escola especial.

Talvez levada pela relacdo historica entre deficiéncia e instituicdes especiais, M1

questionou a capacidade docente de lidar com uma classe formada por mais de vinte alunos
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considerados normais e com as peculiaridades do filho sem uma combinacéo de profissionais
para as acOes de ensino e acompanhamento terapéutico. Na verdade, fato comum nas escolas
com programas inclusivos e, provavelmente, o ponto nevralgico da perscpectiva escolar
inclusiva para o aluno com deficiéncia: a formagdo docente (normalmente sem técnicas
compativeis com as demandas do aluno), inclusive contetGdos, metodos e avaliacGes

tradicionais ainda séo aplicados regularmente ao aluno com deficiéncia.

Para M1, a conjuncao de conhecimentos profissionais teria condi¢des de arcar com 0s
recursos necessarios a aprendizagem do filho, incluindo-se, ela mesma (M1), como agente
auxiliar nesse processo, tanto no acompanhamento na escola quanto na residéncia. Portanto,
M1 sublinhou a escola especial como espa¢o propicio a formacédo escolar do filho, desde que
com suporte multifuncional adequado, questionando a eficacia do trabalho docente no
atendimento ao filho na escola regular, distorcdo comum em outros centros de aprendizagem
da crianca com deficiéncia, com destaque para as lacunas do trabalho docente, conforme
apontam os documentos RMD (OMS, 2011) e SMI (UNICEF, 2013):

Os professores podem nédo ter tempo ou recursos para dar suporte a alunos com
deficiéncia. Em ambientes com recursos escassos as salas de aula frequentemente
estdo lotadas e hd uma grave falta de professores treinados, capazes de lidar
rotineiramente com necessidades individuais de criangas com deficiéncia. A maioria
dos professores faltam aptidGes como a lingua de sinais, 0 que cria barreiras para
alunos surdos (OMS, 2011, p.223).

Uma andlise realizada em 22 paises da Europa sobre a situagdo de criangas com
deficiéncia intelectual destacou como uma das principais preocupacdes a falta de
capacitacdo de professores do ensino regular para lidar com esse publico. Na maior
parte do tempo, esses estudantes foram ensinados por equipes de apoio, e ndo por
professores formados. A capacitacdo de professores provou ser eficaz para promover
seu comprometimento com a inclusdo (UNICEF, 2013, p.32).

Mas, a experiéncia tem evidenciado que apenas a formacéo do professor para lidar em
campo multidimensional como o da deficiéncia ndo sera suficiente para um atendimento
significativo ao aluno. Se indagados, os proprios professores reconhecem que a formacéo
docente por si mesma ndo daria conta de um trabalho tdo complexo, tendo em vista a
necessidade de acdes comuns entre agentes educacionais. E ai entram questdes humanas e
politicas desses atores para se pdr em marcha conteddos e métodos, compativeis as

necessidades e expectativas da familia e do aluno com deficiéncia.

M2 anunciou enfaticamente a escola especial como ideal para o filho, inclusive com
recomendacéo das préprias professoras da escola regular ao constatarem o problema do aluno,
embora tenham permanecido com ele em sala comun. Ainda, segundo M2, a opgédo de

matricula na escola comum se deu por ela ndo ter conhecimento, a época, das condigdes
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especiais do filho, caso contrério o teria matriculado em escola especial. Mas, com apoio das
professoras preferiu manté-lo na escola regular, dando sua contribui¢cdo na escola, quando
possivel sem, no entanto, alimentar expectativas quanto a uma escolarizacdo capaz de dotar o

filho de autonomia pessoal ou profissional.

M4 seguiu a linha optativa da escola especial como as demais médes M1 e M2,
destacando, no entanto, dois pontos, para ela, cruciais na decisdo: insuficiéncia de recursos
financeiros para custeio logistico, transporte, principalmente, e a suposta incapacidade do
filho em aprender por considerar o ensino na escola regular muito dificil para a deficiéncia
que seu filho apresenta. Parece que M4 o deixa em escola regular por constituir oportunidade

de socializacdo, ou arriscando alguma aprendizagem.

N&o se vislumbrou em sua fala expectativas promissoras acerca da formacéao escolar
do filho capaz de dotd-lo de competéncias e habilidades necessarias a uma possivel
autonomia. Isso ficou evidente na passagem narrativa “Na escola [regular] é muito
puxado.[...] E porque ele ndo aprende mesmo, a memaria dele ndo dé pra aprender”, embora
mais adiante, na Categoria temaética 7, M4 demonstre, contraditoriamente, expectativa quanto
a formacado escolar do filho. Foi possivel observar ainda, no curso da fala de M4, na Categoria
teméatica 4, pontos negativos ou restritivos ao desenvolvimento escolar do filho. Por
conseguinte, identificou-se, na fala de M4, percepcdo de deficiéncia como incapacidade, viés

historico de excluséo dos circulos escolares da pessoa em condi¢do considerada deficiente.

Contrariamente as demais, M3 mostrou perfil otimista, quanto a escolarizacdo da filha
em escola comum. Para ela, a escola especial tem limitagdes, o que sugere aprendizagem
reduzida, fator contrario as suas expectativas de formacéo escolar da filha. M3 reafirmou sua
confianga na aprendizagem da filha ao mostrar-se deposta da percepcdo patoldgica de
deficiéncia, tratando a filha como os outros. Ai se reporta ao modelo medico da deficiéncia,
ainda comumente associado a institucionalizagdo com resquicios da antinomia
diferente/patoldgico, ou, mais precisamente, da triade doenca/incapacidade/cura, percepcoes
presentes nas falas de M1, M2 e M4 e sobrepostas as possibilidades de aprendizagem do

aluno com deficiéncia, na escola regular e a favor da escola especial.

No conjunto de respostas de M1, M2 e M4 ha indicativos do poder decisorio da
familia em investir, de fato, numa ou noutra modalidade escolar, ato condicionado a
percepcdes da familia sobre deficiéncia — estigmas de descrédito considerados nesse enredo
subjetivo — e 0 impacto dessas percepcdes nas deliberagdes sobre a capacidade de aprender da
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pessoa com deficiéncia. As declaracdes de M1, M2 e M4 corroboraram, em plano global, com
0 poder da familia como determinante na escolarizacdo da crian¢a com deficiéncia, em escola
regular ou especial, ou em ambas combinadas, ainda com forte tendéncia a especial com seus
aportes de atendimento insuficientes as demandas da crianga, como aponta o SMI (UNICEF,
2013):

Em todas as partes do mundo, milhdes de criangas com deficiéncia séo separadas da
familia e colocadas em abrigos, em escolas em regime de internato, em instituicGes
psiquiatricas e em familias sociais. Criancas que sobrevivem as institui¢des
defrontam-se com a perspectiva de uma vida segregada da sociedade em institui¢des
para adultos. Segundo a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD), a segregacdo de criangas com base em sua deficiéncia constitui uma
violag&o de seus direitos. O Artigo 19 da Convencéo exige que 0S governos criem as
leis, as politicas sociais e 0s servigos de apoio comunitario necessarios para evitar o
isolamento ou a segregacéo em relacéo a comunidade (UNICEF, 2013, p.46). %/

A predominancia da escola especial no discurso das trés entrevistadas reafirmou a
recorréncia do sentido segregativo da deficiéncia, em questdes educacionais. Segundo o
mesmo documento, apesar de ja existirem politicas de desinstitucionalizacdo em andamento,
0 ponto critico da questdo diz respeito a morosidade com que tal processo tem alcangado o
contingente demandante, isso em face de lacunas ou fragilidades das politicas publicas
implementadas na maioria dos paises, inclusive no Brasil. Isso, talvez, herdado de percepcdes
da deficiéncia como doenca e de estigmas de incapacidade dai decorrentes.

A questdo central do debate esta, portanto, nas atribuicdes e na capacidade das duas
categorias escolares para efetivar o processo inclusivo, cada uma com suas especificidades, ou
ambas integradas. Surian (2010) traz interessante informacé&o sobre o tipo de escola adequado
a deficiéncia, discutido entre especialistas:

27 Artigo 19 da CDPD. “Os Estados Partes desta Convencéo reconhecem o igual direito de todas as pessoas com
deficiéncia de viver na comunidade, com a mesma liberdade de escolha que as demais pessoas, e tomardo
medidas efetivas e apropriadas para facilitar as pessoas com deficiéncia o pleno gozo desse direito e sua plena
inclusdo e participagdo na comunidade, inclusive assegurando que:

a) As pessoas com deficiéncia possam escolher seu local de residéncia e onde e com quem morar em igualdade
de oportunidades com as demais pessoas, e que nao sejam obrigadas a viver em determinado tipo de moradia;

b) As pessoas com deficiéncia tenham acesso a uma variedade de servicos de apoio em domicilio ou em
instituices residenciais ou a outros servigcos comunitarios de apoio, inclusive os servicos de atendentes pessoais
que forem necessarios como apoio para que as pessoas com deficiéncia vivam e sejam incluidas na comunidade
e para evitar que fiquem isoladas ou segregadas da comunidade;

c) Os servicos e instalagdes da comunidade para a populacdo em geral estejam disponiveis as pessoas com
deficiéncia e, igualdade de oportunidades, e atendam as suas necessidades” (UNICEF, 2013, p.131).
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Desenvolveu-se um debate muito acalorado sobre qual seria a melhor forma de
insercdo escolar entre aqueles que sustentam as escolas especiais e 0s que defendem
as escolas comuns, frequentadas por criangas sem disturbios evolutivos. Em varios
paises este debate foi vencido pelos defensores da inser¢do em escolas comuns,
levando até mesmo ao fechamento das escolas especiais. Em outros, como 0s
Estados Unidos e a Gra-Bretanha, as escolhas foram menos definidas e se podem
encontrar vérias escolas especiais. Os especialistas nesses paises assumiram uma
atitude mais pragmaética e, talvez, menos inspirada em principios pedagdgicos
precisos (SURIAN, 2010, p.135).

De acordo com as informacGes do autor, ha forte tendéncia a ambas as modalidades
escolares. Mas, na prética, ndo se pode preterir uma escola em funcdo da outra, mas equilibrar
as necessidades da crianca, conforme o potencial de cada segmento escolar, ai considerados
conteddos escolares exigidos pela sociedade civil, formacdo docente e ampla socializacdo —
traco caracteristico da escola comum —; ou, o trabalho mais assistencial, multiprofissional,
contudo sem as percepcBes de doenca e de estigmas de descrédito — proprios da categoria
institucional. De qualquer modo, como ja se pontuou, ha uma rede de atendimento especial a
crianca com deficiéncia, que a deixa fora do contexto regular de ensino em larga escala, ou

apresenta pouco peso no cumprimento da escola inclusiva.

No Brasil, a ideia de escola inclusiva ainda conta com um sistema paralelo de
educacdo especial, que busca interagir com a escola regular e contribuir com a incluséo do
aluno com deficiéncia. Por exemplo, as Apaes e as Sociedades Pestalozzi,?® entidades em
franca atividade na complementacdo do trabalho da escola inclusiva, como prevé a CF/1988 —
artigo 208, inciso 11l —, a LDB/1996 — artigo 58 — e o Plano Nacional de Educagdo (PNE), na
Meta 4 do projeto, conforme a Lei n° 13.005/2014 (Lei do PNE) (BRASIL, 2014).%

Mas, tem-se verificado um distanciamento entre o ideal inclusivo e a pratica efetiva,
no pareo das escolas regular e especial. Se por um lado a escola regular incorre em falhas
técnicas, humanas e gerenciais no processo inclusivo, por outro a escola especial reafirma a
perspectiva assistencial institucionalizada. Na opinido de Sassaki (1997), isso implica na

condigéo de que:

28 “Apaes — Associacdes de Pais e Amigos dos Excepcionais e as Sociedades Pestalozzi foram fundadas sob os
pressupostos de salde e educacdo, no &mbito dos problemas da deficiéncia” (JANNUZZI, 2012, p.74).

29 “Universalizar, para a populagdo de quatro a dezessete anos com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacéo, o acesso a educacéo basica e ao atendimento educacional
especializado preferencialmente na rede regular de ensino, com a garantia de sistema educacional inclusivo, de
salas de recursos multifuncionais, classes, escolas ou servigos especializados, publicos ou conveniados”
(BRASIL, 2014).
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As escolas tanto comuns como especiais precisam ser reestruturadas para acolherem
todo aspecto da diversidade humana, representada pelo alunado em potencial, ou
seja, pessoas com deficiéncias fisicas, mentais, sensdrias ou mdltiplas e com
qualquer grau de severidade dessas deficiéncias; pessoas sem deficiéncias e pessoas
com outras caracteristicas atipicas (SASSAKI, 1997, p.09).

As observagoes de Sassaki (1997) fundamentam as declaragdes de M1, no sentido de
que a escola comum, na pessoa do professor, ndo da conta de atender a crianca especial
adequadamente em salas de aula lotada com outros alunos. E, se fosse o caso de a escola do
filho ser especial teria de ser com profissionais tecnicamente habilitados para o exercicio da
docéncia e do acompanhamento terapéutico do filho, visdo compartilhada por M2, que
sugeriu a escola especial para os mesmos fins. Ou, a declaracdo de M4, que insinuou a escola

especial como lugar especifico para criancas com deficiéncia.

Portanto, M1, M2 e M4 tém (ou teriam) na escola especial 0 suporte necessario aos
encaminhamentos escolares dos filhos. O processo institucional de atendimento a crianga com
deficiéncia marcou as expectativas escolares das trés entrevistadas, demonstrando que elas
tém em mente a ideia dessa categoria escolar como a mais adequada a problemas de
deficiéncia.

Mas, parece que tal percepcdo decorre mais por desaparelhamento da escola comum
do que pelas proprias esepecificidades da escola especial, como foram enfaticas M1, M2 e M4
em referéncia ao apoio multifuncional ao filho, apoio este dividido em ambas as categorias
escolares, principalmente no tocante ao acompanhamento terapéutico, normalmente realizado
em instituicbes/escolas especializadas. Nas declaracbes das trés entrevistadas, e
particularmente nas de M3, em que a escola especial é considerada inadequada para aprender
a ler, subjaz a ideia de uma “escola total”, em que a crianga com deficiéncia teria atendimento

terapéutico e escolar no mesmo espaco.

Isso, talvez, ndo apenas pelas ressalvas da escola comum, mas, e, sobretudo por falhas
histricas dos sistemas de ensino, que prescindem (ou ignoram?) da diversidade humana e
padronizam saberes, métodos e praticas sociais, dentre estas a propria socializacdo e as
incursdes escolares, como também a reniténcia da relacdo doenca/realibilitacdo, no sentido
redentor da deficiéncia. Ou mesmo o preconceito histérico ai incidente. O fato é que, a
despeito de experiéncias da crianga na escola regular, reitera-se a imagem institucional da
deficiéncia com muita forca (M1, M2 e M4), embora os aportes tedricos, empiricos e legais
entendam o atendimento especial como instrumento paralelo (suplementar) do ensino

regular.
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A quinta Categoria tratou exatamente Sobre o preconceito ao filho na escola e a
pessoa com deficiéncia. Essa € a questdo pela qual se buscou identificar nas experiéncias
escolares e sociais posturas preconceituosas em relacdo as pessoas e aos filhos com
deficiéncia das entrevistadas, ou mesmo a postura — preconceituosa ou ndo — da propria
familia em relacdo ao filho. Indagadas se ja haviam percebido preconceito em relacdo aos

filhos, ou em relacéo as pessoas com deficiéncia, as depoentes responderam que:

Sim, eu ja vi...poucas vezes, né...quando se dirige a ele, ah......[a entrevistada se
emociona]...é triste, né, mais...tem que seguir em frente, a vida continua, tem que
ser. N&o vai ser os obstaculos que vai fazer vocé parar...tem que continuar. A gente
vé também com outras pessoas...N&o vou dizer que todos, alguns, sim. Ainda se vé
gente sem paciéncia com pessoa que ndo faz as coisas como as outras. Acontece de
uma pessoa se afastar de perto...eu ja vi isso..essas coisas...a pessoa ndo diz nada,
mas a gente percebe no olhar, a distancia, ndo fala direito com quem tem
problema...(M1).

Ja houve. Tinha mée que quando via meu filho dizia logo que meu filho era louco,
doido, que tinha que tirar o bichinho da sala de aula, para ndo misturar meu filho
com o dela; até ja briguei, até ja briguei com elas por causa disso. Mas, agora ta todo
mundo aceitando...agora ndo posso dizer com certeza que t& mundo vendo ele
direito. Ninguém t4 no coracdo do outro...se tem preconceito fica com eles...sobre
outras pessoas, ndo, ainda ndo vi ndo, ndo deu pra notar ainda ndo. Bom, é porque
também a gente ndo tem muito contato com gente assim e ndo sai muito pra
ver...(M2).

N&o... Bem, no inicio ficavam falando piadinha, até grosseria. Tinha [deficiéncia],
mas sé que eu ndo queria mostrar pro povo falar. Eu ndo gostava de falar que ela
tinha ou ndo, que sua filha é doente, é especial, eu ndo gosto; uma vez, eu briguei
com uma menina no colégio, no outro colégio que ela estudava. Elas ficavam
humilhando, chamando ela de doida, ai eu vim aqui saber, conversei com a diretora.
Ai foi conversando, ai eles pararam de perturbar ela; esses meninos mesmo que
comegava a perturbar ela, comegavam a brigar. Ai a diretora conversou, ndo
humilharam mais. Sobre outras pessoas, ndo tem muitos que tém [deficiéncia] né,
mas vi vérias vezes. Uma vez, quando eu tinha doze anos, me lembro que ia
passando um rapaz que aleijado, o caminhar torto, o povo mangando, ai eu dizia;
Oh! gente ndo mangue ndo porque a gente sabe de hoje e ndo sabe de amanhd. Deus
castiga, falei bem assim pro povo, que isso ndo é porque ele quer, ndo que Deus deu
a ele, mas tem gente que gosta de mangar da vida dos outros, ai a gente vé que
existe preconceito (M3).

Tem sim, é o que acabei de falar, que os meninos chamam ele de maluco, isso é
preconceito, né! porque ele ndo é maluco. Ele tem uma deficiéncia, mais ndo é
maluco. Todos merecem respeito. Ja vi na escola vérias vezes, nessa escola ainda
ndo vi ndo, mais naquela escola que ele estudava |4 embaixo, na Pedro Paulo, eu ja
vi varias vezes pessoas bater nele. E em outros colegas também. Sem ser na escola,
é facil ver isso. Gente falando bobagem sobre a pessoa que tem algum defeito, que
ndo confia nela pra nada, as vezes nem fala direito achando porque a pessoa tem um
problema ndo pode falar ou caminhar. Agora me diga, qual é o problema de um
cadeirante pensar, falar, trabalhar? E isso... (M4).

As quatro depoentes deixaram evidéncias do preconceito no cerne da deficiéncia, na
Escola e no cotidiano, com certa tolerancia no ambiente escolar por resisténcia e intervengdo
da familia ou pelo tempo de convivéncia do aluno na escola. Nas falas das mées, ha indicios

de atos discriminatdrios, em menor ou maior grau, e muito comuns fora do espaco escolar,
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operando em certos momentos com referentes terminoldgicos depreciativos, como “louco”,
“doida” e “maluco”; noutros momentos, com relances de aceitacdo, mas a resisténcia, ou 0
preconceito velado ou visivel, na medida da conveniéncia, em reforco as reacbes de

afastamento.

Tais interlocucdes decorreriam, assim, de confrontos psicossociais, em que pessoas
com caracteres especificos e comuns com posturas de embaraco e dissimulacdo, em
alternancias comportamentais (com énfase preconceituosa) na escola e no cotidiano, como

narradas pelas depoentes, cenario também descrito por Crochik (2011):

As vezes essa reagio assume a forma de um exagero de aceitagio e fazemos de tudo
para que a pessoa em questdo, ou para que as pessoas responsaveis por ela, ndo
percebem a nossa alteragcdo. Dizemos frases ou atuamos no sentido de dar um
consolo antecipado a quem néo solicitou, ou esbogamos um sorriso que aparente
compaixao e esconda a nossa aflicdo, sem nos perguntarmos se essas reacdes dizem
respeito & pessoa que deformamos ou a nds mesmos (CROCHIK, 2011, p.16).

As reflexdes do autor vém a propdsito das reacfes preconceituosas, intermitentes e
variadas, no ambiente escolar e na comunidade. M1 foi especifica sobre a recorréncia do
preconceito nas experiéncias escolares e sociais em relacdo ao filho, reagindo, inclusive,
emocionalmente ao reconhecimento desse quadro discriminatério. Ela foi bem clara e direta
guanto ao seu sofrimento por se deparar com atos preconcebidos em relacdo ao filho. Trata-
se, pois, conforme M1, de uma realidade na vida escolar e social do filho e de outras pessoas

em situacdo semelhante.

M2 e M3 relataram casos similares sobre os filhos na escola, embora tenham
testemunhado certa acomodacdo nas atitudes preconceituosas no ambiente escolar e social dos
filhos, contudo mostraram duvidas nesse sentido, pois “Ninguém t& no corag¢do do outro...se
tem preconceito fica com eles...[...] E porque também a gente ndo tem muito contato com
gente assim e ndo sai muito pra ver...” (M2), como também disse M3, ao referir que “Sobre

outras pessoas, ndo tem muitos que tém [deficiéncia] né, mas vi vérias vezes [preconceito]”.

M4 foi categdrica quanto a percepcdes de preconceito na escola por meio de
desqualificativos (maluco), ou atitudes de violéncia; e no cotidiano com declaracGes
depreciativas ou distanciamento em relacdo a pessoa. M4 fez uma critica a visdo precipitada
das pessoas sobre a condi¢do do outro, pois, em sua concepgdo ter “algum defeito” ndo
implica necessariamente incapacidade. “Agora me diga, qual é o problema de um cadeirante
pensar, falar, trabalhar? E isso...” (M4), conquanto tal assertiva pareca contraditoria por ela
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mesma ja ter declarado na quarta Categoria tematica que, pelo problema do filho, ele ndo teria

condicdes de aprender. Talvez isso pela questdo cognitiva, dimensao racional e da logica.

Essas constatacdes evidenciam um quadro nitido das dificuldades da imediata inclusédo
de criangas com deficiéncia no ensino regular por suas limitagdes operativas, e sem 0s
recursos materiais e humanos necessarios para mediar o processo adaptativo. O que tem
inibido acdes a favor dos alunos com deficiéncia, percebendo-os (ou avaliando-os) pela sua
disfuncdo corporal, sem relativizar essa condicdo. E o ambiente, por ele mesmo, “Sem a
atencdo sobre suas necessidades especiais, ndo possibilita experiéncias de formacdo e nao
aproveita as possibilidades [dos alunos], deixando-os limitados a uma participagdo precaria no

que se refere a socializacdo e a aprendizagem (SILVA, L., 2006, p.429).

De fato, as experiéncias declaradas pelas entrevistadas coadunam-se com 0 que
comumente se observa na vida diéria, nos diversos espagos de convivéncia, na midia e em
densa literatura sobre o assunto. A deficiéncia, indiferente a tipo ou gravidade, ainda sugere
crencas restritivas ao desenvolvimento do individuo, em setores estratégicos de crescimento
social, como o educacional, o trabalhista, e a prépria socializacdo. E tais representacfes
fazem-se ressonantes na escola, reforcando os velhos estigmas de inferioridade social e de
inépcia a aprendizagem, com referencial na diferenca. E o que aponta Silva L., (2006, p.429):

O apelo para a convivéncia com as diferencas — tema, aliés, recorrente na literatura
educacional — faz um amplo eco exatamente porque a convivéncia humana é ainda
marcada por conflitos em funcdo dos preconceitos e das discriminacdes de género,
de etnia, de religido, entre outros (SILVA L., 2006, p.429).

Tais reflexGes vém a propoésito de narrativas (e discussdes) em passagens historicas
neste estudo sobre a exclusdo da pessoa com deficiéncia de praticamente todas as instancias
sociais, tendo no preconceito fator de julgamento antecipado das condi¢Ges de uma restricdo
organica do individuo. Tal cenario também se apresentou nas falas das entrevistadas,
observadoras de atitudes preconceituosas na escola e na sociedade em relagdo aos filhos, com

insercdes e reforco de qualificativos (degradantes) ao estado psiquico deles.

Trata-se, pois, de uma heranca historica ainda bem viva na sociedade, a despeito de
incursdes humanistas, educacionais e legais, na expectativa de esclarecimentos e de outorga
de direitos nos contornos da deficiéncia, mas de desfechos questionaveis, especialmente a
recorréncia do preconceito, frente a casos de deficiéncia, conforme reflexdes de Buscaglia
(2006):
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Parece l6gico que as atitudes em relagéo aos deficientes se modificassem de modo
radical em nossa época humanitaria e esclarecida, mas, com grande frequéncia, esse
ndo foi o caso. As atitudes e comportamentos em relacdo as diferengas fisicas,
sensoriais e intelectuais tém, em grande parte, persistido e passado de geracdo a
geragdo [...] O individuo diferente é ainda temido, visto com suspeitas e muitas
vezes tratado como inferior. As vezes, essas atitudes chegam a tal extremo que as
pessoas com deficiéncia sdo vistas como ndo humanas, objetos, coisas diferentes e
sdo assim tratadas pela sociedade. As primitivas atitudes irracionais e
preconceituosas ainda estdo entre nés (BUSCAGLIA, 2006, p.182/183).

Considerando tal perspectiva, Batista e Mantoan (2007) também pontuam fatores que
poderiam estar influenciando restricdes as demandas educacionais da crianca com DI, aluno
aqui em questdo. “O medo da diferenca e do desconhecido é responsavel, em grande parte,
pela discriminacdo sofrida pelas pessoas com deficiéncia, mas principalmente por aquelas
com deficiéncia mental [intelectual]” (p.15). Segundo as autoras, tanto na escola quanto na
sociedade reproduzem-se valores que infligem barreiras ao desenvolvimento da pessoa em
estado de deficiéncia, particularmente na escola, espago de aprendizagem com persistentes
lacunas nas relacdes entre o aluno considerado regular e o aluno deficiente, com indicios de

preconceito e discriminacdo. E o que sugere as observacdes de Batista e Mantoan (2007):

Presa ao conservadorismo e a estrutura de gestdo dos servigos publicos
educacionais, a escola, como institui¢do, continua norteada por mecanismos elitistas
de promocdo dos melhores alunos em todos 0s seus niveis de ensino e contribui para
aumentar e/ou manter o preconceito e discriminacdo em relacdo aos alunos com
deficiéncia mental [intelectual] (BATISTA e MANTOAN, 2007, p.15).

Em analise do excerto do teorico, infere-se que a escola regular cria dificuldades no
atendimento as pessoas com DI. O que tende a expor a crianga com esse transtorno psiquico a
exclusdo, ou submeté-la a um atendimento assistencial, muitas vezes, incompativel com as
suas possibilidades. “Por todas essas raz6es, o Atendimento Educacional Especializado para
alunos com deficiéncia mental [intelectual] necessita ser urgentemente reinterpretado e
reestruturado” (BATISTA e MANTOAN, 2007, p.15).

Na verdade, as inter-relacdes de deficiéncia e sociedade sempre foram conflituosas, a
rigor, em se tratando mesmo da diferenca, especialmente da deficiéncia (PESSOTTI, 1984;
SILVA, O., 1987; ARANHA, 2005). E provavel que o que se tem visto opera mais na
ambiéncia da tolerancia, pelo convivio, pela condicdo humana do que por atos de
reconhecimento social, ou mesmo afinidade. Isso se constata por meio de dados qualitativos,
estatisticas e literatura pertinente sobre a situacdo da deficiéncia infantojuvenil e adulto, que
ressaltam o preconceito e as dificuldades inclusivas da crianga com deficiéncia, tanto no plano

nacional quanto internacional.
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As narrativas das mdes revelaram o quanto se precisa avangar em questdes de crencas
na condicdo social e escolar da pessoa com DI e demais deficiéncias. As experiéncias
cotidianas mostram isso, na rua, na escola, nas relacdes de trabalho. Quando possivel, hd um
tratamento de cordialidade, mas sem a forca do valor e do reconhecimento social da pessoa. E
tratar bem n3o se resume a um simples toque de cortesia ou a um disfarce verbal. E preciso
um tratamento de modo igualitario, olhando-se a pessoa, ndo a deficiéncia, porque esta pode

ser vista em graus e relativizagdes, nas praticas sociais.

E isso serve para a educacdo escolar, um dos mais profusos mecanismos de
desenvolvimento do individuo em sociedade. Parece recorrente afirmar que as fronteiras entre
a crianca com deficiéncia e sua escolarizacdo tém corpo em descrencas sobre suas
possibilidades de aprender. Portanto, o que foi constatado junto as entrevistadas é uma
realidade global: o preconceito latente ou manifesto, na escola, na familia e na sociedade,
implicando no processo escolar a rememoracao de préticas institucionais do aluno, mantendo-

0 em convivio apenas para cumprir uma meta politica e um suposto compromisso social.

A sexta Categoria investigou As opiniGes de familiares sobre deficiéncia. O que
pensam familiares de pessoa com deficiéncia, antes e depois de lidar com alguém deficiente?
Essa Categoria tematica representou uma das principais categorias da inquiricdo empirica e da
base analitica do objeto da pesquisa, ou precisamente, as percepcdes da familia sobre
deficiéncia e se tais percepcdes influenciariam crenca da familia em relacdo a aprendizagem
da crianca com deficiéncia. As reac¢des das entrevistadas a essa questdo tiveram as seguintes

narrativas:

Eu via como uma situagdo muito dificil...assim como se fosse impossivel de
resolver. Se tava doente, ou podia resolver com algum tratamento, entdo tava mal,
muito mal e ndo ia sair disso. E que isso ndo ia acontecer comigo, no meu caso,
porque eu ndo tinha nenhum caso assim. Mas ndo pensava assim quando eu via filho
de alguma pessoa deficiente, s6 via que era uma pessoa normal como outra
qualquer, mas assim no entendimento [...] Eu ndo falava com as pessoas, no caso
quando eu via, mais guardava pra mim [algum julgamento]... ndo esbogava nenhum
sentimento assim, nem tristeza, nem assim... oh! que pena, ndo! Porque isso é uma
coisa muito séria na vida de uma pessoa. Entdo, a gente tem que respeitar. Com a
gente, primeiro a gente tem que se adaptar né, meu irmdo! Fazer o melhor pela
aquela pessoa que depende de um conhecimento que ele com a deficiéncia inibe ele
de seguir em frente. E dentro da deficiéncia dele, ele conduzir a vida dele. E muito
dificil isso....mais é importante a gente ajudar...dentro do que for possivel (M1).

Eu posso dizer pelo que ja passei com deficiéncia na familia. Ja cuidei de irmd com
deficiéncia. E dificil porque a pessoa precisa de ajuda todo tempo, pelo menos até
conseguir fazer alguma coisa s6. Também nao chega ser o fim do mundo. No caso
do meu filho, fago tudo pra ele se sentir bem, ndo sofrer...mas precisa muito da
gente [...] E como falei...a presenca da gente é constante. E muda o dia a dia. No
meu caso, pra onde ando sempre levo ele; levo ele pra todo lugar, até fazer concurso
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(procurar emprego); tenho que levar ele pra tomar os remédio dele certinho e é
muito trabalho; ndo vou mentir, ¢ muito trabalho quando a gente tem um menino
diferente dos outros dentro de casa, né! (M2).

Olhe, eu via assim uma coisa muito dificil, triste...assim... muito complicado...um
problema na vida da pessoa. Na minha filha eu vi isso...ela tinha problema....foi isso
que eu senti...6 muito dificil. E eu nem queria que ninguém tivesse conhecimento
disso [...] E por isso que é muito triste, cansativo....ter esse tipo de coisa na familia, é
muito dificil, e quando ndo tem apoio pra despesa...remédio, escola..6 muito ruim.
[...] Ela fica nervosa [a filha]. Eu tenho medo quando ela fica nervosa, eu ndo bato,
ai quando ela me irrita demais eu saio pra ndo bater, ai eu choro, oh meu Deus d&
forca para gente aguentar, né! Ali, eu ainda falo, ndo vou bater néo, por que se bater
é pior. Ah! Fico chamando por Deus, pra poder me da forca, fazer o qué (M3).

N&o entendo quase nada pra responder, mas eu ndo acho que deficiéncia seja um
tabu, que a pessoa leve como uma coisa temerosa, alarmante, final de vida, ndo acho
isso, ndo. Entendo o que é deficiente, aquela deficiéncia que da pra trabalhar,
dependendo do deficiente, como um aleijado, um cadeirante trabalhar, cego
trabalhar. Uma deficiéncia ndo impede da pessoa ser alguém na vida. Dependendo
do cuidado, dos pais, das pessoas, dos amigos... com apoio eu acho que vai pra
frente. Meu filho [A4] era um menino que ndo falava, ndo andava, ndo comia com
as maos dele e hoje ele come com a méo dele, ele anda, ele joga bola, ele estuda e
ele tem uma deficiéncia; a deficiéncia dele melhorou, fui fazer alguma coisa, fui
cuidar dele mesmo, foi muita fisioterapia, muitos médicos, muitos medicamentos.
Hoje se vé uma grande diferenca do que era. Sem apoio ndo tem nada [...] Na minha
opinido, a acdo dos pais é importante, da familia toda, os pais da todo apoio, da
carinho, da amor, d& compreensdo. Como eu ja disse, sem interesse de ninguém, a
crianca ndo faz nada (M4).

As narrativas de M1, M2 e M3 deixaram patente a compreensdo de deficiéncia como
um estado bioldgico impeditivo na vida do individuo, um quadro complicado que o faz
depender da familia e dos demais agentes assessores em demandas sociais necessarias a
adaptacOes especificas de vida. Por essa Otica, a deficiéncia estd na disfuncdo corporal do
individuo, sem reportacdo a questdes sociais da deficiéncia, ou precisamente, as barreiras
sociais que historicamente tém dificultado a pessoa com alguma disfungdo orgénica progredir

em seu desenvolvimento socioeducacional.

Ja M4 deslocou o sentido de deficiéncia também para o eixo das responsabilidades
sociais, enfraquecendo o conceito de deficiéncia unicamente no individuo. Isso porque,
segundo a depoente, ndo se pode considerar impedimento como algo linear para todo tipo ou
gravidade de deficiéncia, ja que um cadeirante e um cego, ou ainda, um autista, um surdo ou
um albino tém possibilidades de trabalhar. Portanto, “Uma deficiéncia ndo impede que a
pessoa seja alguém na vida. Dependendo do cuidado, dos pais, das pessoas, dos amigos... com
apoio eu acho que vai pra frente” (M4).
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A perspectiva conceitual de M4 é o que se poderia chamar de relativismo operacional,
cujo sentido assentiria que “Uma pessoa pode ter lesbes sem experimentar limitacdes de
capacidade. [...] Essa situacdo se aplicaria a alguém com lesdo medular em um ambiente
sensivel a cadeira de rodas, por exemplo” (DINIZ, 2012, p.51). Sob esse prisma, segundo
Diniz (2012), a deficiéncia ndo deve ser considerada somente a partir do individuo, mas de
um conjunto de fatores — organicos e sociais — que podem influenciar no exercicio de

atividades no meio social, entre as quais as de estudar, trabalhar e interagir.

Na percepcdo da autora, uma deficiéncia pode ser relativa a diferentes situagoes, pois
as atividades que o sujeito poderia exercer estariam condicionadas as suas especificidades
articuladas com as demandas sociais necessarias, como por exemplo acessibilidade, escola,
trabalho e socializacdo, mas normalmente na forma de barreiras. Logo, considerar-se apenas a
questdo bioldgica do individuo o colocaria em restrito conjunto de praticas sociais e a uma

condicdo irrecorrivel de existéncia.

Na questdo escolar, normalmente, as opc¢Ges mais comuns de aprendizagem
apresentam-se nas categorias regular ou especial — ou ambas integradas —, pois constituem a
base de ensino necessaria a outros niveis de formacdo. Trata-se, pois, de uma decisdo que, a
depender das percepcdes socioculturais e das condi¢cBes econdmicas da familia, a crianca tera
pela frente o horizonte da superacdo ou o fatalismo da exclusdo. Assim, entende-se que a
percepcao da familia sobre deficiéncia repercute decisivamente na qualidade do atendimento

a crianga.

As opinifes de M1, M2 e M3 retomam a credencial socio-histérica do modelo médico
concentrado na deficiéncia do individuo, sem considerar fatores sociais necessarios as praticas
sociais, restabelecendo a compreensao de deficiéncia consagrada nos diferenciais bioldgicos
do corpo, e vista sob o paradigma doenca/cura para promoc¢éo social e escolar do individuo.
No trio de respostas, mas ndo apenas nestas, (incidéncia nas Categorias 3 e 4), subjazem
referéncias a deficiéncia centrada no individuo ao aludir a instituicdes e escolas especiais,
assisténcia social, terapias e servigos de satde, como descrito em apontamentos historicos da
deficiéncia (AMARAL, 1995; ARANHA, 2005; JANNUZZI, 2012; MANTOAN, 2015).

Talvez a percepcdo de M4 tenha representado o percentual da nogédo de deficiéncia
como resultante da relacdo corpo e sociedade, ou, mais precisamente, resultante da interacao
deficiéfncia e barreiras sociais. Por esse raciocinio, a traducdo da deficiéncia ndo se

restringiria ao conceito biomédico, mas também ao viés politico, jA que diversos
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impedimentos de ordem social atuariam nas relagdes desiguais entre a pessoa com deficiéncia
e a cultura. No entanto, como visto em falas precedentes, M4 se contradiz em passagens de
descrédito a deficiéncia ao fazé-lo em relacdo ao filho com DI, desconsiderando fatores

sociais como um dos principais ingredientes de excluséo social e escolar.

Em consonancia com a perspectiva da depoente, segundo Diniz (2012), o grande
desafio residiria assim na afirmativa de a sociedade considerar a deficiéncia como uma forma
particular de vida, bem como de reconhecer a legitimidade de acgdes distributivas e a
reparacdo de desigualdades histdricas. 1sso pode ser constatado na densa carga simbdlica
(negativa) que se irradiou em praticamente todos os aspectos relativos a deficiéncia na
sociedade, guiando diferentes formas de exclusdo, alicercadas em estereGtipos de

incapacidade e descrenca.

Dispositivos juridicos, planos de metas e instituicbes nacionais especificos de
orientacdo inclusiva e pedagdgica tém garantido direitos a pessoa com deficiéncia, embora o
engajamento da sociedade e a mobilizacdo das politicas publicas ainda demandem acdes na
intensidade das propostas. E, talvez o ponto claudicante nesse aspecto resida na compreensédo
de deficiéncia coincidente a uma diferenca biolégica, como atribuiram M1, M2 e M3 em suas

declaracgoes.

Documentos globais atestam com amplas pesquisas essa questdo conceitual. E 0 caso
do RMD (OMS, 2011, p.22), segundo o qual “Geralmente, 0s ‘tipos de deficiéncia’ S&o
definidos utilizando-se apenas um aspecto da deficiéncia, como as alteracfes — sensoriais,
fisicas, mentais, intelectuais — e outras vezes, confundem-se problemas de salde com
deficiéncia”. Também em escala mundial, o relatério SMI (UNICEF, 2013) traz um amplo
estudo sobre a situacdo da crianca, em que a percepcdo de deficiéncia centrada nos limites do
individuo incorre em forte impacto em seu atendimento por intervencdes insuficientes as suas

demandas. Segundo esse relatorio:

Em muitos paises, as respostas a situagdo de criangas com deficiéncia séo
amplamente limitadas a institucionalizacdo, abandono ou negligéncia. Essas
respostas sdo o problema, e sua origem sdo suposi¢des negativas ou paternalistas de
incapacidade, dependéncia e diferenca, perpetuadas pela ignorancia. Se essa situacdo
ndo mudar, as criangcas com deficiéncia continuardo a ter seus direitos
desrespeitados; continuardo a sofrer discriminacdo, violéncia e abusos; suas
oportunidades continuardo limitadas; essas criangas continuardo a ser excluidas da
sociedade (UNICEF, 2013, p.12).

Isso leva a reflexdo de que, em que pesem os esforgos da inclusdo escolar, ainda é
muito forte a percepcdo de deficiéncia como um atestado biolégico de fracasso e de
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decadéncia social. Um arrazoado retorico, de tom injurioso e degradante, que tem frustrado
expectativas da crianca com deficiéncia, reduzindo sobremaneira suas possibilidades
educacionais. Portanto, a percepc¢do de deficiéncia nos moldes das respostas da maioria das
entrevistadas deixa margem para a acao de estigmas de descrédito e reacdes de preconceito
sobre a pessoa com deficiéncia.

No caso deste estudo, se a deficiéncia intelectual for vista somente pela sua condicéo,
desconsiderando-se fatores externos, expressivo contingente de alunos ndo tera a atencao
necessaria a sua inclusdo escolar dentro das perspectivas de direito universal a educacéo. E,
como aqui investigado nos vieses tedrico e empirico, isso por estigma de descrédito, em face
da compreensao recorrente de deficiéncia como um defeito ou uma patologia incapacitante a

praticas sociais do individuo.

A sétima e Ultima Categoria temética tratou sobre Crencas/expectativas familiares
na escolarizacdo do filho. Até aqui, as narrativas das maes pontuaram questdes de uma
situacdo que marca a vida, a historia, o cotidiano e as formas de pensar: um quadro de
deficiéncia na familia. Em andlise das narrativas, foi possivel perceber passagens decisivas na
estrutura, nas intervencdes e no animo de nucleos familiares cuidadores em relagdo aos

encaminhamentos de uma crianga com deficiéncia.

Entre outros pontos, teve-se conhecimento de reagGes surpreendentes, frustrantes e
devastadoras a um evento de deficiéncia na familia, ou aceitacdo, carinho e protecdo; do
contraponto de altos custos e a insuficiéncia de recursos para despesas; de relacGes
educacionais conflituosas entre escola regular e escola especial (hegemonia institucional); da
recorréncia do preconceito no ambiente escolar e na sociedade; e da nogdo predominante de

deficiéncia centrada no individuo, sendo tais questfes analisadas a luz de literatura pertinente.

Considerando-se esse quadro multidimensional e sua possivel influéncia no
pensamento da familia, investigou-se acerca das crengas e das expectativas de familiares
sobre a escolarizagdo do filho na escola regular. A familia mostrou-se crédula nas
possibilidades de aprendizagem do filho, na sua formagdo escolar? Ou, que expectativas
escolares apresentaram essaas familias em relacdo ao filho com deficiéncia? Entre crencas e
duvidas, assim responderam as depoentes sobre as possibilidades de aprender (ou ndo dos
filhos:

Creio que sim, desde que ele ache um atendimento adequado, eu acredito que ele
consiga, dentro dos limites dele, conseguir ser um cidaddo normal qualquer. Agora
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do jeito que é hoje ndo é tdo facil assim, porque ele aprende pouco ou quase
nada...eu tenho falado com a professora, a diretora sobre isso. Eu acho que quem
tem deficiéncia precisa de um professor que esteja ali orientando ele, ensinando ele.
E o0 caso do meu filho. Agora o professor ensina vinte e poucos alunos também, ele
[o filho] fica defasado o tempo todo. Ele sempre vai ter problema, por mais que ele
dependa, ele tem a deficiéncia dele, ele ndo vai ter uma ajuda suficiente, acredito
que ele va continuar sem ter essa ajuda. Assim, ele ndo vai ter melhora nenhuma
(M1).

Acredito que sim, né... melhor do que ficar em casa, ficar em casa ndo vai adiantar
nada, ele ndo vai aprender nada. Porque quando comecou estudar ja t6 achando
diferenca, ja sabe ler, I1é pouquinho, mahs sabe. Ele ndo vé direito, mas escreve, so
que eu mais 0 pai pensamos em deixar ele em casa, mas depois disseram que ndo,
porque tem meninos piores que ele e estudam até de cadeira de rodas, estudam e
porque o de vocés ndo estuda? Bota ele na escola, ai a gente botou na escola, to
achando ele diferente, ele ndo faz o nome dele todo, mas faz. Na verdade, eu nem sei
dizer viu, eu nem sei responder essa dai [pergunta], nem sei te responder...[...] Eu
vou dizer; meu filho é trabalhador, eu gostaria muito que ele fosse uma pessoa boa
né...ndo tenho fé nisso [ha aprendizagem], ndo com essa capacidade dele, os outros
tém, mas ele ndo, mas nada é impossivel né, pode até acontecer, mas ndo sei, ndo sei
(M2).

Acho que pode, porque tem muitos que estudam. E o meu sonho isso pra minha
filha, ter algo melhor... ela ndo vai me ter por toda vida,0 que eu puder fazer por
minha filha,eu faco. Eu quero que ela aprenda a ler, seja uma pessoa melhor que eu,
por que sou analfabeta, mas porque ndo quero que ela seja isso, quero que ela seja
uma pessoa melhor, pra ser uma pessoa melhor que eu, que ndo leio nada. Eu me
arrependo, porque ndo sei ler até hoje. Por isso, eu quero minha filha aprendendo
(M3).

Pode. A psiquiatra me disse isso: vO, eu ndo vou dizer a senhora que ele vai
acompanhar os estudos de uma pessoa normal, pra aprender como uma pessoal
normal, mas ele vai aprender um pouco. Ele vai se formar [talvez, terminar um ou
mais ciclos escolares] com dez, doze, quinze anos.... ele vai se formar com vinte,
dezoito porque o estudo dele é bem menos. O psicanalista também falou isso pra
mim. Mas acho que ele um dia vai ser alguém na vida, porque ele é inteligente,
inteligente demais, bota inteligente ali. Pedi a Jesus Cristo que meu filho tinha que
ser salvo, Jesus Cristo salvou meu filho... amo, amo tanto, ave-maria de meu filho
sofrer. Eu espero que um dia ele se forme e eu esteja viva pra ver a formatura do
meu filho. Ser um professor, alguma coisa, alguma coisa boa, fazer um curso, fazer
outro, fazer outro, entrar numa faculdade, eu espero isso. Eu quero ta viva pra ver
meu filho na faculdade. A metade dos meus filhos ta na faculdade, meu filho é
professor na UNEB, da aula de inglés |4, em Salvador. Também... é 0 que mais
quero ver agora, formando dois neto. Eu vou ficar feliz da vida vendo ele formado
em alguma coisa (M4).

As opinides mostraram-se divididas. Todo o discurso de M1 e M3 tende a crenca nas
possibilidades de aprendizagem do aluno com deficiéncia, com M1 vinculando o trabalho
pedagogico e o sucesso do filho & capacitacdo docente. Na percepcdo de M1, seu filho teria
condicgdes de aprender “Desde que ele ache um atendimento adequado, eu acredito que ele
consiga, dentro dos limites dele”. J& M3 ndo faz nenhuma mengdo a alguma variavel
interferente na viabilidade escolar da filha. Acredita que a filha tem conseguido éxito e vai

avancar nos estudos.
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M2 e M4 deixaram transparecer davidas (ou descrenca, mesmo) quanto as condi¢oes
de escolarizacdo dos filhos. A principio, M2 declarou-se favoravel a aprendizagem do filho,
mas em primeiro momento, como ficou claro, mais por influéncia de pessoas proximas,
porque antes, em comum acordo com o pai da crianca, ja havia decidido deixa-la em casa. Ai
se notou o indicativo de incerteza das possibilidades de aprendizagem da crianga, reforcado
no curso da sua narrativa:

[-]

Na verdade, eu nem sei dizer viu, eu nem sei responder essa dai, nem sei te
responder...[...] Eu vou dizer; meu filho é trabalhador, eu gostaria muito se ele fosse
uma pessoa né...ndo tenho fé nisso, ndo com essa capacidade dele, os outros tém,

mas ele ndo, mas nada é impossivel né, pode até acontecer, mas nao sei, ndo sei...
(M2).

M4 seguiu a trilha hesitante de M2. A primeira vista, M4 declarou-se otimista quanto
a formacdo escolar do filho, mas, assim como M2 (por influéncia de terceiros), M4 pareceu
mais sugestionada por profissionais de salde atendentes do filho do que por visdo propria.
Mesmo porgue, em discurso anterior, precisamente na quarta Categoria tematica sobre 0s
Encaminhamentos escolares por familiares de filho com deficiéncia, M4 declarara-se
pessimista quanto a escolarizacdo do filho ja& com idade avancada e apresentando baixos
resultados escolares, como descreve o excerto narrativo:
[.]
E por que ele ndo aprende mesmo, a memdria dele ndo da pra aprender. Veja que ele
ndo andava, ele ndo falava, ele ndo pegava em nada com as maos dele. Depois da
fisioterapia que ele passou a andar, falar, passou a comer com as méo dele, mais
quando .... s6 em necessidade botava a médo na boca, nariz, no olho, no pescoco, ai
que ele foi ... aos pouquinhos. Viu como é dificil? Acompanho as coisas dele, venho
aqui [a escola] quase todo dia, ndo falta nosso apoio. Nao deixo de vir porque é pra

ver como vai, pergunto aos professores, vejo em casa as tarefas, a gente ta sempre
vendo as coisas dele (M4 na quarta Categoria tematica).

Os achados nos discursos das maes traduziram a importancia e a influéncia da familia
na escolarizacdo do filho com deficiéncia. Se por um lado, familias ndo creem no
desenvolvimento escolar de uma crianca com deficiéncia, trazendo-lhe imensuraveis
prejuizos, inclusive a uma identidade possivel; por outro, familias expressaram acenam
crengas, gestos e acBes que viabilizam aprendizagens a crianga. As narrativas da maées

pontuaram essa diversidade perceptiva expectativas em relacdo a escolarizagéo dos filhos.

As posturas de M2 e M4 deram sinais das barreiras sociais que impedem a pessoa com
DI de avancar no seu desenvolvimento sociocultural. Assim como do ponto de vista teorico,

pelos dados empiricos parece que a escolariza¢do de criangas com deficiéncia tem esbarrado
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no descrédito da propria familia, um dos mais importantes agentes da linha de decisdes e,

especificamente, na educacdo formal da crianca.

Tais perspectivas alinham-se aos trabalhos ja citados de Santana (2007) e Surian
(2010), em respectivas pesquisas sobre surdez e autismo trazendo dados que tém exposto as
inter-relagOes familia e deficiéncia, nos encaminhamentos educacionais da crianga. Ambos 0s
autores pontuam questdes da participacdo familiar e em que nivel isso se da nas préaticas
sociais dos filhos, entre as quais as escolares, ponto recorrente de restricbes familiares, como

as declaradas por M2 e M4.

Santana (2007) arrola a familia na pesquisa sobre surdez como agente responsavel de
desfazer, ou pelo menos elucidar caminhos para decisdes na arena de embates entre a
expectativa da reabilitacdo auditiva da crianca para introduzi-la no mundo ouvinte e as
possibilidades escolares que, nesse caso, segundo Santana (2007), poderiam ampliar os fluxos
de socializacdo e superar os tabus histéricos de improdutividade. A autora sugere que a
familia tem influéncia decisiva no desenvolvimento da crianca com deficiéncia. A falta disso,

reduzem-se sobremaneira suas possibilidades socioeducacionais.

Surian (2010), em analise da atuacdo de agentes do entorno autista, traz o dado
surpreendente de que impedimentos comuns, muitas vezes, vém do circulo social da crianga
com deficiéncia, como profissionais de salude, pedagogos e dos proprios familiares. No caso
de parentes, a desinformacdo do quadro diagndstico, provavelmente alimenta as incertezas,

induzindo ao recuo ou a negligéncia de medidas pertinentes as questdes da crianga.

Nessa linha de raciocinio, o relatério SMI (UNICEF, 2013) traz dados que expdem
uma amostra sobre as relacdes da familia com a crianca com deficiéncia na Europa Central e
no Leste Europeu, tendo a questdo escolar uma das mais evidentes. Ao exame de estatisticas
apresentadas (em maior extensdo na pagina 76 desta dissertacdo), 55% de genitores ndo
acreditam que os filhos podem ter uma vida produtiva na escola. Isso implica no quanto a
forca de concepcdes restritivas a crianca com deficiéncia permanece presente no imaginario

social e familiar.

E noutros 40% ha responsabilidade partilhada de descrenca entre escola e familiares,
0 que subentende a ideia de que, a depender da percepcdo de ambas sobre a relacdo
deficiéncia/aprendizagem, a crianca tera éxito ou fracasso em seu desenvolvimento escolar.
Tais estatisticas vdo ao encontro dos achados empiricos, em medidas aproximadas de
respostas familiares as expectativas escolares da crianca (UNICEF, 2013), reincidentemente
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expressas no documento RMD (OMS, 2011), respostas ndo apenas no circulo familiar, mas

também entre grupos de apoio a crianca, como apresenta 0 RMD:

As atitudes de professores, administradores escolares, outras criangas e até membros
da familia afetam a inclusdo de criangas com deficiéncia em escolas regulares.
Alguns professores de escolas, incluindo professores supervisores, acreditam néo
serem obrigados a ensinar criancas com deficiéncia (OMS, 2011, p.224).

Dessa forma, o que seria um direito inaliendvel e naturalmente necessario ao
crescimento social da crianga, esse direito submete-se a um relativismo de poder dos agentes
circunscritos no entorno da crianga, sobretudo da familia, que detém a decisdo necessaria na

sua incluséo no circuito e aprendizagem escolares. Segundo Buscaglia (2006):

O tipo de vida e futuro que essas criangas terdo quando crescerem dependera em
grande parte delas mesmas, mas sofrerd também influéncia da sensibilidade, das
atitudes, do conhecimento e da personalidade em geral dos pais e familiares [...] Se
Ihes permitirem que sejam criangas — que experimentem, aprendam, sintam e
vivam como criangas —, continuardo a caminho de um crescimento e
desenvolvimento mais maduros. A forma como isso ocorrera dependera, em grande
parte, dos sentimentos, das atitudes, dos valores dos pais e da familia no periodo
inicial da sua vida. As motivagdes cheias de esperanca, as reacdes positivas e as
interacBes afetuosas dardo a essas criangas a forgca para se desenvolverem a seu
modo. (BUSCAGLIA, 2006, p.33/42).

Tais referentes induzem a analise de que, ao tempo que a familia constitui suporte
necessario ao desenvolvimento da criangca, ainda move percepcGes negativas a sua
capacidade, limitando ou anulando potencialidades escolares que a crianca poderia
desenvolver, relegando-a a um campo estéril de aprendizagem, como visto nas
demonstracdes de descrenca de M2 e M4 e nos aportes tedricos alocados a analise. Nao se
podem, porém desconsiderar os estigmas restritivos a deficiéncia (provavelmente, o epicentro
de tais percepcOes) e influentes na familia produzidos na cultura, heranca historica que
desafia, em larga medida, ndo apenas a familia, mas toda a sociedade, em questdes

educacionais no ambito da deficiéncia.

Uma vez encerrada essa primeira parte analitica, que permitiu a identificacdo empirica
de percepcdes das mées entrevistadas sobre o quadro de deficiéncia dos filhos, construiu-se
um quadro sindptico (Tabela 7) com as Categorias tematicas discutidas (perfiladas na coluna
a esquerda) com seus respectivos resumos (perfilados na coluna a direita), estes destacados no
fim de cada analise precedente das Categorias tematicas, indicando as percepc¢des das familia

nas falas das maes.
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Com base nas percepcdes familiares sobre deficiéncia (primeira categoria de analise
do objeto da pesquisa), procedeu-se a analise da segunda categoria do objeto: 2) as
expectativas da familia em relacdo a escolarizacdo dos filhos com deficiéncia por efeito
dessas percepcbes da familia sobre deficiéncia, estudantes do ensino fundamental | do
municipio de Mata de S&o Jodo (BA).

Tabela 7 — Sintese das Categorias tematicas analisadas (Bardin, 2011)

Categorias tematicas Percepcdes familiares sobre deficiéncia

1. ReacBes & constatagio de caso de [Diferentes reacdes, que véo da surpresa, resisténcia e
deficiéncia na familia rejeicéo ao acolhimento e protecéo (respostas de M1,
M2, M3 e M4)

2.Sobre os custos relativos aos cuidados [Pobreza  reduz  possibilidades da  crianca,
em caso de deficiéncia do filho perseverando a deficiéncia em percepgdes fatalistas

de impoténcia (respostas de M1, M2, M3 e M4)

3. As relagdes escolares e sociais do filho [Relacdes sociais variaveis entre distanciamento e
com deficiéncia tensdes, e estranhamento e tolerancia na escola e no
cotidiano (respostas de M1, M2, M3 e M4)

Hesitacdo entre a escola regular e a especial com
percepcdo predominante da especial (respostas de
M1, M2 e M4), o que recorre a imagem institucional
da deficiéncia; (M3 favoravel a escola regular)

4. Encaminhamentos escolares por
familiares de filho com deficiéncia

Preconceito latente ou manifesto, na escola, na
familia e na sociedade com rememoracgdo ao ideério
escolar institucional (respostas de M1, M2, M4 e M3)

5. Sobre o preconceito ao filho na escola e
a pessoa com deficiéncia

Deficiéncia como defeito ou patologia incapacitante
para praticas sociais do individuo (respostas de M1,
M2, M3); (M4 negou defic. como incapacidade).

6. As opinides de familiares sobre
deficiéncia

A familia reincide em estigmas de incapacidade €
7. Crencas/expectativas familiares na [descrenca, ao tratar da escolarizacdo da crianga com
escolarizagdo do filho deficiéncia (respostas de M2 e M4); (M1 e M3
negaram descrenca na escolarizagéo dos filhos).

Fonte: Elaboracdo desta autoria, 2015.

A despeito de a sétima Categoria tematica Crencas/expectativas familiares na

escolarizacdo do filho, ter carreado reflexfes pertinentes a segunda categoria de analise do
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objeto da pesquisa, cabe aqui estender a medida discursiva sobre essa questéo, tendo em vista
outros aspectos identificados nas falas das maes e nos aportes teéricos que podem ainda trazer
elementos relacionados com o pensamento da familia em relacdo as expectativas de

escolarizacdo do filho com deficiéncia.

J& se ponderou, no curso deste trabalho investigativo, com base em literatura e empiria
analisadas que, a condicdo desviante forjou uma série de valores e des/crencas relativos a
participacdo social de uma pessoa com deficiéncia. O que consolidou estigmas taxativos a
improdutividade e a insociabilidade do individuo em condicdo deficiente, e preconceitos as
acOes desse individuo. Isso pode ser visto no reconhecimento comum das maes entrevistadas
de atos discriminatorios, via preconceito, que concebem também marcadores de baixas (ou
nenhuma) expectativas em relacdo a escolarizacdo do filho em grupos familiares, percepcéo

de amplo impacto no desenvolvimento de préticas sociais da crianga com deficiéncia.

Dentre outras, questfes educacionais ndo se eximiram de tais imagens, € 0 conjunto
perceptivo das mdes reafirmou esse complexo representacional da deficiéncia. O préprio
entendimento de deficiéncia pela maioria das depoentes como defeito ou patologia concorre
para o sentimento de incredulidade na escolarizacdo dos filhos com deficiéncia, refor¢ando
percepcdes negativas e baixas expectativas (ou nenhuma) em relagdo a aprendizagem da
crianca que apresente uma diferenca bioldgica. Assim como orientado na sintese das
percepcbes das maes (Tabela 7), os termos destacados resumem suas expectativas em
decorréncia dessas percepgOes sobre a condicdo deficiente dos filhos, particularmente quanto
a escolarizacdo deles.

As narrativas de M2 e M4 trouxeram expectativas de descrenga recorrente,
provavelmente por influéncia de estigmas histéricos de insuficiéncia cognitiva, quando se
tratou da condicdo dos filhos para o ensino de ensino regular. M2 disse que ndo teria fe
(crenca) na aprendizagem do filho, ndo com os limites intelectuais apresentados por ele, e por
M4, de modo contraditorio (pois, ja negara deficiéncia como incapacidade) que se mostrou
confusa quanto as possibilidades de aprendizagem do filho, destacando, inclusive, as
dificuldades de ele acompanhar as aulas regulares. Tais perspectivas corroboradas por
resultados de pesquisas estatisticas e qualitativas, em nivel nacional e internacional (BRASIL,
2000; 2010; 2014; 2015; OMS, 2011; DOBSON et e al, 2001; EDWARDS et al, 2008;
UNICEF, 2013).
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As percepcbes de M2 e M4 ndo deixaram também de reportar as proprias opinides de
deficiéncia centrada no sujeito, sem referéncia a fatores externos, como por exemplo o0s
limites do trabalho escolar inclusivo por insuficiéncia de recursos materiais € humanos. Para
elas, haveria um fatalismo latente no problema dos filhos, que os deixaria inaptos como
sujeitos de aprendizagem, portanto sem expectativas promissoras de escolarizagao dos filhos.

Enquanto M2 taxativa em sua negacdo, M4 trilhou pela via da davida, ou, pode-se
dizer , da contradicdo, ja que na quarta Categoria tematica afirmou ndo acreditar que o filho
aprendesse pelas condic@es intelectuais que ele apresentava, e na sétima Categoria (sobre as
expectativas de aprendizagem do filho com deficiéncia) expressou otimisto e expectativa
promissora em relacdo ao desenvolvimento escolar do filho. Talvez as dificuldades relatadas
em outras passagens narrativas, ou mesmo a defasagem escolar dele (com 13 anos na 3? série)
a tenha influenciado no momento da resposta. O fato é que M4 transpareceu expectativas
confusas sobre a situacéo.

Por outro lado, em gque pesem os implicitos estigmatizantes da deficiéncia, percebidos
na analise das 07 Categorias tematicas, M1 e M3 demonstraram confianca nos filhos ao
desconsiderarem o sentido de deficiéncia como fatalismo na vida deles. Para elas, os filhos
ndo estdo na escola somente por questdes de politicas escolares, mas por acreditarem que eles
poderiam desenvolver-se por meio da aprendizagem formal, portanto vislumbraram

expectativas positivas, quanto ao processo escolar dos filhos com deficiéncia.

Apesar de M1 ter mencionado a escola especial como alternativa de formacéo escolar
para o filho, mostrou-se enfatica em expectativas de aprendizagem dele. Essa referéncia a
escola especial foi mais pelas falhas que ela vé na escola regular sem assisténcia necessaria de
recursos materiais e humanos para aplicagdo de conteldos e métodos diferenciados do que
pelas restri¢ces intelectuais do filho. M1 foi muito critica em relagdo ao aproveitamento
escolar dele, pautando o programa curricular e os metodos até entdo aplicados a alunos com
essa caracteristica, ou para situacdes de deficiéncia, como inadequados, frente a defasagem da

idade do filho (10 anos) e da série (2%), conforme perfil da Tabela 3.

Por isso, ela sugeriu reunir no mesmo lugar o curriculo da escola regular e a
assisténcia da escola especial, ancorados por uma docéncia melhor instrumentalizada, tanto
em motivos técnicos, materiais quanto humanos. Mesmo porque, ainda segundo suas
palavras, o professor e os demais profissionais, em conjunto, teriam condic¢des apropriadas de

ensino, porquanto eles atuariam com um ndmero menor de alunos, com atencdo pessoal e
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escolar em maior extensdo. Mas, no geral, M1 mostrou confianga em suas expectativas no

éxito escolar do filho.

Ja M3, segundo suas declaracBes na primeira Categoria tematica, passou 0S primeiros
anos da filha negando sua deficiéncia, mas aceitou-a, dispensando-lhe a partir dai toda crenca
possivel em seu rendimento escolar. Isso ficou claro ao excluir a escola especial como

alternativa de formacao escolar para a filha, afirmando que:

L4 [na escola especial] ndo, ela ndo vai aprender muita coisa, né, eu quero que ela
conviva com outro aqui [na escola regular], que ndo tenha 0 mesmo problema dela.
Tem que ser assim, uma escola que aprenda mesmo. Sé isso que eu quero. Porque
acho melhor pra ela, ela precisa de aprender coisas, pra ver assim...é assim como é a
vida, como ndo &, aprender muitas dessas coisas.....[...] Porque no colégio especial
ndo vai aprender muita coisa ndo, eu tenho vontade dela aprender &, essas coisas,
gosto dela como pessoa normal, entendeu, ndo gosto de tratar minha filha como
doente ndo, trato ela normal como os outros (Fala de M3 na quarta Categoria
tematica).

Na maior parte de suas declara¢fes, M3 mostrou expectativas otimistas quanto a vida
pessoal, familiar e escolar da filha apds um inicio turbulento pela desconfianca da deficiéncia
da filha e a resisténcia em aceitar o problema diante da confirmacdo diagnostica,
posteriormente. As expectativas promissoras de M3, quanto a escolarizacao da filha ficaram
mais evidentes em relatos do cotidiano, em que M3 esta presente na escola, busca
informacdes, acompanha as tarefas da filha na escola e em casa, inclusive com a participacdo
frequente do pai (padrasto).

Portanto, pensamentos e atitudes que estimulam a confianca na escolarizacdo da filha,
e suas proéprias palavras ddo pistas dessa confianca: “Eu quero que ela aprenda a ler, seja uma
pessoa melhor que eu, por que sou analfabeta, mas porque ndo quero que ela seja isso, quero
que ela seja uma pessoa melhor, pra ser uma pessoa melhor que eu, que nao leio nada” (Fala
de M3).

Outros juizos criticos ficaram patentes nas percepcdes restritivas de familiares no
ambito da deficiéncia, bem como alguns efeitos produzidos por esses juizos nas expectativas
quanto a escolarizacao dos filhos com deficiéncia. Por exemplo, M1, M2 e M4 fizeram alusdo
a escola especial — substrato conceitual de deficiéncia como doenca e incapacitacdo; ao baixo
rendimento escolar dos filhos; e, por todas as entrevistadas, ao componente econémico como
aspecto redutor ou decisivo nos encaminhamentos das demandas reabilitatorias e escolares
dos filhos, j& que a falta de recursos incutiria sentimentos de impoténcia e resignacdo na

pessoa deficiente e na familia.
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Cabe uma observacdo sobre M4, que trilhou pela via da duvida, ou, pode-se dizer , da
contradicdo, ja que na quarta Categoria tematica afirmou nao acreditar que o filho aprendesse
pelas condigdes intelectuais que ele apresentava, e na sétima Categoria (sobre as expectativas
de aprendizagem do filho com deficiéncia) expressou otimisto e expectativa promissora em
relacdo ao desenvolvimento escolar do filho. Talvez a defasagem escolar dele (13 anos na 3?
série) a tenha influenciado no momento da resposta, porquanto ja dissera que ele nao
aprenderia por suas condicdoes intelectuais, situacdo escolar também percebida por M1, mas

ndo exatamente pelo quadro psiquico do filho e sim pelas restri¢des da escola.

Mas, ha um ponto ausente da pauta perceptiva das entrevistadas, e que, conforme
discussao no eixo tedrico da pesquisa, tem contribuido com esse quadro historico de restricbes
a pessoa com deficiéncia, em especial as de cunho educacional, frente as expectativas de
familiares nesse aspecto: os altos niveis de desinformacdo e de desconhecimento por
expressivo contigente familiar sobre o histérico da deficiéncia, as lutas e as conquistas, como
também estudos sobre as possibilidades de aprendizagem da crianca (VYGOTSKY, 1997;
OMS, 2011; UNICEF, 2013).

Assim posto, seria 0 caso de se indagar se as pessoas, ou particularmente familias com
poucas experiéncias educacionais tivessem acesso em ampla medida, a informacdo, ao
esclarecimento ndo inibiriam atos e decisGes precipitados, contrarios ou limitadores as
possibilidades da crianca com deficiéncia, aqui no caso, com DI. Essa questdo aduz ao perfil
socioeducacional das familias participantes da entrevista (Tabela 3): baixa escolaridade e de
acesso restrito a informacéao, fato acompanhado e observado nos contatos interpessoais para

esta pesquisa.

Dentre as entrevistadas, constataram-se 02 com ensino fundamental | incompleto e 01
iletrada. Apenas a entrevistada M1 apresentou 0 ensino medio completo, mas conhecimento
sem a utilizacdo necessaria na coleta e analise de informacdes, portanto agentes sociais de
restritos conhecimentos sobre temas relativos a condicdo biopsiquica e aos encaminhamentos
educacionais dos filhos. Para se ter ideia do nivel de desinformacdo familiar, que é possivel
ainda de ser encontrado, até a data da entrevista, M1 ndo conhecia o BPC, subsidio social

dirigido as pessoas de comprovadas privagdes de recursos.

Mas, isso ndo implica necessariamente algo inacessivel a familias, desde que a
informagdo chegue a elas relativamente as suas formas de compreensdo e de orientacdo a

intervengdes praticas, portanto sem diferenciacdo de graus culturais. A questdo central
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converge na compreensédo do esforco partilhado entre as fontes informativas, acesso a essas
fontes e como trabalha-las, indiferente ao quadro sociocultural da familia. E o que sugere
Buscaglia (2006), ao afirmar que:
Né&o se pode deduzir que os pais mais cultos e inteligentes tenham uma compreensao
do jargdo médico maior do que os menos instruidos. Na verdade, é mais provavel
que esses pais mostrem-se mais relutantes em indagar sobre o significado de um

termo, presumindo que deveriam conhecé-lo e acreditando que o fato de admitirem
o desconhecimento os diminuiria (BUSCAGLIA, 2006, p.118).

Por isso, indiferente ao nivel instrucional da familia, o aspecto informacional, segundo
Buscaglia (2006), pode contribuir no esvaziamento de percep¢des negativas a deficiéncia,
como identificadas em parte das falas das maes, pois conhecendo o diagnostico e as
possibilidades do filho, o conjunto multifuncional disponivel — particularmente na esfera
escolar — e 0s recursos necessarios (sobretudo em situacdes de probreza) as familias tendem a
compreender e a intervir de modo confiante e promissor em um quadro de deficiéncia. O que

n&o foi o caso de parte das entrevistadas.

O elenco perceptivo das mées, a despeito de pontuacdes entusiastas e otimistas
(principalmente, M1 e M3, que se mostraram crédulas quanto a capacidade escolar dos filhos)
trouxe um cenario ainda tomado por percepcdes negativas a condicdo de deficiéncia dos
filhos. O que tem dividido expectativas de escolarizacdo da crianga com deficiéncia entre o
descrédito e a confianca, na oOtica da familia.

N&o se podem omitir as conquistas até aqui consignadas a pessoas com deficiéncia,
em diferentes campos de atividade social, educacional e trabalhista. No entanto, assim como
M2 e M4, descrentes nos filhos como sujeitos de aprendizagem, contingentes familiares
desconsideram vida produtiva de parentes com deficiéncia, impingindo-lhes incapacidades e
juizos hostis e impondo-lhes empecilhos a sua escolarizagéo, no Brasil e em partes do mundo.
O que foi possivel indentificar a apartir de investigagdes estatisticas e qualitativas, inclusive
em trabalhos académicos (analisados no Capitulo 11, 2.2.2) com questdes atinentes a
percepcOes de familiares sobre deficiéncia e o efeitos produzidos por essas percepcdes nas

expectativas de escolarizagdo dos filhos com algum transtorno de ordem orgéanica.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve como base analitica a relacdo entre deficiéncia e educacdo, com o
recorte investigativo das percepcOes de familiares sobre deficiéncia e os efeitos que essas
percepcdes poderiam causar nas expectativas de escolarizagdo do filho com deficiéncia,
estudantes do ensino fundamental | de escola municipal de Mata de Sao Jodo, Bahia. Esse
recorte como objeto do estudo consignou uma analise das intervencdes familiares no processo
escolar da crianga com deficiéncia, tendo em vista os mais diferentes estigmas, ainda

restritivos a escolarizagdo do individuo, correntes na sociedade e na familia.

Com apoio de literatura pertinente, a pesquisa foi desenvolvida a partir das narrativas
de quatro maes de filhos com deficiéncia, em defasagem escolar com histérico de baixa
aprendizagem, matriculados na rede municipal de ensino de Mata de So Jodo. A meta inicial
buscou identificar emocdes, dificuldades e pontos de vista que possibilitassem respostas ao
guestionamento da pesquisa para, em fase posterior, abordar aspectos causais das categorias
subjetivas (ou respresentacdes) emergentes das narrativas das maes entrevistadas, que fossem

influentes na escolarizacéo do filho com deficiéncia.

Apos interpretacdo e analise dos dados empiricos, o0 estudo considerou que o espectro
da deficiéncia suscita diferentes sentimentos no meio familiar, que progridem da surpresa,
frustracdo e rejeicdo ao acolhimento e protecdo, mas ainda tomados por percepcdes negativas,
uma vez que um caso dessa natureza, segundo as entrevistadas, frustra expectativas, pois
ninguém deseja um filho em condicGes especificas; ainda por elas, um evento de deficiéncia
altera profundamente a organizagdo familiar, em termos de atribuicOes, custos e cuidados,

estes normalmente mais intensos emocionalmente.

Constatou-se também que nesse conjunto perceptivo brotou o estigma classico de
insuficiéncia da pessoa com alguma limitagdo orgénica, particularmente o de incapacidade de
aprender, como declararam categoricamente duas maes (M2 e M4) a respeito da escolarizagdo
dos filhos. Segundo as palavras dessas entrevistadas, os filhos ndo teriam condigOes de
aprender, porquanto suas restricbes intelectuais ndo lhe seriam favoraveis, e 0s proprios
indices de aproveitamento na escola (baixos) reforcavam tal alegacédo, talvez influenciadas
também pela defasagem escolar deles, ja que se encontravam no 4° ano do ensino fundmental
I com 14 e 13 de idade, respectivamente. Essas projecOes, provavelmente, sugestionaram

ambas as entrevistadas a considerarem o curriculo da escola regular inalcancéavel pelos filhos.
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Dessa forma, pode-se considerar que as percepcOes de deficiéncia das duas maes —
percepcOes focadas na relacdo doenca/cura, conforme a sexta Categoria temaética, e na
distorcao idade/série escolar — tiveram impactos relevantes na descrenca de aprendizagem dos
filhos, embora tenham apresentado inicialmente certo otimismo ao po-los na escola regular,
mas revelado adiante, que tal ato teria sido perpetrado por influéncia de pessoas préximas,
reiterando em outro momento a descrenca na capacidade de aprender dos filhos. Portanto,
uma demonstracdo de preconceito por avaliacdo precipitada, ja que ndo atentaram por

relativizar as possibilidades dos filhos aprenderem.

Sem contar ainda que ambas as maes j& haviam citado a escola especial — na quarta
Categoria tematica — como a mais adequada aos seus filhos, em alusdo a incapacidade da
crianca com DI, sugerida pelo historico institucional da deficiéncia. M1 e M3 foram
veementes nas possibilidades escolares dos filhos, apesar de M1 também mencionar a escola
especial como a mais apropriada para seu filho, ja que a escola regular estaria desestruturada
em recursos materiais e humanos para a inclusdo do aluno. A rigor, M1 emitiu uma sugestéo,
em que propds que a escola especial poderia concentrar conteddos e docéncia regulares e 0s

cuidados médicos necessérios ao filho com equipe multifuncional.

Como investigado, a escolarizacdo da crianca com deficiéncia mantém uma relagdo
intrinseca com as percepc¢des de familiares sobre a diferenca por influéncia, em grande parte,
do mito da normalidade como senha intransigente ao conhecimento. Ai a historia se revela
vivamente no contemporaneo em simbolos marcantes, capazes de desviar vidas de campos
férteis do saber. N&o se trata de situaces esparsas, pontuais, mas de expressivo contingente
humano, precariamente atendido, ou fora de suas possibilidades e expectativas de

aprendizagem.

Tais atitudes, guiadas por estigmas e preconceitos, tambem declarados na sociedade,
tém posicionado pessoas com deficiéncia em ordens sociais recorrentemente excludentes. 1sso
tem feito com que persistam os velhos tabus de descrédito e de incapacidade sobre a pessoa
que apresenta algum tipo de disfuncdo orgénica, associados a limitacbes técnicas e
operacionais da escola regular. E os achados empiricos, nesse sentido, alinham-se a dados
estatisticos e qualitativos em escala nacional e internacional, de paises considerados de alto,

médio e baixo padrdo socioeconémico, como explicitado no estudo.

Conquanto se constatem frentes de luta e relevantes conquistas, particularmente no

campo educacional, persistem reacdes discriminatorias a situagdes de deficiéncia em
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diferentes contextos sociais, e a escolarizagdo da crianga nessa condi¢cdo constitui ainda um
dos mais reluzentes desafios para familiares, alunos, professores, gestores — escolares,
politicos e administrativos — e para a sociedade em geral. Isso porque a compreensdo de
deficiéncia reitera-se, em larga medida, sob estigmas inferiorizantes e preconceitos

excludentes, na familia, na escola e no meio social.

A sociedade reincide em percepcdes depreciativas e de descrenca na pessoa deficiente.
Isso invariavelmente ao tipo de deficiéncia, como se fosse possivel um cadeirante, ou um
surdo ndo pensar; ou uma pessoa com sindrome de down ou autismo nao poder desenvolver
habilidades de convivéncia ou de aprendizagem. Verifica-se que, em muitos casos, ndo se
apresenta sequer algum relativismo a capacidade da pessoa, como constatado nas abordagens
tedricas e nos dados empiricos desta pesquisa, ao se atentar aos juizos descrentes de M2 e M4

sobre as possibilidades escolares dos filhos.

E quando se trata de deficiéncia intelectual as manifestacGes de descrédito sdo
sentenciosas, em termos de vida social e escolar. A propria familia, a sociedade e a escola tém
reproduzido tais percepcOes, que vém corroborar com essas perspectivas representacionais no
ambito da deficiéncia, herdadas de tempos longinquos da histéria, como se abordou no
primeiro capitulo desta dissertacéo.

O sentido utilitarista das primeiras sociedades humanas criou crencas de inteireza do
corpo como forma de contribuicdo nas asperezas das lutas e do trabalho coletivo de
subsisténcia. Tais crencas expandiram-se proporcionalmente ao crescimento dos grupos
humanos e, quanto maiores, mais necessarias seriam pessoas com forca e habilidade corporal

para as labutas cotidianas.

Como antitese ao ideério produtivo, a deficiéncia foram conferidas percepcdes
excludentes por restrices bioldgicas do individuo, gerando estigmas a pessoa por
incapacidade, e preconceitos por atributos estereis durante séculos, mas auspiciosamente
enfraquecido pelo modelo social da deficiéncia, de cunho humanista e emancipatério, no
inicio dos anos 1960. Dai em diante, eclodiram movimentos, inovagdes conceituais e politicas
publicas, no sentido de reexaminar e redirecionar setores e praticas excludentes associados a

deficiéncia, entre os quais os educacionais.

Mais adiante, atencdo a deficiéncia adquiriu maior visibilidade, nos anos 1990, com o
discurso de incluséo social, que inspirou 0 movimento de escola inclusiva, cuja ideia central

passou a ser o de proporcionar a qualquer pessoa o direito de estudar, e as pessoas com
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deficiéncia o direito de estudarem em sistemas regulares de ensino, uma vez que a escola
especial, em regime segregativo, teria reforcado — sem, contudo, nega-las — o paradigma
doencga/cura, portanto presumindo incapacidade e guia de exclusdo. Em escala global, paises
signatarios de documentos, declarac@es e planos de metas alteraram ou elaboraram legislacfes
especificas de escola inclusiva, hoje um dos principais esfor¢os na area pedagdgica, no rumo

da escolarizacéo da crianca com deficiéncia.

Mas, como analisado neste estudo, em que pese 0 denso aparato discursivo e
pedag6gico da escola inclusiva, os indices alcancados ndo condizem com a intensidade
proposta, em funcdo de defasagem material e humana na escola e de percepcGes negativas
entre 0s agentes educacionais acerca da escolarizacdo da crianga. E, dentre outros, a familia.
Por certo o elenco de ideias encontrado nos eixos deste estudo — tedrico e empirico — ndo
retratou todo o espectro perceptivo da familia sobre deficiéncia, ou todas as atitudes possiveis
frente a casos dessa natureza, pois nenhuma pesquisa abarca totalidades. Contudo, revelaram-
se intervencOes escolares pela familia, ainda visiveis e recorrentes sob os lemas da incerteza e

do descrédito.

Ficou demonstrado que varios aspectos atuam como causadores de tais percepcdes a
crianca com deficiéncia (provavelmente os principais), como o entendimento de deficiéncia
como defeito ou patologia incapacitante a praticas sociais do individuo, assim como 0s
estigmas historicos de invalidez e descrenca dai decorrentes, e o preconceito excludente; o
reforco de barreiras sociais comumente presentes em cenarios de deficiéncia, como: fatores
econdmicos (influentes na qualidade interventiva da familia nas demandas da crianca, em
especial as terapéuticas e educacionais); e as limitacbes dos aparatos informativos e

fomentadores das demandas da criancga, entre os quais a familia e a escola.

Se a pesquisa tedrica deixou evidéncias de percepcOes excludentes da deficiéncia, a
pesquisa empirica investigou e reiterou que ainda sdo muito fortes na sociedade e
especialmente na familia percepcdes restritivas & escolarizagdo de alunos com DI, no caso,
filhos de M2 e M4, que se declararam descrentes quanto a capacidade de aprendizagem dos
filhos, nem mesmo em termos relativos ao tipo e a extensdo da deficiéncia deles. Portanto, os
resultados da pesquisa trouxeram dados desse quadro social e escolar, em que se atestam
atitutes familiares reincidentemente descrentes e discriminatérias, influenciando baixas
expectativas escolares, e inibindo potenciais de aprendizagem dos filhos com deficiéncia,
cenario que exige acOes integradas de familia, escola, sociedade e poder publico sem o0s

renitentes juizos de valor, gerados de estigmas depreciativos por uma condicao diferente.
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ANEXOS

Anexo 1

Universida(!e do Estado da Bahia
Comité de Etica em Pesquisa — CEP

TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL DA COPARTICIPANTE

Escola Emanoel Fontes
Km 60 — Mata de Sao Jodo — Bahia

Autorizo o (a) pesquisador/a José Silva a desenvolver nesta institui¢do o projeto de pesquisa
intitulado Estigma, preconceito e escolarizacio da crianca com deficiéncia: percepc¢des e
expectativas familiares o qual sera executado em consondncia com as normativas que
regulamentam a atividade de pesquisa envolvendo seres humanos. Declaro estar ciente que a
instituicdo é corresponsavel pela atividade de pesquisa proposta e dispde da infraestrutura
necessaria para garantir a seguranga € bem estar dos participantes da pesquisa.

Salvador, 24 de novembro de 2015

f)
ainte-OrR e BRIEsUS

DECRETO N© 163/2014

Assinatura e carimbo do
responsavel institucional
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expectativas familiares
Pesquisador: Joseé Silva
Area Tematica:
Versdo: 1
CAAE: 50615215.4.0000.0057
Instituicao Proponente: UNIVERSIDADE DO ESTADO DA BAHIA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.334.063

\ Apresentacao do Projeto:

O projeto de pesquisa € para aquisicdo do titulo de mestre, do Programa de Pos-graduagdo em educacgéo e

Contemporaneidade do Departamento de Educacao, Campus |/Salvador.

Caracterizado por ser qualitativo, envolvendo os pais de criangas com deficiéncia para saber como se da a
escolarizacao destes alunos e as concepgoes dos pais.

Objetivo da Pesquisa:

OBJETIVO GERAL:

Analisar as concepcbdes de familiares sobre deficiéncia e o efeito produzido por essas concepgdes nas
expectativs de escolarizagdo dos seus filhos com deficiéncia, estudantes do ensino fundamental | do

municipio de Mata de Sao Joao (BA)

OBJETIVOS ESPECIFICOS

\ 1. Abordar aspectos das relagdes entre familia e crianga com deficiéncia, em perspectiva sécio-

Enderego: Rua Silveira Martins, 2555

Bairro: Cabula CEP: 41.195-001
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: 171)3117-2445 Fax: (71)3117-2415 E-mail: cepuneb@uneb.br
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UNIVERSIDADE DO ESTADO DABAHIA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO - CAMPUS I
MESTRADO EM EDUCACAO E CONTEMPORANEIDADE

TERMO DE CONSENTIMENTOLIVRE E ESCLARECIDO

ESTA PESQUISA SEGUIRA 0S CRITERIOS DA ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS,
CONFORME RESOLUGAO N 466/12 DO CONSELHO NACIONAL DE SAUDE.

I —- DADOS DE IDENTIFICACAO

Nome do Participante:

Sexo: F ( )M () Data de Nascimento:
Endereco:

Bairro Cidade: CEP:

Telefone:

I1 -DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA:

1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA: Estigma, preconceito e escolarizagio da
crianca com deficiéncia: percepgdes e expectativas familiares
2 PESQUISADOR(A) RESPONSAVEL: José Silva

Cargo/Fungio: Mestrando em Educacio e Contemporaneidade

III - EXPLICACOES DO PESQUISADOR AO PARTICIPANTE SOBRE A PESQUISA:

3. O Senhor ¢/ou a Senhora esta sendo convidado/a para participar como voluntario da pesquisa
intitulada: Estigma, preconceito e escolarizacio da crianca com deficiéncia: percepcdes e
expectativas familiares, de responsabilidade do pesquisador José Silva, mestrando na Universidade do
Estado da Bahia (UNEB), que tem como objetivo: 4. Analisar as percepcdes de familiares sobre
deficiéncia e o efeito produzido por essas percepgdes nas expectativas de escolarizagdo dos seus
filhos com deficiéncia, estudantes do ensino fundamental T do municipio de Mata de Sio Jodo
(BA). A realizacio desta pesquisa trard como bencficios informagdes que poderdo propiciar a reflexdo ¢
a proposicdo de novas estratégias para atuagio da familia em relacio a educacdo do filho com
deficiéncia.

Caso aceite, 0 Senhor(a) serd entrevistado ¢ esta entrevista serd gravada em 4udio. Devido a coleta de
informacdes, o Senhor ou a Senhora podera se sentir incomodado em alguns momentos da entrevista por
se lembrar de momentos tristes ou mesmo dificeis ocorridos em sua vida. Caso venha se sentir
desconfortavel tera todo o dircito de interromper a gravagdo ¢ retoméa-las ou nio num outro momento.
Além disso, 2 sua decisdo de continuar ou sair da pesquisa sera respeitada, em qualquer situacdo com ou
sem exposicio de motivos. Sua recusa nio trara nenhum prejuizo em sua relagdo com a pesquisadora ou
com 2 instituicdo. Lembro ainda que a sua participagio ¢ voluntaria ¢ ndo havera nenhum gasto ou
remuneragio resultante dela. Quaisquer dividas que o/a Senhor/a tenham serdo esclarecidas pela
pesquisadora e se for do seu interesse também poderé tirar todas as dividas e pedir os esclarecimentos
necessarios, entrando em contato com 0 Comité de Etica da Universidade do Estado da Bahia.

Pesquisa submetida ao Comité de ética em pesquisa com seres Humanos da Universidade do estado da
Bahia , aprovado sob numero de parecer: 1‘33_(!...'263 em 39__3_—__)_11.‘29_[-_9_, consulta disponivel no
link : http

http://aplioacao.saude.gov.br/plataformabrasﬂ
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Esclarego ainda que de acordo com as leis brasileiras, o/a Senhor/a tem direito indenizag8o caso seja
prejudicado por esta pesquisa e que caso aceite participar recebera uma cépia deste termo onde consta o
contato dos pesquisadores, do CEP UNEB e da CONEP.

V. INFORMACOES DE NOMES, ENDERECOS E TELEFONES DOS RESPONSAVEIS PELO
ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA, PARA CONTATO EM CASO DE DUVIDAS

PESQUISADOR RESPONSAVEL: José Silva
Enderego: Rua I, n.110 — Bairro Inocoop — Pojuca/BA.
Contatos: (71) 9932 2243, E-mail: jsmaio@yahoo.com.br

Comité de Etica em Pesquisa- CEP/UNEB Rua Silveira Martins, 2555, Cabula. Salvador-BA. CEP:
41.150-000. Tel.: 75 3161808471 3117-2445 e-mail: cepuneb@uneb.br

Comissio Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP SEPN 510 NORTE, BLOCO A 1° SUBSOLO,
Edificio Ex-INAN - Unidade II - Ministério da Saiide CEP: 70750-521 - Brasilia-DF

V. CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Declaro que, apds ter sido devidamente esclarecido pelo pesquisador José Silva sobre os objetivos,
beneficios da pesquisa ¢ riscos de minha participagio na pesquisa intitulada Estigma, preconceito e
escolarizacdo da crianca com deficiéncia: percepcdes e expectativas familiares, ¢ ter entendido o
que me foi explicado, concordo em participar sob livre ¢ espontinea vontade, como voluntario/a, dando
0 consentimento para que os resultados obtidos sejam apresentados e publicados em eventos e artigos
cientificos,e que, por se tratar um tema especifico, os movimentos sociais das pessoas com deficiéncia,e
por ser uma pesquisa qualitativa do tipo estudo de caso, com informantes/colaboradores que atuam
como liderangas nos Conselhos dos direitos das pessoas com deficiéncia, conhecidas na localidade, a
minha identificacio néio ser4 revelada. Ciente das explicagdes acima descritas, assinarei este documento
em duas vias, sendo uma destinada ao pesquisador ¢ uma outra via que ficara sob minha
guarda/responsabilidade.

. de de

Assinatura do participante da pesquisa

Assinatura do pesquisador discente Assinatura do professor responsavel
(orientando) (orientadora...)

Pesquisa submetida ao Comité de ética em pesquisa com seres Humanos da Universidade do estado da
Bahia , aprovado sob numero de parecer: _L,_ﬁ_ﬁ_‘?_o_é 3 em 3. /L JelS, consulta disponivel no
link : http

http://aplicacao.saude.gov.br/plataformabrasil
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Roteiro da entrevista
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(As 21 perguntas do Roteiro foram organizadas em assuntos abordados. Cada chave
abrange uma, ou questdes equivalentes em sentido ou natureza do assunto, formando
um conteddo tratado na entrevista. Um conteddo sistematizado passa a chamar-se

Unidade de andlise, como descrito na metodologia da pesquisa — Tabela 4, p.110.)

{1- Qual sua opinido sobre deficiéncia antes do nascimento de...?
2- E 0 que vocé pensa sobre ter alguém com deficiéncia na familia?

{ 3 - No seu caso, conte-nos sobre 0 nascimento de...

4- Qual foi a reacdo da familia ao perceber a deficiéncia da crianca? E a rea¢Ges do
cdnjuge, irmdos e demais parentes?

5- Como foi daquele momento em diante cuidar de uma crianca com deficiéncia? Quem
estava mais proximo para cuidar de...?

6- Recebeu alguma orientacao sobre iss0?

(7- Como ficaram as despesas da familia? Permaneceram as mesmas? Aumentaram?
J Recebeu algum apoio? De quem?

8- Vocé acredita que a falta de recursos pode dificultar os cuidados de uma crianga com
~limitagOes?

( - TR ~ -
9- Houve alguma mudanca na forma de vida da familia? Nas relagdes com amigos e
vizinhos, no trabalho, dentro de casa...

) 10- Percebeu ou percebe preconceito sobre seu filho em algum momento ou lugar?
| 11- Voceé nota preconceito em relagdo as pessoas com deficiéncia?

12- A forma como os pais veem a deficiéncia pode influenciar nas decisdes sobre a crianca

— convivio, reabilitagdo, escola, profissao...?

13- Quanto aos estudos, por que foi escolhida a escola comum e ndo a especial?
14- Para vocé, como seria a escola para seu filho?
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{ 15- Por que ele foi para a escola nessa idade? Algum motivo especial? Falta de vagas nas
escolas para alunos com essas limitagdes? Recusa das escolas...?

16- Como sdo as relacdes dele na escola com professores, colegas e demais pessoas? Ja foi
constatado algum preconceito ao seu filho?

17- Vocé acredita que uma criangca com deficiéncia pode ter uma vida escolar e crescer nos
estudos?

18- E 0 que vocé espera em relacdo a formacdo escolar do seu filho...?

19- Vocé acompanha as atividades escolares do seu filho?
20- Com que frequéncia vai a escola saber do desenvolvimento do seu filho?

21- E hoje, depois de um bom tempo lidando com seu filho, o que vocé pensa sobre
deficiéncia?



