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RESUMO

Na sociedade atual, muitas pessoas com deficiéncias ainda encontram dificuldades
de insercdo social, tal entrave é tdo antigo quanto o processo de constituicdo da
humanidade. No entanto, gradativamente, houve avancos no ambito social em rela-
cdo a pessoa com deficiéncia. O movimento da integracdo foi a primeira grande res-
posta social frente as inUmeras dificuldades que as pessoas com deficiéncia e seus
familiares encontraram em sua trajetéria. Posteriormente, emergiu uma nova propos-
ta, a inclusdo. Os autores da inclusdo defendem a ideia de que a sociedade necessi-
ta criar mecanismos que facilitem o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia em
diferentes segmentos sociais. No entanto, a inclusdo, ainda ndo aconteceu de forma
plena em nossa sociedade. Ainda sdo muitas as dificuldades enfrentadas pelas pes-
soas com deficiéncia e seus familiares. Nesse sentido este estudo buscou descrever
e analisar as dificuldades contemporaneas que as familias enfrentam frente o fené-
meno da deficiéncia; verificar como os familiares definem deficiéncia na contempo-
raneidade; analisar se o tipo de deficiéncia interfere nos desafios enfrentados pela
familia e quais sdo os mecanismos de enfrentamento familiar frente a deficiéncia e
as dificuldades de inclusdo. A pesquisa realizada foi um estudo com método descri-
tivo e abordagem qualitativa que contou com a participacdo de 8 mées de jovens
com deficiéncia, que tinham idade média de 22 anos. Foi aplicada uma entrevista
semiestruturada que contemplou os seguintes temas: dados sécio demograficos,
tipos de deficiéncia, expectativa do primeiro filho, momento do diagnostico, dificulda-
des enfrentadas na infancia, adolescéncia e juventude, formas de enfrentamento e
inclusdo social. Com relagéo ao diagnostico observou-se que a forma pelo qual ele é
transmitido influencia diretamente na forma como a familia enfrentara o problema
instaurado. A falta de informacéo, a insuficiéncia de servicos especializados, o pre-
conceito e a estigmatizacao, a dificuldade de insercdo e manutencdo no ambiente
escolar, bem como no mercado de trabalho foram apontados como os grandes de-
safios a serem superados pelas maes de pessoas com deficiéncia. Como estraté-
gias de enfrentamento, foram destacados a busca por informacdes, por instituicdes
especializadas, profissionais qualificados da area e o investimento materno em favor
do desenvolvimento. Destaca-se nesse sentindo, a importancia do profissional de
Psicologia frente a realidade dos familiares de pessoas com deficiéncia. O psicologo

podera auxiliar na elaboracdo e manutencdo de possiblidades de enfrentamento



adaptativas diante das dificuldades e também na salude emocional e psicolégica

dessas maes.

Palavras-chave: Deficiéncia. Dificuldade. Enfrentamento. Familiar. Inclusao.



ABSTRACT

In today's society, many people with disabilities still face difficulties in social integra-
tion, such obstacle is as old as the process of constitution of humanity. However,
gradually, there have been advances in the social context in relation to people with
disabilities. The integration movement was the first large social response in the face
of many difficulties that people with disabilities and their families met in its path. Lat-
er, there emerged a new proposal of inclusion. The authors advocate the inclusion of
the idea that society needs to create mechanisms that facilitate the development of
disabled people in different social segments. However, inclusion, not yet happened to
full form in our society. Although there are many difficulties faced by people with dis-
abilities and their families. In this sense this study sought to describe and analyze the
contemporary difficulties that families face the opposite phenomenon of disability;
check how the family defines disability in contemporary society; analyze whether the
type of disability interferes in the challenges faced by the family and what are the
coping mechanisms familiar face to disability and the difficulties of inclusion. The re-
search was a study of descriptive method qualitative approach that included the par-
ticipation of eight mothers of youth with disabilities who had an average age of 22
years. Socio demographics, types of disability, expectations of their first child, time of
diagnosis, difficulties in childhood, adolescence and youth, ways of coping and social
inclusion: A semi-structured interview that included the following subjects was ap-
plied. Regarding the diagnosis was noted that the form by which it is transmitted di-
rectly influences how the family will face the problem initiated. The lack of infor-
mation, insufficient specialized services, prejudice and stigmatization, difficulty of in-
sertion and maintenance in the school environment as well as in the labor market
were identified as the major challenges to be overcome by mothers of people with
disabilities. As coping strategies, the search for information by specialized institu-
tions, qualified professionals and maternal investment for development were high-
lighted. Noteworthy is that feeling, the importance of professional psychology oppo-
site reality of family members of persons with disabilities. The psychologist can assist
the design and maintenance possibilities of adaptive coping in the face of difficulties
and also the emotional and psychological health of these mothers

Keywords: Disabilities. Difficulty. Coping. Family .Inclusion.
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1 INTRODUCAO

Na sociedade, muitas pessoas com deficiéncias ainda encontram dificuldades de
insercdo social, tal entrave € tdo antigo quanto o processo de constituicdo da
humanidade. A literatura aponta que desde os primérdios da sociedade, ha uma

marginalizacao da pessoa com deficiéncia (MACIEL, 2000).

A ignoréncia, o preconceito, a estigmatizacdo e a objetivacdo ainda
dominam grande parte das respostas da sociedade as deficiéncias. Parece
gue a sociedade tem problemas em lidar com a diversidade, sendo que a
esta diferenca (deficiéncia) acabou diluida ou estigmatizada
pejorativamente. Somos todos diferentes, contudo, quando se trata de
deficiéncias fisicas, sensérias, ou cognitivas, o extremamente diferente nos
assunta e inibe (COSTA-RENDERS, 2007, p.1).

No entanto, gradativamente, houve avancos no ambito social em relacdo a pessoa
com deficiéncia. O movimento da integracdo foi a primeira grande resposta social
frente as inuUmeras dificuldades que as pessoas com deficiéncia e seus familiares
encontraram em sua trajetoria. Entretanto, ndo houve uma efetivacédo da integracao,
visto que o0 seu objetivo era adequar a pessoa com deficiéncia a realidade social
(SEGA, 2006) e ndo mudar a realidade social de acordo com as necessidades das

pessoas com deficiéncia.

Posteriormente, emergiu uma nova proposta, a inclusdo. As ideologias que
circundam tal proposta fundamentam-se em um ajustamento social e na elaboracéo
de politicas publicas para a insercdo da pessoa com deficiéncia. Os autores da
inclusdo defendem a ideia de que a sociedade necessita criar mecanismos que
facilitem o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia em diferentes segmentos
sociais. No entanto, a inclusdo, ainda n&o aconteceu de forma plena em nossa
sociedade (FERREIRA; REAL, [20--]).

Dessa forma, ainda sdo muitas as dificuldades enfrentadas pelas pessoas com
deficiéncia e seus familiares (KROEFF, 2012). Ha dificuldades ligadas a area social
gue, apesar de dispor de programas para as pessoas com deficiéncia, em geral, ndo
conseguem atender toda a demanda. O que se observa é que a infraestrutura dos
locais e a quantidade de verba encaminhada para tais programas séo insuficientes

para a manutenc¢éo do servico (MACIEL, 2000).

Outra dificuldade se refere ao mercado de trabalho. Muitos empregadores ainda néao

aceitaram a proposta da inclusédo, e alguns, apesar de “integrarem” a pessoa com
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deficiéncia dentro do ambito organizacional, muitas vezes nao criam ajustamentos
para que haja sua insercao. O objetivo da contratacdo, normalmente, vincula-se a lei
de cotas, que exige uma quantidade minima de pessoas com deficiéncia quando ha
mais de 100 funcionarios dentro da empresa (SILVA; DIEGUES; CARVALHO, 2012).

nas areas de lazer, esportes, cultura e transportes nao existem projetos
abrangentes que atendam a todos os tipos de deficiéncia e, nas areas de
comércio, indastria e servigos, a acessibilidade inexiste ou é inconsistente
(MACIEL, 2000, p.3).

No que tange a educacdo, ha também entraves que inviabilizam a insercdo da
pessoa com deficiéncia. HA no ambito escolar profissionais despreparados, falta de
acessibilidade, auséncia de um estagiario que contribua com o servico docente,
dentre outras variaveis (ARAUJO; LIMA, 2011).

Assim nota-se que, ainda existem barreiras, atitudinais, sociais, politicas, que
impedem a insercdo da pessoa com deficiéncia na sociedade. Os familiares desses
sujeitos encontram no decorrer do ciclo vital uma série de entraves que inviabilizam
a construcdo de uma identidade autdbnoma, seja pela propria representacdo que
muitos familiares tém sobre a deficiéncia ou pelas questdes sociais e culturais

enraizadas neste processo.

Nesse sentido, este estudo mostra-se relevante tanto no ambito social, quanto no
cientifico, pois tem como objetivo descrever e analisar as dificuldades
contemporaneas que as familias enfrentam frente o fendmeno da deficiéncia;
verificar como os familiares definem deficiéncia na contemporaneidade; analisar se 0
tipo de deficiéncia interfere nos desafios enfrentados pela familia e quais sao os
mecanismos de enfrentamento familiar frente a deficiéncia e as dificuldades de
inclusdo. Essa pesquisa contribuird no sentido de explanar tais desafios podendo
ser uma forca motriz para que haja novos estudos que relatem formas de
enfrentamentos dessas dificuldades, assim como possibilitar novos olhares para a

elaboracgéo de recursos que minimizem estes desafios
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2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

2.1 CONTEXTO HISTORICO-CULTURAL DA PESSOA COM DEFICIENCIA.

Explanar a histéria da pessoa com deficiéncia €, de certo modo, modificar a
percepcao de que os fenbmenos que hoje sdo naturais, ndo tem qualquer raiz com o
que aconteceu durante a evolucdo da humanidade, muito pelo contrario, ao
retratamos como aconteceu o desenvolvimento histérico e cultural da pessoa com
deficiéncia teremos a compreensdo de que as formas de tratamento, de
conceituacdo, sdo comuns a um determinado contexto e momento (NOGUEIRA,
2008).

Com relacdo a época primitiva salienta-se que o desenvolvimento humano dependia
do ciclo natureza, ou seja, os homens buscavam locais onde eles pudessem fazer a
colheita de frutas, a pratica da caca e da pesca. Procuravam, portanto, regides onde
a existéncia era possivel, e para isso, 0 nomadismo, era uma pratica comum. Como
percorriam grandes distancias, as pessoas que eram incapazes de resistir aos
longinquos percursos, eram abandonadas a prépria sorte e na maioria das vezes
morriam. Esse processo de abandono ndo acontecia porque havia uma
representacdo social de que a pessoa com deficiéncia era um ser desprezivel,
incapaz, ocorria apenas como um processo de selecdo natural que era tipico dessa
era (CARVALHO; ROCHA,; SILVA, 2006).

Apos um longo periodo ndmade, 0s sujeitos comecaram a se desenvolver, passaram
a permanecer nos mesmos locais, iniciaram a domesticacado de animais e a cultivar
0 solo. E para satisfazer suas necessidades, 0s sujeitos passaram a escravizar uns
aos outros, incluindo a pessoa com deficiéncia. Tais préaticas ficam evidentes no
povo greco-romano (ROSSETO et al., 2006).

Na antiguidade, houve praticas diversas. As pessoas com deficiéncia, normalmente,
eram vistas como seres que traziam consigo a marca de um castigo divino, portanto
para expiacao dos seus proprios pecados e de seus antecedentes, o abandono, a
morte, o infanticidio eram posi¢cdes sociais comuns. Havia a crenca popular de que
estes seres eram pessoas impregnadas de maus espiritos, e para que nao houvesse
a disseminacgao desses espiritos, as pessoas com deficiéncia eram segregadas
(MACIEL, 2010).
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Em Roma ,existia uma lei que proibia a morte de criangas, a ndo ser que ela tivesse
nascido com alguma ma formacéo organica, que neste periodo, era concebido com
uma monstruosidade. As criangas que nasciam mutiladas, ou com alguma outra
deficiéncia, e que sobreviviam a esse periodo, eram colocadas a deriva em cestos
nos rios romanos. Quando essas criangcas sobreviviam, elas eram criadas por
pessoas pobres e, posteriormente, utilizadas como pedintes de esmola. Nesta
realidade, pedir esmola tornou-se algo lucrativo, sendo comum, o sequestro de

criancas para a mutilacdo e sua utilizacdo como pedintes (CORREA, 2010.)

Na época de Césares, também em Roma, as pessoas com deficiéncia mental eram
tratadas como “bobo” da corte, e tinham certa protecdo dos nobres. Os outros
sujeitos com deficiéncia estavam intimamente ligados ao servi¢co de bordéis, servicos

circenses ou mesmo a trabalhos humilhantes (SILVA, 1987).

Silva (1987, p. 20.) também destaca que havia outras praticas, tais como: “[...] a
utiizagcdo de meninas e mocgas cegas como prostitutas, além de rapazes cegos

como remadores, quando nao eram usados simplesmente para esmolar”.

Na cidade de Atenas , era comum, logo ap0s 0 hascimento, 0S pais apresentarem a
crianca, a amigos, familiares e também era uma forma de iniciar o culto aos deuses.
Quando esse procedimento ndo acontecia, era um indicio que a crianga seria
incapaz de continuar se desenvolvendo. Cabia ao responsavel familiar, o pai, a
exterminar essa crianca. Assim como de costume, quando a crianca escapava a

essa pratica ela era abandonada, ficando sujeita a propria sorte (CORREA, 2010).

No Egito, segundo Barroco (2007), os registros sobre a medicina pré-cientifica que,
naguela época, era desenvolvida por sacerdotes indicam que as pessoas com
deficiéncia, ou grandes enfermidades eram concebidas como seres impregnados de

espiritos malignos.

Na Grécia antiga, havia diversos deficientes fisicos provenientes de inumeras
batalhas sangrentas que levava a amputacdes de bracos, pernas, orelhas e outras
partes do corpo. Para essas pessoas havia assisténcia meédica para que
continuassem a luta por novos povos e também pela protecdo da patria (SILVA,
1987). Entretanto, aqueles deficientes fisicos de nascengca eram marginalizados,
institucionalizados em locais de péssima salubridade ou eram eliminados
(KUTIANSKI; BRAUER JUNIOR, [20--])
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Gerardi (2006, p 12) complementa sobre esta regido ao ressaltar que:

No tempo da Grécia e outras civilizagGes proximas, a deficiéncia era
interpretada como sendo um castigo dos deuses ou das divindades, o que
foi posto a descarte com o Cristianismo, cujo paradigma tratava de colocar
todos no mesmo patamar

Também nesta regido existiam muitas crengas e misticismos fundamentados em
ideias metafisicas. Existiam oraculos, sacerdotes, adivinhos e para os grandes
lideres, estes eram aliados essenciais, pois “previam” alguns acontecimentos da
natureza e criavam explicacdes misticas para algumas situacdes cotidianas. E o
interessante € que muitos desses representantes do saber mistico eram pessoas
com deficiéncia. Nesse sentido, é importante salientar que, durante um periodo na
Grécia, algumas pessoas com deficiéncia eram consideradas individuos
beneficiados por deuses (SILVA, 1987).

Outra pratica comum, relacionada as criangcas com ma formacao ou doencas, era o
seu abandono em locais sagrados, como florestas, templos e beiras de rios. As
criancas ficavam embrulhadas, dentro de cestos ou grandes panelas, a deriva, a

espera de alguém que a acolhesse ou da propria morte (SILVA, 1987).

Para os hebreus, tanto as doencas crbnicas, quanto as deficiéncias, eram
manifestacbes de certo grau de pecado. A discriminacdo e a segregacao eram
pautadas em leis para este povo, portanto, aqueles que apresentavam qualquer
deformidade fisica, ou mesmo, mental, ndo eram dignos ao servico do templo
(SILVA, 1987). Barroco (2007) corrobora com esse dado quando afirma que no
antigo testamento, fundamentado em textos biblicos, as pessoas com alguma
restricdo ou incapacidades eram produtores de suas préprias deficiéncias, uma vez
que estas eram frutos dos seus préoprios pecados e de seus ancestrais. Dessa
forma, o novo testamento, traz arraigado uma nova concepc¢ao, pois a deficiéncia ja
nao é mais fruto do pecados passados ou de terceiros, trata-se de uma vontade de
Deus para que a pessoa experimente a salvacdo. Portanto, revela-se como uma

etapa de sofrimento, para que 0 sujeito experimente a gléria de Deus.

Na Judéia antiga, assim como os deficientes sobreviventes de Roma, as pessoas
com deficiéncia estavam destinadas a viver em pragas publicas como pedintes.

Porém, havia maior tolerancia com as pessoas com deficiéncia (SILVA, 1987).

Em Esparta, os meninos de 7 a 37 deveriam estar aptos ao servi¢o e militar e, para



22

iSSo, eram necessarios corpos saudaveis. Aqueles que apresentavam alguma
disfuncdo ndo estavam capacitados as necessidades da época (ROSSETO et al.,
2006). As pessoas com deficiéncias eram esses sujeitos, tais pessoas eram
consideradas seres sub-humanos e, como seguia a tradicdo, eram eliminados ou
abandonados. Era comum, antes do Cristianismo, lancar criancas com mas
formacdes em precipicios. Era tipico também, nesta regido, uma avaliacdo de
criancas recém-nascidas, filhas de familias nobres, para uma averiguacdo da
crianca. Quando a avaliacdo da crianga era negativa, ou seja, existia nela uma ma
formacao fisiolégica ou mesmo sensorial, os ancidos apreendiam as criangas, as
levavam para uma espécie de abismo, onde as lancavam para a morte (CORREA,
2010).

Observa-se na historia uma relacdo social paradoxal no trato da pessoa com
deficiéncia. Em certas regides estes sujeitos eram considerados seres possuidos por
maus espiritos, sendo necesséria a purificacdo destes, em outros locais o abandono
e a morte eram as praticas mais comuns (CORREA, 2010; KASSAR, 2000).

Na sociedade feudal, fundamentada nos ideias cristdos, surgiu a concepc¢ao de
caridade, mansidao, amor ao préximo, que favoreceram um novo olhar em relacao a
pessoa com deficiéncia. Em consequéncia desse processo, foram criados hospitais
qgue acolhiam os viajantes, pessoas com doencas cronicas e agudas, e também, as
pessoas com deficiéncias. No entanto, esses locais nao foram construidos para que
houvesse um tratamento continuado, serviam somente para acolher
temporariamente essas pessoas (SILVA, 1987). Nesta época o individuo com
deficiéncia adquire alma e por isso passa a ser custddia da familia ou do Clero
(NOGUEIRA, 2008).

Araujo e Ferraz (2010, p3) corroboram com esses dados afirmando que:

Convém salientar a importancia da doutrina crista, principalmente do novo
testamento. Com a descricdo dos milagres e curas a pessoa deficiente foi
trazida para o centro das atencdes. Os preceitos do amor ao proximo, do
acolhimento e da universalidade dos direitos humanos foram importantes
passos para dar novo enforque a pessoa com deficiéncia na sociedade.

Esse novo tempo foi marcado pela pratica do assistencialismo, ou seja, acdes
caritativas, geralmente vinculadas a igreja, que tinham por objetivo fornecer
condigcbes minimas de sobrevivéncia a essas pessoas. Foram criados diversos

mosteiros, conventos, pelos quais o clero estabelecia as formas de acolhimento
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dessas pessoas (SILVA, 1987). Entretanto, esses locais também serviam como
fonte de segregacao, uma vez que as pessoas com deficiéncia eram enclausuradas
nesses recintos, juntos de outros publicos, para ndo terem um convivio social como

as outras pessoas.

Apesar da existéncia de locais asilares, estes ndo eram suficientes para suprir todas
as pessoas que “necessitavam” de tais servigcos. Assim, muitas pessoas com
deficiéncia viviam da mendicancia, ou seja, como pedintes que perambulavam em
pracas. Quando isso nao acontecia, eles eram utilizados em algumas atividades nos
feudos, ou eram “bobos” da corte em familias nobres (CARVALHO; ROCHA, SILVA,
2006).

Outro paradigma tipico desta época era o0 castigo como forma de tratamento, pois a
deficiéncia estava atrelada a um fendmeno espiritual e metafisico. Na concepcéo
metafisica as pessoas com deficiéncia eram consideradas produtos de uma unido
maligna da mulher com o demonio, sendo estes sujeitos a personificacao plena do
mal e por isso mereciam morrer. Na dimensdo espiritual, acreditava-se que 0s
sujeitos incapacitados eram seres que apresentavam dons que transcendiam a
capacidade humana e, por isso, durante muito tempo foram considerados magos,

bruxo, sujeitos também, a morte (SEGA, 2006).

Sobre este aspecto, Aranha (1995, p.1) aponta que:

Caracterizada como fendbmeno metafisico e espiritual, a deficiéncia foi
atribuida ora a designios divinos, ora a possessdo do demoénio. Por uma
razdo ou por outra, a atitude principal da sociedade com relacdo ao
deficiente era de intolerdncia e de punicdo, representada por acdes de

aprisionamento, tortura, agoites e outros castigos severos.
Vygotsky (1997, p.12) também corrobora com essa ideia quando diz que havia “[...]
afirmacao geral de que nos cegos desenvolvem-se as for¢cas misticas superiores da
alma, que a eles € acessivel o conhecimento espiritual e a visdo (alucinacdes) no

lugar do sentido da visao perdido”.

Nesse contexto é importante destacar a Inquisicdo Catolica e a Reforma Protestante.
A sociedade, o clero, atribuindo a deficiéncia a um fenémeno espiritual maligno, fazia
com que o0s sujeitos com deficiéncia passassem a ser perseguidos, atacados,
mortos, como justificacdo dos seus pecados. Por essas e outras razdes, as pessoas
com deficiéncias passaram a ser tratadas com menos tolerancia e mais puni¢cao. A

inquisicdo catolica sacrificou inimeros hereges, dentre eles, deficientes mentais,
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adivinhos, loucos, todos mortos em nome de Deus. Ja na Reforma luterana, o
tratamento ndo se diferenciou, havia uma rigidez ética na concepcdo de que o
deficiente sendo impregnado de pecados e de seus ancestrais deveria ser

exterminado para a abolicdo desse segmento pecaminoso (NOGUEIRA, 2008).

Observa-se isso nas palavras de Barroco (2007, p. 16):

Tal concepcao de deficiéncia em si e do individuo que a apresenta, é obvio
gue esta calcada na propria concepcdo de vida, de "funcionamento" do
mundo: um mundo pré-determinado, que era regido por uma suposta
harmonia, no qual tudo era como deveria ser, cabendo ao servo fiel manté-
lo desta forma, combatendo tudo que visse a interferir neste mundo
harmonioso. A educagcdo caminhava as pessoas a aceitacao desta l6gica, e
a sua posterior superacdo se da a custas de muitas vidas- queimadas,
apedrejadas, esquartejadas.

Até o fim da Idade Média a pessoa com deficiéncia continuou sendo associada a
ideais misticos e religiosos, tal compreensdo s6 comegou a mudar no inicio da
sociedade mercantil (CARVALHO; ROCHA,; SILVA, 2006).

Na revolucéo industrial, as relagbes humanas se modificaram. O sujeito comecga a
migrar do feudo para a cidade, abandona o trabalho artesanal em favor do trabalho
industrial, comeca a extinguir a concepcéo religiosa de que o acumulo de bens é
pecado e o homem passa a buscar, por meio do trabalho, a ascensao social. A
burguesia passa a assumir o controle da sociedade. O homem, neste contexto
historico, passa a valer o que ele produz. A forca do trabalho de um individuo era o
gue importava para a sociedade burguesa. Destaca-se, nesta época, 0 avan¢o nos

conhecimentos técnicos e cientificos (SILVA, 2009).

Esse novo modelo social, trouxe consigo, um novo paradigma para a pessoa com
deficiéncia. Em uma sociedade no qual a forca de trabalho, os meios de producéo,
os produtos do servi¢o, eram os fatores esséncias para um sujeito, torna-se evidente
gue, aquele que pouco produz nao traz muitos beneficios. As pessoas com
incapacidades fisicas, sensoriais, mentais, eram individuos pouco, ou nada
produtivos economicamente, portanto, permaneceram segregados (SEGA, 2006). E
interessante salientar que a separacéo dos individuos com deficiéncia daqueles sem
deficiéncia, neste periodo histérico, ndo acontecia fundamentada em uma

concepcao religiosa, mas a partir de um ideal econdémico.

Segundo Barroco (2007) foi s6 a partir da modernidade e da contemporaneidade que

comecaram a se instaurar, gradativamente, praticas mais humanas relacionada as
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pessoas com deficiéncia.

A partir do século XVI e XVII iniciaram-se indagacdes das possiveis causas da
deficiéncia mental. Comecaram o0s estudos cientificos para essa deficiéncia,
trazendo como pressuposto uma concepcéao patologica organica. Entretanto, durante
trés séculos, a pratica da segregacdo e da institucionalizacdo ainda continuou
preponderante (SEGA, 2006).

Barroco (2007) destaca que as praticas até entdo instauradas relacionadas as pes-
soas com deficiéncia, idosos e pessoas marginalizadas, tinham dois cunhos, o da
aceitacao, tolerancia e superestimagéo, de um lado e da de segregacéao, eliminacéo

e exclusao, de outro.

ApoOs o século XVIII iniciou-se um novo ideal relacionado a pessoa com deficiéncia.
Socialmente, aquelas pessoas que traziam consigo a marca da incapacidade
poderiam se relacionar com as pessoas ditas "normais". Entretanto, é importante
destacar que a marca histérica da deficiéncia como uma questdo mistica ndo se
extinguiu, até porque ainda ndo existia um respaldo cientifico que explicasse de
forma concreta toda a complexidade que envolvia a deficiéncia, no entanto, ja se
percebe um avanco importante (BANACO, 2007), conforme se observa nas palavras

de Garghetti, Medeiros e Nuernberg (2013, p.9):

A partir do século XIX, que passou-se a levar em conta as potencialidades
da pessoa que apresentava algum tipo de deficiéncia e, aos poucos,
estudiosos da area da psicologia e da pedagogia envolveram-se com a
questdo e realizaram as primeiras intervengbes educacionais,
principalmente nos paises da Europa.

No século XX houve uma busca desenfreada por explica¢cdes factiveis (cientificas)
sobre diferentes fen6menos sociais. Houve uma superestimacdo por ideias que se
fundamentavam nas ciéncias naturais, esse novo momento social ganha uma forte
valorizacdo neste século e perpetua a concepcdo de que somente as explicacdes

cientificas séo plausiveis para a definir os fenébmenos sociais (BANACO, 2007).

Também foi neste século que surgiram as criticas relacionadas a pratica da instituci-
onalizacdo, uma vez que a tematica da pessoa com deficiéncia passa a ser motivo
de estudos. Neste contexto, surge o conceito de normalizacdo, com 0 objetivo de
tornar produtivo e “normal” aqueles que sdo desviantes, ou seja, tornar a pessoa

com uma incapacidade, que gera custo ao Estado, um individuo autbnomo e produ-
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tor de seu proprio sustento. Destaca-se que, ainda que de forma ambigua, o tema
da pessoa com deficiéncia passa a circunscrever outro momento (SEGA, 2006).

Atrelado ao conceito de normalizacéo foi criado o de integracdo. Nessa nova ideia a
intencao era modificar a pessoa com deficiéncia para que ela pudesse ter um melhor
ajustamento social, ou seja, para que 0 sujeito tivesse a possibilidade de estar em
consonancia com 0s costumes, a cultura, as regras, as instalacbes arquitetonicas,
era preciso que ele mudasse a si proprio. Esse processo se evidencia por meio da
criacao de escolas especiais, servigos assistenciais e centros de reabilitacdo (SEGA,
2006).

No entanto, o processo de integracao social da pessoa com deficiéncia se deparou
com inumeras barreiras. A primeira delas fazia referéncia ao despreparo da socie-
dade para receber tais pessoas, pois ndo havia, em nenhum ambito social, pessoas
gualificadas para lidar com as pessoas com deficiéncia. Essa falta de preparo fez
com que a prética da integracdo nao se efetivasse da forma concreta (GLAT, 1985).

Essa néo concretude de integracdo aparece com muita evidéncia no ambiente esco-
lar. Somente aqueles que eram mais “adaptados” as classes regulares € que se in-
tegravam as escolas. Os demais que ndo se enquadravam neste padrdo eram en-
caminhados para instituicbes especializadas. Os defensores da integracdo acredita-
vam que deveriam ser criadas maneiras diferenciadas na forma de ensino e metodo-
logia dentro da escola para as pessoas com deficiéncia. Nao se poderia tratar o dife-
rente igual. Dessa forma, essas ideais continuavam por perpetuar relacées segrega-
tivas dentro do ambito escolar (BORGES; PEREIRA; AQUINO, 2012).

A representacao social que existe em relacdo a pessoa com deficiéncia também foi
outro grande empecilho para o processo de concretizacdo da integracdo. Essas
pessoas eram vistas como seres incapazes, assim como o proprio termo deficiente
define, pessoas nao eficientes. E classificar tais pessoas dessa forma é considerar a
fragilidade humana. Esse ser diferente, que € humano, mas ndao completo, trazia nas
pessoas certa aversividade, pois retratava, justamente, a possibilidade da ndo com-
pletude humana. A pessoa com deficiéncia era vista com um reflexo do que nédo é
perfeito. E esta concepg¢ao trouxe maior dificuldade no processo de integracédo da
pessoa com deficiéncia na sociedade (GLAT, 1985).

Fernandes, Schlesener e Mosquera (2011, p.3) afirmam que [...] na histéria da
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humanidade a imagem que muitos deficientes carregavam era a imagem de

deformacé&o do corpo e da mente. Tal imagem denunciava a imperfeicdo humana.

Salienta-se que a integracdo ndo se consolidou de forma plena pois era uma ques-
tdo que estava para além de uma “vaga” no ambito social, envolvia aspectos intera-
cionais entre diferentes pessoas. As interacdes familiares e médicas, também se
enquadram nessa problematica e muitas atitudes desses publicos acabavam por
reproduzir certas praticas segregativas. Quando estes consideram as pessoas com
deficiéncia como seres infantilizados ou especiais, eles criavam o rotulo que inscre-

ve nesses sujeitos um total estado de dependéncia (GLAT, 1985).

Destaca-se, assim, um momento na historia no qual aqueles que carregam consigo
o rotulo de diferente e incapaz ndo estavam prontos para serem inseridos na socie-
dade, em consonancia, os ditos “normais” também ndo estavam preparados para
receber aquele que era diferente. Para que a integracdo se efetivasse seria neces-
saria uma reestruturacdo no significado social atribuido a pessoa com deficiéncia e
também uma consciéncia da pessoa com deficiéncia de que, ainda que existam difi-
culdades, o sujeito deficiente € capaz de ser autbnomo e responder pela propria his-
toria (GLAT, 1985).

Entretanto, ndo se pode negar o avang¢o adquirido com o processo de integracdo. A
concepcao integrativa trouxe um novo olhar para a préatica da segregacdo até entao
instaurada. Porém novos estudos comecaram a ser feitos nos anos noventa, trazen-

do uma nova concepcao, a inclusao (ZAVARESE, 2009).

A inclusdo € um novo conceito que traz a ideia de que para que haja uma insercao
social efetiva faz-se necessario criar um ambiente favorecedor de desenvolvimento
(ZAVARESE, 2009). Incluir a pessoa com deficiéncia € torna-lo um sujeito de direito,
um cidaddo autbnomo capaz de responder pela sua propria historia (FERREIRA,;
REAL, [20--]).

Esse novo paradigma contemporaneo proporciona um novo significado social a pes-
soa com deficiéncia. Este publico foi estigmatizado durante longos periodos da histo-
ria, portanto encontra-se hoje, ainda, com essa marca da incapacidade e da fragili-
dade das rela¢gBes, mas para que a inclusdo acontecesse ndo de forma utopica, mas
de forma real, fez-se necessario a criagdo de politicas publicas para a garantia mi-

nima dos direitos as pessoas com deficiéncia. Tais politicas tentaram implementar



28

mudancas sociais e, de certo modo, culturais, para que houvesse um novo olhar pa-
ra estas pessoas (FERREIRA; REAL, [20--]).

E importante salientar os inimeros avancgos que a sociedade vem adquirindo com a
proposta da inclusdo. As pessoas com deficiéncia passaram a ter direito a educa-
¢cao, a atendimentos especializados, acessibilidade dentre outros fatores, mas essa
luta ainda ndo cessou. Ainda existem problemas crénicos com relagcdo a insercao
inclusiva da pessoa com deficiéncia. Existe uma distancia, atual, entre daquilo que &
proposto como mudanca e a implementacdo efetiva destas mudancas. (OMOTE,
1999).

Esse novo paradigma da inclusédo, trouxe criticas em relagdo as terminologias e as
definicbes empregadas até entdo em relacdo a pessoa com deficiéncia. Cada no-
menclatura atribuida corresponde a um momento histérico e as formas de pensar de
cada época, e, portanto na era inclusiva, fez-se necessario o estabelecimento de um

novo conceito.

2.2 CONCEITOS E NOMENCLATURAS DA PESSOA COM DEFICIENCIA.,

Nos primeiros anos da histéria as pessoas com deficiéncia eram classificadas como
invalidos, pois se tratavam de um peso morto para sociedade, sem grandes utilida-
des. Posteriormente foram denominados incapacitados e depois individuos com ca-
pacidade residual. Este ultimo termo ja retratou um avang¢o ao considerar a existén-
cia de uma habilidade atil minima da pessoa com deficiéncia em relagdo a socieda-
de (SASSAKI, 2005).

Em seguida, passaram a ser chamados de defeituosos. Neste momento colocava-se
em evidéncia a auséncia da capacidade de fazer coisas comuns como a maioria das
pessoas. Com o passar do tempo surge o termo deficiente. Essa homenclatura res-
salta a ineficiéncia deste publico em diversos aspectos da vida cotidiana. A posteriori
foram denominados excepcionais. Esse novo termo comprovava novamente a dife-
renca das pessoas ditas “normais” e as nao “normais”. Houve mais uma vez a subs-
tituicdo do termo e as pessoas com deficiéncia passaram a ser chamadas de porta-
dores de necessidades especiais. Este termo caiu em desuso porque trazia a ideia
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de que deficiéncia era um detalhe da pessoa que ela poderia portar ou ndo (SAS-
SAKI, 2005).

Evidencia-se também que muitas terminologias utilizadas infantilizavam as pessoas

com deficiéncia, tais como:

“[...] ceguinhos, manquinhos, aleijadinhos, surdinhos, tortinhos e outros. Es-
sas expressOes, além de revelar um profundo preconceito, estdo carrega-
das de um sentimento caritativo, fundado na compaix&o e na piedade. Esse
tipo de sentimento tem o seu valor, mas quando fica restrito a acdo benevo-
lente, traz sérios prejuizos para as pessoas com deficiéncia. Nesse caso,
elas continuam sendo apenas objetos da caridade, sdo os “coitadinhos” e
“pobrezinhos” merecedores da ajuda, que normalmente é feita a espera de
uma recompensa (ROSA; ANDRE; CABRAL, 2003, p.11).

A maioria dos termos, sendo todos associam a pessoa com deficiéncia a uma dife-
renciacao que, claramente, é negativa. Invalidos, defeituosos, incapacitados, defici-
entes, portador de necessidades especiais, “ceguinhos”, sao classificacbes que
agregam ao sujeito um fardo que evidencia sempre a sua incapacidade colocando
em destaque aquilo que é diferente e ndo a sua poténcia. Assim, mediante a esse
historico de terminologias pejorativas, os autores da inclusdo buscaram um termo
que, independente do desvio do sujeito, fosse destaca o fato do deficiente ser uma
pessoa (ROSA; ANDRE; CABRAL, 2003). Salienta-se que todas as definicbes sao
tipicas de cada época e, portanto, retratam o pensamento social de cada momento.

Marta e Abujamra (2010) salientam que o preponderante em relacdo a terminologia
é: “[...] que a pessoa com deficiéncia ndo seja encarada como portadora de uma do-
enca ou uma enfermidade de forma a atender ou abandonar as suas potencialida-

des”.

Portanto, na contemporaneidade, o termo utilizado é pessoa com deficiéncia. Essa
terminologia destaca o sujeito, ndo negando sua deficiéncia, mas ressaltando que ha
um sujeito que tem seus direitos resguardados como todas as outras pessoas. Por-
tanto, ndo enquadra s6 como um novo conceito, reflete um novo jeito de pensar
(SASSAKI, 2005).

A orientacao geral é que esse novo conceito seja capaz de retirar o rotulo da pessoa
com deficiéncia como um sujeito marginalizado. A marca da deficiéncia como inca-
pacidade ja esta arraigada, e esse carimbo trouxe consequéncias até os dias de ho-
je. Ainda na atualidade, como durante toda a histéria, existem padrdes que marcam

aquilo que € “normal” e mais aceitavel, e todos esses estigmas tendem a segregar
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0s sujeitos com deficiéncia, pois estes ndo se enquadram em nenhum dos requisitos
de um sujeito aceitavel socialmente. Portanto, a substituicdo do “deficiente” para
pessoa com deficiéncia € uma nova tentativa de mudancas atitudinais em relacdo a
essas pessoas (ROSA; ANDRE; CABRAL, 2003).

Carvalho (2007, p.48) nos adverte que:

O uso de termos corretos tem a ver com a evolugdo alcancada
mundialmente e quanto aos valores e conceitos em torno da pessoa com
deficiéncia. Portanto, sem descartar a importancia maior que tém as acgfes
em comparagdo com do discurso, devemos atualizar a terminologia
utilizada para se referir as pessoas com deficiéncia, tanto oralmente em
conversas ou palestras, ou por escrito, em textos legislativos, livros, jornais ,
revistas, dentre outros.

Além da questdo conceitual, outros fatores marcaram a questdo da deficiéncia du-
rante a historia. Os sujeitos com deficiéncia eram vistos como seres que teriam o
desenvolvimento reduzido ou mesmo nao se desenvolveriam por conta da sua inca-
pacidade, seja ela intelectual, sensorial, ou mesmo fisica. A revisao bibliografica do
contexto histérico sugere que estes sujeitos tinham duas possibilidades, ou eram
deixados a prépria sorte (marca do descrédito sobre o desenvolvimento desse sujei-
to) ou eram utilizados para trabalhar como subalternos, pois se tinha como base a

ideia de que eram seres pouco ou nada produtivos.

2.3 DESENVOLVIMENTO DA PESSOA COM DEFICIENCIA.

Durante muito tempo, também a Psicologia, olhou para as pessoas com deficiéncia
como seres restritos em alguma area do desenvolvimento, como um sistema de in-
capacidades e dificuldades em relacdo a vida cotidiana (ANDRADE; FRANCO, [201-

D.

As praticas clinicas e as condutas pedagdgicas traziam arraigado a concepcéao de
gue a deficiéncia era um problema estatico e ndo processual. Vygotstky traz uma
nova concepcédo em relagéo a este fenomeno (ANDRADE; FRANCO, [201-]). Mas
para que compreendamos o desenvolvimento humano e, por conseguinte o desen-
volvimento da pessoa com deficiéncia € necessario uma breve revisao dos principais

conceitos para este autor.

Um dos principais objetos de estudo do autor sdo as fungfes psicologicas superio-
res. Para Vygotsky essas fungdes sao tipicamente humanas e retratam um sistema
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mais sofisticado e complexo das capacidades humanas. Nessas fungdes estéo in-
clusos as acdes conscientes, intencionais, e a liberdade de escolha para comportar-
se. O processo de desenvolvimento de tais fungdes acontece na relacdo do sujeito
com o seu meio, logo, ndo se trata, de algo inato. Tais fun¢des sao classificadas
como superiores por que se distingui das fungbes elementares, como acoes reflexas
ou reacOes automatizadas (OLIVEIRA, 2008).

Outra ideia central na teoria de Vygotsky é o conceito de mediacdo. De forma sim-
ples, a mediacdo € um constructo que explica que, em uma relacdo pode existir um
elemento intermediario que media o trato do sujeito com o ambiente. No decorrer do
desenvolvimento, o sujeito pode ter relagcdes diretas e relacdes mediadas. As rela-
cOes diretas tratam-se daquelas em que o sujeito atua sem nenhuma interferéncia
de algum elemento sob o mundo. E as indiretas sdo aquelas mediadas por algum
instrumento. Salienta que durante o amadurecimento psicolégico as relac6es media-
das sdo mais utilizadas, pois exigem uma sofisticagdo maior do aparelho psicolégico
(OLIVEIRA, 2008).

O autor relata que existem dois elementos mediadores que sao: 0s instrumentos e
0s signos. Os instrumentos sao ferramentas que se interpde na relacao do trabalha-
dor e do trabalho. E um elemento que amplia as possibilidades de modificacdes do
homem sobre a natureza. E, portanto, um mediador da relagéo, sujeito-mundo. No-
vamente torna-se evidente a distingcdo dos seres humanos e dos animais, 0s seres
racionais sdo capazes de construir objetos planejados para determinada acéo sob o
mundo, enquanto 0s animais ndo sao capazes de tal acdo. Os signos, por sua vez,
sdo mediadores que atuam de forma intrinseca, ou seja, dirigem-se do sujeito ao
mundo, ao controle de suas proprias acdes psicolégicas. Podem ser interpretados

como ferramentas que auxiliam na representacao da realidade (OLIVEIRA, 2008).

E interessante salientar que o uso de mediadores é essencial para o processo de
maturacdo e desenvolvimento humano. E a partir deles que ha um progresso das
funcdes psicologicas superiores, pois possibilitam de certa forma, maior controle vo-
luntario do sujeito sobre as suas acgfes. O processo de mediacdo vai sofrendo modi-
ficagBes ao longo do desenvolvimento, a medida que h4 um aprimoramento das me-
diagbes hd uma refinamento das func¢des psicoldgicas superiores e por consequén-
cia um melhor desenvolvimento (OLIVEIRA, 2008).
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Ha também o conceito de internalizacdo. Vygotsky explica que gradativamente as
marcas externas, enquanto intermediadores da relacao, vao se tornando em proces-
sos internos de mediacdo. O processo de internalizacdo também é um caminho im-
portante para sofisticacdo das funcdes mentais mais elaboradas e principalmente
para o aprendizado (OLIVEIRA, 2008).

Para Vygotsky, o processo de aprendizagem é social. As relagbes sociais e a lin-
guagem séo fatores essencialmente necessarios para o processo de apropriacao da
aprendizagem. Salienta-se que o0 processo de aquisicdo de novos conhecimentos e
experiéncias é adquirido de diferentes modos, a depender de cada sujeito e princi-
palmente da cultura no qual o sujeito esta inserido:

O ser humano est4d em constante processo de aprendizagem e essa nao
ocorre de forma isolada. S&o inUmeros os fatores, tanto biolégicos, quanto
sociais ou historicos que influenciam na formagdo do sujeito, mas que
isoladamente ndo determinam a sua constituigdo (MELLO; TEIXEIRA, 2012,

p.6).
Borges, Kittel (2002, p.12) também destacam que:

Ao tentar compreender que o desenvolvimento humano tem por fundamento
as relac@es sociais e a acdo reciproca de sujeitos histéricos, 0 autor procura
mostrar a importancia da mediagédo semiética, para a realizacdo de fungGes
psicoldgicas superiores. Sua teoria ndo aponta para um individuo marcado
em seu desenvolvimento por um forte determinismo do social para o indivi-
dual, mas sim, como sendo este Ultimo, um espelho do primeiro, que, por
sua vez,espelha o segundo, simultaneamente .

Outros dois conceitos esséncias de Vygotsky sdo: o de zona de desenvolvimento
real e o de zona de desenvolvimento potencial. O primeiro se refere ao processo de
aprendizagem adquirida, ou seja, ao conjunto de atividades que o sujeito consegue
desempenhar sozinho. E o segundo diz respeito a capacidade do individuo em ad-
quirir novas possibilidades mediante a ajuda de outras pessoas (VYGOSTKY apud
BORGES, 2010).

A zona de desenvolvimento proximal é um conceito muito importante para compre-
endermos que a aprendizagem, a interacao social e o desenvolvimento humano séo
aspectos interligados. Com a mediacdo de outra pessoa, 0 sujeito € capaz de modi-
ficar os esquemas atuais e adquirir novas possibilidades de conhecimento e por
consequéncia ter um desenvolvimento mais adequado (BORGES, 2010).

Todos estes conceitos dizem do desenvolvimento humano e, inclui, portanto também
o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia. Vygotsky salienta que € necessario a

todo processo de maturagcdo do organismo, as interagdes sociais, as mediacoes, a
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linguagem, a internalizac&o, os conhecimentos adquiridos, 0s potencias, etc.

Esse dado é corroborado por Coelho, Barro e Siera (2011, p. 12) quando dizem

Vigotski [sic], concebe o desenvolvimento psiquico da pessoa com ou sem
deficiéncia como resultado do processo dialético de constituicdo do
intrapsiquico intrinsecamente relacionado ao que estd posto no ambito
extrapsiquico. Em outras palavras, concebe o psiquismo humano como
sintese de multiplas determinacgdes. Portanto, é na concretude das relacdes
entre a pessoa e 0 seu entorno que se da a formagcdo do que é
propriamente humano. Assim, ndo é possivel compreendemos essa
constituicdo e manifestacdo de suas capacidades e limitacdes,
desconsiderando a realidade historica e social.

Garcia (1999, p.2) também destaca que “[...] ndo ha, na visdo vygotskiana,
diferencas quanto aos principios de desenvolvimento para os considerados normais
e considerados deficientes”. H4 uma unidade nas leis de desenvolvimento. E

acrescenta:

Existem particularidades na forma de aprender e se desenvolver, nos
recursos necessarios para a aprendizagem, entre outros fatores. As leis de
desenvolvimento revelam-se uma s6, tanto para os considerados normais
como para os considerados portadores de deficiéncia, mas a expressao
deste desenvolvimento se da de forma peculiar. E € sobre este aspecto que
os educadores devem se debrucar, ou seja, compreender como cada sujeito
qgue apresenta um diagnéstico relacionado a deficiéncia se desenvolve
(GARCIA, 1999, p.4) .

Dessa forma, Vygotsky rompe com as ideais até entdo constituidos em relagdo ao
desenvolvimento da pessoa com deficiéncia. O que se tinha até entdo de producédo
cientifica € que a deficiéncia era uma incapacidade inibidora para o
desenvolvimento. Ele transcende essas ideias até entdo instauradas em sua época,
estabelecendo uma nova compreensao da deficiéncia, soba 6tica voltada ndo mais
para a insuficiéncia bioldgica, mas sim para as compensacdes que se estabelecem
frente a deficiéncia (ANDRADE; FRANCO, [201-]).

Vygotstky, ao descrever sobre a deficiéncia, estabeleceu dois tipos, que as
denominou de deficiéncia priméria e secundéaria. As primarias se referem as
deficiéncias oriundas de ma formacdes ou lesBes orgénicas, ou seja, as
insuficiéncias que aparecem no corpo da pessoa com deficiéncia. Ja as secundarias
compreendem um tipo de deficiéncia que o autor classificou como uma deficiéncia
nas interacbes sociais. Vygotsky, como citado anteriormente, entende o
desenvolvimento a partir da relacdo socio historica do sujeito com o mundo,
portanto, o olhar que o sujeito concebe sob a sua prépria deficiéncia também esta

permeado sob o olhar da cultura e da sociedade na qual ele esta inserido. O autor



34

ndo se preocupa em fornecer uma logica de desenvolvimento sob o enfoque
biolégico, ou mesmo social, a sua preocupacao € interligar a deficiéncia do sujeito

com a historia e a vida social do mesmo (GARCIA, 1999).

Outra critica importante que Vygotsky faz no que tange as concepcodes instauradas
em sua época, € a relacdo da pessoa com deficiéncia como um sujeito que soma
incapacidades. A sociedade de forma geral tendia a compreender que o sujeito com
deficiéncia era aquele que trazia em seu desenvolvimento a marca de um desvio
guantitativamente significativo, tanto no plano da motricidade (desenvolvimento
fisico) quanto na psique (desenvolvimento das func¢des psicolégicas superiores)
(GARCIA, 1999).

Esse pensamento colocava em evidéncia aquilo que faltava no desenvolvimento
“normal” da pessoa, somava as auséncias e classificava o quanto o sujeito era
funcional ou ndo. Obviamente, que essa distingdo era fundamentava no padrao de
normalidade vigente. Vygotsky rompe com essa concepc¢do, para 0 autor é
necessario verificar o quanto o sujeito se desenvolveu e o que ele pode desenvolver,
nao atendo-se em mensurar suas capacidades para posteriormente educa-lo
(GARCIA, 1999).

Vygotsky faz uma ressalva com relagdo ao desenvolvimento da pessoa com
deficiéncia. Salienta que existem particularidades na forma de apropriacdo da
aprendizagem. O desenvolvimento, de forma geral, € um sO para toda a espécie
humana, mas a expressao do desenvolvimento na pessoa com deficiéncia se da de
forma peculiar (GARCIA, 1999).

Ao entrar em contato com o meio externo, surge o conflito provocado pela
falta de correspondéncia do 6rgao, a funcao deficiente, com suas tarefas, o
que conduz a que exista uma possibilidade elevada para a morbilidade e a
mortalidade. Este conflito origina grandes possibilidades e estimulos para a
supercompensacdo. O defeito se converte, desta maneira, no ponto de par-
tida e na forga motriz principal do desenvolvimento psiquico da personalida-
de. Se a luta conclui com a vitéria para 0 organismo, entdo, ndo somente
vencem as dificuldades originadas pelo defeito, sendo se eleva em seu pro-
prio desenvolvimento a um nivel superior, criando do defeito uma capacida-
de; da debilidade, a forca; da menosvalia a supervalia (Vygotsky, 1997,
p.18).

Vygotsky (1997,p.21) também afirma que

Sem duavida, uma saida feliz ndo é solucdo Unica, ou inclusive o resultado
mais freqiiente da luta pela superacdo do defeito. Seria ingénuo pensar que
qualquer enfermidade termina de um modo exitoso, e que todo defeito se
transforma felizmente em um talento. Qualquer tipo de luta tem duas saidas,
a segunda saida é o fracasso da supercompensacdo, a vitoria total do
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sentimento de debilidade, o carater associal da conduta, da criagcdo de
posicBes defensivas a partir de sua debilidade, sua transformacdo em
instrumentos, o objetivo ficticio da existéncia, em esséncia, a loucura, a
impossibilidade da personalidade ter uma vida psiquica normal; é a evasao
na enfermidade, a neurose. Entre estes dois pdélos encontra-se uma
diversidade enorme e inesgotavel de diferentes graus do éxito e o revés, do
talento e da neurose, desde 0os minimos aos Maximos

Portanto, existe uma diversidade de possibilidades do sujeito frente a sua
deficiéncia, entretanto, ha duas saidas mais comuns que sdo: a supercompensacao
ou perda do organismo frente a deficiéncia. A supercompensacdo sé acontece
mediante a relacdo do sujeito com o social, quando o social oferece um aparato que
faca o sujeito transcender do seu estado de total inabilidade, o sujeito tem
possibilidade de se desenvolver de forma mais adequada, quando isso nao
acontece, a pessoa com deficiéncia pode ficar emergida dentro de suas dificuldades
(GARCIA, 1999).

Tendo em vista esta reflexdo, ha de se questionar, onde paira o fenbmeno da
deficiéncia, esta na disfuncdo orgéanica, ou no social? Esta nova 6tica socio historica
compreende que a falha do aparato fisiolégico faz parte do sujeito, entretanto o que
determina o que é ser deficiente € o social. E por meio das rela¢es do sujeito com o
mundo que se estabelecem o que séo as deficiéncias (GARCIA, 1999):

O fenbmeno da deficiéncia localiza-se nas intera¢des sociais, no modo da

sociedade relacionar-se. Costuma-se dizer que aquele sujeito que
apresenta dificuldades ou limitacbes em relagdo ao padrdo considerado
normal, tem dificuldades e limitagbes, de um ponto de vista individual. Pela
compreensdo que estd sendo trabalhada neste texto, € preciso esclarecer
que as dificuldadese limitagdes séo atribuidas socialmente a um individuo.
O que ndo significa negar as caracteristicas fisicas relacionadas
socialmente como deficiéncias, mas sim afirmar que o que caracteriza a
deficiéncia, nesta concepcado, ndo sdo as questdes fisicas, mas sim o tipo
de interacdes que envolvem um sujeito que apresenta tais caracteristicas.
Assim, é possivel pensar que este sujeito pode relacionar-se e constituir-se
de outras formas, a partir de outras relacdes(Garcia, 1999, p.5).

Destaca-se que 0s ambientes, as interacdes, exercem papel fundamental no éxito
ou no fracasso da compensacao para o desenvolvimento porque eles podem condu-
zir a um avanco significativo na aquisi¢cao de novas possibilidades, ou pode dirigir 0
sujeito a acentuar de forma negativa suas incapacidades. Portanto, € preciso condu-
Zir a atencdo aos aspectos potenciais e ndo os patoldégicos (ANDRADE; FRANCO,
[201-])

Por fim, destaca-se que:

Vygotski [sic] [...] no conjunto de suas producgdes, deixa evidente a sua
perspectiva de que o homem é um ser essencialmente social. Embora toda
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a saga da formagdo humana ontogenética se paute num equipamento bio-
I6gico inicial, a diregcdo do desenvolvimento é a superacdo deste pelo ree-
quipamento cultural. No caso da pessoa com deficiéncia, o percurso segue
a mesma direcdo, isto é, os seus olhos, as suas cordas vocais, as suas
maos, enfim, todo o seu corpo deve ser formado socialmente. Em outras pa-
lavras, os olhos e todos os demais 6rgaos devem se tornar 6rgdos sociais,
que extrapolam a compleicdo orgénica inicial e assumem caracteristicas e
funcdes sociais. Eles devem ser, portanto, 6rgdos caracteristicos da vida
em sociedade (COELHO; BARRO; SIERA, 2011, p. 10).

A primeira instituicdo capaz de introduzir o sujeito no ambito social € a familia. A fa-
milia pode ser a principal for¢a propulsora para o desenvolvimento da pessoa com
deficiéncia. Ela € capaz de criar um ambiente favorecedor, ou desfavorecedor na
aquisicdo de novas possibilidades de conhecimento. A familia pode engendrar no
sujeito a motivacéo para sair do estado de laténcia para um estado potencial, assim
como pode ser aquela que contribui para a situacéo de inércia do sujeito frente a sua
incapacidade. E a partir dela que se iniciam as primeiras interacées interpessoais, a
aquisicao de linguagem que para Vygotsky sdo aspectos fundamentais para um de-

senvolvimento humano saudéavel.

2.4 FAMILIA E PESSOA COM DEFICIENCIA.

Desde os primeiros anos de vida de um ser humano, o sujeito esta vinculado a um
outro que te acolhe, que introduz a linguagem oral, que te ensina regras, e todos
essas variaveis estao intimamente ligada a cultura, e esse papel de insercao na cul-
tura, geralmente, é feito pela familia (MELLO; TEIXEIRA, 2012).

A chegada de um filho traz mudangas significativas em uma familia. Existe uma
espera, um desejo, um planejamento de um futuro, de um sujeito que ha de vir. Um
filho, dentro do ambito familiar, ndo é considerado uma crise, porque parte-se do
pressuposto que é uma etapa normal do desenvolvimento humano e, ainda que os
sujeitos sejam inexperientes, o casal é capaz de lidar com essa nova variavel.
Normalmente os recursos adquiridos advém da familia extensa, os avés, o0s tios,
outras pessoas que ja passaram por esse processo. Por meio delas, os pais buscam
informacgdes e vao adequando os seus filhos com uma nova roupagem (KROEFF,
2012).

A familia é por exceléncia a introdutora das relacbes sociais em seus filhos. E por

ela que o0 sujeito tera acesso as primeiras vivéncias motoras, psicologicas,
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emocionais. O desenvolvimento do sujeito, necessariamente, estara vinculado ao
grau de comprometimento da familia para com este. Este sistema ndo € uma
instituicdo estatica, € um agente transformador de mudancas, assim como, €
modificado pelo seu meio. Portanto qualquer aspecto novo introduzido nesse
sistema altera toda a configuragdo (FOKUDA; CARVALHO; BUCHER-
MALUNSCHKE, 2011).

O nascimento de um filho com deficiéncia, ja& é uma variavel que exige uma
modificacdo no planejamento até entdo instaurado no ambito familiar. Esse sujeito,
desconhecido, inesperado, traz aos pais certo desconforto, justamente, porque se
trata de algo que ndo é planejado. (FOKUDA; CARVALHO; BUCHER-
MALUNSCHKE, 2011). Esse processo afeta diferentes niveis da familia, inicia-se

primeiramente com o casal, chegando até a comunidade (KROEFF, 2012).

Cada filho ao nascer traz consigo o que fundamentou o encontro de seus
pais e da histéria familiar de cada um deles. Ao nascer uma crianga com
deficiéncia, o real vai de encontro aos sonhos e os pais encontram-se diante
de uma nova realidade, uma situacdo traumatica, desestabilizante, um
desafio (SA; RABINOVICHI, 2006, p.6).

Maciel (2000, p. 15) complementa essa ideia, ao destacar que:

O nascimento de um bebé com deficiéncia ou o aparecimento de qualquer
necessidade especial em algum membro da familia altera
consideravelmente a rotina no lar. Os pais logo se perguntam: por qué? De
guem é a culpa? Como agirei daqui para frente? Como sera o futuro de meu
filho?

O fendmeno deficiéncia é um aspecto que deve ser permeado, principalmente, pela
compreensdao mutua de todos os envolvidos no processo. Deve-se haver um
entendimento de que cada sujeito tem um tempo diferente para adaptar-se a uma
nova situagdo. Para uns a aceitacdo, a adequacdo a situacdo, a coragem de
enfrentamento emerge primeiro, para outros o medo, a angustia, as incertezas sao
0S primeiros sentimentos vivenciados. O que é importante nesse processo € a
paciéncia com o tempo de cada um. As qualidades das relacdes familiares, maritais,
sdo extremamente importantes para o desenvolvimento saudavel da pessoa com
deficiéncia e, isso, independe do tempo (CABREIRA, [20--]).

Este novo fendmeno, dentro da familia, vai exigir mudancas nos sistemas. O
primeiro aspecto é aceitar que o0 que foi planejado ndo correspondera com a
realidade. A familia terd que aprender a lidar com esse diferente, que sera neta,
sobrinho, primo, mas antes de tudo uma pessoa que nhecessita de cuidados
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(KROEFF, 2012).

E na familia que o bebé estabelece os primeiros vinculos afetivos que o
levardo a ter autoconfianca e confianca nas pessoas, desenvolvendo sua
independéncia. Para tal, o bebé conta, a principio, com a méae (ou da figura
cuidadora) que assegura o primeiro vinculo, com o pai, irmaos, avés ou
pessoas que complementam a fun¢cdo materna e familiar. O padrdo de
apego estabelecido na infancia seria vital na vida adulta pois, através dele,
os vinculos se tornardo mais duradouros, gerando na criangca competéncia
social, emocional e cognitiva (SA; RABINOVICH, p .9, 2006).

No entanto, vale destacar, que nem sempre 0s pais tem maturidade para lidar com a
guestdo da deficiéncia. Muitos deles buscam culpados, buscam erros genéticos no
outro cdnjuge, justificam a deficiéncia por meio de uso de substancias como alcool e
outras drogas como a causa da deficiéncia. A familia passa, de certa forma, por um
luto (KROEFF, 2012). A aceitacao, de um filho com deficiéncia, ja se caracteriza co-

mo um desafio para os familiares.

Muitas familias encontram-se fragilizadas quando a deficiéncia passa a ser parte
deste contexto. Esta fica permeada, em alguns casos, por sentimentos de insegu-
ranca, medo, desprezo, culpa e tristeza. Isso ocorre porque a familia terd que ser
capaz de se ajustar as particularidades de seus filhos e, essa, nem sempre € uma
tarefa facil (KROEFF, 2012).

O luto acontece porque muitos pais hipotetizam o futuro dos filhos, imaginam o que
irdo ser, qual a profissdo, a cor dos olhos, dos cabelos, a estatura, e quando a
deficiéncia surge, os pais sentem-se perdidos, sem rumo, pois eles se encontram no
campo da duvida. O que planejar de alguém, se eu ndo sei o que ha de vir? A
deficiéncia gera incertezas nos progenitores, os pais ficam se indagando como agir,
como se comportar, como cuidar e todos esses aspectos mudam radicalmente o

percurso que a familia ira seguir em relacéo ao filho (SA; RABINOVICH, 2006)

O luto é um processo natural quando hd uma perda. Os pais passam por um
deslocamento, eles perdem o filho idealizado e passam a se deparar com a
possibilidade de uma crianga com particularidades. Socialmente a palavra
deficiéncia, , € impregnada de alto grau de preconceito desqualificante e a familia
passa por uma tensao, justamente porque o filho planejado tera a possibilidade de
sofrer todos preconceitos possiveis, e mais, ndao s6 o filho, a familia também é
permeada pelo fendmeno da discriminagédo. Os pais tém a sua autoestima agredida,
uma vez que 0 novo é muito incerto e a impossibilidade de ter um filho “perfeito” faz

com que muitas pais durante esse periodo reproduzam formas de pensamentos
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erréneas com relacdo a deficiéncia (SA; RABINOVICH, 2006).

7

Vale destacar que o momento do diagndstico é justamente essa passagem
anteriormente citada. Os pais frente ao diagnostico se deparam com a transi¢cdo do
filho “normal” para o filho “anormal”. As crises, o luto, tendem a ser mais ténue
guando a deficiéncia tem um alto grau de comprometimento e também quando as
informagdes adquiridas no momento da noticia do diagnostico séo insuficientes (SA;
RABINOVICH, 2006).

Bogo, Cagnini e Radunz (2014) em sua pesquisa ressaltam que é tipicamente o
profissional da area da medicina quem fornece o diagnéstico de que havera na
familia uma crianga com deficiéncia. Quando esse processo acontece de forma
rispida, ou seja, sem nenhuma sensibilidade do profissional, as familias tendem a
desenvolver sentimentos de revolta e desesperanca, no entanto, quando o
profissional salienta possibilidades em relagdo ao desenvolvimento da crianga, as

familias tendem a reagir de forma mais positiva.

A reacdo dos pais tende a descrenca num primeiro momento, segue nos
primeiros meses por confusao, incerteza e até hostilidade contra o mundo e
a situagdo emergente. Conforme a criangca comeca a se desenvolver surge
a esperanga, o interesse pela crianga, em especial se houver apoio da
familia e de amigos (PADUA; RODRIGUES, 2013, p. 7)

E interessante salientar que a fragilidade da familia € uma possibilidade frente ao
fendbmeno da deficiéncia. No entanto, existem familias que apesar das incertezas e
angustias que perpassam o0 desconhecido fenomeno da deficiéncia, unem forcas
para lutar para um melhor desenvolvimento da crianca. Os membros vao
compartilhando esforcos para que haja os ajustamentos necessarios em prol da
crianga, ou seja, buscam ajudar-se mutuamente, ndo atrelando a culpa a alguém,
mas buscando um alicerce que contribua no sentido de fornecer a criangca todo
aparato necessario no ambiente familiar (FOKUDA; CARVALHO; BUCHER-
MALUNSCHKE, 2011).

Portanto, h4 duas possibilidades comuns de enfrentamento do diagndstico da
deficiéncia: ou a familia se sente fragilizada diante do medo e da angustia quanto ao
futuro desse bebé, ou a familia encara esse diagndstico como uma energia
propulsora para a luta frente as dificuldades. Na intercessdo dessas duas
possibilidades, hd uma infinidade de adequacfes que as familias utilizam frente a
deficiéncia. Diante disso, destaca-se que quanto melhor for a adequacéo do casal no
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sentindo de reestruturar o ambiente familiar, melhor sera o desenvolvimento da
crianca com deficiéncia (FOKUDA;CARVALHO; BUCHER-MALUNSCHKE, 2011).
Esse dado é corroborado por Sa e Rabinovich (2006) quando afirmam que “[...]O

nascimento de um bebé com deficiéncia tanto pode unir seus pais quanto separa-lo”.

Adaptando-se ou nao, sofrendo em maior ou menor grau, a familia da pessoa com
deficiéncia passara por grandes desafios, pois esta temética, mesmo que muito
discutida, ainda € permeada por uma série de entraves sociais que atravessam e
dificultam o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia. Apds o periodo de
aceitacdo, assimilacao e entendimento que a familia tera um sujeito com deficiéncia,
o préximo desafio é explanar para a familia extensa (avos, tios, primos) que havera

um sujeito com particularidades dentro do sistema familiar (KROEFF, 2012).

Posterior a isso, os pais deverdo, a medida que a crianca for tendo maturidade,
explicar a diferenca da crianga com o0s outros amigos. Porque essa situacdo podera
ser uma questdo para a crianca. Porém, este momento é mais um desafio para o
cuidador, porque a crianca por onde ela passar podera ter a compreensao de que a
deficiéncia é um mal incapacitante, visto que na contemporaneidade a
representacdo social ainda se baseia nesse fundamento, e nesse sentido cabera aos
pais promover a retirada da crianca de uma posicdo passiva para a de um sujeito
protagonista da propria vida (KROEFF, 2012).

Esse dado € corroborado por Sa e Rabinovich (2006, p.4) quando afirmam que:

A familia a qual pertence a crianca com deficiéncia exerce importante papel
contrapondo- se a sua marginalizacdo. Tem a importante funcdo de
proporcionar a esta crianca tornar-se sujeito desejante, uma pessoa que
possa transformar seus impulsos em desejos, buscando realiza-los - dentro
do quadro de sua diferenca e por meio dela.

Uma das funcbes da familia € auxiliar a pessoa com deficiéncia a aceitar suas
limitagcbes, no entanto, esse auxilio pode ser um processo custoso para 0s pais.
Todos os seres humanos tém limitacdes e € preciso reconhecé-las para haver uma
consciéncia do que se é capaz de fazer e do que podera desenvolver se houver um
investimento adequado. E esse mesmo principio também se aplica a pessoa com
deficiéncia, E importante conscientiza-la de que a sua limitacdo, seja ela fisica,
sensorial ou intelectual, € uma variavel que atinge um aspecto de sua vida, ou seja,
€ mostra-la que existem outros campos que podem se desenvolver para que ela

satisfaca seus anseios e desejos (KROEFF, 2012).



41

A busca de informagdes pelos familiares para ter um melhor entendimento de das
particularidades da deficiéncia também faz parte deste processo de insercdo da
crianca no ambito familiar (KROEFF, 2012). E importante que haja essa busca de
informacdes para que os pais ndo sejam reprodutores de informacfes desacertadas
sobre a deficiéncia. Como ja citado anteriormente, a deficiéncia, até mesmo por seu
contexto historico, tem arraigado uma representacao social da deficiéncia enquanto
um problema que inibe o desenvolvimento, por isso a importancia de informacdes

fidedignas com relagéo ao fenémeno.

A luta da familia em n&o deixar a autoestima desta instituicdo ser agredida por conta
da deficiéncia, também é um desafio pertinente neste processo. A familia deve
mover-se no sentido de promover o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia.
Evidencia-se que o processo ndo é negar a incapacidade, mas sim reconhecer que
as dificuldades sdo parte da vida e que podem ser superadas. E também papel da
familia, investir toda a sua energia em desenvolver a pessoa com deficiéncia em
quaisquer oportunidades que possa surgir. Também se faz necessario criar
condi¢cbes para que haja esse desenvolvimento. O movimento da familia deve ser no
sentindo de tornar o sujeito autdbnomo, pois torna-lo dependente s6 acentua a
limitagcdo (KROEFF, 2012).

Quando a luta € vencida para a superacdo da deficiéncia, a familia promove, além
de conhecimentos para dentro do sistema, a propagacdo de conhecimentos e
formas de enfrentamento para o seu entorno. Portanto, quando a luta tem o fim

exitoso ha um crescimento do sistema familiar como um todo (KROEFF, 2012).

O dilema em relacdo a protecdo e o excesso dela, é uma dificuldade que muitos pais
encontram durante o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia. E compreensivel
gue, na maioria das vezes, tais praticas acontecam porque ha um desejo de ajudar a
pessoa, no entanto quando O sujeito passa a viver uma relagcédo de dependéncia com
a familia, ele pode inibir o seu desenvolvimento, justamente, por estar sempre

vinculado a outro para realizacdo de suas atividades (KROEFF, 2012).

E importante observar que quaisquer atitudes extremistas sdo prejudiciais a pessoa
com deficiéncia, assim como a superprotecdo a negligéncia também é prejudicial.
Devem-se levar em conta as necessidades de cada sujeito, tendo em vista as
particularidades de cada um, e a partir dai verificar se ha necessidade de um auxilio

ou se ela é capaz de responder sozinha a determinada tarefa. Salienta-te também
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gque a pessoa com deficiéncia ndo pode ser privilegiada de forma diferencia no
ambito familiar, assim como ndo pode ser culpabilizada por suas ineficiéncias, a
familia terd que buscar um equilibrio entre o cuidado e o excesso dele (KROEFF,
2012).

Outro grande desafio € a pratica do ensinar. Os pais precisam estar aptos a discernir
o grau de estimulagdo necessaria para que a crianca aprenda sem frustragfes. A
familia deve oferecer uma gama de estimulos visuais, sonoros, tateis e estar atenta
ao que a crianca € capaz de produzir sozinha e o que ela necessitara de auxilio
(CABREIRA,[20--]).

E importante frisar que algumas criangas com deficiéncia sd0 um pouco mais
morosas para aprender e os pais devem aceitar e ndo discriminar, pois cada uma
delas tem um tempo especifico para aprendizagem. O mais plausivel nesse
processo é buscar uma harmonia entre estimulacdo e a exigéncia do aprendizado
(CABREIRA, [20--]).

A familia também deve estar atenta em saber compartilhar as alegrias de uma nova
aprendizagem. Os filhos precisam se sentir motivados quando algo novo é
acrescentado em seu repertério comportamental. Esse investimento dos pais trara
aos filhos mais autoconfianca e o desejo por novos desafios. E essa busca é
essencial para um desenvolvimento sadio da pessoa com deficiéncia (CABREIRA,
[20--]).

Outro grande momento que a familia passa em relacdo a pessoa com deficiéncia € a
insercao na escola. Muitos pais tendem a ficam assustados com essa passagem da
crianca da vida familiar a vida dentro de outro ambiente. Os familiares ficam
amedrontados em imaginar que na escola o seu filho poderd se deparar com
pessoas nao preparadas para lidar com eles, tanto no que tange aos profissionais da

escola quanto com relagéo as outras criangas (COLISSI; WENDLING, [201-]).

As familias se deparam com a insuficiéncia de servicos que geram apoio a uma
inclusdo mais efetiva da crianca deficiente dentro da escola. Quando existem os
servicos, estes sdo, segundo a oOtica dos cuidadores, pouco, ou com nenhuma
utilidade, pois se trata de um servico que nao atinge a proposta da incluséo.
Geralmente os pais fundamentam tal afirmacdo na auséncia de recursos que a
escola oferece (ARAUJO; LIMA, 2011).
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Ha também na escola a falta de preparo dos docentes em acolher a deficiéncia
dentro do ambiente escolar. A familia torna-se receosa em inserir o seu filho com
deficiéncia em um local no qual somente 1 ou 2 pessoas estdo “preparadas” para o
trato com a deficiéncia (ARAUJO; LIMA, 2011).

A falta de um estagiario dentro das escolas € destacada com um grande desafio dos
familiares, visto que estes contribuem de forma veemente para o servigo docente. As
escolas apresentam grande numero de alunos pelos quais os professores devem
assegurar a aprendizagem. Quando ha a presenca de uma pessoa com deficiéncia,
faz-se necessario a presenca de um mediador na sala para que a pessoa com
deficiéncia tenha suas necessidades atendidas. A auséncia desse profissional,
segundo os familiares, € um dos grandes motivos para a evasao escolar da pessoa
com deficiéncia (ARAUJO; LIMA, 2011).

Algumas familias optam por utilizar somente escolas especializadas. Alegam que
neste ambiente existem pessoas mais qualificadas e empenhadas em fornecer
aprendizado a pessoa com deficiéncia. Alguns pais se hegam em inserir seus filhos
em escolas regulares, destacando que a escola especial € suficiente. Essas familias
nao acreditam que possa haver a inclusédo escolar de forma efetiva (ARAUJO; LIMA,
2011).

Nota-se a gama de dificuldades que muitos familiares enfrentam frente a insercéo
escolar da pessoa com deficiéncia. Dificuldades estas relacionadas aao acesso as
escolas, despreparo das pessoas dentro do ambiente escolar para o trato da pessoa
com deficiéncia, auséncia de estagiarios que possam viabilizar o processo de
ensino-aprendizagem, falta de recursos adequados e adaptados a pessoa com
deficiéncia, dentre outros (ARAUJO; LIMA, 2011).

Algumas familias optam por segregar seus filhos da sociedade, justamente, pelo
medo de seu filho sofrer discriminacdes e frustracbes. No entanto, quando isso
acontece, os pais inviabilizam os filhos de terem novas experiéncias e por
consequéncia, atrasam ou inibem o desenvolvimento destes (COLISSI; WENDLING,
[201-]).

Ha também particularidades dentro do @mbito familiar com relacdo aos filhos que
nao tem deficiéncia. Estes ndo podem assumir a responsabilidade do cuidado em

demasia, pois isso pode gerar angustia irritabilidade, cansaco. Isso ndo significa que
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0s irmdos nao poderdo contribuir no cuidado para com a pessoa com deficiéncia,
entretanto deve-se compreender que ele também estd se desenvolvendo e tem as
suas necessidades, buscar um limiar dessa relacdo pode ser salientado como mais
uma dificuldade que os pais enfrentam frente ao fenébmeno da deficiéncia (KROEFF,
2012).

A familia deve atentar-se as dificuldades que os outros filhos podem passar frente a
deficiéncia de um dos seus irmédos. Os pais devem explicar aos filhos, o que é a
deficiéncia do outro filho, o que ele necessita, como lidar, para que esse assunto ndo
se torne um tabu na familia. Tentar discernir o que é uma crise normal entre irmaos,
brigas, desentendimentos, ciimes, com uma crise vinculada a deficiéncia também é
um desafio familiar. A questdo da deficiéncia pode acentuar as crises dentro da
familia, e nesse sentido os pais necessitam estar equilibrados para lidar com essas
guestdes (KROEFF, 2012).

A desmistificagdo dos mitos em torno da sexualidade da pessoa com deficiéncia
também é um processo a ser superado dentro do ambiente familiar. Esse tema ja é
um tabu na sociedade de forma geral, quando a tematica esta atrelada ao fendbmeno
da deficiéncia ele torna-se ainda mais misterioso, repletos de mitos, histdrias,
lendas, que na maioria das vezes ndo correspondem a realidade (GLAT, [198-]).

Um grande mito que permeia a pessoa com deficiéncia é que estes sdo pessoas
assexuadas. Tais pensamentos estdo intimamente ligados aos discursos de pais e
profissionais da saude. Pesquisas contemporaneas comprovam que essa € uma
inverdade, pois as pessoas com deficiéncias (fora aquelas que tem um desvio
guantitativamente significativo na area cognitiva) tem o desenvolvimento normal da
sexualidade. Ou seja, a medida que ha um amadurecimento das funcdes
reprodutivas a sexualidade passa a emergir nas pessoas com deficiéncias (GLAT,
[198-]).

Também ha o grande mito de que as pessoas com deficiéncia sdo pessoas
hipersexualizadas. Isso acontece porque, geralmente, a expressao sexual da pessoa
com deficiéncia acontece de forma grosseira, no ambito publico e isso tende a
sugestionar um alto grau de desejo sexual. No entanto, salienta-se que o desejo € 0
mesmo, a expressdo deste é que acontece de forma acentuada. Nesse sentido é

importante a orientacao familiar (GLAT, [198-]).
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O desafio da familia € de primeiro desmistificar todos os mitos que permeiam a
sexualidade da pessoa com deficiéncia, para que nao haja reproducao de discursos
errbneos sobre o tema. Posteriormente, deve-se aceitar que a crianca com
deficiéncia amadureca e seja um sujeito desejante, com necessidades, como
gualguer outra pessoa. Sendo um sujeito capaz de relacionar-se, de amar, de se
sentir amado e para isso ele necessita ser instruido (GLAT, [198-]).

Muitas familias de pessoas com deficiéncia privam os seus filhos de informacdes
com relacdo a sexualidade e esse processo tende a acentuar a exposicéo
inadequada do desejo. Os pais ndo conversam sobre masturbacgéo, sobre relacao
sexual, sobre relacionamento amoroso e quando iSSO emerge na pessoa com
deficiéncia ndo ha orientacdo e, quando ha, acontece de forma infantilizada, com
explicacbes pouco légicas do fendbmeno. Portanto, a familia deve ser aquela que

conhece de forma real a tematica e deve ser aquela que orienta (GLAT, [198-]).

Outro desafio que permeia a tematica da deficiéncia sdo os relacionamentos
interpessoais. As pessoas com deficiéncias, como qualquer outra, necessitam
relacionar-se, manter vinculos, criar amizades e muitas vezes, a familia restringe
esses relacionamentos. A concepgdo que perpassa € que as pessoas com
deficiéncia também trazem uma ineficiéncia no trato das emocbes, que sao
incapazes de relacionar-se com amigos, ou em relacionamentos romanticos
duradouros. E esse também é um mito que a familia deve combater, pois € um
processo natural de qualquer ser humano e, certamente, isso inclui a pessoa com
deficiéncia (GLAT, [198-]).

Ha também a dificuldade que a familia encontra com relac&o a insercdo da pessoa
com deficiéncia no mercado de trabalho. Esta dificuldade, por vezes provém da
propria familia, pois, muitas vezes, € dela que vem o estereotipo de que a pessoa
com deficiéncia é incapaz de ser provedora do seu proprio sustento. A familia pode
infantilizar o sujeito alegando que ele tem ndo maturidade para o mercado de
trabalho, pode destacar que este fica melhor resguardado porque podera sofrer
preconceitos em um ambiente que ndo seja a sua familia entre outas justificativas
(SILVA; DIEGUES; CARVALHO, 2012).

O preconceito estabelecido pelos empregadores também faz parte deste processo
de inclusdo. Muitos destes empregam pessoas com deficiéncias por que existe a lei

de Cotas que obriga empresas que tenham mais de 100 funcionarios a contratar
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uma cota minima de pessoa com deficiéncia. As empresas, na maioria das vezes,
nao estado preocupadas com o processo de inclusdo, muito menos de promover o
sujeito com deficiéncia, estdo atentas as punicdes que poderao sofrer frente ao néo
comprimento da Lei (SILVA; DIEGUES; CARVALHO, 2012).

Destaca-se que além da dificuldade de insercdo, ha também a dificuldade de
adaptacao. Algumas empresas contratam a pessoa com deficiéncia para ser parte
dos seus recursos humanos, no entanto ndo adaptam o ambiente de trabalho para
uma eficaz insercdo da pessoa com deficiéncia. Assim, este publico se deparara
com algumas particularidades de suas deficiéncias e as impossibilidades do
ambiente de trabalho. Esse processo se chama integracao, ou seja, a pessoa com
deficiéncia deve buscar se adaptar a realidade do mercado de trabalho. Entretanto a
proposta da inclusdo é outra, o ambiente, no qual for inserida a pessoa com
deficiéncia, deve criar condicbes minimas para que haja a insercdo plena destas
pessoas (SILVA; DIEGUES; CARVALHO, 2012).

Contudo, salienta-se que os desafios que permeiam os familiares de pessoas com
deficiéncia ndo estdo somente ligados as questdes externas da instituicdo. Muitas
dificuldades perpassam o ambito familiar, estdo vinculadas a percep¢ao negativa
que os familiares tem em relacdo a inser¢do social da pessoa com deficiéncia, no
trabalho, na escola, nas relagdes interpessoais, entre outros. Entretanto ndo se pode
negar também as respostas ineficientes que a sociedade tem em relacdo a insercao
destas pessoas. Nao criam condi¢cdes adequadas de desenvolvimento e frustram
agueles que tentam se inserir. Trata-se de uma via de mao dupla, os pais criam uma
percepcdo negativa frente as experiéncias que eles vivenciam no cotidiano e
também ndo aderem as tentativas de mudancas sociais em relacdo a pessoa com
deficiéncia. Destaca-se que frente a esse emaranhado de influéncias negativas, esta
o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia, e se as marcas negativas, forem
maior do que as positivas efetiva-se o pensamento arraigado de que a pessoa com

deficiéncia € um ser que soma incapacidades.

No entanto, deve-se destacar que nem todas estas dificuldades sdo sentidas por
todos os pais e outros membros da familia e da mesma maneira. Existem variaveis
importantes que influenciam na aceitagdo, entendimento e enfrentamento do
fendmeno da deficiéncia, desde o0 momento da noticia até o acompanhamento dia a

dia da crianca. Entre estas variaveis podemos destacar o tipo de deficiéncia, o
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momento vital da familia, padrdes de temperamento e personalidade dos membros
da familia, rede de apoio social imediato e de politicas publicas destinadas a esta

populacao.
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3 METODOLOGIA

3.1.TIPO DE PESQUISA

Este estudo utilizou o método clinico. Esse método “[...] aplia-se numa relagédo
profunda entre pesquisador e pesquisado” (GIL, 2009, p.17). Assim, como “[...]

apoia-se em casos individuas e envolve experiéncias subjetivas” (GIL, 2009, p.17).

A pesquisa teve cunho descritivo, a qual tem “[...] como objetivo primordial a
descricdo das caracteristicas de determinada populagdo ou fenémeno ou o
estabelecimento de relacao entre variaveis” (GIL, 2009, p. 28).

3.2. CAMPO DE ESTUDO

Esta pesquisa foi realizada no Centro de Referéncia para a pessoa com deficiéncia
no municipio de Vitéria. Este centro faz parte da rede de protecdo social basica do
Sistema Unico de Assisténcia Social. O servico atende a pessoas com deficiéncia e
seus familiares por meio de encontros, oficinas e cursos profissionalizantes. Conta
com uma equipe psicossocial que presta assisténcia a pessoas com diversos tipos

de deficiéncia, tais como fisica, sensorial (auditiva e visual), intelectual e multipla.

3.3. PARTICIPANTES

Para atingir os objetivos do estudo, foram entrevistados 8 mées de pessoas com
deficiéncia, com idade média de 49 anos, moradoras de vitoria, com filhos numa

faixa etaria entre 20 e 30 anos.

3.4. PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

Os sujeitos desta pesquisa foram escolhidos por acessibilidade e responderam de
forma voluntaria uma entrevista semiestruturada Apds o processo de entrevista, 0

estudo passou por quatro etapas fundamentais, que foram: selecdo e exploragao do
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material, codificacdo, agrupamentos dos temas e andlise dos dados. Em um primeiro
momento as entrevistas foram transcritas. Posteriormente, as entrevistas foram
codificadas, ou seja, foram identificados e destacados nos textos os elementos com
maior importancia cientifica. Em seguida, foram observados os temas que tinham
maior semelhanca e agrupados em categorias. Por fim, os dados foram analisados
segundo a Psicologia do desenvolvimento Humano (SILVA; DESSEN, M.C,
DESSEN, M.A., 2009).

3.5. INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Foi utilizado um roteiro de entrevista semiestruturada (APENDICE A) que
contemplou os seguintes temas: dados socio demograficos, tipos de deficiéncia,
expectativa do primeiro filho, momento do diagnoéstico, dificuldades enfrentadas na
infancia, adolescéncia e juventude, formas de enfrentamento e inclusdo social. Essa
entrevista baseou-se em um roteiro norteador, que orienta o dialogo entre o
pesquisador e o pesquisado. Fundamenta-se em perguntas ou topicos, mas estes
ndo necessitam estar em uma ordem ldgica. Esse tipo de entrevista é flexivel,
permitindo que outros tépicos sejam abordados durante a entrevista (WEBER;
DESSEN, M.C.; DESSEN, M.A., 2009).

3.6. ASPECTOS ETICOS

A pesquisa teve como participantes diretos 8 maes de pessoas com deficiéncia. As
maes fizeram a pesquisa de forma voluntaria, mediante a assinatura do Termo de
Consentimento livre e Esclarecido (APENDICE B). Para resguardar suas
identidades, todos 0s nomes citados ao longo do texto se referem a nomes ficticios.
Os entrevistados poderédo obter esclarecimentos sobre os procedimentos do estudo
e terdo acesso, se optarem, aos resultados da pesquisa. Eles poderiam se recusar a
participar de qualquer etapa proposta pelo pesquisador. Os dados coletados foram
utilizados exclusivamente para fins académicos. Em momento algum a identidade
dos participantes sera divulgada e, portanto, a pesquisa ndo trard aos mesmos

gualquer risco, desconforto ou prejuizo.
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3.7. ANALISE E INTERPRETACAO DOS DADOS

Apés o término de cada encontro, as gravagfes das entrevistas foram transcritas,
interpretadas e analisadas a luz da Psicologia do Desenvolvimento Humano,
partindo do pressuposto de que a deficiéncia pode ter um fim exitoso quando as
relagbes sociais compensam as suas insuficiéncias (VYGOTSKY, 1997). Sendo que,
nesta pesquisa, aplicou-se a técnica de analise de contetdo, que Segundo Bardin
(2011, p.49), que possui como objeto de estudo “a fala, isto é, o aspecto individual e

atual (em ato) da linguagem?”.
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4 RESULTADO E DISCUSSAO DA PESQUISA.

4.1 PERFIL DAAMOSTRA

A amostra foi composta por 8 maes de jovens com deficiéncia, com idade média de
49 anos, variando de 38 a 57 anos. Entre estas maes, 50% possuiam o ensino
médio completo, 37,5% o ensino fundamental incompleto e 12,5% o ensino superior.
Em relagéo a profissdo, 90% das méaes nédo trabalhavam fora do lar e 10% estavam
inseridos no mercado de trabalho, e quanto ao estado civil, 50% delas eram

casadas, 25% divorciadas e 25% solteiras.

Nufiez citado por Pagoraro e Smeha (2013) afirma que tipicamente a primeira
pessoa que assume o0s cuidados de uma crianga com desenvolvimento atipico é a
mae. Também €& comum que as maes abandonem suas atividades para fornecer
uma integral atencdo ao seu filho com deficiéncia. Tais caracteristicas corroboram
com esta amostragem, visto que as maes foram aquelas que assumiram de forma

plena os cuidados em relacéo a crianga com deficiéncia.

A idade média dos filhos com deficiéncia foi de 22 anos, variando de 20 a 29. Com
relacdo aos tipos de deficiéncia, 37,5% (n=3) apresentavam 1 filho com deficiéncia
intelectual; 37,5% (n=3) 1 filho com deficiéncia mdltipla; 12,5% (n=1) 1 filho com

deficiéncia auditiva, 12,5% (n=1) 1 filho com deficiéncia visual.

4.2 DEFINICAO DA DEFICIENCIA

Observou-se através dos relatos das maes que o termo “deficiéncia” estava ligado
as suas experiéncias com este fendbmeno no decorrer da vida. Quando as
experiéncias vividas relacionavam-se com muitas dificuldades, seja em relacdo a
acessibilidade, a insercdo social e/ou ao acesso a servicos, a definicdo de
deficiéncia pautava-se no principio da dificuldade contemplando um emaranhado de

entraves que os filhos passaram.

“No meu conviver, deficiéncia significa dificuldade de socializacéo, dificuldade de ir e
vir, de aceitagdo, resumindo dificuldade” (Mariana, 40 anos, mae de deficiente
multiplo).

“Deficiéncia € a pessoa ter limitacdes [...] limitacbes para aprender [...] para se
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desenvolver.” (Diana, 38 anos, méae de deficiente intelectual).

Esses dados corroboram com dados da literatura acerca da construcao historia da
pessoa com deficiéncia na sociedade, marcada pelas dificuldades desde o inicio da
humanidade: na época primitiva a dificuldade era de sobrevivéncia, visto que as
pessoas com deficiéncia ndo tinham o aparato fisiol6gico necessario para a vida na
época; na antiguidade a dificuldade era de aceitacdo, pois a pessoa com deficiéncia
era vista como aquela que carregava consigo a marca de um castigo divino; na
modernidade a pessoa com deficiéncia era vista com um sujeito pouco ou nada
produtivo para o mercado consumidor e os sujeitos tinham dificuldade de inseri-lo e;
na contemporaneidade ha o estigma da integracdo ineficaz, portanto ha atrelado a
deficiéncia a marca da dificuldade em diferentes momentos historicos. (CARVALHO,;
ROCHA; SILVA, 2006; GLAT, 1985; MACIEL, 2010; SEGA,2006).

Entretanto, se a deficiéncia néo foi encarada pelo sujeito e seu familiar como algo
gue dificultaria a vida, mas como um processo que precisaria ser superado, a

deficiéncia para estes, definiu-se em uma palavra, superacao.
“Garra, Determinacéo, superacéo [...]” (Clarisse, 54 anos, mae de deficiente visual).

Destaca-se também que na intercessdo dessas duas variaveis (dificuldade e
superacdo) existem outras definicbes que perpassam o imaginério dessas maes,
com palavras como “desconhecido” ou “inesperado”. Essas variaveis também fazem
referéncia ao percurso que 0s pais enfrentaram com relacdo a deficiéncia durante o
desenvolvimento de seus filhos. A noticia de que havera na familia um filho com
deficiéncia gera nos pais a angustia do desconhecido por ser algo imprevisivel e/ou

nao imaginado.
“[...] estranho [...]" (Claudia, 42 anos, mae de deficiente intelectual).
“[...] desconhecido, inesperado [...]" (Vera, 57 anos, ,mée de deficiente multiplo)

A definicdo de deficiéncia como algo desconhecido também apresenta raizes
historicas. Em tempos remotos, como nao havia explicacdes cientificas, factiveis
sobre este fendbmeno, tendia-se a buscar explicacdes metafisicas ou religiosas. As
crendices vinculadas a deficiéncia permearam um grande periodo da historia (SILVA,
1987).

Essa associacao da religido vinculada a deficiéncia, também foi observada nas falas
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das médes. No entanto, historicamente essas duas variaveis eram associadas de
maneira diferente: na antiguidade e durante um bom periodo da historia a deficiéncia
era percebida, como um castigo de Deus e, portanto a conduta mais adequada para
o deficiente era o abandono ou a morte (MACIEL, 2010), nesta pesquisa, as maes
tenderam a acreditar que ha uma escolha divina para quem serdo os cuidadores de
pessoas com deficiéncia, ou seja, nao foi vista como um castigo divino, mas como

uma escolha de Deus para suas vidas, conforme podemos observar nas falas:

[...] sou muito religiosa, eu sempre entrego pra Deus, entdo acho que ele ja vinha

me preparando para isso... [...] (Clarisse, 54 anos, mae de deficiente visual).

[...] Deus me deu para que eu cuidasse, se Ele deu é porque Ele me preparou para

isso. (Rute, 57 anos, mae de deficiente intelectual).

Esses dados sdo confirmados pelas formulacbes de Beassi (2003, p.55) quando

afirmam que:

Outras explicacbes encontradas estdo, na maioria das vezes, ligadas a
fatalismo, ou a vontade divina. Este mecanismo € uma arma poderosa para
a resolucdo dos conflitos emocionais, derivados pelo sofrimento de culpa
provocado pela deficiéncia. Assim, Deus determina o destino, mas pode dar
forca para aliviar um sofrimento.

A relacéo da deficiéncia com a divindade também apareceu em forma de barganha,
sobretudo na infancia, quando as méaes relataram as dificuldades em relagdo a
saude de seus filhos. Neste momento observou-se uma relacéo de troca com Deus,
em que estas ofereciam dedicacdo integral ao filho caso Deus |he ofertasse o

“milagre” da cura.

“Briguei, chorei, mas aceitei, e ai pedi a Deus que cuidasse dele, se tivesse esse
cuidado, porgque ele nasceu com o anus fechado e teria que passar por uma cirurgia,
eu me dedicaria a cuidar dele o resto da vida e assim eu fiz. (Rute, 57 anos, mae de
deficiente intelectual).

Outra definicdo fez referéncia a concepg¢éo de deficiéncia como a falta de um 6rgao

gue incapacita os sujeitos a uma vida plena:

“[...] deficiéncia é a falta de um 6rgéo, falta de algo [...]" (Clarisse, 54 anos, mae de
deficiente visual).

“[...] € um déficit de alguma coisa que a pessoa ja nasce[...]”. (Rute, 57 anos, mée

de deficiente intelectual).
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“[...] falta de capacidade fisica ou mental de cumprir os papeis impostos pela

sociedade dita normal [...]".(Claudia, 42 anos, mae de deficiente intelectual).

Destaca-se também que algumas maes, acreditavam que deficiéncia ndo estava
vinculada somente aos seus filhos, mas a uma inabilidade da sociedade em
perceber que todos os seres humanos apresentam alguma deficiéncia em uma
dimensédo da vida. Ou seja, segundo as méaes, deficiente é o sujeito que é incapaz
de aceitar a diferenca no ambito social, fazendo referéncia ndo ao sujeito deficiente,

mas a forma como as pessoas compreendem este fenémenao.

“[...] Deficiéncia € uma pessoa que nao sabe das coisas direito [...] uma pessoa que
tem dificuldade de compreensao do que € deficiéncia.” (Gertrudez, 51 anos, mae de

deficiente mdaltiplo).

“[...] pra mim deficiente é aquele que ndo entende que nem todo mundo é igual,
Deus fez cada um de nés diferente um dos outros [...]". (Rute, 57 anos, mae de

deficiente intelectual).

Esta definicdo de deficiéncia enquanto uma dificuldade social de compreenséo e
aceitacdo do diferente encontra apoio nas formulacfes de alguns autores como
Garcia (1999) e Andrade e Franco ([201-]) que afirmam que o fendmeno da
deficiéncia esta para além das limitagfes fisiolégicas que 0s sujeitos carregam, esta

permeada e localiza-se principalmente nas relagGes sociais.

Outra ressalva com relacdo a definicdo € que algumas maes ndo conseguem
perceber seus filhos enquanto pessoas com deficiéncia, porque para elas deficiéncia
€ algo que esta para além do que se passa em relacdo a dificuldade se seus filhos,
compreendem este fendmeno como um mal incapacitante que gera total

dependéncia do sujeito com o seu familiar.

“[...] Deficiéncia é uma pessoa que fica dependente de uma cadeira. [...] uma
pessoa que nao pode tomar banho sozinha, ndo pode comer, ler, escrever, mas
guem pode fazer tudo isso ndo é deficiente.” (Neli, 55 anos, mae de deficiente

auditivo).

Diante disso, observa-se, em geral, nos relatos das maes, que suas percepcoes
acerca do fendmeno “deficiéncia” podem ser, de certa forma, uma perpetuacao de
alguns pensamentos historicos sobre a construgcdo da imagem da pessoa com

deficiéncia. A marca da incapacidade, do desconhecido, da religido, da deficiéncia
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nas interagbes sociais e da debilidade organica, ainda exerce influéncia sobre a

forma pelo qual as mées concebem o tema deficiéncia.

Destaca-se que esse estigma de sujeito com habilidades deficitarias que pouco ou
nada se desenvolveria durante o seu ciclo vital, também esteve presente no
momento do diagndéstico da deficiéncia, sugerindo que na area da medicina, alguns
profissionais carregavam consigo a concepcao historica de um sujeito que nao tem

condicbes minimas de desenvolvimento, conforme discutiremos abaixo.

4.3 MOMENTO DO DIAGNOSTICO.

O diagndstico de que havera na familia uma pessoa com deficiéncia pode trazer
para esta momentos de instabilidade, de stress, de desconforto, pois na maioria das
vezes, esta instituicdo ndo se prepara para receber um filho com deficiéncia. Além
disso, o surgimento desta variavel dentro do ambito familiar traz consigo uma série
de mudancas que precisara ser significada pelos pais (FORKUDA; CARVALHO;
BUCHER-MALUNSCHE, 2011; SA; RABINOVICH, 2006).

Frente ao fenbmeno do diagndstico, alguns familiares buscam um “culpado” para
justificar as deficiéncias deste novo membro. Esse movimento parece estar ligado a
um mecanismo de defesa do cuidador de desvincular de si a possibilidade de ser

culpado por ter gerado esta condi¢do no proprio filho.

“[...] esse cromossomo defeituoso € do pai, 0 pai ndo € deficiente, mas é portador
desse cromossomo, isso ndo tem nada a ver comigo [...].” (Diana, 38 anos, mée de

deficiente intelectual).

“[...] é tanto que a deficiéncia do meu filho é genética, é da familia do pai, da familia
do meu esposo.” (Neli, 55 anos, mae de deficiente auditivo).

“[...] a culpa da minha filha ser € assim € do médico, ele deixou ela passa da hora de

nascer [...]"(Vera, 57 anos, mée de deficiente multiplo) .

“[...] Faltou oxigénio pra ele dentro de mim”. Erro médico sabe [...]. “(Gertrudez, 51
anos, mae de deficiente multiplo)”.

Esses dados corroboram com as formulagdes de Kroeff (2012) que afirma que

muitos pais ndo apresentam maturidade para enfrentar o diagndstico de deficiéncia
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na familia e buscam culpabilizar alguém ou algo como explicagdo do acontecimento.

Ressalta-se ainda que a noticia de um membro com deficiéncia pode gerar
diferentes sentimentos aos membros da familia. Alguns, nos momento iniciais,
podem negar, sentir raiva, culpa, ficar surpreso, outros ainda sentem medos e alguns
passam por periodos de melancolia. Cada sujeito internaliza a noticia da deficiéncia
de forma singular durante o periodo do diagnéstico.

“[...] quando eu descobri que ela tinha deficiéncia mental, fiquei em choque [...]".
(Mariana, 40 anos, mae de deficiente maltiplo).

“[...] como posso dizer [...] pra mim foi um surpresa.” (Diana, 38 anos, mde de

deficiente intelectual).
“[...] briguel, chorei, mas aceitei [...]."(Rute, 57 anos, mée de deficiente intelectual).

Salienta-se que o diagnostico de uma pessoa com deficiéncia pode ser muito
impactante para o familiar, podendo causar nos pais sentimentos de rejeicdo para
com a crianga. Os pais, ao projetar o futuro da criangca com deficiéncia em seu
imaginario deparam-se com inumeras dificuldades e esse processo pode ser muito

angustiante para todos os envolvidos.

“[...] eu quis abandonar, deixar no hospital, ndo por mim, mas pela sociedade,
parece que o que eu imaginei que ele ia sofrer, ele esta sofrendo agora [...]".(Neli, 55

anos, mae de deficiente auditivo).

Esses dados corroboram com os resultados da pesquisa de Lemes e Barbosa
(2007) que afirmam que frente a um diagnostico de deficiéncia os pais
frequentemente deparam-se com um emaranhado de emocbes que tipicamente
causam sofrimento, dor, instabilidade dentro do ambito familiar, além de exigir dos
diferentes membros da familia uma série de recursos, que na maioria das vezes,

deve ser adquirido para lidar com essa crianca.

Também vem de encontro com o0 que apontam S& e Rabinovich (2006) e Begossi
(2003) que afirmam que muitos pais, antes do nascimento da crianga, passam por
um processo de idealizacdo dos filhos, uma vez que os pais planejam em seu
imaginario como o filho sera depois do nascimento e quando deparam-se com uma
realidade contraria a aquela planejada, entram em um periodo de luto, porque ha a
“morte do filho idealizado”.
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A forma pelo qual o diagndstico é transmitido também € uma questdo fundamental
para a estruturacdo e aceitacdo do filho com deficiéncia. Quando reproduzida de
forma adequada, pode auxiliar os pais no processo de aceitacdo do fenbmeno, mas
quando € expressa de forma inadequada, pode potencializar o sofrimento familiar
(LEMES; BARBOSA, 2007).

De acordo com as maes, o momento da reproducdo diagndstica foi feita de forma
inadequada. Além disso, percebem que tiveram seu sofrimento potencializado

qguando receberam de forma ndo humanizada a noticia do filho com deficiéncia.

“[...] vieram de uma forma muito rude e falara assim pra mim: que se seu filho
sobrevivesse ele teria uma série de problemas graves [...].(Rute, 57 anos, mae de

deficiente intelectual).

“[...] O médico desenhou uma televisdo e falou: mae essa televisdo deu curto
circuito, nés trocamos as pecas todas e a televisdo volta a funcionar, mas sua filha
deu curto na cabeca e nao tem jeito para trocar, ela vai ser um vegetal na cama, ela

nao vai andar, nem falar [...]."(Vera, 57 anos, ,mae de deficiente multiplo).

“[...] @ médica foi até ignorante, me disse o seguinte: ndo te falaram ainda méae ? A
menina é deficiente mental, ela talvez n&o vai falar, ndo vai andar, naquele momento
figuei em choque, nem tanto pela noticia, mas sim pela forma que ela me passou a

informacéo [...]” (Mariana, 40 anos, mae de deficiente multiplo).

Algumas maes receberam o diagnostico a posteriori, ou seja, receberam alta do
ambiente hospitalar (ap6s o nascimento do filho), sem nenhuma informacéo
complementar sobre o quadro clinico do bebe. Somente com decorrer do tempo
perceberam que a crianga apresentava um desenvolvimento atipico e a partir de

algumas evidéncias buscaram ajuda médica.

“[...] com 4 meses eu achava ele muito molinho [...] nada firmava. Fui correr atrds de
médico. [...] depois de um tempo foi constatado que ele teve paralisia cerebral’

(Gertrudez, 51 anos, mae de deficiente multiplo).

“[...] Pra mim foi muito decepcionante, primeiro porque nao foi constatado no
momento do nascimento [...] com 4 meses ela deu uma crise convulsiva e foi
diagnosticado que ela deu paralisia cerebral” (Vera, 57 anos, mae de deficiente

multiplo.
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“A paralisia cerebral do meu filho foi devido a falta de oxigénio no parto. Porém nada
me foi comunicado e somente descobri com o passar do tempo, quando percebi que
seu desenvolvimento n&o foi tracado de forma regular” (Claudia, 42 anos, mae de
deficiente intelectual.

Além da dificuldade enfrentada com o momento da noticia, algumas maes relataram
que o sofrimento foi maior devido a rejeicdo do pai. A literatura destaca que cada
familiar vivencia de forma singular a noticia da deficiéncia (CABREIRA, [20--]), no
entanto quando a figura paterna reage de forma negativa a noticia, a mae parece ter

uma propensao maior ao sofrimento.

[...] o pai foi embora [...] ndo queria registrar [...] falou que ele poderia ter nascido
morto [...] chegava em casa e mandava eu jogar o menino pela janela [...] isso me

fez sofrer mais ainda. (Neli, 55 anos, mée de deficiente auditivo).

“[...] O pai ndo aceitou muito ndo, rejeitou 0 menino, s6 eu quem corria atras das

coisas [...]" (Gertrudez, 51 anos, mae de deficiente multiplo).

“[...] o pai rejeitou, ndo queria pegar no colo até certo tempo [...] Isso foi muito dificil
para mim, ndo tanto pela menina, mas pela rejeicao do pai.”(Mariana, 40 anos, mae

de deficiente multiplo).

“[...] o pai ndo aceitou ndo, ficava muito revoltado, chorava muito, batia a mao na

parede e fala que néo era filho dele [...]".

Emerge também como fator favorecedor de sofrimento a ndo aceitacdo da familia

extensa (avos, tios, cunhados).

“[...] a minha sogra e a minha cunhada n&o aceitaram, falaram que era melhor doar a

crianca.” (Diana, 38 anos, mae de deficiente intelectual).

“[...] Os meus familiares acharam que eu tinha que deixar a menina em casa, a
minha sogra mesmo achou que era melhor deixar a menina morrer, isso tudo me

deixou muito triste [...]” (Vera, 57 anos, mae de deficiente multiplo).

“[...] houve rejeicdo e até hoje existe. Eu tenho outros sobrinhos que tem quase a
mesma idade, todos saem junto e nunca chamaram meu filho para sair, a rejeicéo ja

comeca dentro da propria familia” (Rute, 57 anos, mée de deficiente intelectual).

“[...] encontrei muito preconceito por parte da familia paterna [...]".(Claudia, 42 anos,

mae de deficiente intelectual.
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“[...] o avd ndo gostava nem que tocasse no assunto , toda vez que aparecia 0
assunto da deficiéncia do meu filho ele se esquivava. Eu acho que doi mais ainda, o
problema se torna mais grave, porgue no momento que VOCE& mais precisa, as

pessoas nao aceitam”. (Clarisse, 54 anos, mée de deficiente visual).

Com o diagnoéstico, algumas maes também deparam com a insuficiéncia dos
servicos que prestam auxilio & pessoa com deficiéncia. Tipicamente, as maes ao
serem notificadas da deficiéncia dos filhos, imediatamente, buscam auxilio para o
que fazer em relacdo ao problema instaurado, mas algumas delas depararam-se
com a precariedade dos servicos o que também pode ser um potencializador de

sofrimento para estas maes.

“[...] logo procurei um médico, fui aos hospitais, mas as agendas estavam sempre
cheias, dos médicos, dos fisioterapeutas, eu ficava sem saber o que fazer [...]”

(Diana, 38 anos, mae de deficiente intelectual).

Outra questdo preponderante em relacdo ao diagndstico € a ampliacdo da
percepcado que as maes adquirem em relacao a deficiéncia. As maes relataram que
passaram a notar que em seu entorno a deficiéncia era algo existente depois que o

fenbmeno comecou a fazer parte de sua familia.

“[...] vocé so percebe a deficiéncia , quando vocé tem ela na sua casa, porque antes
disso vocé vé, mas nao da importancia [...] .”(Rute, 57 anos, mée de deficiente

intelectual).

Em termos gerais, o diagndstico apresenta-se como a primeira grande dificuldade
gue as familias encontraram frente ao percurso que passaram com a deficiéncia de
seu filhos. O diagndstico apresentado de forma inadequada, a rejeicdo dos pais e
dos familiares, a perda do filho idealizado, a precariedade ao acesso a servigcos
especializados a este publico, sdo fatores que as maes precisaram enfrentar para

gue o desenvolvimento de seu filho acontecesse.

Os resultados desta pesquisa constataram que hd um enorme descrédito vinculado
ao desenvolvimento da pessoa com deficiéncia, que ndo estd somente coadunado
ao ambito familiar ou a familia extensa, mas estende-se a sociedade de forma geral.
Entretanto, mesmo frente a essa dificuldade, as maes dos jovens com deficiéncia

investem a totalidade de si para que seus filhos se desenvolvam.
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4.4 INVESTIMENTO MATERNO E DESENVOLVIMENTO DA PESSOA COM
DEFICIENCIA

Muitos sdo os sentimentos vivenciados pelas mées diante da noticia da chegada de
um filho com deficiéncia na familia. Porém, percebeu-se uma unanimidade em
relagdo a forma de enfrentamento deste fenbmeno: todas as mées esgotaram ao
maximo as possibilidades de auxilio ao filho investindo exaustivamente na
estimulacdo para garantir e/ou possibilitar que o desenvolvimento de seus filhos

acontecesse de forma satisfatoria.

“[...] comecei a estimular, tudo o que eu via que poderia estimular eu comprava,
entrava nas papelarias tudo que tinha cor eu comprova, isso sem nenhum
profissional me orientando, meio que instinto materno mesmo [...]J(Clarisse, 54 anos,

mae de deficiente visual).

“[...] a APAE me ensinou a estimular e eu fui estimulando em casa, passei a amarrar
a minha filha na cadeira para ir estimulando, estimulei a falar, a andar e hoje gracas

a Deus, ela faz tudo isso [...]J(Vera, 57 anos, mae de deficiente multiplo).

“[...] no momento que eu descobri eu s6 quis saber do que eu poderia fazer, que
tipos de tratamentos poderiam ser feitos. Ai eu fui correr atras das coisas, tudo o que

me indicava eu fazia (Gertrudez, 51 anos, mée de deficiente multiplo).

E interessante salientar que o investimento das mades em relacdo ao
desenvolvimento dos seus filhos foi para além do que os médicos destacaram ser
possivel frente a deficiéncia. Além de serem surpreendidas com um diagndstico
inadequado, muitas maes ainda receberam a noticia de que os filhos pouco ou nada
se desenvolveriam, ficariam num “estado vegetativo”. No entanto, estas méaes, nao
se limitaram a esse diagnostico e exerceram papel fundamental para o
desenvolvimento dos seus filhos, estimulando todas as possibilidades para que
houvesse uma expansdo motora, fisioldgica, psicolégica e social Nesse sentido
essas maes foram um mecanismo de protecdo frente a deficiéncia, visto que néo
limitaram-se aos problemas inerentes a condicdo de ser uma pessoa com
deficiéncia, mas ao potencial que poderia ser desenvolvido. Ou seja, elas nédo se

contentaram com o veredito de “ndo ha nada o que se fazer”:

Utilizando-se de conceitos da teoria vygotskyana, as maes foram mediadoras
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simbdlicas da relagdo sujeito com deficiéncia e o mundo, foram ferramentas que se

interpunha neste processo para que houvesse desenvolvimento (OLIVEIRA, 2008)

Vygotsky (1997) salienta que ha duas possibilidades de vivenciar a deficiéncia no
transcorrer da vida. A primeira delas é a supercompensacéo organismica. A pessoa
com deficiéncia, quando se depara com as dificuldades que lhe circundam tanto no
gue tange as deficiéncias organicas quanto as sociais, inicia-se um processo de
compensacao da debilidade, ou seja, ha uma conversao da dificuldade em desejo de
superacao. A outra possibilidade, é a entrega total ao sentimento de debilidade nas
diferentes esferas da vida. Entre essas duas vertentes ha diferentes modos de

enfrentamento da deficiéncia.

Destaca-se com os resultados dessa pesquisa, que as maes foram as principais
mediadores no desenvolvimento dos seus filhos. A figura materna, foi justamente, a
ferramenta essencial para retirar as criangas com deficiéncia de uma situacao de
vulnerabilidade, que Vygostsky (1997) destaca como entrega total ao sentimento de
debilidade , para uma situacdo de desenvolvimento eficaz, destacado por este
mesmo autor como supercompensacdo. As maes devotaram o maximo de si na zona
de desenvolvimento proximal de seus filhos. A estimulagdo maternal diz justamente
desse envolvimento em favor do desenvolvimento das capacidades superiores. Com
o auxilio das mées, os jovens com deficiéncia tiveram possibilidade de ascensao
fisiologica e social ampliadas. No entanto, em longo prazo, esse arduo investimento
apresentou outras consequéncias: como a superprotecdo, que pode ser observado

nas falas:

“[...] o meu filho tem down, me demanda mais, entdo eu acabo superprotegendo pra

gue nada a mais aconteca [...].” (Rute, 57 anos, mée de deficiente intelectual).

“[...] a minha filha depende de mim pra tudo, ndo sabe vestir uma roupa sozinha, néo
sabe tomar um banho, ndo tem higiene pessoa, entdo vocé acaba tendo que
proteger mais, porque ele ndo entende das coisas [...]'(Vera, 57 anos, mae de

deficiente mdltiplo).

“Fora a superprotecédo que eu tenho com ele, eu trato todos os meus filhos iguais.

(Clarisse, 54 anos, mae de deficiente visual).”

“[...] eu falo para os meus outros filhos, vocés nasceram perfeitos nao tem

problemas, agora o Pedro precisa de alguém que proteja ele e vocés também
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deveria proteger ele”

E interessante destacar que o auxilio das mdes movimentou o sujeitos com
deficiéncia a busca por um desenvolvimento, entretanto em longo prazo esse
“auxilio” tornou-se um estado de dependéncia dos filhos com relacdo a mae. Assim o
gue antes poderia ser considerado um fator de protecdo que contribuiu para o
desenvolvimento, pode ter se tornado depois um fator de risco, visto que o sujeito s6
se desenvolve frente a um Unico mediador, a mae. Portanto, 0 que antes era um
movimento de empoderamento, tornou-se a posteriori um estado de sujeicdo em

relacdo a figura materna.

Associado a protecdo das maes em relacdo aos filhos, emergiu nas mées o medo do
morrer. A morte € uma questdo muito complexa para essas maes que sdo, na
maioria das vezes, a unica fonte de afeto e apoio que a crianca deficiente tem. Essa
também €é uma dificuldade que muitas maes enfrentaram e que pode ser

evidenciada na seguinte fala:

“A minha preocupacao futura € morrer e deixar ele. Eu ndo sei como vai ser a vida
dele. Nas minhas oragbes peco a Deus pra que meu filho possa morrer comigo.
Porque assim eu vou ter a certeza de que vai ter sempre alguém cuidando dele”.

(Rute, 57 anos, méae de deficiente intelectual).

A busca por um limiar dessa relacdo empoderamento e dependéncia também é
destacado como uma dificuldade contemporanea no trato do familiar com o jovem
com deficiéncia. E esses dados reafirmam as formulacdes de Kroeff (2012) que diz
que muitas familias vivem um dilema em relagdo a protecdo dos filhos, nédo

conseguem delimitar o que é protecdo e o0 excesso dela.

4.5 DIFICULDADES ENFRENTADAS PELAS FAMILIAS NO ENFRENTAMENTO DO
PROCESSO DE DEFICIENCIA

O tema deficiéncia, como ja citado anteriormente, é permeado por uma série de
dificuldades e entraves ligados ao contexto historico de cada época (NOGUEIRA,
2008). Algumas dificuldades histéricas ainda estdo presentes na rotina dos
familiares de pessoas com deficiéncia como: o preconceito, a definicdo de

deficiéncia enquanto um mal incapacitante, rejeicao dos familiares, entre outros.
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No relato das mées, além dessas dificuldades outros entraves ao enfrentamento do
processo de deficiéncia foram apontados. A primeira grande dificuldade que as maes
e relataram apds o processo diagnostico foi o lidar, no dia a dia, com uma crianca
que apresenta desenvolvimento atipico. As maes perceberam que seus filhos
apresentavam “demoras/atrasos” no desenvolvimento em comparagdo com outras
criancas de mesma idade. Algumas méaes tiveram dificuldades em relacdo a
alimentacéo, outras em relacdo ao desenvolvimento da linguagem e motor, conforme

se observa nas falas abaixo:

“[...] até os seis anos ndo andava, s6 se arrastava no chao, era todo molengo. [...]

ele comecou a falar tarde também (Gertrudez, 51 anos, mée de deficiente multiplo).”.

“Seu desenvolvimento foi mais lento que o dos outros da mesma idade, as principais
dificuldades encontradas foram na alfabetizagdo, durante o periodo escolar [...]

(Claudia, 42 anos, mée de deficiente intelectual).”

“A dificuldade de dar alimentacdo pra minha filha foi muito pertinente, ela néo
conseguia ingerir alimentos solidos, ela bronquioaspirava esses alimentos e isso se
tornava pneumonia até dando crises convulsivas. [...] iSso mexia muito com a gente.

(Mariana, 40 anos, mae de deficiente maltiplo).

“A gente demorou um tempo pra entender as coisas que ele falava, falava tudo
embolado, tipo estrangeiro, mas eu conseguia me comunicar com ele, o problema

era os outros né [...]". (Neli, 55 anos, mae de deficiente auditivo).

“[...] demorou muito para endurecer, fizemos muita fisioterapia. Comecgou a andar
com quatro anos de idade [...] para mim o desenvolvimento dele foi bem lento

(Diana, 38 anos, mae de deficiente intelectual).

“ Ela até os dois anos de idade tinha uma dificuldade imensa de sentar, andar,
engolir, para mamar e tudo isso a gente tinha que ir aprendendo a lidar (Vera, 57

anos, ,mae de deficiente maltiplo).

“Demorou muito para falar, tive que fazer fono com ele [...].” (Rute, 57 anos, mae de

deficiente intelectual).

O tempo normativo que as criancas tendem a seguir no periodo da infancia, nédo
acontece tipicamente em criancas que apresentam alguma deficiéncia. Ha

especificidades relacionadas com cada deficiéncia, ou seja, se 0 sujeito apresenta
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deficiéncia motora, a sua dificuldade inicial estara ligada ao firmamento da cabeca e
do pescocgo, ao enrijecimento da postura, ao inicio da marcha bipede, no entanto se
ele apresenta uma deficiéncia sensorial (visual ou auditiva) as suas dificuldades
estardo ligadas ao desenvolvimento da linguagem, da escrita, dentre outras. No que
tange ao desenvolvimento fisiolégico, ou como define Vygotsky, as deficiéncias
primérias, o tipo de deficiéncia interfere nas possiveis dificuldades que os familiares

enfrentarao.

Segundo as formulacbes de Vygotsky a depois tipos de deficiéncia que sdo as
debilidades organicas e as dificuldades sociais, que correspondem respectivamente
as deficiéncias primarias e secundarias (GARCIA, 1999).

Destaca-se que as deficiéncias secundarias ainda se apresentam de forma
constante em nossa sociedade. Muitas méaes relataram barreiras sociais e culturais
gue potencializaram as suas dificuldades de enfrentamento. Uma delas foi a
insercao do filho no ambito escolar:

“Eu e minha amiga tinhamos uma filha especial, travamos uma briga com o prefeito,
fomos até o jornal, até conseguirmos uma vaga na creche [...].” (Vera, 57 anos, ,mée

de deficiente multiplo)

“[...] Dificuldade de inserir 0 meu filho na escola. A escola dele s6 passou aceitar

pessoa com deficiéncia depois que eu chamei o conselho tutelar.”

“[...] Eu tive que correr varias vezes atrds de um CEMEI, para uma delas receber o
meu filho [...].” (Rute, 57 anos, mae de deficiente intelectual).

Além da dificuldade de insercdo na escola, , algumas méaes também relataram a

dificuldade de manutencéo de seus filhos neste ambiente.

“[...] eu tive que brigar pra conseguir um estagiario, as escolas estdo muito
despreparadas, falam que tem inclusdo, mas ela néo existe [...]".(Rute, 57 anos, mae

de deficiente intelectual).

“[...] colocaram meu filho na escola, mas néo tinha professor especializado pra ele,
eu tive que chamar um professor de fora, ele vinha, ficava na minha casa e eu

pagava tudo isso do meu bolo [...]"(Clarisse, 54 anos, mée de deficiente visual).

“[...] ninguém olhava pelo meu filho na escola, tive que muitas vezes ir tomar conta

dele na escola, fizeram meu filho de avidozinho, fiquei desesperada [...]” (Diana, 38
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anos, mae de deficiente intelectual).

“[...] no ensino médio tive uma decepcéo grande, a diretora da escola me disse que
minha filha ndo ia aproveitar nada na escola, me disse que ela ia ter 20 min de
socializacéo, entdo eu nédo fiquei quebrando cabeca com isso [...]'(Vera, 57 anos,

mae de deficiente maltiplo).

Esses dados apontam para o que afirmam Colissi e Wendling ([201-]). De acordo
com estes autores, as familias, tipicamente, passam por dificuldades para inserir o
jovem com deficiéncia na escola, seja em relacdo a insercdo do filho em outro
ambiente (fora do lar e longe deles), seja pelo receio pela insuficiéncia de servigos
gue geram inclusdo dentro da escola, a falta de preparo dos docentes para o trato
com o0 sujeito que apresenta alguma deficiéncia e a auséncia de um estagiario que

auxilie os docentes a trabalhar dentro do ambiente escolar.

A inser¢cdo no mercado de trabalho também foi apontada como outra dificuldade.
Elas argumentaram que n&o ha espaco no mercado de trabalho para a pessoa com

deficiéncia. .

“[...] @ questao do emprego é uma dificuldade muito grande. Eles ndo chegam nem a
convidar para participar de uma entrevista [...].”(Neli, 55 anos, mae de deficiente

auditivo).

Tais resultados corroboram com as formulagdes de Silva, Diegues e Carvalho (2012)
ao afirmar que muitas sdo as dificuldades que as familias encontram frente ao
processo de inclusdo na area organizacional. No entanto, muitas vezes, a primeira
barreira emerge dentro do ambito familiar, visto que muitas familias carregam o
estigma de que a pessoa com deficiéncia é um sujeito pouco ou nada capaz para o
trabalho e posteriormente a dificuldade vincula-se as empresas, que normalmente,
nao estdo preparadas para receber pessoas com deficiéncia em seu quadro de

trabalhadores.

O preconceito ainda é outra grande dificuldade que muitas maes encaram em
diferentes segmentos sociais. As maes relataram que em diversos momentos do
ciclo vital de seus filhos elas encontraram atitudes negativas em relacdo a

deficiéncia deles

“[...] colocaram muitos apelidos no meu filho, orelhinha, pitbul, nemo, dentre outros

[...]"(Neli, 55 anos, mae de deficiente auditivo).
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“[...] ele sofreu muito preconceito. [...] eu tinha que ficar supervisionando, ele ndo me

contava nada, so ficava triste. [...]" (Diana, 38 anos, mée de deficiente intelectual).

“[...] preconceito dentro do Onibus, eu chorei muito por conta disso, as pessoas
ficavam olhando, questionando [...] se eu vou na igreja olham de rabo de olho, ficam
comentando, até sai da igreja por conta disso, onde ndo cabe meu filho, ndo cabe a
mim[...] o diferente chama atenc&o e os ignorantes machucam a mae, constrangem

a crianca. [...]J(Rute, 57 anos, mée de deficiente intelectual).”.

“[...] a sociedade €& muito preconceituosa, reage sempre com agressao e com
espanto, muitas vezes as pessoas finjem que ndo veem, as vezes fingem que néo
escutam o que ele fala e muitos preferem ignorar de forma ostensiva [...].” (Claudia,

42 anos, mae de deficiente intelectual).

Ressalta-se que neste emaranhado de dificuldades que permeiam as familias de
pessoas com deficiéncia, também surge como empecilho os entraves que muitos

jovens encontram ao iniciar as suas relagdes sociais.

“[...] meu filho ficava muito sozinho, 0s menino s que se aproximavam deles, sempre

tinham algum interesse por tras”. (Neli, 55 anos, mae de deficiente auditivo).

“[...] Na adolescéncia o maior problema foi a agressividade surgida com a frustracéo
de néo estar inserido em um grupo social, de ndo ser aceito no condominio como um

garoto normal [...]."(Claudia, 42 anos, mae de deficiente intelectual).

A prética da segregacédo e da marginalizacdo da pessoa com deficiéncia € um fator
extremamente comum durante a historia. O que difere de um periodo ao outro séo
0S motivos que levavam a tais préticas, no entanto, desde o inicio da humanidade
essa separagcdo dos “normais” e os ditos “anormais” aconteceu. Hoje, ainda ha
enraizado essa representacao social de que deve haver essa separacao, ainda que
existam alguns movimentos contemporaneos que tentem desmitificar essa
concepcao segregacionista, esta representacdo ainda é comum em nossa sociedade
(CARVALHO; ROCHA,; SILVA, 2006; GLAT, 1985; MACIEL, 2010; SEGA, 2006).

As deficiéncias secundarias, classificadas por Vygotsky como deficiéncias nas
relacdes sociais, estao presentes de modo geral em todos os tipos de deficiéncia de
forma igualitaria. Diferente das deficiéncias primarias onde o tipo de deficiéncia
interfere nas dificuldades dos familiares, as secundarias sugerem, a partir dos dados

coletados nesta pesquisa, ser comum a qualquer tipo de deficiéncia.
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Por fim, destaca-se que uma dificuldade que, frequentemente, assola maes de
pessoas com deficiéncia é a busca por inUmeras realiza¢gdes para 0 jovem com
deficiéncia culminando com a anulacdo da propria vida em favor do filho. As maes,
quando recebem a noticia de um filho com deficiéncia, optam por buscar qualquer
tratamento que auxilie no seu desenvolvimento e para isso desistem da maioria dos
seus sonhos pessoais para ir ao encontro do que é importante para o filho.. Esse
aspecto pode ser considerado o primeiro mecanismo de enfretamento das maes

frente ao fendmeno da deficiéncia e também um fator de risco associado a elas.

4.6 MECANISMOS DE ENFRENTAMENTO FRENTE A DEFICIENCIA.

ApOs o periodo inicial de sentimentos ambivalentes que muitas mées sentem diante
da noticia da chegada de uma crianca com deficiéncia, h4 uma busca de diferentes
estratégias de enfrentamento frente ao fendbmeno. A primeira delas é a busca de
informacgdes que servem para desmistificar muitos mitos que permeiam a tematica
deficiéncia.

“[...] primeiro eu tive que procurar entender o0 que se passava com meu filho, busquei

informacdes [...]" (Clarisse, 54 anos, mae de deficiente visual).

“Leitura. Procurando entender como era o problema dela [...]” (Vera, 57 anos,méae de

deficiente mdltiplo).

Tendo informacdes factiveis sobre o fendmeno da deficiéncia as maes buscaram
transmitir essas informagdes a outras pessoas, numa tentativa de favorecer uma

visdo ampliada sobre o fendbmeno.

“[...] Eu sempre expliquei pras pessoas, as vezes me aborrecia, tratava com
ignorancia, mas a maioria das vezes eu explicava de forma tranquila. (Rute, 57

anos, mae de deficiente intelectual)

“[...] Eu sempre ia la, conversava com as pessoas, por que as vezes a pessoa nem
sabe o que esta falando, eu mesma nao sabia (Neli, 55 anos, mae de deficiente

auditivo). .

“[...] depois que eu entendi eu procurei fazer com o0 que estavam o meu redor

mudassem a forma com que eles pensavam [...]".(Clarisse, 54 anos, mae de
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deficiente visual).

As informacdes, tipicamente, advém dos diferentes profissionais da saude, que sédo
o primeiro alvo de busca das maes para o tratamento da pessoa com deficiéncia no
processo pos-diagnéstico. Muitas duvidas e incertezas que as maes carregam em
relacdo a deficiéncia sdo desmistificadas com esses profissionais, que precisam
novamamente estar preparados para transmitir as informacdes em linguagem

acessivel facilitando o entendimento.

“[...] procurei fono, psicélogo, neurologista, eles me ajudaram muito, muita coisa eu
nao sabia, na verdade a maioria delas [...]" (Neli, 55 anos, méde de deficiente

auditivo).

“[...] Procurei muita ajuda profissional. Psicélogo, Pedagogo, Fono, Hipismo,
Natacao, tudo pro meu filho crescer [...]".(Gertrudez, 51 anos, mae de deficiente

multiplo).

“[...] o psicologo me ajudou muito [...]" (Mariana, 40 anos, mae de deficiente

multiplo).

Outra estratégia utilizada € a busca por instituicbes que oferecem um trabalho
especializado para as pessoas com deficiéncias. Essas instituicdes auxiliaram as
maes a oferecerem estimulages adequadas para o desenvolvimento dos seus filhos

além de informagdes sobre os direitos das pessoas com deficiéncia.

“[...] procurei a APAE, Pestalose, foram instituicbes que me ajudaram muito no inicio
guando eu néo conhecia muito sobre a deficiéncia”. Foi nesses lugares que eu

aprendi a estimular minha filha. (Mariana, 40 anos, mae de deficiente maltiplo).

“[...] a APAE e o Centro de referéncia para a pessoa com deficiéncia me ajudaram
bastante. La eu consegui saber que minha filha tinha direito a carteira de passe livre
e a outras coisas que eu nao fazia nem ideia.” (Vera, 57 anos, ,mae de deficiente

multiplo).

A participacdo em diferentes espacos que discutiam a tematica pessoa com
deficiéncia também foi destacado como uma estratégia de enfretamento. As maes
participavam de debates, seminarios, reunides escolares com o intuito de buscar

novas informagdes e também lutar pela garantia dos direitos minimos de seus filhos.

[...] Lutei pelos direitos dele, participei de seminarios, tudo que tinha sobre pessoa
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com deficiéncia eu ia (Claudia, 42 anos, mée de deficiente intelectual).

[...] Eu participava de todos os debates que tinha, falava tudo o que eu pensava, eles
nao gostavam ndo, mas eu falava. Toda reunido de pais eu falava também. Foi o que

foi ajudando. (Vera, 57 anos, mée de deficiente multiplo)

Muitos foram os mecanismos criados pelas maes para combater as dificuldades e
desafios que perpassaram suas jornadas em relagcédo a deficiéncia de seus filhos. A
busca por informacgdes, a transmissdo de conhecimento, a busca por profissionais e
instituicdes especializadas e a participacdo em diferentes debates foram estratégias
de enfrentamento frente a essa dificuldade que apresenta raizes historias.
Segundos as maées, houveram avancos significativos nas acbes direcionadas a
pessoas com deficiéncia, no entanto ainda ha uma extensa distancia entre o que é

discutido e o que realmente acontece.

4.7 INCLUSAO: MITO OU REALIDADE ?

N&o se pode negar os avancos advindos da inclusdo. Com este novo ideal,
emergiram politicas publicas, novas acdes e servicos especializados em torno das
pessoas com deficiéncia, uma nova concepcgéo conceitual e terminolégica, ou seja,
uma tentativa de suprir as caréncias construidas historicamente em torno deste
publico (ZAVARESE, 2009).

No entanto, as mées destacaram que a inclusdo ainda € uma proposta utdpica. Os
ideias que circundam essa proposta sdo de suma importancia para o
desenvolvimento pleno da cidadania da pessoa com deficiéncia, entretanto, na
pratica, ainda ndo houve uma total efetivacdo. Essa concepcdo de inclusao,
enguanto um mito que circunda a sociedade contemporanea pode ser evidenciada

nas seguintes falas:

“[...] as ideias sé@o boas, mas ainda nao aconteceu. Eu acho que inclusdo ainda

deixa muito a desejar [...]"(Clarisse, 54 anos, mae de deficiente visual)

“l...] a inclusdo ndo garante nada. E s6 um discurso bonito que na pratica néo

acontece. [...](Mariana, 40 anos, mée de deficiente multiplo). ”

“[...] deixa a desejar, em todos os sentidos, nenhum servico promove a inclusao”.
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(Neli, 55 anos, méae de deficiente auditivo).

Destaca-se que a nao efetivagdo plena da inclusdo também demostra ser uma
dificuldade contemporanea que muitas familias precisam enfrentar no trato da
pessoa com a deficiéncia. Quando indagadas, do que poderia ser feito para que a

inclusédo acontecesse, as maes utilizaram tais argumentos:

“[...] poderiam oferecer mais cursos de qualificacdo para a pessoa com
necessidades especiais, para elas entram no mercado de trabalho”. (Neli, 55 anos,
mae de deficiente auditivo).

“[...] investimento na educacédo escolar, para que as criancgas ja crescam entendendo
gue a pessoa com deficiéncia pode contribuir com a sociedade [...]."(Claudia, 42

anos, mae de deficiente intelectual

“[...] acho que isso tinha que ser trabalho na escola, as pessoas ja estdo vendo a
necessidade de lidar com essas pessoas. As proximas geracdes ja virao melhor.”

(Vera, 57 anos, ,mée de deficiente multiplo)

“[...] os profissionais tinham que fazer uma espécie de reciclagem, pra pode
aprender a como lidar com essas pessoas e também tinha que ensinar isso na

escola, dede cedo [...]"(Diana, 38 anos, mae de deficiente intelectual).

“[...] acredito que os politicos devem investir e comecar a reeducacdo na escola

[...]."(Rute, 57 anos, mae de deficiente intelectual).

“[...] a questdo da infomacdo mesmo, até mesmo dentro da propria escola
[...]"(Mariana, 40 anos, mae de deficiente maltiplo).

Em suma, a aposta da familia, para a efetivacdo da inclusdo é primeiramente na
representacdo social e cultural negativa que ainda paira em relacdo a deficiéncia. As
maes acreditam que se o0s sujeitos forem educados para aceitar a diferenca no
ambito social, comecando por informac¢des dentro do ambiente escolar, muitas das

dificuldades talvez ndo existirdo no futuro.

Coll, Marchesi e Palacios, (2010, p. 45) corroboram com tal afirmacao ao destacar

que:

A reforma da educacgéo e o avanco de sentido de escolas mais inclusivas
supbe, ao mesmo tempo , uma transformacdo da cultura nas escolas. A
mudanca para uma cultura educacional que valorize a igualdade entre todos
os alunos, o respeito as diferencas, a participacdo dos pais e incorporacao
ativa dos alunos no processo de aprendizagem. Uma mudanca que
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potencialize a colaboragdo entre os professores e que defenda a
flexibilidade e a busca conjunta de solugBes diante dos problemas
apresentados pelos alunos.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A tematica pessoa com deficiéncia € um assunto polémico, que envolve variaveis
histdricas, culturais e sociais. A compreensdo do fendbmeno em sua totalidade so
acontece quando ha uma averiguacdo de todos estes seguimentos, pois cada
momento histérico teve um contexto cultural, social e econémico que ofereceu a

pessoa com deficiéncia uma forma de tratamento.

De forma geral, a dificuldades sociais, desde o inicio da humanidade circundam as
pessoas com deficiéncia e tais entraves ndo permeiam somente este publico, a
familia no qual estes sujeitos estdo inseridos também estdo vinculadas a tais

dificuldades.

Na contemporaneidade, as familias, tipicamente, enfrentam dificuldades
relacionadas a propria percepcao do que significa o termo deficiéncia. As mées séo
reprodutoras de concepc¢des inadequadas com relagdo a temdtica, vinculando
deficiéncia a um conjunto de debilidades organicas que incapacitam o0 sujeito,
colocando em evidéncia a sua falta e ndo sua poténcia. Também foram observadas
dificuldades relacionadas a percepg¢do social inadequada que gera intolerancia em
torno das pessoas com deficiéencias. A falta de informacdo, de divulgacéo,
potencializam os mitos que circundam tal assunto e promovem nas pessoas

concepcOes errbneas sobre a tematica deficiéncia.

O diagnéstico também foi destacado como outro grande empecilho no
enfrentamento familiar frente a deficiéncia. Quando ha a noticia da chegada de uma
crianca com desenvolvimento atipico, as familias, normalmente, experenciam uma
gama de sentimentos, como raiva, culpa, tristeza, surpresa, entre outros. Observou-
se neste estudo que a forma pelo qual o diagndstico é transmitido influencia
diretamente na forma como a familia enfrentara a situacdo. Um diagndstico tanto
pode ser uma for¢ca motivadora para a luta e superacéo da deficiéncia, quanto uma
noticia que gera incertezas, duavidas e que desestabiliza o sistema familiar. Cada
sujeito dentro da familia internaliza o diagnostico de forma singular. Quando ha
rejeicdo da figura paterna ou da familia extensa, tipicamente, a mée tende a ter o
seu sofrimento acentuado. Ha também durante esse periodo de diagnostico a perda

do filho idealizado que assola principalmente os pais e também € destacado como
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agente potencializador de sofrimento para a familia.

A insuficiéncia de servigos especializados também foi destacada como um grande
desafio a ser superado pelas maes de pessoas com deficiéncia. Apés o periodo
diagnostico e todos os sentimentos vinculados a ele, as mées buscam alternativas
de sanar o problema e, na maioria das vezes, encontram servicos que n&o

conseguem atender a todas as demandas inerentes a deficiéncia.

Também emerge nesse processo a dificuldade materna de lidar com uma crianca
gue apresenta desenvolvimento atipico. Pessoas com deficiéncia tendem a ser mais
morosas no processo de aprendizagem e desenvolvimento durante a infancia (varia
de acordo com a deficiéncia) e as maes necessitam estar aptas a acolher e estimular

de forma adequada sua crianca.

Observou-se também, a posteriori, a dificuldade de insercdo no ambiente escolar.
Muitas familias, ao tentar inserir seus filhos com deficiéncia neste ambiente,
depararam-se com o descrédito de coordenadores e professores frente ao
aprendizado de seus filhos. Além da insercao, as familias que conseguem uma vaga
na escola, também relataram dificuldades de manutencdo da crianca neste
ambiente, visto que, na maioria das vezes, na ha um servico especializado que

contribuia de forma eficaz para o processo de inclusao.

A insercdo no mercado de trabalho foi outro grande entrave apontado pelas mées.
Segundos elas, as vagas para pessoas com deficiéncia, vinculam-se a lei de cotas
gue exige que a empresa tenha um percentual minimo de pessoas com deficiéncia
no ambiente organizacional. No entanto, esta lei garante a vaga, mas nado da

respaldo para as dificuldades que poderédo emergir no ambiente de trabalho.

Dessa forma, a dificuldade de informacao, a ndo efetivacdo na escola e no mercado
de trabalho, evidencia que ainda ha, na sociedade contemporanea, preconceito
relacionado a pessoa com deficiéncia. Ou seja, a discriminacdo ainda esta presente
em nossa sociedade, sendo outro grande desafio que muitos familiares encontram

no decorrer do ciclo vital de seus filhos.

Vinculado a esta ideia de preconceito e discriminacao existente na sociedade sobre
as pessoas com deficiéncia, as maes relataram o medo de morrer como uma grande
dificuldade, tendo em vista que sdo elas que tipicamente lutam pela garantia dos

direitos de seus filhos. A possibilidade de sua morte parece vincular-se a
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possibilidade da ndo continuidade do desenvolvimento de seus filhos. Com os

guestionamentos: se eu morrer como ficara meu filho? Quem cuidara dele?

Frente a todas essas dificuldades anteriormente citadas, as maes buscaram
mecanismos de enfrentamento adaptativos. O primeiro mecanismo foi a busca por

informacdes para desmistificar mitos em relagcéo a deficiéncia.

Outro mecanismo foi a transmissdo dos conhecimentos adquiridos para outras
pessoas para que pudessem ter uma o6tica mais ampliada com relacéo a deficiéncia.
Tais informacgfes advém de profissionais e especialistas da area, que também € uma

ferramenta que muitas maes utilizam para o trato da pessoa com deficiéncia.

A busca por instituicbes especializadas e a participacdo em seminarios, discussdes
que trabalham a questdo pessoa com deficiéncia também foram mecanismos de

enfrentamento frente as dificuldades.

Observa-se que, de forma geral, as maes investem toda a sua energia em favor do
desenvolvimento de seus filhos com deficiéncia. Anulam seus sonhos, seus
trabalhos, suas atividades para garantir que haja um desenvolvimento extremado de
todas as potencialidades possiveis. No entanto, durante esse exaustivo
envolvimento, muitas maes encontram-se exaustas, em depressao, sem um auxilio

gue colabore com elas neste processo.

Destaca-se nesse sentindo, a importancia do profissional de Psicologia frente a
realidade das mées de pessoas com deficiéncia. O psicélogo podera auxiliar na
elaboracdo e manutencdo de possiblidades de enfrentamento das dificuldades e

também na salude emocional e psicoldgica destas maes.

Espera-se com este estudo contribuir para uma percepcdo mais ampliada com
relacdo as dificuldades contemporaneas que as familias de pessoas com deficiéncia
encontram no ciclo vital de seus filhos. Também pode ser uma for¢a propulsora para
a elaboracdo de novos programas e politicas que circundam a temética pessoa com
deficiéncia.
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APENDICE A- Roteiro de entrevista semiestruturada.

Nome: Sexo:( )F ( )M

Data de nascimento: / /
Idade:

Escolaridade:

Profissao:

Estado Civil:

Deficiéncia do filho:

Idade do filho:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Se vocé pudesse definir deficiéncia em cinco palavras, quais seriam? Justifique a
primeira.

Para vocé entdo o que € deficiéncia?

A deficiéncia de seu filho é de nascenca ou adquirida? Caso seja de nascenca,
como foi 0 momento do diagndstico? Caso seja adquirida, como foi 0 momento
da noticia?

Vocé encontrou dificuldades para lidar com este diagndstico? Quais?

Vocé tem outros filhos? Caso a resposta seja sim, vocé avalia que existem dife-
rencas na forma de tratamento entre um filho com deficiéncia e um filho sem de-

ficiéncia? Quais e Por qué?

Como foi o desenvolvimento de seu filho e a deficiéncia? Quais foram as princi-
pais dificuldades que ele encontrou ou encontra?

Quais foram as formas que vocé utilizou para enfrentar as dificuldades que se
filho passou (passa) com relacéo a deficiéncia ?

Vocé encontrou dificuldades para inserir o seu filho na sociedade? Quais e por
que?

Quais foram as formas que vocé utilizou para enfrentar as dificuldades que se
filho passou com relacao a insergéo social? Ou como vocé lida com isso?
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10)Vocé acredita que os servicos de saude e/ou sociais garantem ou favorecem a
incluséo social? Justifigue sua resposta.

11) Para vocé, o que poderia ser feito, para que haja efetivamente a incluséo social
da pessoa com deficiéncia?

Defina em uma palavra:
1) Familia:
2) Filho:
3) Dificuldade:
4) Deficiéncia:
5) Felicidade:
6) Superacao:
7) Amor:
8) Incluséo:
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APENDICE B- Termo de Consentimento livre e Esclarecido

FACULDADE Cr}l(‘)LICA SALESIANA
DO ESPIRITO SANTO

TERMO DE CONSCENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA A PARTICIPAGAO EM PESQUISA COM
SERES HUMANOS.

TITULO DA PESQUISA: Familia de jovens com deficiéncia: desafios contemporaneos no processo de incluséo.
PESQUISADOR RESPONSAVEL: Profa. Dra. Christyne Gomes Toledo de Oliveira.

JUSTIFICATIVA, OBJETIVOS E PROCEDIMENTOS DA PESQUISA:

A razéo desta pesquisa fundamenta-se no fato de proporcionar a obtengdo de novos conhecimentos sobre os
desafios atuais que permeiam a deficiéncia. Diante disso esta pesquisa tem por finalidade investigar quais sédo
os desafios contemporaneos que os familiares de adolescentes com deficiéncia enfrentam na
contemporaneidade no processo de inclusdo, bem como quais sao estratégias que os familiares utilizam para
enfrentar. A partir desses objetivos, serdo feitas entrevistas semi-estruturadas com dez familiares de adolescente
com deficiéncia que participam de um érgéo publico.

DESCONFORTO E POSSIVEIS RISCOS ASSOCIADOS A PESQUISA:

Considerando a natureza da pesquisa e o método aplicado, a pesquisa ndo promovera riscos e desconfortos.

BENEFICIOS DA PESQUISA:

Os beneficios da pesquisa sdo de fins académicos e cientificos. Temos a intencdo de, ao fim da realizacdo da
pesquisa, contribuir, de alguma forma, para a melhor compreenséo de quais séo as barreiras atitudinais e sociais
que os familiares de adolescentes com deficiéncia enfrentam, na contemporaneidade no processo de incluséo.

FORMA DE ACOMPANHAMENTO E ASSISTENCIA:

Quando necessario, o0 voluntario recebera toda a assisténcia médica e/ou social aos agravos decorrentes das
atividades da pesquisa.

Basta procurar a: Faculdade Catolica Salesiana 27 3331-8500
Av Vitéria, 950, Forte S&o Joao, Vitéria-ES. CEP 29017- 950 Fax: (27) 3222-3829.

ESCLARECIMENTOS E DIREITOS:

Em qualquer momento, o voluntario podera obter esclarecimentos sobre todos os procedimentos utilizados na
pesquisa e nas formas de divulgacdo dos resultados. Tem também a liberdade e o direito de recusar sua
participacd@o ou retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa.

CONFIDENCIALIDADE E AVALIAGAO DOS REGISTROS

As identidades dos voluntarios serdo mantidas em total sigilo por tempo indeterminado, tanto pelo executor,
como pela instituicdo onde serd realizado a pesquisa. Os resultados dos procedimentos executados na pesquisa
serdo analisados e alocados em tabelas, figuras ou gréaficos e divulgados em palestras, conferéncias, periédico
cientifico ou outra forma de divulgacéo que propicie o repasse dos conhecimentos para a sociedade .

RESSARCIMENTO DE DESPESAS E INDENIZAGOES
CONSENTIMENTO POSINFORMACAO

Eu, , portador da Carteira de identidade
nO
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expedida pelo Orgéo , por me considerar devidamente
informado(a) e esclarecido(a) sobre o conteldo deste termo e da pesquisa a ser desenvolvida, livremente
expresso meu consentimento para inclusdo, como sujeito da pesquisa. Fui informado que meu nimero de

registro na pesquisa é e recebi copia desse documento por mim assinado.
Assinatura do Participante Voluntario DATA Impressao Dactiloscopica
(p/ analfabeto)

Assinatura do Responsavel pelo Estudo Data



