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As relacoes entre maes e filhos com deficiéncia: sistemas, agentes e processos de
enfrentamento das adversidades

RESUMO

A Tese é resultado do estudo acerca das relacoes entre maes e filhos com deficiéncia. Foram investigados
0S processos que envolvem episodios que vao da descoberta da deficiéncia de um filho e perduram por
toda a vida de uma mae. Partindo do pressuposto que adversidades especificas surgem nessa relacao
mae-filho, a investigacdo buscou compreender quais estratégias sao utilizadas pelas maes para
possibilitar uma maior qualidade de vida ao filho e para si. Para tanto, foi estabelecido o seguinte objetivo:
identificar as caracteristicas da pessoa, 0s processos e contextos, as acdes mediadoras e estratégias de
Coping que contribuiram para que maes confrontassem as adversidades e estresses surgidos desde a
descoberta da deficiéncia dos filhos. Metodologicamente, se optou por uma investigacdo de natureza
qualitativa, sendo as Historias de Vida orientadoras da acdo metodoldégica. Os procedimentos se
centraram nas técnicas da Entrevista Narrativa e as categorias de analise emergiram a partir dos dados
obtidos, elaboradas em consonancia com os pressupostos teodricos do Modelo Bioecologico do
Desenvolvimento Humano de Bronfrenbrenner, da Teoria Histérico-Cultural de Vygotsky, e dos Processos
de Resiliéncia Individual e Resiliéncia Familiar, sobretudo, dos estudos de McCubbin e McCubbin; Rutter
e Walsh. Participaram do estudo cinco maes com diferentes idades e com filhos com deficiéncias
distintas. Dentre as conclusdes, ¢ importante destacar que a vida familiar das maes nédo se constituiu
como fator de risco para as elas. Ja as dificuldades encontradas na fase pré-natal e no parto indicaram
o0 surgimento de estressores que, somados as grandes complicacdes com o diagndstico da deficiéncia,
potencializaram os efeitos negativos vivenciados nas fases de descoberta, negacdo, aceitacdo e
enfrentamento da deficiéncia. Cada uma das maes, a sua maneira, criou estratégias de Coping que
potencializaram os Processos de Resiliéncia. Em se tratando de mées com caracteristicas resilientes, a
forma de encarar as adversidades da vida, bem como a relacéo afetiva com os filhos estavam diretamente
relacionadas com os processos-chave de resiliéncia. Os resultados apontaram que 0 modo como as maes
perceberam e enfrentaram a vida, indicam que vivenciaram interacdes reciprocas e criaram acoes
mediadoras nos diversos contextos bioecologicos (Micro, Meso, Exo, Macrossistema) em que
estabeleceram suas relacdes. Ainda foi evidenciado que as adversidades podem ser melhor superadas
quando estratégias adequadas sao utilizadas, por exemplo, quando se mobiliza fatores de protecao
capazes de reduzir as reacdes negativas em cadeia e, consequentemente, os efeitos do estresse. Com
0s novos conhecimentos — adquiridos e produzidos - fica a certeza que ainda ha muito a fazer. Assim,
na caminhada humana e profissional do investigador, suas acoes seguirao voltadas para projetos com

maes de pessoas com deficiéncia e seus filhos.

Palavras-chave: Modelo Bioecologico do Desenvolvimento Humano. Relacdo Mae-Filho com
Deficiéncia. Resiliéncia. Teoria Historico-Cultural.



Relationships between mothers and children with disabilities: systems, agents and
processes for coping with adversities

ABSTRACT

The thesis is the result of the study about the relationships between mothers and children with disabilities.
Processes involving episodes ranging from the discovery of a child's disability and lasting throughout a
mother's life were investigated. Based on the assumption that specific adversities arise in this mother-
child relationship, the investigation sought to understand which strategies are used by mothers to provide
a better quality of life for their child and for themselves. To this end, the following objective was
established: to identify the characteristics of the person, the processes and contexts, the mediating
actions and coping strategies that helped mothers confront the adversities and stresses that have arisen
since the discovery of their children's disabilities. Methodologically, we opted for a qualitative investigation,
with Life Stories guiding the methodological action. The procedures focused on narrative interview
techniques, and the categories of analysis emerged from the data obtained, elaborated in line with the
theoretical assumptions of Bronfrenbrenner's Bioecological Model of Human Development, Vygotsky's
Historical-Cultural Theory, and Resilience Processes Individual and Family Resilience, especially from the
studies by McCubbin and McCubbin; Rutter and Walsh. Five mothers of different ages and with children
with different disabilities participated in the study. Among the conclusions, it is important to highlight that
the mothers' family life did not constitute a risk factor for them. The difficulties encountered in the prenatal
phase and during childbirth indicated the emergence of stressors that, added to the major complications
with the diagnosis of the disability, increased the negative effects experienced in the phases of discovery,
denial, acceptance and coping with the disability. Each of the mothers, in their own way, created Coping
strategies that enhanced the Resilience Processes. In the case of mothers with resilient characteristics,
the way they face life's adversities, as well as the emotional relationship with their children, were directly
related to the key processes of resilience. The results showed that the way mothers perceived and faced
life indicates that they experienced reciprocal interactions and created mediating actions in the different
bioecological contexts (Micro, Meso, Exo, Macrosystem) in which they established their relationships. It
was also shown that adversities can be better overcome when appropriate strategies are used, for
example, when protective factors capable of reducing negative chain reactions and, consequently, the
effects of stress are mobilized. With the new knowledge - acquired and produced - it is clear that there is
still a lot to do. Thus, in the researcher's human and professional journey, his actions will continue to

focus on projects with mothers of people with disabilities and their children.

Keywords: Bioecological Model of Human Development. Historical-Cultural Theory Mother-Child
Relationship with Disabilities. Resilience.
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Introducao

O estudo das relacdes entre maes e filhos com deficiéncia se tornou um desafio a ser
enfrentado nas acdes académicas nas quais o investigador se insere. Ao ser desafiado iniciou-se a
busca de explicacbes acerca dos processos envolvidos em episodios que vdo da descoberta da
deficiéncia de um filho e perduram por toda a vida de uma mae, bem como do seu filho. As méaes se
tornaram a tematica central deste estudo por serem elas, na maioria das vezes, a principal referéncia
de amor e cuidados para uma pessoa com deficiéncia.

Acredita-se nao existir situacdes em que um casal deseje conceber uma crianca com
deficiéncia, menos provavel ainda que uma mae deseje gerar um filho que nao esteja nos padrdes de
“normalidade”. Essa impossibilidade se deve ao fato de que gerar um filho, acompanhar seu
desenvolvimento no utero e aguardar sua chegada é uma espera revestida de grandes expectativas,
medos e duvidas para a mae ou para o casal, quando o pai € presente. Esses sentimentos sao
potencializados se na gravidez houver a descoberta de que no ventre ha uma crianca com deficiéncia.

Em torno dessa chegada varias questdes emergem e, ao se lancar um olhar investigativo para
algumas dessas questdes, depara-se com situacdes que vao das formas com que a sociedade trata as
pessoas com deficiéncia até as estratégias utilizadas pelas maes para possibilitar qualidade de vida aos
seus filhos. Assim, algumas questdes problematizadoras surgem quando se trata da relacdo entre
maes e seus filhos com deficiéncia, por exemplo: Como lida uma mae com os sentimentos
contraditérios ao saber que gera um filho com deficiéncia? Como séo as relacdes com profissionais de
salde, diante da constatacao da deficiéncia? Quais sdo as dificuldades enfrentadas, no ambito familiar
e social, desde a descoberta da deficiéncia até o nascimento do filho? Quais as duvidas e perspectivas
relacionadas aos aspectos educativos deste filho que rondam os pensamentos de uma méae?

Pensando em questdes como essas, se estabeleceu como objetivo do presente estudo:
identificar as caracteristicas da pessoa, 0s processos e contextos, as acdes mediadoras e estratégias
de Coping que contribuiram para que maes confrontassem as adversidades e estresses surgidos desde
a descoberta da deficiéncia dos filhos.

A partir das questdes problematizadoras da investigacdo e, juntamente com os objetivos
tracados, realizou-se a presente investigacdo onde se analisou as relacdes dos agentes,
especificamente as maes e os filhos com deficiéncia, como essas relacdes acontecem nos diferentes
sistemas bioecologicos (Micro, Meso, Exo e Macrossistema), e como alguns processos, dentre eles de

mediacao e de resiliéncia, contribuem para o enfrentamento das adversidades.



E possivel que, com a descoberta da deficiéncia dos filhos, algumas maes fiquem presas nos
diagndsticos limitadores e ndo em prognosticos e possibilidades. A marca da deficiéncia traz consigo
uma compreensao errbnea que o individuo € um ser que pouco ou nada evolui. Para contrapor essa
ideia, a investigacdo se voltou para as experiéncias que levaram a superacao dessa percepcao
limitadora e fizeram as maes estabelecerem relacdes com o filho, com familiares, com outras pessoas
e com instituicdes, em diferentes contextos, para garantir apoio para seu dependente e para si.

Ao se pensar que os padrdes de “normalidade” conduzem os modos de agir das pessoas,
pode-se inferir que, ao se “medir” alguém pelos parametros da “normalidade”, aquele que nao se
enquadre nos mesmos sera vitima de estereotipos sustentados pelo “paradigma da anormalidade”. Tal
paradigma constroi os “diferentes”, os categoriza, os separa e os diminui, marcando-os com tracos que
lhes ddo uma conotacdo pejorativa (Skliar, 2006). No desenvolvimento da Tese, essas formas de
perceber a pessoa com deficiéncia e os seus processos de afirmacdo fazem parte do Capitulo I,
denominado: “Evolucao historica do conceito de deficiéncia: uma construcéo social e familiar”.

Ao se objetivar olhar esses contextos e essas estratégias pela 6tica das maes, a busca por
respostas agucou o olhar problematizador que, por sua vez, partiu das informacdes dadas pelas
proprias. As histérias de vida de maes transitaram da descoberta da deficiéncia dos filhos até a
insercao nos espacos sociais, culturais e educativos; passando por questdes relacionadas a vinculacao
entre ambos. Através das narrativas sobre os episodios de convivéncia com as deficiéncias e com os
filhos, bem como da superacdo das dificuldades encontradas, o investigador utilizou estudos que
contribuem para a compreensao das questdes que perpassam as relacées entre maes e filhos com
deficiéncia e suas familias. Esses estudos, que se transformaram no corpus epistemoldgico e
metodoldgico da Tese, tém como base as construcdes de Urie Bronfenbrenner em torno do
desenvolvimento humano, através do seu Modelo Bioecoldgico; a Teoria Historico-Cultural de Lev S.
Vlygotsky, sobretudo os aspectos relacionados aos processos de mediacao!, e ainda construtos teoricos
acerca da Resiliéncia Individual e Resiliéncia Familiar, através dos estudos de McCubbin e McCubbin
(1988; 1993), Rutter (1985; 1993) e Walsh (2004; 2005), dentre outros. Esses aportes sustentaram a
abordagem investigativa, sendo esta orientada pelas Histérias de Vida e pelas Entrevistas Narrativas.

No Capitulo II - intitulado “O Modelo Bioecolégico de Urie Bronfenbrenner e a Teoria Histdrico-
Cultural de Vygotsky no contexto da relacdo maes e filhos com deficiéncia” — é feita a revisao dos

principais conceitos trabalhados no estudo empirico da Tese, bem como a conexao entre as

+ Mediacdo aqui entendida como o processo que acontece entre os sujeitos e os seus contextos, podendo acontecer pela mediacdo instrumental, pela
mediacdo semiotica e pela mediacdo social. Ha trés elementos responsaveis pela efetivacdo da mediacdo: as ferramentas, os signos e os outros seres
humanos. Oportunamente esses conceitos serdo discutidos na Tese.
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formulacdes tedricas desses dois estudiosos do desenvolvimento humano. Dos estudos da Bioecologia
do Desenvolvimento Humano interessou, dentre varios aspectos, a possibilidade de perceber o
desenvolvimento como uma “evolucao da pessoa no ambiente ecologico, sua relacdo com ele, e
também com a crescente capacidade da pessoa de descobrir, sustentar ou alterar suas proprias
caracteristicas e as do contexto” (Bronfenbrenner, 2011, p. 91). Por essa perspectiva teérica, uma
mae que se depara com a descoberta da deficiéncia de um filho encontrara nas suas caracteristicas
pessoais, e de forma inter-relacionada nos contextos e nos processos proximais, meios para alterar sua
relacdo com a nova situacdo, pois, conforme Bronfenbrenner (2011), a maneira como a pessoa
percebe e lida com seu ambiente € determinante para o seu desenvolvimento. Portanto, tanto as
caracteristicas pessoais dessas maes quanto sua relacdo com o meio poderdo determinar a forma de
lidar com a deficiéncia e, consequentemente, com seu filho.

Abrindo essa possibilidade de olhar ndo s6 as caracteristicas dessas maes, mas os contextos
em que se inserem e as formas como se relacionam com o filho e com outras pessoas, 0s horizontes
para analise dessa relacdo se abriram. Entdo, além de conhecer, no ambito da teoria, as
caracteristicas da pessoa em desenvolvimento, também foi preciso conhecer as perspectivas
conceituais pelas quais Bronfenbrenner inter-relaciona outros elementos do seu modelo de analise do
desenvolvimento humano, a saber, 0 processo, a pessoa, o0 contexto e o tempo.

Essa forma inter-relacionada de analisar o desenvolvimento da pessoa é conhecida como
Modelo PPCT (Processo, Pessoa, Contexto e Tempo). Esses quatro aspectos e as suas implicacées no
processo desenvolvimental serdo explicitados em capitulo especifico da Tese. Ressalta-se que a
proposta conceitual de Bronfenbrenner foi inicialmente por ele denominada de “Sistema Ecologico”.
Com os avancos e reformulacdes que o autor foi realizando na sua teoria, passou a denomina-la de
“Modelo Bioecoldgico”, depois Teoria Bioecologica. Por fim, Bioecologia do Desenvolvimento Humanoz.

Bronfenbrenner (2011), ao abordar os parametros do contexto, segundo perspectiva do
Desenvolvimento Humano, fala que na sua teoria a taxonomia do trabalho com contextos refere-se a
um conjunto de estruturas encaixadas e interconectadas, ou seja, “consiste em uma hierarquia de
sistemas de quatro niveis que se deslocam dos mais préximos aos mais distantes. Os sistemas foram
identificados pelos prefixos sucessivos de Micro, Meso, Exo, Macro e Crono” (p.174). Oportunamente
esses niveis do sistema serao apresentados e relacionados com o objeto de estudo da investigacao.

Como um dos objetivos do capitulo é estabelecer conexdes entre as formulacoes teéricas de

Bronfenbrenner e Vygotsky, reflexdes do prdprio tedrico da bioecologia evidenciam uma relacao direta

: Essa transicdo conceitual sera aprofundada no Capitulo 2.



entre um dos seus conceitos com a Teoria Histérico-Cultural de Vygotsky. Afirma Bronfenbrenner
(2011) que numa das formulacdes de Vygotsky: ¢ “estabelecido a tese de que o potencial para o
desenvolvimento individual é definido e delimitado pelas possibilidades de uma determinada cultura em
certo momento historico” (p. 133). Ao trazer para sua teoria essas consideracdes, Bronfenbrenner
(2011) conclui que, por serem estruturas interconectadas, ao se pensar o contexto Microssistémico
particular — por exemplo, a casa — “o contetdo e a estrutura desse contexto e as formas do processo
do desenvolvimento que ocorrem no seu interior, em extensa parte sdo definidos e limitados pela
cultura, subcultura ou outras estruturas do Macrossistema em que o Microssistema esta inserido” (p.
133). Esses e outros conceitos do Modelo Bioecoldgico serdo apresentados no capitulo 2.

Confirmando a procedéncia da conexdo tedrica, foram destacadas possiveis interseccdes nas
obras dos dois autores. Contudo, a Unica mencdo encontrada em diversas obras de Bronfenbrenner foi
esta apresentada acima. Levantando a hipotese de que outros conceitos das duas teorias poderiam ter
a mesma relacao direta, o investigador se lancou no desafio de realizar essa conexdo. Assim, o olhar
investigativo partiu dos conceitos do Modelo PPCT (Processo, Pessoa, Contexto e Tempo) e chegou a
uma rede conceitual* que abrangeu outros construtos.

Na Teoria Historico-Cultural foram aprofundados os conceitos relacionados aos processos de
mediacao. Contudo, da mesma forma que na teoria de Bronfenbrenner, esse conceito se desdobra em
varios outros. Entdo, o investigador elaborou 0 que se chamou de rede conceituals da Teoria Historico-
Cultural, rede esta que apontou algumas possibilidades de conexdo com o Modelo Bioecoldgico.

No Capitulo I, “Resiliéncia, desenvolvimento individual e familiar”, o foco foi nas historias de
vida de méaes que vivenciam cotidianamente as adversidades e os estresses advindos da deficiéncia
dos filhos. Consequentemente, a partir dos estudos de McCubbin e McCubbin (1988; 1993), Rutter
(1985; 1993) e Walsh (2004; 2005), foram apresentadas formulacdes sobre Resiliéncia Individual e
Resiliéncia Familiar. Formulacdes essas que apontaram algumas formas como as maes lidam tanto
com fatores de risco quanto com os fatores protetores relacionados a deficiéncia dos seus filhos.

A respeito da Resiliéncia, por se tratar de um conceito polissémico e com controvérsias acerca
da sua origem e aplicabilidade, optou-se por iniciar demarcando questdes sobre o seu surgimento.
Avancou-se com a discussao dos conceitos precursores — como fatores de risco e invulnerabilidade — e

seguiu com conceitos-chave da resiliéncia, a saber: fatores de protecao e Coping.

: Bronfenbrenner (2011, p. 133) se refere a “teoria da evolucédo socio histérica da mente”.
+0 que se denominou rede conceitual esta planificado no Anexo E. Os conceitos estdo devidamente desenvolvidos no Capitulo II.
s Essa rede conceitual em Vygotsky esté planificado no Anexo F. Todos os conceitos estdo devidamente desenvolvidos no Capitulo II.
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Esse processo de enquadramento conceitual surgiu fundamentado emduas questdes: a que se
refere e a quem se reporta a resiliéncia? Para cuja resposta se trouxe a lume alguns debates existentes,
no ambito dos quais a Resiliéncia & para alguns — Anthony (1987); Garmezy (1989); Werner e Smith
(1989; 1992) - considerada um traco da personalidade e por outros — Yunes (2003); Junqueira e
Deslandes (2003); Lindstrom (2001) — como algo dinamico que envolve varios fatores.

No Capitulo IV, reportado & metodologia da investigacdo, é apresentada a abordagem
investigativa que determinou as decistes e direcionamentos assumidos no ambito da componente
empirica da Tese. Atendendo aos fendmenos em estudo e pela natureza dos dados que se pretendeu
recolher, optou-se pela abordagem qualitativa. Quanto aos procedimentos metodoldgicos foi utilizada a
técnica de Entrevistas Narrativas, sendo as Historias de Vida utilizadas para aceder as narrativas de
mulheres com um filho com deficiéncia.

Esse tecer da rede conceitual e metodologica se tornou possivel pelo fato do investigador ja
desenvolver investigacdes que o aproxima dos estudos relacionados as deficiéncias e aos processos de
inclusdo, atividades essas que fazem parte da sua trajetdria profissional. Assim, as proposicdes
apresentadas na presente Tese estao alicercadas numa pratica docente e investigativa construida ha
alguns anos, por sua vez, mediadas pelo contato direto com pessoas com deficiéncia e suas familias.
Portanto, a disposicao em investigar o Processo de Resiliéncia pelo qual passam essas maes ¢é algo
que esta presente nas atividades de ensino, pesquisa e extensdo desenvolvidas pelo investigador na
Universidade Federal do Recdncavo da Bahia (UFRB), seja no Grupo de Estudos em Educacdo
Diversidade e Inclusdo (GEEDI) e no Nucleo de Estudos, Pesquisas e Extensdo em Tecnologia Assistiva
e Acessibilidade (NETAA), ou na disciplina Educacdo Especial nas Escolas do Campo, ministrada na
licenciatura em Educacdo do Campo. Portanto, nao foi ao acaso a opcdo em transformar esse trindmio
maes-deficiéncias-filhos em tematica de estudo do doutoramento.

Por ora, jamais por fim, a Tese® surge como a forma escolhida para organizar e conduzir uma
investigacdo tedrica e empirica sobre esta tematica e oferecer seus resultados nos capitulos que a
compdem. Ao tornar publico esse estudo, espera-se que esta seja mais uma contribuicdo na busca da
inclusdo social ndo s6 das pessoas com deficiéncia, mas, também, dos seus familiares, sobretudo as

maes.

¢« A formatacédo da Tese segue as orientacées do Despacho RT 31/2019 da UMinho. Para os aspectos de formatacao que néo estdo explicitos no referido
despacho (forma de registro de titulos, espacamento das citacdes diretas longas, organizacdo do indice, registro das referéncias e as margens) foram
aplicadas as normas da APA, 7° edicdo. Como as normas se complementam, as escolhas foram para garantir uma melhor apresentacao do texto.
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CAPITULO |

1. A Evolucéo Historica do Conceito de Deficiéncia: construcao social e familiar

A reconstrucao historica voltada para a compreensdo da relacdo da pessoa com deficiéncia na
sociedade aproximou o investigador de relatos de episddios e/ou referéncias historicas que descrevem
as formas como essas pessoas eram tratadas desde a Antiguidade. O estudo da Histéria Antiga e
Medieval revelou que pessoas com deficiéncia, geralmente, foram tratadas de duas formas diferentes
ao longo das épocas: num momento foram rejeitadas e eliminadas sumariamente e, em outra época,
receberam protecao assistencialista e piedosa.

Com a analise historica é possivel afirmar que as formas como eram percebidas e tratadas as
pessoas com deficiéncia estavam diretamente relacionadas com a ndo aceitacdo das diferencas da
pessoa que ndo se encaixava nos padrdes de “normalidade” socialmente convencionados. Para Sa
(1992), as raizes socio-historicas dessas representacdes primaram por evidenciar os aspectos
incapacitantes e impeditivos, inspirando atos de caridade, protecéo e filantropismo. Como refere Silva
(1987), as “anomalias fisicas ou mentais, deformacdes congénitas, amputacdes, doencas graves e de
consequéncias incapacitantes, sejam elas de natureza transitoria ou permanente, sdo tao antigas
quanto a prépria humanidade” (p. 21).

Nao se trata de uma reconstrucado histérica feita com as técnicas e os objetivos de um
historiador. A pretensdo foi realizar uma ampliacdo do que se tem na bibliografia brasileira sobre a
evolucdo histérica do conceito de deficiéncia. Dessa forma, foram unidos acontecimentos da
Antiguidade a outros dos dias atuais, evidenciando alguns episodios de exclusao, bem como acbes de
individuos e instituicdes que contribuiram para a evolucdo da forma como as pessoas com deficiéncia
sao percebidas e tratadas na sociedade. Portanto, tornou-se notdrio que essa evolucdo aconteceu por
meio de um processo de construcao social e familiar, mesmo sendo os registros sobre a participacdo

da familia, por vezes, implicitos e, quase sempre, inexistentes.

1.1 O Contexto Internacional: negacao humana e exclusao social na construcao histérica
da deficiéncia

As descricdes mais remotas de individuos com deficiéncia sdo encontradas na histéria do Egito
Antigo. Segundo Silva (1987), os registros da Escola de Anatomia da cidade de Alexandria — datada de
300 a.C. -, descrevem o tratamento de doencas que acometiam os olhos e 0s o0ssos de algumas

pessoas adultas. Também & possivel encontrar dentre as mumias do Egito restos mortais de farads e
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nobres que apresentavam distrofias e limitacdes fisicas. Dentre estas, Silva (1987) faz alusdo as
mumias de Sipthah (século XIll a.C.) e Amon (século XI a.C.).

Estudos’ que objetivam reconstruir as formas como a deficiéncia era tratada historicamente
apontam diferentes fases. Dentre esses, um estudo de Pessotti (1984) afirma que filhos disformes ou
anormais estavam associados as condicbes de incapacidade generalizada, a ideia de dependéncia e
inutilidade, sendo, por isso, abandonados ou mortos ao nascer. Esse tratamento fazia parte da “ética”,
seja nas sociedades que educavam seus filhos para a guerra, o lazer e a perfeicao atlética; seja num
sistema econdmico escravagista, oligarquico e elitista.

A eliminacao ou abandono do individuo com deficiéncia eram praticas comuns, ou seja, faziam
parte da realidade histérica e social da época. O que hoje & inaceitavel, cruel e repugnante, na cidade-
estado de Esparta, 400 a.C., era considerado “justificavel”. Pois, naquele contexto os cidadaos
deveriam se tornar guerreiros e garantir a sobrevivéncia do sistema de poder vigente.

Em Esparta, os pais provenientes das familias #omoio (os iguais) deveriam apresentar seus
filhos recém-nascidos — com deficiéncia ou ndo — ao Conselho de Espartanos. Caso os conselheiros
atestassem a normalidade e robustez do recém-nascido, o pai poderia té-lo de volta para cuida-lo até os
sete anos. Apos essa idade o Estado se responsabilizava pela educacao da crianca e a conduzia para a
arte da guerra.

Ja o destino dos recém-nascidos com deficiéncia, fracos e disformes era um local conhecido
como Apothetai (depositos). Nesse local existia um abismo onde as criancas eram arremessadas.
Entendiam os ancidos que as criancas que nao podiam ser Uteis na arte da guerra deveriam ser
lancadas nos rochedos. Amparados por leis e principios, “tinham a opiniao de que ndo era bom nem
para a crianca, nem para a republica que ela vivesse, visto que, desde o nascimento, nao se mostrava
bem constituida para ser forte, sa e rija durante toda a vida” (Licurgo de Plutarco, 1727, citado por
Silva, 1987, p. 105). Contudo, essa nao era uma lei geral. Em outros grupos sociais, como os periecos
- que eram lavradores —, uma crianca com deficiéncia poderia sobreviver.

Na Roma Antiga, as formas como eram tratadas as pessoas com deficiéncia podem ser
percebidas nas obras de arte e nos textos juridicos da época. Na sociedade romana havia um amparo
legal para que os bebés com deficiéncia ou deformidades fossem encaminhados para a execucao.
Mas, as familias nobres romanas tinham como alternativa abandonar esses recém-nascidos em locais
sagrados ou nas margens dos rios. Assim haveria a possibilidade desses bebés serem resgatados por

familias plebeias.

7 Pessotti, 1984, Silva, 1987; Mendes, 1995; Ferreira e Guimaraes, 2003; Mazzotta, 2003; Carvalho, 2004, dentre outros.
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Aquelas pessoas com deficiéncia que sobreviviam eram lancadas novamente a sorte. Algumas
acabavam sendo utilizadas para entretenimento de pessoas abastadas e na prostituicdo. Segundo Silva
(1987), “cegos, surdos, deficientes mentais, deficientes fisicos e outros tipos de pessoas nascidas com
ma formacdo eram também, de quando em quando, ligados as casas comerciais e bordéis; bem como
as atividades dos circos, para servicos simples e as vezes humilhantes” (p. 130). Ainda segundo o
autor, essa pratica nao foi percebida apenas na Roma Antiga nem tampouco apenas naquele momento
historico.

Dentre os escassos registros graficos de pessoas com deficiéncia, o mais antigo deles é de
1.250 a.C., reportando-se este a uma imagem do tempo dos farads, onde aparece uma pessoa com
deficiéncia: a Estela de Rama (Figura 01). A obra retrata o porteiro do templo de Astarte. Seu nome era
Rama, que aparece apoiado num bastdo devido a uma deficiéncia na perna esquerda. Outro registro
apresenta uma gravura alegorica de uma cadeira de rodas (Figura 02). Essa imagem foi encontrada
num vaso grego do século IV a.C. No artefato aparece o deus grego da metalurgia, Hefesto, sentado

comodamente em uma cadeira de rodas conduzida por dois cisnes.

Figura 01 Figura 02

: 4 ,
Fonte: Cardoso e Mourao, 2012. Fonte: Cardoso e Mourao, 2012.

No campo filoséfico, segundo Gugel (2007), as pessoas com deficiéncia também aparecem
em alguns escritos de fildsofos classicos. Platdo, em uma das passagens do livro “A Republica” diz
que: “(...) Pegarao os filhos dos homens superiores, e leva-los-do para o aprisco (...); 0os dos homens
inferiores, e qualquer dos outros que seja disforme, escondé-los-20 num lugar interdito e oculto, como
convém” (p. 63).

Gugel (2007, p. 63) também relata que na obra “A Politica”, de Aristoteles, o fildsofo grego

defende a existéncia de uma lei em que “nenhuma crianca disforme sera criada”. Aristoteles defende
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que os surdos, por ndo conseguirem raciocinar, nao poderiam receber atendimento educacional, nem
ter direitos como outras pessoas com deficiéncias, assim, muitas vezes eram condenados a morte.
Socrates (360 a.C.), por seu lado, ja percebia a presenca dos surdos na sociedade da época de forma
diferente, tendo declarado ser aceitavel que essas pessoas se comunicassem com as maos e 0 Corpo.

Séneca, filosofo romano, na defesa de uma sociedade util e saudavel, tinha o seguinte
argumento: “(...) matamos os fetos e os recém-nascidos monstruosos; (...) ndo devido ao 6dio, mas a
razao, para distinguirmos as coisas inuteis das saudaveis (...)". (Séneca, citado por Gugel, 2007, p. 64)

Tal como a presente tentativa de reconstrucdo historica retrata, a relacdo das pessoas com
deficiéncias com a sociedade tem vindo, ao longo dos tempos, a ser marcada pela falta de linearidade,
continuidade e de homogeneidade, variando de uma sociedade e de uma época para outra. Nao tendo
a pretensdo de demarcar com exatiddo os periodos histéricos e as formas mais especificas de
tratamento a esses individuos, evidencia-se no presente estudo o abandono, o preconceito e a
estigmatizacao como sendo seculares.

Digressdes e ressalvas feitas é preciso uma atencao para o advento do Cristianismo. De acordo
com Silva (1987), os registros histéricos relatam a presenca de mudancas significativas nos séculos
iniciais da Era Crista, seja no trato das pessoas com deficiéncia, ou para como pessoas dos estratos
sociais mais humildes. Nao obstante, a mesma Igreja Catolica que se abria para acolher essas pessoas
limitava a sua participacao na vida eclesiastica.

Quanto a doutrina crista, Silva (1987) diz ainda que a mesma foi instituida num momento em
que o Império Romano se encontrava, militar e geopoliticamente consolidado. Contudo, a sociedade
romana também vivia um quadro em que a pobreza e a miserabilidade assolavam boa parte da
populacdo e, consequentemente, as doencas proliferavam e, com elas, a incidéncia de deficiéncias.
Assim, a caridade, amor ao proximo e complacéncia — principios da doutrina cristéd — vao despertando
a necessidade de atitudes que venham compreender as condicdes de vida precaria da populacéo
desfavorecida e marginalizada, vitima de doencas cronicas, de deficiéncias fisicas e/ou mentais.

Um dos primeiros documentos candnicos da Igreja Catdlica que demonstra preocupacdes com
pobres e pessoas com deficiéncia foi o Concilio da Calceddnia, século V, ano de 451, onde se demarca
principios de caridade e amor ao proximo. Segundo Silva (1987, p. 163), foi nesse documento que se
atribuiu aos bispos a responsabilidade de assistir aos pobres e enfermos das comunidades. Assim,
instituicdes de caridade foram criadas em diferentes regides, por exemplo, um hospital para pobres,

incapazes e pessoas com deficiéncias na cidade de Lyon, na Franca, em 542.



Contudo, a pessoa com deficiéncia era olhada pela Igreja Catdlica de forma limitada. Segundo
os historiadores, aos individuos com deficiéncia era vedada a possibilidade de atuarem como padres.
Inclusive, em documentos relativos aos trés primeiros séculos da Era Cristd — os chamados Cénones
Apostolorum -, é possivel encontrar o seguinte registro: “existem restricdes claras ao sacerddcio para
aqueles candidatos que tinham certas mutilacdes ou deformidades” (Silva, 1987, p. 166). Tais
limitacdes foram reafirmadas pelo Papa Gelasio | (Pontifice nos anos de 492 a 496) ao determinar que
0s postulantes a sacerdotes ndo poderiam ser analfabetos nem ter “alguma parte do corpo incompleta
ou imperfeita” (Silva, 1987, p. 166). Apesar do acesso vedado ao sacerddcio, nas obras de bispos,
padres e, sobretudo, das freiras nos mosteiros, os carentes e necessitados tinham, na época, algum
tipo de atendimento. Foram também surgindo alguns hospitais voltados para esse publico
marginalizado e, com esses, eram feitos os atendimentos para pessoas com deficiéncia.

Entretanto, na Idade Média (Séculos de V a XV), ha um crescimento de espacos destinados as
pessoas com deficiéncia, contudo sem a preocupacdo com padrdes aceitaveis de higiene e saide. Em
consequéncia, nesse periodo, o que se viu na Europa Medieval foram grandes epidemias ou doencas
graves, geralmente incapacitantes: difteria, hanseniase e peste bubdnica, dentre outras. Os que
sobreviviam, e ficavam com sequelas, eram confinados e privados do convivio social.

A doutrina crista, muito forte na Idade Média, considerava as pessoas com deficiéncia como
“filhas de Deus”; por isso ndo podiam ser exterminadas. Contudo, pouco se fazia para tirar as mesmas
da situacao de segregacdo, ficando estas relegadas a propria sorte ou dependendo da caridade para
sobreviver. Entretanto, nos séculos XI e XII, a Igreja Catdlica, legitimada pela Santa Inquisicdo, passa a
perseguir as pessoas com deficiéncia por considera-las demoniacas e hereges. As malformacdes
congénitas, os problemas fisicos e mentais eram, geralmente, considerados - pelos tribunais da
Inquisicdo — como “castigo de Deus”.

No final do século XV e inicio do século XVI — no periodo conhecido como Renascimento
(séculos XV a XVII) -, a pobreza e a deficiéncia eram ainda indistintas. Assim, as pessoas com
deformidades fisicas e algum comprometimento sensorial ou mental estavam sempre associadas a
camada dos marginalizados: pobres, mendigos e enfermos. Mesmo nesse contexto, novas ideias
relacionadas a natureza organica da deficiéncia surgiram, sendo que 0s pressupostos apontavam para
as “anormalidades” como consequéncia de causas naturais, indicando tratamento por meio da magia
e da alquimia.

Durante este periodo, na Europa Crista, aconteceram mudancas sociais e culturais

significativas, sendo estas perceptiveis no plano humano e na ciéncia. Assim, os dogmas tipicos da
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Idade Média foram libertando 0 homem da chamada “ira divina”. Os homens socialmente menos
privilegiados foram considerados, ou seja, deixaram de ser invisiveis (Silva, 1987, p. 226). Inicia-se,
assim, um processo de superacdo do estigma atribuido as pessoas com deficiéncias como sendo
possuidas por maus espiritos. Assim, intensificam-se os tratamentos médicos voltados especificamente
para essas pessoas, em locais especificos, e ndo mais nos abrigos ou asilos destinados aos pobres e
idosos. Neste processo, os individuos com algumas deficiéncias ndo eram mais confundidos com o
contingente de miseraveis e marginalizados, comecando a surgir acdes concretas voltadas a
visibilidade e tratamento das pessoas com deficiéncia: é o surgimento do Paradigma Clinico-médico.
Segundo Beyer (2010, p. 17), varias criticas surgiram desde as primeiras tentativas de se
educar uma pessoa com deficiéncia, pois, 0os que eram favoraveis ao modelo segregador defendiam
que “algumas situacdes requereriam cuidados que apenas a medicina poderia suprir”. Portanto, ainda
segundo o autor, afirmava-se que ndo seria possivel alterar os quadros de atraso social, intelectual e
linguisticos de determinadas pessoas, realcando-se a categoria médica em detrimento da pedagogica.
Nao abandonando por completo o Paradigma Clinico-médico, surge o Paradigma Sistémico.
Aparece inicialmente no século XX, apos o periodo de hibridismo entre Educacao e Medicina, que
acabou gerando uma “pedagogia terapéutica” (Bleidick, 1991, citado por Beyer, 2010, p. 23).
Consequentemente, surge a necessidade de acdes educativas destinadas a grupos homogéneos de
deficiéncias, em lugares especificos. Para Beyer (2010), trata-se de uma “versdo escolar” do
paradigma anterior. Assim, os defensores desse novo paradigma entendiam que, para as pessoas com
deficiéncia, era preciso ndo apenas olhar o ser, mas também pensar o fazer. Consideravam que a
escola seria esse espaco para atender as pessoas com deficiéncia; no entanto, entendiam que néo era
possivel trabalhar com todas as deficiéncias no mesmo ambiente. Entdo, eram formados grupos
homogéneos (apenas surdos; apenas cegos) nos poucos espacos escolares existentes (Beyer, 2010).
Uma das primeiras acdes dentro do Paradigma Sistémico pode ser atribuida ao médico e
matematico Gerolano Cardano (1501-1576), que desenvolveu um sistema capaz de ensinar a leitura e
a escrita aos surdos. O Padre Ponce de Leon (1520-1584), sentindo-se influenciado pelos estudos de
Gerolano, cria um método educativo baseado em gestos para ensinar pessoas com deficiéncia auditiva.
Historicamente, paralelo a essa tentativa de educar um grupo homogéneo, é construida a primeira
cadeira de rodas, em 1595, para uso do Rei Filipe Il de Espanha. Anos depois, em 1655, por ter as
pernas amputadas, o relojoeiro alemao Stephen Farfler, desenvolveu uma cadeira com trés rodas
(Figura 03), onde manivelas eram movimentadas com as maos e girava uma roda dentada que

garantia 0 movimento da cadeira.
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Figura 03
Cadeira de Rodas de 1655

Fonte: Cardoso e Mourdo, 2012.

No século XVIII, com o advento da Revolucao Industrial, houve a paulatina substituicao da
manufatura pela industrializacdo mecanizada. Em poucos anos, além de habilitar pessoas para as
tarefas da industria, também foi preciso reabilitar pessoas com deficiéncia para garantir a mao de obra
nas atividades fabris. Além disso, as condicdes precarias de trabalho passaram a produzir um
contingente de pessoas com deficiéncias ocasionadas por mutilacdes em acidentes e por doencas
profissionais, levando a igual necessidade de se investir na reabilitacdo destes individuos. Foi nesse
contexto que, segundo Fonseca (2000), as epidemias, as anomalias genéticas e as guerras deixaram
de ser as unicas causas das deficiéncias.

Outros avancos aconteceram durante o século XIX no atendimento dos individuos com
deficiéncia, ndo ficando este restringido aos hospitais, instituicdes asilares e de custodia. Assiste-se ao
inicio de uma atencdo especializada, bem como estudos voltados para a especificidade de cada
deficiéncia. Exemplo desta atencdo especializada foi o trabalho do médico e psiquiatra francés Jean-
Marc-Gaspard Itard (1774-1838), retratado nos seus relatorios — datados de 1801 e 1807 - onde
descreve o processo de tratamento, reabilitacdo e educacdo de uma crianca com deficiéncia mental.
Tratava-se de uma crianca de doze anos, chamada de Victor, que ficou conhecido como o “menino
lobo” ou “o selvagem de Aveyron”. Segundo Jannuzzi (2004), Itard foi responsavel pelo primeiro
tratamento para pessoas com deficiéncia, defendendo que a inteligéncia de um aluno com deficiéncia
poderia ser educavel, caracterizando-se o pioneirismo do seu trabalho pelo uso de métodos
sistematizados para lidar com a deficiéncia.

No ano de 1825, Louis Braille foi responsavel por uma importante acdo de intervencao

pedagogica voltada para a deficiéncia: a criacao do método de leitura e escrita tateis, utilizado por
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pessoas com deficiéncia visual. Louis Braille tinha uma deficiéncia visual que o levou a perda da visdo
aos trés anos. Tornou-se professor do Instituto de Cegos de Paris com 18 anos. Foi no Instituto que
criou o Sistema Braille, partindo de uma invencao militar conhecida como sonografia, que fora criada
para a comunicacdo noturna entre os combatentes. Na sonografia eram usados doze sinais, linhas e
pontos proeminentes, que representavam as silabas na lingua francesa. Louis Braille adaptou, entéo,
esse sistema de codigos para os cegos e fez com que este ficasse conhecido mundialmente. Nesse
mesmo ano (1825) foi criado, em Paris, o Instituto Nacional de Surdos-Mudos, representando,
mundialmente, a primeira escola de surdos aberta ao publico. O Instituto teve como responsavel o
Abade Charles de L’Epée (1712-1789), este foi considerado o “pai dos surdos”; ndo por ser o criador
da lingua gestual moderna (que ja existia antes dos seus estudos), mas pelo seu papel, na época, ao
nivel do reconhecimento das possibilidades de desenvolvimento da linguagem para as pessoas com
deficiéncia auditiva, e pelo seu incentivo ao uso da lingua gestual.

Outras acdes aconteceram no século XIX, ao nivel da intervencdo pedagdgica junto de
individuos com deficiéncia, sobretudo na Europa. Em 1838, por exemplo, foi fundada, na Franca, a
Sociedade Central de Assisténcia e Educacado de Surdos-Mudos. No ano de 1869, foi patenteada uma
cadeira com rodas traseiras e pequenas rodas dianteiras. Em Mildo, em 1880, aconteceu o Congresso
Internacional de Professores de Surdos. Neste, o método oral foi eleito como o melhor para a educacao
dos surdos. Como consequéncia, a Lingua de Sinais foi proibida oficialmente em diversos paises. Ao
adotar essa orientacdo, o numero de professores surdos nas escolas especializadas foi reduzido, em
detrimento do aumento da quantidade de professores ouvintes. Como desdobramento desse quadro,
as pessoas surdas se organizam para defender o uso da Lingua de Sinais.

O pioneirismo do francés Jean-Marc Itard no campo educacional impulsionou outros estudos
ainda no século XIX. Dentre esses estudos registra-se a criacdo do método fisiologico de treinamento,
desenvolvido pelo seu compatriota, o médico Edward Seguin (1812-1880). Seguin foi um dos
responsaveis por avancar com os estudos no campo educacional voltados para a deficiéncia fora do
continente europeu. O médico e educador emigrou para os Estados Unidos, em 1848. Fez inicialmente
visitas a escolas, em varios estados norte-americano e, em 1863, se mudou para Nova lorque, onde
trabalhou para melhorar as condicdes das criancas com deficiéncia. O método de Edward Seguin
consistia em estimular o cérebro por meio de atividades fisicas e sensoriais. Nas escolas orientadas por
Seguin os programas utilizados salientavam a importancia de desenvolver a autossuficiéncia e
independéncia intelectual das pessoas com deficiéncia, dando-lhes uma combinacdo de tarefas

intelectuais e motoras. A preocupacdo do médico ndo se resumiu a tratamentos, estudos teoricos ou o
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desenvolvimento de um método educacional; se destacou também na prestacdo de servicos. Ou seja,
no ano de 1837, ele foi responsavel pela criacdo da chamada Escola para Idiotas, e se tornou no
primeiro presidente de uma organizacdo de profissionais, atualmente conhecida como a Associacdo
Americana sobre Retardamento Mental (AAMR). A producdo tedrica e as experiéncias de Seguin
acabaram se tornando fonte de inspiracdo para a educadora italiana Maria Montessori. E preciso
também destacar, nessa época, as contribuicdes dessa ultima para a evolucao da Educacao Especial.

A educadora italiana Maria Montessori (1870-1956) foi a primeira mulher do seu pais a se
doutorar em medicina. Dedicou seus estudos as criancas com deficiéncia e depois estendeu seu
programa de treinamento a criancas “normais”. A base do seu método consistia em dispor meios
adequados de trabalho/aprendizagem para as criancas, para estimular a autoeducacado. Para tanto,
propunha o uso sistematico de diversos objetos concretos destinados a desenvolver os sentidos e
despertar a autocorrecdo nos seus usuarios. De referir que, durante quase todo o século XIX, os
estudos e as metodologias desenvolvidas por Itard, Seguim e Montessori foram utilizados na Europa e
na Asia para educar pessoas com deficiéncias em instituicdes especializadas, destacando-se as
técnicas de ensino de Montessori pelo fato de terem maior longevidade nesses e noutros continentes.

Em sintese, pelo cenario anteriormente tracado, percebe-se que desde o surgimento de
questdes voltadas para o ensino dos individuos com deficiéncia — sobretudo a partir do século XVIII -,
as preocupacdes nao alcancaram um processo de institucionalizacdgo do ensino voltado
especificamente para os individuos com deficiéncia. Ou seja; tal como apresentado, as acdes
especificas para esse publico sé aconteceram no século XIX, mas, a maioria dos espacos institucionais
- como hospitais psiquiatricos, asilos e escolas especiais — ainda estavam voltados para o
confinamento e segregacao, situando-se, na maioria das vezes, em localidades distantes das familias
da pessoa com deficiéncia.

No final do século XIX e inicio do século XX, as guerras passaram a ser responsaveis pela
producdo de deficiéncias e pelo surgimento de instituicdes voltadas para o atendimento desses
mutilados. Assim, as duas Guerras Mundiais (1914 a 1918; 1939 a 1945), somadas a outros conflitos
pelo mundo, deram lugar a uma época marcada pela assisténcia as pessoas com deficiéncia.

Registra-se que, além das mutilacdes resultantes dos conflitos armados, durante os anos do
Holocausto, sob o comando da Alemanha, cerca de 280 mil adultos e criancas com deficiéncias foram
eliminados e 400 mil com suspeitas de hereditariedade de cegueira, surdez e deficiéncia mental foram

esterilizadas. No desfecho dessa guerra, e por autoria dos EUA, foram lancadas duas bombas
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nucleares sobre Hiroshima e Nagasaki, resultando em 222 mil mortos e milhares de sobreviventes
civis que ficaram com inumeras sequelas.

Dado o aumento significativo do contingente de pessoas com sequelas de guerra, os paises
aderentes que foram palco de conflitos armados tiveram que garantir tratamento e medidas variadas
para 0s seus sobreviventes. Por exemplo, nos EUA, apds a Guerra Civil norte-americana, em Filadélfia,
em 1867, foi construida a primeira unidade do Lar Nacional para Soldados Voluntarios Deficientes.
Além disso, com a criacao de especialidades e programas de reabilitacdo especificos, foi impulsionada a
atencao as criancas com deficiéncias, passando as deficiéncias ndo mais a serem correlacionadas
exclusivamente a pobreza, surgindo assim mudancas expressivas na forma de perceber e de integrar
essas pessoas nha Sociedade. Neste novo cenario, os individuos com deficiéncia passam a participar
mais ativamente do cotidiano, bem como as questdes ligadas a sua integracado no tecido social e
produtivo deixaram de ser invisiveis. Assim, os atendimentos e programas para os herdeiros dos males
da guerra surgem nao apenas como ato de benevoléncia, mas como uma necessidade de reorganizar
produtivamente as sociedades combalidas pela destruicao das guerras. Portanto, tratar ou reabilitar os
mutilados era nado apenas uma acdo humanitaria, mas, também, uma forma de garantir a sua
reinsercao numa atividade social e produtiva.

Assim, muito embora com ritmos e acdes diferenciadas de um pais para o outro, nos periodos
entre os pos-guerras, paises como Franca, Grd-Bretanha e os EUA procuraram acompanhar o
crescimento dos “exércitos” de amputados, cegos e pessoas com deficiéncias fisicas e mentais. Estes
paises passaram a ter programas e centros de treinamento que assegurassem o atendimento e
reintegracdo dessas pessoas. De tais iniciativas sdo exemplos, em 1919, na Inglaterra, a criacado da
Comissdo Central da Gra-Bretanha para o cuidado do deficiente. Neste periodo, uma das formas de
reintegrar socialmente os ex-combatentes, agora com deficiéncias, foi por meio do esporte, datando de
1918 os primeiros registros de esporte para pessoas com deficiéncia, designadamente as modalidades
de tiro e de arco e flecha, praticadas por ex-soldados alemaes.

Em outros paises, acdes semelhantes aconteceram. Na Inglaterra, por exemplo, em 1934, foi
constituida a Associacao de Jogadores de Golfe Amputados. Cadeiras de rodas sdo adaptadas para
realizacdo de esportes. Uma dessas adaptacdes acontece em 1944, na Inglaterra, quando o
neurocirurgiao alemao Ludwig Guttman, refugiado de guerra, cria um programa de reabilitacdo no
Stoke Mandevifle Hospital, em Aylesbury, para incentivar a participacao de mutilados em diferentes

desportos. Dois anos depois, nos EUA, aconteceu o primeiro jogo de basquete em cadeira de rodas.
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Apds as primeiras iniciativas desportivas voltadas para pessoas com deficiéncia, mais
especificamente no ano de 1948, acontece o primeiro evento desportivo internacional. Trata-se de
jogos paralelos as Olimpiadas de Londres, acontecidos na cidade de Stoke Mandeville. Foi nessa
mesma cidade que, em 1952, se fundou a Federacao Internacional Stoke Mandeville de Esporte em
Cadeira de Rodas, local também da realizacdo dos // Jogos Desportivos de Stoke Mandeville, nos quais
participaram 130 atletas ingleses e holandeses.

As acdes anteriores foram importantes para se deflagrar um movimento em prol dos Jogos
Paraolimpicos, que culminou numa primeira edicdo, realizada em 1960, na cidade de Roma, ltalia.
Nestes participaram 240 atletas de 23 paises, todos eles cadeirantes.

Quanto a esses jogos, vale ressaltar que 0s mesmos passaram a acontecer apos cada jornada
olimpica e, ao contrario do que se pensa, o termo “para” nao foi utilizado para fazer alusdo a
“paraplegia”, mas sim, por ser um prefixo grego que significa “ao lado”. Portanto, os Jogos
Paraolimpicos sdo aqueles que acontecem logo depois dos Jogos Olimpicos, disputados por atletas

com diferentes deficiéncias.

1.2 Novo Contexto e a Busca de Novas Perspectivas

No periodo pds-guerra, mais precisamente em 1948, a comunidade internacional se reuniu na
sede da Organizacao das Nacdes Unidas (ONU), em Nova-lorque, e instituiu a Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos. As nacdes participantes formularam um documento em que se comprometeram a
nunca mais produzir as barbaries empreendidas durante a Segunda Guerra Mundial. A Declaracao foi
composta por um predmbulo e trinta artigos. Nesses artigos foram definidos os direitos humanos e
liberdades fundamentais de todo o ser humano, em toda parte do mundo, e sem qualquer
discriminacéao.

Analisando a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos é possivel inferir que existe uma
mencao a pessoa com deficiéncia, no artigo 25 da Declaracdo, quando se expressa que:

| — Toda pessoa tem direito a um padrao de vida capaz de assegurar a si e a sua familia satde

e bem-estar, inclusive alimentacao, vestuario, habitacdo, cuidados médicos e o0s servicos

sociais indispensaveis, e direito a seguranca em caso de desemprego, doenca, invalidez,

viuvez, velhice ou outros casos de perda dos meios de subsisténcia fora de seu controle (ONU,

1948).

16



A perspectiva humanistica apresentada na Declaracao, de certa forma, influenciou os estudos
sobre deficiéncias, visto que se tornou um marco para o surgimento do paradigma sociologico. Essa
influéncia esta relacionada com o carater social da Declaracéo, pois, como afirma Beyer (2010), “a
compreensado da deficiéncia, nesta abordagem, da-se no espaco social, ou seja, a definicido da

|n

deficiéncia ¢ um ato social” (p. 22). Retomando as formas como alguns segmentos de pessoas com
deficiéncia passaram a ser tratadas apds as demandas da sociedade industrializada e no pds-guerra,
se pode realmente constatar que para essas pessoas “0S mecanismos sociais as marcam com a
etiqueta da deficiéncia, a qual significa a estigmatizacdo, o rotulamento e a atribuicdo de um status
social” (Bleidick, 2008, citado por Beyer, 2010, p. 23). Portanto, essas pessoas sdo aquilo que a
sociedade deseja que sejam, inclusive, passam a serem vistas como humanos.

Com esse novo contexto, voltado para humanizacdo, as instituicbes para pessoas com
deficiéncia puderam se consolidar. Surgiram alternativas contrarias a segregacdo, sendo aperfeicoados
os atendimentos especializados para pessoas com deficiéncia fisica, intelectual, auditiva e visual. Para
Glat et al. (1998), a educacao para essas pessoas foi potencializada pelo crescimento dos movimentos
em prol dos Direitos Humanos, sobretudo a partir da segunda metade do século XX. A consolidacao de
atendimentos e formulacdo de politicas se deu por acdes contra a segregacdo do individuo com
deficiéncia que, por seu turno, foram sustentadas por acdes antimanicomial e antipsiquiatria.

As autoras dizem ainda que a publicacao do livro “Estrutura de Linguagem: uma abordagem
do sistema de comunicacao visual do surdo americano” (1960), do linguista americano Willian Stokoe,
possibilitou que a cultura surda voltasse a agenda de discussdo. Os argumentos de Stokoe que
defendiam uma maior insercdo dos surdos na sociedade, valendo-se de uma linguagem propria, foram
importantes para conferir o estatuto de “lingua” a Lingua de Sinais. Dessa forma, os surdos voltaram a
se reafirmar enquanto comunidade linguistica, com cultura e identidade proprias.

Outros grupos sociais se organizaram para cobrar melhores atendimentos. Ainda em 1960,
nos Estados Unidos, surgiram os primeiros movimentos organizados pelas familias de pessoas com
deficiéncia, os quais criticavam as discriminacdes que sofriam os mutilados de guerra e cobravam
incentivos as pesquisas e teorias sobre a inclusao social dessas pessoas. Também nos EUA foi criado
um Programa Nacional de Combate ao Retardo Mental (A Proposed Program for National Action to
Combat Mental Retardation), onde diversos setores da sociedade formularam medidas que visaram a
prevencao, o tratamento e a educacdo para o cidaddo com deficiéncia intelectual.

Nas ultimas trés décadas do século XX, a Organizacao das Nacbes Unidas (ONU) e outras

organizacdes internacionais promoveram reunides que visavam aperfeicoar o atendimento voltado para
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as pessoas com deficiéncia. Foi nessa linha que a ONU, em 1971, aprovou a Declaracdo dos Direitos
das Pessoas com Retardo Mental. Esse documento objetivou proteger o individuo com deficiéncia
mental e garantir direitos e deveres a estes.

Buscando a ampliacdo dos direitos, a mesma organizacdo promulgou, em 1975, a Declaracao
dos Direitos das Pessoas Deficientes. Com esse documento buscava-se garantir direitos individuais e
coletivos. No plano individual, a pessoa com deficiéncia passaria a ter a garantia de se
autorrepresentar quando necessario; no plano coletivo, as organizacdes de pessoas com deficiéncia
foram reconhecidas como aptas a serem consultadas quanto as questdes referentes aos seus
representados.

Mediante a luta pelos direitos da pessoa com deficiéncia, o Paradigma da Integracdo ganhou
forca. No plano internacional a ideia de integracdo surge ligada ao conceito de mainstreaming ou
sistema escolar de “cascatas” onde, conforme as possibilidades dos alunos com deficiéncia, estes
poderiam ser integrados em ambientes menos segregadores (Beyer, 2010). Essa integracao
considerava os niveis de limitacdo dos alunos, ou seja, era realizada uma fragmentacdo dicotdmica
onde o grupo de criancas tidas como “normais” seria colocado em escolas regulares e o grupo de
criancas com deficiéncia teria seus “direitos” garantidos, mas, seriam integradas em classes especiais.
Predominava a crenca de que as necessidades dessas pessoas seriam mais bem atendidas, se fossem
escolarizadas, em classes ou escolas especiais, sendo construido um sistema de ensino paralelo ao
geral (Mendes, 2010). No ano de 1976, durante a 31% sessdo da Assembleia Geral da ONU,
estabeleceu-se que, dali a cinco anos, em 1981, seria comemorado o Ano Internacional das Pessoas
Deficientes (AIPD), e teria como tema: Participacédo Plena e Igualdade. A par das varias atividades que
tiveram lugar durante esse ano comemorativo, a ONU declarou que entre 1983 e 1992 iria decorrer a
Década das Pessoas Portadoras de Deficiéncia, periodo dentro do qual seriam ampliadas as
discussoes e acdes acerca dos deveres e direitos desses individuos.

No plano internacional, a partir da década de 90, as lutas pela ampliacao de direitos da pessoa
com deficiéncia levaram a intensificacao de “propostas de democratizacdo - ensino, acessibilidade e
inclusdo” (Freitas, 2009, p. 224). Ainda segundo Freitas (2009), é nesse momento histérico que “a
proposta de educacao para pessoas com deficiéncia aparece com maior énfase a partir das politicas

publicas de ambito mundial” (p. 224).

¢ A terminologia “Pessoas Deficientes” e Pessoas Portadoras de Deficiéncias, que segue abaixo, mesmo nao sendo mais utilizadas, foram mantidas por se
referirem a acdes histéricas da ONU.
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O idedrio de uma educacdo para todos passa, entdo, a fazer parte das agendas de diversos
paises, sobretudo a partir da década de 80. Na Assembleia da ONU, em 1989, foi aprovada a
Convencdo sobre os Direitos das Criancas, na qual a educacao constitui-se em um dos direitos
garantidos e se tornaria lei internacional no ano seguinte. E nesse contexto que, em 1990, aconteceu a
Conferéncia Mundial de Educacdo para Todos, em Jomtien na Tailandia. A principal meta da
Conferéncia era revitalizar o compromisso mundial com a educacao de todos os cidadaos do planeta.

A necessidade de se defender uma escola para todos foi pelo fato de a maioria das instituicoes
formais de ensino primarem pela uniformidade. Ou seja, os diferentes teriam que ser educados com
aqueles que também fossem diferentes. Além de reafirmarem a esperanca de uma educacdo para
todos, surge o Paradigma da Educacao Inclusiva.

O paradigma emergente trouxe consigo o viés educacional da inclusdo em contraposicao a
alguns aspectos da integracdo. Foi preciso pensar como educar as criancas com deficiéncia
conjuntamente com as demais. Essa nova concepcao tensionou os critérios de normalizacao utilizados
para encaminha-las as escolas especiais.

Os varios paises apontaram horizontes e delinearam acdes da ONU em prol da Educacao.
Essas foram somadas aos movimentos de defesa dos direitos da pessoa com deficiéncia, fazendo a
ONU aprovar as Regras Padrdes sobre Equalizacdo de Oportunidades para Pessoas com Deficiéncias.
Nesse documento ficou estabelecido que os Estados-membros deveriam assegurar a educacdo dessas
pessoas como parte integrante do sistema educacional. Guiada por esse contexto, a Organizacdo das
Nacdes Unidas para a Educacao, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO) promoveu, em Salamanca, Espanha,
entre 7 e 10 de junho de 1994, a Conferéncia Mundial de Educacdo Especial. Os 88 paises e 25
organizacdes internacionais que participaram, além de reafirmarem o compromisso com a Educacéo
para Todos, enfatizaram a necessidade e urgéncia de uma educacdo destinada as criancas, jovens e
adultos com necessidades educacionais especiais no sistema regular de ensino.

Assim foi lancada a Declaracao de Salamanca (1994), a qual conclamou as escolas regulares
a se inserirem no combate as atitudes discriminatérias, bem como a contribuirem para a criacao de
uma sociedade aberta e solidaria. Com isso, as escolas regulares foram convocadas para serem
escolas para todos, sem qualquer excecado. Nesta Declaracdo foram/sao apresentadas proposicoes
com as seguintes naturezas: educacao que oportunize a crianca de atingir e manter o nivel adequado
de aprendizagem ¢ direito fundamental; respeito as caracteristicas, interesses, habilidades e
necessidades de aprendizagem, Unicas de cada crianca; sistemas e programas educacionais ao serem

implementados devem considerar a vasta diversidade, caracteristicas e necessidades das pessoas; as
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necessidades educacionais especiais devem seguir uma pedagogia centrada na crianca, capaz de
satisfazer tais necessidades e, sobretudo, serem desenvolvidas na escola regular; as escolas regulares
precisam ter orientacao inclusiva, onde se combata de forma eficazes atitudes discriminatérias e
contribua para criacao de comunidades acolhedoras, consequéncia de uma sociedade inclusiva e de
uma educacao para todos. (UNESCO, 1994).

Assistiu-se, entdo, nos anos finais do século XX a um alargado apoio das organizacdes
internacionais as diversas acoes voltadas para as pessoas com deficiéncia em varios paises, inclusive
no Brasil. Como exemplos dessas acdes podem ser citados: () a comemoracdo do Ano Ibero-
americano da Pessoa com Deficiéncia (2003), em Santa Cruz de La Sierra (BO), realizada pelos paises
participantes da XlII Cupula Ibero-americana; (ii) a Convencao de Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
da ONU (2006), onde a expressdo “pessoa com deficiéncia” é consagrada, assumindo-se esta como
um ser igual a qualquer outra pessoa; (iii) a Década das Américas das Pessoas com Deficiéncia (2006
a 2016), instituida pela Organizacdo dos Estados Americanos (OEA). Ao assinarem a Declaracao para
esse decénio, os Estados-membros assumiram o compromisso da criacao de medidas administrativas,
judiciais, legislativas e de politicas publicas que buscassem garantir programas e acdes para esses
cidadaos. J& na abertura dessa década (2006), a Assembleia Geral da ONU aprovou,
consensualmente, a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

Mas, foi no inicio da segunda década do século XXI, mais precisamente em 2011, que a
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) lancou o primeiro “Relatorio Mundial Sobre a Deficiéncia”.
Nesse relatério foram apresentadas as primeiras estimativas gerais das pessoas com deficiéncia em 40
anos. Os dados revelaram que quase um quinto, ou seja, 1 bilhdo do total da populacdo mundial era
composta por pessoas com deficiéncia ou apresentavam alguma limitacao.

Refira-se, contudo, que a construcdo de uma escola para pessoas com deficiéncia, que ndo se
pautasse na segregacao, teve varios episodios, percalcos e avancos. E preciso ndo perder de vista que
essas “novas ideias”, acoes e declaracdes relacionadas a deficiéncia, na sua maioria, ndo estavam
voltadas para as individualidades da pessoa com deficiéncia, mas, sim, para a relacao e convivéncia
dessas pessoas na sociedade.

O caminhar histérico conclamou as sociedades a viverem novos tempos, novas concepcoes e
formas de agir sobre a deficiéncia e, com tais mudancas, novos guestionamentos surgiram sobre, por
exemplo, o alcance do servico de avaliacao, educacéo e intervencao das pessoas com deficiéncia. Os
movimentos emergentes reivindicaram e clamaram por mudancas na forma de lidar, acolher e

acompanhar as pessoas com deficiéncia, sobretudo nas acdes que se referiam a insercao destes
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sujeitos nos espacos fisicos, educacionais e nas praticas sociais. Assim, Sassaki (1997) afirma que,
mediante esse contexto, a sociedade é chamada a adequar-se as necessidades dessas pessoas € a

assegurar as condicdes essenciais ao seu desenvolvimento em todos os aspectos de sua vida.

1.3 A Construcao Social da Deficiéncia no Contexto Brasileiro

No contexto brasileiro, as atitudes de exclusdo, caridade, normalizacao, institucionalizacdo e
legalizacao, anteriormente descritas, tiveram também lugar. Contudo, por ser colonizado na metade do
século XVI, a histéria das pessoas com deficiéncia no Brasil ndo apresenta uma correlacédo cronoldgica
com os acontecimentos mundiais. Todavia, essa incongruéncia historica nao livrou o Brasil de também
invisibilizar essas pessoas, inscrevendo-as, por séculos, no grupo dos miseraveis (Silva, 1987).

A semelhanca da sintese realizada anteriormente acerca da histéria mundial, é necessario
também olhar para a histéria do Brasil. Entretanto, € preciso olhar com a intencéo de se compreender
o itinerario das pessoas com deficiéncia no pais. Ao estabelecer a correlacdo entre a formacao politica
e social do Brasil com os aspectos da construcdo cultural que envolve as pessoas com deficiéncia,
intentou-se identificar aspectos excludentes ou de rejeicdo dessas pessoas. Para tanto, o investigador
realizou uma incursao historica, buscando perceber as formas como as pessoas com deficiéncia foram
tratadas ao longo da histéria, desde os povos indigenas, passando pelos escravos africanos, os colonos
portugueses, bem como os brasileiros, fruto dessa miscigenacao.

Estudos® sobre a presenca de pessoas com deficiéncia dentre os povos indigenas apontam
indicios de que, desde o descobrimento do Brasil, os recém-nascidos com deficiéncia eram eliminados
sumariamente (e.g. Holanda, 2008; Munhoz, 2010; Santos, 2007; Suzuki, 2008). Mesmo sendo
controversos, também existem registros que atestam que aqueles que adquirissem algum tipo de
limitac&o fisica ou sensorial seriam condenados a exclusdo, quando no, & morte (Silva, 1987). E fato
que algumas etnias indigenas®, valendo-se de suas tradicdes culturais, preservam crencas e
supersticoes que atribuem o nascimento de criancas com deficiéncia a punicdo dos deuses, ou forcas
superiores. Costumes semelhantes existiram em outros povos ao longo da histéria, quando se tratava

de um neonato com deficiéncia.

* Como o Documentario “Quebrando o Siléncio”, da jornalista indigena Sandra Terena. O documentario recebeu o prémio nacional “Voluntariado
Transformador” e o Prémio Internacional Jovem da Paz.

© Uaiuai, bororo, mehinaco, tapirapé, ticuna, amondaua, uru-eu-uau-uau, suruwaha, deni, jarawara, jaminawa, waura, kuikuro, kamayura, parintintin,
yanomami, paracana e kajabi. Essas sdo apenas algumas das etnias citadas tanto no Documentario “Quebrando o Siléncio” quanto nos dados
apresentados pelos Distritos Sanitarios Especial Indigena (DSEI).
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Em comunidades indigenas isoladas, a pratica do infanticidio & envolta por grande polémica,
existindo aqueles que apontam a “omissdo” (ou distorcdo) de dados para camuflar uma realidade.
Ainda existem outros que negam a sua existéncia e alguns que assumem a existéncia de outras causas
de dbitos infantis que nao as associadas a deficiéncia. Segundo Alves e Vilas Boas (2010), nas etnias
onde se tem registro dessa pratica, existem crencas e costumes culturais que as “justificam”, sendo as
suas “motivacdes” variadas. Relatando praticas infanticidas em algumas tribos, estes autores dizem
que nessas tribos a tradicao “vai desde a morte de recém-nascidos portadores de deficiéncias fisicas e
mentais até a morte de gémeos, filhos de maes solteiras, dependendo dos costumes da tribo” (p. 04).
Portanto, as tradicdes e costumes da etnia determinam a forma como essas mortes acontecem,
podendo ocorrer quando as criancas nascem ou ainda pequenas, sendo estranguladas, enterradas
vivas ou largadas na floresta sozinhas (Alves & Vilas Boas, 2010, p. 04).

Dentre as varias controvérsias dessa questdo destaca-se a dubiedade de registros e dados
sobre a pratica do infanticidio de criancas indigenas. Os érgaos governamentais que tratam da questao
indigena no Brasil' ndo divulgam oficialmente os registros sobre a ocorréncia dessa pratica entre os
indigenas brasileiros. Por outro lado, pesquisadores, e mesmo representantes de organizacoes
indigenas ndo governamentais, assumem a existéncia dessa pratica, com uma diferenca: os primeiros
afirmam que o infanticidio acontece ainda hoje em algumas etnias; ja os segundos defendem que essa
€ uma pratica do passado e, caso ocorram, sao praticados por etnias isoladas.

Se valendo de varios estudos, a pesquisadora Adinolfi (2011) afirma que existem registros
documentados que confirmam essa pratica de infanticidio atualmente entre comunidades indigenas
brasileiras. Destes sdo exemplos os estudos de Pagliaro e Junqueira (2007), e de Pagliaro (2004), que
apontam essa pratica entre o povo Kamayura. Também entre a etnia Yanomami, os pesquisadores
Early e Peters (2000) encontraram indicios de infanticidios. Estudos em outras etnias® detém registros
semelhantes, contudo, algumas dessas mortes tém relacdo direta com a deficiéncia e outras com as
“motivacdes” anteriormente apresentadas (nascimento de gémeos e filhos de méaes solteiras).

Nao é pretensao do investigador abordar todas as causas de infanticidio, muito menos fazer
uma discussao ética, legal e moral sobre a tematica, assumir-se-d0 apenas como foco os grupos em
que este tipo de pratica ocorre quando a deficiéncia emerge como motivo. Segundo Feitosa et al.
(2006), um dos tipos de infanticidio nesses grupos deve-se a incapacidade da crianca em sobreviver ao

ambiente fisico e sociocultural onde nasceu. Por exemplo, no caso das etnias Suruwaha e Yanomami

s Fundacéo Nacional do indio (FUNAI) e Fundaco Nacional de Satde (FUNASA).
= E.g.: Suya (Pagliaro et al., 2007), Suruwaha (Feitosa, Tardivo & Carvalho, 2006). Kaiabi, Kuikuro (Freitas & Santos, 2005), Amundawa e Urueu-Wau-Wau
(Simonian, 2001), Kaiabi (Pagliaro et al, 2005).
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(localizadas no Alto Xingu), a semelhanca de muitas outras etnias indigenas, o significado social do
trabalho coletivo e da vida em grupos ¢ uma marca determinante. Quando nessas etnias, nasce um
individuo com alguma deficiéncia fisica ou mental (sendo considerado incapaz de pescar, cacar,
plantar e se deslocar com o grupo), este é condenado a morte. Culturalmente, entende-se que essa
pessoa seria um peso para a comunidade, sendo assim, o melhor seria a morte do que uma vida de
dependéncia. Algumas dessas situacdes sdo apresentadas por Adinolfi (2011), demonstrando a relacéo
entre deficiéncia, execucdo e abandono em etnias do Xingu.
Existem os casos das criancas da etnia Suruwahas. Um ¢ Niawi (enterrado vivo aos cinco anos
por apresentar atraso no desenvolvimento e ter perdido os pais, que se suicidaram por se
negarem a mata-lo); Iganani (paralisia cerebral); Pipi Kamaiurd (que perdeu a visdo num
acidente e passou a sofrer discriminacdo na aldeia); Kanhu Raka Kamaiura (portadora de
Distrofia Muscular Progressiva e que foi isolada do convivio social em sua aldeia, tendo vivido
reclusa, sem acesso a tratamento médico e sem liberdade); e Hakani, que tem sua histéria
retratada no documentario, Hakani, enterrada viva: a historia de uma sobrevivente (Adinolfi,

2011, p. 17).

Em oposicao a esses registros, outros estudiosos e ativistas das causas indigenas (e.g. Feitosa
et al., 2006; Holanda, 2011; Oliveira, 2011) argumentam que algumas dessas mortes, consideradas
infanticidio, tém, na verdade, outras causas. Valem-se do desencontro de informacdes dos érgaos
oficiais que, por uma falta de estudo mais aprofundado, atribuem essas mortes a desnutricdo e outras
causas misteriosas. A base utilizada para negacdo da tese de infanticidio vem dos numeros do
Ministério da Saude. Dentre os dados do livro “Saude Brasil” consta que, no ano de 2004, 626 bebés
indigenas vieram a Obito antes de completar 1 ano. Dentre esses obitos, 107 tiveram razdes
misteriosas: causas externas (2,3%); mal definidas (12,5%) e “outras” (2,3%). J& entre as causas
conhecidas estao: infeccoes perinatais (29,2%); problemas respiratorios (20,2%); doencas infecciosas
(12,9%); doencas endocrinas, nutricionais e metabdlicas (11,7%); e, malformacdes congénitas (8,8%).
Adicionalmente surge o seguinte dado: “aproximadamente 30% dos obitos de indigenas ocorreram
antes dos 5 anos; em contrapartida, aproximadamente 55% dos 6bitos dos nao indigenas ocorreram
apos os 70 anos de idade” (Brasil, 2006, p. 593).

De posse desses dados, os defensores das causas indigenas, como Maria de Fatima Marinho

de Souza*, afirmam que os dbitos entre criancas menores de 5 anos na populacéo indigena devem-se

= Coordenadora Geral de Informacdes e Analise em Epidemiologia do Ministério da Saude.

23



principalmente as condicdes de pobreza, a desnutricao, as pneumonias e diarreias. Nao se pode dizer
que fatores culturais, como o infanticidio, contribuem para a elevacao da taxa de mortalidade infantil. O
sistema de coleta de dados ndo tem esse tipo de informacéo.

Dados do Ministério da Saude (2019), sobre Taxas de Mortalidade Infantil (TMIs), apontam
que “criancas de maes indigenas apresentam maiores taxas (23,2 6bitos para cada mil nascidos vivos)
seguidas de criancas de maes pretas e pardas (TMI de 14,4 e 12,6, respectivamente)” (Brasil, 2019,
p. 47). Nesse estudo ndo sdo apresentadas as causas de obitos, contudo, enfatiza-se que as TMIs
relacionadas a raca/cor da méae persistem, uma vez que criancas de maes indigenas, pretas e pardas
possuem risco maior de morrer com menos de 1 ano do que criancas de maes brancas.

Na mesma linha, Feitosa* assume que infanticidio entre os indigenas foi uma pratica do
periodo colonial e que, desde o inicio da década de 1990, ndo se tém informacdes de casos como
esses. Em entrevista concedida para uma universidade brasileira, Feitosa (2011) diz que essa pratica
de abandono acontecia, sobretudo, quando uma crianca nascia com problemas psicomotores e eram
abandonadas na floresta. Contudo, afirma que “todos os registros histéricos, que tenho conhecimento,
acenam que, entre os indigenas, o indice de infanticidio & baixissimo” (2011). Por ser membro do
Conselho Indigenista Missionario (CIMI) diz ter recebido relatos de missionarios sobre casos isolados
de infanticidio. Os relatos falam de abandono de criancas nas florestas, portanto, diz ndo poder afirmar
a existéncia do infanticidio, muito menos que acontecem em grandes proporcdes (Feitosa, 2011).

Com argumentacdo mais politica, o antropologo Jodo Pacheco de Oliveira (2011) afirma que:
“o problema dos indigenas ndo é o infanticidio, mas sim ter suas terras cobicadas e invadidas,
enfrentarem um violento cerco de areas de que necessitam para assegurar a sua continuidade fisica e
cultural” (p. 34). Diz ainda que as tentativas de imputar aos indigenas crimes de infanticidios séo
forma de “requentar velhas acusacdes coloniais, de boa ou de ma fé, que sé pode contribuir para
fortalecer os que pretendem tomar as terras dos indios e destruir suas culturas” (p. 35).

Para Holanda (2008) e Oliveira (2011) o que esta em jogo sao as formas de viver e a cultura
dessas comunidades. Holanda, afirma que, de acordo com uma analise juridica, ndo cabe falar em
infanticidio indigena, pois “o0 que ha nessas aldeias sao estratégias reprodutivas pensadas em prol da
comunidade, e nao de individuos isolados. S6 um numero muito reduzido de criancas acaba sendo
submetido a elas” (p. 106). Usando o mesmo tipo de argumentacdo, que considera os modos de vida

dos indigenas e sua cultura, Oliveira (2011) argumenta que:

“ Trechos de entrevista do Sr. Saulo Feitosa — & época vice-presidente do Conselho Indigenista Missionario (CIMI) — concedida ao Instituto Humanitas
Unisinos - IHU, da Universidade do Vale do Rio dos Sinos (Unisinos), Rio Grande do Sul, Brasil.
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Ha uma enorme preocupacdo entre os indigenas com a formacdo e o bem-estar (fisico e
moral) de jovens. Esta atencado ndo se restringe aos primeiros anos de vida, mas acompanha
as criancas em todas as fases de crescimento. As familias indigenas dedicam-se intensamente
a educacdo de seus jovens, fazendo-o com enorme densidade afetiva e simbdlica,
frequentemente resistindo as iniciativas dos brancos de instalar em instituicdes externas
(escolas, internatos etc.) o monopdlio na transmissdo de conhecimentos e tradicdes. {(...) os
indios contemporaneos nao vivem isolados em florestas intocadas nem em um passado
remoto. Em sua maioria habitam em areas reservadas assistidas pelo Estado, em convivio
intenso com funcionarios governamentais, vizinhos nao indigenas e autoridades municipais e
estaduais, frequentemente articulados, inclusive, com a rede de comunicacdo e a internet.
Argumentos e fortes reacdes contrarias ao infanticidio ndo lhes sao inteiramente estranhos.
Ademais, seus lideres mais antigos, caciques, xamas e anciaos, conhecem na propria pele
como é pesada a mao do homem branco, “civilizado”, quando pretende punir atos que

consideram inadmissiveis (Oliveira, 2011, p. 37).

Mesmo com as defesas e justificativas quanto a sua atual pratica, ndo se pode negar que
historicamente existiram entre algumas etnias execucbes e abandonos de neonatos e criancas com
deficiéncia. O mesmo se pode afirmar com relacdo aos negros africanos e seus descendentes, que
foram escravizados no Brasil colonial até pouco antes do final do Império.

Reportando-nos aos aspectos sociais, politicos e econémicos de cada época mercantilista do
Brasil, nos séculos XV e XVI, esse periodo tinha como grande sustentaculo a mao de obra escrava.
Nesta época, o valor humano dos negros africanos era inexistente; ja o seu valor comercial era alto, tal
como os registros dao conta (Silva, 1987). Assim, segundo esses registros, na segunda metade do
século XV, o litoral oeste do continente africano ja era explorado na busca por ouro. Na convivéncia
com o0s nativos, percebeu-se que outro “produto” poderia ser rentavel para a Col6énia (Brasil) e
estratégico para o projeto de conquista de outras nacdes. Assim, os povos africanos tornaram-se
mercadorias potenciais e, por volta de 1470, passaram a ser comercializados. Inicialmente esse
comércio abastecia apenas o mercado europeu. Com a expansao das expedicdes colonizadoras a rota
do mercado consumidor de escravos mudou e ganhou grande proporcao. Estima-se que do inicio do
trafico negreiro para o Brasil até a sua extincdo, em 1850, cerca de 4 milhdes de seres humanos
sairam de Africa para serem escravizados. Historiadores, como Silva (1987) e Salvador (1981),
afirmam, ainda, que, por existirem outras rotas de trafico pelo Atlantico, esse comércio de escravos

pode ter movimentado cerca de 11,5 milhdes de seres humanos vendidos como mercadorias.
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Segundo o historiador José Goncalves Salvador (1981) as deficiéncias fisicas e sensoriais dos
primeiros escravos que chegaram ao Brasil sao atribuidas, inicialmente, as condicbes desumanas
como eram transportados. Também os castigos fisicos a que eram submetidos se constituiram em
outro fator gerador de deficiéncias. Quanto ao transporte, Salvador (1981), na sua obra “Os Magnatas
do Trafico Negreiro”, nos oferece informacdes que vdo ao encontro dos registros historicos que
retratam as péssimas condicdes das embarcacdes usadas no trafico dos povos africanos. De acordo
com Salvador (1981), a demanda por escravos foi crescente no século XVI. Assim, os colonizadores,
compreendendo que precisavam aumentar a venda de “pecas” humanas para a coldnia, decidem
sobrecarregar 0s navios que ja eram utilizados para as comercializacées com as indias.

A superlotacao das embarcacdes e as precarias condicdes contribuiram para a disseminacao
de doencas incapacitantes, para producdo de sequelas e, geralmente, para morte de uma quantidade
significativa de escravos. Dentre as primeiras embarcacdes, registra-se a preferéncia pelo uso de
charruas® as caravelas, contudo, algum tempo depois, embarcacdes mais especificas passaram a ser
utilizadas no trafico. Assim, a partir do século XVIl, as naus, de apenas um compartimento, foram
substituidas por naus de trés coberturas, permitindo uma distribuicdo dos escravos por categoria.
Contudo, conforme Salvador (1981), ndo diminuiram as condicdes que concorriam para gerar
incapacidades fisicas, sensoriais e até mortes.

De acordo com este historiador, quanto mais crescia a exploracdao, mais aumentava a caréncia
de “pecas” para suprir as atividades produtivas na colonia. Relatos dizem que, em 1645, as
embarcacdes chegavam a carregar, numa s viagem, mais de 1000 escravos. Nas viagens — que
duravam em média 45 dias — metade dos escravos morria de causas diversas.

Percebe-se que a maior preocupacdo era com a comercializacdo e ndo com a vida dos
africanos escravizados. Certamente, também néo havia preocupacdes com aqueles que ficassem com
sequelas fisicas e sensoriais decorrentes da viagem. Ja aqueles escravos que, em resultado da viagem,
sofriam algum tipo de doenca ou lesdo, eram considerados uma “peca defeituosa”, um “prejuizo”
(Cardoso,1988). Assim, o escravo era considerado uma reserva de valor, consequentemente, uma
“peca defeituosa” era sinal de prejuizo. Seguindo esse raciocinio € possivel compreender que, mesmo
com a crueldade dos castigos fisicos, as punicdes que indicavam mutilacdo de corpos nao estavam
relacionadas a incapacitacao fisica dos escravos. Incapacitar permanentemente um escravo era perder

capital e diminuir a producdo de excedentes. Sabendo disso, os colonizadores ao publicarem seus

= Grandes embarcacdes destinadas ao transporte de mercadorias e ndo de passageiros.
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documentos oficiais, que visava coibir a fuga de escravos e punir os rebeldes, resguardava a vida e
capacidade laboral dos escravos.

O jugo a que foram submetidos os escravos africanos, perdurou por quase quatro séculos no
Brasil. Paulatinamente, a liberdade dos corpos foi sendo concedida aos escravos. Um primeiro passo
foi a aprovacao da Lei Eusébio de Queiroz, em 1850, que colocava um fim ao comércio negreiro. A
liberdade aos filhos de escravos foi 0 segundo passo, concedida em 28 de setembro de 1871, pela Lei
do Ventre Livre. No ano de 1885, com a Lei dos Sexagenarios, foi a vez de conceder liberdade aos
escravos com mais de 60 anos. S em 13 de maio de 1888, com a promulgacdo da Lei Aurea, a
escravidao foi abolida no Brasil.

Toda essa trajetéria fez com que o trabalho forcado deixasse de ser utilizado
indiscriminadamente nas varias atividades dos periodos colonial e imperial. Ndo obstante, falar em
liberdade plena, sobretudo para os negros com deficiéncia, ainda ndo era possivel. Quando o olhar se
volta as condicdes de marginalizacdo dos negros nos anos iniciais da Republica (1889-1930) pode-se
inferir que — para aqueles que tinham alguma deficiéncia — o abandono e a segregacdo eram as
formas mais usuais da época.

Salienta-se que ndo s6 o negro era excluido por sua deficiéncia, possivelmente também os
colonos e/ou seus descendentes com deficiéncia eram largados a sorte. Caso essas pessoas ficassem
perambulando pelas ruas e fossem acusadas de desordem publica, eram recolhidas as Santas Casas
ou as prisdes. Como a preocupacao com a institucionalizacdo do atendimento para os mutilados, bem
como para as demais pessoas com deficiéncias, era insipiente, restava a esses individuos ficarem
confinados no lar, cuidados pela familia, ou nos hospitais gerais, as tais “Santas Casas”. Tardiamente,
em 1741, foi criada uma instituicdo publica destinada a atender pessoas com deficiéncia no Brasil.
Trata-se do Hospital dos Lazaros, criado pela Coroa Portuguesa, na cidade do Rio de Janeiro.

Refira-se, no entanto, que este hospital surge, inicialmente, vocacionado para atender,
prioritariamente, um grupo especifico: individuos com hanseniase (também chamadas de “leprosos”,
ou “morféticos”), sendo o verdadeiro objetivo da criacdo desse hospital isolar essas pessoas em
espacos de reclusao, excluindo-as do convivio social e minorando, assim, a propagacao da doenca. O
atendimento das diversas deficiéncias nao era, pois, a sua prioridade (Cardoso & Mourao, 2012).

Sé em 1904 surgiu um espaco que se preocupou em distinguir o atendimento. Nao era ainda
um atendimento especializado por deficiéncias, mas, o chamado Pavilhdo-escola Bourneville. Foi o
primeiro espaco destinado ao atendimento exclusivo de criancas com deficiéncia. Entretanto, esse nao

era um espaco novo; tratava-se do Imperial Hospicio Dom Pedro Il, criado no Rio de Janeiro, em 1841,
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vinculado a Santa Casa de Misericordia. Inicia seu funcionamento em 1852, passando a tratar
privativamente os denominados “alienados”. Com a proclamacdo da Republica, em 1889, o Hospicio
Dom Pedro Il é desanexado da Santa Casa, passando a ser denominado Hospicio Nacional de
Alienados. Apds 52 anos de atividade, é transformado no Pavilhao-escola Bourneville.

Foi também pelas maos do Imperador Dom Pedro Il que surgiram duas instituicdes de
atendimento especializado no Brasil. Um foi o Imperial Instituto dos Meninos Cegos, em 1854. No
segundo ano da Republica (1890), este Instituto é renomeado e passa a se chamar Instituto Benjamin
Constant, em homenagem ao seu primeiro diretor. A outra instituicdo especializada foi criada em
1857; trata-se do Imperial Instituto dos Surdos-Mudos. Os surdos que chegam a instituicdo — todos
homens - vém de varias partes do Brasil, a maioria abandonados pelas familias. Também deixa de ser
instituicdo imperial, denominado apenas Instituto dos Surdos-Mudos, mas, em 1957, passa a se
chamar Instituto Nacional de Educacéo de Surdos (INES), nome pelo qual é conhecido até hoje.

Entretanto, as varias contendas no final do Império e no periodo republicano também fizeram
surgir inumeros mutilados. Dentre os conflitos que resultaram em pessoas com deficiéncias merecem
destaque a Guerra do Paraguai (1864-1870), onde se estima que ocorreram cerca de 50 mil dbitos e
outros mil combatentes ficaram invalidos. Numa outra batalha, a Revolta Federalista (1893-1895), no
Rio Grande do Sul, milhares de homens foram degolados e outras centenas mutilados. No Nordeste, a
Guerra de Canudos (1897) - onde os sertanejos foram reprimidos militarmente — foi responsavel por
milhares de mortes e centenas de incapacitados, sobretudo, por deficiéncias motoras. Nos anos
seguintes, “produziram-se” deficientes quer por reacdes populares, como a Revolta da Vacinat (1904),
ou pelos movimentos de insurreicao dos setores militares.

Na primeira metade do século XX, a sociedade civil comeca a criar organizacdes voltadas a
assisténcia nas areas de educacao e saude. O Estado limita-se a expandir os institutos de cegos para
cidades menores, nao promovendo acoes para pessoas com outro tipo de deficiéncia. Como exemplos
podem ser citados: Instituto de Cegos do Recife, em Pernambuco (1909); Instituto de Cegos no Brasil,
criado em 1926, em Belo Horizonte/ MG, conhecido como Instituto Sdo Rafael; Instituto de Cegos da
Bahia (1933) e ainda no Rio Grande do Sul, Paraiba, Parana, entre outros, marcando o crescimento
desses institutos pelas principais capitais do pais.

No ano 1954 sao criados o Conselho Mundial para o Bem-Estar dos Cegos e a Federacao

Internacional de Cegos. No Brasil, no mesmo ano, foi criado o Conselho Brasileiro para o Bem-Estar

s Revolta e manifestacao popular, ocorrida na cidade do Rio de Janeiro. Desencadeadas pela obrigatoriedade de vacinagéo contra a variola.
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dos Cegos (CBBEC), um movimento liderado por Dorina Nowill”, pelo Dr. Rogério Vieira e pelo
professor José Gomes da Silvar.

A Federacao Brasileira de Entidades de Cegos (FEBEC) foi criada em Floriandpolis, no ano de
1984. Também nesse ano é criada a Unido Mundial de Cegos (UMC), resultado da fusdo das duas
entidades mundiais de cegos, o Conselho Mundial para o Bem-estar dos Cegos e a Federacdo
Internacional de Cegos. No ano seguinte é fundada a Unido Latino-Americana de Cegos (ULAC), sendo
a brasileira Dorina de Nowill eleita a primeira presidente honoraria da organizacdo nao governamental.

A Fundacdo para o Livro do Cego no Brasil, no ano de 1991, tem seu estatuto reformulado e
dentre as mudancas passa a se chamar Fundacdo Dorina Nowill para Cegos, uma merecida
homenagem a sua idealizadora. A Fundacdo hoje comporta a maior Imprensa Braille da América
Latina, também ¢é responsavel por programas de avaliacdo e diagnostico, estimulacdo precoce,
reabilitacdo, producao e distribuicao de livros®, regletes, e outros materiais de Tecnologia Assistiva2.

Com relacdo a educacdo dos surdos, o Estado Nacional ndo teve a mesma preocupacéo de
regionalizar o INES. A expansao das acdes ocorreu por forca da organizacdo dos préprios surdos,
familiares e apoiadores, sendo este um processo longo e marcado por avancos e recuos. Essa acédo
ndo governamental em prol da educacdo dos surdos iniciou em 1930, quando ex-estudantes surdos do
INES criaram a Associacao Brasileira de Surdos-Mudos (ABSM), no Rio de Janeiro. Vinte e quatro anos
depois foi criada uma associacdo semelhante em Sao Paulo; em 1956 foi a vez de Belo Horizonte. Em
1959 é criada a Fundacao Carioca de Surdos Mudos (FCSM), responsavel por impulsionar a pratica do
esporte entre os surdos e a participacao desses em competicdes nacionais e internacionais.

Dentre as contradicdes dessa luta das pessoas surdas destaca-se a criacdo da Federacéo
Nacional de Educacdo e Integracdo dos Deficientes Auditivos (FENEIDA), em 1978. Refira-se, no
entanto, que a representatividade da Federacao era questionada pelos proprios surdos, pois apenas
pessoas ouvintes faziam parte da diretoria. A insatisfacdo culminou na organizacdo de uma Comissao
de Luta pelos Direitos dos Surdos, em 1983, que tinha entre um dos seus principais objetivos,

conquistar o direito de participacao de individuos com surdez nas decisdes da diretoria da FENEIDA.

v A paulistana Dorina de Gouvéa Nowill (1919-2010) ficou cega aos 17 anos vitima de uma enfermidade nao diagnosticada. Especializou-se em educacéo
de cegos no 7eacher ‘s College da Universidade de Columbia, em New York- EUA. Naquela ocasido, participou de uma reunido com a Diretoria da Aellog’s
Foundation, exp6s o problema da falta de livros em Braille para cegos brasileiros e da necessidade de se conseguir uma imprensa Braille para a Fundacéo
que tinha sido criada no Brasil. Em 1948, a Fundacao para o Livro do Cego no Brasil recebeu da Aellog’s Foundation e da American Foundation for
Overseas Blind uma imprensa Braille completa com maquinarios, papel e outros materiais.

= A época Presidente do Instituto Benjamim Constant.

= Primeiro presidente do Conselho Brasileiro para o Bem-Estar dos Cegos (CBEC)

= Dentre esses se destacam o Livro Digital Acessivel Daisy, um formato internacional de acessibilidade de leitura e o Dorina Daisy Reader (DDREADER),
lancado pela Fundacdo em 2013, trata-se de um aplicativo aberto e gratuito para a leitura de livros digitais (formato Daisy), que integra os arquivos nesse
formato, produzidos em qualquer parte do mundo, com versées em portugués, inglés e espanhol.

= Tecnologia Assistiva compreendida como conjunto de recursos e servicos que visam promover a autonomia e a independéncia de pessoas com
deficiéncia ou mobilidade reduzida. Proporcionando a participacdo dessas pessoas de forma igualitariana na sociedade.
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Tal objetivo foi atingido tendo, inclusive, em 1987, membro dessa Comissdo se tornar presidente da
Federacao. Houve entdo uma reestruturacao da organizacao, inclusive a mudanca da sua designacao
de FENEIDA para Federacao Nacional de Educacao e Integracédo dos Surdos (FENEIS).

Importante destacar que os surdos na defesa dos seus direitos, tanto de participacdo como de
organizacao politica e social, se inspiraram em grandes personalidades que viveram a sua surdez e
conquistaram respeito mundial. Dentre esses ressalta-se 0 escocés Alexander Graham Bell (1847-
1922), que se dedicou a ciéncia da acustica com intuito de aliviar as agruras da surdez de sua mae, é
acaba inventando o telefone; o renomado pintor espanhol Francisco José de Goya (1746 - 1828),
considerado “o Shakespeare do pincel”. Goya, aos 46 anos, foi acometido por uma doenca de causa
desconhecida que o deixou paralitico temporariamente, parcialmente cego e totalmente surdo.

Também inspirava a luta dos surdos brasileiros a histéria e a producao da filésofa americana
Helen Keller, que utilizou suas habilidades de escritora, filésofa e conferencista a favor das pessoas
com deficiéncia. Nascida em 1880, Helen Keller ficou cega e surda aos 18 meses de idade. Além das
habilidades com a leitura e a escrita, dominou os alfabetos Braille e manual. Venceu as barreiras e em
1898 ingressou na Escola Cambridge, dois anos depois estava na Universidade Radcliffe, onde se
tornou bacharel em filosofia.

Sob uma nova lideranca, os surdos brasileiros foram aprimorando sua organizacao e, no final
da década de 80, lideraram o movimento de oficializacdo da Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS). A
luta pela legalizacéo e regulamentacdo da LIBRAS, no ambito legislativo, iniciou em 1993, por meio de
um Projeto de Lei. Apos nove anos, finalmente, a LIBRAS foi reconhecida pela Lei n.° 10.436 de 24 de
abril de 2002, tendo apenas a sua regulamentacdo ocorrida em dezembro de 2005 (Decreto n.°
5.626). Consequentemente, a LIBRAS ¢ incluida como disciplina curricular nos cursos de graduacao no
Brasil. Também se conquista a formacdo e certificacdo de professores e instrutores, bem como a
formacéao do tradutor e intérprete de LIBRAS - Lingua Portuguesa.

Refira-se que, apesar do grande protagonismo assumido por estes dois movimentos, ndo foram
apenas os atendimentos aos cegos e surdos que surgiram na primeira metade do século XX no Brasil.
As especificidades das pessoas com deficiéncia intelectual ja vinham sendo pensadas em outras partes
do mundo por grupos que seguiam o chamado Movimento Pestalozziano. Grupos brasileiros movidos
pelas formulacdes de Johann Heinrich Pestalozzi (1746-1827) criaram diversos institutos que levaram
0 nome do educador suico. O primeiro desses institutos - conhecido como Instituto Pestalozzi de

Canoas - foi fundado em 1926, no Rio Grande do Sul e ndo teve uma abrangéncia nacional.
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Seguindo a mesma orientacdo, o Governo do estado de Minas Gerais, em 1932, traz a
psicologa russa Helena Antipoff para o Brasil, criando a Sociedade Pestalozzi de Belo Horizonte
(SPBH). Antipoff defende que a origem da deficiéncia esta vinculada & condicdo de excepcionalidade
socioeconémica ou organica, propde, assim que para designar deficiéncia intelectual se proceda a
troca do termo “retardo mental” por “excepcional”. Anos depois, em 1945, surge, também em Belo
Horizonte (MG), o movimento pestalozziano brasileiro, dando origem a criacdo da Sociedade Pestalozzi
do Brasil e, com este, a abertura de outras instituicbes de apoio ao individuo “excepcional” em
diferentes pontos do Brasil: primeiro no Rio de Janeiro (1948) e em S&do Paulo (1952). Passada cerca
de duas décadas e meia (em 1970), eram oito organizacdes pestalozzianas no Brasil, e nesse ano foi
fundada a Federacdo Nacional das Sociedades Pestalozzi (FENASP). Onze anos depois da sua criacdo,
a FENASP organiza o | Congresso Brasileiro da Federacdo das Sociedades Pestalozzi, evento esse que
fez parte das atividades do Ano Internacional das Pessoas Deficientes (1981).

Como é possivel perceber, os acontecimentos dos primeiros cinquenta anos do século XX,
deram origem ao gradual abandono do modelo caritativo de tratamento das pessoas com deficiéncia e
ao emergir de um novo modelo de organizacdo das pessoas com deficiéncia, sustentada na ideia de
participacdo social e associativismo.

Na década de 50, uma epidemia de poliomielite, sobretudo no Rio de Janeiro, impulsionou o
surgimento de entidades filantrépicas que vieram a se organizar e lutar contra as causas da paralisia
infantil e reivindicar tratamento para as pessoas afetadas. Dessa mobilizacdo social surge, em Sao
Paulo, a Associacdo de Assisténcia a Crianca Defeituosa (AACD), hoje Associacdo de Assisténcia a
Crianca Deficiente (AACD).

Com esse movimento surgem, também, as primeiras acdes voltadas a reabilitacdo de pessoas
com alguma limitacdo motora. O primeiro centro de reabilitacdo do Brasil, criado em 1954, no Rio de
Janeiro, é a Associacao Brasileira Beneficente de Reabilitacdo (ABBR). Sendo idealizador o pai de uma
crianca vitima da poliomielite (Charles Murray, pai de Percy Charles Murray), que mobilizou
empresarios para garantir ndo s6 ao atendimento para as criancas, mas também manter a primeira
escola de reabilitacdo voltada para formacdo de fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais. Ja a
formacao desses profissionais, em nivel superior, iniciou em 1956, com a criacdo da Escola de
Reabilitacdo do Rio de Janeiro (ERRJ). O modelo curricular da Escola de Reabilitacdo da Columbia
University foi aplicado nos cursos de Fisioterapia e Terapia Ocupacional da Escola da Reabilitacao.

Paralelamente — e tendo também uma méae como impulsionadora -, teve lugar, no Rio de

Janeiro, em 1954, a criacdo da primeira Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE). Este
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movimento foi inaugurado por Beatrice Bemis — membro do corpo diplomatico norte-americano -, que,
para garantir a educacao da sua filha com Sindrome de Down, mobilizou pais, amigos, professores e
meédicos de pessoas com deficiéncia intelectual com vista a criacdo desta associacdo, a qual se
expandiu, mais tarde, para outros estados brasileiros. Assim, em 1962 ja eram 16 APAE’s no Brasil.
No mesmo ano foi realizado, em Sao Paulo, o 1° Encontro Nacional de Dirigentes Apaeanos. Dessa
reuniao surge a proposta de criacado, ainda no ano de 1962, da Federacdo Nacional das APAE’s
(FENAPAES), a qual congregaria as varias instituicdes voltadas para o atendimento das pessoas com
deficiéncia intelectual e multipla em todo pais. Hoje a FENAPAES é formada por 25 federacdes
estaduais e mais de 2.200 APAE’s distribuidas em todo territorio nacional.

Importante fazer uma digressdo na narrativa historica para enfatizar que o que se conhece
como Sindrome de Down, hoje chamada de Trissomia 21, é uma alteracdo genética caracterizada pela
presenca de um cromossomo a mais, no par 21. Ou seja, o individuo com essa condicdo tem trés
cromossomos ao invés de dois no par 21, portanto, tem 47 cromossomos nucleares e nao 46. Até
pouco tempo, as descricdes de algumas sindromes e doencas eram realizadas por eponimos, isto &,
homenagem a pessoa que descreveu a condicdo. Mas, ao utilizar o sobrenome do médico britanico,
John Langdon H. Down, nao acontece uma descricao real da condicdo sindrémica e sim de um nome.
Surgiu entdo um movimento que passou a questionar o termo Down, sobretudo a traducdo do inglés
(baixo; para baixo). Emergiram campanhas que enfatizando: “Meu Down ¢ Up” ou “Eu sou mais Up”.
Assim, pessoas com a Sindrome, familiares e comunidades da area de saude se organizaram e
passaram a difundir uma nova nomenclatura: Trissomia 21 (T21).

Voltando a narrativa historica, ressalta-se que, atualmente, a FENAPAES conta com um braco
técnico chamado Instituto APAE Brasil de Ensino e Pesquisa, que oferta cursos através de uma
Universidade Corporativa da Rede APAE (UNIAPAE). Iniciou como um programa da Federacédo e hoje
coopera com nucleos de ensino e pesquisa da Rede em instituicdes regionalizadas distribuidas em seis
estados brasileiros, Alagoas, Minas Gerais, Mato Grosso do Sul, Para, Espirito Santo e Sdo Paulo. O
objetivo do Instituto é firmar acordos de cooperacado e intercambio técnico-cientifico e académico com
instituicdes de ensino e pesquisa (universidades, institutos e fundacdes). Acordos esses que visam
reunir um acervo de material cientifico baseado em estudos de profissionais a respeito da deficiéncia
intelectual e multipla e coloca-lo a disposicao de todos, fazendo dessa forma um intercambio de
informacdes, a ponto de se tornar referéncia na area de pesquisas cientificas sobre deficiéncia. Para

tanto, além dos cursos, conta com uma biblioteca virtual e mantém a Revista Académica APAE Ciéncia.
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De referir que, no Brasil, em termos de enquadramento politico, os primeiros gritos em defesa
pelos direitos das pessoas com deficiéncias, ocorreram no periodo da ditadura militar. Com o golpe
militar de 1964, campanhas que defendiam os direitos das pessoas com deficiéncia foram sufocadas,
no entanto, pessoas, grupos e movimentos se fortaleceram nesse periodo. Tal como descrevem
Cardoso e Mourzo (2012), mesmo nos tempos de repressao as pessoas com deficiéncia continuaram
a lutar pelo direito de decidir. Para os autores, do Império até a década de 1970 foi um “periodo de
gestacao da necessidade de organizacao de movimentos dispostos a lutar pelos direitos humanos e por
autonomia, principalmente reconhecimento da capacidade de decidir sobre a prépria vida” (p.12).

Exemplo disso foi o episodio protagonizado por Candido Pinto de Melo (1947 — 2002) que,
mais tarde, deu origem ao Movimento pelos Direitos das Pessoas Deficientes (MDPD). Em 1969,
enquanto militante estudantil contrario a ditadura, Pinto de Melo foi reprimido pelos militares e acabou
atingido por um disparo que lesionou sua medula. Sobrevivente da repressao, Pinto de Melo contribuiu
ativamente para a fundacdo do MDPD, que clamava pelos direitos das pessoas com deficiéncias. Os
ecos dessas mobilizacdes levaram o Governo Federal a criar, em 1973, dentro da estrutura do
Ministério da Educacdo, o Centro Nacional de Educacdo Especial (CENESP). Por alguns anos esse foi o
orgdo responsavel pelas parcas acdes voltadas a pessoa com deficiéncia.

Seguindo 0 mesmo caminho das mobilizacdes, tomando as préprias vidas e/ou a vida dos
filhos com deficiéncia pelas méaos, as mulheres vao a luta. Acdes que aconteceram na década de 70,
destinadas especificamente para as mulheres, contribuiram para que as organizacdes e eventos
voltados as deficiéncias tivessem um carater apartidario, inclusivo e democratico.

Os movimentos afirmativos que propunha lutar pelos direitos humanos e pela autonomia da
pessoa com deficiéncia — entendendo ser preciso construir uma unido nacional entre as organizacdes —
recomendam que seja criada a Coalizdo pro-Federacdo Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes.
Segundo Cardoso e Mourao (2012), “pela primeira vez, organizacdes de diferentes Estados e tipos de
deficiéncia se reunem para tracar estratégias de luta por direitos. A Coalizdo surge para encaminhar
esses debates e articular as organizacdes de todo o pais”. (p. 13)

O movimento cresce e ganha visibilidade, ocorrendo, em 1980, em Brasilia, a primeira reunido
da Coalizao. Esta contou com representantes de instituicoes de 10 estados brasileiros. Essas reunides
e outras acdes se sucederam e foram dando corpo a Organizacdo Nacional das Pessoas com
Deficiéncia. Sobre essa conjuncao de fatores, Lanna Janior (2010) afirma que outros encontros e
manifestacdes publicas regionais aconteceram, a exemplo do Il Congresso Brasileiro de Reintegracao

Social. Neste evento, realizado em Sao Paulo, participaram “pessoas com deficiéncia e profissionais de
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reabilitacdo, que debateram e afirmaram a importancia da participacao da pessoa com deficiéncia em
todas as atividades da sociedade, mas sem paternalismos” (p. 36).

Nesse Il Congresso, a Associacao Brasileira de Deficientes Fisicos (ABRADEF) convoca um ato
publico na Praca da Sé, em Sao Paulo. O protesto contra a discriminacdo das pessoas com deficiéncia
acontece em 21 de julho de 1980. De acordo com Lanna Junior (2010), uma carta aberta é entregue a
populacao com as seguintes explicacbes e questionamentos:

Nao reivindicamos privilégios, apenas meios para que possamos exercer os direitos comuns a

todos os seres humanos. Como pode uma pessoa deficiente exercer o seu direito de voto se

ela é impedida de fazé-lo porque sua secdo possui escadas? Como pode exercer o seu direito
de utilizar o transporte coletivo se os degraus do dnibus sado altos demais? (Carta aberta do

Nucleo de Integracao de Deficientes, citado por Lanna Junior, 2010, p. 37).

Toda essa organizacdo culmina no | Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes,
que aconteceu em 1980, na Universidade de Brasilia. Com participacdo de mais de 500 pessoas,
muitas delas com deficiéncias diversas, o movimento tracou as diretrizes para a Coalizdo Nacional;
definiu critérios de ingresso na futura Federacao; e, estabeleceu uma pauta comum de reivindicacoes
capaz de abarcar todas as deficiéncias. Outro importante avanco do Encontro foi a definicdo de
critérios que garantissem a participacdo de pessoas com deficiéncia na Comissdo Executiva que
trabalharia na criacdo da Federacdo Nacional das Entidades de Pessoas Deficientes. Assim, foram
apresentadas ressalvas que limitaram a participacdo de militantes sem deficiéncia.

A primeira reunido dessa Comissdo aconteceu no Rio de Janeiro, em novembro de 1980.
Tendo a representacdo de uma pessoa de cada regiao do pais, procedeu-se a programacado das
atividades da Coalizdo. Foi com esse espirito de ampliacdo da participacao social que os movimentos
em defesa das pessoas com deficiéncia ingressaram no Ano Internacional das Pessoas Deficientes
(AIPD), instituido pela ONU em 1981. Sendo que as proposicoes para o AIPD haviam sido proclamadas
pela propria ONU em 1976, durante a 312 Sessao da sua Assembleia Geral.

No Brasil, a fase preparativa do AIPD foi marcada por incongruéncias e insatisfacdes.
Justamente na década de 80 havia crescentes reivindicacbes para uma maior participacao da pessoa
com deficiéncia nas acdes que lhes envolvessem, assim, a grande insatisfacdo se deu pela auséncia de
representatividade de entidades formadas por pessoas com deficiéncia na Comissdao Nacional
responsavel pela organizacdo do AIPD no Brasil. Mesmo sendo ouvidos os repudios pelo governo
brasileiro — o que levou a reestruturacdo da Comissdo Nacional -, as criticas ao processo de

organizacao do AIPD continuaram. Alguns estados optaram por criar suas proprias comissoes e seus
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préprios eventos. Foi nesse espirito de criticas e ampliacdo de direitos que encontros e manifestacdes
surgiram durante o AIPD. A intensidade dessas acdes pode ser percebida no depoimento da jornalista
e militante Lia Crespo# (citado por Lanna Junior, 2010, p. 43): “O Ano Internacional foi de extrema
importancia na medida em que serviu como um grande megafone. Conseguimos ampliar a nossa voz,
0 que de outra maneira teria sido muito mais dificil”.

Assim, se o objetivo da ONU com o AIPD era dar visibilidade as pessoas com deficiéncia, no
Brasil esses proprios individuos se mostraram e fizeram suas reivindicacbes serem ouvidas como
nunca havia acontecido. As mobilizacbes e manifestacdes que aconteceram durante o AIPD
contribuiram para agregar forcas e aumentar o volume das acdes (Lanna Junior, 2010). Um destaque
foi a manifestacdo da Cinelandia, no Rio de Janeiro, em abril de 1981, onde cerca de 200 pessoas
com deficiéncia se fizeram presentes e se somaram a outras centenas de pessoas sem deficiéncia.

Com relacdo aos eventos que surgiram a partir dessa postura critica, dois deles — que
aconteceram de forma conjugada — acabaram ganhando destaque: o Il Encontro Nacional de Entidades
de Pessoas Deficientes e o | Congresso Brasileiro de Pessoas Deficientes. Estes tiveram como tema
unico: “A Realidade das Pessoas com Deficiéncia no Brasil”. Em outubro de 1981, no Recife, mais de
600 pessoas, com e sem deficiéncias, debateram sobre “trabalho, educacdo, prevencdo de
deficiéncias, acessibilidade, legislacdo e organizacdo do movimento das pessoas com deficiéncia”
(Lanna Junior, 2010, p. 45).

Tal como permitem constatar os relatos historicos anteriores, os movimentos protagonizados
pelas pessoas com deficiéncia durante a segunda metade da década 70 e inicio dos anos 80, ddo um
tom contrario a0 modelo caritativo de outrora. Ao assumirem o protagonismo, as pessoas com
deficiéncia se colocaram em oposicao ao silenciamento a que foram submetidas durante séculos. Além
disso, reagiram veementemente ao despreparo demonstrado pela imprensa durante a cobertura dos
eventos do AIPD, repudiaram o uso de terminologias como “retardado mental”, a generalizacao do
termo “paralitico” e da expressao “deficiente fisico” para qualquer tipo de deficiéncia. Registe-se,
também, que é dessa época que surge a designacdo “pessoa deficiente”, que viria a mudar outras

vezes, até o termo atual: pessoa com deficiénciaz.

= Ana Maria Morales Crespo (Lia Crespo) é natural de Osasco-SP. Teve poliomielite apdés completar um ano de idade. Formou-se em Jornalismo pela
Faculdade Casper Libero, em 1979. E Mestre em Ciéncias da Comunicacdo pela Universidade de Sdo Paulo e doutora em Historia Social pela
Universidade de Sao Paulo. Foi uma das fundadoras do Nucleo de Integracdo de Deficientes (NID), em 1980. Participou do 1° Encontro Nacional de
Entidades de Pessoas Deficientes, realizado em Brasilia. Também participou ativamente, na década de 80, da criacdo dos Conselhos Estaduais e
Municipais das Pessoas Deficientes na cidade de Sao Paulo.

= Pela Lei n.° 7.405/1985, ¢ orientado o uso da expressdo “pessoa portadora de deficiéncia”. Com a Convencédo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (ONU), em 13/12/06, o termo preferido passou a ser “pessoa com deficiéncia”. No Brasil os termos “pessoa com deficiéncia” e “pessoas
com deficiéncia” foram ratificados pelo Decreto n°. 186,/08 e Decreto n°. 6.949/09.
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Mas as batalhas ndo cessaram. A constatacdo de que existiam objetivos comuns a todas as
deficiéncias, mas também especificos de cada uma, levou os representantes dos movimentos a
reconhecerem haver caréncias e reivindicacdes diferentes. Com esse entendimento, realizou-se, em
1983, na cidade de Sao Bernardo do Campo (SP), o 3° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes, que teve como tema central a “Organizacdo Nacional das Pessoas Deficientes”. Nesse
encontro, devido a diversidade de demandas advindas de um grupo extremamente heterogéneo, a
articulacdo em prol de uma federacao nacional Unica sente os efeitos dos primeiros embates.

Esse embate politico trazia consigo as disputas pelo comando no movimento das pessoas com

deficiéncia e pela agenda de reivindicacdes prioritarias. O movimento amadureceu o debate.

Dois anos depois, em 1983, no 3° Encontro Nacional, em Sdo Bernardo do Campo, surgiu

nova proposta: a organizacado nacional por area de deficiéncia (Lanna Junior, 2010, p. 45).

Muito embora as especificidades de cada uma das deficiéncias colocassem a necessidade da
criacdo de organizacdes nacionais por area de deficiéncia, seria igualmente importante manter o
debate sobre as questées comuns, tendo-se, para esse fim, criado o Conselho Nacional de Entidades
de Pessoas Deficientes.

Contudo, esse Conselho foi um natimorto, pois nunca conseguiu reunir os membros eleitos.
Por outro lado, os grupos que ja vinham se consolidando por meio das Coalizdes sdo responsaveis por
fundar e dirigir suas proprias federacdes nacionais. Num ato de protagonismo, essas organizacdes
passam a ser “de” pessoas com deficiéncia, e ndo mais “para” pessoas com deficiéncia. A esse
respeito, Lanna Junior (2010) diz que a busca pela legitimidade da representacdo fez com que as
pessoas com deficiéncia questionassem as dicotomias das forcas em jogo. Denunciavam que ha tempo
existiam entidades formadas para atender as pessoas com deficiéncia, mas que novas entidades
formadas por pessoas com deficiéncia surgiram e que teriam maior representatividade e compromisso
com a luta politica por direitos e com a transformacao da sociedade.

Esse movimento de afirmacéo conduz a criacdo das entidades “de” pessoas com deficiéncia e
leva a fundacao de algumas entidades em diferentes estados do Brasil, como exemplos podem ser
citadas a: Organizacao Nacional das Entidades de Deficientes Fisicos (ONEDEF) - criada no Rio de
Janeiro, em 1984; Associacao Brasileira de Ostomizados (ABRASO) - fundada em 1985, no Rio de
Janeiro; Associacao de Paralisia Cerebral do Brasil (APCB) - criada em 1987. Como as demais, esta
ultima foi criada pelos préprios paralisados cerebrais, contudo, o que a torna diferente & que antes

essas pessoas eram representadas pelas entidades de pessoas com deficiéncia fisica ou mental, ou
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por entidades de paralisia cerebral, geridas por profissionais de saude, por exemplo, a Associacao
Brasileira de Paralisia Cerebral (ABPC).

No plano governamental, seja no ambito legislativo ou executivo, algumas acbes e avancos
também sao percebidas. Conquistas essas, fruto da luta histérica das pessoas com deficiéncia.
Importante demarcar que, as discussdoes em torno da integracédo - iniciadas nos Estados Unidos da
Ameérica, na década de 1960 — comecam a influenciar o aparato legal relacionado as pessoas com
deficiéncia no Brasil. J& em 1960, a Lei Federal n.° 3.807/60, no seu artigo 55, obriga as empresas
com 20 ou mais empregados a reservar 2% de cargos para readaptados, ou reeducados
profissionalmente.

Em 1969 é a vez da inovacdo legal alcancar a Constituicdo Federal do Brasil. A Emenda
Constitucional n.° 1, de 17 de outubro de 1969 (que altera o texto constitucional de 1967), altera o
artigo 175, que passa a tratar da familia, da educacéo e da cultura. Especificamente no paragrafo 4°
desse artigo ¢ instituido que a “Lei especial dispora sobre a assisténcia a maternidade, a infancia e a
adolescéncia e sobre a educacdo de excepcionais”’. Adicionalmente, uma emenda ao texto
constitucional de 1969 altera o artigo 49, passando a assegurar melhorias de vida as pessoas com
deficiéncia. A nova redacao dispde, em artigo Unico que: “é assegurado aos deficientes a melhoria de
sua condicao social e econdmica, especialmente mediante: | - educacao especial e gratuita; Il -
assisténcia, reabilitacdo e reinsercao na vida econdmica e social do pais; Il - proibicao de
discriminacao, inclusive quanto a admissdo ao trabalho ou ao servico publico e a salarios; IV -
possibilidade de acesso a edificios e logradouros publicos”.

Seguindo orientacdes dos movimentos internacionais e nacionais, a Lei n.° 7.405/1985,
dispde que a legislacdo brasileira passara a usar a expressdo “pessoa portadora de deficiéncia”, em
substituicdo ao termo “pessoa deficiente”. A utilizacdo do Simbolo Internacional de Acessibilidade -
desenho na cor azul, com um boneco em cadeira de rodas - também se torna obrigatéria.

Entre os anos de 1986 e 1987, o protagonismo de entidades e pessoas com deficiéncia foi
fundamental para recolha de 32.899 assinaturas que possibilitaram a insercdo da Emenda Popular n®
PEO0086-5 na Assembleia Nacional Constituinte. Em resultado, foram criados 14 artigos que versavam
sobre questdes que contemplavam desde a igualdade de direitos e acessibilidade, até a educacao
basica e profissionalizante. No texto final da Constituicdo Federal de 1988 é adotada a expressao
“pessoas portadoras de deficiéncia”. Essa mesma expressdo passa a ser utilizada em normatizacoes

estaduais e nas demais leis e politicas destinadas a esses individuos.
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Como consequéncia das acoes desenvolvidas por estes movimentos e pelos dispositivos legais,
o Paradigma da Integracdo ganha forca no Brasil. Um novo modelo de atencdo a pessoa com
deficiéncia vem para nortear diversas propostas voltadas para a educacdo e a insercao social destes
individuos. Contudo, tais propostas nédo tiveram vida longa, pois, logo nos inicios dos anos 90 comeca
a se desenhar os primeiros contornos do conceito (e das praticas) de inclusdo social (Lanna Junior,
2010). Esse periodo de transicdo entre o Paradigma da Integracdo e do Paradigma Educacional da
Inclusdo foi um momento historico que permitiu a mobilizacdo de individuos com deficiéncia e nao
apenas de organizacdes que os representavam. A esse respeito, Adilson Ventura# declara que:

Toda aquela mobilizacdo para a Constituicdo de 1988 e os grandes féruns realizados eram

efetivamente constituidos por pessoas, e ndo de organizacdes. Nao havia organizacoes

representativas legitimas e amplas, mas, sim, pessoas que se envolviam no processo e que

participavam defendendo ideias. Eu fui um dos que participaram como pessoa (Adilson

Ventura, citado por Lanna Junior, 2010, p. 119).

O depoimento de um individuo sem deficiéncia (Romeu Kazumi Sassaki), mas militante das
causas das pessoas com deficiéncia, nos da a dimensdo das conquistas na Assembleia Nacional
Constituinte de 1988.

Em 1986, ja estava pronto o anteprojeto da Constituicdo. Se vocé comparar o anteprojeto com

a Constituicdo de 1988, vai ver a grande diferenca, o quanto nés conseguimos interferir. O

anteprojeto era muito fraco, com aquela visdo antiga, paternalista, sobre pessoas com

deficiéncia. Ali realmente nos crescemos (Sassaki, citado por Lanna Junior, 2010, p. 69)

Apds a Constituicdo Federal de 1988, a mobilizacdo de instituicdes foi responsavel por outras
garantias de direitos. Uma dessas garantias foi a edicdo da Lei n.° 8.213/1991, que estabelece cotas
para pessoas com deficiéncia em empresas com mais de 100 funcionarios. O artigo 93 orienta que o
percentual deve variar de 2% a 5%, a depender do numero de trabalhadores. Existem, no entanto, até
hoje resisténcias ao cumprimento integral da lei. Mas, ao relembrar a Lei n.® 3.807/60, poder-se-a
concluir que ha um avanco em relacdo ao publico alvo da lei — antes readaptados ou reeducados

profissionalmente, agora pessoas com deficiéncias. Por outro lado, o percentual de 2% de contratacdo

= Cego aos 13 anos, sé voltou a estudar aos 23 anos. Apos esses 10 anos aprendeu Braille, retornou os estudos. Na década de 70 se tornou Bacharel em
Pedagogia e Licenciado em Histdria pela Universidade Federal de Santa Catarina. Foi um dos fundadores, em 1977, da Associacdo Catarinense para a
Integracdo do Cego (ACIC). Em 1983, foi eleito presidente da Associacédo Brasileira de Educadores de Deficientes Visuais (ABEDEV). Foi a primeira pessoa
com deficiéncia a presidir o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CONADE). Foi membro do Conselho de Desenvolvimento
Econdémico e Social de 2005 até 2010, quando veio a falecer.

= Associacdo Canoense de Deficientes Fisicos, da Escola Especial de Canoas e da Liga Feminina de Combate ao Cancer, entidades responsaveis pela
autoria da Emenda Popular PEO0077-6.
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era aplicado as empresas com 20 ou mais empregados, agora apenas as empresas com mais de 100
empregados podem se valer da cota, ou seja, aumenta o percentual, mas reduz as possibilidades (por
ter um nuimero menor de empresas com mais de 100 funcionarios).

Uma nova politica iniciou em 1993: a Politica Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora
de Deficiéncia, estabelecida pelo Decreto n.° 914. O objetivo é criar mecanismos que assegurem a
plena integracdo da pessoa com deficiéncia em todos os aspectos da vida social. Esse Decreto foi
substituido pelo Decreto n.° 3.298, de 1999, que define, no Artigo 1°, que “A Politica Nacional para a
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia compreende o conjunto de orientacdes normativas que
objetivam assegurar o pleno exercicio dos direitos individuais e sociais das pessoas portadoras de
deficiéncia”.

No ano de 1993 surge outra importante Emenda Popular. Esta é encaminhada ao Congresso
Nacional sob o n.® PEO0077-6, que acabou sendo regulamentada pela Lei n.° 8.742, em 07/12/1993.
Passou, entdo, a existir o Beneficio da Prestacdo Continuada (BPC), que consiste no pagamento de um
salario minimo mensal as pessoas com deficiéncia que ndo tém recursos para se manter. Até hoje,
essa é uma acao estruturante do 6rgdo governamental que trata das questdes das pessoas com
deficiéncia no ambito do poder executivo.

Adicionalmente, toda a luta dos surdos e da Federacao Nacional de Educacao e Integracao dos
Surdos culmina, em 2002, na promulgacdo da Lei n.° 10.436, no ambito da qual (como referido
anteriormente), é oficializada a Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS) e inquestionaveis avancos para a
comunidade surda sdo alcancados.

No que se refere as pessoas com deficiéncia visual, estas conseguem, em 2006, regulamentar
0 uso do cao-guia, passando a ter o direito de ingressar e permanecer com o animal em todos os locais
publicos ou privados de uso coletivo. Outra regulamentacédo (de 2007), destinada as pessoas atingidas
pela hanseniase, versou a concessao de beneficio pecuniario a essas pessoas, vitimas de isolamento e
internacao compulsorios.

Em 2008, o Decreto n.° 6.571 é também lancado, dispondo o Atendimento Educacional
Especializado (AEE) na Educacao Basica. Esse Decreto define o AEE como “o conjunto de atividades,
recursos de acessibilidade e pedagogicos organizados institucionalmente, prestado de forma
complementar ou suplementar a formacéo dos alunos no ensino regular”. O referido texto reforca que
0 AEE deve estar integrado ao projeto pedagdgico da escola e também obriga a Unido prestar apoio
técnico e financeiro aos sistemas publicos de ensino no oferecimento da modalidade.

Complementarmente, para orientar os estabelecimentos de ensino de Educacdo Basica na
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operacionalizacdo do Decreto n.° 6.571/2008, ¢ aprovado, em 2009, a Resolucdo n.° 4 CNE/CEB.
Esta estabelece diretrizes quanto ao AEE, que deve ser realizado no contra turno, preferencialmente
nas chamadas “salas de recursos multifuncionais” das escolas regulares.

Entretanto, no ano de 2010 - a partir da articulacdo politica da assessoria parlamentar da
Casa Civil e da Secretaria de Direitos Humanos (SDH/PR) -, é aprovada a Lei 12.190 que garante o
pagamento da indenizacdo por danos morais as pessoas que adquiriram deficiéncia fisica decorrente
do uso da Talidomidaz. Refira-se que uma lei anterior (Lei 7070/82) ja existia para versar sobre o
reconhecimento da Sindrome da Talidomida.

Dois anos depois, em 2012, a luta de grupos de méaes de pessoas com autismo conseguiu
alcancar a aprovacdo da Lei n.° 12.764. Com esse dispositivo legal ¢ instituida a Politica Nacional de
Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. Em 2014, no Plano Nacional de
Educacdo (PNE), a participacdo de pessoas ligadas aos debates dos cidaddos com deficiéncia
culminou com a integracdo da meta nimero 4 no PNE. Essa meta tem a seguinte redacéo:

Universalizar, para a populacdo de 4 a 17 anos com deficiéncia, transtornos globais do

desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacdo, o acesso a educacao basica e ao

atendimento educacional especializado, preferencialmente na rede regular de ensino, com a

garantia de sistema educacional inclusivo, de salas de recursos multifuncionais, classes,

escolas ou servicos especializados, publicos ou conveniados.

Segundo D’Amaral (2015), pessoas com deficiéncia, especialistas e entidades consideram que
no texto ha um perigo para a inclusdo. Trata-se da palavra “preferencialmente”, ficando aberto um
espaco para que as pessoas com deficiéncia tenham dificuldades de garantir matricula nas escolas
regulares, ficando assim sujeitas a velha integracdo em escolas especiais.

No ordenamento legal do Brasil, em 2015, surge um importante normativo: a Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia — n.° 13.146). Uma Lei
“destinada a assegurar e a promover, em condicdes de igualdade, o exercicio dos direitos e das
liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua incluséo social e cidadania” (Artigo
1°). O dispositivo legal contém 127 artigos que dispdem sobre o que é deficiéncia e a forma de
avaliacdo da mesma. Tratando-se da caracterizacdo das deficiéncias e das necessidades advindas, no

Titulo | das Disposicdes Preliminares, no seu artigo 3°, é definido que, para aplicacdo da Lei, deve se

= A Talidomida foi um medicamento indicado para enjoos de gestantes. Apds serem contabilizados em todo o mundo mais de 10.000 casos de focomielia,
esses defeitos congénitos em neonatos foram associados ao medicamento. Em 1962 a Talidomida é removida da lista de remédios indicados para
gestantes.
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considerar: | — Acessibilidade; Il - Desenho Universal; Il - Tecnologia Assistiva ou Ajuda Técnica; IV -
Barreiras (urbanisticas; arquitetonicas; nos transportes: nos sistemas e meios de transportes; nas
comunicacdes e na informacao; barreiras atitudinais e barreiras tecnolégicas); V - Comunicacao; VI -
Adaptacdoes Razoaveis; VII - Elemento de Urbanizacdo; VIII - Mobiliario Urbano; IX - Pessoa com
Mobilidade Reduzida; X - Residéncias Inclusivas; XI - Moradia para a vida independente da pessoa com
deficiéncia; XII - Atendente Pessoal; XllI - Profissional de Apoio Escolar; e, XIV - Acompanhante.

Ha ainda no Titulo | das Disposicoes Gerais, o Capitulo Il que trata das questdes referentes a
igualdade e da ndo discriminacdo. O Art. 4° diz que: “Toda pessoa com deficiéncia tem direito a
igualdade de oportunidades com as demais pessoas e nao sofrerd nenhuma espécie de
discriminacdo”, sendo que o § 1°, do artigo 4°, dispde que:

Considera-se discriminacdo em razdo da deficiéncia toda forma de distincdo, restricdo ou

exclusdo, por acdo ou omissdo, que tenha o propdsito ou o efeito de prejudicar, impedir ou

anular o reconhecimento, ou o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais de pessoa
com deficiéncia, incluindo a recusa de adaptacdes razoaveis e de fornecimento de Tecnologias

Assistivas.

O Titulo | fecha com as questdes relacionadas ao atendimento prioritario: Art. 9° “A pessoa
com deficiéncia tem direito a receber atendimento prioritario”. O Titulo Il apresenta os direitos
fundamentais da pessoa com deficiéncia, sendo que cada capitulo trata em separado dos direitos: a
vida; a habilitacao e a reabilitacao; a saude; a educacao; a moradia; ao trabalho; a assisténcia social; a
previdéncia social; a cultura, ao esporte, ao turismo e ao lazer. Trata ainda da acessibilidade que,
conforme o Art. 53, seria o0 “direito que garante a pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida
viver de forma independente e exercer seus direitos de cidadania e de participacéo social”. Assim, séo
garantidas acessibilidades a informacao e a comunicacdo; Tecnologia Assistiva; a participacao na vida
publica e politica e a ciéncia e tecnologia.

A Lei finaliza com um segundo livro, que trata do acesso a justica e o reconhecimento de
igualdade perante a lei. Apresenta a tipificacao e determina as punicdes para os crimes e as infracdes
administrativas. Assim, passam a ser crimes e passiveis de punicoes, com diferentes qualificadoras
gue aumentam a pena, as atitudes de: “Praticar, induzir ou incitar discriminacao de pessoa em razao
de sua deficiéncia” (Artigo 88); “Apropriar-se de ou desviar bens, proventos, pensao, beneficios,
remuneracdo ou qualquer outro rendimento de pessoa com deficiéncia” (Artigo 89); “Abandonar
pessoa com deficiéncia em hospitais, casas de saude, entidades de abrigamento ou congéneres”

(Artigo 90); “Reter ou utilizar cartao magnético, qualguer meio eletronico ou documento de pessoa com
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deficiéncia destinados ao recebimento de beneficios, pensdes ou remuneracdo ou a realizacdo de
operacdes financeiras, com o fim de obter vantagem indevida para si ou para outrem” (Art. 91).

Sem duvida alguma, o estatuto da pessoa com deficiéncia contempla varias questées que ha
anos precisavam ser regulamentadas e pelas quais 0 movimento politico das pessoas com deficiéncia
lutou. Entretanto, entre essas liderancas surgiram algumas criticas a Lei. Por exemplo, para a entao
superintendente do Instituto Brasileiro dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (IBDD), D'Amaral, o
Estatuto ndo deveria ser sancionado:

Ha anos nos preocupa a proposta de um estatuto da pessoa com deficiéncia, finalmente

aprovado pelo Congresso dia 10 de junho, e que segue para sancdo presidencial. Perdemos.

Nossa posicao sempre foi de que um estatuto ndo resolve nada, o que resolve sdo politicas

publicas efetivas que facam com que as leis ja existentes sejam respeitadas. A sancdo pela

presidente Dilma do texto aprovado dia 10 ndo trara cidadania para os brasileiros com
deficiéncia. Pesquisa internacional diz que o Brasil tem a mais inclusiva legislacdo das

Ameéricas sobre direitos das pessoas com deficiéncia, mas a menos respeitada. Nosso ideal,

baseado em premissa da ONU, sempre foi que uma legislacdo especifica sobre o tema s6

deveria existir quando fosse imprescindivel, e que as questdes gerais deveriam ser tratadas

através das legislacdes setoriais comuns a todos os brasileiros (D’Amaral, 2015, p. 19).

De forma timida, questdes relacionadas as pessoas com deficiéncia foram introduzidas nas
normatizacdes nacionais, estaduais e municipais. Cinco anos passados da sua publicacdo os efeitos da
Lei 13.146/2015 ainda sdo timidos, contudo, por se tratar de uma Lei que teve uma conotacéo
politica, as criticas relacionadas a eficacia das mesmas estardo sempre presentes. Os criticos -
sobretudo alguns que lutaram nos anos 80 pelos direitos das pessoas com deficiéncia —, continuaréo a
defender que uma lei nacional ndo pode se sobrepor a convencdo da ONU. Tal como esta patente no
discurso de D'Amaral (2015), ao dizer que a lei brasileira fala sobre o que é necessario para dar
assisténcia aos individuos com deficiéncia, mas esta ndo ¢ integralmente cumprida: “a propria
Constituicdo tem em seus capitulos mencao as especificidades das pessoas com deficiéncia. Temos
uma lei de acessibilidade nao respeitada, uma lei de cotas no emprego nao respeitada, uma lei de
educacao nao respeitada” (p. 20). Assim, as leis sem um amparo juridico e financeiro do executivo
nacional acabam caindo na ineficacia.

Concomitante aos registros e reflexdes sobre os dispositivos legais, é importante destacar
como as pessoas com deficiéncia reivindicaram (e conseguiram) participacdo direta no governo

brasileiro. Assim, sera importante retornar aos anos oitenta para compreender como aconteceu essa
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insercao e, consequentemente, esta foi normatizada. Destaca-se entdo que, a discussdo que seguira
ndo configura uma quebra cronoldgica dos relatos historicos até aqui apresentados, sdo sim outro tipo
de acdo das pessoas com deficiéncia numa década ja citada anteriormente.

Considerando as mobilizacdes e o poder de organizacdo dos cidaddos com deficiéncia, o
Estado Nacional novamente voltou os olhos para os direitos dessas pessoas. De acordo com Lanna
Junior (2010, p. 70), “até o final da década de 1980, as acdes do Estado brasileiro em relacao as
pessoas com deficiéncia eram esporadicas, sem continuidade, desarticuladas e centradas na
educacao. Nao havia politicas publicas amplas e abrangentes”, tendo este cenario mudado nas ultimas
trés décadas.

Uma dessas acdes, posterior a crescente participacdo social de pessoas com deficiéncia,
aconteceu no ano de 1985. Algumas entidades solicitaram ao entdo Presidente da Republica, José
Sarney, a criacdo de um grupo para coordenar um estudo nacional sobre a educacao especial, com
objetivo de detectar problemas e buscar solucdes. Diante da demanda apresentada foi criado, pelo
Decreto Presidencial n® 91.872/85, o Comité Nacional para Educacéo Especial.

O objetivo do Comité era tracar a politica de acdo conjunta para aprimorar a educacdo especial
e integrar na sociedade as pessoas com deficiéncia, com problemas de condutas tipicas e com
superdotacdo. A criacdo do Comité foi de suma importancia para a estruturacdo de acdes
governamentais futuras, no entanto, durante os sete meses de sua existéncia, varios foram os
problemas emergidos. Um dos primeiros problemas que foi necessario resolver referiu-se aos seus
objetivos e estrutura. Assim, quantos aos objetivos, foi preciso torna-los mais abrangentes, uma vez
que o modelo adotado pelo Comité foi a experiéncia norte-americana Painel Kennedy de Combate ao
Retardo Mental (A Proposed Program for National Action to Combat Mental Retardation, de 1962). Esta
proposta tinha como eixos medidas de prevencao, tratamento e educacao direcionadas as pessoas
com deficiéncia intelectual, sendo que a realidade no Brasil pedia outras linhas de acdo. Era preciso,
também, avancar nos diagnosticos, universalizar o atendimento ndo s6 no campo educacional, mas
também nas areas de saude, trabalho e integracao social.

No que se refere as questdes estruturais, o problema colocava-se na composicao do Comité: o
Decreto Presidencial indicava que o Comité seria composto majoritariamente por representantes
ministeriais, todavia, deu ao Ministro da Educacao a prerrogativa de indicar a maioria dos membros,
tendo a area educacional mais evidéncia do que as outras areas. Verificou-se, também, nas primeiras
reunides, que, no grupo inicial, ndo havia pessoas que representassem os campos da superdotacao e

dos problemas de conduta, estando todos os membros ligados a deficiéncia. Quanto a participacao,
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houve uma ampliacdo de 44 para 46 membros, ocorrendo mudancas de membros durante os
trabalhos, sobretudo entre os representantes dos ministérios.

Outra dificuldade surgiu relacionada com a auséncia de dados estatisticos sobre a incidéncia
da deficiéncia no Brasil. A falta desses dados implicava problemas de quantificacdo do publico-alvo do
Comité e, consequentemente, nas projecdes das acdes. Ao perceber essa lacuna, o Comité propos a
realizacdo de um censo nacional acerca da deficiéncia.

Adicionalmente, como os objetivos das acées do Comité iam além da area educacional, era
preciso pensar na articulacdo interministerial. Essa constatacdo foi confirmada quando - olhando a
estrutura governamental por dentro —, os membros do Comité perceberam a desarticulacao entre os
Ministérios e das varias esferas governamentais quando o assunto estava relacionado as pessoas com
deficiéncia. Assim, eram quatro os ministérios (Educacdo, Previdéncia e Assisténcia Social, Saude e
Trabalho) que tinham acdes especificas voltadas para esse publico, sendo que, no entanto, na maioria
das vezes, era o Ministério da Educacdo que assumia as questdes da deficiéncia. Diante desse
problema, o Comité sugeriu a criacdo de um oérgdo de coordenacdo interministerial que se
responsabilizaria pela articulacdo das politicas para a pessoa com deficiéncia nas varias areas do
governo federal e nas varias esferas administrativas. A defesa de criacdo desse o6rgao ficou
devidamente apresentada no documento final do Comité: o Plano de Acdo Conjunto para Integracao da
Pessoa Deficiente (PNACIPD). O Plano tinha duas linhas basilares: (i) as acdes futuras voltadas as
pessoas com deficiéncia (ii) a criacdo de uma coordenacdo executiva que se responsabilizaria pela
viabilizacao do plano.

No ambito do Ministério da Educacao, o documento também sugeriu algumas mudancas que
visavam aperfeicoar a articulacao interministerial, bem como implantar as acées do PNACIPD. Assim,
surge a proposta de criacdo da Secretaria de Educacao Especial (SEESP/MEC), a qual ocorreu em
novembro de 1986, em substituicdo do Centro Nacional de Educacao Especial (CENESP).

A propdsito do Plano Nacional, ¢ importante ressaltar que foi inicialmente concebido como
uma proposta de acdes para pessoas com deficiéncias, pessoas com problemas de conduta e pessoas
superdotadas, entretanto, por conta da falta de representantes da superdotacao e condutas tipicas no
Comité, a maioria das acoes foi voltada para as pessoas com deficiéncia (Brasil, 1986). Foram
definidas 89 acdes de carater pratico no Plano de Acao Conjunto para Integracéo da Pessoa Deficiente.

Além das acbes definidas, o grande legado do Comité foi a proposta de criacdo de uma
coordenacao nacional e interministerial, ligado a Presidéncia da Republica ou a Casa Civil, que viesse

tratar das questoes relacionadas aos diagnodsticos, a universalizacdo do atendimento de educacao e
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saude, ao campo do trabalho e da integracao social. Acdes que abrangessem ndo so as pessoas com
deficiéncia, mas também os superdotados e pessoas com problemas de condutas tipicas.

O documento final do Comité sugeriu, entdo, que esse érgao fosse composto por um
coordenador nacional - nomeado pelo Presidente da Republica -; de subcoordenadores,
representantes dos ministérios envolvidos com a questdo; e, por um Conselho Consultivo. Com a
apresentacdo desse documento se encerram os trabalhos do Comité em 1 de julho de 1986. Trés
meses depois é criada a Coordenacdo Nacional para a Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE),
inicialmente ligada a estrutura do Gabinete Civil da Presidéncia da Republica.

O Decreto n.° 93.481, de 29 de outubro de 1986, que cria a CORDE também indica a primeira
gestora do orgdo, Teresa Costa D’Amaral?; uma das pessoas que compunha a equipe do Comité
Nacional. Esta teve a missao de trabalhar pela estruturacao do 6rgéo e de criar uma estrutura legal que
permitisse o desenvolvimento das acdes voltadas a promocao e defesa dos direitos das pessoas com
deficiéncia. A falta de legislacdo que amparasse as proposicdes do Plano Nacional de Acado Conjunta e
outras, bem como o trabalho da CORDE, dificultava a operacionalizacdo das acdes, sendo, pois, a
criacdo de uma moldura legal uma prioridade. Apesar de iniciados os trabalhos em 1986, a efetivacao
da Coordenacdo Nacional e a posterior apresentacdo das propostas de leis sd veio a acontecer em
1989, pois, como no ano anterior foi instalada a Assembleia Nacional Constituinte, todas as atencdes
estavam voltadas para os debates da Lei maior do pais.

Por forca da Lei n.° 7.853/89 se institui a CORDE e os direitos das pessoas com deficiéncia.
Essa mesma Lei estabelece as responsabilidades do Poder Publico para o pleno exercicio dos direitos
basicos das pessoas com deficiéncia e define como crime praticas discriminatérias. Também foi
definido pela referida Lei que os planos, programas e projetos elaborados pela CORDE seguiriam a
Politica Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiénciaz, a qual sé foi instituida pelo
Decreto n.© 914/1993.

Em respeito a essa trajetoria histérica, registra-se que a Coordenacao Nacional para a Pessoa
Portadora de Deficiéncia (CORDE), ou as diferentes denominacdes que teve esse 6rgao nacional —

Subsecretaria Nacional de Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (2009) e Secretaria

= Bacharel em Histéria e mestre em Comunicacdo Social com a dissertacdo Deficiéncia e Democracia. Ha muitos anos ¢ envolvida com o movimento de
inclusao das pessoas com deficiéncia, sua militancia pode ser atribuida & convivéncia com uma irma que nasceu com deficiéncia e faleceu aos 12 anos. E
uma das idealizadoras, e hoje superintendente, do Instituto Brasileiro de Defesa dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia (IBDD).

= Tratava-se da definicdo da acdo conjunta do Estado e da sociedade civil na criagdo de mecanismos que assegurassem a plena integracdo da pessoa com
deficiéncia em todos os aspectos da vida em sociedade. A morosidade dessa Politica Nacional pode ser percebida com tardia regulamentacao da Lei n.®
7.853/89, que aconteceu em 20 de dezembro de 1999, pelo Decreto n.° 3.298, o mesmo Decreto que alterou a Politica Nacional para Integracdo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia, sem a mesma nem ter iniciado.
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Nacional de Promocado dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (2010)» -, foi marcada por
descontinuidades de acdes e de alocacao na estrutura governamental. Do ano de sua criacao, 1989,
até a entdo gestdo Federal, esse 6rgio fez parte de diferentes Ministérios e teve a sua frente outros
tantos gestores, dentre esses, algumas pessoas com deficiéncia®. Certamente que essas mudancas
vieram acompanhadas de conquistas protagonizadas por pessoas com deficiéncia; por
militantes/pesquisadores com deficiéncia ou nao e por familiares que contribuiram para o gradual
reconhecimento da inclusdo como um direito desses cidadaos.

Entretanto, apesar das constantes mudancas na e da CORDE, diversas atividades desde sua
criacdo foram realizadas. Inclusive, em 2009, esta recebe o reconhecimento da Organizacdo dos
Estados Americanos (OEA), a qual publicou que o Brasil era um dos poucos paises que conseguiam ir
além da acdo de reabilitacdo e assistencialismo, descrevendo a atuacdo da CORDE como tendo
“...destaque internacional na coordenacdo de medidas administrativas, legislativas, judiciais e politicas
publicas, com o objetivo de assegurar os direitos fundamentais desta parcela da populacdo” (citado por
Lanna Junior, 2010; p. 78). Somam-se as iniciativas desenvolvidas pela CORDE a organizacdo de
diversos eventos nacionais e internacionais; coordenacao de equipes técnica para subsidiar projetos,
programas e politicas governamentais e nao-governamentais e apoio a criancas de instituicdes ligadas
a pessoas com deficiéncia.

E preciso ainda referir que, uma das dificuldades vividas pelos membros do Comité Nacional
para Educacdo Especial, no ato de fundacdo da CORDE, foi relacionada a criacdo do Conselho
Deliberativo que comporia a estrutura da Coordenacao. Durante anos, a CORDE contou apenas com
um Conselho Consultivo, o qual tinha atribuicdes limitadas como: sugerir, responder a consultas e
opinar sobre o desenvolvimento da Politica Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia. So treze anos mais tarde, em 1999, essas dificuldades comecaram a ser superadas. Uma
das acdes que contribuiram para amenizar as dificuldades foi a substituicdo do Conselho Consultivo da
CORDE por um Conselho Deliberativo.

Criava-se entdo o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(CONADE), instituido pelo Decreto n.° 3.076, de 1° de junho de 1999. Na nova estrutura

administrativa, a CORDE se consolida como 6rgao de assessoramento vinculado a Secretaria Especial

= Essa mudanca foi a que garantiu maior poder ao érgao desde a sua criacdo. Passou a fazer parte do terceiro escaldao do governo, abaixo apenas dos
Ministros e do Presidente da Republica. Foi possivel uma maior articulacdo e acompanhamento das a¢des voltadas para as pessoas com deficiéncia.

© Em 2003, Izabel Maria Madeira de Loureiro Maior, deficiéncia fisica. Em 2011, Antonio José Ferreira tornou-se a primeira pessoa com deficiéncia visual
a exercer um cargo dessa natureza no Brasil.
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dos Direitos Humanos da Presidéncia da Republica (SEDH/PR) e o CONADE passa a ser o 6rgéo
superior de deliberacao colegiada.

Para se garantir, no CONADE, a ampla representacdo e a légica da deliberacdo coletiva, a
composicao do Conselho é feita paritariamente, tendo representantes do Poder Publico e da Sociedade
Civil. No primeiro quadriénio (1999-2002) foi indicado para presidir o Colegiado o Secretario Nacional
dos Direitos Humanos. Na primeira eleicdo, em 2002, o professor Adilson Ventura, militante com
deficiéncia visual e representante da Unido Brasileira de Cegos, passou a presidir o CONADE.

As competéncias do CONADE, enquanto Conselho Deliberativo da CORDE eram: garantir a
implementacdo e zelar pela Politica Nacional para Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia;
acompanhar o planejamento e avaliar a execucao das politicas setoriais relativas a pessoa portadora de
deficiéncia; zelar pela efetivacdo do sistema descentralizado e participativo de defesa dos direitos da
pessoa portadora de deficiéncia; propor a elaboracdo de estudos e pesquisas; propor e incentivar a
realizacdo de campanhas visando a prevencdo de deficiéncias e a promocdo dos direitos da pessoa
portadora de deficiéncia; aprovar o Plano de Acdo Anual da CORDE; entre outras.

Em 2003, mais uma vez a CORDE foi realocada. Agora, como érgao colegiado da SEDH/PR,
levou junto o seu Conselho Deliberativo. Essa mudanca nao alterou as competéncias do CONADE.
Este ultimo responsabilizou-se pela organizacdo de duas Conferéncias Nacionais dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia e quatro Encontros Nacionais de Conselhos de Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, bem como por coordenar a Campanha “Acessibilidade — Siga essa Ideia”.

A 1% Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (2006) teve como tema
central: Acessibilidade, Vocé Também tem Compromisso. O foco do evento foram as questdes sobre
acessibilidade, tanto que dos 58 textos disponibilizados para subsidiar os debates, 51 tratavam de
acessibilidade. Foram elaboradas propostas que indicavam modificacdes na legislacdo, de modo a
incluir a acessibilidade das pessoas com deficiéncia nos bens e servicos oferecidos no pais.

Com o tema “Inclusao, Participacdo e Desenvolvimento: Um Novo Jeito de Avancar”, foi
realizada a 2% Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (2008). Aconteceram
etapas preparatorias nos estados, sendo a inclusao a questdo central das discussdes, por sua vez
dividida em trés grandes eixos: saude e reabilitacao profissional; educacao e trabalho; e acessibilidade.
Apds os 854 delegados problematizarem as questdes nos estados, se juntaram a outros participantes
na Conferéncia Nacional, em Brasilia, somando cerca de 2.000 pessoas.

As mudancas ocorridas em 2010, quando a CORDE passou a Secretaria Nacional de

Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, ndo alteraram a linha de acéo construida até entao.
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Com o mesmo espirito de ampliacdo de direitos e participacdo popular foi realizada a 3% Conferéncia
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (2012), agora com o tema: “Um olhar através da
Convencao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, da ONU: novas perspectivas e desafios”.

Foram realizadas etapas preparatorias municipais, estaduais e distritais, tendo em cada uma
delas quatro eixos tematicos: Eixo | - Educacao, esporte, trabalho e reabilitacdo profissional; Eixo Il -
Acessibilidade, comunicacao, transporte e moradia; Eixo Ill - Saude, prevencao, reabilitacdo, drteses e
préteses; Eixo IV - Seguranca, acesso a justica, padrao de vida e protecdo social adequados.

As acoes realizadas pelo Governo Federal — sobretudo a partir da criacdo da CORDE, em 1986
-, inegavelmente sdo fruto da mobilizacdo das pessoas com deficiéncia no mundo e no Brasil. Os
novos paradigmas do século XXI estdo diretamente relacionados com a garantia de direitos. Direitos,
equiparacdo de oportunidades e ampliacdo de participacao social sdo preceitos necessarios para
garantia da ampla inclusao, incluindo, é claro, as pessoas com deficiéncia.

Nao tendo como negar as conquistas dos movimentos de pessoas com deficiéncia nem os
atuais paradigmas, o governo brasileiro aceitou as prerrogativas da Convencdo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU-2006), dando ao disposto na
Convencao internacional equivaléncia de “emenda constitucional® no ano de 2009. Convencdo essa
gue consagrou a expressao “pessoa com deficiéncia”, pois, para ONU ser “pessoa com deficiéncia” é,
acima de tudo, ser igual a qualquer outra pessoa.

Em 2011, o empenho do Brasil para garantir oportunidade as pessoas com deficiéncia segue
no ambito governamental com o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Viver sem
Limite (Decreto 7.612/2011), com término da primeira fase previsto para o final do ano de 2014. O
Plano - através da articulacao de politicas governamentais de acesso a educacao, inclusao social,
atencao a saude e acessibilidade — conseguiu envolver mais de 15 ministérios, governos estaduais e
municipais e, sob a supervisao do CONADE, vem operacionalizando as proposicdes da Convencéo da
ONU e proporcionando importantes contribuicdes para sociedade.

Nao ¢ possivel falar da ampliacao de direitos e participacao social das pessoas com deficiéncia
sem mencionar as questoes relacionadas ao esporte. No Brasil, assim como no mundo, as primeiras
reinsercoes de mutilados aconteceram por meio do esporte. Da mesma forma, pessoas com
deficiéncia congénita ou adquirida foram integradas e inclusas na sociedade pelo esporte. As
conquistas vao além de premiacao pelos resultados. Sao conquistas que ultrapassam o plano pessoal e

alcancam patamares sociais importantes para o reconhecimento e garantias de direitos. Conquistas

= Equivaléncia concedida pelo Decreto Legislativo n® 186/2008 e Decreto n® 6.949/2009.
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para a vida dos esportistas com deficiéncia sdo crescentes, mas ainda ha muito para se fazer para que
todas as pessoas com deficiéncia tenham oportunidades iguais as de qualquer outra pessoa.

Se no campo esportivo sdo crescentes as conquistas das pessoas com deficiéncia, novamente
0 Brasil passou por um periodo desanimador relacionado as politicas publicas voltadas para as
pessoas com deficiéncia. Desde o ano de 2016 o pais passou por grande instabilidade politico-
administrativa, sendo a Presidente da Republica destituida do cargo em agosto do referido ano. O Vice-
Presidente assumiu a conducdo do pais em meio a grande rejeicao popular, investigacdes de
corrupcao contra si e seus aliados, além de decisdes politicas impopulares. Diante deste contexto, as
acoes governamentais voltadas para as pessoas com deficiéncia estagnaram.

No ano de 2019 assumiu um novo Presidente. O que se percebeu foi um desmonte de
programas voltados a educacdo inclusiva no ambito do Ministério da Educacdo. Em setembro de 2020,
por meio do Decreto Presidencial N° 10.502, registrou-se um retrocesso na politica inclusiva do pais,
instituiu-se a Politica Nacional de Educacéo Especial: Equitativa, Inclusiva e com Aprendizado ao Longo
da Vida. Chegando a existir manifestacbes de Ministro da Educacdo que, infelizmente, afirmou
textualmente que “a inclusao de alunos com necessidades especiais atrapalha o aprendizado de outras
criancas sem a mesma condicao”

E importante relembrar que em 2008, por consequéncia de debates e protocolos
internacionais, o governo brasileiro instituiu a Politica Nacional de Educacao Especial na Perspectiva da
Educacao Inclusiva (Brasil, 2008). Contudo, essa Politica jamais foi normatizada por um dispositivo
legal. Apenas a Secretaria de Educacao Especial (SEESP/MEC) elaborou um documento, divulgado
nacionalmente. Em meio a muitas controvérsias, e se valendo da necessidade da normatizacao, o
governo que assumiu em 2019 passa a afirmar que cabe as familias o processo de decisdo sobre a
alternativa mais adequada para o atendimento educacional, a escola regular ou especial.

Pessoas com deficiéncia, diversos setores que atuam com pessoas com deficiéncia, bem como
defensores dos direitos desses individuos, passam a denunciar que a “nova” Politica de Educacéo
Especial, de nova, sé tem a data e o nome; pois, o que defende se configura como mera reforma,
trazendo de volta praticas outrora fracassadas. Assim, com o0s retrocessos observados criou-se um
receio de que o0s preceitos constitucionais fossem desconsiderados, descumpridos e renegados, uma
vez que a Carta Magna define 0 acesso a escola comum como um direito do aluno, do qual a familia e
o0 Estado sé@o os guardides. Assim, houve uma mobilizacdo para que fossem mantidas as garantias de

matricula, a participacao e a aprendizagem de pessoas com deficiéncia em escolas comuns; pois, foi

= Pronunciamento do Ministro da Educacao, em entrevista ao programa Sem Censura, da TV Brasil, no dia 09 de agosto de 2021.
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com muita luta que se alcancou no Brasil mais de 1 milhdo de matriculas e, o consequentemente, se
ampliou 0 acesso desse publico ao ensino superior.

Mas, com uma nova mudanca de governo, em novembro de 2023, foi lancado o Plano de
Afirmacao e Fortalecimento da Politica Nacional de Educacao Especial na Perspectiva da Educacéo
Inclusiva (PNEEPEI). A Meta do Plano é chegar ao fim de 2026 com mais de 2 milhdes de estudantes
do publico da educacado especial matriculados em classes comuns, bem como ampliar os recursos
financeiros para criacdo de mais Salas de Recursos Multifuncionais (SRM). Outros eixos do PNEEPEI
sdo: 1) Expansdo do Acesso: com énfase na educacao infantil e investimento em atencdo precoce; 2)
Qualidade e Permanéncia: ampliar o transporte escolar acessivel, a acessibilidade nas escolas e a
oferta de SRM, garantir Atendimento Educacional Especializado (AEE) a todos os estudantes da
educacdo especial e regulamentar o trabalho de profissionais de apoio escolar; 3) Producao de
Conhecimento: apoiar pesquisas sobre educacdo inclusiva e pesquisadores com deficiéncia; 4)
Formacao: investir na formacao de professores de salas comuns, professores de AEE e gestores da
educacao especial na perspectiva inclusiva.

Sobre esse quarto eixo, no inicio de 2024, foi lancado edital para criacdo de cursos de
licenciatura em Educacéo Especial Inclusiva em todo Brasil. O responsavel por esta tese coordenou a
elaboracdo da proposta da UFRB e, tendo logrado éxito, no segundo semestre de 2024 o curso ofertara
oitenta vagas para formacdo de professores e terd como coordenador o professor Kleber Peixoto de
Souza. Outra importante conquista, que tem relacdo com a tematica deste estudo e com seu autor, é
que este propds que as maes (e pais) de pessoas com deficiéncia fossem consideradas como publico-
alvo da educacao especial para efeito da referida selecdo. Assim, de forma inédita no Brasil, essas
maes tiveram cotas especificas para cursar uma licenciatura. Assim, das oitenta vagas quinze foram
ocupadas por maes atipicas.

E nessa historia que se faz com o outro, por meio de disputas, negacdes e afirmacées que
seguem as pessoas com deficiéncia. Mas, essas pessoas nunca estiveram e ndo estdo sozinhas. E
dando a sua contribuicdo para, ndo s6 o familiar com deficiéncia, mas qualquer outro cidadao com
limitacOes seja respeitado, que méaes de pessoas com deficiéncia renegaram a propria vida para viver
com e pelo seu filho. Sdo essas maes que também merecem sair da invisibilidade, deixar o papel de
coadjuvante e assumir o protagonismo familiar, politico e social quando as questdes envolvem as
deficiéncias de seus filhos. Quanto aos demais cidaddos, conscientes dos direitos dessas pessoas,

assim como o investigador deste trabalho, podem somar suas vozes e suas acoes.
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CAPITULO II
2. 0 Modelo Bioecolégico de Urie Bronfenbrenner e a Teoria Histérico-Cultural de

Vygotsky no Contexto da Relacao Maes e Filhos com Deficiéncia

O estudo da relacao familiar dos individuos com deficiéncia promoveu aproximacao tedrico-
metodoldgica com a Teoria Bioecolégica do Desenvolvimento Humano de Urie Bronfenbrenner. A esse
quadro tedrico se somam outros aportes — associados aos construtos vygotskianos de Mediacéo e
Resiliéncia® —, os quais integram a base epistemoldgica em que assentou a pesquisa sobre os olhares
(resilientes) das maes de filhos com deficiéncia na construcdo de estratégias de superacao.

A opcao pela teoria de Urie Bronfenbrenner se deu por considerar que a abrangéncia da
mesma vai ao encontro da complexidade dos fendmenos estudados na componente empirica da
presente Tese. Trata-se de fundamentos epistemologicos construidos por Bronfenbrenner em varias
etapas, tendo, ao longo da sua historia, sofrido mutacdes varias. Assim, a sua versao inicial - designada
de Teoria dos Sistemas Ecologicos — deu posteriormente lugar a Ecologia do Desenvolvimento Humano

até chegar a atual Teoria Bioecologica do Desenvolvimento Humano.

2.1 0 Modelo Bioecoldgico de Urie Bronfenbrenner: uma teoria em continua construcao

O movimento de construcdo da Teoria Bioecolégica do Desenvolvimento Humano e as
reformulacoes que foi sofrendo deveram-se, segundo Michele Polleto e Silvia Koller (2008), “ao olhar
critico de seu principal tedrico, Urie Bronfenbrenner, bem como dos seus colaboradores” (p. 160).
Assim, para compreensao da Teoria Bioecoldgica, bem como dos seus avangos conceituais, € preciso
destacar que Bronfenbrenner formulou autocriticas a sua proépria teoria, chegando a renomea-la por
consequéncia da ampliacao conceitual acumulada durante os anos de estudo e, também, em resultado
da sua aplicacdo em contextos reais. O proprio autor registra esse movimento evolutivo da seguinte
forma:

Acabei perseguindo uma agenda oculta de producao: a de reavaliar, rever, ampliar, assim

como renunciar alguns conceitos estabelecidos nesse meu trabalho de 1979. Os elementos e

imperativos basicos do paradigma ecologico, ndo apenas se mantém, mas sao reforcados e

estendidos por evidéncias e argumentos cientificos (Bronfenbrenner, 2011, p. 137).

= Os construtos sobre mediacao estdo fundamentados em producées do proprio Vygotsky (1987; 1989; 1995; 1998; 2000; 2012), Diaz (2012) e Pimentel
(2012), dentre outros. Ja os de resiliéncia em autores como Grotberg (2004), Yunes (2003), Werner e Smith (1989), Rutter (1985), Cecconelo (2003),
Polleto e Koller (2008), Walsh (2005), McCubbim e McCubbim (1993), dentre outros.
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Numa das autocriticas feitas a versdo original da Teoria, realizadas em 1996, o autor assumiu
que, na sua primeira versdo, datada de 1979, atribui grande énfase ao papel do ambiente no
desenvolvimento humano. Ou seja, conforme o autor, suas revisdes apontaram que, em virtude desta
primazia, estavam sendo produzidos “mais conhecimentos sobre a natureza dos contextos proximo e
distante relevantes desenvolvimentalmente do que sobre as caracteristicas do desenvolvimento dos
individuos no passado e na atualidade” (Bronfenbrenner, 2011, p. 138).

Noutras investigacdes que se valiam do paradigma por ele apresentado, as analises centravam-
se exclusivamente na pessoa em desenvolvimento, no interior de um ambiente restrito e estatico, sem
a devida consideracdo das multiplas influéncias dos contextos em que esta pessoa vivia. Como conclui
0 autor, essas linhas de “investigacées do desenvolvimento humano empregaram apenas efeitos
aditivos, ou seja, as influéncias emanadas da pessoa e do ambiente foram tratadas como
operacionalmente independentes uma da outra” (Bronfenbrenner, 2011, p. 140). Por consequéncia, as
revisdes realizadas na Teoria passaram a evidenciar a importancia dos efeitos interativos entre os
contextos, as caracteristicas das pessoas, 0s processos interativos e a temporalidade dessas
interacdes. Essa autocritica foi fundamental para a ampliacdo conceitual da sua propria teoria.

Ressalta-se que o caminho que levou Bronfenbrenner a desenvolver uma teoria sistémica,
bidirecional e interconectada, voltada para o estudo do desenvolvimento humano, partiu de analises
que fez de alguns modelos utilizados em pesquisas sobre a Psicologia do Desenvolvimento. Assim,
Bronfenbrenner (1977; 1979) publica, ainda nos anos 70, dois importantes livros sobre a teoria
ecoldgica: o primeiro com o titulo 7owards an experimental ecology of human development (1977) e o
segundo 7he ecology of human development. Experiments by nature and design (1979). Nestas obras,
ao proceder a analise do desenvolvimento humano, o autor apresenta os alicerces conceituais do seu
modelo, bem como a verséao inicial dos elementos que o constituem.

Anos depois, em 1992, o autor propds uma segunda versao do modelo, a qual designou de
Teoria dos Sistemas Ecoldgicos. Ressalta-se que a dimensao ecolégica sempre esteve presente nos
construtos teoricos de Bronfenbrenner, pois concebia que o desenvolvimento® ¢ um produto interativo
da relacao genética e ambiental, ou seja, trata-se de um processo ndo s6 psicoldgico, mas, ecologico
(relacionado ao ambiente e as interacdes entre este e as caracteristicas da pessoa). Portanto,

considera o desenvolvimento como um processo biopsicolégico. Fruto dessa compreensao, afirma que

= Bronfenbrenner, U. (1996). A Ecologia do Desenvolvimento Humano:. Experimentos naturais e planejados (M. A. V. Veronese, Trad.). Porto Alegre: Artes
Médicas (Original publicado em 1979).
= (O conceito de desenvolvimento serd aprofundado neste capitulo quando forem abordadas as caracteristicas desenvolvimentais da pessoa.
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o desenvolvimento humano, ao ser analisado, deve considerar a dimensao bioldgica do individuo e os
contextos em que se desenvolve ao longo do seu curso de vida. Partindo dessas assercoes,
Bronfenbrenner acresceu na sua teoria novos aspectos do desenvolvimento vinculados a pessoa e ao
tempo.

Na sua terceira versdo, o modelo foi além da mudanca de nome - passando de “Ecolégico”
para “Bioecologico”. Neste Bronfenbrenner (1994) propds uma mudanca conceitual que reforcou a
énfase nas caracteristicas biologicas (genéticas) e psicologicas da pessoa em desenvolvimento. Com
estas reformulacdes, as diferentes formas de interacdo individuo-ambiente deixaram de ser tratadas de
modo unidirecional — nos quais o ambiente assume um papel preponderante — passando a ser
definidas como bidirecionais. Ou seja, no ambito destas interacdes, ndo apenas o ambiente exerce
influéncia sobre o individuo em desenvolvimento, mas, também, o individuo influencia o(s) contexto(s)
com os quais interage. Martins e Szymanski (2004), interpretando essa bidirecionalidade, dizem que os
individuos “influenciam os proprios ambientes onde se encontram quando iniciam uma atividade nova
ou quando comecam a estabelecer algum tipo de vinculo com outras pessoas e, logo, sao
influenciadas, ao mesmo tempo, pelos que estdo ao seu redor” (p. 64). Bronfenbrenner (1996)
considera, ainda, que os aspectos mais importantes do meio ambiente para o crescimento psicologico
sa80, em sua maioria, aqueles que tém significado para a pessoa em determinados contextos. Assim, o
ambiente ndo exerce influéncia apenas pelos seus atributos, mas pelo significado que lhe ¢ atribuido
pelo individuo. Ou seja, o desenvolvimento da pessoa é entendido como uma construcdo social.
Portanto, nesta nova versdo do Modelo ndo ha uma unica realidade para ser conhecida, mas, multiplas
realidades.

Segundo a sua proposta, os diferentes contextos que influenciam o desenvolvimento do
individuo — designados também como “estruturas”, “sistemas”, “niveis” ou “contextos ecoldgicos” —
se encontram organizados de forma concéntrica e interrelacionada. Ou seja; a ecologia do
desenvolvimento humano comporta um conjunto de estruturas - dispostas umas dentro das outras -
que sao interconectadas e vao das estruturas (ou contextos/sistemas) mais centrais/imediatas
(Microssistema), passando por estruturas intermediarias (Mesossistema e Exossistema), até chegar as
estruturas mais globais (Macrossistema).

Segundo Bronfenbrenner, a estrutura mais imediata — abarcando os contextos mais préximos
do individuo em desenvolvimento — é designada de Microssistemna, e diz respeito aos contextos dentro
dos quais o individuo se “move” em determinados momentos de sua vida. Este integra os contextos

mais imediatos (e.g. casa/familia, escola, grupo de amigos, atividades de lazer), ambientes com os
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quais o individuo estabelece uma relacao direta e onde assume um conjunto de papéis e atividades
que integram o seu cotidiano.

O proximo nivel ecoldgico é o Mesossistema representa “as inter-relacdes de varios ambientes
nos quais a pessoa em desenvolvimento esta inserida em um determinado periodo de sua vida”
(Bronfenbrenner, 2011, p. 515). Engloba as relacdes entre dois ou mais ambientes dos quais a pessoa
em desenvolvimento participa ativamente.

Num terceiro nivel do modelo, Bronfenbrenner coloca o chamado Exossistema. Este é formado
pelos ambientes nos quais a pessoa nao esta inserida diretamente, mas os mesmos exercem
influéncia sobre ela ou sdo influenciados pela sua acédo. Deste, sdo exemplos o local de trabalho dos
pais da crianca, a sua familia alargada e os servicos de saude.

O Macrossisterma é considerado o nivel que engloba todos os outros, consistindo num conjunto
de sistemas encaixados e interconectados no qual se manifestam padrdes globais da ideologia e da
organizacao das instituicbes sociais comuns a uma determinada cultura. Este envolve a macro
instituicdo, como o Governo, e as politicas publicas.

Nestas primeiras formulacées de Bronfenbrenner, esses quatro sistemas foram assumidos
como constituindo a ecologia do desenvolvimento humano. Em 1992, o autor publica um novo artigo
em que apresenta uma revisao e uma ampliacao dos seus construtos tedricos. Acrescenta, entéo, a
dimensdo Tempo, dando lugar ao conceito de Cronossistema. Nessa nova definicdo da Ecologia do
Desenvolvimento Humano, Bronfenbrenner ja comporta a dimensado temporal, tal como se pode
constatar abaixo:

A Ecologia do Desenvolvimento Humano é o estudo cientifico da progressiva acomodacéo

mutua, durante todo ciclo de vida, entre um ser humano ativo em crescimento e as

propriedades em mudancas nos contextos imediatos nos quais a pessoa em desenvolvimento
vive. Nesse processo ela é afetada pelas relacoes entre esse contexto imediato e os distantes,

estando todos esses encaixados (Bronfenbrenner, 2011, p. 138).»

Assim, para Urie Bronfenbrenner (1992), o estudo do desenvolvimento e a compreensao das
descontinuidades e mudancas ocorridas na estrutura biologica e psicolégica dos seres humanos ao
longo da sua vida passa a considerar as variaveis cronologicas. Com essa nova formulacéo, a

passagem do tempo, gradativamente, deixa de ser tratada como se fosse apenas sinénimo de idade

= Bronfenbrenner, U. (1992). Ecological systems theory. In R. Vasta (Ed.), Six theories of child development - Revised formulations and current issues. (pp.
187-249). London: Jessica Kingsley.
# Grifos do autor.
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cronolédgica. Assim, 0 momento e a sequéncia em que esses eventos ocorrem no ciclo de vida (do
individuo) bem como o contexto historico mais amplo (da humanidade) em que se enguadram
passaram também a ser considerados. Através da analise desta nova dimensao - Cronossistema — é
possivel, por exemplo, identificar o impacto que - isolada ou sequencialmente — alguns eventos e
experiéncias vividas anteriormente pelo individuo tiveram no seu desenvolvimento subsequente.
Segundo o autor, tais experiéncias podem ter suas origens no ambiente externo ou dentro do
organismo, por exemplo, respectivamente, o nascimento de um irmao ou uma doenca.

Outros elementos estruturantes para a analise do desenvolvimento humano passam a ser o
Processo, a Pessoa, o Contexto e o0 Tempo (Modelo PPCT), assumidos pelo autor como componentes

inter-relacionados.

Processo

O Processo ¢ o primeiro desses componentes, representa as interacdes entre o individuo e o
meio, em diferentes situacées e ambientes (Micro, Meso, Exo e Macrossistema), e ocorre quando a
pessoa em desenvolvimento exerce seus papeis nas atividades diarias.

Assumidos como mecanismos primarios na constituicdo do desenvolvimento humano,
Bronfenbrenner e Morris (1998) afirmam que os Processos “variam substancialmente em funcédo das
caracteristicas da pessoa em desenvolvimento, dos contextos ambientais imediatos e mais remotos, e
dos periodos de tempo em que 0s processos proximais acontecem” (p. 795). Os autores concebem
€SSes processos proximais — nucleares nesta nova versado da Teoria — como “formas particulares de
interacdo entre organismo e ambiente, que operam ao longo do tempo e compreendem 0s primeiros
mecanismos que produzem o desenvolvimento humano” (Bronfenbrenner & Morris, 1998, p. 994).

Esses processos sao impulsionados pela interacdo do individuo em desenvolvimento com
outras pessoas, bem como, com objetos e simbolos externos, e, nessa interacdo, o individuo tanto
sofre influéncias dos mesmos como pode exercer influéncias sobre eles. De acordo com
Bronfenbrenner e Morris (1998), por serem 0s processos proximais um conceito que tem um sentido
especifico no modelo bioecoldgico, “é importante que suas propriedades distintivas sejam explicitadas”
(p. 798). Dizem ainda que, ao se analisar as interacdes entre organismo e ambiente ao longo do
tempo, é preciso considerar que as cinco propriedades/caracteristicas dos processos proximais, que
permitem distingui-los de outros tipos interacdes, sejam explicitadas. Séo elas: engajamento, a

interacado efetiva, a progressividade, a reciprocidade e o estimulo.
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Engajamento: reporta-se a (s) atividade (s) em que o individuo se encontra engajado consigo
préprio, com outras pessoas, objetos e/ou simbolos, sendo o seu envolvimento numa atividade um
requisito para que o desenvolvimento ocorra (Bronfenbrenner & Morris, 1998);

Interacao efetiva: essa caracteristica diz respeito aos “padrées duradouros de interacao no
contexto imediato” (Bronfenbrenner, 2011, p. 46). Uma interacao para ser efetiva, deve acontecer
em uma base relativamente regular, por periodos estendidos de tempo. Diz o autor que, essa
interacdo efetiva pode ser percebida quando se analisam, por exemplo, as interacdes presentes no
processo de desenvolvimento de criancas pequenas, e se chega a conclusdo que apenas “um fim
de semana fazendo coisas com a mae ou o pai nao foi suficiente para resolver um determinado
problema. Muito menos se resolve quando atividades sdo frequentemente interrompidas”
(Bronfenbrenner & Morris, 1998, p. 798);

Progressividade: conforme os autores, “para serem eficazes em termos de desenvolvimento, as
atividades devem continuar por tempo suficiente para se tornarem cada vez mais complexas. A
mera repeticdo nao funciona” (Bronfenbrenner & Morris, 1998, p. 798). Portanto, esta propriedade
pode ser pensada como a progressao das interacbes de modo a ampliar a sua complexidade por
um determinado periodo. Como diz Bronfenbrenner (2011, p. 46), “Mediante uma interacdo cada
vez mais complexa com seus pais, por exemplo, as criancas tornam-se cada vez mais agentes do
seu desenvolvimento™;

Reciprocidade: significa que, nas relacdes interpessoais, as iniciativas de interacdo nao vém de
um lado somente, sdo bidirecionais. Assim, segundo Bronfenbrenner e Morris (1998), para que o0s
processos proximais sejam efetivos ha que existir algum grau de reciprocidade e troca entre ambas
as partes; devendo haver influéncias mutuas;

Estimulo: traduz a assercao de que os processos proximais nao estao limitados a interacdes com
pessoas. Eles também podem envolver a interacdo com objetos e simbolos. Para a interacao
reciproca ocorrer, os objetos e simbolos no ambiente imediato devem ser de um tipo que desperte

a atencao, exploracao, manipulacao, elaboracédo e imaginacao.

Ressalte-se, ainda, que, segundo Bronfenbrenner e Ceci (1994), no desenvolvimento humano,

0s tracos do individuo ndo sao produzidos exclusivamente pelo material genético: “o material genético

nao produz tracos acabados, mas sim interage com a experiéncia ambiental para determinar os

resultados do desenvolvimento” (p. 571). Nao se trata, pois, de um processo instantaneo; sao

necessarias interacbes com pessoas e contextos, ao longo do tempo, para possibilitar a realizacao das
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potencialidades humanas, ligando assim o interior com o exterior, em um processo de duas vias
(bidirecional). Portanto, essa relacao entre as dimensdes externas e internas — onde estdo presentes
elementos objetivos e subjetivos — sao, em certa medida, responsaveis pelo direcionamento do
desenvolvimento.

A propésito da analise das dimensdes externas e internas, bem como do papel dos processos
proximais no desenvolvimento humano, algumas propriedades definidoras (proposicdes) sao
apresentadas por Bronfenbrenner. A intencao do autor é oferecer uma melhor compreensao das varias
definicdes que integram o Modelo Bioecologico. Assim, trés proposicdes sao apresentadas: (I)
experiéncia, (Il) os processos de interacdo da pessoa; e (lll) as caracteristicas da pessoa e as
interacbes com o contexto, bem como os processos que envolvem continuidades e mudancas no
desenvolvimento da pessoa ao longo da sua vida.

No que se refere a experiéncia — Proposicdo | — Bronfenbrenner (2011, p. 44) assume-a como
um elemento critico da definicdo do Modelo. Para o autor, “poucas das interferéncias externas que
influenciam significativamente o comportamento e o desenvolvimento humano podem ser descritas
apenas em termos de circunstancias fisicas e de eventos objetivos” (Bronfenbrenner, 2011, p. 45). Ou
seja; as caracteristicas de qualquer contexto/ambiente que concorre para o desenvolvimento do
individuo nao incluem apenas condicdes objetivas, mas, também, a maneira como essas condicdes
sao, por este, subjetivamente experienciadas. Por conseguinte, o autor demarca que, no Modelo
Bioecologico, os elementos objetivos e subjetivos dirigem o percurso do desenvolvimento humano,
sendo que nenhum deles, por si s6, pode ser considerado suficiente.

Diz também Bronfenbrenner (2011) que mesmo estando mutuamente implicados, esses dois
elementos da experiéncia - objetivos e subjetivos — precisam (no ambito da pesquisa sobre o
desenvolvimento) ser diferenciados em funcdo da sua natureza. Assim, ha que considerar 0s
elementos objetivos da experiéncia — designada forca fenomenoldgica — e os seus elementos subjetivos
- a forca experiencial. A forca fenomenoldgica esta mais relacionada ao ambiente, “...sendo percebida
e modificada pelos seres humanos nos estagios sucessivos de seu ciclo vital, iniciando nos primeiros
meses de vida, prosseguindo na infancia, adolescéncia, fase adulta e, finalmente, na velhice” (p. 45).
Por seu lado, a forca experiencial pertence a “esfera subjetiva dos sentimentos, por exemplo,
antecipacdes, pressentimentos, esperancas, duvidas ou crencas pessoais (...) esses sentimentos
surgem também nos primeiros meses de vida, continuando ao longo da vida, sendo caracterizados por
estabilidade e mudanca” (p. 45). Refira-se, ainda, que, segundo Bronfenbrenner, esses sentimentos

podem estar relacionados ao se/f ou a outras pessoas, sobretudo, a familia, os amigos e pessoas
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proximas. Registra-se também que, essas forcas subjetivas, mesmo que voltadas ao passado, podem
também contribuir de maneira poderosa para modelar a direcdo do desenvolvimento humano no
presente e no futuro. Portanto, as forcas objetivas e subjetivas estdo presentes no desenvolvimento,
sejam nas interacdes ocorridas — ou que estdo ocorrendo — no ambiente imediato (Microssistema) ou
nos ambientes mais remotos (Macrossistema).

Relacionando a Proposicdo | com situacdes de investigacdo, Bronfenbrenner e Ceci (1994)
afirmam que essa Proposicdo “introduz uma distincdo que geralmente ndo é feita em investigacao
sobre desenvolvimento, mas que surge como fundamental no seio do Modelo Bioecoldgico” (p. 572), a
diferenciacdo entre o ambiente imediato em que as atividades podem ocorrer (como familia, sala de
aula, grupo de pares, ou local de trabalho) e o contexto mais amplo em que o ambiente imediato ¢
incorporado (classe social, etnia, cultura, subcultura, ou periodo historico). As mudancas advindas
dessas interacoes entre contextos — que podem ocorrer relacionadas ao conteudo, ao tempo e a
eficacia dos processos proximais — dizem também respeito as pessoas com quem o individuo interage
em uma base regular, por longos periodos. Inicialmente essas pessoas sdo, por norma, 0S pais,
entretanto, quando as criancas crescem, outras pessoas — como cuidadores, parentes e colegas -
também assumem este papel. A estes se seguem os professores, 0s amigos do mesmo sexo ou do
sexo oposto, e, mais tarde, os cOnjuges (ou seus equivalentes), colegas de trabalho, superiores e/ou
subordinados no trabalho.

Quanto a Proposicao I, esta afirma alguns principios fundamentais do Modelo Bioecolégico ao
enfatizar que o desenvolvimento humano ocorre por meio de processos de interacao reciproca. Com
essa proposicdo, os autores afirmam que o desenvolvimento se da por meio da relacdo entre um
organismo humano biopsicoldgico em atividade e as pessoas, objetos e simbolos existentes no seu
ambiente externo imediato (Bronfenbrenner & Evans, 2000; Bronfenbrenner & Morris, 1998). De
acordo com essa Proposicao, para que a interacao seja efetiva, esta precisa ocorrer numa base estavel
em longos periodos. Quando esses padrdes duradouros de interacao reciproca no contexto imediato
acontecem, surgem os chamados processos proximais, conforme mencionado anteriormente.

Esses processos — assumidos “como a forca motriz primaria do desenvolvimento humano”
(Bronfenbrenner, 2011; p.46) - podem ser percebidos, dentre outros, na amamentacao do bebé; nas
brincadeiras com uma crianca pequena; nas atividades entre criancas; na leitura compartilhada; na
aprendizagem de novas habilidades; na elaboracao de planos; na execucdo de tarefas complexas ou na
aquisicao de conhecimentos. Tais processos emergem na mais tenra idade e surgem nas interacoes,

progressivamente mais complexas, com o outro, ao longo do tempo, responsaveis por gerar a
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capacidade, a motivacao, o conhecimento e a habilidade para exercer essas atividades com outras
pessoas e consigo mesmo, tornando-se as criancas, cada vez mais, agentes do seu proprio
desenvolvimento.

Antes de apresentar a Proposicao Il é importante evidenciar, através das palavras de
Bronfenbrenner (2011) que a mesma “aborda os delineamentos de pesquisa correspondentes aos
processos proximais” (p. 46). Ou seja, se nas duas primeiras Proposicdes o autor tratou,
respectivamente, dos aspectos subjetivos (experiencial) e dos objetivos (interacdes diversas ao longo do
tempo), agora, para demarcar a interdependéncia desses aspectos nos processos proximais,
Bronfenbrenner (2011, p. 46) diz que os aspectos de que tratam as Proposicdes “sao sujeitos a testes
empiricos”, e ainda conclui que: “um delineamento de pesquisa operacional que permita sua
investigacdo simultanea é denominado como um Modelo Processo-Pessoa-Contexto-Tempo” (p. 46).

Sendo assim, o autor apresenta na terceira proposicdo quatro elementos que ajudam a
demarcar que as interacdes provenientes dos processos proximais precisam “mobilizar e sustentar a
atencdo do organismo em desenvolvimento, instigar um pouco além dos limites atuais”
(Bronfenbrenner & Ceci, 1994, p. 572). Sendo os processos proximais postulados como motores de
desenvolvimento eficaz, seguem os autores dizendo que, ndo podem produzir seu proprio combustivel
e nem sao capazes de se autodirecionar. Portanto, na Propriedade Ill, quando se considera os
delineamentos de investigacdo, diz existir elementos que se configuram como forcas dindmicas dos
processos proximais (Forma, o Poder, o Conteldo e a Direcdo).

Dessa forma, na Proposicdo Ill, Bronfenbrenner e Ceci (1994) reforcam a bidirecionalidade dos
processos proximais ao afirmarem que o desenvolvimento é produzido pela Forma, o Poder, o
Contedudo e a Direcdo destes processos, e que estes variam sistematicamente como uma funcéo
articulada de caracteristicas da pessoa em desenvolvimento (incluindo sua heranca genética); do
contexto (tanto o imediato como o0 mais remoto); das continuidades e mudancas que ocorrem tanto
durante o ciclo de vida da pessoa quanto ao longo do tempo historico em que esta vive. Assim sendo,
nos delineamentos de pesquisa, os processos de interacdes reciprocas poderdo considerar o0 modo
como as pessoas se relacionam e se organizam no ambiente (forma), a intensidade dessas interacdes
(Poder), as situacoes presentes nas interacdes (Conteudo) e qual o nivel de participacao de cada
pessoa nessas interacdes (Direcado).

Ainda sobre a Proposicao Ill, no seu trabalho com Morris (1998), Bronfenbrenner alude a outro
aspecto dos processos proximais: 0s fafores moderadores. Esses fatores produzem mudancas

substanciais no Conteudo, no Tempo e na eficacia dos Processos proximais. Isso se deve ao fato de
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que, por exemplo, quando as criancas crescem, suas capacidades de desenvolvimento aumentam,
tanto em nivel como em alcance. Por conseguinte, para continuarem a ser eficazes, 0s processos
proximais devem também se tornar mais extensos e complexos para proporcionar a realizacao futura
de potenciais de evolucao (Bronfenbrenner & Morris, 1998, pp. 798-799). Como exemplo de um #afor
moderador, € possivel pensar no caso de uma crianca com mobilidade reduzida que tem nos pais o0s
primeiros incentivadores para o desenvolvimento da marcha. Nesse caso, as interacdes no ambiente
imediato — Microssistema - tém grande importancia para o desenvolvimento da crianca. Contudo,
atividades como fisioterapia e/ou natacdo - desenvolvidas em ambientes externos, com pessoas de
fora da familia, seguindo uma determinada periodicidade — poderao constituir-se num fator moderador
capaz de gerar mudancas nas interacdes, nas atividades e no tempo para superar as dificuldades de
mobilidade desta crianca.

Como desdobramento da Proposicdo Ill, numa producdo em parceria com Stephen Ceci,
Bronfenbrenner apresenta um paralelismo entre o conceito de processos proximais e o de “Zona de
Desenvolvimento Proximal” (ZDP), de Vygotsky, ao propor que, assim como 0s motores — que nao
produzem seu proprio combustivel —, o desenvolvimento necessita das interacdes reciprocas para
poder ter lugar (Bronfenbrenner & Ceci, 1994). Da mesma forma, Vygotsky (1998) assume que o
processo de aprendizagem do individuo se da, sobretudo, por meio da colaboracdao com o outro, sendo
que o aspecto essencial do aprendizado é o fato de ele criar a ZDP. Segundo o autor, “o aprendizado
desperta varios processos internos de desenvolvimento, capazes de operar quando a crianca interage
com pessoas em seu ambiente, em cooperacdo com seus companheiros” (Vygotsky, 1998, p. 110).
Portanto, para Vygotsky (1993), aprendizagem e desenvolvimento estdo inter-relacionados, e o curso do
desenvolvimento n&o vai do individual para o socializado, mas do social para o individual e que, quando
o individuo se encontra diante de uma situacao-problema, este mobiliza conhecimentos prévios que
nao podem ser ignorados. De modo semelhante, Bronfenbrenner — quando se refere ao nivel atual de
desenvolvimento —, recorre a expressao nivel de funcionamento efetivo do desenvolvimento para se
referir as funcdes mentais que ja amadureceram, portanto, sao efetivas no desenvolvimento da pessoa.

Ao propor o conceito de Zona de Desenvolvimento, Vygotsky refere que esta comporta dois
niveis de desenvolvimento: o real e o potencial. Assim, quando fala de Zona de Desenvolvimento
Potencial, o autor fala de funcdes que ainda ndo amadureceram, mas que estdo em processo de
mutacdo. Trata-se de funcdes que “poderiam ser chamadas de ‘brotos’ ou ‘flores’ do desenvolvimento,
em vez de ‘frutos’ do desenvolvimento” (Vygotsky, 1998, p. 98), correspondendo, aquelas que a

crianca ainda nao domina, mas que se espera que consiga saber e/ou realizar com o auxilio do outro.
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Adicionalmente, o nivel de Desenvolvimento Real “caracteriza o desenvolvimento mental
retrospectivamente, enquanto a Zona de Desenvolvimento Proximal caracteriza o desenvolvimento
mental prospectivamente” (p. 98).

Assim, considera-se que a ZDP se constitui no nivel quase acabado da Zona Potencial, sendo

|n

que o sentido de “proximal” no conceito refere-se ao estado de desenvolvimento em que a pessoa se
encontra, e que pode ir além. O nivel de Desenvolvimento Proximal seria entdo o vértice do
Desenvolvimento Potencial, pois no nivel Potencial o desenvolvimento/conhecimento ainda nao esta
acabado. Ou seja, ainda ndo se chegou a Zona Real. Ao atingir essa Zona, tornando-se esse
conhecimento/desenvolvimento Real, a pessoa nao necessitara mais das interacdes reciprocas.

Para maior compreensdo dessas relacdes faz-se necessario a apresentacdo do segundo

componente do Modelo Processo-Pessoa-Contexto-Tempo.

Pessoa

0 segundo componente do Modelo Bioecologico é a Pessoa. Ao apresentar esse componente,
Bronfenbrenner (1992) destaca que seus primeiros estudos focaram mais “a natureza dos aspectos
ambientais relevantes, do que sobre as caracteristicas dos individuos em desenvolvimento” (p. 188), e
segue assumindo que, nas suas primeiras proposicoes, em nenhum lugar se encontra um conjunto
paralelo de estruturas para conceituar as caracteristicas da pessoa em desenvolvimento. Apos essa
autocritica, passa a incorporar tais caracteristicas na sua nova versao do Modelo e a assumi-las como
nucleares para a compreensdo do desenvolvimento humano. Nesta nova versdo, Bronfenbrenner
concebe o desenvolvimento da Pessoa como sendo pontuado por continuidades e mudancas, e
ressalta a necessidade de, ao se analisar os processos de desenvolvimento, considerar suas
conviccoes, nivel de atividade, temperamento, além de suas metas e motivacdes. Esse novo olhar teve
um importante impacto na exploracao da forma como os contextos s@o vivenciados pelo individuo.

Para compreender a importancia da Pessoa, suas caracteristicas e as formas de interagir com
0 mundo é preciso conceber o termo “interacdo” numa perspectiva ampliada. Segundo Prati (2008),
essa interacao precisa ser percebida num contexto de influéncias mutuas, ou seja, quando nas
proposicoes de Bronfenbrenner se fala das interacdes da pessoa com o mundo, & preciso considerar
que as aproximacdes desta com os diversos contextos pode influenciaHa, podendo também esses
contextos sofrer influéncias, ao longo do tempo, em resultado das suas interacdes com a pessoa e da
constante troca entre estes. Aproximando essas formulacdes ao presente objeto de estudo, & possivel

dizer que uma mae influencia seu filho com deficiéncia e, simultaneamente, sofre influéncias. De igual
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modo, as acdes de outros parentes (pai, irmdo) podem sofrer influéncias da mae e do filho com
deficiéncia, e ambos também poderdo ser influenciados por essa interacéo.

Analisando essa condicdo de influéncias reciprocas nos estudos de Bronfenbrenner, Prati
(2008) afirma que existe uma profusdo de relacdes nessas interacdes simultadneas, pois, enquanto
uma pessoa ¢ influenciada por um determinado contexto e/ou ambiente, também exerce influéncias
sobre o comportamento dos demais individuos com o qual convive. Para a autora, nessas interacoes
ha reflexos e feedbacks mutuos entre as pessoas que, consequentemente, produzem efeitos
desenvolvimentais sobre o ciclo vital de todos os envolvidos. E nesse processo de interacdo e
reciprocidade que as caracteristicas e qualidades pessoais podem nutrir ou inibir a ocorréncia de
processos de crescimento psicoldgico. Além disso, Bronfenbrenner e Morris (1998) demarcam que
nenhuma caracteristica da pessoa pode existir ou exercer influéncia sobre o desenvolvimento
isoladamente, sendo trés os tipos de caracteristicas da pessoa que influenciam e moldam o curso do
desenvolvimento humano: Disposicao, Recurso e Demanda.

Por Disposicdo, Bronfenbrenner e Morris (1998, p. 995) entendem se tratar das caracteristicas
de uma pessoa que apresentam probabilidades de influenciar o desenvolvimento futuro. Esta é
responsavel pela forma como o individuo se relaciona com o ambiente e com os outros, ndo evocando
propriamente reacdes do ambiente, mas moldando a responsividade do individuo ao mesmo (Bhering
& Sarkis, 2009, p. 12). Existem trés tipos de disposicdes ativas: (i) a responsividade seletiva; (ii) a
capacidade de se engajar; e, (iii) as crencas diretivas. A primeira - responsividade seletiva - esta
relacionada a resposta, atracdo e exploracdo de aspetos do ambiente fisico e social; a seguinte a
capacidade de se engajar e persistir em atividades de complexidade progressiva (também denominada
de propensdes estruturantes); e a terceira as crencas que a pessoa detém sobre si mesma e sobre o
ambiente (Bronfenbrenner, 1993; Bronfenbrenner & Morris, 1998). Todas essas disposicdes irdo
determinar “a forma como a pessoa se relaciona com o ambiente e asseguram que 0S Processos
proximais estejam em movimento e continuem a promover o desenvolvimento da pessoa”
(Bronfenbrenner & Morris, 1998, p. 995). Através desses processos interativos, o individuo muda seu
ambiente e “internaliza o que era externo” (Bronfenbrenner & Ceci, 1994; p. 571-572). No seio dessas
transformacdes, os potenciais genéticos para o desenvolvimento ndo sdo, pois, apenas possibilidades
passivas, mas, disposicdes ativas, expressas em padrbes seletivos de atencado, acao e reacao
(Bronfenbrenner & Ceci, 1994), que promovem as chamadas acdes generativas, as quais podem ser
percebidas em situacdes em que se observa: demonstracdo de curiosidade; engajamento em

atividades; iniciativa e autoeficacia no processo de interacdo. Advertem os autores que as disposicdes
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podem também retardar ou dificultar a ocorréncia dos processos proximais, limitando a integridade
funcional do organismo. Como nos sugerem Bronfenbrenner e Ceci (1993), dentre as caracteristicas
da pessoa podem, por exemplo, existir problemas genéticos, deficiéncias fisicas e mentais, doencas ou
processos degenerativos que possivelmente vao agir como inibidores pessoais do desenvolvimento.
Nesse caso estardao em curso as acoes inibidoras, sendo essas: a impulsividade, a explosividade, a
apatia, a distracao, a irresponsabilidade, a inseguranca e a timidez excessiva.

O segundo conjunto de caracteristicas da Pessoa que influencia o curso do desenvolvimento
humano é conhecido como “recursos bioecologicos de capacidade, experiéncia, conhecimento e
habilidade necessarios para o funcionamento efetivo dos processos proximais em um determinado
estagio do desenvolvimento humano” (Bronfenbrenner & Morris, 1998; p. 995). Como exemplo, &
possivel falar dos conhecimentos e habilidades adquiridas pelas maes na convivéncia e cuidado de um
filho com deficiéncia. A experiéncia acumulada por estas mées influenciara, provavelmente, as suas
formas de acdo nos diferentes contextos.

O terceiro grupo de caracteristicas pessoais identificados por Bronfenbrenner e Morris (1998),
que influenciam o desenvolvimento do individuo, foi denominado como Demandas.  Estas
correspondem a “caracteristicas [pessoais] que convidam ou desencorajam reaces do contexto social
que podem fomentar ou interromper a operacdo dos processos proximais” (p. 995), promovendo ou
inibindo os processos de desenvolvimento psicologico. Associadas a estas Demandas emerge outro
importante conceito do Modelo Bioecoldgico: o de Caracteristicas Desenvolvimentalmente Instigadoras.
Estas “sdo os modos de comportamento e as crencas que refletem uma orientacdo ativa, seletiva e
estruturada voltada ao ambiente e/ou tendendo a provocar reacdes ambientais” (Bronfenbrenner,
2011, p. 172).

Bronfenbrenner (2011) ao ajustar o foco para as caracteristicas pessoais, direciona seus
esforcos para aquelas que mais podem influenciar o curso do desenvolvimento. Fala de caracteristicas
que ajustam, sustentam e encorajam “as interacdes da pessoa com dois aspectos do contexto:
primeiro com as pessoas presentes no contexto; segundo, as caracteristicas fisicas e simbolicas do
contexto que convidam, permitem ou inibem o engajamento da pessoa no ambiente” (Bronfenbrenner,
2011, p. 130). Assim, o conceito abrange as qualidades pessoais relacionadas ao tipo e
caracteristicas de respostas que a pessoa recebe e oferece nos ambientes que se insere.

Um exemplo do préprio autor ajuda a esclarece esse conceito. Bronfenbrenner (2011) fala de
uma investigacdo que estudou as diferencas de classe social nas condutas e crencas de maes de

bebés de 10 meses. Participaram maes da classe média e maes da classe operaria. As entrevistas e
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observacdes se centraram nos niveis de interacao reciproca com os bebés, as opinides sobre o que os
filhos conseguiriam fazer e sobre as habilidades de influenciar o desenvolvimento desses bebés.
Ressalta-se que as maes mais favorecidas, social e economicamente, atribuiram grande potencial aos
seus filhos e a si mesmas. Anos mais tarde, apos essas criancas entrarem na escola, houve uma
reavaliacado. Foi possivel concluir que, “o desempenho nos testes de capacidade mental e de habilidade
linguistica mostrou relacdes significativas para as medidas prévias de interacdo reciproca mae-bebé”
(Bronfenbrenner, 2011, p. 172). Assim, o autor reforca o papel dos atributos pessoais na formacdo do
desenvolvimento, pois, como sugere o conceito ao qual se refere o exemplo, os comportamentos e as
crencas poderao orientar o curso das interacoes e, através de acdes seletivas e estruturadas, interferir
no desenvolvimento da pessoa e/ou promover mudancas no ambiente em que a pessoa Se insere e se
desenvolve.

Ao formular sobre o curso das interacdes, Bronfenbrenner (2011) diz que é preciso considerar
atributos que permitam a pessoa nao “evocar simplesmente uma reacdo do outro, mas, que a pessoa
em desenvolvimento possa compartilhar uma responsabilidade diferencial e ativa, segundo orientacéo
seletiva dos contextos social e fisico em que se insere” (Bronfenbrenner, 2011, p. 130). Portanto, as
caracteristicas desenvolvimentais de que se fala sdo aquelas que ndo se prendem em dualidades de
“reacOes oriundas de uma pessoa com aparéncia atraente versus desinteressante; hiperatividade
versus passividade” (p. 130). Ou seja, a pessoa se envolve em interacdes nas quais 0s aspectos
fisicos, simbdlicos e sociais dos contextos interferem no seu desenvolvimento. Claramente essa
responsabilidade ativa que uma pessoa tem no desenvolvimento da outra foi expressa do exemplo
acima das maes de diferentes classes sociais com seus bebés

Bronfenbrenner e seus colaboradores aludem, ainda, a chamada fendéncia estruturante como
uma caracteristica pessoal que podera exercer influéncia sobre o seu desenvolvimento. Essa
caracteristica emerge quando a pessoa, ativa e espontaneamente - através, por exemplo, da
verbalizacao, de gestos ou da manipulacdo de objetos - reorganiza o ambiente, ampliando, dessa
forma, sua capacidade para atrair a atencdo do outro, para promover a interacdo reciproca e/ou
influenciar o comportamento do outro. Através dessa fendéncia estruturante, o individuo amplia o
circulo de pessoas que interagem consigo no seu ambiente imediato. Os autores acrescentam ainda o
conceito de crencas direfivas como podendo também, entre as suas caracteristicas pessoais,
influenciar a interacdo da pessoa com o meio. Essas se relacionam com a autoconceituacdo que a

pessoa tem da sua propria experiéncia, ou seja; suas crencas sobre a relacao de si para com 0 meio.
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No que se refere as pesquisas que consideram as caracteristicas da pessoa e sua interacao
nos diversos contextos, Bronfenbrenner (2011) alerta para a necessidade de se realizarem
comparacoes sistémicas e interpretacdes de situacdes que acontecem em diferentes contextos e na
interacdo com diferentes interlocutores. Dessa forma, tais investigacdes podem ter como foco pais,
amigos, professores, supervisores, pesquisadores, mas também podem considerar a percepcao que a
pessoa tem de si.

Sintetizando algumas das ideias nucleares do Modelo Bioecoldgico quanto a influéncia das
caracteristicas da Pessoa no curso do seu desenvolvimento, percebe-se que a interacao da pessoa com
seu contexto (ambiente) é reforcada quando suas caracteristicas pessoais movimentam, sustentam e
encorajam seus processos de interacdo com diferentes aspectos do contexto proximal. Assim,
Bronfenbrenner (2011) destaca dois aspectos centrais: o primeiro relaciona-se com as pessoas
presentes no contexto e o segundo com as caracteristicas fisicas e simbdlicas do contexto. Ambos
podendo “convidar”, permitir ou inibir o engajamento da pessoa em atividades progressivamente mais
complexas no seu ambiente imediato, estando o desenvolvimento relacionado a “concepcédo de
evolucao da pessoa sobre o ambiente ecologico, sua relacdao com ele, e também com a crescente
capacidade da pessoa de descobrir, sustentar ou alterar suas propriedades” (2011, p. 91).

Quanto aos processos de estabilizacdo e mudanca, afirma Bronfenbrenner, em 2011, que o
desenvolvimento ¢ mais do que mudanca; ¢ constancia. Ou seja, para o autor — que assume 0
desenvolvimento como nao acontecendo apenas em momentos pontuais da vida das pessoas, mas em
varios momentos e contextos ao longo da sua vida, e como se tratando de um “processo que envolve
estabilizacdes e mudancas das caracteristicas biopsicologicas de um ser humano”. Relativamente a
sua constancia, diz Bronfenbrenner (2011) que o desenvolvimento ¢ “como uma mudanca duradoura
na maneira na qual a pessoa percebe e lida com seu ambiente” (p. 86); sendo que as transformacdes
gue ocorrem na pessoa hao sao de carater passageiro ou relacionado apenas a uma unica situacao ou
a um dado contexto. Trata-se, pois, de um processo constante onde as interacdes da pessoa em
diferentes contextos ensejam, ao longo do tempo, possibilidades de producdo de conhecimentos e
aprendizagem.

Adicionalmente, Bronfenbrenner e Morris (1998, p. 825) alertavam para a necessidade de, ao
se estudar essas varias caracteristicas da pessoa em desenvolvimento, as considerar ndo apenas ao
longo do ciclo de vida, mas também “através de geracoes”.

Bronfenbrenner (2011), ao falar dos processos que a pessoa se envolve num determinado

contexto, bem como os significados que atribui a esses contextos, afirma que formas de interacao
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pessoa-contexto diferenciam o curso do desenvolvimento. Enfatiza, entdo, a necessidade de, nas
analises do desenvolvimento, se considerarem trés aspetos nucleares: a) o contexto no qual o
desenvolvimento esta ocorrendo; b) as caracteristicas (bioldgicas e/ou psicologicas) da pessoa
presentes neste contexto; e c) o processo através do qual o desenvolvimento tem lugar, sendo que este
ultimo esta sujeito aos efeitos moderadores interativos de pessoa e do contexto.

Para compreender tais efeitos — que podem ser percebidos positiva ou negativamente -
Bronfenbrenner diz ser preciso considerar a relacdo entre pelo menos dois fatores moderadores (por
exemplo, uma variavel de pessoa e outra do contexto). Por efeifo moderador positivo o autor entende
ser aquele no qual cada fator promove uma influéncia moderadora que interfere em ambas as variaveis
e que atenua quaisquer memorias negativas. Inversamente, os efeifos moderadores negativos inibem
possiveis influéncias positivas.

Bronfenbrenner (2011, p. 112) apresenta os resultados de uma investigacdo para exemplificar
esses efeitos. Trata-se de um estudo em que “a atividade conjunta da mae facilitou o desempenho da
crianca na escola primaria apenas quando a mae tinha uma escolarizacédo além do Ensino Médio e,
quanto maior o grau de escolaridade, maior o efeito da atividade conjunta sobre o desempenho da
crianca”. Por outro lado, segue dizendo que, para maes com Ensino Médio ou menos, a relacdo foi ndo
significativa e negativa. Considerando como fatores moderadores a escolaridade (variavel de pessoa) e
a atividade conjunta da mae-filho (varidvel do contexto), percebe-se que ambas se influenciam
positivamente e, sendo assim, tenderdo atenuar situacées negativas. Ja a escolarizacao abaixo do
Ensino Médio, mesmo que haja atividade conjunta - ou seja, as variaveis ndo se influenciam
positivamente -, acaba por gerar na investigacdo efeitos moderadores negativos que,
consequentemente, poderdo inibir possiveis influéncias positivas na vida escolar da crianca.

A esta “formula” Bronfenbrenner (2011) acrescenta ainda a influéncia que os fafores
mediadores poderao ter sobre os contextos e, consequentemente, no desenvolvimento humano. Como
exemplo, o autor apresenta os resultados de uma pesquisa em que o desemprego do pai ocasiona
uma perda de renda familiar. Para Bronfenbrenner (2011), essa perda de renda “aumenta a
probabilidade de conflitos familiares, resultando em efeitos na saude e no desenvolvimento das
criancas” (p. 112). A acrescer a este cenario, Bronfenbrenner descrevia o pai como uma pessoa “dificil
e irritavel”, caracteristicas essas que agravavam os conflitos familiares. Assim, a situacdo era ja grave
nao apenas pelo fato de a familia, mesmo antes do desemprego do pai, ja ter um baixo padrao de
renda, mas também pelas caracteristicas deste pai. Tais fatores “ndo apenas define o circulo vicioso

em movimento (um efeito mediador), mas também acelera seu curso descendente (efeito moderador
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negativo)” (p. 113), sendo os fatores mediadores os crescentes promotores de conflitos familiares
(decorrentes das caracteristicas do pai e do contexto) e tendo os fatores moderadores efeitos negativos
na saude e no desenvolvimento dos filhos e demais membros da familia. Segundo explica
Bronfenbrenner, nesta situacdo, os fatores mediadores influenciavam de forma direta e indireta o
desenvolvimento das pessoas no ambiente imediato, podendo também atingir outras pessoas em
outros sistemas ambientais.

No que se refere a vertente ambiental, o exemplo citado também ajuda a entender dois outros
conceitos apresentados por Bronfenbrenner (2011): Mecanismos Proximais e Mecanismos Distais.
Quanto aos primeiros, diz que, através deles, as caracteristicas (fisicas e espaciais) do contexto
imediato produzem mudancas no desenvolvimento individual. Nesse contexto imediato, por meio dos
Processos Proximais, os potenciais genéticos sao efetivados para possibilitar o desenvolvimento dos
aspectos psicoldgicos do individuo. Essas interacbes acontecem para além do contexto imediato, e as
caracteristicas ambientais desses contextos mais distantes influenciam igualmente o desenvolvimento
individual — através de Mecanismos Distais. Tais mecanismos, segundo Bronfenbrenner sao
responsaveis por influenciar a forca e a direcdo das interacdes do individuo com o ambiente ao longo
do tempo (processos proximais), agindo assim diretamente no desenvolvimento.

Retomando o exemplo apresentado anteriormente, o contexto imediato corresponde a familia
com dificuldades financeiras e 0s mecanismos proximais seriam responsaveis por interferéncias e
mudancas nas caracteristicas do contexto (lar) e, consequentemente, nos individuos daquela familia.
Quanto aos mecanismos distais, & plausivel evidenciar que as reacdes do pai desempregado poderdo
atingir ambientes para além do contexto imediato (Exo e Macrossistema), por exemplo, a relacdo com
outros parentes, com a escola dos filhos, com a vizinhanca e outros. Assim, esses mecanismos distais
também terdo a possibilidade de interferir no modo como a pessoa construira suas interacées com os
outros, com os objetos e com os simbolos do sistema ambiental. Consequentemente, a soma desses
dois mecanismos influenciara o desenvolvimento de todos os envolvidos nas relacdes estabelecidas nos
diversos contextos. Percebe-se que, através dos processos, mecanismos e interacdes — que exercem
funcdo de mediadores e moderadores do desenvolvimento — os diversos sistemas ambientais (Micro,
Meso, Exo e Macrossistema) influenciam direta e indiretamente o desenvolvimento do individuo.

Esses conceitos bronfenbrennianos, de certa forma, podem ser percebidos nas reflexdes de
Teles e Santos (2012) sobre as orientacdes da Classificacdo Internacional de Funcionalidade (CIF).
Inicialmente os autores afirmam que a CIF considera “os aspetos sociais da deficiéncia e nao vé a

deficiéncia apenas como uma disfuncdo ‘médica’ ou ‘biolégica’” (p. 155). Assim, evidenciam o papel
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dado ao ambiente nessa Classificacdo de Funcionalidade, pois, “ao incluir fatores contextuais, nos
quais sdo enumerados fatores ambientais a CIF permite medir o impacto do ambiente no nivel de
funcionalidade da pessoa” (Teles & Santos, 2012, p. 155). Portanto, considerando os conceitos de
Bronfenbrenner (2011), quando uma mae se vale das mediacbes e moderacdes em diferentes
sistemas ambientais (Micro, Meso, Exo e Macrossistema) podera influenciar o desenvolvimento do filho
com deficiéncia. Ou, como dizem Teles e Santos (2012, p. 155) “isso é importante quando se trata de
analisar necessidades e formular objetivos para os filhos: as vezes pode ser mais facil interferir com o
ambiente, do que diretamente com a crianca”.

Diante da ampliacdao conceitual dos processos, das caracteristicas da pessoa e do
desenvolvimento, torna-se ainda necessario uma atencdo para as questdes relacionadas aos contextos
em que essas interacdes acontecem, bem como para 0os tempos em que se dao o desenvolvimento da

pessoa.

Contexto

O Contexto é o terceiro elemento do Modelo PPCT. Para Bronfenbrenner e Crouter (1983), este
se caracteriza por qualquer evento ou condicdo externa (ambiental) ao organismo que pode influenciar
ou ser influenciada pela pessoa em desenvolvimento. Por se tratar de uma teoria com conceitos inter-
relacionados, certamente algumas caracteristicas do elemento Contexto ja foram abordadas
anteriormente. Na presente parte desse trabalho acrescentam-se e aprofundam-se as caracteristicas
desse elemento.

Um dos conceitos que aparece com frequéncia nos estudos de Bronfenbrenner é o de confexto
ecologico, definido como “um conjunto de estruturas encaixadas (interconectadas) umas dentro das
outras, como um conjunto de bonecas russas. Nesse Contexto interagem quatro niveis ambientais
(Micro, Meso, Exo e o Macrossistema) sucessivos e organizados de forma concéntrica. No nivel mais
profundo esta o ambiente imediato contendo a pessoa em desenvolvimento” (Bronfenbrenner, 2011, p.
85). Trata-se do ambiente onde a pessoa se relaciona com outras pessoas presentes nesse nivel do
Modelo Bioecolégico, estando neste contexto a familia, a escola, ou o grupo de amigos. Sendo que
essa relacao face a face é mediada pelo mundo dos simbolos e da linguagem - o sistema semidtico.

Deslocando-nos para o proximo nivel ha o Mesossistema. Trata-se de um conjunto de
Microssistemas onde a pessoa se desenvolve e onde ocorrem “as inter-relacdes de varios ambientes -
dois ou mais contextos — nos quais a pessoa em desenvolvimento esta inserida em um determinado

periodo de sua vida” (Bronfenbrenner, 2011, p. 23). Para melhor compreensao, pode-se dizer que no
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caso de uma mae e de um filho com deficiéncia, o lar ¢ um Microssistema onde tém lugar as
interacoes diretas (processos proximais), por exemplo, entre este e sua mae. Ja a relacao entre o seu
lar/nucleo familiar primario com a familia estendida®, e outras estruturas analogas, seria um exemplo
de Mesossistema, onde mae e filho se relacionam diretamente com outras pessoas.

O outro nivel ecolégico que concorre para o desenvolvimento humano é o Exossistema.
Bronfenbrenner (2011) define-o como sendo um sistema que comporta “estruturas sociais especificas,
formais e informais que nao contém as pessoas em desenvolvimento, mas que influencia os ambientes
imediatos no qual a pessoa se encontra e, portanto, delimita, afeta ou mesmo determina o que la
ocorre” (p. 23). Tomando como exemplo o desenvolvimento de uma crianca, o autor apresenta como
exemplo de Exossistema o local de trabalho dos pais dessa crianca, onde situacOes estressoras que
ocorram nesse ambiente (em que a crianca nao se encontra) podem afetar as relacdes no ambiente
imediato (lar) e, consequentemente, o desenvolvimento da crianca.

Por fim, Bronfenbrenner (2011) apresenta o Macrossistema: “o nivel que engloba todos os
outros da ecologia do desenvolvimento humano. Este nivel envolve a cultura, as macroinstituicoes,
como o governo federal, e as politicas publicas” (p.23). Pensando o processo de desenvolvimento na
perspectiva deste estudo é possivel dizer que as convencdes sociais medem a pessoa com deficiéncia
pelos parametros da “normalidade”, gerando estigmatizacdes, discriminacdes e preconceitos. Essas
relacdes macrossistémicas impactam o filho com deficiéncia, sua méae e as demais pessoas que fazem
parte do convivio familiar e os restantes niveis (Micro, Meso e Exo) do Modelo.

Quando o autor apresenta os quatro niveis do contexto ecologico, evidencia que o
desenvolvimento resulta das interacdes entre a pessoa e as forcas que provém dos varios ambientes e
das relacdes entre estes ambientes. Quando ocorre “a passagem da pessoa em desenvolvimento de
um contexto ecoldgico para outro contexto diferente” (p. 82) o autor designa por 7ransicdo Ecoldgica.
Afirma Bronfenbrenner (2011) que cada uma dessas transicdes tem consequéncias no
desenvolvimento humano, e podera implicar o envolvimento da pessoa em novas atividades, em outros
tipos de estrutura social, e ocorrendo em diferentes momentos do seu curso de vida. Tais transicoes
aplicam-se nao apenas a pessoa em desenvolvimento, mas igualmente a outras pessoas ao seu redor.
Assim, o estudo das transicbes ecologicas & importante para a analise das continuidades e

consisténcias do desenvolvimento, bem como das suas descontinuidades e/ou rupturas.

= Entendida na perspectiva de Bronfenbrenner como a extenséo que vai além do nucleo familiar primario (pais e filhos).
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Tempo

O componente 7empo aparece mais tardiamente no Modelo Bioecologico e assume-se como o
seu quarto componente e denominando-se de Cronossistema. Segundo esta Ultima versdo do Modelo,
¢ o 7Tempo é que permite compreender como as interacdes em diferentes ambientes, com diversas
pessoas, podem influenciar o desenvolvimento da pessoa ao longo de todo o seu ciclo de vida. A este
proposito Bronfenbrenner e Morris (1998), propdem que no Cronossistema existem trés niveis
temporais - o Microtempo, o Mesotempo e o Macrofempo - que permitem a analise longitudinal do
desenvolvimento de determinada pessoa nos diferentes contextos e nos distintos momentos do seu
ciclo de vida. Estes niveis estao relacionados com dois sentidos do tempo: os processos micro
genéticos de interacdo e a passagem do tempo historico.

Sobre o Microfempo, os autores dizem que “se refere a continuidade versus descontinuidade
dentro de episddios continuos do processo proximal” (Bronfenbrenner & Morris, 1998, p. 995). Ou
seja, diz respeito ao tempo de duracao das relacdes estabelecidas entre, por exemplo, a pessoa em
desenvolvimento e seus pares ou familia, ou durante a realizacdo de determinada atividade. Afirmam
0s autores que a efetividade dos processos proximais ndo pode funcionar em ambientes instaveis e
imprevisiveis, implicado assim que decorram de uma interacao reciproca, progressivamente mais
complexa, em uma base de tempo relativamente regular. Em termos da mensuracao do Microtempo,
ha que considerar a duracao dessas interacOes/processos proximais com outras pessoas, objetos ou
simbolos (Tudge, 2008) ou a duracdo de uma determinada atividade em que o individuo esteja
envolvido. Quanto ao Mesofempo, este refere-se a periodicidade dos episodios de interacdo,
considerada em termos de dias e semanas. Esses episodios podem, por exemplo, ser inferidos a partir
dos relatos das familias acerca das suas rotinas. Por Ultimo, o Macrotempo versa as expectativas e
eventos em mudanca ou constantes dentro da Sociedade ampliada, tanto dentro numa mesma
geracdo quanto através das geracoes. Nesse nivel, o processo de desenvolvimento é afetado pelos
eventos historicos que acontecem na evolucao cronologica do individuo, ao longo do curso de vida, por
sua vez, percebido em intervalos de tempo maiores. Por exemplo, as mudancas culturais ocorridas ao
longo das geracoes afetam a forma com as familias se relacionam entre si e nos diferentes contextos.

Ao tratar da influéncia do 7empo no desenvolvimento humano, Bronfenbrenner apresenta os
alcances do conceito de Cronossistema. Trata-se de um sistema que “examina as influéncias do tempo
no desenvolvimento da pessoa e as mudancas que ocorrem ao longo do tempo no ambiente”
(Bronfenbrenner & Ceci, 1994, p. 576). Diz o autor que, nessa perspectiva cronossistémica existem

dois tipos de transicdes que ocorrem ao longo do curso desenvolvimental: as normativas (eventos do
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curso normal da vida, como a entrada na escola, a puberdade, etc.) e as ndo normativas (eventos nao
esperados, como o divorcio, mudancas de residéncia, uma heranca, etc.). Ao apresentar essas
transicoes, diz que, por exemplo, no seio de uma familia, quando os processos familiares sdo afetados,
podera existir uma forca capaz de impulsionar mudanca no desenvolvimento de um membro especifico
dessa familia. Assim, por exemplo, percebe-se que o fato da pessoa com deficiéncia ingressar num
contexto escolar altera nao sé seus comportamentos, mas também as atitudes, expectativas e padroes
de relacionamento dentro do contexto familiar; isso se deve ao fato de que no seio familiar ja existem
estratégias para lidar com as limitacdes da deficiéncia, ja no ingresso na escola essas estratégias sao
incognitas. Sobre o papel da escola no desenvolvimento da pessoa, Galvdo (2010, p. 200), ao citar
Bronfenbrenner (1996), diz que o autor “aponta ser esta instituicdo social, depois da familia, o espaco
de maior desenvolvimento do ser humano”.

Com o0s conceitos apresentados, é possivel perceber que a Pessoa — quando ativamente
engajada nos FProcessos proximais, dentro de um determinado Microssistema —, interage com outros
individuos, simbolos e objetos, estando propensa a mudar o seu desenvolvimento ao longo do 7empo.
Essas mudancas sao validas “para os proprios individuos em desenvolvimento, para os varios
Microssistemas nos quais eles estao situados ou para aqueles contextos mais amplos (Exossistema e
Macrossistema), os quais tém influéncias indiretas naquilo que ocorre nos Microssistemas” (Tudge
2008, p. 7).

Apresentados os fundamentos da teoria de Urie Bronfenbrenner é possivel representar

graficamente (Figura 04) os elementos que constituem a ecologia do Desenvolvimento Humano.

Figura 04
Diagrama dos Componentes do Modelo Bioecoldgico

Cronossistema: Mudancas e continuidades durante
todo ciclo da vida: icrotempo; Mesotempo e
Macrotempo.

Macrossistema: Engloba os outros sistemas (estrutura
politica e social): cultura; religides; ideologias; politicas
publicas; macros instituigoes etc.
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B RN . —e—s ':', diretamente (comunidade institucional): trabalho dos

= : ° pais; tamilia extensiva; comunidade.
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\ Mesossistema: conjunto de microssistemas, constituindo o
f nicho do desenvolvimento da pessoa em determinado
periodo. Onde acontecem as inter-relagbes de varios
ambientes nos quais a pessoa em desenvolvimento esta
inserida em um determinado periodo de sua vida: Escola;
amigos; atividades de lazer etc.
Mxrotempo

em desenvolvimento e o ambiente imediato no qual

Microssistema: complexo de relagbes entre a pessoa
ela esta contida: Vida tamilia, instituigdo ou escola.

Fonte: Elaboracdo prépria, adaptado de Bronfenbrenner, U. (1996).
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O estudo do Modelo Bioecoldgico do Desenvolvimento Humano nos ofereceu aporte tedrico e
metodolégico para a investigacdo realizada no ambito da presente Tese, tendo oferecido novas
possibilidades e perspectivas de analise. Os contributos tedrico-metodolégicos da Teoria de Urie
Bronfenbrenner colaboraram de forma expressiva para que se chegasse a uma das questdes nucleares
que sustentaram a componente empirica da Tese: “Como as maes de pessoas com deficiéncia
influenciam e sao influenciadas pelos ambilentes e agentes que, nesses contextos, se relacionam
consigo, com seu filho e com a deficiéncia deste, ao longo das diferentes etapas do seu
desenvolvimento?’

Fundamentados em conceitos-chave do Modelo Bioecologico de Bronfenbrenner e seus
colaboradores, partiu-se entdo para a exploracdo das narrativas de maes com filhos com deficiéncia em
torno da sua trajetoria de vida, tomando a Pessoa, os Contextos, os Tempos e os Processos que direta
ou indiretamente concorreram para 0 percurso realizado desde o momento em que souberam da
deficiéncia de seu filho. Ao Modelo Bioecoldgico somaram-se outros aportes teoricos, designadamente
os da Teoria Historico-Cultural de Lev Semidnovich Vygotsky (1896-1934) que solidificam nossa matriz

tedrico-metodoldgica e cujas intersecées com o Modelo de Bronfenbrenner sdo em seguida exploradas.

2.2 A relacao Mae e Filho com Deficiéncia: reflexdes fundamentadas pelos construtos

tedricos de Vygotsky e Bronfenbrenner

Diante das limitacdes impostas pela deficiéncia de um filho, surgem diversas situacdes, que
vao do confronto com o diagndstico, passa por uma permanente busca por condicdes ajustadas as
reais necessidades desse ente, e também uma sensacao de “paralisia” diante do choque ocasionado
com a chegada da crianca com deficiéncia, e/ou pelo estabelecimento de um vinculo destas maes
com a deficiéncia e nao com o filho. As autoras, Pereira, Ribeiro e Silva (2023), ao citarem um
determinado estudo, dizem que: “das 19 maes e 2 pais que participaram, 52% relataram alivio
imediatamente apos o diagndstico; 43% sentimentos de luto e perda; 29% choque ou surpresa e 10%
sentimento de culpa. A estes pais, apds o diagndstico, nao lhes foi dado o suporte necessario” (p. 4).
Em alguns casos, o processo de luto e aceitacdo da deficiéncia do filho é moroso e pode gerar
acentuado sofrimento psicologico, podendo apresentar quadros depressivos. Assim, as maes, nestas
primeiras etapas, podem ter dificuldades de mobilizar os fatores protetivos da resiliéncia para superar
as dificuldades advindas da deficiéncia do filho. Contudo, quando os mecanismos para enfrentamento

do choque com a deficiéncia sao finalmente acionados, a “paralisia” inicial pode ser gradualmente

72



superada, passando muitas dessas maes a ser extremamente ativas e competentes na gestao das
necessidades, limitacdes e exigéncias colocadas pela deficiéncia do filho. Geralmente, sdo estas que,
no seio familiar, assumem o papel de cuidadoras principais, sendo motores das acdes que visam
minimizar os efeitos dessa deficiéncia, bem como todas as condicdes impostas pela mesma.

Na busca de garantir melhores condicdes de vida para seus filhos e sua familia, essas maes
estabelecem diversas relacdes dentro e fora do ambiente familiar, mobilizando diversos processos de
interacdo, acionando recursos internos e externos, bem como desenvolvendo e adquirindo
competéncias e conhecimentos que serdo Uteis ndo sé para seu filho, mas, também para si e,
desejavelmente, todo o microssistema familiar.

Numa tentativa de analisar as narrativas dessas maes e, consequentemente, 0s seus
processos de desenvolvimento e Resiliéncia, optou-se por aprofundar a relacdo entre o Modelo
Bioecologico — de Bronfenbrenner — e a Teoria Historico-Cultural, de Vygotsky, assumindo ambos o0s
modelos como aportes teoricos e metodologicos de grande relevancia para a leitura e interpretacao
desses processos.

Partindo dos pontos convergentes - pontualmente identificados pelo préprio Bronfenbrenner -
entre a Teoria Bioecologica do Desenvolvimento Humano e as construcées de Vygotsky avancou-se,
entretanto, para a exploracao de outros conceitos de Vygotsky que nos pareceram igualmente
convergentes e/ou fornecendo contributos adicionais para a analise dos fenémenos em estudo.
Esclareca-se que com este investimento ndo se procurou realizar o “estado da arte” da teoria
vygotskiana, mas, sim, uma tentativa de conectar as duas teorias e construir possibilidades de analise

das narrativas recolhidas na pesquisa que teve lugar na parte empirica da presente tese.

2.2.1 Paralelismos Conceituais de Vygotsky e Bronfenbrenner: os contextos e a

temporalidade no desenvolvimento da pessoa

O estudioso do desenvolvimento contextualizado, Bronfenbrenner, em artigo publicado no ano
de 1992+, afirma que a perspectiva da contextualizacdo nos estudos do desenvolvimento surge
inicialmente — quer ao nivel tedrico e/ou ao nivel empirico — nas proposicoes dos psicologos soviéticos
sendo, para ele, Vygotsky (1934/1981) o maior estimulador dessa linha de estudo.

Na condicdo de estudioso dos processos desenvolvimentais, Bronfenbrenner (2011), ao

= Bronfenbrenner, U. (1992). Ecological systems theory. In R. Vasta (Ed.), Six theories of child development - Revised formulations and current issues. (pp.
187-249). London: Jessica Kingsley.
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apresentar uma reformulacdo do conceito de Macrossistema, estabelece uma relacdo explicita com
alguns elementos da Teoria Histérico-Cultural de Vygotsky. Partindo da afirmacdo de que o contexto em
que vive a pessoa colabora para a definicdo das caracteristicas da mesma, Bronfenbrenner busca os
escritos de Vygotsky — sobre a evolucao socio histdrica da mente —, e ai encontra algumas ideias sobre
0 papel do contexto no desenvolvimento da pessoa. Bronfenbrenner (2011), referindo-se as
construcbes de Vygotsky, diz que: “da primeira infancia em diante o desenvolvimento das
caracteristicas da pessoa depende do grau de significado sobre as opcdes que estdo disponiveis em
uma cultura em determinado momento de sua historia” (p. 176). Busca entdo uma conexao dessa
proposicao vygotskiana com seu conceito de Macrossistema, e diz que: “consistente com a formulacéo
de Vygotsky, no Macrossistema, o repertério disponivel de sistemas de crencas é definido pela cultura
ou subcultura na qual a pessoa vive, consequentemente, podendo variar ao longo do espaco e do
tempo” (Bronfenbrenner, 2011, p. 176).

Ao aproximar as proposicdes da Teoria Histérico-Cultural ao seu Modelo Bioecologico,
Bronfenbrenner assume que o desenvolvimento ndo é exclusivamente enddgeno, ou seja, controlado
essencialmente por fatores internos. Quando diz ser o contexto no qual a pessoa vive que determina as
suas caracteristicas, ou ainda, que o sistema de crencas dessa pessoa é definido pela cultura, nao esta
fazendo nada mais do que confirmar os postulados de Vygotsky, ou seja, confirmar que o ser humano,
muito embora tenha suas caracteristicas bioldgicas asseguradas pela evolucao da espécie, o seu
desenvolvimento depende das interacdes sociais com os produtos da transformacéo historica e cultural
da humanidade.

A relacao conceitual esta posta. Para ambas as teorias, havendo uma pessoa em
desenvolvimento, suas caracteristicas ndo serdo fruto apenas dos aspectos biopsicolégicos, sofrendo
estas também influéncias do sistema cultural de um determinado tempo histoérico. Portanto, de acordo
com Vygotsky (2012), é preciso considerar que as funcdes psiquicas do individuo no processo de
desenvolvimento tém uma origem social, tanto na filogénese (desenvolvimento da espécie) como
também na ontogénese (desenvolvimento do individuo daquela espécie).

Relacionadas as dimensdes filogénicas e ontogénicas do desenvolvimento estdo as funcdes
psicolégicas elementares e 0s processos psicolégicos superiores. Vygotsky (1995) diz que as funcdes
psicologicas elementares sao reguladas biologicamente e estao presentes tanto nas criancas quanto
nos animais, fazendo parte da evolucédo da espécie. Caracterizam-se também pelas a¢des involuntarias
(reflexos), pelas reacdes imediatas (automaticas), pelo controle e estimulacdo ambiental, e ainda sao

definidas por meio da percepcéo. Segundo Pimentel (2012) sao exemplos dessas funcdes elementares:
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a capacidade de memorizacao, a atividade senso-perceptiva e a motivacao.

Ja os processos psicologicos superiores estao presentes somente nos seres humanos, e sao
de origem social. Caracterizam-se pela intencionalidade de acées em que um individuo se relaciona
com o outro, tendo como entreposto dessa relacao as producdes sociais e culturais acumuladas
historicamente. Isso nao quer dizer que as funcdes elementares deixem de existir ou sdo irrelevantes
para o desenvolvimento. Pelo contrario, esses processos naturais — funcdes psicologicas elementares
que ligam imediatamente o ser ao meio — sdo reorganizados pela relacdo que o individuo estabelece
com outro individuo, tendo como subsidios os simbolos e signos, que sao producdes culturais
acumuladas.

Esses processos psicologicos superiores sao decorrentes das interacdes socioculturais entre
pessoas, objetos e simbolos, por meio dos quais sdo possiveis a introjecao de praticas socialmente
organizadas. Como exemplos destes processos psicologicos superiores, Pimentel (2012) destaca: a
linguagem e o controle voluntario e consciente da propria acao do individuo.

Nessas interacdes socioculturais, os signos se apresentam como produtos da evolucao
histérica do Homem. Por meio da sua internalizacado, o individuo acresce as suas caracteristicas
biologicas atributos produzidos historicamente. Esse processo é chamado de afo instrumental, isto é,
um ato mediado por signos. Trata-se de um estado de vir-a-ser que permite ao individuo internalizar os
signos produzidos culturalmente e, assim sendo, conferir novas caracteristicas as suas funcdes
psiquicas. E esse processo que - para Vygotsky (1995) - possibilita o desenvolvimento das funcdes
psiquicas superiores. O individuo, ao passar por esse processo, transformando suas acdes
espontaneas (naturais) em acdes culturais volitivas (intencionais), alcancara um desenvolvimento
qualitativamente superior do seu psiquismo. Portanto, ao desenvolver suas funcdes psiquicas
superiores, demarcara seu distanciamento tanto dos determinismos biolégicos quanto da perspectiva
de evolucdo natural pela qual cada fase do desenvolvimento ja esta potencialmente inclusa na fase
antecedente. Assim, o processo de desenvolvimento humano acarreta tanto os atributos
naturais/biolégicos da pessoa quanto os estimulos sociais e culturais. Entretanto, para ndo serem
tratados como fatores isolados e independentes, pode-se interpor um elemento entre eles. Esse
elemento seria os signos que, ao assumir um papel mediador entre essas duas faces do
desenvolvimento, promoverao mudancas na pessoa.

Pela importancia que tém os signos na Teoria Histdrico-Cultural é preciso conhecer como
Vygotsky os concebe. S6 assim sera possivel perceber as dimensbes e as possibilidades de outros

conceitos como o de /nternalizacdo, mediacdo, conversdo e zonas de desenvolvimento (real, potencial e
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proximal), dentre outros.

Para definir o que sdo os signos, Vygotsky (1995) os correlacionam com ferramentas ou
instrumentos técnicos de trabalho do Homem. Inicia a comparacao entre eles, dizendo que o real
significado do papel do signo no desenvolvimento humano é a funcéo instrumental que assume. Outro
resultado da comparacdo é que ambos sdo meios auxiliares para a transformacao de uma situacdo em
outra. Os signos sdo meios auxiliares para a solucdo de tarefas psicoldgicas e, quando as relacdes sao
interpostas por estes, o resultado sera a transformacéo psiquica da pessoa em desenvolvimento.

Coerente com a base problematizadora do seu pensamento, Vygotsky ndo apresenta apenas as
comparacdes entre signos e ferramentas. Recorre entdo a trés proposicoes para explica-las: trata das
semelhancas no que se refere ao uso de ferramentas e de signos; segundo apresenta suas
divergéncias; e terceiro indica as correspondéncias psicoldgicas entre eles.

Quanto a primeira premissa - que trata das semelhancas - diz que tanto os signos quanto os
instrumentos estao envolvidos pelo conceito mais geral de afividade mediadora. Entretanto, demarca
que essa atividade nao se refere a relacdo aparente entre coisas, mas esta, sim, relacionada as inter
vinculacdes entre as propriedades essenciais que essas coisas apresentam (Vygotsky, 1995). Sendo
assim, a atividade mediada nao foi tomada por Vygotsky simplesmente como “ponte”, “elo” ou “meio”
entre coisas. Ao indicar que numa atividade como essa é preciso buscar o essencial dos elementos
mediadores e das situacdes que serao mediadas, o autor diz que a interposicdo que se realiza por
meio de uma atividade dessa natureza promove desenvolvimento e requer intencionalidade construida
coletivamente entre os participantes (Vygotsky, 1995). Enfim, se é necessario buscar a esséncia das
coisas e construir socialmente as intencdes da acao, as condicbes para que a atividade mediadora
ocorra sao externas e nao internas ao individuo, e, quando essas condicOes externas se internalizam,
potencializa-se a acdo (1995).

Os signos e as ferramentas ou instrumentos técnicos de trabalho do Homem nao séo, segundo
Vygotsky (1995), apenas semelhantes. O autor explicita essa segunda premissa dizendo que entre eles
ha uma distincdo que ndo pode ser desconsiderada. Para este, tanto um quanto outro operam como
intermediarios em relacdes. Entretanto, a diferenca consistira na esséncia dos polos que 0s
constituem. Por um lado, a ferramenta ou instrumento técnico se coloca entre a atividade do Homem e
0 objeto externo, transformando este ultimo. Por outro lado, o signo (instrumento psicolégico), de
caracteristica interna, capta a realidade objetiva em que o individuo esta imerso, estabelece as relacdes
essenciais relacionadas a essa realidade, transformando o proprio individuo.

A premissa da correspondéncia entre instrumento técnico (ferramentas) e os instrumentos
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psicolégicos se sustenta pela seguinte afirmacao de Vygotsky (1995): “se pelo trabalho o homem
colocou a natureza sob seu dominio, pelo ato instrumental (pelo emprego de signos) ele dominou a si
mesmo” (p. 75). Portanto, o ato instrumental, mesmo estando relacionado ao psiquismo humano, nao
acontece por determinismo biolégico, mas como resultado das relacdes sociais estabelecidas na vida
em sociedade.

Até aqui fica evidente que as funcdes psicologicas superiores ndo sdo determinadas
biologicamente, mas, se operacionalizam por meio de um processo em que o individuo internaliza os
signos produzidos culturalmente. Contudo, também é inegavel que tanto aspectos organicos quanto as
reacdes provenientes das funcdes psicolégicas elementares estardo presentes nesse processo de
internalizacdo. Sendo assim, o desenvolvimento ndo pode ser considerado unicamente como fruto do
florescimento biologico, mas, um resultado das contradicdes que envolvem as formas primitivas e as
formas de comportamento culturalmente desenvolvidas. Tais contradicdes precisam ser superadas e,
para tanto, Vygotsky (1995) aponta caminhos, dentre eles a compreensao da atividade mediadora. Por
meio dessa atividade ha uma transmutacdo dos signos externos em signos internos, fazendo com que
essas atividades se configurem como meios, como ferramentas psiquicas, que impulsionam o
desenvolvimento.

O desenvolvimento das funcdes superiores (do psiquismo humano) quando considerados pela
perspectiva da transmutacado dos signos externos como signos internos, esta também se referindo a
formacao da imagem subjetiva da realidade objetiva. Ou seja, sdo esses signos externos e internos que
orientam o individuo objetiva e subjetivamente na percepcao e significacdo da realidade concreta. Esse
processo de significacdo acontecera pela internalizacado de signos.

Ao significar essa realidade concreta, cria-se uma representacdo dos objetos da natureza sob a
forma de imagens mentais conscientes. Se nas funcdes psicologicas superiores essa representacado se
da por meio da internalizacao e, por sua vez, essa € parte de uma atividade mediadora que requer
mais do que uma relacao aparente entre os objetos, logo, essa imagem mental ndo pode ser apenas
fruto da percepcdo. E preciso que essa imagem ultrapasse a singularidade sensivel do objeto
representado. Quando essa representacdo busca a esséncia, 0s tracos gerais e identitarios desse
objeto, Vygotsky (1995) diz que a imagem se instituiu sob a forma de conceitos.

Contudo, Vygotsky (1987) acrescenta a esse processo outro elemento imprescindivel, sem o
qual a representacdo abstrata do objeto sob a forma de ideia — de conceito — seria impossivel: a
linguagem. Como se trata de um processo de representacao por meio de signos, a palavra representa,

para Vygotsky (1995) “o signo” por exceléncia, como o signo dos signos. Sendo assim, a palavra se

77



torna elemento fundamental para a atividade mediadora, pois, através dela, a imagem mental sera
elaborada e a realidade objetiva tera outra forma de existéncia: a forma de existéncia subjetiva, o
pensamento.

Depreende-se dessas formulacoes de Vygotsky (1987; 1995) que o pensamento ¢ uma funcdo
psiquica que tem, dentre suas incumbéncias, o papel de transformar a realidade objetiva (real
concreto) em imagem psiquica (real pensado). Na formacdo da imagem psiquica, a palavra, em sua
significacdo, se transforma em ato de pensamento. Assim, o significado da palavra, ao captar o traco
nuclear daquilo que representa, podera se representar por meio do chamado “conceito”.

Para Vygotsky (2012), todo esse processo de atividade mediada e de internalizacdes de signos
que possibilitam o desenvolvimento das funcdes psicoldgicas superiores se processam de duas
maneiras: inicialmente como funcdo do comportamento coletivo, através da colaboracéo ou interacao
com o meio de adaptacdo social, ou seja, como categoria interpsicologica. Segundo, manifesta-se
como modo de comportamento individual (adaptacdo pessoal), por meio da interiorizacdo do
comportamento, ou seja, como categoria intrapsicoldgica (Vygotsky, 2012). No momento dessa
internalizacdo, o que nao se conhecia passa a existir a um nivel pessoal ou intrapsicolégico.

Se na perspectiva teodrica vygotskiana a internalizacdo é esse processo mediado nas relacdes
com o outro - onde por meio de construcdes coletivas (dimensdo interpsicologica) as coisas, as
pessoas e o mundo ganham novas significacdes (dimensdo intrapsicoldgica) -, considera-se importante
refletir sobre o papel dessas relacdes sociais para o desenvolvimento da pessoa.

Como o pensamento se elabora a partir da significacdo da realidade concreta, sendo essa
realidade resultado da evolucdo cultural, torna-se inegavel que esse pensamento é fruto do acimulo
histérico-cultural que 0 Homem alcancou. Acumulo esse que tanto permitiu ao Homem se constituir
nessas relacdes sociais como também influenciar o curso das mesmas. Nesse sentido, Vygotsky
(1987) diz que as caracteristicas psiquicas do Homem também determinam as relacées em que ele se
insere, ou seja, “a natureza psicolégica do homem constitui um conjunto de relacdes sociais e, quando
estas sdo deslocadas para o interior, se convertem em funcdo da personalidade e determinam a
estrutura dessas ultimas” (p. 162).

Portanto, a partir das formulacées acima, conclui-se que, numa atividade socialmente
mediada, os tracos da personalidade de uma pessoa influenciam o conjunto das relacdes sociais, e s6
depois esse produto externo influencia a personalidade. Ora, mudou a logica presente no conceito de
Interiorizacdo onde, a partir da apreensao da realidade objetiva (signo externo) acontece a formacao da

imagem subjetiva (signo interno), promovendo-se assim o desenvolvimento psiquico. Perceba-se que a
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l6gica aplicada por Vygotsky (1987) na citacdo acima é inversa: a dimensao psiquica do Homem é que
constitui inicialmente as relacdes sociais, ou seja, a dimensao pessoal (intrapsicolégica) determina a
dimensé&o social (interpsicolédgica). Dito de outra forma, o social promove a constituicdo do individuo e,
simultaneamente, é constituido por ele, sendo ambos constituidos pelas mediacoes dos signos.

A principio parece haver uma contradicdo excludente. Ha, sim, uma contradicdo, mas, uma
contradicdo dialética. Para desfazer a ideia de contradicdo, ou erro epistemologico relacionado ao
conceito estruturante de interiorizacdo, Vygotsky (1987) apresenta o conceito de conversio.
Inicialmente demarca que a dimensado psicolégica do Homem faz parte das funcdes psiquicas
superiores. Segue afirmando que esta dimensao é constituida por “relacdes interiorizadas de ordem
social, que sdo a base da estrutura social da personalidade. Sua composicdo, a estrutura genética, o
modo de acdo, em uma palavra, toda sua natureza, é social” (p. 162), entdo apresenta o termo
conversao que diferencia esse processo da internalizacdo: “inclusive ao converte-se em processo
psiquico, permanece quase social, o homem, a s6s consigo mesmo, segue funcionando em
comunhao” (Vygotsky, 1987, p. 162).

Vlygotsky, quando afirma que algo externo (as relacdes sociais) constituiu o que agora é
dimenséo interna do Homem (a sua natureza psicologica), oferece o termo conversdo para garantir
uma légica recursiva. Ou seja, as relacdes, influenciadas pelo Homem, sédo deslocadas para o interior e
se convertem em funcdo da personalidade. Como a dimensao social agora é parte da personalidade,
esta dimensao vai determinar a estrutura das relacoes.

A base dialética que, dentre outros elementos, incorpora a recursividade e a simultaneidade,
permite a compreensdo de que, mesmo quando algo externo (social) se torna interno, ndo se torna
exclusivamente psiquico (interno) ou deixa de ser totalmente social (externo); é o “quase social”, dito
por Vygotsky (1987). Da mesma forma, o Homem, ao individualizar-se com seus processos psiquicos,
nao deixa de ser social, pois ainda mantém tracos do coletivo; esta “em comunhdo” com o
social/coletivo. Seria como se transformar numa pessoa diferente do que era sem deixar, contudo, de
ser o que foi anteriormente.

Angel Pino (2000), para explicar esse processo de conversao se vale inicialmente do sentido
que o termo assume no campo da Fisica: “mudanca de um corpo de um estado a outro, por exemplo,
a conversao de um corpo do estado soélido para o estado liquido” (p. 68). Refere-se, também, ao uso
comum do termo para designar a mudanca pela qual podem passar as pessoas no campo das ideias
(politicas, sociais ou religiosas) num determinado momento de sua vida. Angel Pino (2000) conclui

entdo que: “em ambos os casos, a mudanca pressupde a emergéncia de algo novo e diferente a partir

79



de algo que, na sua esséncia, continua 0 mesmo” (p. 68). Isso se deve ao fato de que a agua, ao
passar do estado liquido ao estado gasoso ou soélido, ndo deixa de ser agua. Da mesma forma, a
pessoa nao deixa de ser ela por mudar de religido ou ideologia, mas, em ambos 0s casos, nem a agua,
nem a pessoa sao as mesmas.

Se o conceito de infernalizacdo nao se emprega, a principio, a esse novo processo onde a
realidade subjetiva (interno) determina a realidade social (externo), nesse momento o conceito de
conversao é que assume o papel de “conduzir” o processo de desenvolvimento de dentro para fora. Ao
se utilizar os indicadores temporais “a principio” e “no momento” a intencdo é dizer que a
internalizacdo ndo deixa de fazer parte desse processo.

Mesmo sabendo que conversdo e internalizacdo sao processos simultaneos, propde-se o
desmembramento de uma situacdo para fins de analise: 1) Natureza psicologica constitui as relacdes
sociais; 2) Relacdes sociais (agora influenciadas pela base psicolégica) sdo interiorizadas, se
convertendo em funcdo da personalidade; 3) A personalidade (agora com a marca social, apdés a
internalizacdo por signos) volta a determinar a estrutura das relagdes. Assim, no desmembramento
acima, no “segundo” momento, acontece a conversdo de uma dimensdo social (realidade objetiva)
para a personalidade (imagem subjetiva, pensamento). Ndo ha, pois, contradicdes, mas, sim,
simultaneidade. Se houve nesse processo a formacdo da imagem subjetiva através da transmutacdo
dos signos externos - que sao parte da realidade objetiva - houve a internalizacao por signos. Destarte,
essa realidade objetiva ainda influenciara as relacdes sociais, agora ndo mais pela internalizacao.

Com essa profusdo de conceitos se faz necessario avancar nas bases conceituais mais amplas
de Vygotsky para assegurar uma maior compreensdo dos mesmos. Essa foi a opcdo quando se trouxe,
junto com o conceito de relacdes sociais, algumas significacdes que possibilitam evidenciar as marcas
sociais que estas relacdes deixam nas funcdes psicoldgicas superiores.

A busca de significacdes também se faz necessaria com o conceito de conversdo. Um dos
problemas que dificulta a compreensao do conceito é a sua utilizacdo como sinébnimo de /nteriorizacao
ou mesmo Jnfernalizacdo. Entretanto, esses sdo processos conceitualmente diferentes. Vygotsky
(1987), ao formular o conceito de Conversdo, nao objetivou problematizar a dicotomia entre as
dimensdes internas e externas das funcdes psicologicas superiores, mas, evidenciar a relacdo de
complementaridade entre o social e individual no desenvolvimento humano. Essa afirmacao sustenta-
se na abordagem dialética que é parte da teoria e, assim, nao permite que relacdes dicotbmicas entre
0 interno e o externo prevalecam. Sustenta-se também na forca que tem a dimenséao social na Teoria

Historico-Cultural, tanto que Vygotsky (1987) afirma que o cultural é social, pois, para ele, a cultura é
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produto da atividade coletiva do Homem. Essa atividade é fruto da evolucdo humana. Sendo as
dimensdes histdricas e culturais basilares na teoria de Vygotsky (1987), ndo pode ser desconsiderado o
conceito que indica que o desenvolvimento parte do social para o sujeito, pois, nas palavras do autor,
“ao contrario de Piaget, estima-se que o desenvolvimento nao vai em direcéo a socializacdo, mas sim
para conversao das relacdes sociais em funcdes psiquicas”. (p. 162)

O proprio Vygotsky (1987) utilizou um exemplo do desenvolvimento do gesto indicativo da
crianca para explicar o processo de conversdo. Segundo o autor, inicialmente existe a tentativa da
crianca pegar um objeto inacessivel. Assim, realiza movimentos de pegar dirigidos ao objeto. Esses
gestos sao indicativos de si e para si. Num segundo momento, outra pessoa percebe esses
movimentos indicativos dirigidos ao objeto. Nesse momento, esse gesto torna-se um gesto para o
outro, ou seja, atinge o outro e ndo o objeto. Diz Vygotsky (1987) que “um movimento dirigido para o
objeto se converte em movimento dirigido para outra pessoa, em um meio de comunicacao; o ato de
pegar converte-se em indicacdo” (p.160). O que era gesto indicativo converteu-se em gesto para o
outro. Percebendo esse outro, a crianca converte o movimento de pegar (direcionado ao objeto) para
um ato intencional de apontar o objeto para esse outro. O gesto da crianca torna-se uma acao que lhe
trara um resultado; € um gesto para si. Entdo, ela espera que esse gesto para o outro seja
“interpretado e compreendido pelas pessoas ao redor como uma indicacdo” (Vygotsky, 1987, p. 160).

A significacao do ato individual da crianca s6 sera bem-sucedida quando nessa relacao (que é
social) a outra pessoa atribuir significado aos gestos de indicar (relacdo interpsicolégica) que a crianca
dirige ao objeto. Percebendo esse outro, a crianca passa a toma-lo como parte da situacéo e converte
0s seus gestos para esse como forma de ter o objeto em suas maos (relacdo intrapsicolégica).
Convertido esse direcionamento, a crianca ndo mais aponta para o objeto esperando uma resposta; ela
aponta para o outro da relacdo para atingir o objetivo. Essa atribuicdo de significado sera utilizada em
outras situacdes sociais que a crianca estabeleca.

No processo de Conversdo ha, ainda, uma dimensado de reversibilidade a ser considerada.
Tomando o mesmo exemplo sobre o desenvolvimento do gesto indicativo, € possivel dizer que quando
a crianca percebe o outro e passa a remeter 0s seus gestos ndo mais ao objeto e, sim, a essa pessoa,
ela influencia esse outro (dimensao interpsicologica). Quando o outro oferece respostas ao gesto e
possibilita a criacdo de significados para a acao de apontar, essa outra pessoa exerce uma influéncia
sobre a crianca nessa relacao (dimensao intrapsicologica). A reversibilidade se torna visivel quando, a

partir dessas influéncias mutuas, a crianca passa a agir no meio social valendo-se de atitudes
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significadas psicologicamente nessa relacao®. Dessa forma, fica evidenciado que o que é social se
converte em pessoal € o que é pessoal se converte em social, garantindo assim a coeréncia e a
simultaneidade entre os mundos publicos e privados da pessoa.

Transpondo o conceito de conversao para uma situacdo da relacdo entre uma mae e seu filho
com deficiéncia, pode-se dizer que: como ninguém intenciona ter um filho com deficiéncia, quando
uma mae se depara com uma situacao dessa natureza buscara em si explicacdes para lhe tirar uma
culpa que ela mesma se atribui. Nesse primeiro momento, € comum a pessoa se sentir limitada e com
poucos conhecimentos para lidar com a situacao. Enquanto dura a fase do choque, é como se 0s seus
gestos apontassem para algo que ndo sera capaz de |lhe fornecer respostas. Quando, na relacdo social,
surge outra pessoa (e.g. o esposo, um meédico, um parente, outro filho ou o préprio filho com
deficiéncia) que vai perceber e dar significado a esses gestos, essa relacdo, que é de base social
(dimensao interpsicologica), vai-se converter em atributos psiquicos (dimensao intrapsicologica),
aperfeicoando e/ou fazendo surgir caracteristicas pessoais nessa mae. Consequentemente, muito do
desenvolvimento psiquico dessa mae sera revertido para as relacdes sociais com seu filho e com
pessoas que possam ajuda-la a lidar com a situacao.

S&o interpenetracdes dessa natureza que Vygotsky diz existir entre os processos psicolégicos
individuais e os fatores sociais. Esses processos de internalizacdo e conversao sao possibilitados ao
individuo através das interacdes com outros individuos mais aptos que, por sua vez, possibilitam o seu
desenvolvimento pessoal e da sociedade. Essas interacdes estdo relacionadas ao desenvolvimento
tanto do individuo quanto da sociedade. Com essa constatacdo, é preciso atencado nos dois conceitos
mencionados: filogénese e ontogénese.

Na perspectiva vygotskiana, a tese sobre a filogénese demonstra que as funcdes psiquicas
superiores (pensamento e conceitos, a linguagem racional, a memoria légica, a atencédo voluntaria,
etc.) sdo formadas durante o periodo historico de desenvolvimento da humanidade e devem sua
origem nao a evolucao biologica que formou o bidtipo do ser humano, mas, ao seu desenvolvimento
historico como ser social. Em relacao a onfogénese, se determinou que a organizacado e estruturacao
das formas superiores da atividade psiquica se realizam no processo de desenvolvimento social do
individuo e nos seus processos de interacdo e colaboracdo com o meio social circundante (Vygotsky,
2012, p. 214).

Ao relacionar os conceitos de funcdes psicologicas elementares, processos psicologicos

« A base psiquica desenvolvida nessa relacdo permitira que numa reparticdo de brinquedos, por exemplo, ndo fique a apontar para os brinquedos
esperando que eles venham ao seu encontro. Usara diretamente a relacdo com o outro para alcancar esse objetivo.
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superiores, filogénese e sociogénese, amplia-se a concepcdo de desenvolvimento. Para Vygotsky
(1998), é preciso conceber o desenvolvimento como um percurso bioldgico, psicolégico e social que
acompanha o ser humano desde sua fecundacdo até o fim de sua vida. Nessa temporalidade, o
individuo se desenvolve partindo das funcdes elementares e das funcdes superiores, progressivamente
num continuum evolutivo que assegura sua adaptacdo ao meio (externo e interno). Dessa forma,
enfrenta as determinacdes biolégicas, psicolégicas e sociais exigidas em suas relacdes com o0s
ambientes naturais e sociais.

Estabelecendo o paralelismo entre as teorias, percebe-se que Bronfenbrenner (2011) também
reconhece que o desenvolvimento individual é definido e delimitado através interacdes da pessoa numa
determinada cultura, num determinado momento histérico. Consequentemente, conclui-se que o
desenvolvimento é parte dos processos psiquicos superiores que Se processa numa dimensao
interpsicologica, admitindo a natureza dos processos interativos como uma vivéncia social
(comportamento coletivo) da pessoa em desenvolvimento com uma ou mais pessoas. Nessa
interacao/adaptacdo com o meio social, a tendéncia sera da pessoa internalizar certo conhecimento
(adaptacao pessoal) de modo que ndo sejam mais necessarias interacdes reciprocas para que esse
conhecimento especifico aflore, ou seja, se manifeste a dimensao intrapsicologica do desenvolvimento
dessa pessoa.

Ainda sobre as interacdes reciprocas, ¢ importante destacar que Bronfenbrenner (2011)
considera que o desenvolvimento acontece através dessas interacbes entre a pessoa e 0 ambiente.
Essas interacdes se manifestam nas relacdes estabelecidas nos contextos imediatos em que a pessoa
se insere, e também nas inter-relacdes e processos vivenciados entre dois ou mais contextos em que o
individuo se encontra (Microssistema e Mesossistema, respetivamente), bem como em outros
contextos em que ndo se encontra inserida diretamente (Exossistema e Macrossistema). Com essa
recapitulacao, & possivel inferir que, estando presentes no Macrossistema as ideologias, sistema social
e o conjunto de valores culturais e normativos de uma determinada cultura ou subcultura, neste
encontra-se presente tanto a dimensao filogénica quanto a ontogénica do desenvolvimento.

Nos outros sistemas (Micro, Meso e Exo), indubitavelmente as funcdes psiquicas superiores
estao relacionadas ao desenvolvimento historico da pessoa como ser social de interacdes. Isso por se
tratar de um sistema hierarquico inter-relacionado, onde a pessoa se encontra no centro e, por ser
esse sistema ser constituido por quatro niveis, progressivamente mais complexos, sendo que cada um
contém o anterior (ver figura 04). Mas, ¢ no Macrossistema que os padrdes globais de uma

determinada cultura ou subcultura se manifestam e, consequentemente, inscreve na génese da pessoa
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tanto a historia individual quanto da sociedade em que se encontra inserida.

Importante também evidenciar que as interacbes socioculturais, que ocorrem por meio de
praticas socialmente organizadas, serdo determinantes para o desenvolvimento da pessoa. E através
deste processo interativo que o individuo se apropria de instrumentos e simbolos da sua cultura e, sera
essa apropriacao que lhe permitira perceber histérica e culturalmente a realidade exterior, atribuindo a
essa realidade um significado. A partir dessas assertivas emerge outro pressuposto fundamental da
Teoria Historico-Cultural: o conceito de mediacdo. Pressuposto esse que também apresenta relacédo

com elementos do Modelo Bioecologico.

2.2.2 Os Processos de Mediacdo na Relacido Mie e Filho com Deficiéncia: uma

construcdo fundamentada nos pressupostos teoricos de Vygotsky e Bronfenbrenner

Os pressupostos tedricos acerca da mediacdo permitem a afirmacdo de que numa relacédo
mediada a aprendizagem e o desenvolvimento podem acontecer para todos os individuos envolvidos.
Esses estao implicados numa relacao com as pessoas € com 0s contextos que os cercam.

Para melhor compreensdo da chamada mediacdo seré necessario a busca por uma definicao
da mesma. Como afirma Vygotsky, no livro 7eoria e Méfodo em Psicologia, “O fato central de nossa
psicologia é o fato da acdo mediada” (Vygotsky, 1996, p. 188). No entanto, encontrar a definicdo de
mediacdo nas obras de Vygotsky é uma tarefa bastante ardua. Isso se deve ao fato da mediacdo ndo
ser um conceito, mas, sim, um pressuposto norteador das elaboracdes teodrico-metodologicas do autor.

Como ponto de partida demarca-se que, “segundo a abordagem histérico-cultural, a relacédo
entre homem e meio € sempre mediada por produtos culturais humanos, como o instrumento e o
signo, e pelo outro” (Fontana & Cruz, 1997, p. 58). A mediacdo como pressuposto da relacdo entre o
Eu e o QOutro, da intersubjetividade, ¢ uma das importantes contribuicdes de Vygotsky. Diante desse
pressuposto, destaca-se inicialmente que a mediacdo precisa ser concebida como um processo, pois,
vai além do que indica seu sentido etimoldgico. Nos diversos dicionarios da Lingua Portuguesa o termo
mediacao aparece como acdo de auxiliar/intervir como intermediario entre individuos ou grupo de
pessoas. Contudo, para Vygotsky ndo se trata de um ato em que alguma coisa se interpde a outra, ou
seja, a mediacao nao esta entre dois termos que estabelece uma relacao, ao contrario, ela é a propria
relacdo. Enfatiza-se, ainda, que a mediacdo também nao acontece apenas pela presenca fisica do
Outro; nao se faz necessario que a pessoa esteja na cena para que aconteca uma relacdo mediatizada.

De acordo com Vygotsky (2000), a mediacdo pode ser percebida quando se refere, por
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exemplo, a formacdo de conceitos. Para o autor a elaboracdo conceitual € uma das formas superiores
de acdo consciente; trata-se de um modo culturalmente desenvolvido resultante de um processo de
analise (abstracao) e de sintese (generalizacdo) dos dados sensoriais, mediado pela palavra e nela
materializado. Essa perspectiva cultural da elaboracéo conceitual demarca que os conceitos nao sao
categorias intrinsecas da mente do individuo, outrossim, sao produtos historicos através dos quais a
palavra ganha forca como mobilizadora dos processos de comunicacéo, da producédo de conhecimento
e da resolucdo de problemas. No entanto, diz o autor que nado se pode negar que as funcdes
psicologicas elementares — como a capacidade de memorizacdo, a motivacao e a atividade senso-
perceptiva — estdo presentes nessa formacdo dos conceitos; contudo, ndo estdo presentes de maneira
autbnoma, nao seguem a logica das proprias leis. Em suma, a construcao de conceitos é “mediada
pelo signo ou pela palavra e orientada para a solucao de um determinado problema, levando a uma
nova combinacao, uma nova sintese” (Vygotsky, 2000, p. 170). Quanto a essa acdo mediadora, afirma
que a questdo fundamental sobre a qual se debrucou foi: “descobrir a relacdo entre o pensamento e a
palavra como processo dinamico, como via do pensamento a palavra, como realizacdo e materializacao
do pensamento na palavra” (Vygotsky, 2000, p. 482). Chega entdo a defender que essa relacdo ¢
alcancada por via indireta, por via mediada. Ou seja, quando o pensamento se materializa na palavra
se instaura uma acdo mediadora que se vale primeiro dos significados e depois das palavras. Dito isso,
conclui o autor: “o significado medeia 0 pensamento em sua caminhada rumo a expressao verbal, isto
¢, 0 caminho entre o pensamento e a palavra € um caminho indireto, internamente mediatizado”
(Vygotsky, 2000, p. 479).

Diante da necessidade de ampliacao conceitual acerca da mediacao, buscaram-se novos
aportes, sustentados na abordagem Historico-Cultural. Num desses estudos, as pesquisadoras Maria
Cecilia Gées e Ana Smolka (1997) afirmam que ao se considerar um conhecimento socialmente
constituido, ali estara presente uma relacdo mediada do sujeito cognoscente com os objetos.
Direcionadas pela abordagem vygotskiana dizem ainda que essa relacdo nao estara restrita a outros
sujeitos fisicamente presentes, pois, no processo de mediacao, estardo incorporadas as experiéncias
do individuo nas relacdes sociais, vividas em diferentes contextos e de diferentes modos.

Seguindo na busca por uma compreensao do conceito de mediacao, Pino (1991) fortalece a
perspectiva Histdrico-Cultural desse processo quando fala que as atividades sociais dos homens
resultam dos processos historicos, “resultado da acdo da sociedade sobre os individuos para integra-
los na complexa rede de relacdes sociais e culturais que constituem uma formacéo social” (p.34).

Guiado por essa compreensao, 0 autor afirma ainda que: “para tornar-se um ser humano, a crianca
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tera de reconstituir nela (ndo simplesmente reproduzir) o que ja é aquisicdo da espécie. Isso supde
processos de interacao e intercomunicacao sociais que sO Sao possiveis gracas a sistemas de
mediacao altamente complexos, produzidos socialmente” (Pino, 1991, p. 34).

Apds essa tentativa de conceitualizacdo, & possivel assumir que o processo de mediacdo
consegue ligar o Homem aos diversos contextos, torna-se necessario saber como isso se
operacionaliza. Pimentel (2012, p. 73), valendo-se das formulacdes de Leontiev (1988), nos fala que
“a mediacao pode ocorrer como um processo semiotico, através da linguagem, ou como um processo
de atividades, como a acao do contexto sobre 0 homem e deste sobre o contexto”. Nessa perspectiva,
conclui-se que é “através do processo de mediacdo que o homem se humaniza, se forma enquanto
homem” (Pimentel, 2012, p. 73).

Ao agir num determinado contexto, o individuo se insere em acdes intencionais que
determinardo o rumo do seu desenvolvimento. Recapitulando#, é importante reafirmar que essas
acoes, segundo Vygotsky (1998), sdo mediadas pela presenca de simbolos e signos. Esse sistema de
signos, juntamente com as ferramentas, possibilita as pessoas, durante todo seu desenvolvimento -
filogénico e ontogénico —, formas de se conhecerem e se transformarem. Essa mediacdo entre os
sujeitos e 0s seus contextos ocorre de trés formas: Mediacdo Instrumental Mediacdo Semidtica e
Mediacao Social. Relacionados a essas formas, Vygotsky (1998) considera trés elementos mediadores:
as ferramentas, 0s signos e 0s outros seres humanos.

Através da Mediacdo Instrumental, segundo Vygotsky (1989), acontecera o elo entre 0 Homem
e 0 ambiente. Para ele, sdo os instrumentos que diferenciam os homens dos animais®, pois ampliam e
modificam sua forma de acdo sobre um determinado objeto. Na abordagem Histérico-Cultural, a
relacao entre Homem e objeto € mediada por produtos culturais humanos - instrumento e signos -,
bem como por outros individuos.

Pimentel (2012), referenciada nos estudos de Vygotsky (1998), identifica que “as ferramentas
e 0S signos sao instrumentos que medeiam a relacdo do homem em seu contexto. As ferramentas
atuam externamente e regulam as acdes do homem sobre o0s objetos, ja 0s signos agem internamente
regulando as acdes do psiquismo humano” (p. 75). Buscou-se, entao, outras referéncias de Vygotsky
(1987) em que se atribui as ferramentas e aos signos a condicdo de mediadores externos e internos,
sendo preciso uma diferenciacdo entre esses. Diz Vygotsky que a atividade do Homem, voltada para

modificar a natureza, é determinada pelas ferramentas (objetos). Essas séo dirigidas para fora, ou seja,

= Como na secdo anterior a discussao sobre semidtica foi tratada ao se abordar o desenvolvimento das fungdes psiquicas superiores, agora, ao se falar de
mediacdo, houve a op¢ao por essa breve recapitulacao.
= Alguns animais até utilizam os instrumentos, contudo, de forma rudimentar e sem os projeta-los.
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¢ um meio da atividade externa do Homem. J& o signo é o meio que o Homem usa para influenciar
psicologicamente o seu proprio comportamento e o comportamento dos outros. Portanto, € uma
atividade interna dirigida ao proprio Homem. Sendo assim, o signo é orientado para dentro.

Para adentrar na segunda forma que Vygotsky (1998) diz existir na mediacdo entre os sujeitos
e 0S seus contextos — a mediacdo semidtica - reitera-se que essa se configura pela intencionalidade
das acdes, nas quais o individuo se vale da linguagem; consequentemente, dos simbolos e signos que
a compde, sofrendo influéncias do contexto sobre si, mas também influenciando esse contexto.

Os simbolos presentes nos diversos contextos passam a ser um fato para o individuo no
instante em que ele as nomeia, isto ¢, quando uma significacdo lhes é conferida. Tal significacao
ocorre por meio da interacdo e interlocucdo do individuo com o (s) outro (s) individuo (s). O que era
simbolo adquire significacdo numa situacdo partilhada socialmente, passando a fazer parte do
repertorio pessoal do individuo.

Um exemplo que pode ser formulado é quando a crianca se depara com os codigos da sua
lingua. Inicialmente, esses sao para ela um amontoado de simbolos. Ao comecar interagir com o outro
(pais e/ou professores) as significacdes comecam a ser construidas, pois, passara a identificar nos
meios escritos presentes no cotidiano (etiquetas, placas, rotulos e outros) as letras do seu nome e, em
seguida, o seu nome como um todo. Essa crianca internalizara esses simbolos — agora significados -,
e ndo mais necessitara visualmente do estimulo simbdlico (letra) para expressar a palavra que a
identifica. Esse processo de significacdo das coisas é conferido, segundo Vygotsky (1987), por um
“instrumento psicologico”, o qual denominou de sigro. Assim, tudo o que é utilizado pelo Homem para
representar, evocar ou tornar presente o que esta ausente constitui-se em um signo: a palavra, o sentir,
0 pensar, os desenhos, etc.

As formulacdes de Vygotsky acerca dos signos possibilitam a percepcdo de como se dao os
processos de significacdo na aprendizagem e no desenvolvimento do individuo. Segundo o tedrico,
suas investigacdes conduziram a uma nova ideia sobre as determinacdes das reacdes humanas - o
principio da significacdo —, segundo a qual é o Homem quem forma - com estimulos externos -
conexdes no cérebro; confere significado a sua conduta; e cria, com ajuda dos signos, condicdes de
governar seu proprio corpo (Vygotsky, 1987). E nesse processo de significacées que a mediacdo se faz
presente e necessaria, pois, passa a ser concebida como a acao interativa da participacao do outro no
processo de desenvolvimento do individuo. No processo interativo, tanto a relacdo interpessoal e
intrapessoal, quanto a internalizacao, apresentam-se como importantes recursos a linguagem. Sendo a

linguagem um sistema articulado de signos, esta assume um papel importante na transformacao das
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funcdes psicologicas elementares em processos psicolodgicos superiores.

Ao explicar o desenvolvimento cultural a partir do processo de significacdo, Angel Pino (2000)
retoma formulacdes de Vygotsky (1987) e diz que este considera que o desenvolvimento histérico-
cultural do individuo passa por trés momentos: o desenvolvimento em Si, para oS outros e para Si.
Inicialmente, pode-se dizer que no desenvolvimento ha algo inquestionavel: trata-se da realidade
natural ou biolégica do individuo. Em seguida é aquele momento em que uma determinada situacao
adquire significacdo para os outros; quando emerge o estado de culfura, ou seja, o “momento de
distanciamento do homem da realidade em si, a qual se desdobra nele na forma de representacéo,
testemunhando a presenca da consciéncia” (Pino, 2000, p. 65). Por fim, o desenvolvimento para si, é
quando a significacdo que os outros atribuem a determinada situacdo se torna significativo para o
individuo singular; portanto, “¢ o momento da constituicdo cultural do individuo quando, através do
outro, ele internaliza a significacdo do mundo transformado pela atividade produtiva, o que chamamos
de mundo cultural” (Pino, 2000, p. 65).

Chegou-se, assim, a terceira forma de mediacdo entre os sujeitos e 0s seus contextos: a
mediacdo social. Esse € um momento em que - por meio do desenvolvimento cultural - o mundo
adquire significacdo para o individuo, tornando-se um ser cultural. A dimensdo social é significada
quando os elementos mediadores sdo outros seres humanos, portanto, “a significacdo ¢ a mediadora
universal nesse processo, e o portador dessa significacdo é o outro” (Pino, 2000, p. 65). Ressalte-se
que, na mediacdo semiotica, a linguagem é o elemento mediador essencial. Ja na mediacao social,
esse elemento é o Outro, contudo, num movimento de complementaridade que também se vale da
linguagem.

A dimensao social da mediacdo é marcada por um caminhar histérico-cultural. Nesta, os
processos de significacdo sdo marcados pelas interacdes que o individuo estabelece nas relacdes
sociais em que se insere. Acerca dessa assertiva, Angel Pino (2000, p. 66) constata que o ser humano
se torna um ser cultural por meio da sua insercdo, com a mediacdo do outro, no circuito da
significacdo, isso porque € pela mediacao social, por meio da trama das relacdes sociais (esfera
publica) que o desenvolvimento alcanca o plano pessoal (esfera privada).

Essa mediacdo, por se tratar de um processo de significacdo, requer a compreensao que 0S
signos que ali operam sao constituidos socialmente, apresentando significados estaveis, contudo
passiveis de mudancas. Portanto, ndao ha mudancas apenas no individuo. Nessa relacao, muda-se o
signo também. Para Pino (1996, p. 27), essa simultaneidade dialética é algo notorio quando se aceita

que “a significacao social das relacdes é convertida em significacao pessoal (‘quase social’) dessas
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relacdes. Estas adquirem o sentido que lhes da o individuo”. Com o intuito de reforcar essa
simultaneidade, ganha evidéncia as formulacdes de Bakhtin (1997) acerca da refracdo dialética. Para
ele, no processo de refracdo dialética, o signo ndo é parte apenas da realidade - pois o individuo
apreende o signo através do outro -, mas, também, reflete e refrata o seu ser (e do outro) no signo.
Essa visdo hologramatica da significacdo nos leva a perceber que ocorre um processo de interpretacdo
de signos; pois, como formula Peirce (1990, citado por Pino, 2000), esse processo faz com que o
individuo se torne um interpretante, “justamente porque a significacdo do signo tem de ser interpretada
e, para tanto, este tem de ser interpretavel” (p. 69). Portanto, o signo é algo em constante movimento.
A partir da interpretacéo e da significacdo de uma determinada situacdo, conceito, objeto, abre-se a
possibilidade para a emersao de algo novo. Ainda para Pino (2000), essa possibilidade de renovacéo
por meio dos signos se deve ao fato de que: “quando interpretado, o signo da origem na mente do
intérprete a outro signo que, ao ser interpretado, gera outro interpretante que gera outro signo e assim
indefinidamente” (p. 69). Entretanto, para o autor, é preciso considerar que essa cadeia de
significacdes acontece por meio da semiose, ou seja, “um processo de geracdo ou conversdo de uma
significacdo em outra, o que permite a constante producao de sentido nos processos dialogicos” (Pino,
2000, p. 69).

E nessa rede de significacées — que gera ou converte uma significacdo em outra, permitindo
constantes producdes de sentidos — que se considera que Bronfenbrenner - com sua producado tedrica
e empirica - se insere. No Modelo Bioecologico do Desenvolvimento Humano, o papel do sistema
semiético também ¢é evidenciado em um dos seus conceitos. Ou seja, Bronfenbrenner (2011, p. 27),
quando prop6s a expansao da definicdo de Microssistema, assumia que nessa ampliacdo conceitual o
significativo era “a inclusdo das interacdes da pessoa ndo somente com outras pessoas, mas também
com o mundo dos simbolos e da linguagem (o sistema semiotico)”. Na busca da confluéncia entre as
teorias Bioecologica e Histdrico-Cultural retomou-se o conceito de mediacdo para se reafirmar que,
numa relacdo mediada, todos os individuos envolvidos podem vir a se desenvolver, pois estao
implicados numa relacao com as pessoas e com 0s contextos em que interagem. Sendo a mediacao
um processo semidtico que se efetiva através da linguagem e de atividades que despontam a acédo do
contexto sobre 0 Homem e deste sobre o contexto, surge uma semelhanca com o conceito de
Transicdo Ecoldgica. Ou seja, como os dois conceitos se referem a interacdes, com pessoas e
contextos, se torna pertinente a relacdo de proximidade entre os conceitos.

Para promover a aproximacao desses dois conceitos se faz necessario enfatizar que, para

Bronfenbrenner, as interacdes entre a pessoa e as forcas que provém dos varios ambientes, bem como
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das relacdes entre estes ambientes, sdo fundamentais para o desenvolvimento de todos os envolvidos
no processo interativo. Sendo 7ransicdo Ecoldgica “a passagem da pessoa em desenvolvimento de um
contexto ecologico para outro contexto diferente” (Bronfenbrenner, 2011, p. 82), esta possibilita
interacdes mutuas entre diferentes pessoas, envolvidas em diversas atividades, em diferentes contextos
e diferentes momentos de suas vidas. Portanto, a mediacdo, numa perspectiva vygotskiana, pode estar
presente nessas interacdes quando a linguagem permite que as pessoas ajam sobre os contextos em
gue se inserem e, simultaneamente, esses contextos exercam acdes sobre as pessoas que transitam
de um contexto ecolodgico para outro.

Por se compreender que esses conceitos podem entrar nessa rede de significacdes, serdo
apresentadas novas possibilidades de paralelismo entre alguns pressupostos teodricos de Vygotsky e
Bronfenbrenner. Entende-se também que esses e outros conceitos podem ser utilizados para analise
das relacdes entre maes e seus filhos com deficiéncia. Assim, considerando essa producao de sentidos
a partir da relacao entre as duas teorias, afirma-se que o conceito de 7ransicdo Ecoldgica, formulado
por Bronfenbrenner (2011, p. 87), aponta outras possibilidades de paralelismos.

Uma das acepcoes do conceito de 7ransicdo Ecoldgica diz que se trata de um processo em
gue a pessoa se engaja em novas atividades e/ou ambientes, acarretando mudancas em si e no outro
com quem se relaciona, ou seja; decorrente dessa mudanca de contexto, a pessoa muda a forma
como trata os outros, bem como a forma como os outros a tratam. Portanto, quando a pessoa se
insere em outro ambiente (contexto) e, ao engajar-se em novas atividades e novos tipos de estruturas
sociais, acontece uma inter-relacdo entre os sistemas de desenvolvimento (Micro, Meso, Exo e
Macrosistemas) capaz de gerar mudancas no desenvolvimento da pessoa e no ambiente. Sendo assim,
€ possivel dizer que, na perspectiva Bioecoldgica, houve a 7ransicdo Ecoldgica e, por uma otica
vygotskiana, um processo de mediacao.

Constata-se, ainda, que, em Bronfenbrenner (1999), as Transicoes Ecologicas sdo apontadas
como responsaveis por mudancas na propria pessoa e no outro com quem se relaciona, pois, ao
mudar o papel que desempenha em diferentes ambientes, a pessoa altera as relacdes entre ela e 0s
outros. Buscando a relacao desse conceito com construtos vygotskianos, foram encontrados conceitos
convergentes, dado que, quando se estabelecem interacoes em diferentes ambientes, abre-se a
possibilidade de acontecer um processo de mediacdo instrumental. Para Vygotsky (1998), é nesse
momento que se dara a relacao entre Homem e objeto, mediada por produtos culturais humanos -
instrumento e signos -, bem como por outros individuos. Consequentemente, por meio das

ferramentas, 0 Homem se insere em atividades capazes de modificar a natureza a sua volta (atividade
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externa do Homem); no mesmo processo de mediacdo instrumental se vale dos signos para auto
influenciar o seu comportamento e o comportamento dos outros (atividade interna dirigida ao préprio
Homem). Advém desse movimento - externo e interno -, o processo de mediacao entre o individuo e os
seus contextos, a mediacdo semidtica, pois para que essa Se instaure sao necessarias acdes
intencionais em que o individuo se valera da linguagem - simbolos e signos — para influenciar os
contextos e vice-versa.

Também ¢é possivel perceber uma relacao das /7ransicoes Ecoldgicas com o conceito de
Mediacdo Social. Para Vygotsky (1998), essa forma de mediacdo ¢ o momento da constituicao cultural
do individuo, pois, através do outro, internaliza a significacdo do Mundo, ou seja, se percebe na relacao
com o outro e se desenvolve socialmente. Sendo esse desenvolvimento passivel de mudancas, essas
nao sao apenas mudancas em si, mas, no outro com quem se relaciona e nas relacbes sociais que 0s
cercam. Se nas Transicdes Ecoldgicas, nos diferentes ambientes em que a pessoa se relaciona,
ocorrem mudancas em si e no outro, alterando sua forma de se relacionar, bem como a forma com
gue o outro age consigo, 0s conceitos acima podem ser considerados como convergentes.

Para exemplificar o processo de 7ransicdo Ecoldgica, Bronfenbrenner e Crouter (1983) aludem
ao ingresso da crianca na escola. Quando a crianca expande o seu circulo de relacdes do lar para a
escola, possivelmente mudancas ocasionadas por essa transicao poderao ser visiveis. Aproximando o
exemplo dos autores ao nosso objeto de estudo, é possivel perceber que essas mudancas poderdao
também alcancar outros sistemas (Exo e Macrossistema) dos quais a pessoa participa ou nao. Por
exemplo, a entrada da crianca com deficiéncia na escola pode ter efeitos para a familia, no local de
trabalho dos pais, no local de terapia da crianca e nos aspectos culturais mais amplos que envolvam a
criacdo de uma cultura inclusiva. Isso se deve ao fato de que, com a Transicdo Ecoldgica do contexto
familiar para o contexto escolar, sdo ampliadas as relacdes tanto da crianca quanto dos pais. Essa
mudanca de contextos é permeada por sentimentos ambivalentes, designadamente entre os pais, pois
terdo que lidar com o inesperado que vira das novas rotinas e adequacdes pelas quais a crianca
passara na escola.

Valendo-nos das assertivas acima, mais uma vez é possivel buscar aporte nas formulacoes de
Bronfenbrenner para evidenciar o papel da familia na superacdo das dificuldades ocasionadas por uma
deficiéncia. Partindo da assercdo de Bronfenbrenner (2005, p. 71) de que o ser humano tem a
capacidade de interagir com seu contexto, modificando-o e sendo modificado por este, pode-se dizer
que uma familia, com caracteristicas resilientes, ao lidar com as dificuldades impostas pela chegada de

uma crianca com deficiéncia, acaba desenvolvendo estratégias de superacdo (mais ou menos
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adequadas, mais ou menos bem-sucedidas) para enfrentar a nova situacao.

Evidencia-se que, dentre as instituicdes que possibilitam essa convivéncia com a deficiéncia do
filho, bem como contribuem para o desenvolvimento da personalidade do mesmo, a articulacdo e a
comunicacao eficaz entre a familia e a escola ocupa um lugar determinante. As interacdes que podem
ocorrer entre essas duas instituicdes — e/ou outras — permitem que o individuo, tendo deficiéncia ou
ndo, transite entre os quatro niveis ambientais (Microssistema, o Mesossistema, o Exossistema e o
Macrossistema) da teoria de Bronfenbrenner. A familia é concebida por essa teoria como um
Microssistema, onde as relacdes face a face acontecem e promovem o desenvolvimento do individuo
através da interacao com outras pessoas, objetos ou simbolos. Ja a escola, por ser um novo ambiente
em que a pessoa frequenta e amplia a sua rede de relacdes, quando em interacdo com a familia,
passa a ser considerada parte do Mesossistema, pois, este nivel do sistema ecolégico € o “conjunto de
microssistemas que se inter-relacionam como outros ambientes nos quais a pessoa em
desenvolvimento estd inserida em um determinado periodo de sua vida” (Bronfenbrenner, 2011, p.
23). Considerando o autor que esses diferentes ambientes sdo interdependentes e influenciam-se
mutuamente, acontece uma sinergia entre eles. Por isso, as interacbes da crianca na escola sao
influenciadas e também sofrem influéncia de sua interacdo dentro de outro ambiente, nesse caso na
familia.

Com a interseccdo das abordagens teoricas de Vygotsky e Bronfenbrenner é possivel afirmar
gue 0 que se apresenta € um processo de aprendizagem e desenvolvimento em que as mudancas
ocorridas sdo duradouras e que estao relacionadas com a forma com que o individuo percebe e lida
com o seu ambiente (Bronfenbrenner, 2011, p. 86). Para se demarcar essa forma de conceber
aprendizagem e desenvolvimento, reafirma-se o que Vygotsky (1987) reiteradamente apresenta em
suas obras: “nds nos tornamos nds mesmos através dos outros” (p. 56). Portanto, esses conceitos se
sustentam numa perspectiva relacional (o Eu, o Outro e o Contexto), onde, nas relacdes sociais, o
individuo se desenvolve, operando sobre o desenvolvimento de si mesmo e também colaborando para
promover o desenvolvimento do outro (Reis, 2011, p. 45). Nesse sentido, ao optar por um estudo
voltado para as relacdes parentais, sobretudo da relacdo mae e filho, se faz necessario o
aprofundamento de alguns conceitos que possam ampliar a percepcdo do que SA0 esSes processos

interativos que envolvem os sujeitos da pesquisa.
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2.2.3 Processos Interativos e Zonas de Desenvolvimento: convergéncias conceituais para

andlise da relacao mae e filho com deficiéncia

Os pressupostos relacionados a aprendizagem e desenvolvimento sdo de grande importancia
para a analise da relacdo familiar a que se propde a presente investigacdo. Como esses estao
relacionados com um processo de transformacdo da pessoa, pela palavra e pelos processos de
significacdo, faz-se necessario trazer outros elementos essenciais da teoria vygotskiana. Esses
pressupostos somados a outros ja apresentados serdo fundamentais para a analise das relacdes entre
maes e seus filhos com deficiéncia.

Para o pesquisador da teoria Histérico-Cultural, Felix Diaz (2012), os estudos de Vygotsky
apontam que no processo de desenvolvimento ndo ha um carater absoluto e universal defendido pelos
“desenvolvimentistas”, quando falam da precedéncia da maturidade nervosa sobre a aprendizagem. O
desenvolvimento €, sim, importante, mas nao determinante para que a aprendizagem aconteca.
Vygotsky (1989; 1998), aponta que ¢é a aprendizagem que determina o desenvolvimento e para explicar
apresenta outro conceito chave da sua teoria: Zona de Desenvolvimento Proximal.

Para se chegar a compreensao de Zona de Desenvolvimento Proximal € imprescindivel
ressaltar que Vygotsky (1987) define a maturidade desenvolvimental como um continuum que se
realiza em momentos distintos da vida do individuo. Portanto, para o autor, existem diferentes niveis de
maturidade do sistema nervoso relacionados as diferentes funcdes biologicas e psicoldgicas envolvidas
no ato de aprender. Vygotsky considera que, num determinado momento do seu desenvolvimento, a
crianca podera nao ter propensao para aprender certa tarefa proposta; um exemplo seria a crianca que
conhece alguns simbolos graficos, mas, na etapa de desenvolvimento biologico e psiquico em que se
encontra, ndo consegue ainda formar palavras.

Considerando o continuum de que fala Vygotsky (1987), a crianca, ao se desenvolver,
alcancara etapas subsequentes. Considerando o exemplo em curso, para se demarcar esses diferentes
momentos do desenvolvimento, é aceitavel dizer que, ao conhecer apenas alguns simbolos graficos, a
crianca estaria vivenciando uma etapa inicial do desenvolvimento relacionada com a alfabetizacdo. Ja
numa etapa mais adiantada, essa crianca podera estar apta para aprender tal tarefa e apresentar os
resultados implicados na mesma, por exemplo, a habilidade de escrever e ler. Contudo, para a
perspectiva vygotskiana, no intersticio entre a habilidade de conhecer simbolos graficos, a producao da
escrita e aquisicdo da leitura existem momentos intermediarios. Ao lancar o olhar justamente para

esses momentos intermediarios, diz o autor que a capacidade para a aprendizagem - no caso as
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habilidades de escrita e leitura — ja existe, precisando apenas de algum estimulo para aflorar, ou seja,
os resultados esperados serdo alcancados se as potencialidades das criancas forem aproveitadas e
estimuladas adequadamente. Segundo Diaz (2012), “sdo precisamente essas etapas intermédias que
Vygotsky inclui em sua denominada Zona de Desenvolvimento Proximal” (p. 73).

A partir das formulacdées sobre a relacdo entre desenvolvimento e aprendizagem, Vygotsky
(1989; 1998) elabora pressupostos acerca das zonas de desenvolvimento (real, potencial e proximal).
Defende que existem atividades que o individuo consegue realizar sozinho, mas que ha atividades que
para serem desenvolvidas necessitam da ajuda do outro e de elementos mediadores. De acordo com
Diaz (2012), Vygotsky e colaboradores, sobretudo Leontiev e Luria, verificaram que, numa situacao de
interacdo entre criancas, uma crianca que ndo “sabia” o resultado de determinado desafio, quando
ajudada por alguém que dominava esse “saber”, essa crianca conseguia chegar ao resultado
esperado. Perceberam, também, que quando “se aproximava de tal resultado, a crianca precisava
cada vez menos de tais ajudas, até chegar por si mesma ao resultado, isto €, chegava a determinado
intento em que ndo precisava dessa ajuda externa, da orientacdo do outro, para cumprir a tarefa
solicitada” (Diaz, 2012, p. 73).

Quanto a essas formulacdes, ¢ importante destacar que diferentes referéncias aos conceitos
de “proximal” e “potencial” sdo encontradas nos escritos sobre Vygotsky. A opcdo foi pelos
esclarecimentos do investigador Félix Diaz (2012), por se entender que este apresenta de forma clara
0s conceitos de Vygotsky a partir das fontes primarias do autor. Nesse sentido, a opcao foi trazer jpsis
verbis as palavras de Diaz:

Nosso esclarecimento esta no que Vygotsky denomina como Zona de Desenvolvimento

Proximal. Esta constitui o nivel quase acabado da Zona Potencial, ou seja, como ele mesmo

explica, o proximal esta referido ao que ja quase tem a crianca em relacdo ao aprendizado

completo. Geometricamente falando, o proximal é a cuspide do desenvolvimento potencial. E

potencial porque tal desenvolvimento ndo esta terminado (portanto, nao esta na zona real) e é

proximal porque esta quase pronto para terminar completamente e assim passar ao real. Pode-

se dizer que, ao ser dominado pela crianca ela nao necessitara mais de ajuda alguma, pois

tera acontecido um aprendizado real (Diaz, 2012, p. 75).

O autor, se valendo da perspectiva vygotskiana, diz que a Zona de Desenvolvimento Real é
concebida como “a possibilidade que tem a crianca de fazer as coisas por si mesmo,

independentemente, sem orientacao dos outros. Pois tem capacidade relacionada a exigéncia, por ter
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completa a maturidade nervosa correspondente a essa capacidade” (Diaz, 2012, p. 73). Ja a Zona de
Desenvolvimento Potencial relaciona-se as capacidades ainda em desenvolvimento, pois, 0s processos
maturativos ainda estdo em curso. Nessa zona de desenvolvimento, a crianca tera dificuldades de dar
respostas proficuas ao problema que lhe é apresentado, pois somente estdo presentes o0s primeiros e
mais elementares componentes das capacidades especificas de que necessita para a sua resolucao.
Para Diaz (2012), nesse nivel, mesmo sendo “oferecidas diferentes orientacdes verbais e/ou praticas,
a crianca nao chegara a certas respostas, pois alguns componentes ainda sdo poucos e
qualitativamente inacabados para que assimile tais ajudas” (Diaz, 2012, p. 75). Por exemplo, na
crianca que conhece graficamente as letras, contudo, ainda nao chegou ao nivel de significacdo que
lhe permite relacionar varios simbolos graficos para formar palavras. Mesmo com ajuda de outra
pessoa, essa crianca tera dificuldade em escrever e ler, isso porque ainda nao atingiu um nivel
maturacional que lhe permita alcancar tais habilidades.

Ao tratar das zonas de desenvolvimento, Vygotsky (1998) usa uma figura de linguagem -
metafora — e refere-se aos graus de aprendizagem e desenvolvimento como sendo “brotos” ou “flores”,
e ndo ainda “frutos”. Diz que nos niveis potencial e proximal, a aprendizagem e o desenvolvimento
ainda ndo estdo acabados a ponto de serem definidos como um conhecimento real. Portanto, trata-se
de algo que o individuo ainda necessita do outro para — numa relacdo mediada - oferecer respostas.
Ou seja, tem o potencial, mas este ainda nao se “revelou”. Conclui Vygotsky (1998) “que, aquilo que ¢
a Zona de Desenvolvimento Proximal hoje, sera o nivel de Desenvolvimento Real amanhd, ou seja,
aquilo que uma crianca pode fazer com assisténcia hoje, ela sera capaz de fazer sozinha amanha” (p.
113).

Para Vygotsky (1998), a aprendizagem tera maior solidez e durabilidade quando na Zona de
Desenvolvimento Proximal (ZDP) se fizer presente a mediacdo, ou seja, quando o individuo, ajudado
pelo outro e pelos signos, de forma relacional e prospectiva, se apropriar de determinada
aprendizagem. Vygotsky (1995), ao relacionar o conceito de ZDP como o de mediacao, diz que essa
relacao entre sujeitos e signos requer uma intencionalidade socialmente construida. Portanto, quando
condicoes externas forem internalizadas, o desenvolvimento tendera a ser potencializado.

Na tentativa de elucidar ainda mais esses conceitos, foi construido um grafico, da nossa
autoria, representando o lugar onde ocorrem as citadas zonas de desenvolvimento, bem como onde se

da atividade mediadora.

95



Figura 05

Gréfico Representativo das Zonas de Desenvolvimento
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Fonte: Elaboracao propria para uso no presente estudo
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O estudo desses niveis de desenvolvimento nos leva a perceber que as relacoes entre algumas
formulacoes de Bronfenbrenner e Vygotsky vao além das semelhancas de palavras empregadas para
se referirem a alguns conceitos. Pode-se afirmar que, mesmo nao intencionando aproximacoes
tedricas, alguns conceitos dos autores permitem ir além das relacdes semanticas. Nesse sentido, o
conceito de Processos Proximais de Bronfenbrenner apresenta tanto uma proximidade semantica com
as formulacdes de Zona de Desenvolvimento Proximal de Vygotsky quanto possibilita uma interseccao
teorica entre eles.

Nas suas formulacoes teoricas, Bronfenbrenner (1996) se deu conta que era preciso definir as
caracteristicas da pessoa que influenciam a direcdo e o resultado do desenvolvimento atual e
subsequente. Partiu do seguinte raciocinio: “se o desenvolvimento se da em funcdo da interacéo
reciproca entre a pessoa e 0 ambiente, entdo, em Uultima analise, essa interacdo comeca a se
manifestar no plano mais imediato do desenvolvimento, o microssistema” (Bronfenbrenner, 2011, p.
129). Segue o autor afirmando que, para se analisar o desenvolvimento da pessoa, é preciso conhecer
nao so suas caracteristicas e as especificidades dos contextos, mas também algo sobre a natureza das
dindmicas interativas.

Nas formulacdes sobre os processos interativos, Bronfenbrenner conclui que esses sao de dois
tipos: “primeiro sdo processos de interacao social onde a pessoa em desenvolvimento interage com
uma ou mais pessoas, em geral, mais velhas, ocasionalmente da mesma idade e raramente mais
jovem” (p. 129). Ao identificar o segundo tipo, busca aporte na tese originalmente estabelecida por

Vlygotsky, onde se considera que “o principal motor do desenvolvimento é o engajamento em atividades
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e tarefas progressivamente mais complexas” (p. 129). Portanto, para Bronfenbrenner (2011), nesses
processos interativos € preciso fazer emergir as caracteristicas da pessoa com mais poder para
influenciar o curso do seu crescimento psicolégico subsequente. Estas caracteristicas precisam
colaborar para movimentar, sustentar e encorajar os processos de interacao da pessoa em
desenvolvimento com outras pessoas presentes no contexto; como também com as caracteristicas
fisicas e simbolicas do contexto que permitirdo ou inibirdo o engajamento desta pessoa em atividades
progressivamente mais complexas no seu ambiente imediato (Bronfenbrenner, 2011).

Como visto no inicio do capitulo, a esses atributos que fortalecem os processos de interacao e,
consequentemente, o desenvolvimento da pessoa, Bronfenbrenner (2011) denominou “caracteristicas
desenvolvimentalmente instigadoras” (p. 130). Como essas caracteristicas tém o poder de influenciar o
desenvolvimento da propria pessoa, de outra pessoa, bem como das caracteristicas do ambiente,
entdo se faz necessario retornar esse conceito para estabelecer outra relacdo com os construtos de
Vygotsky (1989), especificamente quando defende que o desenvolvimento se efetiva nas relacdes
sociais através das quais a pessoa constitui a si, ao outro e ao conjunto da Sociedade.

Com essas assertivas considera-se que a relacdo entre os conceitos se torna possivel. Assim,
a0 se pensar que, na Zona de Desenvolvimento Proximal, o individuo em desenvolvimento necessita do
outro para — na acdo mediada - atingir a solucdo de um determinado problema, pode-se inferir que
Bronfenbrenner chega, por caminho diferente, a uma conclusao parecida, pois afirma que:

Os eventos ambientais que sdo mais imediatos e potentes em afetar o desenvolvimento da

pessoa sao as atividades que outras pessoas realizam com ela ou na sua presenca. A insercao

ativa ou a mera exposicdo aquilo que os outros estdo fazendo geralmente inspira a pessoa a

realizar atividades semelhantes individualmente. E mais provavel que uma crianca de 3 anos

aprenda a falar se as pessoas que a cercam conversam, e em especial se elas interagem
diretamente com a crianca. Quando a crianca comeca a falar, isso constitui a evidéncia de que

o desenvolvimento realmente ocorreu na forma de uma importante atividade recentemente

adquirida (em oposicdo ao comportamento, que € momentaneo e, em geral, desprovido de

sentido). Por fim, as atividades molares nas quais a pessoa se empenha constituem ao mesmo
tempo em mecanismos internos e manifestacdes externas de crescimento psicolédgico

(Bronfenbrenner, 2011, p. 89)

Pode-se ainda, nessa interseccao, destacar os conceitos de Mecanismos Proximais e de
Mecanismos Distais. Estes podem ser comparados ao conceito de Zona de Desenvolvimento Proximal,

o primeiro considerado por Bronfenbrenner (2011, p. 114) como “caracteristicas do contexto imediato
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capaz de produzir mudancas ou estabilidade no desenvolvimento individual, bem como modificar as
caracteristicas do contexto”. Ao se considerar ainda que esse conceito esta diretamente associado ao
conceito de Processos Proximais, se torna plausivel - ao se analisar as interacbes entre o individuo em
desenvolvimento e o ambiente (contexto) - evidenciar as propriedades definidoras desses Processos.

A respeito dessas propriedades, Bronfenbrenner e Morris (1998, p. 798) dizem que: “como no
modelo bioecologico o conceito de processo proximal tem um significado especifico, € importante que
suas propriedades definidoras sejam explicitadas”. Assim, é preciso considerar as seguintes
propriedades dos processos proximais: engajamento. concebido como atividades em que os individuos
se envolvem e, por sua vez, promovem interacées consigo, com outras pessoas, com objetos e/ou
simbolos; inferacdo efetiva: se trata de “atividade que deve ocorrer de forma bastante regular, por um
longo periodo de tempo”; progressividade: com essa propriedade dizem que “para serem eficazes em
termos de desenvolvimento, as atividades devem continuar por tempo suficiente para se tornarem cada
vez mais complexas”; reciprocidade, para que 0S processos proximais sejam eficazes estes “nédo
podem ser unidirecionais; deve haver influéncia em ambas as direcdes. Para a interacdo interpessoal,
isso significa que as iniciativas ndo vém de um lado apenas; deve haver algum grau de reciprocidade
na troca”; estimulo. dizem que 0S processos proximais nao se limitam as interacées com as pessoas,
mas também podem envolver interacdo com objetos e simbolos. Bronfenbrenner e Morris (1998) falam
ainda que estes objetos e simbolos devem ser de um tipo que convide a atencdo, exploracéo,
manipulacéo, elaboracao e imaginacao.

Para exemplificar essas propriedades é importante considerar que elas sdo responsaveis pela
dindmica das interacdes da (s) pessoa (s) no (s) ambiente (s), por um determinado periodo. Ou seja,
movimentam os Processos Proximais. Assim, € possivel considerar que na interacdo de uma mae e
seu o filho com deficiéncia, quando ela interpde algum objeto para orienta-lo numa atividade diaria —
por exemplo, quando utiliza molde para ensinar a escovacao dos dentes —, estara promovendo o
engajamento de ambos nessa interacdo. Nessa mesma atividade, a regularidade da orientacdo para
escovacao, quando acontece de forma regular, por um longo periodo, a interacdo efetiva se faz
presente. A propriedade que fala da progressividade sera percebida quando essas orientacoes
mantenham uma periodicidade que permita inserir acdes complexas, por exemplo, o uso do fio dental.
Evidentemente, para que essa orientacao seja eficaz é preciso existir uma reciprocidade, ou seja, tanto
a mae quanto o filho precisam estar disponiveis e entregues para as trocas que o momento da
escovacao proporcionara. Por fim, para que a propriedade que trata do estimulo se faca presente

nessas interacoes, 0s objetos e simbolos também podem ser potencializados. Ou seja, além do molde
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dos dentes, musicas, videos e outros podem ser utilizados nessa orientacao da atividade de vida diaria
da pessoa com deficiéncia.

Seguindo com a construcdo de relacdes entre as duas teorias, percebe-se que nas interacoes
que acontecem nas (e entre) zonas de desenvolvimento apresentadas por Vygotsky é possivel
estabelecer aproximacdes como as propriedades definidoras dos processos proximais. Em primeiro
lugar, destaca-se que as caracteristicas da propriedade engajamento estao relacionadas com as
interacdes realizadas no processo de mediacdo, pois, na Teoria Histérico-Cultural, os produtos culturais
humanos — como o instrumento e o signo - se fazem presentes na relacdo entre Homem e Meio,
sendo sempre mediada por um desses elementos e/ou por outro (s) individuo (s). De igual modo, a
Interacdo efetiva e a progressividade - por estarem relacionadas a regularidade, temporalidade e a
complexidade crescente das atividades -, também tém caracteristicas que se aproximam dos processos
mediadores, pois, para Vygotsky (1998), a pessoa, ao longo do tempo, passa por todas as zonas de
desenvolvimento (real, potencial e proximal) quando na interacdo mediada pelos signos e/ou pelo outro
aprende e se desenvolve de forma relacional e prospectiva.

Ainda é possivel a aproximacado conceitual entre os processos de mediacao e as duas ultimas
propriedades definidoras dos processos proximais: reciprocidade e estimulo. Ao se considerar que
Bronfenbrenner e Morris (1998) evidenciam que a eficacia dos processos proximais depende de uma
interacao que garanta a unidirecionalidade e reciprocidade nas trocas, também & possivel encontrar
uma relacdo com pressupostos acerca da mediacdo. Uma aproximacao possivel & quando se
compreende que as interacbes de uma pessoa com outra, com objetos e simbolos, podem ser
consideradas interacbes mediadas se nas trocas reciprocas estiverem presentes instrumentos e
ferramentas - signos — que estimulem essas interacdes.

Ja em relacao aos estimulos, parece incontestavel a aproximacao conceitual entre ambos os
modelos. De um lado, Bronfenbrenner afirma que os Processos Proximais ndo se circunscrevem
apenas as interacoes entre pessoas, podendo também envolver interacdo com objetos e simbolos. Do
outro lado, aquilo que Vygotsky (1987) chamou de mediacao instrumental revela que, nas interacoes,
agem as ferramentas (objetos) e os signos, os quais, respetivamente, assumem o papel de mediadores
externos e internos. Assim, as ferramentas/objetos envolvem uma atividade externa do Homem
direcionada para modificar a natureza; ja os signos representam uma atividade interna através da qual
0 Homem influencia psicologicamente o seu proprio comportamento e o comportamento dos outros.
Portanto, seja nos processos proximais ou mediadores, os estimulos que permitem ao individuo

mobilizar objetos e simbolos nas suas interacdes poderdo modificar tanto o ambiente quanto a pessoa.
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Ao promover as interseccoes percebe-se que na interacdo, que acontece no nivel de
desenvolvimento proximal, uma mae com caracteristicas resilientes ao se colocar como mediadora da
aprendizagem do filho também aprende e se desenvolve, ndo assumindo apenas o papel de suporte
para aprendizagem do filho. A interseccdo dos pressupostos teoricos aqui elaboradas se tornaram
parte da matriz epistemoldgica e de analise do presente estudo.

As convergéncias conceituais entre as duas teorias foram também representadas no quadro
abaixo. Na Figura 05 (Grafico Representativo das Zonas de Desenvolvimento), anteriormente
apresentada, o foco estava apenas nas trés zonas de desenvolvimento (real, potencial e proximal) e nos
processos de mediacdo propostos por Vygotsky. Agora, apds estabelecer as interseccdes entre
elementos do modelo conceitual de Vygotsky e alguns pressupostos teoricos de Bronfenbrenner, sera
apresentada uma opcdo grafica para demonstrar que no decurso de uma atividade mediadora é
possivel considerar a existéncia de transicdes ecoldgicas, pois, esse conceito de Bronfenbrenner (2011,
p. 89) “se aplica ndo apenas a pessoa em desenvolvimento, mas igualmente a outras pessoas em seu
mundo, diz respeito as mudancas no papel ou no contexto, que ocorre durante toda a vida".
lgualmente, para ilustrar possiveis caminhos da execucdo de atividades mediadoras, foram
aproximadas as caracteristicas desenvolvimentalmente instigadoras (mecanismos proximais e
mecanismos distais) e as propriedades definidoras dos processos proximais (Engajamento; Interacdo

Efetiva; Progressividade; Reciprocidade e Estimulo).

Figura 06

Gréfico de conceitos convergentes (Vygotsky e Bronfenbrenner)
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Fonte: Elaboracao propria para uso no presente estudo

As duas abordagens teéricas até aqui analisadas, somadas a outros conceitos que serdo
tratados no capitulo seguinte, onde se abordara a resiliéncia, seguirao conduzindo o presente estudo

na tentativa de ampliar a compreensao das relacdes entre maes e filhos com deficiéncia.
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CAPITULO IlI

3. Resiliéncia, Desenvolvimento Individual e Familiar

Tal como evidenciado no capitulo |, as historias construidas pelas pessoas com deficiéncia, e
através das quais foram se desenvolvendo como cidadas de direitos, resultam de um caminho de
construcdes coletivas. Nesse coletivo, o papel das familias assume indubitavelmente um lugar de
destaque, sendo as situacdes que envolvem incentivos e amparos fundamentais para vencer as
barreiras que surgem ao longo desse caminho. Trata-se, pois, de uma histéria pessoal, familiar e
social, no seio da qual o processo de vir-a-ser (através do qual a pessoa com deficiéncia cria as
significacdes do mundo em que vive), acontece na relacdo com outros sujeitos, com outros contextos e
com objetos e simbolos. O contato prévio com a realidade da deficiéncia no seio familiar quer no
ambito da experiéncia profissional do investigador, quer no desenvolvimento da presente Tese, quer no
ambito pessoal, permitiu constatar a presenca de inimeros desafios e dificuldades, mas, também, a
presenca de oportunidades para o emergir (ou ativar) de caracteristicas e processos nucleares que
auxiliam ndo s6 o restabelecimento do equilibrio familiar (ou o atingir de novos equilibrios), mas,
também, o desenvolvimento e bem-estar de cada um dos seus membros.

Os contatos anteriores a investigacdo, e também durante a mesma, com algumas dessas
familias permitiu constatar o papel nuclear assumido, na grande parte dos casos, pela figura materna.
As historias de vida partilhadas por algumas delas, permitiu se chegar a compreensao de que as crises
e superacOes vividas em resultado da deficiéncia de um filho mantém fortes relacdes com a forma
como lidam com a descoberta dessa deficiéncia. Também foi possivel compreender como nos
momentos posteriores & descoberta essas maes mobilizam estratégias (individuais e coletivos) que
possam contribuir para seguir sua vida, superar as barreiras inerentes a deficiéncia do filho, e
assegurar o bem-estar e desenvolvimento desse filho (enquanto procuram salvaguardar o equilibrio e
bem-estar do restante nucleo familiar).

Buscando compreender esses processos (individuais e coletivos) de superacao, e assumindo a
mae como um dos seus grandes protagonistas e gestores, a parte empirica da Tese adentrara nas
histdrias de vida dessas maes. Valendo-se dos estudos de Grotberg (2004), é possivel dizer que estas,
em varios momentos do curso de vida do seu filho, buscam colaboracdes para promover o apoio
necessario a esse filho, ajudando-o ndo s6 com os cuidados, mas, também, quando a deficiéncia
permite, com a aquisicdo de atributos resilientes, ou seja, estratégias que facilitem o confronto e a

superacao das situacOes estressoras. Simultaneamente, essas maes desenvolvem seu préprio
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percurso, se transformam e procuram ajustar os modos de lidar com um filho as realidades trazidas
pela deficiéncia.

Partindo da assercdo que ndo é o simples fato da pessoa ter vivenciado uma experiéncia
adversa que se atribui a ela uma maior capacidade de lidar com as adversidades, busca-se também,
na presente Tese, identificar que atributos - individuais e familiares — poderdo assumir-se como
facilitadores do confronto e superacdo das adversidades colocadas pela deficiéncia de um filho. Que
atributos sao esses capazes de contribuir para a transformacdo nao sé dos individuos, mas, também,
do sistema familiar? Na perspectiva psicolégica, esses atributos sdo chamados de Aesiliéncia. Para
Grotberg (1995, p. 7) trata-se de “uma capacidade universal que permite que uma pessoa, grupo ou
comunidade previna, minimize ou supere os efeitos nocivos das adversidades”.

Tendo em conta as questdes e objetivos em que se alicerca este trabalho, e assumindo a
“resiliéncia” como um construto nuclear para a busca de respostas e consecucao dos objetivos do
mesmo, a proposta deste capitulo sera trazer os aportes teoricos e metodologicos que complementam
0s anteriores capitulos da Tese e “fecham” o quadro conceitual com base no qual se ira “ler” a

realidade explorada na componente empirica da Tese.

3.1 Resiliéncia como Possibilidade de Superacao dos Estressores e Riscos

O percurso epistemoldgico realizado em torno do conceito Resiliéncia deu a conhecer uma
area de estudo bastante vasta e complexa, que evoluiu ao longo do tempo, e que oferece varios
“caminhos” possiveis. Nesta, o conceito de Aesiliéncia aparece imbricado em outros conceitos; surge
aplicado em diferentes campos do conhecimento; e, integrado em estudos diversos, todos eles
concorrendo para o carater polissémico que assume.

Para uma compreensdo mais ampla do conceito, buscou-se, em primeiro lugar, a origem do
termo, seguido da exploracao de estudos associados ao seu campo etimolégico, relacionando-o, em
seguida, as correntes que, no seio das Ciéncias Sociais e Humanas, apresentam diferentes
pressupostos acerca desse construto.

No que se refere a origem do termo “Resiliéncia’, na tradicao brasileira, bem como em outros

paises falantes de linguas latinas, diversas producdes® atestam que a origem do termo se reporta aos

= Assis e cols., 2006; Junqueira e Deslandes, 2003; Liborio, Castro e Coélho, 2006; Poletto, 2007; Poletto e Koller, 2006, 2008; Souza e Cerveny, 2006;
Yunes, 2003; Yunes e Albuquerque, 2005; Yunes e Szymanski, 2001, entre outros.
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estudos e investigacdes no campo da Fisica*. Segundo Brandao (2009), Stephen Timoshenko (1878-
1972), um engenheiro ucraniano naturalizado estadunidense, demarca, em um de seus livros®, a
primeira vez que o termo Resiliéncia foi utilizado nas Ciéncias Exatas, especificamente nos estudos
sobre resisténcia dos materiais.

De acordo com Timoshenko (1953, citado por Branddo, 2009), por volta do ano de 1807, o
inglés Thomas Young fez a primeira alusao ao termo no ambito dos estudos sobre a elasticidade dos
materiais, nomeadamente nas discussdes sobre fraturas de corpos elasticos, produzidas por impacto.
E evidente que o significado de Resiliéncia de outrora — no campo da Fisica — ndo permaneceu o
mesmo; contudo, algumas semelhancas foram preservadas. Atualmente, poucos estudiosos# da area
de resisténcia dos materiais concebem a Aesiliéncia como a capacidade que um material tem de
“absorver energia na regido elastica” (Nash, 1982, p. b), sendo possivel esse material retomar a forma
original, apos cessar a forca que levou a sua deformacao.

Estudos mais recentes fornecem a compreensdo de que “a capacidade do material estrutural
suportar um impacto sem ficar deformado permanentemente depende de sua resiliéncia” (Beer &
Johnston, 1989, p. 522). Portanto, alguns fisicos e engenheiros aplicam, sim, a nocdo de resiliéncia
para determinar “quanta energia que um dado material pode absorver ao ser submetido a determinado
impacto, deformando-se sem se romper e voltando posteriormente a forma primitiva. Tal nocdo
relaciona-se ao limite de elasticidade do material” (Brandao, 2009, p. 33).

Essa contextualizacdo do termo FResiliéncia no campo da Fisica € importante ndo so para se
determinar sua origem, mas, também, para se analisar a procedéncia das controvérsias relacionadas a
essa origem. Conhecidas as especificidades da aplicacdo do termo na Fisica, pode-se afirmar que essa
nocao se aproxima das concepcdes de Resiliéncia na Psicologia, a saber: “capacidade que a pessoa
tem para se recuperar de abalos sofridos, ou de se abalar, e voltar ao que se era antes do abalo”
(Brandao, 2011, p. 264). Contudo, percebeu-se que essa acepcao da Psicologia se aproxima mais ao
conceito de Elasticidade em Fisica do que propriamente ao conceito de Aesiliéncia, pois, como foi
afirmado acima, € por meio da Elasticidade que os materiais se deformam e voltam a sua forma
original apos cessada a forca geradora da deformacéo. Reforca-se, entdo, que nessa situacao fisica, e

conforme demarcado acima na acepcao de Beer e Johnston (1989), o retorno a condicao anterior ndo

« Situamos geograficamente essa compreensdo da origem do termo pelo fato dos ingleses e norte-americanos, precursores nas investigacoes nesta area,
nao estabelecerem a relacao do termo com a Fisica. Eis entdo uma primeira controvérsia envolvendo o multirreferenciado conceito de resiliéncia

= Timoshenko, S. P. (1953). History of strength of materials. with a brief account of the history of theory of elasticity and theory of structures. New York:
McGraw-Hill.

« Branddo (2009, p. 34) aponta que em seis livros investigados sobre resisténcia dos materiais, atualmente usados, o assunto nao aparece em dois
(Amaral, 2002; Pinto, 2002), ha poucas linhas dedicadas ao conceito em trés (Beer & Johnston, 1981/1989; Nash, 1982; Silva, 1974) e, no livro do autor
mais importante da area (Timoshenko, 1966/1976), aparece apenas em nota de rodapé (p. 312).
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¢ garantida pela Resiliéncia. Cabera ao “mddulo resiliéncia”+~ absorver a energia do impacto e
possibilitar que o material ndo se deforme permanentemente.

Com os breves aportes conceituais da Fisica, ja é possivel perceber que a transposicao do
conceito de Resiliéncia para a Psicologia, e para as Ciéncias Humanas, ndo primou pela precisdo. E
possivel chegar a essa conclusdo quando se considera que existem materiais que, mesmo sob forte
pressdo, ndo se deformam e, consequentemente, ndo poderiam voltar a uma forma anterior. Nesses
casos ndo haveria uma absorcdo da energia do impacto. Dessa forma, esses materiais podem ser
considerados resistentes, mas nao elasticos. Portanto, por resistirem as pressdes (e nao se alterarem)
nao passariam pelos eventos de resiliéncia.

Materiais com as caracteristicas descritas acima - por resistirem a impactos, deformando-se
pouco ou nada - sdo considerados “rigidos” (Nash, 1982). Tais materiais, dependendo da forca
empregada, poder-se-do romper de maneira irreversivel. O mesmo pode ocorrer com um material
elastico caso se ultrapasse o limite da sua elasticidade (“Médulo de Resiliéncia”), ou seja; a quantidade
de energia passivel de ser absorvida. Segundo Brandao (2009), depreende-se, entdo, que, uma
transposicdo fidedigna do conceito de Resiliéncia da Fisica para a Psicologia, ou para as Ciéncias
Humanas, deveria investigar o quanto as pessoas suportariam a pressao ou o estresse antes de
apresentarem abalo psicopatoldgico irreversivel. A autora conclui afirmando que: “se os estudos
quisessem observar como as pessoas se abalam, se transformam sob uma pressdo e se recuperam
posteriormente, eles estariam investigando a elasticidade (psicolégica) humana e nédo a resiliéncia”
(Brand&o, 2009, p. 34).

As diferentes perspectivas pelas quais se aborda a Resiliéncia nao ficam restritas ao exposto
acima. A sua amplitude conceitual aponta ainda para questdes de origens etimoldgicas, isso para
estabelecer as conexdes que envolvem o termo e para precisar os diferentes elementos que
possibilitam a efetivacao dos processos ou tracos de Resiliéncia. Discorrer sobre essas questoes sera
fundamental para que se possa apresentar o modo como a Resiliéncia se incorporou a presente
investigacao.

Etimologicamente, o termo “resiliéncia vem do latim: resifio, resilire. Resilio, seria derivado de
re (indicando retrocesso) e safio (saltar, pular); portanto, corresponderia a saltar para tras, voltar
saltando (Branddo, 2009). No Brasil, esse conceito ¢ também relacionado ao campo da Fisica,

concebendo-o0 como uma “propriedade pela qual a energia armazenada em um corpo deformado é

« “Fisicos e engenheiros utilizam a nocdo de modulo de resiliéncia para calcular a quantidade maxima de energia que um dado material pode absorver ao
ser submetido a determinado impacto, deformando-se sem se romper e voltando posteriormente a forma primitiva. Tal nogao relaciona-se ao limite de
elasticidade do material” (Brandao, 2011, p. 264).
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devolvida quando cessa a tensdo causadora de uma deformacao elastica” e, no sentido figurado, diz
ser a “resisténcia ao choque” (Ferreira, 1986, p. 709).

Na importante obra sobre resiliéncia - o Manual de Identificacion y promocion de la resiliéncia
—, Munist et al. (1998) afirmam que os termos “resiliente” e “resiliéncia” provém do inglés e passaram
a ser utilizados nos estudos da Psicologia na década de 80. Para os autores, desde entdo, aumentou o
interesse por informacdes sobre pessoas que desenvolvem certos atributos, apesar de terem sido
criadas em condicbes adversas, ou em circunstancias que poderiam gerar patologias mentais ou
sociais. Assim, 0 termo passou a ser utilizado para caracterizar “aqueles sujeitos que, apesar de
nascerem e viverem em condicdes de alto risco, se desenvolvem psicologicamente e sao socialmente
exitosos” (Munist et al., 1998, p. 8). Na Psicologia, estudos sobre desenvolvimento psicologico da
pessoa, bem como sobre a superacdo de dificuldades, antecederam os estudos sobre Resiliéncia.
Segundo Tavares (2001, p. 43), “a resiliéncia € um conceito novo de uma realidade antiga”, ou seja;
uma realidade em que sempre se buscou compreender as necessidades de auto realizacao da pessoa,
mesmo em contextos antagdnicos e destrutivos. Desta busca sdo exemplos os estudos de Anna
Freud, nos quais relata episodios de criancas que, mesmo vivenciando situacbes de exacerbada
perturbacao, se tornaram adultos equilibrados e sadios ou, a £scola Logoterapica de Viktor Frankl,
onde sao apresentados conceitos que se associam a capacidade de superacao, a tendéncia a
transcendéncia e a busca de sentido; a 7erapia Centrada no Cliente, de Carl Rogers, em que trata da
auto atualizacdo (a tendéncia de um organismo de desenvolver todas as suas possibilidades de
crescimento); 7eoria de Aprendizagem Social de Bandura, em torno da auto eficacia. A estes acrescem
os estudos da 7eoria Critica de Jirgen Habermas e, dentre outros, a 7eoria da Personalidade de
Gordon Allport (Wagner & Silveira (2007). De referir que, dentre esses estudos, Silveira e Mahfoud
(2008) apontam a £scola Logoterdpica, de Viktor Frankl, como a que relacionou mais diretamente os
estudos da pessoa a Resiliéncia. Teoricos da chamada Psicologia Humanista-Existencial, como os ja
citados Carl Rogers e Gordon Allport, também abordaram temas que se aproximavam das experiéncias
resilientes, tendo as investigacdes nesse campo teodrico contribuido para o estudo da Resiliéncia ao
focar as potencialidades de superacdo do ser humano.

Outras correntes da Psicologia® também se debrucaram sobre varios conceitos ligados as
potencialidades e adaptabilidade humana. Apresentaram estudos relacionados as experiéncias de

pessoas que, mesmo diante de situacdes de vulnerabilidade e risco, pareciam ser mais resistentes ao

« Freud, A. e Burlingham, D. (1994) /nfants without families. Londres: George Allen. Freud, A. (1969). The writings of Anna Freud: Vol.5: research at the
Hampstead Child-Therapy Clinic and other papers. New York: International Universities Press.
“ Allport (1962); Abraham Maslow (1970), Charlotte Biihler (1975), Rollo May (2009), dentre outros.
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estresse, pois passavam pelo abalo psiquico e se adaptavam socialmente, reconstruindo sua
personalidade e sua vida.

Permeados por essas construcdes tedricas, os estudos de Resiliéncia ganharam evidéncia no
final dos anos 70 e inicio da década de 80, a partir da investigacdo anglo-saxdnica, em diferentes areas
do conhecimento, designadamente a Psicologia do Desenvolvimento, Psiquiatria, Biologia do
Desenvolvimento, Psicopatologia e Sociologia. Os investimentos convergiram para estudos de questdes
como: déficits, doencas e fatores de risco, vulnerabilidade/invulnerabilidade, estresse, Coping, dentre
outros®.

Refira-se que desde o surgimento do conceito de Resiliéncia, no seio da Psicologia, este foi
considerado (e ainda &, em alguns estudos) como um traco do individuo. Contudo, mais recentemente,
autores como Yunes (2003) vém apontando ser preciso considerar a processualidade do conceito e a
contextualizacao dos eventos estressores nas novas investigacbes sobre Resiliéncia, considerando-a,
assim, como um processo.

Essas duas formas distintas de conceber Resiliéncia tém suas origens em trés correntes,
diferenciadas por aspectos ndo sé conceituais, mas, também, geograficos. A corrente norte-americana
teria sido, na sua origem, mas, voltada para a pessoa, e frequentemente com enfoque behaviorista ou
ecoldgico transacional, avaliando a Resiliéncia a partir de dados observaveis e quantificaveis. Nessa
corrente, a Resiliéncia é percebida como resultado da interacao entre a pessoa e o contexto em que se
insere. Outra corrente é de tradicdo europeia. Com enfoque geralmente psicanalitico, esta corrente
concebe que as formas da pessoa enfrentar as adversidades vao além dos fatores do meio, pois, a
partir de narrativas pessoais, podem ser alcancadas situacOes estressoras externas a propria vida da
pessoa (Fantova, 2008). Por fim, a corrente latino-americana, assume uma forma de analise mais
comunitaria, tendo nas questdes sociais indicativos de adversidade, considerando, em simultaneo, que
nessas questdes, se encontram também as respostas para os problemas estressores da pessoa.

Entre as diferentes formas de compreensao e apresentacao das concepcdes de Resiliéncia,
ficam, pois, mais evidentes as formulacdes que transitam entre Resiliéncia como fraco da pessoa ou
como processo. As que consideravam® Resiliéncia como fraco da pessoa sustentavam suas
concepcdes nos primeiros estudos da tematica, e assumiam as pessoas resilientes como aquelas que
detinham algumas qualidades individuais, resultado de tracos de personalidade (Waller, 2001).

Considerava-se, ainda, que essas qualidades ndo poderiam ser adquiridas, pois, eram inatas a pessoa.

» Esses conceitos, caracteristicas e/ou situacdes de vida serdo aprofundados ao longo do capitulo.
= Anthony, 1987; Garmezy, 1989; Masten e Powell, 2007; Murphy, 1987; Werner e Smith, 1989, 1992.
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Rutter (1993), ao analisar a perspectiva da Resiliéncia como traco inato e permanente da
personalidade, considera que esta provém de estudos que se valiam do termo “invulneravel”. Tais
estudos - precursores aos estudos da Resiliéncia - evidenciavam que algumas pessoas, mesmo
expostas a grandes adversidades, se mantinham saudaveis, aparentando ter resisténcia total ao
estresse, ou seja, sem limites para aguentar o sofrimento. No dmbito dessa perspectiva, usavam os
termos “invulneraveis” ou “invenciveis” para caracterizar essas pessoas e o fendmeno se denominou
“invulnerabilidade”, termo este que seria posteriormente substituido por “Resiliéncia”.

Segundo, Liborio et al.(2006), esta visao de Resiliéncia como invulnerabilidade ou resisténcia
as adversidades nao é algo que ficou no passado, pois existem producdes cientificas da area que ainda
se orientam por essa perspectiva. Essas concepcdes da Resiliéncia como uma caracteristica pessoal - a
partir de perspectivas individualizantes, nao-relacionais e estaticas -, sdo mais perceptiveis em paises
onde as producdes no campo da pesquisa sobre Resiliéncia sdo mais recentes, por exemplo, no Brasil
(Libério et al., 2006). Nestes paises encontra-se uma variedade de atributos® relacionados com as
pessoas consideradas resilientes, os quais tm como base fatores individuais e disposicionais, em
detrimento de fatores relacionais. Dessa forma, no ambito desses estudos, a Resiliéncia é
compreendida como um traco presente apenas em alguns individuos, deduzindo-se, entdo, que as
pessoas que nao apresentam esses atributos sao nao-resilientes, ou seja, nao sao dotadas de aptidao
para resistirem ou para enfrentarem as adversidades.

Por outro lado, existem estudos que consideram que os tracos da personalidade nao sao
essencialmente inatos. Esses podem se desenvolver durante a vida da pessoa, na relacao que esta
estabelece com o ambiente e com outras pessoas e, seus substratos sao fatores tanto relacionados as
pessoas quanto ambientais (Rutter,1993). Sendo assim, as circunstancias que poderdo determinar o
grau de resisténcia ao estresse nao sdo fixas, mas, variaveis.

Diante desses novos pressupostos, a Resiliéncia, mais do que um traco, é considerada um
processo dindmico que se desenvolve na interacdo do sujeito com sua historia, com seu (no seu)
contexto e com as adversidades com que se depara. Concebendo-a como um fendmeno processual,
Lindstrom (2001, p. 136) diz ser importante considerar fatores relacionados com o individuo (genética,
idade, fase do desenvolvimento, sexo, constituicdo fisica, experiéncia de vida e histdrico de vida);

fatores relacionados com o contexto (suporte social, classe social, cultura, ambiente); e fatores

= “grande autoestima; independéncia de pensamento e acdo; habilidade nas relagdes com os outros; alto grau de disciplina; responsabilidade;
receptividade a novas ideias; variedade de interesses; apurado senso de humor; tolerancia ao sofrimento” Flach (1991, p. 124). Ja Melillo, Estamatti e
Cuestas (2005), apontam como pilares da resiliéncia: introspeccéo; independéncia; capacidade de se relacionar; iniciativa; humor; criatividade; moralidade
e autoestima consistente.
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relacionados com a quantidade e qualidade do evento de vida (se desejavel, se controlavel, sua
magnitude, duracdo no tempo e efeitos a longo prazo).

Nessa perspectiva processual de Resiliéncia, ndao €& possivel encaixar a pessoa
permanentemente num “padrdo” resiliente, adjetivando a pessoa como resiliente (Junqueira &
Deslandes, 2003). Em vez disso, a Resiliéncia ¢ assumida como um processo que se traduz pelas
“capacidades do sujeito de, em determinados momentos e de acordo com as circunstancias, lidar com
a adversidade, ndo sucumbindo a ela” (p. 229). Portanto, a Resiliéncia, numa perspectiva processual,
¢ dinamica, pois permite que a pessoa se transforme a medida que as circunstancias se alteram. Isso
¢ que possibilita que o enfrentamento das adversidades seja diferenciado de pessoa para pessoa. Essa
transformacao dinamica também ¢ percebida em episodios estressantes diversos, diante dos quais,
uma mesma pessoa reage de forma diferente, mobilizando formas variadas para reagir a esses
episodios (Yunes, 2001). Portanto, o enfrentamento de uma adversidade, e as caracteristicas
resilientes que sdo mobilizadas, dependerdo do que se enfrenta, de quem enfrenta e em que contexto
a situacao adversa ocorre.

Essa ultima concepcdo (processual) de Resiliéncia ¢ a que mais se aproxima do estudo
desenvolvido na componente empirica desta Tese em torno das maes de pessoas com deficiéncia. A
amplitude dessa perspectiva possibilitou que a investigacao se aproximasse de uma das trés vertentes
que Martineau (1999) identifica nos discursos vigentes sobre Resiliéncia, a vertente do discurso
experiencial. Para a autora, esse discurso se obtém a partir de histérias de vida de adultos, onde
“estdo embutidas as idiossincrasias de memoria, narrativa, identidade, interpretacdo e subjetividade”
(Martineau, 1999, p. 73), sendo construidas e reconstruidas através das multiplas interpretacoes, e

relatadas a profissionais e/ou investigadores que as recolhem junto dos seus protagonistas.

3.2 Fatores de Risco: precursores do enfoque resiliente

Buscando o aprofundamento conceitual, se faz necessario adentrar por alguns conceitos
basilares nos estudos sobre Resiliéncia. Alguns desses conceitos, caracteristicas e/ou situacoes de
vida da pessoa permearam as construcdes dos estudos sobre Resiliéncia mais que outros. Um desses
¢ chamado na literatura de £nfoque de Risco que, para autores como Munist e colaboradores (1998), e
Luthar e Zelazo (2003), foi um conceito de transicdo para se chegar ao enfoque da Resiliéncia. No
inicio, o enfoque de Risco estava voltado para a enfermidade, se prendia aos sintomas e as
caracteristicas associadas as probabilidades de dano biolégico e/ou social. Por outro lado, o enfoque

da Resiliéncia vem mostrar que as forcas negativas que tomam a pessoa - expressas em termos de
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danos ou riscos —, nao determinarao necessariamente danos permanentes, pois essa pessoa hao esta
inerte diante dessas forcas (Munist et al., 1998).

Percebe-se que, na abordagem de Risco, o que prevalece sdo os enfoques na natureza
negativa dos fatores, estes geralmente associados a disturbios psicologicos ou mesmo considerados
causa de danos psicologicos, ou mentais. Por outro lado, na abordagem da Resiliéncia ja sdo
considerados alguns fatores positivos. De acordo com Luthar e Zelazo (2003), tanto os fatores positivos
quanto negativos impactam no desenvolvimento da pessoa. Contudo, as diferentes formas que essas
abordagens analisam o desenvolvimento podera ser percebida quando na abordagem de risco se
prioriza um olhar retrospectivo e centrado em diagndsticos. Por outro lado, a abordagem da resiliéncia
analisa o desenvolvimento prospectivamente, apontando possibilidades e prognosticos.

Essas possibilidades desenvolvimentais conduziram os estudos para analises que passaram a
considerar as estratégias de Coping. Contudo, antes de se avancar para as analises dessas estratégias,
faz-se necessaria a apresentacdo de outros conceitos: Fafores de Risco, Vuinerabilidade e Fatores de
Protecdo. Tais conceitos sdo fundamentais para maior compreensdo do Coping, bem como dos
percursos tedricos que buscaram fortalecer o conceito de Resifiéncia.

O Risco foi uma categoria que permeou, sobretudo, os estudos psicologicos nos Estados
Unidos da América (EUA), na década de 70 do século XX. Autores como Masten e Coatsworth (1998)
afirmam que, nesse contexto, o desenvolvimento das criancas estava exposto a consideraveis riscos,
designadamente o aumento das taxas de divorcio; nascimentos por maes solteiras; gravidez na
adolescéncia; abuso de criancas; falta de moradia e pobreza nas familias, que poderiam resultar em
suicidio, abuso de substancias e violéncia (Masten & Coatsworth, 1998).

Apesar de ter sido nos EUA que se realizaram os primeiros estudos relacionados aos riscos a
que as criancas estavam expostas, o problema ndo era exclusivo desse pais. Do outro lado do
Atlantico, movimentos separatistas e ditatoriais, além da crise no Bloco Socialista (que contribuiu para
o enfraguecimento da “Guerra Fria”), deixaram mais evidentes as mazelas advindas da pobreza, bem
COMO 0S riscos inerentes a ela.

Como essas situacdes tinham influéncias diretas no desenvolvimento infantil, alguns estudiosos
incorporaram nas suas investigacdes os chamados Fafores de Risco. Werner e Smith (1992, p. 3),
definiram-nos como “riscos biolégicos ou psicossociais que aumentam a probabilidade de resultados
negativos no desenvolvimento em um grupo de pessoas”. Ja Yunes e Szymanski (2001), afirmam que
estes abrangem todo o tipo de eventos negativos de vida que, quando presentes, aumentam a

probabilidade de o individuo apresentar problemas fisicos, sociais ou emocionais.
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Mediante as formulacdes que surgiam, investigadores como Pesce e colaboradores (2004),
passaram a definir Fatores de Risco como sendo barreiras individuais ou ambientais capazes de
aumentar a vulnerabilidade da pessoa frente a alguns acontecimentos negativos que, por sua vez,
aumentariam a probabilidade de resultados negativos em seu desenvolvimento.

De referir que, segundo Yunes (2001), nem todo fator de risco é um estressor. Por exemplo,
ndo se pode estabelecer a priori que o desfavorecimento financeiro esteja diretamente ligado as
adversidades e, consequentemente, correlacionado diretamente com respostas negativas. Ou seja,
mesmo sofrendo os efeitos da pobreza, algumas criancas diretamente atingidas pareciam nao decair.
Segundo Vasconcelos e Ribeiro (2011), para determinar se um Fator de Risco é um evento
verdadeiramente estressor sera preciso analisar: “a percepcao, a interpretacao, e o sentido atribuido
pelo individuo aquele evento, pois, para uma pessoa uma determinada situacao pode ser encarada
COmo um perigo, para outra pode ser vista como um desafio” (p. 36).

No que se refere a relacdo entre o conceito de Fatores de Risco e o de Resiliéncia, Masten e
Coatsworth (1998, p. 205), entendem que a Resiliéncia ¢ “a forma como criancas superam
adversidades para alcancar bons resultados de desenvolvimento” ficando evidente a relacdo entre
ambos os conceitos. Masten e Coatsworth (1998) deixam clara essa relacdo ao afirmarem que:
“gquando um grande numero de criancas da sociedade deve superar riscos e desvantagens para se
tornar competente, torna-se particularmente importante entender como a competéncia é alcancada em
contexto de adversidade” (p.205). Dadas as condicdes sociais da época, dentre elas os riscos a que
estavam submetidas as criancas, era, pois, preciso ndo sé entender os riscos para a infancia nesses
contextos adversos, mas, como as criancas poderiam superar as ameacas advindas desses riscos,
dando-se, assim, um aumento das investigacdes sobre Resiliéncia.

Werner e Smith (1989), por exemplo, em suas investigacdes observaram que algumas pessoas
- dentre elas, criancas — submetidas a fatores de risco, como alcoolismo, as drogas e doencas mentais
de seus cuidadores, suplantavam as probabilidades, desenvolvendo-se satisfatoriamente. Importante
ressaltar que num primeiro momento, esses individuos eram denominados de /nvuineraveis,
Invenciveis (e.g., Anthony & Cohler, 1987). Com o avanco dos estudos, o termo Aesiliente se mostrou
mais adequado para nomea-los. Assim, houve um crescendo de producdes cientificas onde o conceito
de Resiliéncia passou a ser usado.

Se valendo da constatacdo de que as criancas, apesar de em situacdo de vulnerabilidade,
poderiam ser invenciveis ou resilientes, as investigadoras Emmy Werner e Ruth Smith, numa das obras

mais significativas para os estudos da Resiliéncia, demarcam essa transicdo do enfoque de Risco para
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o enfoque da Resiliéncia. No livros “ Vuinerable but invencible: a longitudinal study of resilient children
and youth” (o primeiro de uma série com cinco volumes), as autoras apresentam resultados de um
estudo longitudinal, que se iniciou em 1955 na ilha de Kauai, no Havai, e cujo objetivo foi acompanhar
a gravidez de todas as mulheres e, consequentemente, dos seus filhos, do periodo perinatal até ao
inicio da vida adulta.

No primeiro livro desta pentalogia (publicado em 1971) nédo era objetivo das autoras analisar a
Resiliéncia, mas, sim, investigar os efeitos de um conjunto de Fatores de Risco sobre o
desenvolvimento das criancas. Analisando os resultados obtidos, Garmezy (1989) diz que, nesse
primeiro volume, o que se apresentou foi um catalogo de dificuldades, uma vez que o estudo da
populacdo evidenciou os efeitos causados pelo estresse numa sequéncia de anos. Analisando
cumulativamente os estressores nos participantes da investigacdo, que ja se encontravam com 18
anos, Werner e Smith publicaram, em 1977, o segundo volume da série*. Nessa fase dos estudos
foram estabelecidas correlacdes entre as situacdes de estresse, comportamentos antissociais e satde
mental.

No terceiro volume, publicado em 1992, hd uma mudanca consideravel no enfoque da
investigacao. As situacdes de vulnerabilidade, anteriormente investigadas pelas autoras, dao lugar a
analises de resultados positivos que, inesperadamente, surgiram num grupo de alto risco. Esse novo
olhar, voltado para além dos riscos e dos danos, tornou-se um marco para os estudos da Resiliéncia.
Essa importancia se deve ao fato de Werner e Smith claramente definirem como novos objetivos da
investigacdo: a capacidade das criancas para enfrentarem o estresse perinatal, as situacdes de pobreza
e as psicopatologias dos pais; como os diferentes géneros transitavam entre a Vulnerabilidade e a
Resiliéncia e, sobretudo, que fatores — desde entdo chamados de Fatores de Protecdo — possibilitam
que um grupo de criancas de alto risco se torne resilientes (tenham bom desenvolvimento), em
contraste com outras que, na mesma situacdo, desenvolveram problemas de aprendizado e
comportamento (Werner & Smith, 1989).

Notadamente, conforme destaca Infante (2005), as investigacdes de Werner e Smith
contribuiram para surgirem novos estudos sobre a Resiliéncia. Outra contribuicado de Werner e Smith
que lancou luz aos estudos posteriores foi a organizacdo desses fatores e eventos em trés grupos: (i)

caracteristicas individuais; (i) aspectos famifiares e liii) caracteristicas do ambiente. Dentre as

= Werner, E. E., Bierman, J. M. e French, F. E. (1971). The children of Kauai. a longitudinal study from

the prenatal period to age ten. Honolulu: University of Hawaii Press.

* Werner, E. e R.S. Smith. (1977). Kauai 's children come of age. Honolulu: University of Hawaii Press.

= Werner, E. e R.S. Smith. (1992). Overcoming the odds: high risk children from birth to adulthood. London: Cornell University Press.
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caracteristicas individuais dos adolescentes considerados resilientes destacavam-se o seu maior
autocontrole; um autoconceito mais positivo; maior sociabilidade; maior responsabilidade; foco maior
nas realizacoes; interesses e atividades que superam as dicotomias de masculino e feminino. No inicio
da vida adulta, os individuos resilientes revelavam evidéncia de serem: mais coerentes; buscavam mais
fontes de apoio informais; exprimiam desejo de prosseguir com seu crescimento psicologico.

No segundo grupo de Fatores de Protecdo, os autores identificaram nos lares em que as
criancas foram criadas um conjunto de aspectos familiares que também contribuiam para uma maior
ou menor Resiliéncia: a idade do pai de sexo oposto a crianca; a quantidade de atencéo dada a crianca
pelos pais; a ocupacdo laboral da mae; a quantidade de membros na familia; o espaco entre os
nascimentos dos filhos; a existéncia de outros possiveis “cuidadores” das criancas; a disponibilidade
de um irmao como cuidador ou confidente na infancia. Também para a adolescéncia foram
identificadas caracteristicas familiares como: estrutura; regras e coesdo familiar; presenca de uma rede
multigeracional informal de parentes e amigos no acompanhamento do jovem; e, a quantidade
cumulativa de situacdes de vida estressantes cronicas da infancia até a adolescéncia (Werner & Smith,
1989).

Ja o terceiro grupo de Fatores de Protecdo abarca as caracteristicas do ambiente em que as
pessoas estao inseridas e que contribuem para a Resiliéncia: um ambiente em que se administrem as
discordias da familia; um patamar de renda familiar que permita prover as necessidades basicas dos
seus membros; organizacdo interna de responsabilidades, mesmo em familias numerosas;
enfrentamento positivo diante de psicopatologias de um dos pais, bem como de situacdes de
criminalidade que envolve um ou mais membros da familia.

Com essa mudanca na forma de abordar o desenvolvimento do individuo, os estudos
retrospectivos que primavam pelas analises das patologias passam, entado, a dar lugar aos estudos
prospectivos e longitudinais. Nessa nova metodologia, as situacdes de risco da pessoa continuam
sendo consideradas, contudo, procura-se compreender os fatores que “surpreendem” e geram boa
adaptacao e bons resultados no desenvolvimento.

A partir de entao, estudos que se orientavam pelo enfoque de Risco — onde prevaleciam os
fatores associados com os maus resultados ou desenvolvimento deficiente das criancas —, dando lugar
a uma mudanca de paradigma e ao crescimento do enfoque da Resiliéncia. Agora, a despeito dos
riscos, analisam-se fatores que se mostram resistentes ao estresse e que sao relevantes para o bom
desenvolvimento infantil. Adicionalmente, Werner e Smith (2001, p. 3) vao evidenciar que, quanto mais

eventos estressores, mais Fatores de Protecdo serdo necessarios para aumentar os resultados

112



positivos no desenvolvimento. Assim, o enfoque da Resiliéncia chama para si esses Fatores de
Protecdo que, ainda segundo as autoras, sdao elementos cruciais para que a pessoa Se recupere,
restaure o equilibrio e se fortaleca mediante as adversidades.

A este proposito, Yunes (2006, p. 55) salienta que com o trabalho de Werner e Smith, ndo se
desconsiderava apenas os Fatores de Risco, mas, passava-se a considerar que “um unico estressor
ndo tem impacto significativo, mas que a combinacdo de dois ou mais estressores pode diminuir a

possibilidade de consequéncias positivas”.

3.3 Fatores de Protecao e de Coping nas Vivéncias da Deficiéncia

Na busca da compreensao conceitual acerca da Resiliéncia estudos como os anteriormente
citados serviram como percussores do enfoque de Resiliéncia, abrindo caminho para que os chamados
Fatores de Protfecdo fossem percebidos tanto relacionados aos aspectos individuais — autocontrole,
autoestima positiva — quanto aos aspectos familiares e outros ligados ao apoio do/no meio.

Assumindo a premissa de que existe uma estreita relacdo entre Fatores de Risco, Fatores de
Protecdo e Fatores de Resiliéncia, é preciso considerar que, ao se analisar eventos resilientes que
envolvem o individuo e as familias, consequentemente, se fardo necessarias analises das situacdes de
riscos e dos eventos protetivos. Contudo, Grotberg (2004) considera importante delimitar o alcance e
as possibilidades de cada um desses fatores.

Assim, buscando delimitar esses alcances e possibilidades, & importante apresentar o conceito
de Fatores de Protecdo, apresentado por Rutter (1985): “referem-se as influéncias que modificam,
aperfeicoam ou alteram a resposta da pessoa aos riscos ambientais que predispdem a um resultado
mal adaptativo” (p. 600). Autores como Brooks (1994) e Emery e Forehand (1996) apresentam trés
tipos de Fatores de Protecdo: 1) fafores individuais. autoestima positiva, autocontrole, autonomia,
caracteristicas de temperamento afetuoso e flexivel; 2) fafores familiares. coesao, estabilidade, respeito
mutuo, apoio/suporte; 3) fafores relacionados ao apoio do meio ambiente. bom relacionamento com
amigos, professores ou pessoas significativas que assumam papel de referéncia segura a crianca e a
faca sentir querida e amada.

Nos estudos de Edith Grotberg (2004), os Fatores de Protecdo sdo identificados como
elementos que oferecem imunidade/neutralizacdo ao perigo, contribuindo para que a pessoa evite o
contato com o risco. Ainda sobre os Fatores Protetivos, a autora diz que esses sdo fatores que
influenciam diretamente nas respostas do individuo aos processos de risco. Rutter (1987), ao

apresentar as funcoes desses fatores, diz que estes poderao: 1) reduzir o impacto dos riscos, alterando
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a exposicao da pessoa a situacdo adversa; 2) reduzir as reacdes negativas a que esta exposto a pessoa
quando se encontra imerso em situacado de risco; 3) estabelecer e manter a autoestima e autoeficacia,
através de estabelecimento de relacdes afetivas e o cumprimento de tarefas com sucesso; 4) criar
oportunidades para reverter os efeitos do estresse.

Ao aceitar que nas analises das respostas dadas pela pessoa no enfrentamento de uma crise
os Fatores de Risco e os Fatores de Protecdo podem ser considerados numa relacdo de influéncia
mutua, se abre a possibilidade de ampliar a compreensdo dos chamados Fatores de Resiliéncia.

Registra-se que existem divergéncias na literatura sobre a capacidade dos Fatores de Risco e
Fatores de Protecdo predizerem efetivamente a Resiliéncia. Uma das posicdes divergentes é
apresentada por Trombeta e Guzzo (2002), quando defendem, que apenas os fatores de protecdo séo
preditivos de Resiliéncia, enquanto os fatores de risco ndo possuem tal capacidade. Por outro lado,
estudo como o de Yunes e Szymanski (2001), apresenta que a Resiliéncia ¢ o produto final da
combinacao e acumulo desses fatores.

Na investigacao longitudinal de Werner e Smith (2001) é possivel se perceber mais claramente
a relacdo entre os Fatores de Risco e Fatores de Protecdo. Ao acompanharem individuos do
nascimento até a idade de 40 anos, as pesquisadoras concluiram que entre as pessoas resilientes,
quanto maiores os Fatores de Riscos (desvantagens e estresses) ao longo da vida, se fizeram
necessarios mais Fatores de Protecdo na infancia e juventude para equilibrar os aspectos negativos de
suas vidas e aumentar os resultados positivos no desenvolvimento.

Em estudos mais recentes, Polleto e Koller (2008) também se debrucaram sobre o papel dos
Fatores de Risco e de Protecdo como promotores de Resiliéncia. Afirmam que a promocdo da
Resiliéncia esta integrada com “os aspectos protetivos e de risco para o desenvolvimento humano em
contextos ecoldgicos diversos, tais como a familia, a instituicdo e a escola” (p. 405). Chegam a essa
conclusao ao utilizarem a Teoria Bioecologica do Desenvolvimento Humano, de Urie Bronfenbrenner,
como base teorico-metodologica para analisar os contextos onde se dao as adversidades, bem como os
fatores de risco e/ou protecdo envolvidos nas situacoes.

Nos estudos de Paludo e Koller (2005), a interacdo entre Fatores de Risco e Fatores de
Protecao foram investigados entre uma adolescente vivendo em situacdo de rua. Na investigacdo
intitulada “Resiliéncia na rua: um estudo de caso”, a abordagem ecologica de Bronfenbrenner foi
utilizada para analisar os aspectos evolutivos, as possibilidades e as adversidades presentes na
trajetoria de vida dessa adolescente. Foram estabelecidas relacbes entre os contextos, o processo, o

tempo e as caracteristicas pessoais da adolescente, tendo a partir destas concluido que alguns Fatores
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de Protecdo — como a rede de apoio e as caracteristicas pessoais — influenciaram positivamente para
que o Processo de Resiliéncia acontecesse na vida dessa pessoa e, consequentemente, possibilitasse
superar adversidades vividas na situacao de risco em que se encontrava.

Admitindo-se que o desenvolvimento da pessoa nado acontece de forma isolada e tdo pouco é
algo inato, o Modelo Bioecoldgico oferece novos subsidios para reforcar a perspectiva da Resiliéncia
como processo. E importante iniciar destacando a ampliacdo conceitual do ja citado traco da
personalidade. Para Bronfenbrenner e Ceci (1994, p. 571) esses tracos nado sdo uma producdo
acabada do material genético; estes provém da interacado com o ambiente e acabam por determinar os
resultados do desenvolvimento. Outrossim, as interconexdes entre os diferentes contextos fortalecem a
visdo de processo no ambito da Resiliéncia, percebida ndo apenas dentro dos contextos isoladamente,
mas considerando a interconectividade entre todos os contextos — desde 0s mais proximos aos mais
distantes - da pessoa que vive a situacdo estressora. Ou seja, para Bronfenbrenner (2011, p. 90), séo
reais as consequéncias provenientes das relacdes entre os diferentes contextos, sejam aqueles em que
a pessoa participa diretamente, ou noutros que talvez ela nunca entre, mas nos quais ocorrem eventos
que afetam aquilo que acontece no seu ambiente imediato.

Ao serem estabelecidas as relacdes dos construtos de Bronfenbrenner com a Resiliéncia, ¢
importante reforcar que, a pessoa, ao enfrentar situacdes adversas, se vale de algumas estratégias
para supera-las. Nesse processo de confronto, se aprimoram alguns atributos que direcionam seus
modos de comportamento, suas crencas e acabam por refletir uma orientacdo ativa, seletiva,
estruturada que tende a provocar reacdes pessoais e ambientais (Bronfenbrenner, 2011).

Refira-se, também, que Resiliéncia ndo ¢ uma caracteristica inata de todo e qualquer individuo,
e ndo opera isolada de outros fatores. Um exemplo é o estudo longitudinal desenvolvido por Pesce e
colaboradores (2004), com criancas em situacao de rua, filhas de maes com sintomas depressivos.
Nesse estudo os autores constataram que 60% dessas criancas, mesmo sendo filhos de maes com
sintomas depressivos, ndo apresentaram problemas de comportamento em idade avancada. Verificou-
se, também, que esse subgrupo de criancas (60%), mesmo vivendo na rua, participavam de programas
de apoio que, de certa forma, lhes ofereceriam seguranca e suporte. Portanto, essas estruturas
externas, que se interpuseram entre a situacao de risco e a pessoa, atestam que os Fatores de
Protecao sao fundamentais para que os Fatores de Resiliéncia se desenvolvam.

Outro importante conceito para se compreender a capacidade de Resiliéncia da pessoa é o
Coping. Esse conceito sera detalhado na sequéncia, mas, de partida, é importante demarcar que o

mesmo se refere as acdes e posicionamento da pessoa ao enfrentarem as situacdes negativas de vida
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ou situacdes estressoras. Folkman e Lazarus (1985), estdo entre os autores que primeiro
desenvolveram o conceito, apresentando, dentre outras proposicoes, que Coping esta relacionado aos
esforcos cognitivos e comportamentais utilizados pela pessoa para lidar com as situacées indutoras de
estresse. Os autores contribuiram também com importantes estudos sobres as situacdes estressoras,

estas diretamente relacionadas com o Coping

3.4 Coping e Estresse: compreendendo as estratégias da pessoa resiliente

A capacidade de Resiliéncia de uma pessoa pode também ser compreendida a luz dos
processos de Coping. Assim como a Resiliéncia, o Coping é percebido de diferentes formas e com
diferentes alcances. A palavra inglesa “Coping’, além da relacdo como os Processos de Resiliéncia, foi
aqui utilizada na lingua de origem para preservar o sentido técnico do conceito na literatura especifica.

Na lingua inglesa, o verbo “fo cope” associa-se ao significado de lidar com uma situacao dificil;
enfrentar; administrar; sobreviver a algo. Caso a opcdo fosse por uma traducdo para o portugués
brasileiro, a palavra que mais se aproximaria seria “enfrentamento”. Na literatura brasileira, alguns
autores ao se referirem aos diversos processos relacionados ao Coping recorrem a diferentes termos:
“estratégias de confronto”; “formas de lidar com”; “viver ou lidar com” (Pereira, 2001, p. 80). Ou,
ainda: “enfrentar”; “adaptar”; “suportar ou enfrentar o golpe”; “fazer frente a” (Antoniazzi et al.,
1998). Contudo, na maioria dos estudos adota-se o termo em inglés — Coping — por ndo existir no
portugués do Brasil uma palavra capaz de expressar a complexidade conceitual do termo.

A psicologa americana e professora da Universidade da Califérnia Susan Folkman, em parceria
com seu orientador, e também professor da Universidade da Califérnia, Richard Lazarus, a partir dos
seus estudos sobre estresse e enfrentamento, foram co-autores do importante livro: “Stress, Appraisal
and Coping’ (1984). Nesta obra apresentam uma definicdo de Coping utilizada posteriormente por
varios outros autores. Para eles, Coping relaciona-se aos “esforcos cognitivos e comportamentais, em
constante mudanca, que gerenciam demandas externas e internas especificas, avaliadas como
sobrecarga ou que excedem os recursos da pessoa”. (Lazarus & Folkman 1984, p. 141).

Em estudos brasileiros, como o de Antoniazzi e colaboradores (1998), o Coping é definido
como: “o conjunto das estratégias utilizadas pelas pessoas para adaptarem-se a circunstancias
adversas ou estressantes” (p. 273). J&4 Maria Angela Yunes (2003) apresenta nos seus estudos o
Coping como um conjunto de estratégias, recursos, esforcos cognitivos e comportamentais mobilizados
pela pessoa para lidar com situagdes especificas e indutoras de estresse. SituacOes essas que exigem

do individuo a mobilizacdo de uma quantidade maior de recursos psicossociais para enfrentar crises e
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dificuldades. Essas e outras tentativas de conceituacdo acerca do Coping acabaram por colaborar nas
formulacodes e reformulacdes do conceito de Resiliéncia.

Como o conceito de Copingencontra-se associado ao conceito de estresse, torna-se imperativo
apresentar em linhas gerais algumas abordagens acerca das situacdes estressoras. Sendo o estresse
uma situacdo emocional que cada dia mais impacta a vida das pessoas, a Organizacdo Mundial de
Saude lhe confere o estatuto de “epidemia do século”. Assim, a partir da compreensdo de Ramos
(2001) entende-se que falar em estresse ¢ falar de algo intrinseco a condicdo humana.

Neste estudo sobre os Processos de Resiliéncia presentes nas relacdes das maes e seus filhos
com deficiéncia foi possivel perceber que nessas relacdes os episddios estressores se fazem presentes
em diversos momentos. Assim, é possivel dizer que diversos fatores podem influenciar o estresse,
dentre eles: “alteracdo da rotina, recursos financeiros limitados, aspectos relacionados com a situacdo
laboral, falta de tempo livre/cansaco, relacdes de conflito com o(a) parceiro(a), percepcdo de
isolamento social, recursos comunitarios inacessiveis” (Pereira et al., 2023, p. 04).

Contudo, essas maes — e outros individuos - para lidar com as situacdes estressoras podem
acessar processos de adaptacédo, desenvolvimento e ajustamento as condicOes adversas com que se
defrontam, possibilitando assim um reequilibrio (Ramos, 2001). Ao tratarem do estresse de pais de
criancas com deficiéncia, Pereira et al. (2023), acrescenta que “uma diversidade de sentimentos e
emocdes podem surgir devido ao diagnostico, interferindo significativamente nas interacdes que
estabelecem com os filhos e com os elementos da rede de suporte” (p. 04). Esses tipos de interacdes
remetem aos que Folkman e Lazarus (1985) chama de processos adaptativos. Sendo que, para os
autores, quando o ser humano usa esses processos para gerir e lidar com as situacdes indutoras de
estresse, abre-se possibilidades de ter ao seu dispor as estratégias de Coping.

Para melhor compreensdo das estratégias de Coping, e necessariamente dos Processos de
Resiliéncia, é preciso ampliar a compreensao sobre o estresse. Este, na maioria das vezes, encontra-se
associado as situacdes negativas responsaveis por certo grau de sofrimento de um individuo.

O cientista austriaco Hans Selye (1907-1982) foi precursor do chamado modelo biologico do
estresse. Registra-se que, antes dos estudos de Selye (1950; 1959; 1979), ja existiam estudos nas
areas da Fisica e da Engenharia que utilizavam o termo técnico “estresses” para designar forcas
resistentes a agir sobre determinados materiais. Esse mesmo termo sempre foi utilizado de formas
distintas, sendo, inclusive, considerado sindnimo de fadiga e cansaco. Por isso, ao estresse foram
associadas manifestacdes ligadas a exaustdo, exposicdes as intempéries, ao medo e as doencas.

Situacoes essas que deflagravam desfechos biologicos e psicolégicos, hoje conhecidos como estresse.
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Foram os estudos dos desfechos bioldgicos que levaram Selye (1959) a apresentar
proposicdes que ficaram conhecidas como modelo biolégico do estresse. Segundo o autor, o estresse é
um estado manifesto por uma sindrome especifica — Sindrome Geral de Adaptacao (SGA)*. Apresentou
uma definicdo operacional, esta relacionada as formas para se produzir e reconhecer o estresse,
associando estas producdes e reconhecimentos as reacdes produzidas num sistema bioldgico. Com a
evolucado dos conceitos de estresse, a abordagem de Selye, de cunho bioldgico, sofreu criticas que
possibilitaram o avanco de conhecimentos em relacdo a esse fendmeno.

Foram os pesquisadores Lazarus e Folkman (1984) que consideraram as diferentes dimensdes
do objeto analisado, possibilitando assim formulacdes do que foi chamado de modelo interacionista do
estresse. Durante anos desenvolveram investigacdes com diferentes populacdes, incorporando
componentes psicologicos nos estudos que buscavam respostas ao estresse. Os autores concluiram
que o estresse gera alteracdes organicas — de ordem bioldgica —, mas, tem uma fase em que
participam algumas funcdes cognitivas, emocionais e comportamentais. Dizem ainda que, essas
funcdes podem ser responsaveis pela influéncia na intensidade dessas alteracdes.

No mesmo estudo, Lazarus e Folkman (1984) afirmam que as respostas que os individuos
mobilizam frente aos estressores diferem. Contudo, quando acompanhadas da resposta biologica, o
estresse desencadeia uma resposta cognitiva ao estressor. Mas, é em outro estudo, desenvolvido em
parceria com Launier, que Lazarus apresentou uma definicdo que passou a ser referéncia para o
modelo interacionista do estresse. Consideram que a interacdo entre o ambiente e a pessoa (ou o
grupo) sado fundamentais para compreensao e atuacdo frente as situacdes estressoras. A partir desta
constatacdo, definem o estresse como situacdes onde a relacdo estabelecida entre o individuo e o meio
ambiente excede o0s seus recursos e suas fontes de adaptacéo, afetando suas relacdes com outros
individuos e, consequentemente, impactando no seu bem-estar (Lazarus & Launier, 1978).

Utilizando situacdes presentes na investigacdo sobre a relacdo de méaes e filhos com
deficiéncia, é possivel exemplificar que quando uma mae busca diferentes meios para realizar o
diagnodstico da deficiéncia do filho e ndo alcanca éxito, as dificuldades advindas dessa relacdo com
diferentes ambientes e pessoas, podera impactar nas suas relacdes com outros individuos. Ou seja,
quando suas forcas se exaurem, a tendéncia é se instaurar uma situacdo estressora que impacte no

seu bem-estar.

% Nos estudos de Selye, em 1939, ao submeter animais a situagcdes agressivas, observou que os organismos respondiam sempre de forma regular e
especifica. Verificou que, independente do agente fisico (frio, calor, infeccdo, trauma, hemorragia), as mesmas respostas eram constatadas. Relacionou
esses achados ao conceito de estresse, definindo-o como uma reacédo defensiva fisiologica do organismo em resposta a qualquer estimulo. Essa reacéo foi
entdo chamada de Sindrome Adaptacdo Geral (SAG) ou do Estresse Biologico.
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Para Lazarus e Folkman (1984) sao trés tipos de fatores que podem contribuir para que os
recursos adaptativos dos individuos sejam afetados e, consequentemente, as situacdes estressoras
sejam induzidas: 1) a ameaca - esta relacionada a antecipacao de uma situacao desagradavel que o
individuo avalia que aconteca; 2) o desafio —relaciona-se com uma situacao frente a qual o individuo
cria a expectativa de ser tomando por dificuldades que induzam o estresse, mas também esta
situacao se refere as possibilidades do individuo ultrapassar tais dificuldades; 3) o dano - diz respeito
a uma circunstancia vivenciada que possa gerar sofrimento (morte, separacao, doenca, desemprego,
dentre outras).

Para exemplificar os trés fatores, pode-se considerar como fator de ameaca uma situacao em
gue a mae, ao nao obter o diagnostico conclusivo da deficiéncia do filho, antecipe seu sofrimento
mediante essa dificuldade. Ja o fator desafio consistiria nas expectativas de nao conseguir inserir o filho
em tratamentos adequados ou até mesmo serem contemplados com beneficios sociais para 0 mesmo.
Contudo, esse mesmo fator desafiador pode ser responsavel pelas atitudes da méae para superar tais
dificuldades. Por fim, o fator de dano poderia acontecer caso essa situacdo desencadeasse, por
exemplo, 0 agravamento da saude do filho ou mesmo a morte.

Ao se voltarem para as avaliacOes das situacdes estressoras, alguns estudoss apontam para
trés abordagens que predominam dentre os diferentes modelos tedricos. Sdo elas: estresse na
perspectiva de resposta; estresse enquanto estimulo e estresse como processo.

Na abordagem do estresse enquanto resposta, Hans Selye (1950) apresentou o estresse como
uma resposta de natureza fisioldégica e automatica do organismo. Tendo, consequentemente, seu
equilibrio interno afetado por estimulos ou situacdes estressantes capazes de provocar reacoes e
ativacoes fisiolégicas (e.g., alteracdes no metabolismo e hormonais; alteracoes cardiacas, aumento da
frequéncia respiratoria, baixa da imunidade, tremores, dentre outros).

Ao estudar as respostas dos organismos mediante o estresse, Selye (1950) diz ser possivel
utilizar um modelo para se analisar as situacoes de estresse, independentemente da sua natureza, dos
fatores que as determinem e das diferencas e carateristicas pessoais dos individuos. Isso porque
acreditava existir respostas universais dos organismos as situacoes estressoras. Nesse contexto,
apresenta o que denominou Sindrome de Adaptacao Geral. Para o autor, essa visao geral se torna

possivel quando considerado trés importantes fases do modelo: de alerta; de resisténcia; de exaustao.

# Uma das abordagens precursoras encontra-se no livro Forty years of stress research na lingua de origem para preservar o sentido técnico do conceito na
literatura especifica. Na lingua inglesa, o verbo “ (1950). Também, pode ser encontrado em Lazarus, R. S.; Folkman, S. (1984).

119



A fase de alerta é perceptivel quando o organismo reconhecer a situacdo estressora e reage
para enfrentar a presenca do estimulo estressante. Acionado o alerta, o organismo ativa respostas
através da liberacao de neurotransmissores, consequentemente, disponibiliza hormonios e adrenalina
gue contribuem para detectar a situacao causadora do estresse.

Na fase de resisténcia, de acordo com Selye (1950), € o momento em que o individuo busca
meios para enfrentar a situacdo estressora. Isso acontece através dos mecanismos de defesa, de
ordem fisiolégica, bioguimica e psicologico, que mobilizam as energias e capacidades do individuo.
Para Sousa (2015), nesta fase as respostas acontecem de forma mais efetiva e, alcancando sua
condicdo maxima, o individuo podera exibir seu melhor desempenho fisico e cognitivo,
consequentemente, se abrira possibilidades para se anular o agente estressor.

Ja a fase de exaustdo é vivenciada quando o individuo se encontra imerso em episodios
estressantes continuados e prolongados, levando-o a ndo enfrentar e anular o agente estressor. Como
as reservas adaptativas estdo esgotadas, fatores como a fadiga, a ansiedade e a depressao surgem.
Como na fase de exaustdo a resisténcia ja ndo é um fator presente, abre-se caminho para o
aparecimento de doencas, pois, funcdes fisioldgicas fundamentais do organismo podem ser afetadas,
dentre elas: metabolismo, crescimento, reproducdo e imunidade (Sousa, 2015).

Mesmo com os argumentos de Selye (1950), de que em cada uma destas fases estdo
presentes respostas fisioldgicas e comportamentais, o caracter universal desta abordagem sofre ainda
hoje varias criticas. Outras abordagens, que concebem o estresse enquanto estimulo ou processo,
defendem que as situacoes estressoras nao se processam sempre do mesmo modo, bem como nao se
pode determinar padrdes de resposta ao estresse, mesmo sendo estas de natureza fisiolégica. Para
Lazarus e Folkman (1984), situacbes que sdo causadoras de estresse para certas pessoas,
necessariamente, ndo sado as mesmas para outras, pois, estas se relacionam com o0 ambiente,
mediadas pelas suas experiéncias, valores e crencas de natureza pessoal, bem como das variaveis
fisicas e sociais, e da visdo de mundo que lhes sao proprias.

A partir das criticas a abordagem de estresse enquanto resposta, a abordagem que concebe o
estresse enquanto estimulo, o define como um estimulo externo que gera pressao sobre o individuo,
obrigando-0 a uma reacao (Cunha, et al., 2007). Ou seja, mesmo diante de fatores estressantes
(doenca grave, morte, separacao, etc.), existem situacdes que impdem as necessidades repostas
adaptativas. De acordo com Lazarus e Folkman (1984), para se alcancar o restabelecimento do
equilibrio do organismo, € preciso identificar as propriedades das situacdes potencialmente

estressantes, para assim se buscar os tipos de ajustamentos possiveis e o nivel necessario de controle.
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Lazarus e Folkman (1984), considerando a amplitude e intensidade da situacdo estressora,
referem-se a trés tipos de estimulos de estresse. O primeiro diz respeito as grandes mudancas ou
ameacas universalmente estressantes, estas acometem uma elevada quantidade de pessoas e, por
consequéncia, o controle da situacdo ndo depende do individuo (e.g., desastres naturais: tsunamis,
furacoes, etc.). O segundo estimulo de estresse esta relacionado as grandes mudancas que afetam
apenas um individuo ou um nucleo restrito de pessoas (e.g., morte de um ente, doenca incapacitante,
perda de emprego, divorcio, parto, etc.). Ja o terceiro tipo sdo os pequenos acontecimentos cotidianos
(e.g. discussao com alguém, pressdo para o cumprimento de prazos; atritos com vizinhos, etc.). Estes
ultimos, proporcionam aborrecimentos e sao menos intensos que os anteriores, mas, mesmos assim,
necessitam de esforcos adaptativos.

Essa abordagem de estresse baseados em estimulos também recebeu suas criticas. De acordo
como Cunha, Rego e Cunha (2007), quando a abordagem limita o estresse as condicdes externas e
ignorarem as caracteristicas pessoais, que variam de individuo para individuo, abre caminho para as
criticas e para novas abordagens. Uma dessas abordagens passa a considerar o estresse enquanto
processo.

A abordagem que considera o estresse enquanto processo sustenta-se na defesa de que o
estresse ndo pode ser definido apenas como de estimulo ou de resposta, pois, & preciso considerar
que as situacbes estressoras acontecem numa relacdo entre o individuo e o meio, onde estdo
conjugados aspectos de um e de outro. Lazarus e Folkman (1984), ao defenderem essa abordagem,
chamam atencédo que as respostas as situacdes estressantes ndo podem ser apenas fisioldgicas, mas
precisam também considerar as caracteristicas das pessoas e do significado que as mesmas atribuem
aos estimulos que as afetam. Sendo assim, essas respostas também precisam ser cognitivas,
emocionais e comportamentais.

Nessa forma de conceber as situacdes estressoras, de acordo com Gongalves (2013), o
estresse passa a ser entendido como um processo que se traduz numa resposta multidimensional,
consequentemente seguido de uma avaliacdo cognitiva que o individuo faz da situacao estressora
vivenciada. Acontece nao so a avaliacdo cognitiva de uma determinada situacao, mas, ao perceber e
avaliar a situacdo, o individuo mobiliza “decisdes” em funcao do grau de ameaca presente na situacao
estressora.

Percebe-se que a avaliacdo que o individuo faz de determinados acontecimentos exteriores tem
uma certa centralidade nessa abordagem do estresse enquanto processo. Esta abordagem tem uma

relacao direta com o chamado modelo interacionista do estresse. Este € o0 modelo mais utilizado nos
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estudos recentes sobre estresse, & assim designado por se sustentar na defesa de Lazarus e Launier
(1978) de que o estresse é proveniente das interacdes do individuo com o ambiente que,
consequentemente, tém suas fontes de adaptacéo excedidas.

Para Lazarus e Folkman (1984), a intensidade das alteracées organicas provenientes do
estresse ndo estdo apenas relacionadas aos aspectos biologicos do individuo, mas também se
relacionam as funcdes cognitivas, emocionais e comportamentais. A partir dessa compreensao, no
modelo interacionista € preconizada uma avaliacao cognitiva, esta compreendida como um processo
mental que o individuo realiza para identificar a situacdo estressora, relacionando-a com algumas
categorias avaliativas que visam o bem-estar desse individuo. Os autores dizem ainda que essa
avaliacdo pode levar o individuo a perceber quando uma situacdo ¢ ameacadora (potencialmente
estressante).

Apresentar alguns estudos e abordagens acerca do estresse foi necessario, pois, caso fossem
apresentadas formulacées sobre Coping, sem associar a este o conceito de estresse, ficaria
nitidamente incompleta qualquer discussao tedrica sobre esses mecanismos e estratégias — Coping -
as quais normalmente os individuos recorrem para avaliar as situacoes estressoras, bem como lidar
com os fatores que as induzem.

Assim, essas respostas que envolvem reacdes emocionais e/ou comportamentais espontaneas
sao mobilizadas em funcdo de situacdes do ambiente externo, ou de demandas internas. Para Lazarus
e Folkman (1984), durante periodos estressantes as respostas provenientes dos processos de Coping
podem se configurar como propulsoras de estabilidade capazes de ajudar as pessoas a manter a
adaptacdo psicossocial. Isso se deve ao fato de estarem relacionadas aos esforcos cognitivos e
comportamentais que a pessoa podera fazer uso para reduzir ou eliminar condicdes estressantes e a
ansiedade emocional associada a essas condicdes (Lazarus & Folkman, 1984).

Ao desenvolverem outros estudos®, que vao além das descobertas sobre as situacoes
estressoras, Folkman e Lazarus (1980) se voltam para questdes relacionadas ao Coping, contudo,
demarcam que as proposicdes sobre Coping tiveram origem nas investigacdes cientificas acerca do
estresse. Sobre a relacao entre esses campos de estudo, dizem os autores que, quando o individuo
avalia que os seus recursos pessoais sao limitados para lidar com circunstancias consideradas

estressoras, utiliza-se de estratégias para mitigar os julgamentos negativos diante situacdes

= Folkman, Susan; Lazarus, Richard S. (1980). An analysis of coping in a middle-aged community sample. Journal of Health and Social Behavior, n.21, p.
219-239.
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desconfortaveis. Ou seja, conforme estudos de Lazarus e Folkman (1980; 1984), tais situacdes podem
levar o individuo a recorrer as estratégias de Coping

Importante ressaltar que nos estudos® de Folkman e Lazarus as primeiras proposicoes
buscaram diferenciar os “mecanismos de defesa” das estratégias de Coping. Consideravam que 0s
“mecanismos de defesa” estavam relacionados as questdes do passado e derivados de elementos
inconscientes e nao intencionais, reacdes mais rigidas que ndo se alteram em funcdo das
caracteristicas dos fatores estressores ou da realidade. Por outro lado, Folkman e Lazarus (1980)
defendem que os comportamentos associados ao Coping sdo propositais e conscientes, adequados a
realidade e orientados para o futuro. Portanto, as estratégias de Coping decorrentes de situacao
estressora, sao intencionais e podem ser aprendidas, utilizadas e descartadas posteriormente.

Para uma melhor compreensao conceitual, serdo apresentadas as quatro dimensoes
fundamentais do modelo Coping proposto por Folkman e Lazarus (1980). Em seguida se fara
necessario uma distincdo entre os chamados, Estilo de Copinge Estratégias de Coping.

A primeira dimensao do modelo demarca que o0 Cop/ing é um processo ou uma interacdo que
se da entre o individuo e o ambiente. Ao apresentarem a segunda dimensao, Lazarus e Folkman
(1984), dizem que sua funcdo é a de administrar a situacdo estressante em vez de controlar ou
dominar tal situacdo. Com a terceira dimensdo afirmam que os processos de Coping pressupdem a
nocao de avaliacao que executa o individuo, ou seja, como € percebida a situacdo, como a interpreta e
cognitivamente faz a representacdo da mesma na mente. Essa forma do individuo perceber uma
situacao definidora do estresse - situacdo de desgaste ou superior 0s seus recursos de enfrentamento
- definird como o individuo mobilizara as respostas. Por fim, na quarta dimensdo afirmam que o
processo de Coping constitui uma mobilizacao de esforcos cognitivos e comportamentais, relacionados
a administracao de uma dada situacao, reduzindo ou tolerando as demandas internas, ou externas
provenientes de sua interacdo com o ambiente.

Seguindo com a intencdo de ampliar a compreensao conceitual, se faz necessaria uma
distincdo do que os pesquisadores tém denominado Estilos de Coping e Estratégias de Coping E
importante iniciar dizendo que, quando se fala de Estilos de Coping, geralmente se estabelece relacdes
com as caracteristicas de personalidade do individuo. Ja as Estratégias de Coping associam-se as
acoes cognitivas ou de comportamento que o individuo assume mediante uma situacao de estresse.

E importante reforcar que nas formulacées sobre os Estilos de Coping a personalidade é um

dos preditores mais consistentes, pois sao associados a maneira com que o individuo avalia seu bem-

» (Lazarus, 1993; Lazarus & Folkman, 1984).
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estar e com a forma que enfrenta as situacdes estressoras. No estudo denominado “Avaliando as
estratégias de Coping”, Carver et al. (1989), defende que os Estilos de Coping sdo mais relacionados
com a perspectiva de traco, sendo assim, sao de natureza mais disposicional.

Sobre essas disposicdes, os autores dizem que se configuram como tracos da personalidade.
Exemplificam afirmando que o individuo, ao enfrentar situacdes estressantes, mobiliza experiéncias
anteriores e repetem formas de proceder que se mantém relativamente fixas ao longo do tempo e das
circunstancias (Carver et al., 1989). Portanto, no chamado Estilo de Coping, acentua-se o papel da
personalidade, pois, as formas de enfrentamento sdo predispostas por certos tipos de caracteristicas
do individuo, levando-o a agir de determinadas formas quando vivencia as adversidades.

0 individuo, mesmo diante de novas circunstancias, pode ter suas reacdes influenciadas pelos
Estilos de Coping. Carver e Scheier (1994), afirmam que os Estilos ndo estdo associados a certos tipos
de temperamento, mas sim refletem a disposicdo do individuo em mobilizar determinadas respostas
para alguns tipos de estressores. Portanto, mesmo sendo fendmenos distintos, os Estilos de Coping ao
resultarem do uso repetido de determinadas formas de proceder podem influenciar a extensdo das
chamadas Estratégias de Coping.

Nas Estratégias de Coping os fatores situacionais definem as acdes, comportamentos ou
pensamentos que o individuo usa conscientemente para lidar com um estressor. Folkman e Lazarus
(1980), quando falam do papel das Estratégias de Coping dizem que estas podem sofrer mudancas de
uma situacdo estressante para outra, isso por existir uma variacdo nas reacdes individuais. Como as
Estratégias de Coping se relacionam com os pensamentos, acdes e/ou comportamentos que o
individuo executa para lidar com uma situacdo estressora, logo, os recursos por ele utilizados afetardo
a avaliacdo do evento e determinardo, em certa medida, as Estratégias de Coping que serdo
mobilizadas no enfrentamento do estresse.

Sendo os pensamentos ou acdes do Coping direcionadas por condicOes particulares, Lazarus e
Folkman (1984) advertem que as estratégias devem ser examinadas num contexto especifico. Ou seja,
como o Coping é um processo de constante transformacéao, as estratégias utilizadas pelo individuo em
determinado momento podem nao ser iguais as consideradas adequadas ao enfrentamento de outra
situacao estressora. Portanto, o entendimento dessas estratégias passa necessariamente por uma
avaliacao que permita entender com que o individuo esta lidando, qual o contexto e qual a demanda
situacional relacionada a um ato ou pensamento exclusivo de Coping. Para tanto, se faz necessaria
avaliar, interpretar e representar cognitivamente a situacdo de estresse percebida e,

consequentemente, reavalia-la em funcao das mudancas ocorridas na relacdo com o individuo.

124



Folkman e Lazarus (1980), ao considerarem as Estratégias de Coping como formas de acoes
intencionais, mediada pelos contextos e pelas situacdes vivenciadas pelo individuo, as classificam em
dois tipos: O Coping focado na emocao e o Coping focado no problema. Os autores fazem essa
distincdo considerando as respectivas funcdes de cada um frente as situacdes estressoras.

O Coping focado na emocao relaciona-se com a regulacdo emocional diante das situacoes
estressoras/conflituosas. E definido como o esforco realizado pelo individuo para regular o estado
emocional proveniente de uma situacao estressora. Esse tipo de estratégias, ao se voltarem para
emocao, assume o papel de manter o otimismo e a esperanca, bem como recusar o reconhecimento
do sentimento de derrota, ou seja, contribui para que o individuo nao se decepcione consigo mesmo.

De acordo com Lazarus e Folkman (1984), quando focado na emocao, o Coping tem como
funcdo alcancar o nivel afetivo e promover alteracdes no estado emocional do individuo. Dizem os
autores que esse tipo de Coping pode estar relacionado a atitudes de distanciamento, autocontrole,
evitacao, atencao seletiva, comparacao positiva e atribuicdo de valor positivo para eventos negativos
(Lazarus & Folkman, 1984). Tomando as formulacdes acima, Antoniazzi et al. (1998), exemplificam
em que situacoes esse tipo de Coping se relaciona as estratégias dirigidas a um nivel de tenséo
emocional: fumar um cigarro, tomar um tranquilizante, assistir a uma comédia na TV, sair para se
exercitar.

O Coping, ao mobilizar estratégias focadas no problema, sua funcdo consistira em atuar
diretamente na relacdo entre o individuo e a situacdo causadora da tensdo. Constitui-se em acdes
voltadas para modificacdo das circunstancias consideradas ameacadoras. Essas acdes quando
direcionadas ao fato que gerou a situacdo estressora visa altera-la, por isso estdo presentes desde a
definicdo do problema e a geracdo de alternativas de solucdo até a avaliacdo de sua eficacia. Para
Folkman e Lazarus (1980) esse tipo de estratégias focalizadas no problema tendem a ser empregada
em situacoes avaliadas como modificaveis.

Quando as estratégias de Coping estdao focadas no problema, suas acdes podem ser
caracterizadas como internas ou externas (Lazarus & Folkman, 1984). As primeiras podem ser
dirigidas para o proprio individuo, geralmente estao relacionas a sua reestruturacao cognitiva como, por
exemplo, a redefinicdo do elemento estressor; mudanca no nivel de aspiracdo, reducao do
envolvimento do ego, etc.

Ja as acdes externas das Estratégias de Coping focada no problema sao orientadas para uma

fonte externa (ambiente) que envolve uma situacao estressora. Dentre as estratégias desse tipo de
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acao estdo aquelas relacionadas as negociacdes que intencionam resolver um conflito interpessoal ou
mesmo a solicitacdo de ajuda pratica de outros individuos.

Tanto as Estratégias de Copingfocadas na emocado quanto as focadas no problema, bem como
suas caracteristicas internas e externas, dependem de uma avaliacao da situacao estressora em que o
individuo se encontra implicado (Lazarus & Folkman, 1984). Segundo os autores, existem dois tipos de
avaliacao: primaria e secundaria.

Na avaliacao primaria se instaura um processo cognitivo por meio do qual o individuo identifica
a situacdo estressora e avalia o significado/relevancia do acontecimento para o seu bem-estar, ou seja,
€ um processo que permite checar o risco envolvido numa determinada situacdo de estressora. Esses
acontecimentos sao classificados da seguinte forma: a) irrelevantes — quando da relacao do individuo
com o ambiente nado resultarem implicacdes para o seu bem-estar; b) positivos - quando dessa
relacdo resulta a manutencdo ou melhoria do bem-estar; c) ameacadores - quando dessa relacéao
resultar situacoes de perdas, de ameacas ou de desafios.

A avaliacao secundaria surge quando o estressor é percebido como ameaca ou desafio. Assim,
o individuo avaliara os seus recursos e verificara as possibilidades e estratégias de enfrentamento ou
adaptacéo ao estressor. Segundo Goncalves (2013), essas estratégias se configuram nas opcdes de
Coping que o individuo dispde para enfrentar o acontecimento, com a intencao de modificar a situacao
geradora de estresse.

Ressalta-se que, quanto as formas de lidar com o estresse, se valendo das avaliacoes
primarias e/ou secundarias, as respostas provenientes destas avaliacdes podem ser de natureza
fisiologica (e.g., taquicardia, excesso de suor); emocional (e.g., ansiedade, medo); cognitiva (e.g.,
crencas sobre possiveis consequéncias de um acontecimento), e comportamental (e.g., confrontacao,
rispidez, fuga).

Mesmo existindo algumas controvérsias sobre tipos e classificacdo de estratégias proposta por
Lazarus e Folkman (1984), suas proposicoes ainda estdo entre as mais aceitas e consolidadas no
campo de estudos sobre Coping. Dessa forma, para sistematizar a dindmica dos construtos até aqui
apresentados, é importante a apresentacado da planificacdo do Modelo de Processamento de Stress e

Coping, proposto Folkman e Lazarus (Figura 07).
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Figura 07

Modelo de Processamento de Estresse e Coping

[ ESTRESSOR POTENCIAL ] <

AVALIAGAO PRIMARIA
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Fonte: Elaboracao propria, adaptado de Lazarus e Folkman (1984).

REAVALIAGAO
O estresse mudou? Estou me sentindo melhor?

P —

Uma pergunta ainda necessita de resposta: o que distinguiria os individuos resilientes em
termos de Coping? Em busca da resposta, inicialmente é importante ressaltar que cada pessoa possui
mecanismos proprios para avaliar o estresse, bem como para criar as estratégias de enfrentamento
(Goncalves, 2013). Portanto, as caracteristicas de cada individuo e como se relaciona com os
contextos ambientais é que definira a avaliacdo que o mesmo fara do que é ou nao um potencial
estressor. Lazarus e Folkman (1984) esclarecem que a forma do individuo lidar com situacdes-
problema, bem como as estratégias a serem utilizadas no enfrentamento, dependem do julgamento
este faz do problema e da cultura em que esta inserido.

Como as diferentes estratégias de Coping — seja focada na emocdo ou no problema - sao
utilizadas na ocorréncia dos mais variados episodios estressantes, ¢ fundamental demarcar que a
eficacia dessas estratégias também dependera dos estressores envolvidos, pois estes também s&o
diversos (Compas, 1987). Isto posto, percebe-se que o tipo de circunstancia estressora se soma as
caracteristicas individuais e os modos de acao nos contextos.

Portanto, em termos de Coping, é possivel distinguir os individuos resilientes e nao resilientes.
O que determinara a forma de encarar e superar a situacdo estressora — conflito — sera a percepcao do

individuo acerca de determinada circunstancia, a escolha que fara do melhor recurso para enfrenta-la e
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a forma de adaptar-se @ mesma. Essas atitudes e estratégias serdo definidoras da probabilidade de
prejuizo ou fortalecimento do bem-estar do individuo causado por um evento estressor.

Portanto, diante dessa multiplicidade de fatores, é possivel afirmar que, na teia multifacetada
em que se encontra o conceito de Resiliéncia, também se incorporam os conceitos de Estresse e
Coping. Essa implicacdo conceitual, bem como o resultado de estudos®, possibilita a compreensdo de
que o individuo resiliente, que se valem das estratégias e esforcos de Coping lida melhor com os
problemas e/ou elaboram melhor os meios para enfrentar e, possivelmente, superar as dificuldades.
Essas estratégias e esforcos, ao se lancarem para o enfrentamento dos fatores geradores de estresse,
tornam-se mecanismos imprescindiveis de protecdo que auxiliarao o individuo na retomada do
equilibrio abalado pelas adversidades. Possivelmente, as maes de pessoas com deficiéncia, que
vivenciam diversas situacdes estressoras na relacdo com o filho e sua deficiéncia, poderao se valer das
estratégias de Coping para serem resilientes frente aos desafios que precisam enfrentar. Igualmente, o
ambiente familiar podera se dotado de caracteristicas resilientes que poderdo contribuir para

superacao de adversidades.

3.5 Resiliéncia Familiar e os Impactos para a Pessoa com Deficiéncia

Os estudos que se debrucaram sobre as especificidades da Aesiliéncia Famifiar sao
relativamente recentes. Em meados dos anos oitenta, os autores McCubbin e McCubbin (1988)
procuraram caracterizar o perfil das familias consideradas resilientes, pois, em estudos anteriores,
aplicavam-se 0os mesmos pressupostos da Resiliéncia Individual para os contextos familiares. A partir
das investigacdes de McCubbin e McCubbin (1988) passou-se a conceber que estas familias, agora
consideradas resilientes, conseguiam resistir aos impactos ocorridos no seu ciclo de vida, ajustando-se
de forma positiva. Considerando que essas caracteristicas resilientes ndo surgem por acaso, é aceitavel
afirmar que as familias que recebem algum tipo de suporte podem desenvolver esses atributos
resiliente, pois, o suporte familiar pode gerar “influéncia positiva a sua capacitacdo, o seu bem-estar,
os padrdes de interacao familia-crianca, a coesao familiar, entre outros” (Pereira, et al., 2023, p. 6).

Consequentemente, McCubbin e McCubbin (1988), observaram ainda que, nas familias com
essas caracteristicas, quando as crises eram ultrapassadas, geralmente, estavam presentes alguns

padroes de comportamentos e competéncias funcionais que permitiam gerir as dificuldades. A partir de

« Altshuler e Rubler (1989); Antoniazzi; Dell’Aglio e Bandeira (1998); Band e Weisz (1988); Lazarus e Folkman (1984); Delgado e Hutz (2002); Skinner, E.
A. e Zimmer-Gembeck (2007).
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entdo, os autores desenvolveram o chamado Modelo de Resiliéncia Familiar de Ajustamento e
Adaptacao.

Importante ressaltar que esse é apenas um dos modelos utilizados por diferentes autores para
estudo e estratégias de intervencdes com familias. Nesse sentido, Morato et al., (2023, p. 2), afirma
que as intervencdes com familias “ndo devem ser intervencdes que ignorem a realidade dessas e
apenas prescrevam acoes que elas ndo entendem, ndo compreendem, e que nao irao atender as suas
necessidades”. Acrescenta-se que as orientacdes das autoras ndo sdo restritas as intervencoes
precoces, mas, também se aplica a outras estratégias de intervencdées com familias de pessoas com
deficiéncia. As autoras dizem ainda que, num estudo de Dunst et al. (1991) foram apresentados
“quatro tipos de abordagens de apoio as familias e que diferem quanto ao protagonismo da familia no
processo de intervencdo” (Morato et al., 2023, p. 2). Esses tipos abordagens de apoio a familia sao:
centrada no profissional; aliada a familia; focada na familia; centrada na familia.

No estudo de Carvalho (citado por Morato et al., 2023, p. 3), na abordagem centrada no
profissional “a familia tem uma participacdo passiva no processo, havendo pouca ou nenhuma
consideracdo pelas suas opinides e pontos de vista. O profissional é considerado o perito que
determina as necessidades da familia e é ele quem implementa as intervencées”. Na abordagem
aliada a familia, entende-se que a mesma é “capaz de efetuar mudancas na sua vida, mas €
considerada como um instrumento ou um ‘agente’ do profissional. O profissional estabelece as
intervencdes que considera necessarias para a familia, devendo ela implementar e desenvolver as
intervencdes prescritas”. Ja na abordagem focada na familia, esta é considerada como consumidora
dos servicos, pois, ¢ “capaz para fazer escolhas, mas as opcdes sdo limitadas aos recursos, apoios e
servicos que o profissional cré que melhor se adaptam as necessidades da familia”. Sobre concepcéo
de profissional, este ¢ aquele que “apoia e aconselha a familia sobre como devem ser conduzidas as
intervencdes, monitorizando o uso que a familia faz dos servicos veiculados”. Por fim, a abordagem
centrada na familia considera esta como: “completamente capaz de tomar decisdes informadas e
concretizar as suas escolhas”. Quanto ao profissional, este é considerado como o agente/ instrumento
da familia: “seu papel & fornecer a familia informacdes necessarias para tomar decisdes e criar
oportunidades para fortalecer as suas competéncias. As intervencdes centram-se na promocado de
competéncias e na mobilizacdo de recursos e apoios, de uma forma individualizada, flexivel e
responsiva”.

Retomando o Modelo de Resiliéncia Familiar de Ajustamento e Adaptacdo, proposto McCubbin

e McCubbin (1988), sera possivel perceber que este apresenta caracteristicas que se aproximam com
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mais de uma das abordagens referidas anteriormente. Assim, o Modelo proposto pelos autores centra-
se em duas fases — de agjustamento e de adaptacdo — cada uma delas detendo alguns componentes.
De acordo com McCubbin e McCubbin (1993, p. 54-57), a primeira fase - gjustamento — esta
relacionada com as formas de enfrentar as adversidades e, em simultaneo, garantir o equilibrio da
familia. Nesta fase, a qualidade do ajustamento é determinada pela interacdo de alguns componentes,
a saber: 1) o evento de estresse — sendo esses episodios/riscos capazes de interferir no
funcionamento familiar; 2) a wuinerabilidade do sistema familiar - relacionado a forma como a familia
enfrenta a crise, sendo que nesse componente o foco do chamado ajustamento é analisado a partir
das relacdes entre o risco/adversidade e a vulnerabilidade por que passa a familia; 3) o fjpo de familia
- correspondente ao conjunto de caracteristicas e padrées familiares que determinam como a familia
enfrenta a crise; 4) as estratégias de Coping - relativas aos recursos relacionados com as capacidades,
estratégias e forcas individuais que possibilitam gerir a crise e as novas exigéncias que dela decorrem;
5) a avaliacdo do processo — relacionada a avaliacdo, das estratégias utilizadas pela familia para
enfrentar a situacdo adversa. Nesse caso, sdo criadas categorias para se analisar os padrdes de
comportamento e de funcionamento da familia: coesao familiar, capacidades e recursos disponiveis.

A outra fase - a de adapfacdo - é posterior ao periodo de crise. Para os autores, esta
corresponde ao momento em que a familia — de posse da avaliacao feita pelos investigadores sobre a
crise familiar — é orientada para vivenciar novos padrdes de funcionamento da familia, ou seja, para
modificar os comportamentos anteriores que geraram a crise. Para McCubbin e McCubbin (1993),
essa adaptacdo pode oferecer uma maior unidade e gerar protecdo para a familia face as novas
exigéncias impostas pelo evento gerador da crise.

Como na fase anterior, existem componentes determinantes da adaptacao: Sao eles: 1) os
recursos individuais - relacionados com a saude fisica/mental, tracos de personalidade e
competéncias adquiridas de cada um dos membros da familia; 2) os recursos familiares existentes e
disponiveis — organizacao familiar, coesao, adaptabilidade, capacidades de comunicacao e capacidade
de resolucao de problemas; 3) o suporte social - recursos e apoios formais e informais; 4) a avaliacdo
Situacional e do esquema familiar — relacionado a avaliacdo que a propria familia faz das suas
competéncias familiares, possibilitando responder e solucionar as novas exigéncias surgidas com a
crise (McCubbin & McCubbin, 1993).

As estratégias mobilizadas pelo individuo para superar as adversidades podem ser mais
eficazes quando encontram apoio familiar. Para Dessen e Polonia (2007), é a familia - com outras

instituicdes — que busca assegurar o bem-estar e a protecao dos seus membros, transmitindo valores,
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crencas, ideias e significados presentes na Sociedade. Portanto, os estudos da Resiliéncia em Familias
podem contribuir para se identificar e implementar processos-chave pelos quais um grupo familiar lida
com crises ou estresses, bem como podem revelar como as familias saem das situacdes adversas
fortalecidas (Walsh, 2005).

Rutter (1985; 1993) e Walsh (2004; 2005), ao apresentarem o conceito de Familia Resiliente,
constataram que as caracteristicas familiares se constituem nas experiéncias vividas, a partir das quais
se cria uma rede de relacdes. Essas caracteristicas resilientes na familia, da mesma forma que na
Resiliéncia Individual, demonstram uma predisposicao para lidar positivamente com as situacdes
estressoras.

Na teia evolutiva do conceito de Resiliéncia Familiar, a forma de abordar esses processos no
interior das familias foi ganhando diferentes contornos ao longo do tempo. Walsh (2005) evidencia que,
no inicio, os estudos focavam as deficiéncias e os danos causados pelos eventos estressores,
sobretudo nas familias que se encontravam em situacdo de risco. Contudo, com a evolucdo dos
estudos, o foco passou a estar nas capacidades de enfrentamento e nas estratégias utilizadas para
lidar com esses eventos.

Segundo Walsh (2005), essa mudanca aponta para a emersdo de uma perspectiva
salutogénica. Trata-se de um paradigma® que, em detrimento de explicacées que realcam a doenca
(patogénese), defende a existéncia de uma estrutura cognitivo-emocional-social onde os recursos
pessoais protetivos auxiliam a pessoa/familia na superacédo das dificuldades.

Conforme a proposta tedrica de Froma Walsh (2004), os processos-chave da Resiliéncia
Familiar abarcam o seu sistema de crencas, os padrdes de organizacdao e 0Ss processos de
comunicacao. Para a autora, o chamado sisferna de crencas é “o coracao e a alma” da Resiliéncia
Familiar. Esse sistema pode possibilitar aos membros da familia: j) Atribuir sentido a adversidade: por
meio da valorizacdo das relacdes interpessoais (senso de pertencimento); através da contextualizacao
dos estressores como parte do ciclo de vida da familia; ao considerar as crises como desafios
administraveis; através da percepcao da situacdo da crise e do fortalecimento de crencas que
permitam encara-las e constrangé-las; /i) Ter um olhar positivo. por meio de iniciativa e perseveranca;
através da focalizacdo no evento estressor com coragem; por meio da demonstracdo de confianca e

otimismo na superacao das adversidades; quando se confronta o que € possivel e se aceita 0 que néo

« Salutogénese (do latim: salus = saude; e do grego: genesis= origem) é um termo cunhado por Aaron Antonovsky para designar a busca das razdes que
levam alguém a estar saudavel. Numa situacdo que envolve a salutogénese, existe um sentido de coeréncia, que consiste numa orientacdo global, que
definira a capacidade com a qual um individuo, com um persistente e dinamico sentimento de confianca, ird encarar os estimulos emanados dos meios
interno ou externo. Essa sensacédo de confianca se manifesta através da capacidade de compreensao, capacidade de gestao, capacidade de investimento.
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pode ser mudado; /i) Viver com transcendéncia e espititualidade. quando se reconhecem os valores e
objetivos da vida; através da fé e da comunhdo; quando se enxerga as novas possibilidades com
inspiracéo e criatividade; quando se cresce com as adversidades, transformando-se e aprendendo.

Nesta mesma linha, Vasconcelos e Ribeiro (2011) consideram o sistema de crencas
“construtivo”, como uma forca poderosa para a Resiliéncia, pois, a presenca deste tipo de crencas na
familia pode determinar uma autovalorizacdo do coletivo e, concomitantemente, interferir positivamente
na busca de solucoes para as adversidades.

Outro elemento nuclear da Resiliéncia Familiar corresponde aos padrdes de organizacdo que
indicam comportamentos como: /) Flexibilidade: uma capacidade para mudancas, através da
reformulacdo, reorganizacdo e adaptacdo; uma busca de estabilidade, através do sentido de
continuidade e rotinas; /) Coesdo: alcancada por meio de apoio mutuo, colaboracdo e compromisso;
através do respeito as diferencas, necessidades e limites individuais; marcada por uma forte lideranca
gue prové, protege e guia criancas e membros vulneraveis; conseguida com a reconciliacdo em casos
de relacionamentos problematicos; /i) Recursos sociais e econdmicos. quando as relacdes se valem da
mobilizacao da familia extensa e da rede de apoio social; quando ocorre a construcado de uma rede de
trabalho comunitario em que a familia trabalha conjuntamente; quando se busca a construcdo de
seguranca financeira, através do equilibrio entre trabalho e exigéncias familiares.

A Resiliéncia Familiar surge também alicercada no terceiro elemento, os chamados processos
de comunicacdo. Quando esses processos acontecem em familias resilientes sdo percebidos
comportamentos como: j/ Clareza. alcancada por meio de mensagens (palavras e acdes) claras e
consistentes; atitudes que esclarecem informacdes ambiguas; /i) Expressdes emocionais “abertas”™
aparecem quando sentimentos variados sdo compartilhados (felicidade e dor; esperanca e medo);
quando a empatia nas relacdes gera tolerancia as diferencas; quando nao se busca culpados e se opta
por ser responsavel pelos proprios sentimentos e comportamentos; quando se desenvolvem interacdes
prazerosas e bem-humoradas; /i) Colaboracdo na solucdo de problemas. quando se identificam os
problemas, os estressores e as opg¢des de solucdo; quando as ideias surgem com criatividade; quando
a tomada de decisdes compartilhada prioriza a negociacao, a reciprocidade e a justica; quando o foco
nos objetivos possibilita dar passos concretos e, mesmo que erros acontecam, percebé-los como fonte
de aprendizado; quando a postura proativa resulta na prevencdo de problemas, resolucao de crises e
preparacao para futuros desafios.

De acordo com Walsh (2004), os processos-chave e seus desdobramentos se configuram

como indicadores para se compreender a Resiliéncia Familiar. De modo igual, a interseccdo entre os
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diferentes elementos dos processos-chave da lugar a multiplos cenarios, decorrentes da grande
diversidade de valores, recursos e desafios inerentes a cada familia.

Nesse contexto de diversidades estdo as familias que tém dentre seus membros uma pessoa
com deficiéncia. Essa situacao é, por si s, desafiadora e requer recursos para que os atributos da
Resiliéncia alcancem todos os membros dessa familia. Para Grotberg (2004) uma deficiéncia®, seja
congénita ou adquirida, torna-se para a familia uma situacdo adversa. Considera, ainda, que,
principalmente para a pessoa com deficiéncia, a familia deve ser a maior fonte de apoio e amor.
Mesmo que outras instituicdes — escolas, servicos meédicos, programas de atendimento psicossocial,
etc. — oferecam atencdo a essas pessoas, estardo na familia os meios de subsisténcia e o afeto
necessarios.

As contribuicdes de Walsh (2005) apontam diferentes situacdes capazes de fazer emergir os
Fatores de Resiliéncia no contexto familiar, pois, apresenta como pressuposto basico que as familias
tém pontos fortes e potenciais para o crescimento. Para a autora, os membros de uma familia podem
lidar de forma mais eficaz com periodos de crise ou tensdes constantes quando sado acionados tanto os
recursos do ambiente familiar quanto contextos externos a este. Para a autora, a Resiliéncia no ambito
da familia tera um efeito duradouro e prolongado e, ainda, proporcionara consequéncias positivas no
desenvolvimento familiar, quando as situacdes adversas forem enfrentadas conjuntamente no interior
da familia. Dessa forma, os individuos e o coletivo familiar poderdo construir estratégias de adaptacéo
imediatas, a médio e longo prazo, para superar as adversidades.

Nos estudos sobre Resiliéncia Familiar, Cecconello (2003), diz que a familia pode funcionar
tanto como um Fator de Risco quanto de Protecdo. Como a familia se encontra inserida num contexto
maior — por exemplo, um contexto social, onde também estdo presentes outros Fatores de Risco e
Protecdo — pode-se dizer que o acumulo desses Fatores de Risco pode promover uma vulnerabilidade
familiar capaz de gerar comportamentos indesejaveis mediante situacdes estressantes e,
consequentemente, causar desequilibrio nos membros da familia ¢/ou em todo o sistema familiar. Por
outro lado, quando na familia existem mais Fatores de Protecao, maiores probabilidades existirdo de
emergir os Fatores de Resiliéncia e, consequentemente, o adequado enfrentamento das situacoes
estressoras (adversidades).

De acordo com Cecconello (2003), entre alguns dos principais Fatores de Protecéo

relacionados a familia surgem: a organizacdo familiar — capaz de envolver os seus membros para

= O autor utiliza o termo “descapacitados”, salientando que o termo remete a fato de que existe algo que nao pode mais ser feito. Como os estudos mais
recentes toma como base as incapacidades, mas sim as possibilidades, aopcao foi pelo termo deficiéncia.
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enfrentarem (individual e coletivamente) os diversos riscos a que estdo expostos; o equilibrio emocional
dos pais - importante para salvaguardar os filhos de um contato estressante com desequilibrios
psicopatolégicos — de familiares ou qualquer outra pessoa — e que podem ser causadores de outros
desequilibrios nos membros da familia; a condicdo socioecondémica favordvel — como uma
possibilidade de oferecer condicdes de vida que afastem os membros da familia de riscos sociais como
a violéncia, alcoolismo, drogas, etc; a educacdo em tempo integral — evitando que as criancas fiquem
um tempo maior na rua e expostas as influéncias negativas.

Refira-se que, apesar de poder estar presentes os Fatores de Protecdo em algumas familias,
estes poderao ndo ser suficientes no confronto com situacdes estressoras. Ou seja, uma determinada
familia pode deter uma condicdo socioecondmica equilibrada, uma boa estrutura socioafetiva, seus
membros gozarem de plena saude fisica e mental e, mesmo assim, essa familia podera ndo apresentar
caracteristicas de Resiliéncia. Isso porque esses fatores podem até proteger os membros da familia dos
estressores/adversidades, no entanto, quando se defrontar com uma situacdo adversa que lhes cause
estresses, poderado se abalar a ponto de ndo conseguirem enfrentar e vencer os problemas sozinhos.
Assim, quanto mais os membros da familia tiverem caracteristicas psicossociais que se aproximem dos
chamados Fatores de Resiliéncia, maiores serdo as possibilidades de enfrentarem e superarem as
situacoes estressoras/adversas.

Ressalta-se que as caracteristicas psicossociais que podem favorecer a Resiliéncia Familiar séo
observadas nos membros da familia e, consequentemente, podem determinar o potencial resiliente no
nucleo familiar. Dentre essas caracteristicas destacam-se: flexibilidade; criatividade; habilidades
cognitivas; boa autoestima; autocontrole; tolerancia com as diferencas individuais e sociais;
perseveranca; sentimento de eficacia; habilidade de delimitar objetivos; bom humor; fé; sociabilidade;
ter interesses ou hobbies variados; visdo positiva do mundo; avaliacao realista das situacoes; ter
relacionamentos com pessoas significativas; e, dentre outros, possuir modelos positivos em que possa
se espelhar.

Por outro lado, o ponto de partida pode ser uma familia que ja apresente caracteristicas
resilientes, mobilizando assim as caracteristicas psicossociais dos seus membros para enfrentar
coletivamente uma situacao adversa e os seus desdobramentos. Como exemplo, é possivel falar que
um dos grandes temores de uma mae € que, caso venha ser acometida por problemas de saude ou
mesmo falecer, seu filho com deficiéncia podera nao ter os cuidados até ai providenciados por ela, ou
ainda, venha a “dar trabalho para os outros filhos". Pode-se considerar que a situacdo estressora

dessa familia consiste numa doenca que levou ao internamento da mae, levando outros membros da
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familia a assumir os cuidados do parente com deficiéncia. Os estudos sobre resiliéncia familiar, bem
como a experiéncia pessoal do investigador, oferecem subsidios para se concluir que numa situacéo
como essa a tranquilidade que essa mae tera para enfrentar seu tratamento dependera da mobilizacéo
coletiva da familia para que se dividam entre os cuidados com a pessoa com deficiéncia e entre o
acompanhamento da hospitalizacdo da mae. Os resultados dessa Resiliéncia Familiar terdo efeitos
imediatos, como também perspectivas duradouras, a medida que os irmaos (e outros parentes mais
proximos) seguirem com administracao das medicacdes, manterem o controle alimentar, a higiene, o
sono, se revezarem para que todos os irmaos possam estar com ele, levando para escola ou para
passeios e, sobretudo, intensificando o afeto. Sem duvida alguma, atitudes como essas indicam uma
tendéncia de que essa familia ndo so enfrentara as adversidades postas, mas, sairao fortalecidos apds
superarem as mesmas.

Como base nos estudos apresentados acima, € possivel concluir que tanto os Fatores de Risco
quanto os Fatores de Protecdo podem estar presentes na realidade imediata do individuo, mas,
também poderao ser vivenciados em outros contextos. Assim, é possivel afirmar que, numa situacéo
de Resiliéncia Familiar, “a possibilidade dos pais apresentarem um desempenho efetivo em seus
papéis na educacao dos filhos dependera das exigéncias dos papéis, do estresse e do apoio oriundo de
outros ambientes” (Bronfenbrenner, 2011, p. 89). Portanto, com os devidos cuidados para que nao se
crie uma expectativa exacerbada, a familia de uma pessoa com deficiéncia, caso se coloque como
mediadora por exceléncia entre o individuo e a Sociedade, podera obter éxito nos cuidados com essa

pessoa e, consequentemente, proporcionar um maior bem-estar para todos os familiares.

3.6 Vivenciando a Deficiéncia de um Filho: as fases de enfrentamentos e as estratégias
de superacao

Para os membros da familia, sobretudo os pais, a descoberta da deficiéncia de um filho
representa uma carga emocional que dificilmente pode ser mensurada. Independente do momento em
que a deficiéncia é descoberta - antecipada por meio pré-natal; imprevista, quando do nascimento ou
adquirida — esses pais nao estao preparados para lidar com essa nova situacdo, pois, gerar ou
“receber” um filho com deficiéncia ndo é algo desejado por ninguém. Ja as reacbes a essa noticia
seguem algumas fases, contudo, o tempo para vivenciar cada uma dessas fases e a forma de encara-

las ndo seguem uma cronologia linear e muito menos essas fases sdo padronizadas.
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No Caderno Tematico de Educacéo Especial e Inclusdo®, edicao coordenada pelo investigador
da presente Tese, uma mae, Vieira (2013), ao relatar as adversidades enfrentadas com a descoberta

da deficiéncia, horas depois do parto, inicia sua narrativa com a seguinte estéria:

BEM VINDOS A HOLANDA
(Emily Perl Knisley)

Ter um bebé é mais ou menos como planejar uma fabulosa viagem de férias para a ltélia. Vocé compra montes de guias e
faz planos maravilhosos! O Coliseu, o Davi de Michelangelo, as géndolas de Veneza. Vocé pode até aprender algumas frases
em italiano, é muito excitante.

Apds meses de antecipacdo, finalmente chega o grande dia! Vocé arruma as malas e embarca. Algumas horas depois vocé
aterrissa. O comissario de bordo chega e diz:

- Bem-vindo a Holanda.

— Holanda??!! Diz vocé.

- 0 que quer dizer com Holanda? Eu escolhi a ltdlia! Eu devia ter chegado a ltdlia! Eu devia ter chegado a ltdlia. Toda
minha vida eu quis conhecer a ltdlia!

Mas houve uma mudanca de plano de voo. Eles aterrissaram na Holanda, e é 1 que vocé deve ficar.

O mais importante é que eles ndo levaram vocé para um lugar horrivel e desagradavel, com sujeira, fome e doenca. E
apenas um lugar diferente. Vocé precisa sair e comprar outros guias. Deve aprender uma nova lingua e ird encontrar
pessoas que jamais imaginou. E apenas um lugar diferente. E mais baixo e menos ensolarado do que a ltélia. Mas, apos
alguns minutos, vocé pode respirar fundo e olhar ao redor. Comecar a notar que a Holanda tem moinhos de vento, tulipas e
até Rembrandt’s e Van Gogh'’s.

Mas todos os que vocé conhece estdo ocupados indo e vindo da ltdlia, comentando a temporada maravilhosa que passaram
por 13. E por toda a sua vida vocé dira:

- Sim era onde eu deveria estar. Era tudo que eu havia planejado.

A dor que isso causa nunca, nunca ira embora. Porque a perda desse sonho é uma perda extremamente significativa.
Porém, se vocé passar a vida toda remoendo o fato de ndo ter chegado a ltdlia, nunca estara livre para apreciar as coisas
belas e muito especiais existentes na Holanda.

Esse ndo é um planejamento frente ao qual existe, a priori, um plano alternativo para possiveis
contratempos. O impacto emocional proveniente da descoberta da deficiéncia causa uma
desestruturacao nos pais (e na familia), pois, é algo que “foge ao esperado, ao simétrico, ao belo, ao
eficiente, ao perfeito” (Amaral, 1995, p. 112). Esse sentimento fica evidenciado na sequéncia da
narrativa mencionada anteriormente: “Inicialmente fiquei em estado de choque, ndo queria acreditar.
Meus sentimentos estavam confusos e embaralhados. Deparei-me com uma situacdo totalmente
diferente da qual tinha planejado e esperado para o meu filho” (Vieira, 2013, p. 168).

Essa fase inicial da descoberta, no tempo de cada individuo, vai dando lugar a outras fases,
pois nao é possivel “passar a vida toda remoendo o fato de ndo ter chegado a Italia”. E preciso estar
“livre para apreciar as coisas belas e muito especiais existentes na Holanda”. E preciso estratégias de

Coping para dar respostas a si e ao filho com deficiéncia (bem como ao restante nucleo familiar).

= Souza, Kleber Peixoto de, & Santos, Emmanuelle Felix dos. (2013). Caderno Tematico VI: Educacdo Especial e Incluséo. Entrelacando - Revista
Eletrénica de Culturas e Educacdo N°. 8. Universidade Federal do Reconcavo da Bahia. Cruz das Aimas, BA.
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Nesse momento, o ajustamento, a adaptacdo e os processos-chave da Resiliéncia Familiar definirdo a
forma de encarar e lidar com a nova situacao.

Ao se depararem nao s6 com um filho, mas com um quadro de patogénese (genética, fisica
e/ou psiquica), os pais entram num ciclo de impactos e reacées em que fases distintas serdo
vivenciadas de modo singular por cada um deles, e com fases distintas. Na bibliografia existentes,
essas fases sao caracterizadas com diferentes nomenclaturas, mas, geralmente, a do choque, rejeicdo
e aceitacao estao presentes.

Segundo Glat e Duque (2003), a fase do chogue surge por ocasido da descoberta da
deficiéncia. A depender da fase gestacional em que essa descoberta acontece, o impacto pode se
repetir futuramente, ou seja; imaginem que a descoberta tenha ocorrido durante o periodo pré-natal.
Nesse momento, certamente, o chogue e os abalos causados nos pais e na familia serdo grandes.
Com a mesma ou maior intensidade também serdo sentidos posteriormente, no momento do parto,
quando os pais tém o seu primeiro contato “palpavel” com o filho e com a sua deficiéncia.

A “anestesia” emocional e desorientacdo sao sensacoes presentes no estado de choque. Essas
e outras sensacdes acabam levando a pessoa a nao acreditar no que esta diante dos seus olhos.
Segundo Nancy Miller (2002), tudo parece ser irreal quando a pessoa se encontra sob o impacto de
uma grave noticia. Para a autora, “o chogue é uma reacao normal a perda importante ou traumatica -
seja ela a morte, um acidente ou diagnostico” (p. 49). Pode ser devastador para os pais saber que um
filho podera ndo se desenvolver com um corpo funcional e sadio; que poderd nao ter uma mente
inteligente e criativa como aquela crianca que fazia parte dos planos e das expectativas desses pais (e
familiares).

Independentemente da estrutura familiar e do acompanhamento pré-natal da gestante, o
choque sempre € inevitavel. Momentos de choque podem ser percebidos em trechos do depoimento
de Cristiane Vieira (2013):

Os meses da gravidez transcorreram normalmente. Exames pré-natais realizados. E chegou o

grande dia. Inicialmente, tudo estava bem, nenhuma desconfianca do que estava acontecendo

entre os médicos. Com o passar das horas, a minha intuicdo me revelava algo diferente. As
pessoas demonstravam no olhar e nas atitudes. Muitos exames estavam sendo realizados.

Houve a necessidade de Joao Lucas voltar para o bercario. No dia seguinte ao nascimento,

senti o desejo de ir amamenta-lo. Chegando 1a, peguei-o no colo. Ele ndo quis mamar. Comecei

a acaricia-lo e a observar detalhes nos seus olhinhos, nas suas maozinhas {(...). Entdo, resolvi

« Dentre autores (as) que estudam essas fases estao: Glat e Duque (2003); Miller (2002); Amaral (1995); Silva e Moreira (2015); Prado (2004).
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ler o prontudrio. E 14 estava escrito na primeira pagina: ESTIGMAS DE SINDROME DE DOWN®.
Vieram as duvidas: esta confirmado? O que levou a pediatra levantar essa suspeita? (Vieira,

2013, p.167).

Os questionamentos e a negacdo da realidade s&o tipicos da chamada 7ase de rejeicao (Glat &
Duque, 2003). Nem sempre se trata de uma rejeicao a crianca; na maioria das vezes é uma rejeicao a
deficiéncia, seguida por um estado de luto (Palacios, 2004). Essa rejeicdo sera vivenciada de modo
diferente pelos pais. Da mesma forma, as reacdes aparecerdao em tempos diferentes, a depender da
pessoa e dos contextos em que se deu a gravidez e o parto. Algumas maes serdo abandonadas pelo
pai da crianca logo no momento da descoberta da deficiéncia. De acordo com Palacios (2004), tanto a
mae quanto o pai precisam definir seus papeis, caso contrario, a omissdo podera gerar conflitos
conjugais e, consequentemente, o abandono do filho. Em alguns casos, essa crianca podera ser
abandonada por ambos 0s pais.

Em estudo que trata das reacdes dos pais frente a hospitalizacdo dos filhos, Rodrigues e Caires
(2020), falam do impacto do internamento na familia. As situacdes apresentadas se aproximam dos
sentimentos e atitudes dos pais de filhos com deficiéncia. Sobre uma dessas situacdes as autoras
afirmam que, “durante esse episodio ‘critico’ da sua histéria, a familia vé suas rotinas e dindmicas
alteradas, bem como diminuidos os recursos para fazer face as diferentes exigéncias colocadas pelo
mesmo” (Rodrigues & Caires, 2020, p. 8). Falam ainda sobre a necessidade de apoios a esses pais:
“também, nesse processo, os pais ficam privados de sua vida social e tendem a necessitar de apoios
que sdo cruciais nessa etapa mais exigente da sua vida” (Rodrigues & Caires, 2020, p. 3).

Nessa fase em que um dos pais se sentem desamparados surgem 0s questionamentos,
sobretudo se ndo existirem apoios. Vieira (2013), mesmo com uma gravidez bem assistida e com o
apoio familiar, apds descobrir, a deficiéncia do filho, relata: “Voltei ao quarto. Pelos corredores, estava
sempre a me perguntar: Por que fui escolhida? Por que aconteceu comigo? O que fiz para merecer? Ao
lado de meu esposo, vivenciamos esta noite, com momentos de dor e tristeza” (Vieira, 2013, p. 168).

Ainda sobre a fase de rejeicdo, Amaral (1995) diz que é comum aparecer a negacdo da
deficiéncia do filho nas justificativas da cuidadora principal — maes — das seguintes formas: com
atenuantes (“poderia ser pior”; “nao é tdo grave assim”); por meio de compensacdes (“paralisado

cerebral, mas tao inteligente”); ou, por meio de simulacdes (“é cega, mas € como se nao fosse”).

= Conforme apresentado no capitulo 1, pagina 32, atualmente usa-se o termo Trissomia 21 (T 21) para caracterizar a sindrome. Sendo assim, o termo
Sindrome de Down sera mantido apenas quando for mencionado nas narrativas da mées ou algum registro como acima mencionado.
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Contudo, para superacdo da fase de rejeicdo, se faz necessario a construcdo de representacées mais
positivas. Um estudo de Caires et al. (2014), ao tratar de estratégias para amenizar a hospitalizacao,
permite que, por analogia, se pense também na situacdo de pais da pessoa com deficiéncia. Assim, as
autoras dizem que as representacdes positivas sao necessarias “no sentido de minorar algumas das
sequelas emocionais que o internamento, a doenca e todo o sofrimento e vulnerabilidade associados
por vezes deixam ficar” (p. 384).

Tanto as justificativas, anteriormente referidas, ou as representacdes positivas, sao formas de
transicao para a fase de aceitacao. Silva e Moreira (2015), ao caracterizarem essa fase, dizem que: “é
a fase em que os pais e demais membros da familia vdo comecando a se relacionar com esse filho
real, buscando assumir a problematica e livrando-se do sentimento de culpa” (p. 56). Ja Glat e Duque
(2003) dizem que: “é como se toda familia (imaginaria) construida por esses pais desaparecesse, €
uma nova familia tenha que ser criada” (p. 16). Sdo processos dessa natureza que aparecem descritos
no depoimento de Vieira (2013):

Ele me consolou, dizendo: — E nosso filho. Com sindrome ou nZo, sera nosso. Iremos aceita-lo

como Deus nos enviou. Ele é nosso! (...) 0 apoio dos familiares e amigos solidarios e amorosos

foi nos confortando, o encontro e encanto dos irmaos com o cacula e a serenidade foram se
instalando. Era um fato. E sendo um fato, ndo poderia ser ignorado ou despercebido.

Comecamos a sorrir para Jodo Lucas e para o mundo! (Vieira, 2013, p. 168).

Prado (2004) afirma que a aceitacdo e o enfrentamento da deficiéncia e dos desafios sao
percebidos, sobretudo pelos pais, em graus diferentes quando se analisa: a) a aceitacdo ou nao da
gestacdo; b) como o casal se relacionava antes do nascimento; ¢) o nivel de expectativa em relacédo a
crianca e ao futuro em familia; d) o grau de preconceito em relacédo a deficiéncia; e) a posicado do filho
na prole; f) o tipo de relacionamento com a familia alargada. Segue afirmando que, como a relacéo foi
construida, a aceitacdo da gravidez e, dentre outros fatores, o entendimento sobre as limitacdes e
possibilidades de uma deficiéncia, indicara como o casal aceitara e, sobretudo, se enfrentarao juntos
as consequéncias inerentes a deficiéncia do filho.

Na fase da aceitacdo ha, ainda, as familias em que a chegada de um diagnostico de deficiéncia
nao representa sofrimento e fragilidade. Num estudo realizado com familiares de pessoas com
deficiéncia de uma Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), Bucher-Maluschke, Carvalho
e Fukuda (2011), dizem que essa nova realidade pode ser fortalecedora, podendo gerar emocdes
positivas, trazer influéncias para a aquisicao de novas habilidades e gerar energias renovadoras para a

familia. Para as autoras, as estratégias mobilizadas em relacdo ao desenvolvimento da crianca,
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somadas as influéncias positivas de instituicdes sociais “podem contribuir para o fortalecimento da
familia, reforcando seus vinculos e orientando caminhos para uma melhor qualidade de vida para o
nucleo familiar (Bucher-Maluschke et al., 2011, p. 14).

Esse modo de enfrentar o contexto da deficiéncia certamente contribuira para o “fortalecimento
da familia e de sua resiliéncia, reforcando seus vinculos e orientando caminhos para uma melhor
qualidade de vida no nucleo familiar” (p. 14). Foi essa determinacdo que se percebe na familia Bellas
Vieira: “eu ja tinha uma certeza no coracdo: amavamos muito nosso filho, e o resultado do exame nédo
iria alterar o sentimento materno e paterno. Ao contrario, o fortaleceu” (Vieira, 2013, p. 168).

Considerando esse tipo de reacdo de algumas familias, bem como o papel do Processo de
Resiliéncia Familiar em contextos de aceitacdo, o investigador acrescentou as fases apresentadas por
Glat e Duque (2003) uma quarta: a do enfrentamento conjunto.

Ao defender uma fase de enfrentamento conjunto, assume-se que, para o desenvolvimento de
uma pessoa com deficiéncia, se faz necessario a participacdo direta de outra pessoa. Essa outra
pessoa tanto contribuira para o desenvolvimento de quem tem a deficiéncia como também se
desenvolvera nessa relacdo conjunta de trocas e aprendizagens. O recorte epistemoldgico e
metodoldgico do presente estudo leva a demarcar que, mesmo a investigacdo se voltando para
atributos de uma mae resiliente, o enfrentamento conjunto faz com que esse filho também seja
protagonista e se desenvolva nessa relacdo mae-filho.

Para exemplificar as fases relacionadas ao modelo de Resiliéncia Familiar serdo apresentados
alguns depoimentos que acabaram se tornando necessarios no decorrer da escrita do primeiro capitulo
da Tese. Ao defender que nos estudos sobre a evolucdo historica do conceito de deficiéncia a
perspectiva social e familiar geralmente ndo sdo evidenciadas, o espirito investigador causou
inquietacdo e levou a procurars algumas pessoas com deficiéncia que tiveram importante papel nas
lutas pelos direitos da pessoa com deficiéncia na década de 80. Uma das pessoas que atendeu ao
convite para narrar suas estorias nesse estudo foi Suely Harumi Satow. Logo nos primeiros contatos
realizados com Suely, ela se demonstrou inteiramente disposta a contribuir com a escrita de novas
paginas sobre a relacdo de maes e filhos com deficiéncia.

Suely nasceu prematuramente e ainda teve falta de oxigenacao no cérebro (andxia) durante o
parto. Essas complicacdes contribuiram para que sofresse uma paralisia cerebral e, como

consequéncia, danos motores irreversiveis. Em nossas conversas, Suely - devido a algumas

« Nao se trata de uma acdo metodoldgica da investigacdo. A busca por este e outros depoimentos se deu em fungdo de inquietagdes que sugiram na
escrita do referido capitulo. Os retornos recebidos acabaram sendo de grande relevancia na estruturacdo ndo sé do primeiro capitulo, mas, acabaram
fornecendo elementos capazes de se relacionar com outras partes conceituais da Tese.
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dificuldades motoras — sugeriu que os relatos de sua vida e da sua relacdo com seus pais e familiares
tivesse como base os registros feitos por ela mesma em dois livros: um resultado da sua Tese® e outro
onde narra suas memorias de incluida pela exclusaos.
A propria autora narra passagens importantes do seu nascimento e da sua deficiéncia, os
quais ja sao indicativos do que sua familia e ela enfrentariam.
Nasci aos seis meses, de parto dificil, sem assisténcia médica, sem recurso nenhum, em casa.
Figuei com andxia (falta de oxigenacéo no cérebro) pelo fato do parto ter sido muito demorado,
sofrido e também pela prematuridade. Segundo uma neurologista, alguns neurénios que
estavam em formacao no corpo caloso morreram e eu fiquei com a paralisia cerebral do tipo
atetoide (este tipo de paralisia cerebral apresenta muitos movimentos involuntarios) com dupla
hemiplegia, ou seja, a PC me afetou mais a parte esquerda do que a direita. Isso aconteceu

em 08 de janeiro de 1953 (Satow, 2013, p. 15).

Foi em funcado dessa hemiplegia e dos movimentos involuntarios que Suely sugeriu que as
conversas tivessem como partida suas narrativas escritas. A autora nao apresenta uma narrativa
cronologica onde se evidencia o momento da descoberta da deficiéncia. Contudo, as circunstancias em
que se deu o parto nos indicavam que a fase do choque sé seria vivida pelos pais no momento do
nascimento (informacdo confirmada pela prépria Suely). A fase de negacdo, vivenciada por ela e
familiares, se prolongou por longo tempo, inclusive por meio da autoexclusdo (Satow, 2013).

As adaptacdes, os ajustamentos, os processos-chave da Resiliéncia Familiar, bem como a fase
de aceitacdo e enfrentamento coletivo, sdo percebidas em varias passagens das duas obras citadas.
Sobre os primeiros /nsights da mae para contribuir com o desenvolvimento da filha, Suely Satow
(2013) diz que nos seus primeiros quatro meses nao tinha os movimentos de uma crianca normal.
Isso fez com que seus pais iniciassem o enfrentamento das adversidades, procurando por atendimento
especializado. Mesmo com a falta de informacao especializada, as formas de enfrentar as adversidades
estavam presentem no lar: “minha mae movimentava meus bracos e pernas sempre com cuidado,
vendo meus limites. Também me colocava em pé, segurando algo, quando eu tinha uns trés anos.
Intuicdo materna!” (Satow, 2013, p. 16).

Noutros episodios, Satow descreve novamente a “intuicdo materna” como tendo possibilitado o
enfrentamento conjunto dos limites e dos estressores que acompanham sua deficiéncia. Numa dessas

narrativas, a autora fala das estratégias e descobertas da méae, que serviram de argumentos para se

& Satow, Suely Harumi. (2010). Paralisado Cerebral construcao da identidade na exclusdo. 3% ed. Taubaté-SP: Cabral Editora e Livraria Universitaria.
« Satow, Suely Harumi. (2013). Memdrias de uma incluida pela excluséo. Taubaté-SP: Cabral Editora e Livraria Universitaria.
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colocar contra a sugestdo da avd paterna de interna-la numa instituicdo para pessoas com deficiéncia
intelectual: “minha mae costumava ler histérias infantis para mim todos os dias e ela pedia para que
eu apontasse o herdi, os amigos dele, o vildo, etc, e eu os apontava certinho” (p. 16). Com isso a mae
teve a certeza de que o intelecto da filha ndo estava comprometido, e, ainda pode rebater os
argumentos da avé que dizia que ela “iria atrapalhar futuros relacionamentos dos irmaos, da familia,
etc” (p. 16).

A estimulacdo materna, apontada em varios trechos da narrativa, ¢ um indicativo dos
componentes do processo de adaptacdo da Resiliéncia Familiar, conforme apresentada neste mesmo
capitulo, conforme os estudos de McCubbin e McCubbin (1988). A mae usa os recursos individuais
(e.g. saude fisica/mental) da filha para reforcar as competéncias da mesma, independente da sua
deficiéncia; recorre aos recursos familiares e do suporte social para buscar respostas e solucionar de
modo efetivo as novas exigéncias advindas da paralisia cerebral. Um dos episddios narrados, em que a
mae corrige a marcha da filha, evidencia o uso dos recursos individuais: “primeiro o calcanhar, depois
a ponta dos pés. Abaixe os bracos” (Satow, 2013, p. 20). Para Suely as correcdes da mae - que
perduraram até a fase da adolescéncia — fizeram com que nao tivesse o encurtamento dos tenddes das
panturrilhas, fazendo-a andar nas pontas dos pés (“pé equino”).

Quanto ao uso dos recursos familiares e do suporte social, a méde a retira de uma escola
especial e a matricula numa instituicdo de ensino regular privada e, na percepcdo da prépria Suely
Satow (2013) a escola era particular e confessional porque, na cabeca da mae, era para poupa-a de
criancas mais agressivas e das chacotas dos colegas. Ha ainda o episédio em que a mae perde a
paciéncia durante a realizacdo das tarefas de casa, joga os livros e cadernos no chdo e grita: “vocé
quer ser um nada na vida! Entdo continue assim, nao estude mais e também nao vou ajudar!” (p. 24).
Tempos depois a mae revela que essa atitude era por querer que todos os professores da filha
soubessem que ela era intelectualmente capaz de acompanhar a classe (Satow, 2013).

Ao ilustrar as possibilidades da Resiliéncia Familiar com as narrativas acima, pode-se
perguntar: sera que as inumeras barreiras enfrentadas por Suely Satow seriam vencidas sem o apoio
familiar? Qual o papel do apoio familiar para que Satow alcancasse a resposta que deu a avo quando
foi questionada sobre o que queria ser quando crescesse? Tinha apenas cinco anos, mas, mesmo sem
saber o que isso representava, disse querer ser “universitaria”. E assim foi; se formou inicialmente na
Pontificia Universidade Catodlica de Sao Paulo (PUC-SP), em Filosofia, em seguida ingressou e concluiu
o curso de Comunicacao Social, na mesma universidade. Entrou para a militancia politica apartidaria

em defesa das pessoas com deficiéncia. Partiu para uma especializacao Lafo Sensu, em Inclusao
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Social de Pessoas com Deficiéncia, na Universidade de Salamanca (Espanha). E ainda com o apoio da
familia que enfrenta as adversidades e retorna a PUC-SP para se tornar mestre e doutora em Psicologia
Social.

Histérias como a de Suely confirmam que a familia é o primeiro espaco de convivéncia,
protecdo, estimulacao e desenvolvimento da pessoa com deficiéncia. Nessa familia, a relacdo primaria
da crianca com deficiéncia, via de regra, acontece com a mae (Falkenbach, 2007). Segue afirmando
que as relacdes primarias precisam ser nutridas por bases afetivas e sociais que possibilitem o
saudavel desenvolvimento da crianca. J& Mahler (2008) diz que esta é uma relacdo “simbidtica”,
vivenciada no inicio da infancia, momento em que o filho também percebe a mae como parte de si. Ao
discorrer sobre essa relacao, Spitz (2000) afirma que existe uma influéncia mutua, ou seja, da mesma
forma que as maes influenciam os filhos, também recebem a influéncia desses. Portanto, o
enfrentamento das adversidades acontecera de forma conjunta, entre méae e filho.

Nas familias onde se alcanca esse grau de relacdo entre mae e filho, ha geralmente um
suporte familiar por tras dessa relacdo. Quando existe esse suporte, Minuchin (1990) considera que
aquele ambiente funciona como um sistema, onde seus elementos/membros se influenciam
mutuamente. O mesmo autor diz que as influéncias, sejam boas ou mas, estdo sempre presentes,
quer se trate de um ambiente familiar harmonioso — onde esta presente a partilha de tarefas, afetos e
responsabilidades —, quer um ambiente menos “positivo”. Nesse espaco se materializam as influéncias
mutuas, mediadas pelo contexto em que estes sujeitos se inserem. Entdo, a partir da deficiéncia de um
membro especifico desse coletivo familiar, surgem as possibilidades de transformacéo para todos os
envolvidos nesse contexto. Contudo, ndo se pode desconsiderar os casos em que as maes se
encontram isoladas, sem o apoio familiar. Evidentemente, nao tendo apoio familiar, essa mae podera
se valer dos mecanismos de Resiliéncia Individual e das estratégias de Coping para enfrentar as
adversidades.

Analisando alguns desses contextos e algumas historias de enfrentamento coletivo dos
impactos da deficiéncia, vieram as lembrancas das reivindicacdes e conquistas protagonizadas por
pessoas com deficiéncia no Brasil na década de 80, as quais geraram perguntas como: qual o lugar
que a historia reserva aos pais e familiares da pessoa com deficiéncia? O que diz a literatura sobre o
papel desses pais e/ou familiares nas conquistas feitas em torno dos direitos das pessoas com
deficiéncia? Por que os pais e/ou familiares aparecem de forma tdo secundaria nas narrativas que

tratam dessas conquistas? O que fizeram esses pais/familiares para que seus filhos gritassem pelos
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seus direitos ou que esses mesmos pais gritassem pelos direitos dos seus filhos? Teriam as pessoas
com deficiéncia logrado os éxitos alcancados sem o apoio e a presenca desses pais e familiares?

Essas perguntas surgiram com grande forca uma vez finalizado o estudo bibliografico do
primeiro capitulo dessa Tese, onde o movimento politico das pessoas com deficiéncia no Brasil foi alvo
de analise. Na literatura existente sobre esse movimento, varios foram os episodios relatados em que
se torna evidente que sem a presenca e o apoio familiar a pessoa com deficiéncia dificilmente seria
artifice da sua propria historia. A revisdo da literatura realizada revela que esses familiares acabaram
por ser “ofuscados” pelos seus proprios filhos, pois estes foram elevados a protagonistas e autores de
todos esses processos de conquistas, fato esse aqui considerado extremamente relevante.

Muito embora entendendo a relevancia do protagonismo dado as pessoas com deficiéncia —
num momento determinante da sua afirmacdo —, acreditou-se ser também necessario resgatar o papel
desses pais, convocando-os novamente, para ocuparem o seu devido lugar na longa historia de
conquistas realizadas no seio desse movimento. Assim, tornou-se peremptdrio que, somar as vozes das
familias as vozes das pessoas com deficiéncia seria importante para o nosso estudo. Agucada a
curiosidade, almejou-se saber, dentre outras coisas, sobre a participacao de alguns pais nas conquistas
dos filhos com deficiéncia, bem como conhecer as formas de enfrentamento conjunto (Coping e
Resiliéncia Familiar) frente aos desafios vivenciados.

Essas inquietacdes levaram a busca das militantes que participaram do Movimento em Defesa
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, na década de 80, que seguiram atuando nas organizacdes
governamentais e ndo governamentais. Mesmo passados cerca de 40 anos, a persisténcia e estratégia
investigativa® adotada permitiu chegar a algumas das protagonistas desse Movimento. Os testemunhos
dessas pessoas possibilitaram acrescentar algo mais nas paginas dessa historia de conquistas, pois,
segundo os depoimentos obtidos, essas maes foram co-autoras nas histérias que envolveram (e
envolvem) os percalcos e as conquistas das pessoas com deficiéncia.

Um movimento semelhante ao que aconteceu na década de 80 foi percebido nos depoimentos
das pessoas com deficiéncia que participaram ativamente do referido Movimento: mais uma vez essas
pessoas falaram pelos seus parentes. Dessa vez falar pelas maes foi imperativo, pois, algumas dessas
maes ja faleceram.

Num desses depoimentos, a historiadora e escritora Lia Crespo afirma que:

» Essas estratégias ndo estavam (e ndo estdo) previstas no desenho metodologico da Tese. Foi a construcao do quadro epistemologico que levou a uma
consulta nas redes sociais, possibilitando contato com algumas pessoas. Duas enviaram material escrito, uma delas foi Suely Satow. A outra foi Lia
Crespo.
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O papel dos pais foi — e & — muito importante no movimento das pessoas com deficiéncia, ja
gue, sem o apoio da familia, os préprios militantes nao teriam condicdes fisicas, emocionais e
psicologicas para se mobilizarem e manifestarem. Além disso, muitos pais, efetivamente,
participaram e ainda participam do movimento, apoiando a reivindicacdo por direitos de seus

filhos (Crespo, 2015).

As imagens que acompanham os depoimentos demonstram o apoio dos pais na militancia das
pessoas com deficiéncia. Lia Crespo ao fazer a leitura de uma dessas imagens (Figura 08) evidencia
esse apoio familiar: “nesta foto, estd o pai e a mae da co-fundadora do Nucleo de Integracao de
Deficientes (NID), organizacao reivindicatéria de direitos, criada em 1980. Essa mae era muito ativa no

movimento” (Crespo, Foto Depoimento A, 2015).

Figura 08 Figura 09

Foto Depoimento A Foto Depoimento B

X L
Fonte: Arquivo pessoal de Lia Crespo Fonte: Arquivo pessoal de Lia Crespo

O processo de organizacao das entidades de defesa das pessoas com deficiéncia era também
proporcionador de momentos de encontros entre os individuos e suas familias, dando lugar ao emergir
de lacos de amizade entre eles. Em outra imagem (Figura 09), Lia Crespo (2015) apresenta o registro
de uma reunido, com a presenca da sua mae, e faz a seguinte descricdo: “Nesta foto, tirada nos anos
80, durante uma reunido do NID, estdo duas militantes. Em pé, atras, estdo minha mée (de cabelos
brancos) e mae outra militante” (Crespo, Foto Depoimento B, 2015).

Da mesma forma, os vinculos de amizade entre as pessoas com deficiéncia eram fortalecidos,
contribuindo assim para que uns apoiassem 0s outros nas varias atividades em defesa dos seus
direitos. Na imagem abaixo (Figura 10) foi registrado um desses momentos, com a presenca de uma
das méaes: “Nesta foto, estdo (da esquerda para direita) uma amiga militante, eu [Lia Crespo], dois

militantes com deficiéncia e uma mae, numa viagem as cidades do interior de Sao Paulo, para
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fazermos palestras sobre direitos das pessoas com deficiéncia, durante 1981, Ano Internacional das

Pessoas Deficientes” (Crespo, Foto Depoimento C, 2015).

Figura 10

Foto Depoimento C

Fonte: Arquivo pessoal de Li_a Crespo

Os depoimentos apresentados e o direcionamento dado a esse primeiro capitulo serviu
igualmente para demonstrar a importancia da Resiliéncia Familiar para a superacao das diversas
barreiras impostas por uma deficiéncia. Independentemente da falta de consenso em torno do conceito
dos Processos de Resiliéncia em familias, a certeza é que, seja por meio dos processos-chave, dos
componentes de adaptacao e ajustamento, das estratégias de coping ou qualquer outro mecanismo
relacionado a Resiliéncia, existem possibilidades metodologicas para se analisar a relacao que se
estabelece entre mae e filho com deficiéncia no enfrentamento das adversidades provenientes das
possiveis limitacdes fisicas, sensoriais, psiquicas e/ou emocionais. Como a presente investigacdo se
orienta pelos pressupostos da Bioecologia do Desenvolvimento Humano, cabe ressaltar que esses
enfrentamentos podem acontecer tanto no seio dessa relacdo quanto na relacdo com fatores externos
a mesma. E essa a proposta que se pretende concretizar na parte empirica do presente trabalho, a

qual ira ser apresentada ja em seguida, no capitulo IV.
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CAPITULO IV

4, Metodologia da Investigacio

Na investigacdo que ora se apresenta, o0 método foi concebido como principio e base. Essa
compreensao é sustentada pelos pressupostos de Vygotsky (1995) sobre o método como finalidade da
Ciéncia. Diz o autor que: “Em qualquer nova area, a pesquisa comeca necessariamente com a busca e
elaboracdo do método. Poderiamos afirmar como tese geral que qualquer abordagem
fundamentalmente nova de problemas cientificos, conduz inevitavelmente a novos métodos e técnicas
de pesquisa” (p. 47).

Sobre o surgimento desse novo, Almeida e Pinto (1995) defendem que o método pode ser
considerado uma pratica critica da investigacdo, sendo este possivel com uma metodologia
rigorosamente definida em funcdo dos objetivos propostos e dos fundamentos tedricos que sustentam
a investigacdo. Essa afirmacdo se aproxima das elaboracdes de Vygotsky (1995) quando diz que: “a
investigacdo adquire uma forma e um curso completamente novos quando estad relacionada com a
busca de um método novo, adequado ao novo problema” (p. 47).

A partir da compreensao de que o desenvolvimento da investigacao dependera da escolha de
uma metodologia definida em funcdo do problema e dos objetivos propostos, estruturaram-se as acoes
metodologicas da investigacao.

O presente capitulo divide-se em cinco secdes: este inicia-se com a secdo 4.1: Abordagem
Investigativa. decisdes e implicacdes no estudo da relacdo maes e filhos com deficiéncia, onde se
apresentam os objetivos de estudo, a metodologia utilizada na recolha dos dados, bem como as razdes
que levaram a opcdo por esta metodologia. Na secdo 4.2 Entrevista Narrativa e Historia de Vida:
instrumentos para unir os fios dos processos, contextos e pessoas, da-se lugar a descricdo dos
instrumentos utilizados para recolha dos dados, seguindo com a secédo 4.3, Procedimentos de Recolha
de Dados, onde sdo apresentados os passos percorridos até a realizacdo das entrevistas. Na secdo 4.4
sdo apresentadas as caracteristicas dos Participantes da investigacdo, chegando na secdo 4.5,
Tratamento dos Dados, onde sdo especificadas a maneira como os dados obtidos foram tratados, bem

como as categorias de analise que permitiram o tratamento das narrativas.
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4.1 A abordagem Investigativa: decisdes e implicacdes no estudo da relacao maes e filhos

com deficiéncia

0 encadeamento da presente investigacao se valeu da abordagem qualitativa por se entender
que o estudo com maes de pessoas com deficiéncia requer uma acao interpretativa e construtiva e nao
apenas uma constatacao objetiva e quantificavel (Lidke & André, 2003). Sells et al., (2004),
defensores da abordagem qualitativa, afirmam que através desta o conhecimento e compreensao dos
fendmenos particulares da experiéncia humana, bem como a analise das vivéncias de um individuo em
determinadas situacoes poderdo ser melhor (e mais profundamente) atingidos. Trata-se de uma
abordagem que concebe a interpretacao como mediadora da experiéncia humana (Bogdan & Biklen,
1994), existindo multiplas formas de interpreta-la, seja pela (auto) significacdo da propria experiéncia
ou pelos processos de interacdes com o0s outros (construcéo coletiva).

Assim, em busca de uma coeréncia epistemologica e procedimental, a metodologia adotada
para a investigacao foi pensada nao sd6 no ambito técnico, mas, também, entrelacada com os
construtos tedricos que fundamentam o presente estudo. Com efeito, ancorados no Modelo
Bioecologico do Desenvolvimento Humano, na Teoria Histdrico-Cultural e nos Processos de Resiliéncia
Individual e Familiar, a opcao foi desenvolver uma investigacéo qualitativa, utilizando as Historias de
Vida como forma de aceder as narrativas de mulheres com um filho com deficiéncia. A relacdo entre
contextos ecologicos (familia, instituicoes, escolas), processos de mediacdo e Resiliéncia sera também
analisada, considerando os fatores de risco que geraram as adversidades vividas ao longo da sua
trajetoria, e os fatores de protecdo que ofereceram as condicdes para o enfrentamento e superacéo (ou
nao) das situacdes adversas.

Posto isto, foi assumido como objetivo geral (primario) da investigacdo: identificar as
caracteristicas da pessoa, 0s processos e contextos, as acdes mediadoras e estratégias de Coping que
contribuiram para que méaes confrontassem as adversidades e estresses surgidos desde a descoberta
da deficiéncia dos filhos.

Quanto aos objetivos especificos do presente estudo, pretende-se:

e Mapear, o percurso feito por maes a partir do momento em que tomaram conhecimento da
deficiéncia do seu filho;

e Explicar como maes e familias da pessoa com deficiéncia, em diferentes contextos, mobilizam
diferentes estratégias Coping no enfrentamento das adversidades;

e |dentificar, na perspectiva da Resiliéncia Familiar, como os outros membros da familia
vivenciaram a situacdo da deficiéncia e em que medida contribuiram (ou nao) para a
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superacao — por parte das maes - das adversidades surgidas com a deficiéncia de um dos
membros da familia;

e Compreender como 0s processos de mediacao contribuiram para o desenvolvimento dessas
maes e (consequentemente) dos filhos, em diferentes contextos.

Procurando uma abordagem investigativa que permita interpretar as vivéncias contidas nos
episddios narrados por mulheres com filhos com deficiéncia, o estudo desenvolvido capturou, da forma
mais fidedigna possivel, a subjetividade das suas experiéncias, angustias, dores e conquistas, bem
como os significados a estas atribuidos. A partir dessa compreensao, as significacdes (interpretacoes
subjetivas) passaram a ter grande importancia no estudo realizado, abrindo a possibilidade de
compreender os percursos de vida destas mulheres.

A investigacdo teve um carater naturalista ou de campo, pois a fonte dos dados foram as
historias das maes, suas acdes e seus comportamentos naturais. Outras caracteristicas aproximaram a
investigacdo do carater naturalista: foi descritiva, uma vez que, sendo uma primeira abordagem ao
tema em estudo, se procurou obter uma recolha minuciosa de dados sobre o objeto de estudo, com
vista & sua descricao; nao permitiu generalizacdes; foi indutivo, pois as informacdes coletadas deram
aportes para a construcdo de uma teoria fundamentada, ou seja, os dados recolhidos e como se
agrupam em categorias dialogaram com os aportes teoricos escolhidos para conduzir o presente
estudo. Por fim, se tratou de uma investigacdo de significacdes, onde a verbalizacdo dos pensamentos,
comportamentos e emocdes dos participantes possibilitou a compreensdo dos significados atribuidos

as suas vidas.

4.2, Entrevista Narrativa e Histdria de Vida: instrumentos para unir os fios dos processos,
contextos e pessoas

Para investigar os percursos dessas maes, suas dificuldades e suas superacdes se fez
necessario optar por uma técnica que as encorajasse a falar de suas experiéncias com seus filhos e
sua familia. Sendo entdo, a técnica de Entrevista Narrativa a alternativa mais adequada a promocao
desse encorajamento e, assim, aceder as historias de vida dessas maes.

Buscando assegurar a adequacdo do Guido da Entrevista Narrativa — nomeadamente em
termos da sua cobertura (por exemplo, se os dados mais relevantes foram devidamente explorados) —,
da clareza do significado das tematicas sugeridas para as narrativas (Marconi & Lakatos, 2003), foi

realizado um pré-teste da primeira versao do instrumento.
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Foram elaborados trés Guides distintos (Anexos B1, B2 e B3)* uma vez que, inicialmente, se
planejava a realizacao de trés sessbes com cada participante, pois a intencéo era ndo sobrecarregar
demasiadamente as maes em cada sessdo (ndo apenas em termos do tempo despendido, mas, da
carga emocional associada a exploracao de algumas questdes mais “delicadas”). Uma vez aplicada
esta primeira versao a uma mae, com um filho adulto com deficiéncia intelectual, houve a necessidade
de alteracdo do instrumento de recolha. Entendeu-se que a divisdo em trés sessdes ndo seria eficaz,
pois na dindmica da Narrativa Oral o entrevistador ndo apresenta uma pergunta por vez, obtendo
respostas delimitadas para aguela questdo. Ou seja, como a participante tem em maos o Guido com 0s
Tépicos Geradores de Narrativas, a decisao da ordem da narrativa cabe a propria.

Nas Entrevistas Narrativas as perguntas sdo chamadas de Topico Inicial. Ao adaptar o
instrumento desta investigacdo as teorias™ que fundamentam as Entrevistas Narrativas, o que se
conhece como perguntas de uma entrevista tradicional, no presente estudo foram denominadas de
Tépicos Geradores de Narrativas. Portanto, ndo foram feitas perguntas fechadas com a possibilidade de
limitar as respostas; foram, sim, apresentados topicos a partir dos quais as mdaes tinham a
oportunidade de narrar de forma mais ampla suas experiéncias.

Seguindo essa dinamica, os fatos narrados no pré-teste ndo obedeceram a linearidade
proposta pela divisdo dos Guides. Ja na primeira sessao — em que o foco estava nas origens da mae e
do filho (Anexo B1) -, surgiram fatos que se pretendia questionar apenas na segunda sessdo (Fase
Hospitalar — Anexo B2). Da mesma forma, questdes relacionadas a Fase dos Cuidados (Anexo B3)
emergiram logo na primeira sessao.

As Entrevistas Narrativas foram escolhidas como instrumento de recolha de dados. Segundo
bibliografia especifica, sobretudo os trabalhos de Jovchelovitch e Bauer (2002) e Schiitze (2011), a
partir delas o entrevistado narra fatos que considera relevantes na sua vida, ou um determinado
acontecimento pessoal, familiar e social. Trata-se de uma entrevista com perguntas abertas, através
das quais se procura encorajar os entrevistados a relatar seus pensamentos, sentimentos e opinides
(Jovchelovitch & Bauer, 2002). Segundo estes Ultimos autores, a Entrevista Narrativa difere de outras
tantas entrevistas por se fundar na critica ao esquema pergunta-resposta que marcam outras
tipificacoes mais “tradicionais” desse instrumento.

Jovchelovitch e Bauer (2002), também propdem que se usem 7dpicos Iniciais no lugar de

perguntas fechadas, os quais tém a funcao de serem propulsores da narracdo. Complementam que as

© Na técnica da Entrevista Narrativa o que esta sendo chamando de Guido (Guides) ¢ o que também se conhece por roteiro de entrevista. Nele séo
expressos os interesses e necessidades da investigacao.
» Fundamentam essas proposicdes acerca das Entrevistas Narrativas, os estudos de Jovchelovitch e Bauer, 2002 e Schitze, 2011.
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entrevistas “tradicionais” se sustentam num certo grau de imposicao do entrevistador, que seleciona
0s temas e os tdpicos; ordena as perguntas e as verbaliza para alcancar uma informacdo especifica.
Em contrapartida, a Entrevistas Narrativas — por terem uma influéncia minima do investigador no
momento da recolha de dados - podem-se constituir “numa versdo menos imposta e por isso mais
‘valida’ da perspectiva do informante” (Jovchelovitch & Bauer, 2002, p. 97).

Partindo dessas orientacdes tedrico-metodoldgicas, avancou-se para a construcao de uma
primeira versao do instrumento que iria servir de base a recolha de dados. Apos avaliacao da eficacia
do Guigo utilizado no pré-teste se chegou ao Guido definitivo. Optou-se, assim, por um instrumento
com cinco topicos mais abrangentes: caracterizacdo pessoal; constituicdo familiar; relacdo com a
familia; acompanhamento da escolarizacdo do filho. Relacionados a cada um desses topicos estavam
alguns indicativos para conducao das narrativas, esses topicos podem ser consultados no Anexo “D”.

Constatou-se que, ao seguir as orientacdes procedimentais para aplicacdo dessa técnica, foi
possivel despertar nas maes a coragem necessaria para contarem suas historias sobre o cuidar e criar
um filho com deficiéncia. Para aplicacdo desse instrumento, Jovchelovitch e Bauer (2002) propdem um
procedimento de quatro fases, sendo que ressaltam a importancia de um momento de preparacdo que
antecedera o convite para os potenciais participantes da investigacdo. A primeira ¢ chamada fase de
Iniciacdo. Esta é anterior a aplicacdo do instrumento, contudo, ja acontece um contato direto com o
participante. Sera o momento de explicar o contexto da investigacao, fazer os acordos éticos — através
da explicacao do Termo de Consentimento Livre Esclarecido — e definir o tempo médio de cada sessao.
Também sera esclarecida a dinamica das entrevistas. Ja nessa fase é apresentado aos participantes o
roteiro da entrevista>. A segunda & a fase de narracdo central. Esta corresponde ao momento do
participante falar e do entrevistador apenas ouvir. Nao deve haver interrupcdes, e a escuta deve ser
ativa, devendo ser utilizados recursos ndo verbais e paralinguisticos para demonstrar interesse e
encorajar a narrativa dos participantes. Na terceira etapa surge a fase de perguntas. O nome pode
causar certa confusdo na ordem dos procedimentos, mas, € uma fase posterior a transcricdo das
narrativas. Trata-se da devolutiva das entrevistas, momento em que é marcada uma nova sessao onde
o0 participante retomara a entrevista, visando acrescentar ou retirar algo narrado. Ressalta-se que nao é
indicado pdr em causa os fatos da narrativa, muito menos apontar contradicées nas mesmas.

Por fim, existe a fase de fala conclusiva. Trata-se de uma fase que pode ser realizada
concomitantemente a anterior. Nesse momento, o participante pode retomar ou acrescentar novas

informacdes, concluindo a sua narrativa. Ao entrevistador cabera registar os novos fatos que, por

= Esses roteiros — chamados no estudo de Guides de Entrevistas Narrativas — receberao as devidas caracterizagdes ainda nesse capitulo.
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ventura, surjam e fazer as perguntas que considerar necessarias para esclarecimento da narrativa.

As Entrevistas Narrativas cumpriram o papel de orientar o desencadeamento das Histérias de
Vida das cinco méaes. Ressalta-se que, na perspectiva historica, bem como tedrico-metodoldgica, o uso
do termo Histdria de Vida tem sofrido inimeras alteracdes, sendo diferentes as terminologias utilizadas
para tratar essa abordagem de carater (auto) biografico. Nas areas das Ciéncias Sociais, 0s aspectos
metodoldgicos e teodricos que as distinguem acabam se enquadrando na perspectiva da Historia Oral.
Para Souza (2006, p. 23), “autobiografia, biografia, relato oral, historia de vida, historia oral de vida,
historia oral tematica, relato oral de vida e as narrativas de formacado sdo modalidades tipificadas da
expressao polissémica Historia Oral”. O autor Gaston Pineau (1999), buscando contribuir para essa
diferenciacdo terminoldgica, propde quatro categorias: “a biografia, a autobiografia, os relatos orais e
as histdrias de vida” (p. 340), para o autor a biografia ¢ “um escrito da vida do outro” e a autobiografia
0 “escrito da propria vida”. Esta ultima, segundo Queiroz (1988), trata-se de um “relato do narrador
sobre a sua existéncia através do tempo, tentando reconstruir os acontecimentos que vivenciou e
transmitir a experiéncia que adquiriu” (p. 19).

Sobre as Historias de Vida, Couceiro (2000) diz que esta abordagem “ndo visa a explicacéo
dos fendbmenos observados por regularidades estatisticas” (p. 46), mas, sim, busca compreender o
fendbmeno em estudo “por dentro”, do ponto de vista dos atores da investigacdo: participantes
singulares, com percepcdes Unicas, provenientes das suas vivéncias. Para Novoa e Finger (1988), as
Historias de Vida sdo narrativas onde o que importa € quem conta a histéria e o assunto da mesma.
Trata-se de um discurso sobre si proprio, onde o sujeito se permite conhecer o proprio processo de
construcao dos saberes e dos sentidos. Escolher as mesmas implica na adocao de uma metodologia
maleavel, adequada a especificidade de cada participante. Essas entrevistas procuram registrar a
experiéncia de um unico individuo ou de varios individuos acerca de uma tematica apresentada pelo
investigador (Queiroz, 1988).

Isaura Queiroz (1988) oferece, ainda, uma distincdo entre o Depoimento e a Histéria de Vida.
Para ela, no Depoimento, ao coletar os dados, o investigador dirige o investigado, valendo-se do objeto
e dos objetivos da investigacdo, ou seja: “o pesquisador dirige e conduz a entrevista frente aos
acontecimentos da vida do informante” (p. 21). Ja na Histéria de Vida, quem decide o que sera ou nao
relatado é o participante. A este propdsito, Queiroz (1988) afirma que: “ainda que o pesquisador dirija
a conversa, de forma sutil, &€ o informante que determina o ‘dizivel’ da sua histéria, subjetividades e os
percursos da sua vida" (p. 21). Portanto, a opcao pela Historia de Vida se sustentou na possibilidade

de valorizacao das subjetividades e vozes das maes que participaram da investigacao.
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4.3 Procedimentos de Recolha de Dados

Antes do primeiro contato com as entrevistadas cumpriram-se os procedimentos para
submissdo, avaliacdo e acompanhamento de investigacbes envolvendo seres humanos no Brasil.
Seguindo o disposto pelo Conselho Nacional de Saude (CNS), na Resolucdo n° 466/2012, procedeu-
se ao cadastramento do Projeto de Tese na Plataforma Brasil, administrada pela Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa (CONEP).

Atendendo as exigéncias normativas, foi elaborado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), onde constam as informacdes acerca das circunstancias sob as quais o
consentimento foi obtido, sobre o responsavel por obté-lo e a natureza da informacao a ser fornecida
pelos participantes da investigacdo (Anexo A). Sendo o Projeto de Tese e seus anexos aprovados pela
CONEP, estes foram encaminhados para o Comité de Etica em Pesquisa (CEP), da Universidade
Federal do Recéncavo da Bahia (UFRB), sendo também aprovados nessa instancia, por meio do
Parecer 1.318.506/15 (Anexo N).

Uma vez autorizado o estudo, avancou-se para a etapa da selecdo das participantes. Em
funcdo da disponibilidade das mesmas, a selecdo se valeu de um método de amostragem nado
probabilistico por conveniéncia. De acordo com Marconi e Lakatos (1996), nesse tipo de amostragem o
investigador ndo tem acesso direto a uma lista de participantes que poderdo formam a populacdo
(marco amostral), consequentemente, os critérios que permitem a selecdo da populacdo serdo apenas
aqueles acessiveis ao investigador. Ou seja, os participantes sao selecionados em funcédo de estratégias
intencionais, bem como da disponibilidade dos participantes.

Em funcao do tipo de selecdo possivel, realizou-se contato com uma instituicdo publica de
ensino que atende pessoas com deficiéncia e seus familiares. A instituicdo realizou a intermediacéo
com algumas maes, tendo como direcionamento suas normatizacbes e os critérios de inclusao e
exclusdo previamente definidos. A resposta obtida foi a de que apenas duas maes se sentiram
encorajadas para narrar suas historias de vida. Ao fim, so foi possivel efetivar a Entrevista Narrativa
com uma dessas maes.

Numa tentativa de ampliar a amostra, optou-se, uma vez mais, por uma estratégia nao-
probabilistica, o investigador recorreu entdo a contatos feitos em investigacdes anteriores na area da
Educacao Especial. Assim, foram resgatados os contatos de algumas das méaes que participaram

desses estudos, solicitando as participacdes das mesmas na presente investigacao.
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No contato que antecedeu a fase de narracdo’ apresentou-se a cada potencial participante o
TCLE, utilizando as informacdes contidas neste documento para explicar os aspetos éticos da
investigacdo. Foi também partilhado com as participantes o Guido de Entrevistas Narrativas para maes
de pessoas com deficiéncia (Anexo C), explicitando as questdes nele contidas, bem como os
procedimentos e etapas da sua aplicacao. Dentre os acordos e procedimentos foi destacado que, apos
realizada a primeira entrevista, cada mae iria receber a copia transcrita da mesma, podendo contatar o
investigador para acrescentar fatos relevantes que, por ventura, ficassem esquecidos, ou, suprimir
alguns trechos da narrativa que nao gostaria de ver partilhados. Ressalta-se que, mesmo as maes
autorizando e considerando politicamente importante o uso dos seus nomes préprios, a opcao foi pela
criacao de nomes ficticios pelo simples fato do Termo de Consentimento estabelecer anonimato.

Na fase de narracdo central, a primeira preocupacao foi definir conjuntamente, com cada mae,
um local mais apropriado para as entrevistas. Trés optaram por fazer na propria residéncia, uma
solicitou que acontecesse no local onde o filho tem atendimento psicossocial e a outra na Universidade
onde trabalha e estuda.

Todas as entrevistas foram gravadas em formato dudio. O Guido foi lido com cada participante,
esclarecendo as duvidas emergidas quando da sua leitura. Evidencia-se que trés das cinco maes
solicitaram para fazer a Narrativa sem a presenca do investigador, optando por responderem
autonomamente as questdes do Guido e, recorrendo ao investigador apenas na conclusado das suas
respostas. Atendendo a essa solicitacdo, o investigador se retirou do recinto e aguardou a finalizacdo
da Narrativa.

Destaca-se que as quatro fases’ indicadas para a Entrevista Narrativa foram condensadas em
duas. No primeiro momento realizou-se, conjuntamente, as fases de iniciacdo e narracdo central.
Posteriormente, as fases de perguntas e fala conclusiva também foram condensadas. Jovchelovitch e
Bauer (2002) dizem que a juncao dessas fases pode ocorrer em funcao de prdpria dindmica das
narrativas e da disponibilidade dos participantes. Essa juncdo se fez necessaria pelo fato das maes
justificarem que o tempo disponivel para a entrevista era reduzido, pois, 0os cuidados com o filho (a) e
com os afazeres domésticos nao permitiriam varios encontros com o investigador. Assim, num primeiro
momento foi explicado o contexto da investigacao, esclarecida a dindmica das entrevistas, apresentado
0s aspectos éticos e o roteiro da entrevista. Atendendo as condicdes e possibilidades das méaes, nesse

mesmo dia, aconteceu a narracao central (entrevistas). Como ja mencionado, apos transcritas as

» Essa € uma das quatro fases das Entrevistas Narrativas propostas por Jovchelovitch e Bauer (2002). Tanto esta quanto as outras fases foram
pormenorizadas no inicio deste capitulo.
» Estas fases, propostas por Jovchelovitch e Bauer (2002), foram apresentadas nas paginas 178 e 179 desta Tese.
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narrativas, estas foram entregues a cada uma das maes para revisdo. Foi facultada a possibilidade da
leitura conjunta com o investigador, mas, apenas duas maes aceitaram a sugestdo. As outras trés
consideraram melhor fazer a leitura sozinhas e em outro momento.

Ao realizar a leitura conjunta da transcricdo com as duas participantes, foi possivel apresentar
algumas perguntas para esclarecer episodios narrados, bem como dar-lhes oportunidades para a fa/a
conclusiva. Quanto as outras trés, nada quiseram acrescentar ou suprimir ao texto revisado.
Percebendo que o retorno ao passado, por meio das narrativas, levou as maes a reviverem emocoes
fortes, e por questdes éticas, optou-se por ndo forcar a exploracao de qualquer outro aspecto para além

dos ja captados nas entrevistas.

4.4 Participantes da Investigacao

O processo de selecdo das cinco méaes, como explicado anteriormente, se valeu de estratégias
intencionais. Associados as estratégias foram definidos alguns critérios de inclusao e de exclusdo para
orientar a selecao das participantes. Entre os critérios de inclusao considerou-se: ser mae de uma
pessoa com deficiéncia, fazer parte do quotidiano deste filho e assumir o papel de sua cuidadora
principal. Adicionalmente, e tendo em conta que se pretendia cobrir diferentes cenarios em termos
socio-demograficos (idade das maes, idade dos filhos e tipo de deficiéncia, estrato socioecondmico e
estrutura familiar) foram buscados perfis distintos em relacdo a cada uma destas variaveis. Tais opcoes
decorreram do fato de, por exemplo, a depender das suas idades e da época do parto, o
enqguadramento em termos de recursos meédicos, legislacdo ou atendimentos socioeducativos seria
distinto. Ou seja; uma méae que deu a luz na década de 70 teve recursos e servicos ndo comparaveis
com os disponiveis atualmente para uma crianca com deficiéncia que nasceu em 2010.

Além disso, e em consonancia com a literatura, as diferencas existentes em termos do tipo de
deficiéncia, o estrato socioecondmico destas familias (permitindo o acesso, ou nao, aos recursos
existentes), ou o tipo de estrutura familiar (familias “intactas”, familias monoparentais, familias
reconstituidas) faziam antever diferencas em termos dos fatores de risco e fatores de protecdo a que
cada uma destas familias estavam expostas, aos tipos de contextos, processos e pessoas, bem como,
entre outros, aos tipos de estratégias utilizadas para enfrentar os desafios encontrados ao longo do seu
percurso; aos tipos de respostas encontradas para os seus filhos; ou, por exemplo, as conquistas ou
perdas ocorridas.

A conjuncao desses critérios possibilitou, por um lado, assegurar os cuidados necessarios para
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nao saturar as informacdes coletadas e, por outro, o “desenho” de um cenario mais representativo da
multiplicidade de realidades encontradas entre o universo de maes que tém (pelo menos) um filho com
deficiéncia. Significa isso que o fato de terem filhos com deficiéncia ndo define uma identidade e o
destino pessoal dessas maes, muito menos as padronizam como grupo social marcado por uma
mesma carateristica: mae de pessoa com deficiéncia. A par das idiossincrasias inerentes ao modo
como cada uma delas vivencia e processa o encadeamento dos acontecimentos provenientes da
deficiéncia do filho, bem como as suas repercussdes no seu percurso de vida, os aspectos
sociodemograficos anteriormente salientados concorrem para que a (s) realidade (s) vividas por cada
uma delas se diferenciem e marquem singularmente cada uma delas.

Quanto aos critérios de exclusdo, a intencdo foi ndo ter um grupo muito homogéneo ao nivel de
algumas das variaveis socio demograficas consideradas no estudo, designadamente o tipo de
deficiéncia e a faixa etaria do filho com deficiéncia e a idade das proprias maes. Assim sendo, a
medida que se ia constituindo a amostra, procuravam-se maes/filhos cujo perfil se diferenciava das
anteriormente incluidas.

Abaixo sera descrito o perfil de cada mae tomando a sua idade, idade do filho, tipo de
deficiéncia, estado civil, bem como o nivel de escolaridade e atual situacdo profissional. Por questdes
géticas, os nomes préprios foram substituidos por caracteristicas que o investigador percebeu fazer

parte da personalidade dessas maes.

Tabela 1
Caracteristicas das Participantes
Nome Idade Idade Deficiéncia Situacao Aspectos Socioecondomicos
filho do filho conjugal Escolaridade Atuacio profissional
Mae-Amor 73 46 Deficiéncia Casada Ensino Médio Aposentada
Intelectual
Mae-Procura 30 05 Paralisia Casada Ensino Superior Dona de casa
Cerebral
Mae-Luta 60 23 Miastenia Vitva Ensino Dona de casa
Congénita Fundamental
Mae-Asas 53 35 Transtorno do Casada Ensino Superior Servidora
Espectro Autista Publica
Mae-Olhos 42 19 Cegueira Separada Ensino Comerciaria
Fundamental

Fonte: Elaboracao propria
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4.5 Analise e Tratamento dos Dados

Realizado o planejamento da investigacao; a definicdo da amostragem; a entrada em campo e
o levantamento dos dados, chega-se a fase de tratamento e analise. Para Flick (2009), nesta fase é
necessario perguntar: “Como selecionar o ‘material’ empirico (situacdes, casos, pessoas, etc.) de
modo que possibilite responder as questdes de pesquisa dentro do tempo disponivel e a partir dos
meios disponiveis?” (p. 129).

A coeréncia e eficiéncia metodoldgica precisavam ser mantidas. Assim, os diferentes episodios
das vidas das cinco mées, recolhidos nas Entrevistas Narrativas, foram analisados numa relacdo direta
com os construtos teoricos. Essa intersecao permitiu analisar os dados completamente imbricados
com os construtos da Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano, elaborada por Bronfenbrenner;
da Teoria Histdrico-Cultural, na perspectiva teodrica de Vygotsky; Resiliéncia (individual e familiar), os
Fatores de Risco e Fatores de Protecdo, através dos estudos de Munist (1998), Yunes (2003),
McCubbin e McCubbin (1988); e ainda se valendo dos conceitos de Coping, através dos estudos de
Lazarus e Folkman (1984).

Flick (2009) aponta alguns cenarios em que as analises de Narrativas vém sendo utilizadas.
Para o autor, através desta metodologia “pode-se estudar topicos e contextos mais amplos, por
exemplo, como as pessoas enfrentam o desemprego e processos de doenca na familia” (p. 31). No
caso das Narrativas recolhidas, foram apresentados diferentes contextos e formas de como as maes
foram superando as adversidades relacionadas aos enfrentamentos provenientes das deficiéncias de
seus filhos.

Os episodios de vida das mées que deram corpo aos dados apresentam algo em comum:
todas geraram um filho com deficiéncia. Os aspectos que as diferenciam s&o varios: tipo de deficiéncia
do filho, suas caracteristicas pessoais, seu sistema de crencas, as estratégias de Coping adotadas,
dentre outras. Estando cada uma dessas Historias de Vida inseridas num contexto mais amplo, as
analises precisam ser sistémicas e contextuais. Precisam ser tratadas como uma unidade que
possibilite compreender a amplitude de processos que permitiram as maes absorverem um choque,
enfrentar as adversidades ao longo do percurso do filho (e do seu) e, quando possivel, supera-las.

Diante das diversas possibilidades oferecidas pela literatura sobre analises de Entrevistas
Narrativas (Flick, 2009), enveredou-se pelas orientacdes de Schiitze (2011), as quais serdo utilizadas
como caminhos possiveis e nao como “manual”, pois, 0 que propde o presente estudo € um processo

construtivo e ndo uma mera repeticao e replicacao de métodos e técnicas de investigacao.
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0 sociologo Alfred Schiitze (2011), ao recorrer as Narrativas em seus estudos, percebeu que
os instrumentos convencionais de pesquisa nao possibilitavam chegar ao conhecimento das
singularidades presentes nos fatos narrados. Mediante estas evidéncias, desenvolveu procedimentos de
investigacao e analise das Narrativas. De acordo com Weller e Zardo (2013), a analise das Entrevistas
Narrativas, da forma como foi desenvolvida por Schiitze, ndo isola as trajetérias das pessoas das
vivéncias sociais cotidianas, ou seja, considera os contextos em que a pessoa se desenvolve. Sendo
assim, Weller e Zardo (2013), dizem que com a analise das narrativas é possivel se esclarecer como
algumas acdes sdo projetadas, executadas e retrospectivamente acessadas pelos individuos, bem
como, compreender os motivos que os levaram a estas acoes.

Ao proceder a analise de uma Entrevista Narrativa € necessario ter claro que aquilo que é
comunicado verbalmente — que depois sera transcrito em texto — “nao é o Unico elemento significativo
para a analise empirica. Deve-se, acima de tudo, reconstruir o sentido implicito na fala do entrevistado”
(Weller & Otte, 2014, p. 328).

Delineadas essas possibilidades de tratamento de dados, apresenta-se agora os principios
desenvolvidos por Schiitze (2011) que sugere, para efeitos de analise, uma reconstrucdo das narrativas
através do material indexado e ndo indexado. Segundo Gaskell e Bauer (2002), os materiais indexados
recolhidos nas narrativas correspondem a contetdos relacionados a quem fez o qué, quando, onde e
por qué. Outra caracteristica é que segue uma ordem consensual (e.g. gravidez, parto e pos-parto). Os
materiais nao indexados sao de carater subjetivo, indo além dos acontecimentos e expressando
valores, juizos e as chamadas “sabedorias da vida”, ou seja, aquilo que representa o auto
entendimento da pessoa sobre os episddios da sua vida.

Ainda sobre a analise de Entrevistas Narrativas, é possivel encontrar, na literatura, diferentes
proposicdes, contudo, todas preservam os passos basicos apresentados por Schiitze (2011). Dentre
esses trabalhos, as construcdes de Jovchelovitch e Bauer (2002) e Weller (2011; 2014) sdo as mais
recorrentes em investigacoes que se valem das Entrevistas Narrativas. Assim, o presente estudo partiu
dos principios metodologicos de Schiitze que possibilitaram a elaboracao das categorias de analise™
emergidas apods a recolha dos dados. Os direcionamentos tedricos, associados com as especificidades

da investigacao proposta, levaram aos seguintes passos para o tratamento dos dados:

1. Transcricdo das entrevistas narrativas. considerando as orientacdes metodoldgicas, bem como as
categorias de analise estabelecidas para esta investigacao, foram considerados os materiais

s Optou-se por utilizar ndo sé o termo categoria de analise, mas a amplitude de sentido que a mesma apresenta sera discutido na sequéncia das
formulagdes sobre as fases das entrevistas narrativas.
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indexados e ndo indexados. Para o tratamento dos dados esses materiais foram ordenados,
considerando os acontecimentos (trajetdrias) de cada individuo.

2. Descricdo sequencial da estrutura (“Descricdo estruturada do conteudo”): de acordo com Weller
(2008), essa etapa refere-se a analise detalhada e sequencial de cada segmento da narracao.
Dentre o que propde a autora, interessou para a presente investigacdo: a delimitacdo dos
acontecimentos nas diversas etapas da vida que revelaram os episédios individual e familiar.
Foram as indicacdes de Weller (2008) para essa etapa de analise que levaram o investigador a
perceber que a imbricacdo dos Processos de Resiliéncia e Coping teria lugar no tratamento de
dados, isso porque, segundo a autora, nessa fase de analise podem ter visibilidade esquemas de
acdo pelos quais a pessoa intencionalmente age para controlar ou modificar uma situacdo de
sofrimento que promove mudancas na sua trajetéria ao ser obrigada a agir de forma reativa as
circunstancias estressoras. Diante dessas possibilidades, foram feitos ajustes ao que se indica
para essa etapa e, dessa forma, esse momento foi caracterizado neste estudo como: Descricdo
aas experiéncias de vida e episddios estressores.

3. Construcdo de um modelo tedrico. Nessa fase, com base numa fundamentacéo tedrica, procedeu-
se a analise minuciosa das entrevistas. Segundo Weller (2008), ¢ o momento de o investigador
elaborar modelos tedricos mais gerais acerca das trajetorias dos individuos e dos contextos sociais
e familiares a que pertencem.

Quanto as categorias de analise, foi necessario fazer uma opcao por alguns termos, nao
apenas por uma questdo semantica. Como desde os primeiros capitulos se buscou a integracdo entre
diferentes teorias para orientar as analises, agora optou-se por um termo que oferecesse as categorias
0 mesmo movimento de integracdo. Para manter essa mesma logica integradora a opcao foi pelo
termo Complexo. Dessa forma, além de se trabalhar com as categorias separadamente, foi preciso unir
mais de uma delas, criando assim o Complexo de Analises.

Evidencia-se que esse Complexo de Analises, sustentam-se nas formulacdes de Flick (2009),
Strauss (1987), Gall et al., (1996) e outros. Antes de apresentar como esses Complexos ganharam
forma na presente investigacao, se fez necessario adentrar em algumas dessas formulacdes. Para Flick
(2009), quando se pretende desenvolver um procedimento de analise, fundamentado numa teoria, é
preciso realizar a chamada codificacéo tedrica. Ou seja, para a interpretacdo dos dados as teorias que
sustentam a investigacdo precisam permear as analises. Seguindo as ideias precursoras desse
procedimento, Flick (2009, p. 277) afirma que “a interpretacdo dos dados ndo pode ser considerada
independentemente da coleta ou amostragem do material”. Diz, ainda, que essa interpretacao é o

ponto chave para se decidir quais os dados serao analisados e qual ordem deve seguir ao analisa-los.
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Apresenta, ainda, o conceito de codificacdo aberta, através do qual é possivel “diferenciar
diversos procedimentos para se trabalhar com o texto gerado pelos dados recolhidos” (Flick, 2009, p.
277). Dessa forma, quando na presente Tese é proposta uma analise por blocos que venham unir mais
de uma categoria, a um ou mais construtos teoricos, nao se trata de invencao num campo proibido,
mas, sim, no campo das possibilidades apontadas pelo tedrico.

Orientado pelos campos conceituais que vem conduzindo o estudo das relacdes entre maes e
filhos com deficiéncia, bem como dos dados que surgiram nas Entrevistas Narrativas, o investigador
identificou a emersdo de trés categorias: /nteracoes em Contextos Bioecoldogicos; Mediacoes e
Transicdes Ecoldgicas; Contextos e Processos de Resiliéncia. Por entender que, mediante os episodios
narrados seria possivel utilizar mais de uma delas para analisa-los, pois essas categorias se implicam
mutuamente, o investigador optou pela unificacdo das mesmas. Por consequéncia da totalidade
presente nessa juncdo, e conforme os estudos de Flick (2009), na presente investigacdo a juncao
dessas categorias foi o que se denominou: Complexo de Analises.

Contudo, a criacdo desse Complexo de Analises ndo acontece pela simples unido de partes.
Para Flick (2009), é nesse momento que a codificacdo dos achados da investigacdo permite uma
“operacao em que os dados sao fragmentados, conceitualizados e reintegrados de novas maneiras” (p.
277). Ao citar Strauss e Corbin (1990), Flick diz ainda que, para esses autores, “este é o processo
central por meio do qual as teorias e as analises sdo construidas a partir dos dados” (Flick, 2009, p.
278).

Tratando da categorizacdo dos dados, os autores acima citados oferecem, ainda, outros
suportes que podem justificar a escolha pelas categorias de analises deste estudo. Flick (2009)
considera que a categorizacdo, da forma como foi apresentado acima, refere-se ao aperfeicoamento
das relacdes entre conceitos e dados recolhidos que acabam gerando redes de categorias e conceitos.
Portanto, quando o presente estudo requer a juncao de diferentes categorias para analisar um
determinado Topico de Narrativas, houve o entendimento de que seria preciso unir essas categorias e
associa-las aos fundamentos teoricos escolhidos para conduzir a investigacdo. Dessa forma, nesta
investigacdo, por meio das categorias anteriormente apresentadas, foi possivel se aproximar das redes
mencionadas por Flick (2009).

Quanto as contribuicdes de Gall et al., (1996) para essa formulacado, os autores afirmam que
os dados podem estar relacionados a um aspecto do fendmeno estudado, conduzindo a compreensao
de que devem ser tratados isoladamente para que se estude intensivamente cada um deles. Por outro

lado, ao se considerar que um fendmeno social envolve variados aspectos relacionados as
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caracteristicas das pessoas investigadas, aos contextos geradores desses fendmenos, aos processos
que possibilitam seu acontecimento e a temporalidade dos mesmos, sera necessaria uma analise
capaz de integrar esses varios aspectos. Sera, entdo, preciso encontrar uma unidade entre elas para
que a analise aconteca de forma mais abrangente e contextual. A unidade desse grupo de categorias
foi alcancada no presente estudo e sera apresentada a seguir.

Chega um momento em que o investigador precisa de novos atributos para analisar os dados e
teorizar sobre o objeto em questdo. Conforme Flick (2009), é nesse momento que surge a necessidade
de exercer uma “mediacdo entre a liberdade de desdobrar pontos de vista subjetivos e a limitacao
tematica daquilo que é mencionado” (p. 281). A tarefa foi realizar a mediacao entre as categorias,
codificalas a luz das teorias utilizadas e criar o Complexo de Analises que permitiu ir a busca das
respostas para os problemas e objetivos deste estudo. Chegou-se, entdo, aos procedimentos que
permitiram a identificacdo das vivéncias mais significativas das méaes, em varias fases dos seus
percursos e dos seus filhos com deficiéncia, e, nas diferentes esferas do seu desenvolvimento
(emocional, social, educacional e profissional). Também permitiu chegar as respostas relacionadas as
estratégias de Coping utilizadas por essas maes no confronto com as condicées geradas pelas
deficiéncias dos filhos.

Através desse aporte metodoldgico, o tratamento dos dados - desenhado para atender os
objetivos — indicou 0s caminhos para se analisar os Processos de Resiliéncia presentes nos momentos
de superacdo das dificuldades na relacdo mae-filho com deficiéncia, em diferentes contextos. Uma
dessas indicacdes ficou evidente desde a elaboracao dos Tdépicos Geradores de Narrativas (perguntas).
Ou seja, a forma como o Guido de entrevistas foi estruturado, permitiu que as redes conceituais™ se
integrassem aos aportes metodoldgicos e fizessem despontar as categorias que, consequentemente,
resultou no chamado Complexo de Analises.

Abaixo sera apresentada a forma como foi estabelecida a intersecdo entre os Tépicos
Geradores de Narrativas e as categorias de Analise (Tabela 2). Destaca-se que, durante a fase de
discussao dos dados, essa intersecdo permitiu que cada Tépico Gerador se relacionasse com mais de
uma categoria. Sendo assim, na referida tabela, as categorias de analise aparecem juntas, compondo o

Complexo de Analises, por sua vez, relacionadas a todos os Topicos Geradores de Narrativas.

s Redes conceituais organizadas/produzidas para o presente estudo. Consiste num levantamento dos principais conceitos de Bronfenbrenner, Vygotsky e
sobre Resiliéncia (Anexos E, F e G).
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Tabela 2

Interseccdo dos Tdpicos Geradores de Narrativas com as Categorias de Andlise
PERGUNTAS GERADORAS UNIDADES DE ANALISE

o Interacdes em Contextos Bioecologicos
Constituicao familiar e  Mediacdes e Transicdes Ecoldgicas
Contextos e Processos de Resiliéncia

Descoberta da deficiéncia do filho

Acompanhamento médico nos periodos de pré-natal, | ® Interacdes em Contextos Bioecologicos
parto e pds-parto Mediacdes e Transicoes Ecoldgicas
Contextos e Processos de Resiliéncia
Interagdes em Contextos Bioecoldgicos
Mediacdes e Transicoes Ecoldgicas
Contextos e Processos de Resiliéncia
Interagdes em Contextos Bioecoldgicos
Mediacdes e Transicoes Ecoldgicas
Contextos e Processos de Resiliéncia
Interagdes em Contextos Bioecoldgicos
Mediacdes e Transicoes Ecoldgicas
Contextos e Processos de Resiliéncia
Interagdes em Contextos Bioecoldgicos
Mediacdes e Transicoes Ecoldgicas
Contextos e Processos de Resiliéncia
Interagdes em Contextos Bioecoldgicos
Mediacdes e Transicoes Ecoldgicas
Contextos e Processos de Resiliéncia
Interacdes em Contextos Bioecoldgicos
Mediacdes e Transicoes Ecoldgicas
Contextos e Processos de Resiliéncia
Temores em relacdo ao futuro do filho e |Interacdes em Contextos Bioecologicos
e Mediacoes e Transicdes Ecologicas

e Contextos e Processos de Resiliéncia

Fonte: Elaboracdo propria para a fase de analise de dados.

Cuidados com o filho

Apoios recebidos

0O filho na familia

Interagéo do filho na sociedade

Acompanhamento da escolarizacéo

Dificuldades cotidianas com o filho e formas de
superacao

Essas construcdes metodoldgicas orientaram a analise dos dados obtidos nas cinco Entrevistas

Narrativas com maes de pessoas com deficiéncia.
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CAPITULO V
5. Resultados

A busca por conexdes entre diferentes pressupostos teoricos e metodolégicos se manteve na
fase de analise dos dados. Para se ratificar seguir com as conexdes, é importante retomar os objetivos
que conduziram o estudo. Assim, o objetivo geral é: identificar as caracteristicas da pessoa, os
processos e contextos, as acdes mediadoras e estratégias de Coping que contribuiram para que maes
confrontassem as adversidades e estresses surgidos desde a descoberta da deficiéncia dos filhos.

A partir do objetivo geral, alguns objetivos especificos apontaram caminhos possiveis.
Auscultaram-se as vivéncias destas maes em alguns episodios relacionados ao momento em que
tomaram conhecimento da deficiéncia dos seus filhos; investigaram-se como os Processos de
Resiliéncia (individual e familiar), vivenciados em diferentes contextos ecoldgicos, possibilitaram o
surgimento de estratégias de Coping utilizadas por essas méaes nas relacées com seus filhos; explorou-
se, na perspectiva da Resiliéncia Familiar, como os outros membros da familia vivenciaram a situacdo
da deficiéncia e em que medida contribuiram (ou ndo) para a superacdo - por parte das maes — das
adversidades surgidas com a deficiéncia de um dos membros da familia; buscou-se ainda
compreender como 0s processos de mediacao contribuiram para o desenvolvimento dessas maes e
(consequentemente) dos filhos, em diferentes contextos.

Importante demarcar que a forma que outro membro da familia lida com as adversidades pode
também dificultar o enfrentamento e, possivelmente tornar as dificuldades ainda maiores (e.g. quando
0 pai ndo aceita a deficiéncia do filho e abandona o lar). Na investigacdo, mesmo quando aconteceu
uma situacdo como essa — ou outra dificuldade gerada por um dos membros da familia —, outros
familiares proporcionaram o suporte necessario para as maes. Assim, mesmo reconhecendo que 0s
membros de uma familia podem nédo contribuir para superacédo das dificuldades, no caso do presente
estudo, todas as cinco maes tiveram algum tipo de suporte familiar que as ajudaram na superacao das
adversidades provenientes da deficiéncia do filho.

Orientado pelos objetivos e se valendo das orientacoes de Weller (2008) acerca das analises de
Entrevistas Narrativas, a opcdo foi apresentar acontecimentos e episédios individuais e familiares
vividos pelas maes nas diversas etapas das suas relacdes com seus filhos. O ponto de partida foram os
Tépicos Geradores de Narrativas que compdem o Guido de Entrevista. A esses topicos (perguntas ou
grupos de perguntas) foram associadas as categorias de analise que, conforme explicado
anteriormente, o agrupamento dessas categorias foi aqui denominado Complexo de Analises. Assim, foi

dado seguimento as analises e a discussao dos dados recolhidos.
163



5.1 Historia Pessoal e Contexto Familiar na Analise da Relacao Maes e Filhos com

Deficiéncia

No estudo das relacdes entre maes e filhos com deficiéncia, conhecer as historias pessoais e
0s contextos familiares das participantes da investigacao foi um dos objetivos estabelecidos. As
caracteristicas pessoais das maes, bem como 0s contextos — estes considerados na perspectiva tedrica
de Bronfenbrenner (2011): Micro, Meso, Exo e Macrossistémicos - indicaram predisposicdes dessas
mulheres para o enfrentamento das adversidades surgidas com a deficiéncia dos filhos.

Conforme apresentado no capitulo anterior, metodologicamente, houve a opcado pela busca de
convergéncia entre diferentes categorias de analise. Isso se deu pela necessidade de se manter a
coeréncia com a base epistemologica do presente estudo que primou pela interseccdo de diferentes
aportes tedricos (Modelo Bioecoldgico, Teoria Histdrico-Cultural e Processos de Resiliéncia). Assim,
foram incorporados os conceitos-chave dos construtos tedricos trabalhados e, conforme explicitado no
capitulo anterior, se chegou as trés Categorias de Analise: Interacbes em Contextos Bioecologicos;
Mediacdes e Transicdes Ecoldgicas; Contextos e Processos de Resiliéncia.

Com essa conjuncao tedrica e metodologica se procedeu as analises e discussdo de forma
inter-relacionada, considerando as influéncias mutuas de pessoas em diversos contextos. Foi ainda
importante demarcar que o conceito de Transicao Ecologica, apresentados por Bronfenbrenner (2011),
permitiu esclarecer a indissociabilidade entre os processos de desenvolvimento das maes e dos seus
filhos. Nao s6 nesse tdpico de analise e discussdo, mas também nos demais, ao se abordar o
desenvolvimento das maes, forcosamente se falou do desenvolvimento dos filhos e vice-versa.

Segundo Bronfenbrenner (2011), no transcurso do seu desenvolvimento, a pessoa transita de
um contexto para outro contexto diferente, sendo que essas Transicdes Ecoldgicas ocorrem durante
todo o ciclo de vida. Ao envolver-se em novas atividades e em outros tipos de estrutura social, a pessoa
determina as consequéncias para 0 seu proprio desenvolvimento, mas, igualmente, para o
desenvolvimento de outras pessoas ao seu redor. Assim, nas analises realizadas, devido ao grau de
dependéncia que existe entre um filho com deficiéncia e sua mae (e vice-versa), nado foi possivel
dissociar essas duas pessoas — e seus processos de desenvolvimento.

Devido as orientacdes metodologicas referentes ao uso de Entrevistas Narrativas, cada
participante caracterizou sua histéria e o seu contexto familiar a partir de dois disparadores — “fale

sobre sua historia” e “fale sobre a sua familia” - que possibilitaram conhecer esses contextos e
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formaram o primeiro bloco de analises e discussdes. Nao foram influenciados com uma pergunta
direta que, consequentemente, poderia gerar respostas fechadas sobre esses episddios e contextos.

Uma vez recolhidos os dados, procedeu-se a sua analise, valendo-nos de proposicdes do
Modelo Bioecoldgico do Desenvolvimento Humano, de Bronfenbrenner (1996; 2011), da teoria
Histérico-Cultural de Vygotsky (1987; 1989; 1995) e dos estudos sobre Resiliéncia (e.g., Werner &
Smith, 1989; Walsh; 2005). O olhar sobre as narrativas destas maes partiu das duas perguntas
geradoras acima mencionadas, e considerou-se que os aspectos do meio ambiente que influenciam o
crescimento psicolégico da pessoa, ao longo de todo o seu curso de vida, dependem tanto das
caracteristicas individuais quanto do significado dado pela pessoa aos contextos em que se insere
(Bronfenbrenner, 1996). Dessa forma, os atributos objetivos dos ambientes em que viveram essas
cinco maes, juntamente com os significados por estas conferidos as suas vivéncias familiares,
definiram o modo de ser de cada uma delas. Nesta secdo apresenta-se a historia pessoal de cada uma
das maes e os seus contextos familiares.

Outros aspectos da vida dessas maes e suas insercdes em diferentes contextos e relacdes
sociais serao analisados nos demais topicos de analise e discussdo dos dados, ao longo do capitulo.
Importante também ressaltar que, conforme orientacdo de Weller (2011), nas transcricdes das
entrevistas narrativas sao utilizados codigos” especificos para indicar aspectos das falas (e. g. tom de
v0z, pausas) e expressdes ndo verbais. Nas falas em que esses aspectos se fazem presentes, também
foram indicadas as codificacdes em notas de rodapeé.

Uma das cinco maes, a quem o investigador atribuiu o codinome de Mae-Amor», a época da
publicacdo deste estudo estava com 73 anos. Um fato marcante de sua histéria pessoal foi a morte de
sua mae, quando ainda tinha cinco anos de idade:

Aos cinco anos eu perdi minha méae (3). Tive uma infancia, muito (3). Nem sei dizer como

(2). Porque eu perdi minha méae com cinco anos de idade. Eu fui uma pessoa que senti muita

falta dela (.). Imagine uma crianca com cinco anos de idade perder a mae”. (Mae-Amor, 2017)

Nao bastasse se tornar 6rfa de mae aos cinco anos, a forma como Mae-Amor conduz sua
narrativa — ver em nota o significado dos cédigos utilizados nas falas — de nos leva a perceber que

também se tornou érfa de pai vivo pouco tempo depois.

7 Os referidos codigos de transcricdo, estdo especificados no Anexo “M”, conforme orientacdo de Weller (2011). Mas, serdo especificas, quando
necessario, em notas de rodapé, apos narrativas das maes.

= Os motivos e motivacdes que levaram a escolha dos codinomes das maes foram descritos no Capitulo IV, secao 4.4 Participantes da Investigacao.

= Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (2) e (3) - Indicam tempo de pausa em segundos; (.) — Pequena pausa, menor que um
segundo;
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[;] Ai, poucos anos depois que minha méae morreu, eu fui criada por essa familia. Nao dei certo
conviver com meu pai € minha madrasta (.). Como era maltratada pela minha madrasta, nao
deu certo. Da segunda familia de meu pai tenho até dois irmaos, mas nunca tive a

oportunidade de conviver com eles®. (Mae-Amor, 2017)

A forma pausada, e com uma pronuncia baixa, ao contar esse fato, indicou poderem estar
presentes alguns fatores de risco que, segundo Werner e Smith (1992), abrangem os riscos
psicossociais que ampliam a probabilidade de situacdes negativas no desenvolvimento individual e/ou
num grupo de pessoas. Contudo, com a sequéncia da narrativa foi possivel perceber que outras
situacdes indicaram que novos fatores se colocaram como apoio e possibilitaram o desenvolvimento de
Mae-Amor, sem intercorréncias de problemas emocionais e comportamentais. Como afirma Munist
(1998), as forcas negativas vivenciadas por uma pessoa, mesmo que consideradas um fator de risco,
nao determinardo necessariamente danos permanentes para essa pessoa, pois, outros fatores farao
com que essa pessoa encontre forcas diante das situacdes e contextos em que se inserem.

No caso de Mae-Amor, a recomposicdo do ambiente imediato (Microssistema) em que
estabeleceu suas relacdes e se desenvolveu foi fundamental para seguir a vida, mesmo diante das
adversidades ocasionadas pela morte da méae e a separacao do pai.

Fui criada por uma familia e aos cuidados também de meu avd, foi gquem me deu muito apoio

(.). //Ao ficar em siléncio e fechar os olhos nos indicou que estava mergulhando em suas

memorias //. Minha familia era constituida por minha vo, minha mae de criacdo e eu (4).

Essa senhora, essa moca foi que me criou, que era minha madrinha de batismo. Minha

educacao foi ela, e foi a méae dela que eu chamava de v, chamava Maim ou Minha vd. Mesmo

com tudo isso a minha infancia foi muito feliz na minha cidade @2@. Brincava, corria na praia.

Foi muito bom! Foi muito boa! Estudei num colégio publico, no qual eu gostava muito. Nos

tinhamos aulas e tinhamos hora de lazer também (4). Ah! Fui até professora primaria durante

quatro anos @2@. Com essa vida toda casei cedo. Casei com vinte anos, tenho quatro filhos e

o terceiro filho é o que tem a deficiéncia® (Mae-Amor, 2017).

© Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando [;] - leve diminuicdo do tom da voz; (.) — Pequena pausa, menor que um segundo.

¢ Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (4) - Indica tempo de pausa em segundos; comentarios e/ou expressdes nao verbais do
entrevistador séo registrados entre barras duplas //rises//; @ 2 @ - Tempo de risos em segundos; Palavra - quando a frase é pronunciada
enfaticamente; [,] - Virgula: leve aumento do tom da voz:
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Essa foi a forma como Mae-Amor caracterizou sua prépria vida e suas relacdes familiares.
Percebe-se que, mesmo diante das dificuldades enfrentadas desde crianca, seguiu sua vida e cedo
constituiu sua propria familia.

A outra participante da investigacdo foi chamada de Mé&e-Procura -, com 30 anos a época do
estudo. Essa mae também foi criada numa familia com arranjo monoparental feminino e tendo o avo
materno como referéncia masculina na familia.

Sou filha de pais separados, criada com vo materna e com a mae na mesma residéncia, as

duas assalariadas me criaram com muito esforco e dedicacdo. Tive uma base familiar muito

forte, muito boa; minha vé e meu avd sempre companheiro, sempre unido, e isso me fez sentir
menos a auséncia do meu pai. SO me fazia lembrar dele nas festinhas escolares do dia dos
pais onde eu sabia que 0 meu nunca ia estar presente e onde eu nunca participava né? Eram
festa que eu nunca participava e que quando crianca isso me deixava com uma “certa frustra”,
me deixava um pouco frustrada [;] eu tinha essa frustacdo quando crianca [;]. No decorrer do
meu crescimento, da minha adolescéncia eu percebi que foi a melhor coisa que aconteceu. (.)

...Hoje tenho essa compreensdo de que foi 0 melhor embora eu tenha sofrido muito na época,

mas o amor que tive da minha vo, dos meus avds, dos meus tios, da minha mae, a presenca

deles foi mais importante; me fazia ver menos essa falta (2) do quanto o apoio do pai era
importante. S6 quando eu cresci que vim ter mais esse entendimento, mas durante a infancia

nao sentia tanta falta a ndo ser nas festinhas escolares ((suspiro))=: (Mae-Procura, 2017).

Esta investigacdo, ao se valer das construcdes de Bronfenbrenner (2011), permite dizer que,
no decorrer da vida da pessoa, sdo percebidas interacdes que podem possibilitar tanto mudancas
quanto constancias no desenvolvimento. Ou seja, as interacdes da pessoa em diferentes contextos nédo
sao garantias de que sempre acontecerdo mudancas, pois, o desenvolvimento dependera da qualidade
das interacdes e de algumas variaveis individuais (e.g. personalidade depressiva, baixa autoestima).
Portanto, a depender desses fatores, a pessoa podera se “prender” as adversidades, tendendo a
manter a constancia do seu desenvolvimento (e.g. ndo superar uma situacao estressora). Mas
também, essas interacbes podem permitir que a pessoa nao se prender as adversidades, mas sim,
encontre meios para supera-las e seguir adiante. Esta ultima forma de interacdo pode ser percebida na

narrativa de Mae-Procura.

= Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (.) — pausa menor que um segundo; (2) - Indica tempo de pausa em segundos; [;] - leve
diminui¢ao do tom da voz; ((Situa¢ao)) — Acao externa e/ou gestos da entrevistada ((suspirou)).
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E, entdo eu cresci nessa familia. Nessa minha familia, nessa cidade, alids, eu quis dizer nessa
cidade e é::: ((suspiro fundo)) fui muito amada, fui muito amada pela minha vo, fui muito
amada pela minha méae, sou muito amada até hoje (.). E quando constitui minha familia foi
nessa mesma cidade. Apds terminar os estudos, fui trabalhar numa empresa como estagiaria e
|4 conheci meu marido; €, nao foi muito proposital na época ndo queria namorar né com ele
(2) e aconteceu. Foi quando eu resolvi acompanha-lo na primeira transferéncia de trabalho
dele. Sai de casa sem casar, contra a vontade de minha vé... ela sabia que ia dar certo essa
uniao; ela tinha a certeza dentro dela desde o inicio. Embora eu, a parte principal dessa uniao,
nao tinha essa certeza. Nao sabia que ia dar tdo certo, muito imatura, muito novinha, néo
sabia que ia dar certo, mas, mesmo assim, apaixonada, amando meu namorado, resolvi
acompanha-lo. Nao queria deixar ele ir so ((riso envergonhado)) e aceitei de imediato o
convite, e convenci minha mae e minha vo a aceitarem o pedido que ele fez pra elas. E t6 com

ele até hoje, felize2 (Mae-Procura, 2017).

Mae-Luta foi o0 nome escolhido para caracterizar uma mae que estava com 63 anos quando
colaborou com a investigacdo. Diferente das duas primeiras, Mae-Luta provém de uma familia bi
parental, com quem viveu sua infancia e adolescéncia, com outros sete irmaos. Pela vida que levava no
campo migrou ainda jovem para a capital do seu estado e logo constituiu a sua prépria familia.

Meu nome é Mae-Luta, nasci e me criei no interior de Rio Real até os 21 anos. Sou filha de um

casal, que tiveram oito filhos. La trabalhava em roca. Vim pra Salvador pra ver se melhorava,

gue 1a ndo tinha industria, ndo tinha emprego. Cheguei em Salvador e fui trabalhar. Lutei,

casei, tive um filho. O parto foi cesariano, mas a crianca otima* (Mae-Luta, 2017).

Outra diferenca percebida na Historia de Vida de Mae-Luta em relacao as duas anteriores, foi a
situacao de abandono que viveu por parte do marido durante a gestacao do seu primeiro filho.

O primeiro (filho) foi do casamento. Apos o casamento e a gestacdo ele me abandonou. Eu

figuei sozinha no sétimo més de gestacao, até meu filho nascer. Nao deu certo o casamento,

fui deixada. Esse filho me foi dado por Deus, me foi dando o direito de lutar para criar. O pai

= Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (:::): Indica tempo de pronunciamento de uma palavra ou silaba, Exemplo: mui::to; (.):
Pequena pausa, menor que um segundo; (2) - Indica tempo de pausa em segundos; ((A¢&o)): Indica acéo e/ou gestos da entrevistada, ex.: ((suspirou)).
= Cadigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (3): Indica tempo de pausa em segundos.
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nunca voltou pra ver o que podia fazer. Eu também nao lutei por isso. S6 pedi a Deus forca,

saude, coragem e disposicao pra lutar (5), como lutei e criei meu filho[;]* (Mae-Luta, 2017).

O enfrentamento das adversidades levou essa mae a buscar condicdes para criar o filho,
também tentar constituir uma nova familia. Desse novo relacionamento nasce sua filha com
deficiéncia, episodio este que obrigou a mae buscar forcas para superar suas préprias limitacoes
fisicas, as limitacdes da filha e a morte do segundo marido.

Lutei pra construir minha vida, nao tinha casa, nao tinha condicdes de pagar o aluguel. Fui

lutando, lutando, até que fiz minha casa. Conheci uma pessoa e a gente se envolveu. Com

essa pessoa tive duas filhas, Cc e Cl. Com treze anos de convivéncia ele adquiriu um problema
de saude e foi a dbito. Cc estava com oito anos e Cl com seis. Foram mais duas criancas, com

0 outro que eu tinha do casamento trés, para lutar e vencer. E foi muita luta, muita::: luta. Até

hoje eu ando lutado para ver se consigo (3). Mas, meus filhos foram criados com as gracas e

o poder que Deus me deus. (Mae-Luta, 2017).

A baixa instrucao académica e a falta de apoio familiar para enfrentar as adversidades vividas
por Mae-Luta a obrigaram a assumir a condicdo de provedora do lar. Coube a ela mobilizar tanto o seu
contexto mais imediato (Microssistema) quanto os contextos intermediarios (Meso, Exossistema) para
garantir o seu proprio desenvolvimento e o desenvolvimento dos trés filhos, sendo que a terceira filha,
devido & sua deficiéncia, a fez intensificar sua busca.

Quem se cansou de estudar fui eu ((risos)). Porque eu ndo estudei. Nao tive ajuda de familia.

Hoje, as vezes, eu tenho ajuda. Quando os dias sao mais dificeis (4), sempre aparece alguém

com uma coisa: “olha eu trouxe para 0s meninos merendar”. Eu elevo o pensamento

agradecendo a Deus, porque foi um momento que eu estava necessitada, e so6 Ele que sabia.

Entdo acredito que foi Ele que mandou a pessoa trazer.. Tenho minhas dificuldades, até por

motivos de saude (4). To ficando com a idade, né? T6 me sentindo envelhecendo e ficando

também mais dependentes. (Mae-Luta, 2017).

Mae-Luta foi vivendo com essas dificuldades, superando as barreiras individuais e ambientais

que a vida Ihe imp6s. Contudo, fica evidente que a forma de encarar essas barreiras ndo deixou que

= Cadigos utilizados, por Weller (2011), quando: (5): Indica tempo de pausa em segundos; [;]: leve diminuicdo do tom da voz.

= Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011): (3): Indica tempo de pausa em segundos. Como a mae mencionou os nomes das filhas, os mesmos
foram substituidos por consoantes desses nomes.

= Cadigos utilizados, de acordo com Weller (2011): (4): Indica pausa em segundos; (:::): Indica tempo de pronunciamento de uma palavra ou silaba.
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estas se constituissem em fatores de risco capazes de aumentar a propria vulnerabilidade e a
vulnerabilidade familiar.
A quarta participante da investigacao foi chamada de Mae-Asas. Tinha 53 anos quando narrou
sua Histéria de Vida para o presente estudo. Também foi criada numa familia monoparental e
constituiu sua prépria familia ainda jovem.
Meu nome ¢ Mae-Asas, tenho 53 anos, trabalho na Universidade Federal da Bahia, ha 34
anos. Sou graduanda do bacharelado interdisciplinar em Humanidades, aqui na UFBA. @Sou
flha de mae solteira@. A minha méae chamava-se E, ja falecida. Meu pai era Aa, era um
austriaco. Na época minha mae se relacionou com ele, mas nao ficaram juntos; ele tinha uma
outra familia, por isso ndo me registrou. Entao fui criada com minha méae, conjuntamente com
outra pessoa que elas eram muito amigas que eu chamava de mae também, mae Mm. Aos 18
anos engravidei pela primeira vez (3). So depois de dois anos eu vim a casar de fato. Quando

meu filho mais velho nasceu, faltava um més para que eu fizesse 19 anos®. (Mae-Asas, 2017).

A narrativa de M&e-Asas revela que no seu nucleo familiar nao houve a referéncia masculina do
pai. Contudo, lacos afetivos possibilitaram crescer com duas irmas que ndo sdo consanguineas.

Elas eram vizinhas e acabaram se tornando muito amigas e construiram uma casa juntas.

Essa minha “mae” tinha duas filhas, que por conta dessa historia afetiva eu chamo de irmas.

Entdo, irmao bioldgico s6 tenho por parte de pai. (Mae-Asas, 2017).

Mae-Asas nos revela ainda que o nucleo familiar por ela constituido foi oriundo de dois
relacionamentos. A propria entrevistada destacou esse episodio na sua vida para enfatizar que a
separacao e 0 novo relacionamento ndao impactaram no desenvolvimento do seu filho com deficiéncia,
muito menos comprometeu a familia e seus membros. Assim, Mae-Asas narra sua percepcdo sobre
esses relacionamentos.

Eu tenho trés filhos. Tenho Gt, que nasceu em 82; Ee, que nasceu em 84. E depois que me

separei, tive outro relacionamento. Desse tenho uma terceira filha, que é Jj, essa nasceu em

94. Nesse periodo eu ja havia me separado e, pra ele [filho] ndo foi uma separacdo dolorosa.

Nem pra ele, nem pra minha filha; eles levaram tudo tranquilamente®. (Mde-Asas, 2017).

= Cadigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (@ Frase @) - Frase proferida sorrindo; (3): Indica tempo de pausa em segundos.
= Os nomes dos filhos foram substituidos pelas consoantes desses mesmos nomes.
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Mae-Olhos estava com idade de 42 anos quando realizou a Entrevista Narrativa para esta
investigacdao. Como quatro das cinco participantes, ndo foi criada numa familia biparental. Ao falar da
sua Histéria de Vida, e da sua familia, se ao relembrar desses episddios, pois deu énfase a morte da
mae, quando ainda era crianca. Falando também da sua relacdo com as irmas.

Meu nome é Mae-Olhos. Sou de uma familia de sete irmas. Minha mae ¢é falecida ha muitos

anos. Deixou a gente pequena, fui criada pela minha avo. Depois pelo meu pai. Conclui o

Ensino Fundamental com 18 anos ((Voz trémula)) (3). E ai foi uma criando a outra (3).

Depois fui trabalhar®. (Mae-Olhos, 2017).

Percebe-se, com a narrativa acima, e com a sua sequéncia, que a necessidade de trabalhar
ainda jovem fez com que optasse pelo mundo do trabalho em detrimento da continuidade dos estudos.
Morou com uma irma até se casar e planejar o nascimento do filho.

Trabalhei em duas empresas, uma de calcados e outra de produtos de alimentos. No geral

foram cinco anos de carteira de trabalho registrada. Morei com a minha irméa, passando cinco

a seis anos. Nesse periodo, voltei a trabalhar, mas nao de carteira assinada. Pouco tempo

depois conheci, meu esposo, com mais ou menos 23 anos de idade, ndo lembro bem.

Namoramos por um ano. Com mais um ano noivamos. No ano seguinte casamos. Foi uma

coisa assim, rapida. Ficamos mais ou menos um ano de casados e depois pensamos em

engravidar. Planejamos. Foi onde veio meu primeiro filho, Ls. (M&e-Olhos, 2017).

Coincidentemente, quando cada uma das maes iniciou narrando a sua Historia de Vida e sua
constituicao familiar, houve um clima de grande emocéao. Talvez, devido a essa nitida emocao, quatro
das cinco entrevistadas falaram rapidamente dessas fases de suas vidas. Avancando imediatamente
para fatos relacionados a constituicdo da sua prdpria familia e ao nascimento do filho com deficiéncia.

Ao analisar a constituicdo pessoal e familiar das maes, o investigador foi impelido a concordar
com Bronfenbrenner (2011) que o desenvolvimento da pessoa é uma construcado social. Ou seja, os
contextos imediatos dessas maes sofreram alteracoes em funcdo dos novos arranjos familiares,
ocasionados pela auséncia de um dos pais ou de ambos. Assim, as relacdes sociais dessas maes, na
infancia, sofreram mudancas que determinaram o curso do desenvolvimento de cada uma delas.

Nao obstante, nessa fase inicial das narrativas nao foi possivel revelar as formas de acoes

dessas pessoas em outros contextos (Meso, Exo e Macrossistema). As narrativas iniciais ndo

= Cadigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (3): Indica tempo de pausa em segundos.
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possibilitaram aprofundar o papel das Transicoes Ecoldgicas, através das quais as pessoas transitam
de um contexto para outro, proporcionando mudancas nao apenas no seu desenvolvimento, mas,
igualmente, nas outras pessoas ao seu redor. Ou seja, pela forma breve com que narraram sobre suas
infancias, nao foi possivel depreender como a relacdo dessas maes com ambientes fora da familia (e.g.
escola, local de trabalho...) influenciaram a constituicao das suas personalidades.

Contudo, ¢é possivel afirmar que as historias de vida dessas maes podem ser analisadas a luz
do Modelo Bioecoldgico do Desenvolvimento Humano que, segundo Bronfenbrenner (2011, p. 138), se
trata do “estudo cientifico, da progressiva acomodacao, durante todo ciclo de vida, entre uma pessoa
em desenvolvimento e as mudancas ocorridas nos contextos imediatos nos quais vive, bem como nos
contextos mais distantes”.

Para melhor compreensdao do que o autor considera como acomodacao — até mesmo para
diferenciar do conceito de acomodac&o na perspectiva piagetiana —, é preciso reforcar que a afirmacéo
acima aparece nas suas formulacées como “Definicdo 1”7, sendo a mesma considerada por
Bronfenbrenner como a “pedra angular” da estrutura tedrica do Modelo Bioecolégico. Desse modo, diz
0 autor que, durante toda a vida, a pessoa interage em diferentes contextos ecologicos e,
consequentemente, vai se acomodando (ajustando) a partir das relacdes estabelecidas, seja contextos

gue envolvem o microssistema, bem como o meso, do exo e/ou do macrossistema.

5.2. Compreendendo as Implicacoes da Deficiéncia no Desenvolvimento Individual e
Familiar das Maes

As historias de vida narradas por essas cinco maes revelaram - a partir de trés Topicos
Geradores de Narrativas — as circunstancias em que descobriram a deficiéncia dos seus filhos, como
sentiram o impacto da descoberta da deficiéncia, quais os cuidados médicos que foram necessarios
procurar e os diferentes tipos de apoio recebidos.

Ao se proceder as analises desses episodios foi possivel perceber que as maes nao 0s
apresentavam separadamente, pelo contrario, quando falavam da descoberta da deficiéncia ja
mencionavam o atendimento médico realizado, logo exemplificavam as forma de lidar com a crianca e
ainda os relacionavam com as dificuldades cotidianas e as formas de superacao. Essa conexao entre
as respostas foi possibilitada pela dindmica das entrevistas narrativas. O fato das respostas aos
Tépicos Geradores de Narrativas serem abertas fez com que as maes nao estabelecessem uma
separacao entre os varios topicos explorados, nao tendo algumas delas sequer seguido a ordem

proposta pelo guiao. Com essa liberdade, cada mae, a sua maneira, construiu a sua narrativa. Coube
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ao investigador organizar esses episodios em blocos formados por mais de uma pergunta geradora de
narrativas. Para analise e discussdo desse segundo bloco foi possivel utilizar as trés categorias de
analise: 1) Interacdes em Contextos Ecolodgicos; 2) Mediacdes e Transicdes Ecologicas; 3) Contextos e
Processos de Resiliéncia.

Nesse bloco de analises e discussdes também foi apresentada a caracterizacdo da deficiéncia
dos filhos. Mesmo ndo sendo a etiologia de uma deficiéncia determinante para indicar as possibilidades
e limitacbes de uma pessoa, as deficiéncias foram caracterizadas partindo das percepcdes dessas
maes, para em seguida se estabelecer as relacdes com as definicdes cientificas dadas a cada uma
dessas deficiéncias.

A construcdo social de um conceito foi uma das discussdes realizadas no presente estudo.
Para Vygotsky (1995), quando uma pessoa vivencia uma realidade concreta acaba por criar
representacdes dessa realidade sob a forma de imagens mentais. Partindo dessa concepcao, assume-
se, assim, que a construcdo da imagem e da significacdo das deficiéncias desses filhos esta, sim,
relacionada com as percepcdes e as experiéncias de vida dessas maes. Inclusive, essas significacdes
podem ser largamente influenciadas pelos contextos e pessoas com quem essas maes convivem.
Ainda de acordo com Vygotsky (1995), é preciso que essa representacdo busque a esséncia, os tracos
gerais e identitarios dessa realidade concreta. Para enfrentar o choque inicial da descoberta e seguir
superando as proprias dificuldades e as limitacdes dos filhos, uma das possibilidades é a mae
compreender algumas caracteristicas da deficiéncia do filho. Ou seja, sera importante buscar
ancoragem nos aspectos essenciais, ou seja, nos conceitos e definicdes socialmente construidos
acerca da deficiéncia.

Por ndo se tratar de uma escolha ou uma acéo planejada, a descoberta da deficiéncia de um
filho geralmente instaura nas mées a dorméncia e a desorientacdo que, segundo Miller (2002), faz
parte do estado de choque decorrente de uma perda traumatica, seja ela por morte ou diagnéstico.
Conforme a autora, a seguir a fase do choque vem a chamada fase de rejeicao, onde geralmente os
questionamentos e a negacao da realidade se fazem presentes. Essas fases sao percebidas claramente
na Historia de Vida de Mae-Amor.

Eu tive sozinha ((labios apertados, cabeca a balancar indicando momentos de

dificuldades)). Eu tive acesso a essa informacdo sozinha, e Deus (3) ((olhando para
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baixo)). Fiquei muito abalada, mas, me peguei com Deus. E ai prossegui minha vida com ele

[filho], tendo todos os cuidados com ele (3). (Mae-Amor, 2017).

E notéria a presenca do choque, contudo, imediatamente deixa claro o movimento de
aceitacdo e superacdo: “mas, me apeguei muito a Deus. E ai prossegui”. Entretanto, essas fases de
aceitacado e superacao, conforme indica Prado (2004), sdo percebidas e vivenciadas, sobretudo pelos
pais, de diferentes formas. No caso de Mae-Amor, é inequivoca a busca por explicacdes fora da
etiologia da deficiéncia intelectual:

No inicio eu nao descobri, por que ele teve ictericia, e eu ndo sabia que a ictericia trazia tantos

problemas para a crianca recém-nascida. Mesmo assim eu botava ele pra tomar sol. Deve ser

por isso que a deficiéncia dele ndo ficou tdo agravada. Pois €, ele tem essa deficiéncia, julgo
gue seja pela ictericia que ele teve. Eu nao descobri antes porque ele nao demonstrava; ele

agia quase normal. (M&e-Amor, 2017).

Como nao ficou explicito na Entrevista Narrativa de Mae-Amor que o diagnostico de seu filho
era de deficiéncia intelectual (DI), quando o investigador retornou para essa participante a transcricao
da sua entrevista — na fase de fala conclusiva® — confirmou-se que se tratava dessa deficiéncia.

Deficiéncia Intelectual € um termo hoje utilizado para caracterizar o que antes era chamado de
Deficiéncia Mental ou Retardo Mental. Uma das primeiras revisdes do termo foi apresentado pela
Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 1992) e a American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities (AAIDD), para as quais a Deficiéncia Intelectual esta relacionada a uma
condicao de desenvolvimento interrompido ou incompleto da mente. Caracteriza-se pelo
comprometimento de habilidades manifestadas durante o periodo de desenvolvimento, implicando em
limitaces significativas no funcionamento intelectual e no comportamento adaptativo, sobretudo
relacionado aos seguintes aspectos: habilidades cognitivas, comunicacdo e linguagem,
desenvolvimento motor, cuidados proprios, limitacdes nas atividades da vida diaria e sociais.

De acordo como Santos e Morato (2012), a condicdo que se denominava Deficiéncia Mental
precisou ser situada “num contexto temporal, espacial e socialmente determinado, havendo
necessidade de se especificar os critérios e acrescentar uma nova designacdo” (p. 5). Reflexionam

ainda que, a elaboracdo de um novo modelo conceitual de base foi fundamental para que fossem

= Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: ((Acéo)): Indica acéo e/ou gestos da entrevistada, ex.: ((suspirou)); (3): Indica tempo de pausa
em segundos.
= Conforme descrito no Capitulo 1V, essa ¢ uma das fases que se aplica na técnica de entrevistas narrativas.
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produzidas “mudancas significativas na forma de estar e de trabalhar com o diagnostico
(identificacao)” (p. 4). Ou seja, foi necessario pensar num conceito que permitisse “analisar as
perspectivas (com base nos apoios e nao nos déficits/pessoas); novos sistemas de avaliacdo (apoios)
que contribuirdo para a planificacdo e implementacdo de intervencdes mais pertinentes e
individualizadas” (Santos & Morato, 2012, p. 4).

Ressalta-se que, tanto para organizacdes mundiais quanto para estudiosos e, principalmente,
para as pessoas com deficiéncia, “a renomeacdo da ex-Deficiéncia Mental se ergue como uma
necessidade imperiosa (Santos & Morato, 2012, p. 4). Concluem os autores que a busca de um acordo
entre o termo a ser utilizado em cada idioma foi fundamental, pois, s6 assim se avancou com 0s
adjetivos de precisao, aceitabilidade e utilidade geral. Assim, considerando a realidade portuguesa,
Santos e Morato defendem, em 2012, que: “o novo termo que nos parece ser 0 mais adequado
(correto) ao momento atual é: Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental (DID)” (p. 4).

No contexto brasileiro, o termo seguiu as definicdes da Organizacdo PanAmericana da Saude
(OPAS) e a Organizacdo Mundial da Saude (OMS). Assim, a partir de 2004, apds a Declaracdo de
Montreal sobre Deficiéncia Intelectual, oficialmente, o adjetivo “Mental” foi substituindo por
“Intelectual”. Destaca-se que a expressao “Deficiéncia Intelectual” foi utilizada, anteriormente por duas
organizacdes internacionais. De acordo com Sassaki (2003), no ano de 1992, a entdo Associacéo
Americana de Deficiéncia Mental (AAMR) adotou o termo Deficiéncia Intelectual. Em 1995, a
Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU), juntamente com 7he National Institute of Child Health and
Human Development. realizou, em Nova York o simpdsio “Deficiéncia Intelectual: Programas, Politicas
e Planejamento para o Futuro”. Dessa forma, o termo foi ganhando destaque em contextos isolados,
até que, em 2004, se chegou a uma definicdo mundial por meio da Declaracdo de Montreal.

Diante as necessidades de avancos conceituais e das consequéncias para as pessoas com
deficiéncia, a OMS e a Associacdo Americana de Psiquiatria (APA), organizam a classificacdo dos
transtornos mentais, respectivamente, através da Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados a Saude (CID) e do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders - DSM). Atualmente, a CID encontra-se na sua
11° versao, vigorando em todos os paises desde 1° de janeiro de 2022. Mas, no Brasil, em 2024, o
Ministério da Saude e a OPAS concluiram a traducdo do documento para a lingua portuguesa. Com
isso, sua implementacao esta prevista para 1° de janeiro de 2027. Ja o DSM esta na sua 5% versao,
lancada em 2013, mas, apds sofrer varias criticas e ressalvas por especialistas e usuarios do sistema

de saude mental, foi apresentada uma versao revisada em 2020.
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A Deficiencia Intelectual (DI), na CID-11, ¢ incluida entre os transtornos do
neurodesenvolvimento, especificamente os do desenvolvimento intelectual. Relaciona a DI & reducdo
substancial das funcdes intelectuais, concomitante a déficits do comportamento adaptativo, limitacoes
em habilidades sociais e praticas cotidianas, condicdes estas iniciadas durante o periodo de
desenvolvimento (antes dos 18 anos). O DSM-5 oferece uma unificacao de linguagem para os médicos
envolvidos no diagnostico e estudo dos transtornos mentais. Isso facilita a avaliacdo e o mapeamento
de sintomas em diferentes ambientes clinicos: ambulatério, clinica, hospitalizacdo e atencdo primaria,
dentre outras.

Como nao é o objetivo aprofundar a analise sobre a DI, mas relacionar as suas caracteristicas
com a forma que Mae-Amor a percebe, serdo apenas demarcados os diferentes graus (niveis) e a
etiologia da DI. Quanto aos graus, a opcao foi apresentar as orientacdes da OMS (2010), utilizada para
ilustrar os graus de deficiéncia intelectual e os progndsticos para uma pessoa adulta. Importante
evidenciar que para definicdo dos graus de DI também sdo utilizados os testes de desempenho,
habilidades e conhecimentos aprendidos (e.g. linguagem, aritmética). Como a intencdo é apresentar

caracteristicas gerais da DI, a sintese da tabela abaixo oferece esse panorama.

Tabela 3
Deficiéncia Intelectual (DI): Graus e capacidade na vida adulta — (OMS)
Grau Faixa de Q.L. Capacidade adulta
Leve 50-70 + Alfabetizagdo +
+ Habilidades de autoajuda ++
* Boa fala ++
+ Trabalho semiqualificado +
Moderado 35-50 + Alfabetizagéo +/-

+ Habilidades de autoajuda +
+ Fala em casa +
* Trabalho néo qualificado, com ou sem supervisio +

Grave 20-35 * Habilidades de autoajuda assistidas +
+ Fala minima +
+ Tarefas domeésticas assistidas +
Profundo Abaixo de 20 + Fala +/-

+ Habilidades de autoajuda +/-
Nota: +/- algumas vezes atingivel; + atingivel: ++| definitivamente atingivel.

Adaptado da OMS (2010)

Quanto aos principais fatores etiologicos de Deficiéncia Intelectual, sabe-se que existe uma
heterogeneidade devido as diferencas de acdes preventivas, fatores genéticos e influéncias ambientais
(e.g. desnutricao, privacdo emocional e social etc.). Mas, é outra tabela da OMS que oferece uma
sintese onde sao apresentados alguns fatores que podem causar ou agravar a DI, influenciar o

desenvolvimento e a funcéo do cérebro da crianca nos periodos pré-natal, perinatal ou pos-natal.
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Tabela 4

Causas comuns de Deficiéncia Intelectual — (OMS)

adolescéncia)

Categorias Tipo Exemplos
¢ Trissomia cromossomo 21 (Sindrome de Down)*
¢ Sindrome do X fragil
Disturbios ¢ Sindrome de Prader Willi
Cromossdmicos ¢ Sindrome de Klinefelter
e Sindrome do "Cri du Chat"
e Trissomia dos cromossomos 13 e 18
¢ Erros inatos do metabolismo, como galactosemia*®
* Fenilcetonuria®
Pré-natal Desordens de e Disturbio de Rett
(antes do Gene Unico ¢ Mucopolissacarideos
nascimento) (CondicGes * Hipotireoidismo*
metabdlicas) ¢ Doenca de Tay-Sachs
e Sindromes neuro-cutdneas, como a esclerose tuberosa e a
neurofibromatose
¢ Malformacdes cerebrais como microcefalia genética, hidrocefalia e mielo
meningocele®
» Adrenoleucodistrofia
¢ Sindrome de Lesh-Nyhan,
¢ Sindromes dismorficas, como sindrome Laurence-Moon-Bied|
Qutras condicoes de | ¢ Sindrome de Rubimstein-Taybi
origem genética ¢ Sindrome de Cornélia de Lange
* Deficiéncias* de iodo e deficiéncia de acido folico*
¢ Desnutricdo grave na gravidez*
¢ Uso de substancias* como alcool (sindrome alcodlica fetal), nicotina e
Influéncias cocaina durante o inicio da gravidez
ambientais ¢ Exposicao* a outros produtos quimicos prejudiciais, tais como poluentes,
adversas metais pesados, abortivos e medicamentos prejudiciais, tais como a
talidomida, fenitoina e varfarina no inicio da gravidez
¢ Infeccdes maternas, como rubéola*, sifilis*, toxoplasmose, herpes simplex,
citomegalovirus (CMV) e HIV;
¢ Qutros, como a exposicdo excessiva a radiacdo* e incompatibilidade Rh
Terceiro trimestre * Complicacdes da gravidez*
(final * Doencas* na mae, tais como doencas cardiacas e renais, diabetes
da gravidez) * Disfuncao placentaria
Perinatal Trabalho de parto ¢ Prematuridade severa, muito baixo peso ao nascer, asfixia ao nascer
(em torno (durante o parto) e Parto dificil ou complicado*
da época de * Trauma de nascimento*
nascimento) Neonatal
(quatro primeiras » Septicemia, ictericia grave*, hipoglicemia
semanas de vida)
Pds-natal * Infeccdes no cérebro: tuberculose, encefalite japonesa, meningite
(infancia e e Trauma craniano*

* Exposicao crénica ao chumbo*
* Desnutricdo grave e prolongada*
* Sub-estimulacdo severa *

*Definitivamente ou potencialmente evitaveis.

Adaptado de OMS (2010)

A Entrevista Narrativa de Mae-Amor, bem como as perguntas realizadas na fase de fala

conclusiva, revelou que nos diversos diagnosticos realizados desde o nascimento do filho, nenhum
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profissional de saude estabeleceu uma possivel causa para deficiéncia do seu filho. Existiram, sim,
suposicdes: “quando eu conversava com alguns medicos, eles me diziam que a ictericia pode causar
esses problemas na crianca” (Mae-Amor, 2017). Considerando a descricdo da OMS (2010), nota-se
que a ictericia grave ¢ uma das causas da Deficiéncia Intelectual, contudo, a possibilidade levantada
por Mae-Amor, mesmo nao sendo comprovada por um diagnostico, tem amparo na medicina.

Para outra participante da investigacdo, Mae-Procura, as duvidas relacionadas ao
desenvolvimento do filho, e possivel deficiéncia, esteve presente antes mesmo do nascimento do seu

filho. Essa mae ja havia sofrido um aborto espontaneo.

Fui surpreendida com uma gravidez. Uma gravidez nao planejada que me trouxe muita
felicidade. A gente pensava ja em ter nossa casinha propria, em casar e ter nosso filho,
inclusive 0s nomes nos ja tinhamos. Era um sonho nosso. Tudo isso aconteceu de forma
planejada, mas, nem tanto planejada. Quando veio a gravidez, nos pegou de surpresa. Como
ficamos felizes diante dessa gravidez! Logo apds dois meses e meio eu sofri um aborto

espontaneo (3). Eu perdi esse filho ((suspiro fundo))=. (Mae-Procura, 2017).

E possivel perceber que sentimentos diversos permearam a vida do casal ao serem
surpreendidos com uma gravidez ndo planejada e, em seguida, um aborto espontaneo. Contudo,
vencidos 0s eventos estressores, o desejo de gerarem outro filho veio acompanhado de um

planejamento familiar. Mae-Procura narra, entdo, sobre essa nova gravidez:

O desejo de ter outro filho ficou mais agucado. Ficou mais forte. Nos sofremos muito com a
perca daquele bebé. Entao, trés anos e meio depois da primeira gravidez veio o P [filho]. Muito
planejado, muito bem pensado. Sabiamos sempre de todas as consequéncias dessa gravidez,

do que ia nos privar. (Mae-Procura, 2017).

Diante dos desejos, duvidas e certezas, essa mae decide enfrentar a possibilidade de viver
novamente a dorméncia e desorientacdo presentes na fase de choque, ocasionados pelo trauma da
perda ou diagndstico limitador (Miller, 2002). A apreensdo aumentou quando foi descoberta, ainda
durante o pré-natal, uma deformidade nos pés do bebé. Emocionada, Mae-Procura (2017) narra que:
“o pé torto congénito bilateral foi descoberto ainda na gravidez. Esse pé torto foi descoberto no ultimo

ultrassom que fizemos pra ver o rostinho dele, pra ver com quem parecia. Foi um susto muito grande”.

= Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011): (3): Indica tempo de pausa em segundos; (( )), dentro dos parenteses, expressa a situacéo ou gestos
da pessoa.

178



0 que poderia até constar dentre as possibilidades, mas estava fora de qualquer planejamento,
era a prematuridade desse segundo filho. Um acontecimento dessa natureza, por si sé, se torna uma
condicao estressora para uma gestante.

Ele, veio prematuro ((suspiro fundo)). Nasceu de parto normal, as 7:30. Realmente ele tinha

0 pé torto, nasceu de pé torto congénito. Nasceu bem pequenininho com 1 quilo e 840

gramas. Chorando baixinho, mas chorando. Passou por mim, passou pelo pai no corredor e

guando chegou no bercario teve um desconforto respiratério. Precisou ficar na UTI, com apoio

de oxigénio. Passou 17 dias na UTI, sem intercorréncias muito graves. (Mae-Procura, 2017).

Seguindo com a andlise, ainda & possivel dizer que, a esse estressor somaram-se outras
duvidas relacionadas ao desenvolvimento futuro do bebé.

Saimos de alta, com a previsao de que ele podia ter o risco ou atraso do desenvolvimento.

Podia também nao acontecer. Ele tinha o risco por ser prematuro, mas, nao era certo. Devido

a bolsa romper, da forma como nasceu, do tempo que nasceu e do desconforto respiratorio

que teve, ele poderia ter o risco ou atraso do desenvolvimento. (Mae-Procura, 2017).

Nao sao raras situacdes em que os problemas relacionados aos diagnosticos de deficiéncia
potencializam as angustias dos pais e até mesmo limitar o atendimento especializado para os filhos.
Segundo Raad e Tunes (2011), a abordagem clinica e a énfase em diagndsticos quantitativos
continuam a apontar mais para aquilo que a pessoa nao vai conseguir realizar, ou seja, focam nas
limitacOes, mais do que nas possibilidades e potencialidades. Portanto, muitas vezes a deficiéncia
toma, por meio dos diagndsticos, ou da falta de precisdo destes, algo proximo de um sindnimo de
doenca. Essa imprecisdo, para quem repentinamente precisa absorver o choque e pensar
prospectivamente no desenvolvimento do filho, e de si proprio, é algo delicado. Foram situacdes dessa
natureza que aumentaram o sofrimento de uma das maes entrevistadas.

Entdo a descoberta dele foi meio que brusca, mas, ao mesmo tempo, consciente. A gente ja

sabia que tinha algo de errado, a gente s6 nao sabia o que erra. Nunca tivemos, de antemao,

desde a primeira consulta neurolégica, nunca tivemos certeza de diagnostico algum. Apenas
suposicdes. A primeira suposicdo era que ele tinha o atraso do desenvolvimento, mas que ele

estava dentro do Espectro Autista. Entdo seguimos. Foi um susto grande para mim porque a

gente planeja um filho, jamais planeja um filho que venha com alguma deficiéncia. Foi muito

sofrido para mim e para meu marido. Nos planejamos tanto, sonhamos tanto com esse filho e,
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de repente, ele vem com essas limitacdes, com essa dificuldade de desenvolvimento. Foi muito

dolorido. Muito, muito sofrido. Acredito que para ambos. (M&e-Procura, 2017).

Foram as duvidas que levaram essa mae a persistir na busca por um diagndstico que
aquietasse seu coracdo e permitisse um acompanhamento mais direcionado para o seu filho. Apés
consultar varios especialistas, quando o filho estava com 05 anos, teve a confirmacao de que as
complicacdes da prematuridade e o desconforto respiratorio no nascimento ocasionaram uma lesao
cerebral. Como também nasceu com o pé torto congénito e complicacdes na fala, os diagnosticos
iniciais indicavam possibilidades de enquadramento clinico no Transtorno do Espectro Autista (TEA).

Durante a Entrevista Narrativa, a unica vez que Mae-Procura menciona especificamente o
diagndstico recente da deficiéncia do filho salienta aspectos limitadores: “a paralisia cerebral atrasou
toda a fase do desenvolvimento de P. Isso o faz ser bem diferente das outras criancas da familia”. Sim,
as comparacdes a partir “da norma”, “do normal”, sao frequentemente utilizadas em nossa sociedade
para estabelecer as limitacdes das pessoas com alguma deficiéncia. Entretanto, Mae-Procura nao se
prendeu as limitacoes. Ao buscar por respostas e melhores atendimentos para o filho demonstra que,
independentemente do trauma ocasionado pela descoberta de uma deficiéncia, é preciso empenhar-se
na busca de possibilidades. Na fase de resposta conclusiva, quando questionada sobre o diagnostico
mais recente, Mae-Procura (2017) disse que: “Depois de cinco anos em psicélogos, neurologistas,
psiquiatras conseguimos uma resposta. Ele teve paralisia cerebral. Como nédo tem varias das
caracteristicas de um PC, isso contribuiu para dificuldade do diagndstico”.

A paralisia cerebral (PC), mesmo com terminologia que remete para limitacoes graves,
apresenta variadas tipologias para sua classificacdo. Varios sao os autores* que envidaram esforcos
para apresentar uma definicdo para a PC. O que aparece de forma consensual, em varias das
definicdes, & que se trata de disfuncdes neuromotoras ndo progressivas ocasionadas por uma leséo
cerebral na fase inicial do desenvolvimento da crianca (Rotta, 2000; Piovesana, 2002). Acrescenta-se
que as limitacdes da pessoa com PC dependerdo da natureza e extensao da lesao original. Geralmente
¢ percebida como uma perturbacdo global do controle da postura e/ou do movimento. A esta
disfuncao motora, podem estar associadas outras patologias como déficits cognitivos, problemas da
linguagem, visuais, auditivos, comportamentais e, ainda, espasmos musculares. (Rotta, 2002;

Schwartzman, 2004).

= Segundo Schwartzman (2004) teria sido o cirurgido William John Little o primeiro a descrever, em 1843, uma patologia ligada rigidez muscular, que
denominou de rigidez espastica. Diz ainda que Freud, em 1893, foi o primeiro a introduzir o termo Paralisia Cerebral, usando-o para classificar um
conjunto de patologias, designando-as como encefalopatias crénicas nao evolutivas da infancia.
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As caracteristicas da PC do filho de Mae-Procura — descritas na fase da fala conclusiva -,
fizeram com que se aprofundassem algumas consideracdes sobre a PC e as relacionassem com a
dificuldade do diagndstico dessa crianca. Desde os primeiros estudos que tentaram definir a PC, até
aos mais recentes*, as desordens do desenvolvimento da postura e do movimento estdo entre as
caracteristicas imputadas a essas pessoas. Estudos como o de Schwartzman (2004) apontam que, em
algumas criancas, essas desordens sdo quase imperceptiveis. Assim, nem sempre a pessoa com PC
se locomove com dificuldades, tem dificuldades de usar as méaos e até ao nivel da articulacéo da fala.

Mae-Procura diz acreditar que os fatos ocorridos com seu filho logo apds o parto podem ter
sido determinantes para as lesdes cerebrais sofridas. Quando questionada sobre o processo de
diagndstico, diz entender que, “por ndo apresentar caracteristicas de PC ndo foi imediatamente
enquadrado nessa deficiéncia. Acredito que o desconforto respiratério afetou principalmente a fala, pois
0s pezinhos tortos ja sabiamos que teria”.

Importante evidenciar que a intencdo deste estudo ndo é analisar especificamente as
caracteristicas da PC do filho de Mae-Procura. O objetivo é analisar, a partir das informacdes obtidas,
como essa mae reagiu ao diagnostico da deficiéncia do seu filho. Como existem caracteristicas
peculiares em termos das manifestacdes da PC dessa crianca, houve um longo periodo de espera para
conclusdo do diagnostico. Segundo Miller (2002), algumas caracteristicas estdo diretamente
associadas as variadas propostas de classificacdo da PC. Assim, a crianca com PC pode apresentar: a)
dificuldade ao nivel do ténus postural, que leva a uma descoordenacdo da postura e do movimento; b)
padrées anormais nos musculos e articulacdes, que se refletem no aparecimento de problemas
secundarios, nomeadamente contraturas e deformidades; e, c) padrbes posturais anormais, que
dificultam os movimentos necessarios a execucao eficiente e bem-sucedida das atividades funcionais.

Na presente Tese, a classificacdo proposta por Schwartzman (2004) foi escolhida por oferecer
uma maior amplitude na classificacao da PC. Assim, tem-se a subdivisdo em (a) tipo espastico; (b) tipo
atetéide; e (c) tipo ataxia. Para Schwartzman, a PC do tipo espastico é subdividida em:

1) Tetraplegia: em que os quatro membros apresentam prejuizos, sendo que a alteracdo dos membros
inferiores é igual ou menor que 0s membros superiores;
2) Hemiplegia: o comprometimento é em apenas uma parte do corpo;

3) Diplegia: os membros inferiores sdo mais afetados do que os superiores;

= Um desses campos de estudo é da neurobiologia que em eventos como o Congresso United Cerebral Palsy Research, da Educational Foundation in
Washington (2004), ofereceu importantes contribuicdes para a compreenséo da paralisia cerebral.
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4) Dupla hemiplegia: comprometimento nos quatro membros, com predominio nos superiores (sendo
que o prejuizo pode ser assimétrico). J& a PC do tipo atetdide, apresenta variacdo do ténus postural
quanto a forca e a velocidade. Neste tipo, as deformacdes fisicas sado raras, no entanto, podem ocorrer
movimentos involuntarios e distorcidos. No que se refere a PC do tipo ataxia, essa € menos frequente e
caracteriza-se pela descoordenacdo dos movimentos.

5) Misto: o tipo misto é caracterizado pela combinacédo de duas das formas anteriormente descritas.

Considerando as caracteristicas apresentadas pela literatura, e associando-as as
particularidades que Mae-Procura descreve da deficiéncia do filho, a crianca ndo apresenta nenhuma
deformacao fisica que, a principio, pudesse ser indicada como caracteristica da PC. Como desctrito
pela mae, ha, sim, uma leve dificuldade na marcha, proveniente do Pé Torto Congénito (PTC)
descoberto antes mesmo do parto.

A ressalva acima é necessaria, pois, na literatura especifica, o PTC n&o esta associado a causa
pré-natal de PC. Possivelmente essa foi uma das dificuldades de cruzar a deformidade dos pés e a
dificuldade da marcha a uma PC. Para reforcar essa percepcado é importante apresentar ainda uma

sintese de possiveis causas de PC.

Tabela 5
Causas da Paralisia Cerebral
Causas da Paralisia Cerebral
Pré-Natal Perinatal Pos-Natal
Infecgdes congénitas Prematuridade Agressdes ao Sistema Nervoso
(Herpes, sifilis, toxoplasmose, Central (Traumatismo cefalico)

| citomegalovirus)

Redugio da superficie | Complicagdes do trabalho de | Infecgoes do 30 Sistema Nervoso
placentaria, alteragdes da | parto Central (meningites, encefalites)

circulagio materna,  tumores
uterinos, nés no corddo, corddo
curto, malformagdes no cordio.

Vascular (hipoxia, isquemia, | Infecgdes do  ao  Sistema | Hemorragia intracraniana
trombose). Reducdo da pressio | Nervoso Central
parcial do oxigémio, reducio da

concentracdo de hemoglobina
Deficiéncia de Iodo Hiperbilirrubinémia Encefalopatia adquinda
Malformagdo congémita do | Complicagdes placentanias | Afogamento e asfixia
cérebro (abrupta, ruptura prematura das

membranas, caroamniotite)
Drogas maternas ou abuso de | Hipoghcemia Convulsdes neonatais. Narcose ¢
alcool anestesia

Atraso ‘mental materno. | Hipoxia ¢ anoxia perinatal | Paradas cardiacas
Bleces  ou' haertiraceds (i e e
materno

Colo incompleto ou hemorragia | Trauma durante o trabalho de | Idade da mie, problemas ao nivel

do 3° tnmestre parto céfalo-pélvico, anomalias da
placenta, anomalias da contrag3o
uterina,

Complicagdes obstétnicas pré-natais ou fatores fetais: toxemua, problemas de fertilizagdo, placenta
mumsamammmmmmmmmummmmm
macrossomua fetal.

Fatores relacionados com parto: o parto instrumental, anomalias de posig3o, duragdo de trabalho de
parto.

Fonte: producao prépria. Baseado nas formulacdes Piovesana (2002) e Rotta (2000).
182




Tal como refere Raad e Tunes (2011), as indefinicdes do diagndstico de uma doenca ou
deficiéncia de um filho, seja na gestacdo ou depois do nascimento, aumentam o trauma e o choque
vividos pelos pais. As respostas necessarias para a vivéncia cotidiana com esses filhos (mesmo que
ainda na fase pré-natal) ndo dependem apenas do chamado “instinto materno”. Sabe-se que, quanto
mais eficientes e precisos forem os diagnosticos, mais precoce e eficaz sera a intervencdo e,
consequentemente, maior o desenvolvimento e bem-estar dessas criancas e suas familias.

Sdo também muito impactantes as necessidades colocadas a estas familias no sentido de
reestruturar grande parte das suas vidas, das dinamicas e organizacoes cotidianas. Essa € uma marca
evidenciada na vida de varias maes que participaram neste estudo, entre elas a Mae-Luta. Essa
senhora de 63 anos, que ainda jovem deixou o trabalho na lavoura para tentar a vida numa grande
cidade, ndo poderia imaginar os desafios maternos que teria que enfrentar. Uma de suas filhas nasceu
com uma doenca rara, a Miastenia Congénita (MC).

Cl é a terceira filha, ela nasceu com a deficiéncia. Foi muito dificil pra mim. Porque eu nao

tinha condicdes de pagar alguém para me ajudar. Ela tem Miastenia Congénita, uma doenca

que gera a fraqueza muscular. No caso dela, a fraqueza muscular é nos membros inferiores e

superiores, dificuldade para engolir, pra falar e respirar. Tem os olhos caidinhos. Porque essa

fraqueza atinge toda musculacdo. (Mae-Luta, 2017)

Durante a Entrevista Narrativa, esse foi o Unico momento em que Mae-Luta se referiu ao
diagnostico da deficiéncia da filha. Contudo, fatos que envolveram o acompanhamento pré-natal e o
parto nos revelam que a deficiéncia sé foi descoberta quando a filha nasceu.

Eu tava com problema de mioma e vivia com um processo de hemorragia. Procurei o0 médico

achando que estava gravida. Fiz os exames e foi confirmada a gravidez. O pré-natal que fiz na

gestacao de Cl foi horrivel. Peguei uma profissional que me deixou assim: “a ver navios”. Mais
adiante, na gravidez, ela comecou a me pedir pra ir toda semana, dizendo ela que nao tinha
nada de mais, que o feto estava bem. Mas ela precisava acompanhar mais pela historia do

Mioma. (Mae-Luta, 2017)

Esses cuidados do periodo pré-natal precisam ser realizados de forma humanizada. O
compromisso ético do profissional de saude, ou a falta deste, pode causar danos irreversiveis para o
bebé e para a mae. Segundo Mae-Luta, foram muitas as dificuldades no seu atendimento pré-natal,

chegando ao ponto da médica duvidar dos sinais de parto e negligenciar o sofrimento da mae e do
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feto: “Mas esse sintoma que vocé esta sentindo ndo é sinal de maternidade. Vocé uma mulher velha
dessa. Que dengo é esse? Ta parecendo uma menina que vai ter o primeiro filho”. Nao bastasse esse
tipo de atitude por parte da médica que acompanhou sua gravidez, essa mae s6 descobriu que havia
ultrapassado o periodo gestacional quando lhe faltaram forcas, tendo sido levada de urgéncia para a
maternidade.
Eu ja tava me sentindo fora do mundo. E ai foram fazer os procedimentos. Me esclareceram
gue eu ja estava com uma gestacdo de 10 meses. O parto foi muito delicado. Eu cheguei até
pensar que ndo ia resistir, mas, como Deus estava me dando uma filha maravilhosa, Ele me

deu de volta a vida também. Ele permitiu eu cuidar da minha filha. (Mae-Luta, 2017)

Com 10 meses de gestacdo, Mae-Luta ndo resistiu e sofreu um desmaio antes de ser
encaminhada para a maternidade. Tal como descreve: “Eu tive uma ruina. Com febre, delirando. A
caminho da maternidade ainda acordei assim delirando”.

Sabe-se que dentre as causas da Miastenia Congénita (MC) ndo estd o sofrimento fetal.
Portanto, o tipo de acompanhamento médico na gravidez nao foi gerador da deficiéncia da filha de
Mae-Luta. O acompanhamento foi, no entanto, responsavel pelo mal-estar, bem como pelos
acentuados niveis de estresse vivenciados por esta mae, tanto no periodo perinatal quanto nos
primeiros tempos de vida do bebé.

O relato dessa situacdo vivida pela mae remete a seria questdo de humanizacdo dos
atendimentos hospitalares. De acordo com Carla Esteves, Conceicdo Antunes e Susana Caires (2014,
p. 698), “a humanizacao hospitalar evidencia-se como um bem e uma necessidade reconhecida, quer
ao nivel das concec0es tedricas, quer entre os usuarios dos servicos”. As autoras seguem dizendo que
0 conceito de humanizacdo hospitalar que habitualmente esta “associado a ideia de um atendimento
afetuoso, empatico e atento as necessidades do paciente”, &€ mais que isso, pois, “a humanizacédo se
constitui também como um desafio transversal a todos os atores em saude; para que este promova 0
bem comum acima da suscetibilidade individual ou das conveniéncias de um pequeno grupo” (Esteves
etal., 2014, p. 698).

Retomando o caso da filha de Mae-Luta, segundo a literatura da area, a etiologia da Miastenia
Congénita (MC) esta relacionada a mutacdes genéticas que impossibilitam a codificacao de proteinas
responsaveis pela juncdo neuromuscular. Quando esses genes nao codificam adequadamente essas

proteinas, ha complicacdes na movimentacdo dos musculos esqueléticos, fraqueza muscular e atraso
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no desenvolvimento motor. Estudos® indicam que podera existir uma disfuncdo num dos principais
neurotransmissores do corpo humano, a acetilcolina. Trata-se de uma substancia responsavel pela
contracao de diversos musculos, seja do Sistema Nervoso Central (SNC), Sistema Nervoso Periférico
(SNP), Sistema Nervoso Autdnomo (SNA). Esses sistemas sdo responsaveis tanto pelos movimentos
dos musculos dos membros superiores e inferiores, pelos nervos cranianos responsaveis por
movimentos faciais (e.g. oculares, salivatérios), pelo controle de fun¢ées como batimentos cardiacos,
respiracao, circulacao do sangue, controle de temperatura e digestao.

Assim, quando existe uma disfuncao relacionada a liberacdo da acetilcolina para os musculos,
as manifestacdes clinicas podem ocorrer desde o nascimento e, caso a crianca sobreviva, podera ndo
chorar, ter dificuldades para sugar, dificuldades na degluticdo, e ter dificuldade para andar (Branco &
Souto-Maior, 2011). Outros sintomas que podem estar presentes no bebé (alguns deles descritos por
Mae-Luta na sua entrevista) e que podem acompanhar a sua vida adulta sdo: hipotonia (que se
manifesta através da fraqueza dos bracos e das pernas); contraturas articulares (artrogripose
congénita); diminuicdo da expressdo facial; dificuldade para respirar; pontas dos dedos e labios
arroxeados; atraso no desenvolvimento para sentar, engatinhar e andar; fraqueza dos musculos
oculares que deixam a palpebra caida (Carvalho & Silva 2005; Branco & Souto-Maior, 2011).

Voltando as narrativas de Mae-Luta sobre as dificuldades vividas no periodo perinatal e nos
primeiros tempos de vida de sua filha, foram também inumeras as dificuldades associadas a
morosidade do diagnostico e, consequentemente, a demora das indicacdes clinicas e terapéuticas.
Essas situacdes contribuiram para o desgaste e sofrimento dessa mae e seu bebé, aos quais se refere,
na entrevista, como “uma luta”.

Comecei a levar para o médico. Até conseguir o esclarecimento do problema foi uma luta. So

vim ter esclarecimento, através do Hospital Sarah, quando ela ja tinha 5 anos. Fui

encaminhada para |a e consegui. Dai pra ca ela teve as complicacdes. A gente morava mais no

hospital de que em casa. Ela ficava com as deficiéncias respiratorias, ela pegava infeccao

respiratéria. Enfim, era uma luta muito piedosa. (Mae-Luta, 2017)

Os anos que passou sem respostas para a deficiéncia da filha, as frequentes internacoes, as
infeccoes e as duvidas sobre o futuro da filha, possivelmente contribuiram para o aumento da
vulnerabilidade fisica e mental dessa mae. Contudo, Mae-Luta enfrentou varias adversidades, mas,

sempre buscou supera-las: “Tive apoio dos médicos, me esclarecendo como cuidar. A fisioterapia

= Carvalho A.S.R.; Silva A.V. et al. (2005); Branco, A. C. e Souto-Maior, F. N. (2011).
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também ajudou a lidar com ela. Isso foi uma grande ajuda, dei o0 maximo e fazia diferente. Hoje a
gente vive outra vida. Parece até que nao se passou tantas coisas” (Mae-Luta, 2017).

Na narrativa de Mae-Luta, a palavra Resiliéncia nao apareceu. Provavelmente, no seu cotidiano,
essa palavra também nao faca parte do seu vocabulario. Contudo, sabendo que a Resiliéncia esta
relacionada a capacidade de resistir a determinados impactos, parecer ser inquestionavel que Mae-
Luta ao enfrentar as adversidades conseguiu gerir as dificuldades, ajustar-se a nova realidade,
enfrentar e ultrapassar os momentos de crise (McCubbin & McCubbin, 1993).

Essa forma de gerir uma situacdo que sobrecarrega vai além dos recursos psicossociais da
pessoa. Por um lado, ndo sdo faceis, por outro sdo necessarias para que as maes de pessoas com
deficiéncia enfrentem as desinformacdes, os sintomas que afetam o filho e, consequentemente, lhes
afetam fisica e emocionalmente. No caso especifico de Mae-Luta, enfrentar as varias situacoes ligadas
a uma deficiéncia que fragiliza sua filha, se dividir com os cuidados dos outros dois filhos e dos
afazeres do lar sao situacdes que tendem a debhilitd-la. Mas sdo as chamadas estratégias de Coping,
dentre outros fatores, que permitem pessoas como Mae-Luta enfrentar os problemas, elaborar meios
para superar as dificuldades e seguirem adiante (Yunes, 2003).

As necessidades fizeram esta mae criar estratégias para enfrentar seus desconhecimentos e
suas limitacdes. Ao seu modo foi encarando as situacdes dentro e fora do seu lar: “meus irmaos,
nunca me deram ajuda, nem em palavras. Também ninguém ¢é estudado. Ignoram as coisas, como é o
caso da minha filha deficiente. Eu tive que largar tudo pra viver pra ela e cuidar melhor dela” (Mae-
Luta, 2017). Enfrentou, inclusive, a doenca do prdprio corpo: “Tenho minhas dificuldades, até por
motivos de salide. Também consegui uma deficiéncia circulatoria, tenho um problema na perna, uma
Ulcera varicosa” (Mae-Luta, 2017).

A dificuldade, que nao provém de um acometimento direto no corpo fisico de Mae-Luta, afeta
sim toda sua dimensao psicossocial, com implicacdes na saude fisica dessa mae.

A percepcao por parte de Mae-Luta de que algo nao estava bem como sua bebé (pela sua
“fraqueza muscular (...) dificuldade para engolir (...) e respirar (...) os olhos caidinhos”), de certo modo,
também esta presente na narrativa de Mae-Asas. Para essa mae, a descoberta da deficiéncia do seu
primeiro filho sé aconteceu por volta do sexto més de vida. No acompanhamento médico durante o preé-
natal, e no pds-parto, nenhuma suspeita foi levantada. Na época da descoberta tinha apenas 19 anos e
ainda morava com sua progenitora. Assim, suas duvidas e descobertas iniciais foram partilhadas com

Sua mae, e nao com o pai da crianca.
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No6s descobrimos que ele era uma crianca diferente ainda muito pequeno. Aos 5 meses ou 6
meses, eu ja percebia que ele nao era igual as outras criancas por conta de determinadas
situacdes. Eu ficava observando que outras criancas jogavam beijinhos, seguravam a
mamadeira e ele ndo. Ele era uma crianca calma, nao era uma crianca chorosa. Era calminho.
Mas assim, quando eu ia nos lugares com ele, eu observava que se tivesse ventilador ligado,
por exemplo, ele ficava fixo olhando para o ventilador, ndo dava atencdo as pessoas ao seu
redor. Se viesse falar com ele, ele ficava imerso naquele mundo. Olhando o girar do ventilador.

Entdo eu achava que existia alguma coisa que nao era legal. (Mae-Asas, 2017)

|77

Da hipdtese de que algo “nao era legal”, que algo de diferente existia no desenvolvimento do
seu filho, até chegar a uma constatacdo clinica, um longo caminho foi percorrido. Nesse percurso,
algumas situacdes podem até ser semelhantes as vividas por outras maes de pessoas com deficiéncia
(e.g. a ndo preparacdo para a chegada de um filho com deficiéncia, as dificuldades iniciais de fazer o
diagndstico). Por outro lado, de acordo com estudos de Glat e Duque (2003), Amaral (1995) e Miller
(2002), nao ha uma padronizacédo nas formas de encarar e vivenciar uma descoberta dessa natureza.
No caso de Mae-Asas, ao protelar a busca por um diagnostico especializado, provavelmente vivenciou o
que Amaral (1995) chamou de fase de rejeicdo, onde aparecem justificativas que tentam atenuar (e.g.
ndo é tdo grave, poderia ser pior) e compensar a suspeita de deficiéncia (e.g. mesmo que tenha
alguma “coisa”, ele & muito inteligente).

Eu ficava observando essas coisas. Comentando isso com o meu marido (3). Eu lia muito

qguando eu era garota, lia muita @revista pais e filhos@. E eu via de tudo. Entdo eu comecei a

observar e achei que ele poderia ter um grau de autismo. Por conta de muitas coisas que eu

via desse comportamento. Mas nao tinha nada diagnosticado”. (Mae-Asas, 2017)

Quando a méae nao encontra respostas suficientes no atendimento clinico, essa fase de rejeicdo
tende a se prolongar e mais distante ficara a fase de aceitacdo. Essa segunda fase ¢ quando elas
buscam se relacionar com “a crianca real”, assumindo a problematica da deficiéncia e livrando-se do
sentimento de culpa que possa existir (Silva & Moreira, 2015). Superadas as fases de rejeicdo e
aceitacao abre-se a possibilidade do enfrentamento da situacao.

Pode-se questionar, a fase de aceitacdo podera acontecer quando ainda nao se tem

diagnostico? A resposta € sim. Inicialmente é possivel recorrer a realidade, pois, algumas maes

= Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (3): Indica tempo de pausa em segundos; @revista pais e filhos@, frase pronunciada entre
risos.

187



aguardam anos pelos diagndsticos dos filhos e, nem por isso, ficam pressas a fase de
rejeicdo/negacao. Autores, como Amaral (1995) e Prado (2004), reforcam essa compreensdo quando
dizem que os pais, em graus diferentes, utilizam as justificativas da fase de negacdo como uma forma
de transicao para a fase de aceitacdo. Prado (2004) conclui que, a aceitacdo da deficiéncia (e dos
desafios) contribuem para o enfrentamento, pois, a aceitacdo pode advir da reflexdo sobre a aceitacdo
ou nao da gestacdo, da forma como o casal se relacionava antes do nascimento, do nivel de
expectativa em relacao ao filho, dentre outros.

No caso de Méae-Asas, a definicdo de acdes para superar as consequéncias da deficiéncia
tornou-se dificil quando, ao procurar apoio especializado, as respostas ndo estavam condizentes com a
busca de um diagndstico para a deficiéncia do filho. Ressalta-se que, dos primeiros anos de vida do
filho até a entrada do mesmo no ensino superior, 0s poucos diagndsticos realizados nao foram capazes
sanar as duvidas quanto ao desenvolvimento do filho. Contudo, foi descobrindo meios e procurando
utilizar estratégias, por vezes intuitivas, para alcancar os resultados: “com dois anos, ele ndo falava
uma frase pequena. Entdo o que eu fazia, eu sentava ele no meu colo, colocava a maozinha dele na
minha garganta e repetia a palavra mae” (Mae-Asas, 2017). A cada resultado alcancado se somavam
novos atenuantes:

Um dia ele falou “mae” de forma gutural assim. Mas eu entendi que era mae. E a partir desse

dia, todas as vezes que ele me chamava eu olhava nos olhos dele e repetia com ele. Assim fui

fazendo com outras coisas também. Fui descobrindo que fazendo isso ele aprendia essas
palavras. Mas, formar uma frase, por exemplo: “eu quero agua”, ele ndo fazia. Mas tinha
outras habilidades, por exemplo, ele amava musica e coisas que girassem. Ele ficava horas
olhando o disco girar, e com isso acho que ele foi aprendendo. Quando a gente falava o nome
dos cantores ele gravava, unia uma coisa a outra. Ele ouvindo em qualquer lugar a voz do
cantor, ele sabia quem estava cantando e falava o nome do cantor. Eu ficava me questionando
como é que aquilo podia acontecer. Eu até entdo nao sabia. Ele era perfeito, tinha um corpo

perfeito. Entdo me perguntava: o que é que tinha de errado? (Mae-Asas, 2017).

Assim, o diagnostico especializado e um atendimento precoce foram postergados. Sabe-se que,
a luz do Modelo Bioecologico do Desenvolvimento Humano, a dimensao Tempo € um fator capaz de
influenciar as continuidades e mudancas que ocorrem ao longo do desenvolvimento da pessoa. De
acordo com Bronfenbrenner (2011), as continuidades e as descontinuidades observadas nas

interacoes entre pais e filhos se inscrevem num nivel temporal ao qual chamou de Microtempo.
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Considerando os relatos de Mae-Asas, fica claro que as interacdes com seu filho, preponderantemente,
estavam acontecendo nesse nivel temporal.

Entretanto, os eventos do curso normal da vida desse filho — que Bronfenbrenner (2011)
chamou de transicdes normativas (e.g. entrada na escola, nascimento de um irmao, puberdade,
entrada no mundo do trabalho) —, ndo puderam ser adiados, passando o seu filho a integrar mais um
microssistema: a escola. Eis o relato de Mae-Asas:

Até que chegou o momento dele ir pra escola. Eu precisava coloca-lo na escola, por conta do

meu trabalho. Ele entrou aos 4 anos para essa escola. A Diretora da escola me chamou, me

falou que ele nao ficava na sala, que ele circulava as salas todas. Disse que ele aprendia as
musicas de todas as salas. Entdo, tudo que era interessante para ele de cada sala, ele
aprendia. A professora me disse que achava que ele era tipo um computadorzinho avariado.

Ele gravava as coisas que interessava a ele. (Mae-Asas, 2017).

Nessa Transicdo Ecoldgica, em que mae e filho passaram a integrar novos contextos.
Ocorreram varias mudancas, quer no plano individual (no filho e na mae), quer no novo contexto
(escola) e no microssistema familiar, quer na prépria relacdo mae-filho. Adicionalmente, novas relacdes
surgiram para essa mae e esse filho, para além do contexto familiar, permitindo emergir o
Mesossistema escola-familia, que colocou novos desafios e exigéncias. E nesse novo microssistema —
escola — que surgem as primeiras tentativas de resposta para perguntas frequentes da mae em fases
anteriores do desenvolvimento do seu filho: O que podia ser? O que seu filho tinha de errado? Assim, é
no primeiro ano escolar da crianca, aos 04 anos, que a Diretora da escola solicita que a méae procure
uma Psicologa para examinar seu filho.

Ela (Diretora) pediu que eu fizesse um diagnostico com a psicologa. Primeiro fomos nos dois.

Eu fui conversar com essa Psicologa e fez uma anamnese. Depois ela comecou a atender ele

separadamente. Entdo, quando ela me trouxe o resultado — eu tenho o resultado até hoje ele

guardado - dizia sobre a hipdtese de autismo. (Mae-Asas, 2017).

Se a indicacao de possibilidade de autismo corrobora para manter uma série de duvidas na
mae, imaginem em outras pessoas que nao estdo na convivéncia direta com esse filho. Nessa
avalanche de duvidas, dentro da propria familia estendida (Exossistema) de Mae-Asas, surgiram
questionamentos que, mesmo causando desconforto para a mae, levaram a novos diagnosticos que ao

final nada indicaram.
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Uma pessoa da familia ficou muito preocupada com algumas reacdes dele. Ele cheirava tudo,
tudo, tudo, tudo. Se fossemos ao supermercado ele cheirava tudo. Se vocé estivesse na rua
com ele comendo alguma coisa, ele ia & para tomar e cheirar. Entao, decretou: “faz um exame
neuroldgico porque esse menino parece que € deficiente mental”. N6s marcamos um
neurologista, e ele pediu um eletroencefalograma. Nao deu nada de anormalidade no exame
(3). Ele ndo teve absolutamente nenhuma anormalidade. Entdo ficou descartado qualquer

problema neurologico ou qualquer deficiéncias. (Mae-Asas, 2017)

Assim, as tentativas de diagnosticos realizadas com o filho trazem implicacoes para as relacdes
da mae com outros familiares, em diferentes contextos (e.g. no proprio lar — Microssistema; na relacéo
da escola com a instituicdo de acompanhamento psicossocial — Mesossistema; na familia estendida,
nos grupos de apoio, no trabalho — Exossistema). Diagnosticos esses, mesmo sendo poucos, foram
realizados em momentos distintos — infancia e fase adulta — do ciclo de vida desse filho e respectiva
familia (Cronossistema).

Como as buscas por respostas sempre geravam mais duvidas e, consequentemente, a
reestruturacao das estratégias para lidar com o filho, Mae-Asas se viu obrigada a realizar ao longo dos
anos diversas transicoes nao normativas, por exemplo, varias mudancas de residéncia, sempre
relacionadas a operacionalidade do atendimento educacional do filho. Numa dessas mudancas estava
implicada a logistica para levar o filho para escola. Tal como refere Mae-Asas, “minha mae nao
aguentava ele no colo, entdo resolvemos mudar para ltapua. Alugamos um quarto e sala e fomos
morar la. Fomos todos sacrificados”. Em outra mudanca buscou ficar préximo da escola do filho:
“mudamos de casa. Fomos morar no centro da cidade, no bairro do Tororé e mantivemos ele 1a no
CAEA=",

Houve também mudanca de cidade, pois, acreditava que numa cidade menor o filho estaria
mais “protegido” e poderia ter maiores interacdes com outras pessoas: “fui morar no interior.
Matriculamos ele e a irma no colégio municipal da cidade” (Mae-Asas, 2017). Todas essas transicdes
certamente tiveram impacto no desenvolvimento do filho, da mae e de todo o sistema familiar, e em
suas relacdes com os seus contextos mais imediatos (e também os mais distantes).

Com todas essas mudancas, angustias, apoios recebidos e experiéncias educativas
proporcionadas ao seu filho, essa mae conseguiu ajuda-lo a chegar ao Ensino Superior. Sendo ele

aprovado em mais de uma instituicdo — publicas e privadas —, para diferentes cursos, em diferentes

= Cadigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (3): Indica tempo de pausa em segundos.
» A sigla utilizada por Mae-Asas na narrativa refere-se ao Centro de Arte de Educacéo Alternativa.
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cidades. Nesse percurso, certamente essa mae precisou efetuar trocar com a escola e os professores
do seu filho. Sobre essas trocas que maes de pessoas com deficiéncia precisam realizar, Susana
Barbosa, Miguel Augusto Santos et al. (2023, p. 3), afirmam que: “a familia compete a
responsabilidade de se empenhar ativamente na vida escolar dos seus educandos, acompanhando-os
no seu percurso de escolarizacdo, em estreita cooperacdo com a escola e os professores”.

Como relata a mae sobre o primeiro diagnostico, “Ele entrou aos 4 anos para essa escola. A
Diretora, apds alguns acontecimentos, me pediu que eu fizesse um diagnostico. (...) Eu tenho o
resultado até hoje guardado: era uma hipotese de autismo” (Mae-Asas, 2017). Esse diagndstico,
mesmo inconclusivo, foi o que permitiu a mae buscar — e criar — as estratégias para aceitar e enfrentar
as situacdes adversas provenientes do suposto autismo do filho.

Esse enfrentamento colaborou para que o filho, aos 21 anos, ingressasse no curso de
Turismdlogo, numa instituicdo de ensino superior privada. Foi também encorajado a fazer selecdo em
outro processo seletivo numa instituicdo publica de ensino superior®, e aprovado para o curso de
Letras. Concomitantemente, foi aprovado em Jornalismo em duas outras instituicdes de ensino
superior:,

Como em nenhuma dessas instituicdes se valeu da condicdo de pessoa com deficiéncia para
realizar as provas, somente ao ingressar para cursar Jornalismo na Universidade Federal do Reconcavo
da Bahia (UFRB), em consequéncia de uma solicitacdo para ter direito ao programa de residéncia
universitaria, foi necessario outro diagnostico. Segundo Mae-Asas (2017), “a Assistente Social disse
que precisava de um relatério, com um Cdédigo Internacional de Doencas, essas coisas. Entdo
conseguimos com uma Psiquiatra, uma Psicopedagoga e uma Pedagoga este relatorio dizendo que ele
tinha Sindrome de Asperger”. As decisdes que se fizeram necessarias levou o filho ndo s6 a cursar
Jornalismo, numa cidade longe da familia, mas também morar sozinho na residéncia estudantil.

Face a necessidade de compreender o que o novo diagnostico revelara, Mae-Asas (2017)
descobriu que, “ele ndo era s6 um autista de alto desempenho. Ele tinha a questao da intelectualidade
preservada, apesar de socialmente ndo saber lidar com certas coisas”. Com o intuito de identificar em
que grau do espectro autista o filho se encontrava, essa buscou por novos conhecimentos. Segundo

conta em sua entrevista:

w Essa instituicdo foi a Universidade Estadual da Bahia (UNEB).

o Foi aprovado na instituicdo publica, Universidade Federal do Recéncavo da Bahia (UFRB). Também aprovado no Centro Universitario Regional da Bahia
(UNIRB).

1« Mae-Asas faz referéncia a Sindrome de Asperger. Assim, essa terminologia foi mantida nas narrativas da mée, contudo, sera apresentada uma discusséo
para demarcar a mudanc¢a da nomenclatura.
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Ficava pesquisando. Fui vendo que tinha varios graus de autismo. Tinha aquele autista
classico, tem o autista de bom desempenho, e, me veio uma das caracteristicas dentro do
autismo: a Sindrome de Asperger. Fui entao ler sobre essa Sindrome e descobri que, naquele
momento, ele se encaixava dentro dela. Ele ndo era s6 um autista de alto desempenho. (Mae-

Asas, 2017)

Mesmo no periodo em que o filho foi estudar e residir noutra cidade, Mae-Asas continuou como
a principal mediadora do seu desenvolvimento. Tempos depois, apds a indicacdo médica de que o filho
apresentava caracteristicas do Transtorno de Espectro Autista (TEA), e com o intuito de contribuir para
a vida auténoma do filho, a méae cria orientacdes, que as denominou de: “Manual de Sobrevivéncia
para Portadores de Asperger. Quando ele estava no interior e tinha qualquer dificuldade me ligava. Se
€u nao conseguisse resolver, dizia para procurar no manual e ver como lidar com a situacao”.

A narrativa de Mae-Asas mostra que é possivel — entre as pessoas com determinadas
deficiéncias (e respectiva familia) - ndo s6 “sobreviver”, mas alcancar um grau de desenvolvimento
que lhes garantam vida auténoma.

Importante ressaltar que a Sindrome de Asperger, conforme refere Mae-Asas, tanto na CID - 11
quanto no DSM - 5- TR), passou a se enquadrar num mesmo diagnodstico do Transtorno do Espectro
Autista (TEA). Ou seja, o que era tratado separadamente hoje compde um Espectro. Especificamente,
0s sintomas e condicdes que eram atribuidos a Sindrome de Asperger hoje, via de regra, sdo
caracterizados como autismo de nivel | de suporte.

Na CID - 11, através do codigo 6A02, o TEA é descrito como: “caracterizado por déficits
persistentes na habilidade de iniciar e manter interacoes sociais e comunicacgao social reciprocas, e por
padrées de comportamento, interesses ou atividades restritos, repetitivos e inflexiveis, claramente
atipicos ou excessivos para a idade e o contexto cultural do individuo”. Apresenta ainda algumas
classificacoes: CID 6A02.0 — TEA sem transtorno do desenvolvimento intelectual e com deficiéncia leve
ou inexistente da linguagem funcional; 6A02.1 — TEA com transtorno do desenvolvimento intelectual
com deficiéncia leve ou inexistente da linguagem funcional; 6A02.2 - TEA sem transtorno do
desenvolvimento intelectual e com deficiéncia da linguagem funcional; 6A02.3 — TEA com transtorno
do desenvolvimento intelectual e deficiéncia da linguagem funcional; 6A02.5 — TEA com transtorno do
desenvolvimento intelectual e com auséncia de linguagem funcional; 6A02.Y Outro transtorno

especificado do espectro autista; 6A02.Z — TEA, ndo especificado.
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A partir do DSM-b, os dois principais critérios para diagndstico do TEA passaram a ser: déficit
na reciprocidade socioemocional (seja na comunicacado nao verbal ou na interacdo social) e presenca
de comportamentos restritos ou repetitivos. A nova classificacdo também associa os sintomas e
condicdes ao nivel de suporte que a pessoa necessita. Assim, as diferencas consistiram no nivel de
apoio dentro do espectro autista, pois, é possivel ter pessoas com TEA que tém apenas dificuldades de
socializacdo até pessoas com déficits mais acentuados na comunicacado social ou interacdo social
(como nas linguagens verbal ou nao verbal e na reciprocidade socioemocional) e padrdes restritos e
repetitivos de comportamento, com interesses fixos e hipo ou hipersensibilidade a estimulos sensoriais.

A American Psychiatric Association (APA), em 2022, publicou o DSM-5-TR, uma revisao do
DSM-5. As alteracdes, apesar de serem pequenas, foram voltadas tanto ao critério, quanto ao texto da
condicao para o TEA. Sem duvida, sao alteracdes importantes no contexto do autismo, pois permitem
uma compreensdo mais abrangente da condicdo e suas varias manifestacdes, bem como pode
impactar em questoes relacionadas ao diagnostico.

Uma das alteracdes incorporadas no DSM-5-TR refere-se aos critérios de diagnoéstico do TEA.
Mesmo sendo minimas, as alteracdes no texto descritivo da condicdo abarcam duas modificacdes
relevantes que impactam no diagndstico, sao elas:

Na primeira versdo do DSM-5 (APA, 2014), ao definir os critérios de diagnostico para TEA, o
texto do critério "A" diz que uma das condicdes do transtorno esta relacionado a: "déficits persistentes
na comunicacao social e na interacdo social em multiplos contextos, conforme manifestado pelo que
segue, atualmente ou por histéria prévia" (p. 50). Quando o texto demarca que, para efeito de
diagndstico, aspectos da comunicacdo e da interacdo precisam ser “manifestado pelo que se segue”,
faz referéncia a trés tipos de déficits:

1. Déficits na reciprocidade socioemocional, variando, por exemplo, de abordagem social

anormal e dificuldade para estabelecer uma conversa normal a compartilhamento reduzido de

interesses, emocdes ou afeto, a dificuldade para iniciar ou responder a interacdes sociais; 2.

Déficits nos comportamentos comunicativos ndo verbais usados para interacao social,

variando, por exemplo, de comunicacao verbal e nao verbal pouco integrada a anormalidade no

contato visual e linguagem corporal ou déficits na compreensao e uso gestos, a auséncia total

de expressdes faciais e comunicacdo ndo verbal; 3. Déficits para desenvolver, manter e

compreender relacionamentos, variando de dificuldade em ajustar o comportamento para se

adequar a contextos sociais diversos a dificuldade em compartilhar brincadeiras imaginativas

ou em fazer amigos, a auséncia de interesse por pares. (APA, 2014, p. 50).
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Entdo, a alteracdo passou pela substituicdo do texto: “[...] conforme manifestado pelo que se
segue” para “[...] conforme manifestado por todos os seguintes aspectos” (APA, 2022, p. 56). A
alteracdo é justificada por uma pequena imprecisdo no comando anterior, pois poderia ser
equivocadamente interpretado como “um” ou “qualquer” e nao exclusivamente “todos” os pontos
listados nos critérios diagnosticos que seguem listados no texto. Uma das preocupacdes do parecer da
APA (2022) ressalta a necessidade de combater o hiper diagnostico do TEA.

A outra alteracdo reportou-se ao parametro especificador de comorbidade. Ou seja; no DSM-5,
ao atribuir condicdes anexas ao TEA, o texto dizia que para diagnosticar comorbidade relacionada
ao transtorno da comunicacao social era preciso especificar se o parametro estaria: “associado a outro
transtorno do neurodesenvolvimento, mental ou comportamental” (APA, 2014, p. 51). No DSM-5-TR, o
texto foi ligeiramente modificado, encontrando-se atualmente formulado nos seguintes termos:
“Associado a uma alteracao do neurodesenvolvimento...” (APA, 2022, p. 58). Essa alteracao possibilita
a insercdo de caracteristicas que ndo configuram necessariamente uma condicdo reconhecida. Ou
seja; na versao anterior, essa especificacdo era limitada apenas a outras comorbidades reconhecidas,
com codigos proprios no CID. Na revisao mais recente do DSM, existe uma expansao das condicdes,
ampliando assim a compreensao do quadro do individuo e eventual oferta de servicos.

O detalhamento proposto pela revisdo se associa aos qualificadores multicategoricos
determinados na CID-10, e ratificado nos paises que ja adotam a CID-11, permitindo subcategorias no
Transtorno do Espectro Autista, relacionados, por exemplo, com as habilidades intelectuais e
linguisticas do individuo. Esses ajustes permitem que clinicos e pesquisadores entendam melhor o
papel dos fatores sociais na saude mental, inclusive no contexto do autismo. Igualmente, inclui
aspectos dimensionais do diagndstico, que reforcam a definicdo de subtipos, classificacdes de
gravidade e avaliacbes transversais de sintomas. Assim, torna-se possivel uma compreensao mais
matizada do transtorno, a partir das mudancas nos critérios de diagnéstico e da conceituacao.

A visdo de Espectro no DSM-5, reforcado no DSM-5-TR, estd justamente relacionado a
manifestacdo de sintomas em diferentes niveis de intensidade. Inclusive, buscando manter uma
coeréncia com os cddigos de sintomas definidos pela atual versdo da CID para varias condicoes,
objetivando aperfeicoar os diagnosticos, os tratamentos e as pesquisas em saude mental. Dessa forma,
um individuo diagnosticado como nivel 1 de suporte apresenta prejuizos leves, permitindo maiores
possibilidade de estudar, trabalhar e se relacionar. A inteligéncia das pessoas nesse nivel de suporte,
geralmente, ndo ¢é afetada, mantendo um campo de interesse voltado para areas muito especificas

(Klin, 2006; Baptista & Bosa, 2012). Ressalta-se que, o diagndstico de autismo de nivel 1 de suporte,
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mesmo considerado como leve, ndo pode ser associado como simples. As pessoas com autismo de
nivel 1 também podem apresentar comorbidades, disturbios sensoriais, também podem passar por
crises relacionadas ao convivio social.

Ja um individuo diagnosticado com nivel 2 de suporte podera ter menos independéncia e
necessitar de mais auxilios para desempenhar funcdes cotidianas, como tomar banho ou preparar a
prépria refeicdo. O autista de nivel 3 de suporte podera apresentar dificuldades mais graves e também
precisar de apoio especializado ao longo da vida.

Mesmo demarcando que termo Sindrome de Asperger ndo é mais utilizado, é importante falar
do seu surgimento. Foi o pediatra vienense, Hans Asperger, que, em 1944, fez as primeiras mencoes
sobre essas perturbacdes. De acordo com Klin (2006), foi apenas em 1981, na literatura inglesa, que
Lorna Wing publicou um artigo descrevendo uma série de casos clinicos de pessoas com limitacdes no
comportamento comunicativo e excelente capacidade de memorizacdo. Wing (1983) inaugurou o termo
“Sindrome de Asperger” e sugeriu que essas manifestacdes comportamentais fossem consideradas
parte do espectro autista, pois tinha a crenca que se tratava de uma forma mais branda de autismo em
pessoas com inteligéncia acima da média em determinadas areas.

Muitas das caracteristicas definidas por Wing (1983), claro que com as devidas
particularidades, sdo percebidas nos relatos de Mae-Asas quando se refere ao seu filho: incapacidade
de compreender ou mostrar empatia em relacado aos sentimentos dos outros; interacao social
unidirecional, com escasso contato visual e reduzidas expressdes faciais; pouca ou nenhuma
capacidade de criar amizades; discurso repetitivo e pedante; pouca comunicacdo nao verbal; conversas
longas, mas quase em mondlogo, sem percepcdo se o ouvinte deseja falar ou mudar de assunto;
interesse intenso em determinados assuntos; movimentos repetitivos, pouco coordenados e posturas
estranhas; dificuldade em compreender a ironia ou o humor noutras pessoas; uso de uma voz
monotona, rigida ou muito rapida.

Quanto a dificuldade que Mae-Asas teve para chegar ao diagndstico do seu filho a dimensao
temporal (Cronossistema) oferece alguns indicativos. A Sindrome de Asperger sé ganhou destaque a
partir dos anos 90, passando nessa década a integrar a CID-10 (10? Revisdo) e o DSM-4. Importante
ainda evidenciar que, até mesmo a terminologia Sindrome de Asperger esteve envolta em divergéncias
acerca de ser ou ndo a uma variante do autismo, especificamente um autismo de alto funcionamento,
tanto que houve uma revisao conceitual que orientou a nao utilizacdo do termo Asperger. Independente

desse debate, o presente estudo revelou que quando a méae associa seu desenvolvimento ao
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desenvolvimento do filho se abriu um campo de possibilidade para ambos superarem as dificuldades
derivadas da deficiéncia.

Nao indiferente ao amor, a procura, a luta e a autonomia, outra mae relatou suas vivéncias
com seu filho, hoje adolescente. Algumas caracteristicas da historia dessa mae se aproximam das
historias das outras quatro. Contudo, os contextos, os atributos das pessoas envolvidas nesse processo
de desenvolvimento e a propria deficiéncia do filho resguardam as singularidades da narrativa de Mae-
Olhos. Essa méae, assim como as demais que participaram nesse estudo, nada soube da deficiéncia do
filho durante o acompanhamento pré-natal. Segundo o relato da mesma: “sé vim descobrir que ele
tinha essa deficiéncia apds o nascimento, mais ou menos uns dois dias depois” (Mae-Olhos, 2017). Ela
se assemelha as demais maes do estudo pelo fato de ter vivido as mesmas fases de choque, rejeicdo e
aceitacdo quando descobriu a deficiéncia do filho. O que certamente as diferenciou foram os tempos
que vivenciaram cada uma dessas fases e as estratégias utilizadas para superar as adversidades. Foi
em nome dessa capacidade de superacao que essa mae teve que “ceder” seus olhos para que seu
filho “enxergasse a vida”, uma vez que seu diagndstico foi o de cegueira.

As interacdes para além do microssistema (contexto imediato/lar) possibilitaram que
precocemente a crianca recebesse o atendimento necessario.

Gracas a Deus passamos também pelo hospital dos cegos. Mais ou menos com um més, foi

quando descobrimos que ele ndo acompanhava a luz em movimento (3). Foi onde detectou

que ele tinha uma cegueira, devido ao problema que ele nasceu: displasia dssea. E essa
displasia causou a lesdo do nervo dptico. E uma cegueira (3). Disseram que era irreversivel

((voz trémula e pausas longas para respirar))=. (Mae-Olhos, 2017).

Diante do relato da Mae-olhos, fica uma pergunta no ar: uma anomalia no desenvolvimento de
um o6rgao do sistema dsseo conseguiria causar deformacdes na visao? Sim, pode causar. A displasia
fibrosa ¢ssea pode afetar o desenvolvimento ocular, pois, caso afete um ou mais ossos da face,
comprometera a visao.

A displasia fibrosa ou displasia 6ssea ¢ uma doenca rara que afeta o conjunto dos 0ssos. De
acordo com Leitdao (2014), ela é caracterizada pela degeneracdo do tecido dsseo normal, sendo este
substituido por um tecido fibroso e estruturas mineralizadas. Essa displasia esta entre as doencas
cronicas e irreversiveis, além de produzir diversas incapacidades motoras, alteracées odontoldgicas,

deformidades faciais e ainda influenciar na perda da visao e da audicao.

= Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (3): Indica tempo de pausa em segundos.
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Os diferentes tipos de displasia afetam os ossos em locais diferentes. Hall (2001), ao
apresentar a classificacdo internacional de disturbios o6sseos, diz que, a classificacdo especifica
dependera da parte afetada: displasia fibrosa monostética, que afeta um Unico osso; displasia fibrosa
poliostética, que afeta diversos ossos concomitantemente, e displasia fibrosa craniofacial quando
envolve multiplos 0ssos craniofaciais. Essas informacdes possibilitam indicar que a cegueira do filho de
Mae-Olhos tem uma relacdo com a displasia fibrosa 6ssea craniofacial. Também foi possivel concluir
que a referéncia que a mae faz da baixa estatura do filho esta possivelmente associada a displasia
ossea: “eu ficava com medo era do tamanho dele, ele é pequenino. Além de ter o problema da visdo,
ele ndo cresceu muito” (Mae-Olhos, 2017). E possivel considerar esta relacdo pelo fato de existirem
mais de 350 tipos de displasias e muitas delas estarem associadas ao nanismo (Hall, 2001).

Olhando os episddios narrados, especificamente para aqueles que ora se analisa — descoberta
da deficiéncia, acompanhamento, cuidados, apoios, dificuldades e superacdes —, é possivel se ensaiar
algumas conclusbes parciais. Importante ressaltar que nao se trata de generalizacbes, contudo, as
situacdes vividas por diferentes maes, em contextos diversos, quando foram focalizadas com as lentes
do que se chamou na investigacdo de Complexo de Analises, revelaram algumas semelhancas no que
se refere aos processos vivenciados por essas maes ao longo do percurso/trajeto desenvolvimental do
seu filho com deficiéncia.

Os pontos convergentes foram as formas como se deu a descoberta da deficiéncia e/ou as
dificuldades para se alcancar um diagnostico que possibilitasse atendimento precoce e superacéo das
diversas barreiras e limitacdes associadas a condicao dos filhos. As narrativas sobre os atendimentos
pré-natais revelaram que as cinco maes tiveram atendimentos que ficaram aquém das suas reais
necessidades e dos fetos, ignorando, negligenciando ou omitindo a complexidade do que ocorreria.
Dentre os casos que mereceriam maior atencdo estdo o filho com displasia 6ssea e da filha com
miastenia congénita. Casos estes em que os exames pré-natais registavam pelo tamanho do feto a
necessidade de maior atencdo, monitorizacao e realizacdo de exames complementares, no sentido de
despistar eventuais anomalias ou riscos fetais.

Percebe-se que, nesse periodo de acompanhamento gestacional, as relacdes estabelecidas
entre maes e profissionais de saude indicam que, nalguns casos, esse atendimento ndo s6 deixou de
explorar e/ou informar devidamente sobre o que realmente poderia estar a passar-se com o feto, como
ignorou, entre consultas, os pedidos de ajuda das maes, sendo disso resultado o despreparo dessas
maes para o que estava para vir e, com isso, a presenca de elevados niveis estresse e ansiedade

dessas antes, durante o parto e logo a seguir ao nascimento do filho. Algumas dessas maes relataram
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a sensacdo de “abandono” ou negligéncia da parte desses profissionais, tal como alguns dos recortes
das suas narrativas denunciam.
Fiz o pré-natal nessa cidade onde eu morava, mas o médico nao ficava la direto. Tive ele com o
acompanhamento de uma enfermeira. Ela fez o parto e me deixou sozinha com meu filho.
(Mae-Amor, 2017)
Eu senti que eu devia ter sido mais bem acompanhada pela médica que fez o meu pré-natal,
porque meu filho mexia pouco. A médica nado atendeu as ligacdes, chamei e ndo atendeu.
(Mae-Procura, 2017)
O pré-natal que eu fiz na gestacao foi horrivel. Peguei uma profissional que me deixou assim,
“a ver navios”. (Mae-Luta, 2017)
Quando foi feita essa ultrassonografia, deu o resultado que o meu liquido amnidtico estava
reduzido. O parto foi induzido e a partir dessa inducdo foi necessario fazer uma cesariana.
(Mae-Asas, 2017)
Se ele [médico] descobriu alguma coisa, ele ndo me contou, por que eu sé vim descobrir que
ele [filho] tinha essa deficiéncia apds o nascimento. Além disso, no nascimento eu descobri

que ele [filho] nasceu com trinta e dois centimetros. (Mae-Olhos, 2017)

A outra convergéncia entre as histérias de vida dessas maes esta relacionada a
indissociabilidade dos processos vivenciados pelas maes ao longo do percurso desenvolvimental do
filho.

A gente vem aprendendo no dia a dia. Tem sido dificil porque é tudo diferente do que

imaginavamos. Ele [filho] é tipo uma caixinha de surpresa, cada fase do desenvolvimento dele

é uma forma diferente de lidar. Estamos sempre em construcéo. (Mae-Procura, 2017)

Essa construcao conjunta, em particular nos casos em que o acompanhamento pos-natal era
ausente de respostas as questoes dessas maes — “O que tem o meu filho?”, “Porque é ele diferente
dos outros?”, “O que posso fazer para ajudar o meu filho a superar suas limitacdes?”, “Onde posso
procurar ajuda?” -, fez com que elas se tornassem autodidatas, procurando, por conta propria,
encontrar ou construir as respostas que intuiam como mais ajustadas as necessidades dos seus filhos.
Tal como dizia Mae-Asas (2017): “Faziamos as coisas sem nenhuma orientacdo de fonoaudiologa, de
psicologa, de nada. Eu fazia aquilo que a minha cabeca achava interessante fazer”.

Na trajetdria desses filhos e suas maes existe uma espécie de “simbiose”, em que um

processo dindmico se evidencia a medida que as dificuldades emergem. Ou seja, mesmo nao
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encontrando o suporte necessario da parte dos profissionais, e até de algumas pessoas das familias, a
medida que o filho se desenvolve, estas maes vao criando novas respostas ou ajustando as que ja
tinham, “reinventando-se” em cada etapa e procurando elas proprias — enquanto autodidatas -
encontrar respostas e solucdes criativas para os problemas emergidos.

Analisando essas trajetdrias, alguns conceitos da Teoria Bioecologica do Desenvolvimento
Humano poderdo ampliar a compreensdo do desenvolvimento, tanto da mae quanto do filho. As
buscas realizadas pelas méaes para compreender a deficiéncia dos filhos e poder auxilia-los, oferece um
indicativo de que ambos transitaram por diferentes contextos. Entretanto, antes de adentrar nas
caracteristicas dessas transicoes, e na importancia das mesmas para o desenvolvimento de mae e
filho, é preciso circunscrevé-las ao conceito de processos proximais apresentado por Bronfenbrenner.

O autor ao formular que no processo de desenvolvimento humano a pessoa é impulsionada
pela interacdo com outras pessoas, bem como com objetos e simbolos externos, apresenta como
conceito basilar os chamados processos proximais. Para o autor esses sdo: “formas particulares de
interacdo entre organismo e ambiente, que operam ao longo do tempo e compreendem 0s primeiros
mecanismos que produzem o desenvolvimento humano” (Bronfenbrenner & Morris, 1998, p. 994).

Assim, ao se analisar as interacdes das maes, tanto com seu filho quanto com outras pessoas,
€ possivel conceber o processo de desenvolvimento de ambos a partir dos conceitos de processos
proximais e transicdes ecoldgicas. Esses conceitos ajudam a revelar como as relacdes nos diferentes
contextos, e com diferentes pessoas, podem acarretar mudancas na trajetéria dos individuos em
desenvolvimento.

Essas formas de desenvolvimento mutuo, que se da envolto pelos processos proximais,
também podem ser explicadas pelo conceito de Transicao Ecolégica. No conceito original,
Bronfenbrenner (2011) diz que essas transicdes consistem na passagem da pessoa em
desenvolvimento de um contexto ecoldgico para outro, ou seja, trata-se da “passagem da pessoa em
desenvolvimento de um contexto ecoldgico para outro contexto diferente. Cada uma dessas transicoes
tem consequéncia no desenvolvimento humano que envolve a pessoa em novas atividades e em outros

|H

tipos de estrutura social” (Bronfenbrenner 2011, p. 82). Contudo, quando o autor apresenta algumas
revisdes conceituais e, ao escrever um capitulo sobre a perspectiva de futuro da sua teoria, afirma que
objetiva “apresentar uma nova perspectiva tedrica. Nova em sua concepcdo da pessoa em

desenvolvimento, de ambiente e, especialmente, da interacdo dos dois” (Bronfenbrenner 2011, p. 86).

© Ressalta-se que, originalmente, o autor apresentou essa formulagdo para o conceito de Transicdo Ecoldgica. Contudo, conforme pode ser constatadona
sequéncia do texto, o proprio autor afirma que esse e outros conceitos ao longo da sua producao vao ganhando “novas perspectivas e delineamentos mais
complexos” (Bronfembrenner, 2011, p. 86).
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Ao dizer que essas transicdes tém consequéncias no desenvolvimento da pessoa, uma vez que
a coloca em novas atividades, em outros tipos de estrutura social, e a interagir com outras pessoas,
objetos e simbolos, Bronfenbrenner (2011), na sua ampliacdo conceitual, diz que essas transicoes
estdo relacionadas com as “mudancas no papel ou no contexto, que ocorrem durante toda a vida” (p.
89).

Essa amplitude conceitual permite evidenciar que, essas mudancas “se aplicam nao apenas a
pessoa em desenvolvimento, mas igualmente a outras pessoas em seu mundo” (Bronfenbrenner
2011, p. 86). Contudo, ndo se trata de uma linearidade, ou seja, nem sempre a pessoa ao passar
(transitar) de um contexto para outro, assumindo novas atividades, interagindo com outras pessoas,
influenciara positivamente esses outros. Essa afirmativa se deve ao fato de que, para Bronfenbrenner
(2011), processo de desenvolvimento é considerado um sistema. Sendo assim, quando se afirma que
as transicdes tém consequéncias no desenvolvimento das pessoas envolvidas no (s) contexto (s), &
preciso considerar o principio de interconectividade. Este principio “se aplica nao apenas dentro dos
contextos, mas com igual forca e consequéncia nas relacdes entre eles, nagueles em que a pessoa em
desenvolvimento participa diretamente e nos que talvez ela nunca entre” (Bronfenbrenner, 2011, p.
90). Segue dizendo que, mesmo nos contextos em que pessoa nado interfere diretamente, os eventos
que la ocorrem podem afetar aquilo que acontece no seu ambiente imediato.

A partir dessa visao sistémica de desenvolvimento e da interconectividade dos contextos €
possivel retomar o que afirma Bronfenbrenner (2011) sobre a importancia das transicées ecoldgicas no
desenvolvimento. Segundo o autor, essa importancia “deriva-se do fato de que elas quase
invariavelmente envolverem uma mudanca de papel, isto €, das expectativas por condutas associadas
a determinadas posicdes na sociedade” (p. 89). Considerando que o autor diz ainda que esses “papéis
tém uma forca magica de alterar a maneira pela qual as pessoas sao tratadas, como agem, o que
fazem e inclusive o que pensam e sentem” (89), é possivel compreender porque o autor afirma que,
mesmo nos contextos mais imediatos, “se um dos membros do par passa por um processo de
desenvolvimento, outro também passara” (Bronfenbrenner, 2011, p. 88).

Importante ainda evidenciar que, mesmo no contexto imediato, as interacdes que ali surgem -
ou as transicoes de um contexto para outro - tenderao a acontecer por meio de estruturas
interpessoais mais amplas. Como defende Bronfenbrenner (2011), “a capacidade de uma diade servir
como um contexto efetivo para o desenvolvimento humano depende crucialmente da presenca e da
participacdo de uma terceira pessoa” (p. 88). Quando o autor fala de ampliacdo das estruturas

interpessoais — diade, triades ou tétrades - esta justamente defendendo que na perspectiva de
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desenvolvimento em que os contextos sao interconectados, essas estruturas precisam ser concebidas
como processos sistémicos que envolve duas ou mais pessoas e contextos (Bronfenbrenner, 2011).
Assim, o autor conclui que: “os eventos mais potentes para afetar o desenvolvimento da pessoa sdo as
atividades que outras pessoas realizam com ela ou na sua presenca” (Bronfenbrenner, 2011, p. 89).

Mas, conforme demarcado anteriormente, as interacdes nos diferentes contextos ndo é uma
condicao “sine qua non” para o desenvolvimento de todos os envolvidos, seja nos processos proximais
ou nas transicoes ecoldgicas. Ou seja, nao se trata de uma regra ou linearidade no desenvolvimento
sistémico proposto por Bronfenbrenner (2011, p. 88), pois, “se essas terceiras partes estdo ausentes,
ou desempenham um papel perturbador em vez de apoiador, o processo de desenvolvimento,
considerado um sistema, se interrompe”.

Bronfenbrenner (2011) reforca que esse mesmo principio triadico se aplica as relacdes entre
0s contextos, ou seja, no processo de transicao ecoldgica. Diz que, “a capacidade de um ambiente —
como o lar, a escola ou trabalho -, funcionar efetivamente como um contexto para o desenvolvimento é
vista como dependendo da existéncia e natureza das conexdes sociais entre ambientes” (p.88).
Portanto, os contextos, e as interacdes que neles ocorrem, tanto oferecem condicdes para que a mae,
o filho e a familia lidem positivamente com as questdes inerentes a deficiéncias, quanto podem exigir
novas estratégias voltadas para superacao das adversidades.

Os conceitos mobilizados para compreender as implicacdes da deficiéncia no desenvolvimento
individual e familiar das maes, permitiram a compreensdo de que, para além da absorcdo do choque,
advindo da descoberta das deficiéncias, as pessoas envolvidas vivenciam de formas diferentes as fases
de aceitacdo, enfrentamento e superacado. Cada uma, a sua maneira, mobilizam estratégias de Coping,
ou agem intuitivamente, buscando superar as adversidades.

Salienta-se que, os episodios de superacdo apresentados ndo pretendem se tornar uma regra
ou um manual de resiliéncia. A prépria deficiéncia, e as situacoes/relacdes que dela emanam, podem,
recorrentemente, gerar “incertezas” e “surpresas” acerca do que o filho é ou ndo capaz de fazer em
determinada fase do seu desenvolvimento. Portanto, os episodios narrados revelam que, pode
acontecer que enfrentado um primeiro choque, outro venha surgir, exigindo novas estratégias para os
individuos e para as familias. Visando analisar os episodios narrados pelas maes de forma ampla,
nessa secao foram mobilizadas formulacdes teoricas relacionadas a duas das categorias de
investigacao que compde Complexo de Analises do presente estudo, sao elas: Interacdes e Contextos

Bioecoldgicos; Contextos e Processos de Resiliéncia.

201



5.3 Interacoes de Maes e Filhos para Além do Microssistema: familia, escola e sociedade

Seguindo a mesma linha de analise e discussao dos resultados anteriores, os olhares agora se
voltam para as interacdes estabelecidas entre maes e filhos nos diversos contextos em que se inserem.
As perguntas geradoras dos contetudos agora analisados possibilitaram narrativas das méaes sobre: o
filho na familia; a interacdo do filho na sociedade e o seu percurso escolar. Para o tratamento dos
dados narrados foram, assim, consideradas essas trés categorias de analise.

Como se trata de relacdes entre pessoas que transitam nos diversos contextos do
desenvolvimento, que enfrentam as adversidades e, quando possivel, criam estratégias de superacéo,
as analises dessa secdo foram centradas nas relacdes familiares, nas relacdes sociais e nas acoes
educativas. Quanto a relativizacdo das estratégias de superacdo, é importante ressaltar que essas
maes — e outras pessoas - nem sempre adotam tais estratégias, pois, fatores diversos podem
contribuir para que os enfrentamentos sejam postergados, acontecendo assim uma espera passiva por
uma solucao.

A partir da analise dessas categorias foi possivel perceber as interacées assumidas por essas
maes em diferentes contextos, com uma ou mais pessoas, bem como as implicacées para o
desenvolvimento das mesmas. Quanto a esses contextos, ¢ importante salientar que sdo “qualquer
evento ou condicdo externa (ambiental) ao organismo que pode influenciar ou ser influenciada pela
pessoa em desenvolvimento” (Bronfenbrenner e Crouter, 1983, p. 37). Estando esses contextos
organizados de forma concéntrica e inter-relacionada, a analise do desenvolvimento das pessoas
envolvidas nesse estudo se valera do movimento existente nos/entre os niveis dos contextos Micro,
Meso, Exo e Macrossistema.

Destaca-se que Bronfenbrenner (2011), ao relembrar dos direcionamentos dos estudos sobre o
desenvolvimento, vigente a época em que iniciou sua producao teorica, diz que se estudava “o
comportamento estranho das criancas em situacdes estranhas com adultos estranhos pelos periodos
de tempo mais breves possiveis” (p. 128). Contudo, desde o inicio dos seus postulados, defende que
“o desenvolvimento deve ser estudado no contexto, ou seja, nos ambientes reais nos quais 0s seres
humanos vivem e crescem” (Bronfenbrenner, 2011, p. 128). Nesse sentido, as analises das préximas
narrativas buscaram seguir o percurso teodrico do autor e, sendo assim, as pessoas que participam dos
eventos narrados sao individuos que sofrem a influéncia do ambiente (fatores externos) como também
eles proprios (em resultado de fatores internos como a sua personalidade, saude, sexo, entre outros)

influenciam os contextos com os quais interagem.
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Como apresentado no capitulo I, o0 Modelo Bioecoldgico oferece diversos conceitos que podem
contribuir para a analise do desenvolvimento humano, dentre eles o de Processo e Processos
Proximars. Por Processos Bronfenbrenner e Morris (1998) entendem como sendo “formas particulares
de interacao entre organismo e ambiente, que operam ao longo do tempo e compreendem os
primeiros mecanismos que produzem o desenvolvimento humano” (p. 994). Por Processos Proximais
Bronfenbrenner (2011) entende ser as interacdes reciprocas, progressivamente mais complexas, de
um ser humano ativo, biopsicologicamente em evolucdo, com as pessoas, objetos e simbolos
presentes nos seus ambientes mais imediatos.

Em funcdo da andlise das interacdes entre maes e filhos com deficiéncia em diferentes
contextos, a ratificacdo desses conceitos, bem como de outros a eles associados, contribuira para que
as narrativas das maes sejam melhor compreendidas a luz desses conceitos. Simultaneamente,
ampliar as significaces dessas narrativas permitira tirar esses conceitos do plano abstrato.

A primeira categoria analisada reporta-se as interacdes familiares. No percurso dessas maes,
dado o acompanhamento proximo e continuado do seu filho com deficiéncia, nas diversas etapas e
contextos do seu curso de vida, as interacdes sao estabelecidas ndo sé6 com seus filhos, mas também
com outras pessoas presentes nos seus contextos mais imediatos (microssistemas) e nos demais
contextos (meso, exo e macrossistema). Desta forma, esses contextos e interacdes ndo influenciam
apenas o desenvolvimento dos filhos, mas também o desenvolvimento das maes. Além disso, essas
interacées sdo veiculos de informacdes para as maes, pois, podem permitir a compreensdo do
funcionamento, reacdes e nivel de competéncia dos filhos para lidarem com outros ambientes,
sobretudo aqueles que apenas os filhos interagem (meso e exossistema).

Importante salientar que as interacdes em questdo incluem pessoas (filhos com deficiéncia)
com um grau consideravel de dependéncia de suas genitoras. Consequentemente, a interacdo das
maes (e por vezes presenca) em diversos contextos de vida dos filhos (nomeadamente a escola) se faz
tdo necessaria. Por conta desse grau de dependéncia, e necessaria presenca, as fronteiras entre o que
sa0 os microssistemas dos filhos e das méaes, bem como o inverso, sdo muito ténues. Supostamente a
familia seria o contexto de interacdo mais comum entre ambos, mas, por conta das especificidades da
relacdo entre eles, & possivel existir uma espécie de sobreposicdo de interacbes em alguns
microssistemas e mesossistemas. Por exemplo, numa determinada situacdo pedagogica vivenciada

pelo filho na escola, em que necessariamente nao precisaria da presenca materna, a mae se faz
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presente pelo fato de envolver uma Atividade de Vida Diaria (AVD) que sera trabalhada na escola,
mas que a mae precisara reforcar no lar. Nessa situacdo, a escola &€ um microssistema do filho e nao
da mae, contudo, quando requer interacdes que perpassam mais de um contexto sistémico (lar e
escola), essas acontecem num nivel mesossistémico.

Nao ha duvidas de que também existem relacdes exclusivas de cada um deles em diferentes
contextos sistémicos. Por exemplo, o trabalho da méae é seu microssistema e um exossistema do filho,
a escola do filho seria um microssistema seu e com o qual a mae pode interagir através do
mesossistema. Portanto, numa relacdo entre méaes e filhos com deficiéncia, essas fronteiras se diluem,
se confundem e/ou se sobrepde nalguns contextos e momentos do ciclo de vida de ambos. Uma
situacdo vivenciada por Mae-Asas (2017) oferece possibilidades de analise dos processos de
desenvolvimento para essas interacdes, seja num contexto especifico ou nas transicées entre os
contextos.

No dia da prova do ENEM, minha filha fez na mesma sala que ele [filho]. Quando ela chegou

em casa me disse: “mae, eu ja entendi porque ele [filho] faz provas e ndo consegue passar. E

porque se dispersa, mae. Na hora da prova, se um mosquito passar ele dispersa. Se passar

alguém ele para, e se perde ali. Ele fica voando muito. Por isso, ele nunca vai bem nas

provas”. (Mae-Asas, 2017)

Esse episodio permite um olhar mais atento para o papel dos contextos nas analises do
desenvolvimento. Ao tratar desta questdo, Bronfenbrenner (2011) diz que “diferentes tipos de
contextos precisam ser analisados em termos de sua estrutura, pois, 0os ambientes sao analisados em
termos de sistemas” (p. 88). Segundo o autor, ao incluir a pessoa nesses contextos, visando realizar a
analise do seu desenvolvimento, se faz necessario considerar que “no nivel mais profundo do esquema
ecolégico, uma das unidades basicas de analise é a diade, ou o sistema de duas pessoas.
(Bronfenbrenner, 2011).

Nesse momento, a intencdo principal ndo é fazer a andlise dos materiais relativos a
escolarizacao do filho, mesmo sendo o episodio narrado relacionado a escolarizacdo. Como apontado
no inicio desta secao, agora os olhares estarao voltados para as interacdes estabelecidas entre maes e

filhos nos diversos contextos em que se inserem. Ressalta-se que, mesmo as narrativas girando em

s As Atividades de Vida Diaria (AVDs), de acordo com (Marques & Trigueiro, 2011) sao atividades que promovem o bem-estar, a saude e sobrevivéncia,
essenciais para a vida em sociedade (comer, alimentar, mobilidade funcional, higiene e cuidados pessoais, dentre outros). Existem também as Atividades
da Vida Diaria Instrumentais (AVDIs), que consistem em atividades relacionadas com o meio no qual se vive, e geralmente s&o atividades complexas.
Podem ser opcionais, ja que podem ser desenvolvidas por outras pessoas (e.g. cuidar de animais de estimacdo; mobilidade no entorno social,
procedimentos de seguranca e respostas de emergéncia.
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torno de perguntas geradoras sobre o filho na familia, a interacdo do filho na sociedade e o seu
percurso escolar, os episodios narrados ndo seguiram uma linearidade. Ou seja, as histdrias ndo sao
narradas por partes, assim, em simultaneo, falavam das interacdes com o filho nos diversos contextos.
Por isso, nao foi criado um bloco de analise sobre escolarizacdo, mas, sobre as interacdes, inclusive
em ambientes educativos.

Apds essa digressao, a retomada do episddio de desconcentracdo do filho num exame para
ingressar no Ensino Superior revela algumas situacées. Uma delas é sobre os diferentes contextos em
que se ddo as interacdes e o desenvolvimento de mae e filho, bem como o tipo de interacdes
estabelecidas. Percebe-se que aqui também acontece a sobreposicao de interacbes em alguns
contextos, pois, 0 ambiente em que inicialmente ocorre a acao nao é mais o Microssistema da mae,
mas ¢ do filho e de sua irma naquele momento. Sendo a sala de exames para ingresso no Ensino
Superior um espaco externo e, estando nele alguém do circulo familiar, que levara informacées do
processo de desenvolvimento do irmdo para a mae, na concep¢do de Bronfenbrenner (2011) uma
estrutura interpessoal mais ampla se estabelece, ou seja, de uma diade passa-se a ter uma triade.

Algumas elaboracdes de Bronfenbrenner (2011) sobre o papel dessas estruturas interpessoais
no processo desenvolvimental da pessoa, bem como sobre a dindmica dessas interacbes entre os
contextos, podem ajudar a compreender como o episodio narrado influencia o desenvolvimento atual e
subsequente, tanto da mae quanto do filho. Para melhor compreensdo dessas interconexdes no
desenvolvimento de ambos, em diferentes contextos, inicialmente & preciso considerar o que diz o
autor sobre essas interconexdes: “a capacidade de uma diade contribuir efetivamente para o
desenvolvimento humano depende crucialmente da presenca e da participacdo de uma terceira
pessoa” (p. 88). Segue o autor dizendo que

0 mesmo principio triadico se aplica as relacdes entre os contextos. Assim, a capacidade de

um ambiente funcionar efetivamente como um contexto para o desenvolvimento é vista de

forma relacionada com a existéncia e natureza das conexdes sociais entre ambientes, incluindo
participacdo conjunta, comunicacdo e informacdes sobre cada um desses ambientes.

(Bronfenbrenner, 2011, p. 88)

As observacdes da irma, sobre o comportamento do irmdo numa situacdo especifica e,
sobretudo, as informacdes repassadas a mae, revelam que dois diferentes niveis do sistema
bioecoldgico (micro e mesossistema) estdo implicados na situacéo. A principio, a mae ndo se encontra
presente nesse ambiente, contudo, pela acdo de uma terceira pessoa (sua filha) iniciam-se interacdes

que, como diz Bronfenbrenner (2011), conseguirdo influenciar a direcdo e o resultado do
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desenvolvimento atual e subsequente. Para tanto, diz o autor que, para se analisar o desenvolvimento
da pessoa se faz necessario conhecer ndo so as especificidades dos contextos e suas caracteristicas
das pessoas que interagem nos mesmos, mas também é preciso considerar a natureza das dinamicas
interativas.

Realcando que o desenvolvimento da pessoa é resultado das suas interacdes em diferentes
contextos, com diferentes pessoas, ¢ importante considerar que nessas interacoes “a pessoa é produto
e produtora do processo parcial de seu desenvolvimento” (Bronfenbrenner, 2011, p. 29). O que o autor
percebeu em algumas pesquisas também pode ser constado no episodio que desperta a compreensao
das dificuldades que o filho encontra em determinados ambientes. A forma com que se dispersa numa
avaliacao educacional, possivelmente ¢ semelhante aos momentos de dispersao no microssistema em
que se relaciona com a mae (o lar). Portanto, é fato que as caracteristicas da pessoa serdo mais
evidenciadas nos microssistemas, onde se relacionada com as pessoas mais proximas.

Para Bronfenbrenner (2011), em situacées que envolvem essa dindmica desenvolvimental é
preciso identificar ndo s6 as caracteristicas das pessoas, mas também a natureza dos processos
interativos. Sobre estes ultimos, diz que “sdo de dois tipos: os processos de interacéo social da pessoa
em desenvolvimento com uma ou mais pessoas;, processos em que o principal motor de
desenvolvimento é engajado em atividades e tarefas progressivamente mais complexas” (p. 129).

Essas duas naturezas dos processos interativos estdo diretamente relacionadas com as
caracteristicas da pessoa que determinam as influéncias no crescimento psicologico subsequente das
pessoas envolvidas nesses processos. Entdo, quando se considera que a mae, mesmo nao estando no
mesmo ambiente do Exame Nacional do Ensino Médio (ENEM), buscou informacdes com uma terceira
pessoa (a filha) para contribuir no desenvolvimento do filho com TEA. Essa relacdo que perpassou mais
de um contexto sistémico possibilitou a elaboracdo de atividades progressivamente mais complexas
fossem estabelecidas para o filho. O resultado, como apresentado a seguir, foi a aprovacdo posterior
em outros vestibulares.

Como o vestibular da UNEB e da UFRB seria depois do ENEM, eu chamei ele um dia antes da

prova e lhe disse: “O que é que |he dificulta em relacdo a essa questao de vocé se dispersar na

hora da prova? Eu sei que ¢ muito cansativo, mas vocé vai focar na prova, nao vai olhar para
os lados em hipotese alguma. Foque no que vocé esta lendo e faca sua prova. Vamos fazer
isso? Nada no mundo é mais importante do que o que esta escrito ali. Eu sei que vocé vai ficar
cansado, sua mente vai cansar, mas nao olhe para canto nenhum”. Ele compreendeu o que eu

falei. Chegou em casa, ao final do no primeiro dia de provas, arrasado. Para ele [filho] essa
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coisa de se concentrar ¢ muito complicada. Com essas orientacoes ele fez as duas provas, de

duas universidades publicas, e passou nas duas. (Mae-Asas, 2017)

Utilizando alguns conceitos da Bioecologia do Desenvolvimento Humano na analise do episodio
narrado, percebe-se que a partir da atitude da irma se instaurou o chamado processo proximal, pois,
as interacdes que se tornaram mais complexas e contribuiram para o desenvolvimento subsequente
foram impulsionadas pela interacdo do individuo com outras pessoas, com objetos e simbolos
exteriores (Bronfenbrenner & Evans, 2000; Bronfenbrenner & Morris, 1998). Evidentemente que, na
interacdo mae-filho em analise, uma das pessoas € a grande figura de referéncia para o outro que tem
deficiéncia, portanto, as mediacdes para facilitar as relacées do filho com o mundo contribuiram
superacdo dos desafios colocados no processo educativo em questdo. E claro que, também para a
mae, o filho é uma grande figura de referéncia. Se assim nao fosse a diade, e as interacdes positivas
nao se estabeleceriam.

No ambito dos processos proximais estabelecidos entre mae e filho, houve uma mudanca na
forma como o filho, a partir das mediacées da mdae, passou a usar novas estratégias nas provas,
permitindo que alcancasse melhores resultados: o ingresso no Ensino Superior. Em consonancia com
0s construtos de Bronfenbrenner e Ceci (1994) os processos proximais mobilizados foram de fato
motores do desenvolvimento eficaz e, ainda mais, na situacdo em analise, esses processos cumpriram
0 papel de “mobilizar e sustentar a atencéo do organismo em desenvolvimento, instigar um pouco
além dos limites atuais” (Bronfenbrenner & Ceci, 1994, p. 572).

Os autores dizem ainda que, como esses processos ndo sdo capazes de se autodirecionar,
alguns elementos (Forma, o Poder, o Contetdo e a Direcdo) assumem o papel de instigadores dos
Processos Proximais (Bronfenbrenner & Ceci, 1994). Ou seja, os autores chamam atencdo para que,
nos delineamentos de pesquisa, quando forem analisados os processos de interacdes reciprocas,
considerar o modo como as pessoas se relacionam e se organizam no ambiente (Forma), a intensidade
dessas interacdes (Poder), as situacbes presentes nas interacées (Conteudo) e qual o nivel de
participacdo de cada pessoa nessas interacoes (Direcao).

Quanto a Forma, as pessoas envolvidas se relacionaram nao s6 no ambiente imediato
(microssistemal), elas transitaram para outro tipo de estrutura social — o local do exame vestibular - e,
a partir das interacdes, se reorganizaram para contribuir na superacao da dificuldade do filho em
exames como esse. O Poder pode ser percebido na intensidade com que a méae orientou o filho para a
realizacao das novas provas — “nao vai olhar para os lados em hipotese alguma”; “Nada no mundo é

mais importante do que o que esta escrito ali”. Sei que vocé vai ficar cansado, mas nao olhe para
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canto nenhum”. Em funcao da observacao e dos relatos da irma, num ambiente em que apenas ela e
0 irmao se encontravam, o elemento Conteudo pode ser percebido quando, a partir das interacdes
num contexto mesossistémico, as informacdes do contexto externo ao lar possibilitaram novas
interacdes da mae com o filho, a ponto de colaborar para superacédo da dificuldade mencionada. Por
fim, a Direcdo das interacdes pode ser percebida no papel exercido por cada pessoa (irma, mae e filho)
na triade que permitiu a superacdo da dispersao e desconcentracao nas provas, resultando em duas
aprovacoes em exames posteriores. O nivel de participacdo da irmd em perceber os motivos que
levavam ao baixo desempenho do irmao nas avaliacdes foi fundamental para que a mae intensificasse
suas interacdes com o filho para que melhorasse o desempenho. Ja o nivel de participacdo do filho
também foi relevante para o bom resultado alcancados em novos exames vestibulares, pois, se ndo
fossem por essas interacoes, dificiimente conseguiria autodirecionar suas interacées como novas
pessoas em outros ambientes.

Devido a importancia que tiveram as interacdes de Mae-Asas com seu filho diagnosticado com
TEA, ao longo dos anos, ainda ¢é possivel retomar algumas formulacdes de Bronfenbrenner e Morris
(1998). Chamam atencao para outro aspecto dos processos proximais: os fatores moderadores. A
importancia desses fatores para as analises de investigacdes sobre as interacdes entre pessoas em
diferentes contextos é o fato deles produzirem mudancas substanciais no Contetido, no Tempo e na
eficacia dos Processos Proximais. Dizem os autores que, para continuarem a ser eficazes, os
Processos Proximais devem também se tornar mais extensos e complexos para proporcionar a
realizacdo futura de potenciais de evolucao (Bronfenbrenner & Morris, 1998; pp. 798-799).

E possivel dizer que os Fatores Moderadores foram importantes para o ingresso desse filho na
Universidade, pois, a partir das interacbes com sua mae, surgiram incentivos que geraram
desenvolvimentos direcionados para superacdo de dificuldades inerentes ao Transtorno do Espectro
Autista. As interacdes no ambiente imediato — Microssistema - tiveram grande importancia para o
desenvolvimento desse filho. Contudo, pelo fato da mae incentivar a relacao do filho, mesmo como
suas limitacdes, em atividades desenvolvidas em ambientes externos (Meso e Exossistema), e com
outras pessoas de fora da familia, as situacdes moderadoras foram impulsionadas nas interacdes que,
consequentemente, possibilitaram que o0s Processos Proximais se tornassem mais extensos e
complexos, proporcionando mudancas na sociabilidade desse filho, ou como falam Bronfenbrenner e
Morris (1998), esses fatores proporcionaram progressivamente uma evolucdo dos individuos envolvidos

nas interacoes.
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De acordo com Bronfenbrenner e Morris (1998), nas investigacdes sobre interacdes entre
pessoas em diferentes contextos, as cinco propriedades dos Processos Proximais podem oferecer
importantes possibilidades de analise. Conforme explicitadas anteriormente, essas propriedades sao:
engajamento; interacao efetiva; progressividade; reciprocidade e estimulot.

Considerando essas propriedades como lentes para analise dos episédios narrados,
inicialmente é preciso retomar que o £Engajamento se refere as atividades em que os individuos se
encontram inseridos e pelas quais interagem com outras pessoas, objetos e/ou simbolos. Depreende-
se entdo que, a atitude da mae ao considerar as informacdes passadas pela filha, e as conversas
posteriores como o filho com TEA, que o fez mudar de atitude, pode ser considerada uma acao de
engajamento.

Houve também uma Interacdo Efetiva e uma Progressividade, ao passo que essa atitude da
mae perpassou mais de um nivel do sistema (e.g. Micro — o lar; Meso - local onde se deu as
interacées no primeiro exame vestibular). De modo igual, foram percebidas a Reciprocidade e o
Estimulo, pois a iniciativa para se estabelecer as relacdes interpessoais surge da irma e, assumida pela
mae, alcanca o filho. Esse, numa acdo reciproca e responsiva, considera os conselhos da mae,
tomando-os como estimulos que permitiram o crescimento psicologico para enfrentar as situacdes que
dificultavam a realizacdo de provas para ingresso no ensino superior.

Como pode ser percebido com as analises até agora realizadas, varios conceitos do Modelo
Bioecologico permitiram analisar situacdes em que as interacdes, as caracteristicas e qualidades
pessoais fortaleceram a ocorréncia de processos de crescimento psicolégico tanto da mae quanto do
filho. Quando as narrativas se referiram as relacdes do filho na familia, situacées adversas estiveram
sempre presentes: “a paralisia cerebral que atrasou toda a fase do desenvolvimento dele o faz ser bem
diferente das criancas da familia. 1sso ¢ motivo de comparacao” (M&e-Procura, 2017); “Minha familia
nao era familia de condicdes. Também ninguém é estudado, entdo, ignora as coisas da minha filha
deficiente. Eu ja tive que ouvir: vocé nao vai poder cuidar. Deixe ela ai e va lutar para vocé sobreviver”.
(Mae-Luta, 2017); “Uma pessoa da familia muito preocupada com algumas reacdes dele me disse: faz
um exame neuroldgico porque esse menino parece que € deficiente mental” (Mae-Asas, 2017).

Como considerar essas situacoes adversas a partir dos construtos de Bronfenbrenner? Nao
estariam esses fatores de risco relacionados ao Processo de Resiliéncia? Evidente que respostas a

essas questdes dependem dos recursos disponiveis para analise. Se a opcao fosse pelos construtos da

s A conceituacdo dessas propriedades foi realizada na pagina, quando foram apresentadas as formulagdes sobre processo. Depois foram retomadas na
pagina 122.
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Resiliéncia se caminharia numa zona de conforto, pois as adversidades e os estressores estado
evidentes nas narrativas, entdo seria possivel aproximar outros conceitos ligados aos fatores protetivos
para demonstrar as limitacdes ocasionadas por essas adversidades ou mesmo apontar possibilidades
para supera-las. Mas a opcao nao foi essa.

Optou-se pela categoria Interacdes em Contextos Bioecologicos — que faz parte do que na
presente Tese é chamado de Complexo de Analises -, tornou-se possivel analisar como que nas
interacdes, a falta de reciprocidade, aliada a determinadas caracteristicas e qualidades das pessoas
envolvidas, também podem inibir a forca e a direcdo dos processos proximais, consequentemente,
romper a ocorréncia de processos de crescimento psicolégico (Bronfenbrenner & Morris, 1998).

Utilizando outros conceitos do Modelo Bioecologico se procedeu as analises de um episodio
sobre relacdes familiares, em que a mae apenas desejava integrar sua filha a esse contexto.

Teve um aniversario de uma crianca da familia e eu levei ela (filha). E no momento da alegria,

qguando foram passar aqueles palhacos, eu queria ficar em um cantinho mais livre pra ela

acompanhar. Mas fui retirada dali por uma pessoa da familia que me disse que eu nao podia
ficar ali. Eu até pedi: “Deixa eu ficar aqui; aqui € onde ela vai enxergar”. Mesmo assim me
tirou dizendo: “Nao pode. Nao da pra ficar ai ndo. Tem que sair”. Entdo sai. Ela ficou chorando
porgque queria ver cada movimento dos palhacos, pois ela ja tinha visto de longe e gostado. Eu
fiquei sentida, fiquei chateada. Dei um jeito de acalmar ela. Me retirei com ela e fui embora

para casa. (Mae-Luta, 2017)

Para efeito de andlise e discussdo do episodio acima, € preciso considerar que oS processos
proximais pressupdem a ocorréncia de interacdes reciprocas da pessoa em desenvolvimento com
outras pessoas, objetos e simbolos presentes no ambiente (Bronfenbrenner, 2011). Ao deixar o lar
(Microssistema) e levar a filha com todas as limitacdes para vivenciar novas interacées com a familia
extensiva (Exossistema) percebe uma falta de reciprocidade nas interacdes que, consequentemente,
leva Mae-Luta a tomar decisdes que afetam a integracdo em outros contextos do sistema bioecolégico:
“Entdo quando tinha algum lugar que a gente ia, e ndo tinha condicoes de encontrar uma forma pra
ela participar, eu nao ficava ali. Por esse motivo eu prefiro ficar em casa com ela” (Mae-Luta, 2017).

As interacoes de uma pessoa com o outro, em diferentes ambientes ao longo da vida, sao
fundamentais para que o desenvolvimento va além da inegavel evolucdo biolégica. Na perspectiva dos
estudos de Bronfenbrenner (1998; 2011), desenvolver-se biopsicologicamente, se valendo das

interferéncias dos ambientes, requer, dentre outras coisas, que as pessoas envolvidas mobilizem
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caracteristicas como a Disposicao. Esta caracteristica ndo esta relacionada apenas a necessidade de
acdo responsiva da pessoa nas interacdes no ambiente. Para Bronfenbrenner e Ceci (1994), quando
essa caracteristica consegue de instigar o desenvolvimento passa a ser consideradas Disposicoes
Ativas. Quando essa dimensao ativa faz parte das caracteristicas da pessoa, a percepcdo sobre si e
sobre o ambiente (crencas diretivas) sdo mais evidentes, essa pessoa também persiste na insercado em
atividades em diferentes contextos (capacidade de engajar-se) e ainda apresentam respostas mais
eficazes na relacdo com o ambiente fisico e social (responsividade seletiva).

Essas caracteristicas sao responsaveis por instigar o desenvolvimento, contudo, para que a
pessoa vivencie as interacdes de forma reciproca em diversos contextos, com outras pessoas, objetos e
simbolos (processos proximais), sera fundamental a existéncia das Acdes Generativas. Essas podem
impulsionar o desenvolvimento quando forem percebidas situacdes como: curiosidade; engajamento
em atividades; iniciativa e autoeficacia no processo de interacdo. Ndo obstante, ndo havendo essa
dimensdo ativa e nem generativa, essas disposicées podem dificultar ou inibir o desenvolvimento.
Portanto, essas serao as chamadas Acdes /nibidoras, a saber: a impulsividade, a explosividade, a
apatia, a distracao, a irresponsabilidade, a inseguranca e a timidez excessiva.

Voltando a olhar para o episodio narrado, agora com as lentes do Modelo Bioecoldgico, logo se
percebe que Mae-Luta busca estabelecer interacoes para além do seu ambiente imediato
(Microssistema). Essa tentativa de interacdo consiste em proporcionar a si e a filha uma convivéncia
com a familia extensiva (Exossistema), contudo, ndo se faz presente um principio basico dos processos
proximais, a reciprocidade.

Mae-Luta até demostra uma Disposicao Ativa quando busca explorar e engajar-se no ambiente,
ao tentar inserir a filha “nos momentos da alegria. Nas coisas de palhacos”, mesmo que para isso
precisasse “ficar em um cantinho mais livre para ela acompanhar”. A mae até mobilizou algumas
Acdes Generativas quando teve a curiosidade nas atividades e tentou inserir a filha, porém, por nao ter
a reciprocidade de um membro da familia, responsavel pela festa, a eficacia no processo de interacéo
nao aconteceu. A falta de interacdo reciproca nesse ambiente, num tempo especifico, foi suficiente
para gerar Acdes Inibidoras no desenvolvimento da mae e, consequentemente, da filha, pois, fica
evidente que a falta de reciprocidade na situacdo narrada gerou uma consequente apatia e
inseguranca. Fica evidente no desfecho da narrativa os danos para interacdo dessas pessoas, por
exemplo, as situacdes em que a filha ndo ¢é acolhida e, consequentemente, ndo consegue interagir.

Essa forma de exclusdo leva a mae optar por ficar reclusa em casa com a filha.
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0O modo como o individuo vivencia os contextos revela suas “conviccdes, nivel de atividade,
temperamento, além de suas metas e motivacdes” (Bronfenbrenner, 1992, p. 188). Esse modo de
perceber 0 mundo sera indicativo para a forma de se relacionar com o outro.

Olhando pela perspectiva do Modelo Bioecoldgico, infelizmente quando sdo negligenciadas
algumas situacdes que necessitariam de interacdes reciprocas na realidade familiar e social da pessoa
com deficiéncia, as acdes que poderiam instigar o desenvolvimento serdo mais propensas a atuarem
como inibidoras de crescimento psicoldgico, tanto da pessoa com deficiéncia quanto de sua mae.

Esses mesmos negligenciamentos de interacées também podem ser analisados a partir dos
debates sobre AResiliéncia. Assim, voltando-se para alguns episddios ja narrados e outros que serdo
apresentados a seguir, se percebera que estes se enquadram nos Fatores de Risco por se constituirem
em barreiras individuais ou ambientais. Esses fatores contribuem para o aumento da vulnerabilidade
da pessoa frente a alguns acontecimentos negativos, aumentando a probabilidade de resultados
contraproducentes no desenvolvimento (Pesce, 2004).

As interacdes dos filhos na sociedade, assim como as relacdes familiares, sdo narradas nas
entrevistas como momentos geradores de crises e angustias para as maes e seus filhos. Contudo, ha
um agravante. Os medos do preconceito e da discriminacao ficam mais evidentes nas falas das mées,
pois, para algumas delas, nao se trata de uma possibilidade, mas situacdes concretas vividas pelos
seus filhos.

A interacdo do meu filho na sociedade ¢é dificil. Muito mais dificil porque a sociedade ¢ leiga. A

sociedade ndo busca muito conhecimento e julga muito, desfaz muito. Querendo ou nao,

acabamos superprotegendo, embora eu busque fazer de tudo para que meu filho seja incluido,
para que os direitos dele sejam preservados. Mas, por protecdo a gente acaba se afastando de
algumas coisas para nao magoar ele, para nao se sentir magoada. Mas, a convivéncia na
sociedade, acho que é o mais dificil por causa do preconceito, do julgamento, da ignorancia,

por nao querer conhecer a situacao (Mae-Procura, 2017).

Como se trata de uma crianca, a época da investigacao com 05 anos, a protecado materna é
assumida literalmente como superprotecdo. As relacdes sociais que essa mae e esse filho enfrentam e
0s contextos em que interagem possivelmente nao geraram preconceitos e discriminacdes tao
mordazes. Entdo, para nao sofrerem essas mazelas, opta por se afastar para que ambos nao
experimentem as consequéncias de comportamentos que se pautam pela ignorancia de quem nao

quer conhecer a situacao e a diferenca da pessoa com deficiéncia. Entretanto, outras maes e seus
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filhos que ja convivem em contextos mais amplos narram episddios em que ja foram vitimas de

discriminacdes mais incisivas.
Na escola, em que fui coloca-la, me negaram. Disseram que ndo podia matricular, porque ela
era doente. Eu disse: “ela ndo é doente, ela nasceu com problema, ela tem dificuldades, mas
com ajuda ela fica igual”. Ela ficou queixando que ndo pegava, que ela ndo ia aceitar. Entao eu
pedi ajuda no Sarah [Instituicdo de Saude]. E 13, tanto a psicéloga quanto o Servico Social, se
prontificaram a vim comigo até a escola para esclarecer, e caso se fosse negado, eu podia
entrar com a acao judicial. Entdo, sozinha, entrei em contato primeiro com a escola, e disse:
“veja bem eles vdo vim de la do Sarah para esclarecer e ndo vai ser diferente das palavras que

eu estou falando. Se caso vocés disserem nao a ela, vai ter a acdo judicial” (Mae-Luta, 2017).

Mais uma vez é preciso evidenciar que a perspectiva de desenvolvimento aqui tratada
pressupde uma dindmica em que nas relacbes com o outro, em diversos ambientes, por um
determinado periodo, a pessoa impulsiona o seu proprio desenvolvimento e contribui para o
desenvolvimento do outro, como também para mudancas nos contextos em que se inserem. E possivel
ainda dizer que se tratando de relacdes que envolvem a méae e seu filho com deficiéncia, os processos
de desenvolvimento tornam-se ainda mais reciprocos. Na situacdo narrada, quando a mae intervém
numa situacdo de discriminacédo, que nem a filha e nem a propria teriam condicdes de enfrentar
sozinhas, busca apoio em outro contexto bioecolégico (Exossistema), uma estrutura social especifica
(Hospital Sarah Kubitschek). Essa instituicdo, situada num contexto para além do lar da mée e da filha,
tem o poder de influenciar outros contextos em que a pessoa se insere (Mesossistema - escola). Ou
mesmo indicar a necessidade de uma acdo num contexto mais amplo (Macrossistema - érgao
judiciario) para garantir a possibilidade de interacdes no ambiente que foi inicialmente negado a
presenca da filha.

Uma das inferéncias possiveis é essa: a acao em um determinado contexto ecolégico podera
mudar acdes em outros contextos do desenvolvimento, bem como essa acao isolada da pessoa pode
mudar o proprio contexto, para tanto, outras estruturas de apoio poderdo ser requisitadas. No caso
analisado, essas outras estruturas de apoio contemplavam profissionais de areas especificas (Psicologa
e Assistente Social) e ainda a indicacdo de que poderia ser adicionado um o6rgao do judiciario para
garantir o direito. Portanto, nao restam duvidas que o desenvolvimento da pessoa passa pela interacao
da mesma em diferentes contextos, com diferentes pessoas e que, por sua vez, partilham diferentes

processos ao longo de suas vidas.
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Considerando as interacoes do filho com outras pessoas que, por conseguinte, exigem uma
acdo autdnoma, sera analisado outro episédio que impulsiona outra mae a tomar decisdes dificeis para
si, mas necessarias para as relacdes sociais do filho.

Nesse periodo da faculdade, ele conheceu uma moca e eles comecaram a namorar. Eu

sempre perguntava se ele [filho] ja havia conversado com ela [namorada] sobre isso [a

Sindrome de Asperger]. Ele dizia que achava que ela ndo entenderia. Ele tinha medo de dizer

que era portador dessa sindrome, ela nao entendesse, e terminasse o namoro. Mas ela

comecou a perceber as diferencas de comportamento, a questiona-lo e querer se afastar. Ele
me pediu ajuda para conversar com ela e, mesmo sentida, eu disse que nao, pois ele que teria

que fazer isso sozinho. Ele tomou a iniciativa e terminou o0 namoro. Depois se arrependeu e

quis voltar, mas ndo conseguiu (Mae-Asas, 2017).

Outro elemento do Complexo de Andlises sera importante para a apreciacdo da situacdo
acima. Serdo considerados os Contextos e Processos de Resiliéncia para se tecer algumas
consideracdes sobre esse episodio de interacao do filho na sociedade.

E possivel notar que a decisdo da mae rompe a barreira da superprotecio materna e alcanca
os chamados Fatores de Protecdo: “mesmo sentida, eu disse que nao, pois ele que teria que fazer isso
sozinho naquele momento”. Indubitavelmente essa decisao tera como parametro as limitacoes e as
possibilidades da deficiéncia do filho. Quanto a esses Fatores de Protecdo, afirmam Werner e Smith
(1989) que sado fundamentais para que a pessoa se recupere, restaure o equilibrio e se fortaleca
mediante as adversidades. Como elementos relacionados aos Processos de Resiliéncia, esses fatores
associam-se tanto aos aspectos individuais — autocontrole, autoestima positiva — quanto aos aspectos
familiares e outros ligados ao apoio do/no meio. Dessa forma, mesmo havendo um arrependimento da
decisao tomada, uma acdo autdnoma e consciente de qualquer pessoa se converte em orientacao para
futuras relacdes sociais.

Considerando a interseccédo entre diferentes constructos teoricos, quando se fala da interacao
entre pessoas, seja na perspectiva de Bronfenbrenner ou de Vygotsky, o presente estudo esta se
referindo as relacbes que se estabelecem em diferentes contextos bioecoldgicos. Considerando
elementos relacionados aos estudos da Resiliéncia, evidencia-se alguns fatores (Risco e Protecdo) que
poderao influenciar o modo como a pessoa interage com o outro e com o ambiente. Também

Bronfenbrenner (2011) nos seus estudos apresenta outros fatores (Moderadores e Mediadores)
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importantes para a analise dos processos de interacbes reciprocas que ocorrem ao longo do tempo,
entre a (s) pessoa (s) e o (s) ambiente/contexto (s).

Esses fatores servirdo de balizadores para que se finalizem as analises e discussdes sobre a
interacdo do filho na sociedade e as implicacdes no desenvolvimento, tanto deste quanto da mae. Para
tanto, serdo apresentados dois trechos mais longos de duas narrativas que permitiram esse enfoque
investigativo.

Ela é muito cheia de vida, cheia de vontades proprias. Ela tem os objetivos de vida. Ela estuda.

Esta cursando uma faculdade. Ela tem o direito de querer e de realizar os sonhos dela. Para

mim até hoje na sociedade existe muitas dificuldades. Muito olhar das pessoas que tem

condicdes para os que ndo tem. Deveria ter como fazer aquela, aquela palavra, acessibilidade.

Acessibilidade para as pessoas que necessitam. Isso ndo funciona. Por esse motivo fiquei

muito em casa com ela. Hoje em dia € que ela ta se entregando a sociedade. Faco tudo por

ela, por exemplo, enfrentar 6nibus cheio. Mas ela td conseguindo. T6 vendo a luta dela e vendo
ela mais poderosa do que eu. Como disse, hoje ela esta fazendo faculdade. Na faculdade ela
entrou, teve muito apoio dos colegas. Foi o local onde eu cheguei com ela e fiquei feliz, muito

feliz. Porque 13, tanto os alunos e os professores, receberam minha filha com muito amor e

muito carinho. E eu so fiquei cheia de felicidade ((emocionada)). Foi o local onde ela teve um

apoio inesperado. Se eu pudesse eu ia passar até a morar com ela la viu, porque foi onde eu
encontrei uma familia, foi aonde eu encontrei amigos, foi aonde encontrei pessoas pra vé
minhas dificuldades com ela, e até se prontificar em querer ajudar. Morar eu ndo morei, mas
levei ela empurrando na cadeira de rodas todos os dias de aula. Ficava la o dia todo, comia la

e tudo, @quase morando@. E foi aonde ela achou amigas que da atencio a ela, pois quando

vivia s em casa ela nao tinha amigas pra ta se prontificando de convidar, levar aos lugares. Eu

fico preocupada, mas ela ta indo. E eu t6 achando que n&o ta ruim nao (Mae-Luta, 2017).

Antes da proxima situacdo narrada é importante evidenciar algumas passagens da narrativa de
Mae-Luta (2017) que serdo posteriormente analisadas e discutidas. O primeiro destaque é a conquista
dos sonhos e objetivos mesmo diante das adversidades e barreiras que foram vencidas pelas duas
juntas, filha e mae. O segundo destaque refere-se ao reconhecimento da importancia das interacdes e
relacdes sociais estabelecidas pela filha numa universidade publica, onde cursou o Bacharelado

Interdisciplinar em Humanidades.

w Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: @frase@ - entre risos.
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E importante apresentar a préxima narrativa antes de seguir com as analises, pois também
esta relacionada a construcao do processo de autonomia. Entretanto, trata-se de uma situacao que
revelou possibilidades para uma mae e para uma pessoa que tem a dificuldade de sociabilidade como
uma das principais caracteristicas da sua deficiéncia.

Teve um dia que estava complicado eu levar ele pra escola pela manha, porque minha filha era

recém nascida e eu ndo tinha com quem deixar. Nesse periodo, ele [filho] estava com 11 anos.

Entdo perguntei a ele: “filho, se eu botar vocé no dénibus, vocé sabe onde saltar? ”. Entao ele

disse: “Sei mae, eu sei ir". Entdo eu deixei. Botei ele no dnibus e dei dois bilhetes de

passagem, um para ir e um para voltar. Na época, nao tinha celular e nem tinhamos telefone
em casa. Tinha explicado tudo a ele sobre o retorno, onde ele pegava o 6nibus e onde saltava.

Estava apreensiva, mas nao tinha outro jeito. Entdo eu fiquei com o olho no caminho para ver

ele chegar, e ele chegou no horario sem problemas. A partir dessa experiéncia forcada eu fui

dando autonomia a ele. Percebi que podia dar autonomia, dar essa confianca a ele. Entdo fui
fazendo isso. Um belo dia ndo dei os bilhetes de passagem, dei um valor em dinheiro para ida

e volta. Entao falei: “vocé vai pagar o transporte, pagar o cobrador e pegar o troco”. O troco era

a passagem de volta. Nesse dia ele demorou muito. Ja& estava muito preocupada e ai ele

chegou. Entdo perguntei: “filho qual o motivo dessa demora? ”. Ele disse: “mae eu esqueci de

pegar o troco do 6nibus e ai eu nao tinha como voltar para casa. Entdo fiquei no ponto
esperando sem saber o que fazer. Quando veio outro 6nibus entrei, dei boa tarde ao motorista

e sentei. Ele ndo me questionou, deixou eu ficar e quando chegou aqui eu saltei”. Fiz outra

pergunta: “se ele dissesse que vocé nao poderia ficar e Ihe mandasse descer, o que vocé faria?

" Prontamente ele me respondeu: “eu vinha andando, faria o mesmo percurso do 6nibus”. Foi

naquele momento que eu vi que ele sabia tomar pequenas decisdes, ou seja, se ndo vou poder

fazer isso, eu faco uma outra coisa (Mae-Asas, 2017).

De uma necessidade pontual surge uma atitude protetiva que, somada a muitas outras
estratégias, permitiu a uma pessoa com Transtorno do Espectro Autista chegar muito mais longe do
que o percurso habitualmente percorria de dnibus com auxilio da mae. Fica evidente que ao dar asas
para esse filho a mae conseguiu influenciar o seu desenvolvimento, modificar, aperfeicoar ou mesmo
alterar possibilidades de uma ma adaptacdo desse filho. Percebe-se que abriu a possibilidade de
instaurar acbes mais autdnomas, pois, como afirmam Rui Teles e Miguel Santos (2012, p. 155),

“autonomia ndo significa que vocé nao depende de outros para ajudar a realizar tarefas ou alcancar
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seus objetivos. Ter autonomia nao é ser capaz de fazer coisas sozinho, mas ter o poder de decidir o
gue acontece na sua vida”.

Essa situacdo do dnibus, que perpassou a interacdo mae-filho-ambiente, é justamente o que
Rutter (1985) definiu como Fatores de Protecdo. Rutter (1985) diz ainda que associadas a esses
Fatores de Protecao estdo algumas funcdes. A primeira funcao dos Fatores de Protecdo é reduzir os
impactos dos riscos. Essa funcdo esta evidente nas duas narrativas, na primeira quando Mae-Luta
busca apoio para saber a forma de argumentar contra a discriminacdo sofrida pela filha, com isso
garantir a matricula na escola pretendida. Na outra narrativa, Mae-Asas, em funcdo do tipo de
deficiéncia do filho, cria protocolos de acdo a serem cumpridos. Esse passo a passo de como pegar o
transporte permitiu uma autonomia crescente para o filho, reduzindo provaveis impactos dos riscos
gue pessoas com esse tipo transtorno estao sujeitas nas interacoes sociais.

A segunda funcéo dos Fatores de Protecdo, reduzir as reacdes negativas em cadeia; bem como
a terceira funcdo, que é estabelecer e manter a autoestima e a autoeficacia, também encontram éxito
nas duas situacdes. Sera que aquelas atitudes tomadas pelas duas méaes contribuiram para que hoje
os seus filhos ingressassem, por meio de um processo seletivo muito concorrido, e se formassem em
Universidades Publicas? Se a autoestima e a autoeficacia ndo fossem realidades, provavelmente nao se
ouviria de uma das maes que: “Ela € muito cheia de vida, cheia de vontades proprias, ela tem os
objetivos de vida. Ela estuda. Esta cursando uma faculdade. Ela tem o direito de querer e de realizar os
sonhos dela” (Mae-Luta, 2017).

A ultima funcao dos Fatores Protetivos esta relacionada a criar oportunidades de reverter os
efeitos do estresse. O altruismo dessas mées nao objetiva outra coisa que nao seja pensar primeiro
nos filhos para protegé-los das adversidades. Os dois fragmentos das narrativas mostram como essas
maes vivem o desenvolvimento dos filhos, caminham juntas ou indicam caminhos para caminharem
sozinhos: “Morar eu nao morei, mas levei ela empurrando na cadeira de rodas todos os dias de aula.
Ficava la o dia todo, comia la e tudo. Quase morando” (Mae-Luta, 2017). “Tinha explicado tudo a ele
sobre o retorno, onde ele pegava o 6nibus e onde saltava. A partir dessa experiéncia forcada eu fui
dando autonomia a ele. Vi que ele sabia tomar pequenas decisdes” (Mae-Luta, 2017).

Essas funcdes dos Fatores Protetivos preparam o terreno para que as capacidades ligadas ao
Processo de Resiliéncia florescam e frutifiquem. Para Rutter (1985) essas capacidades da pessoa
podem também ser analisadas e compreendidas através do chamado Coping. Sendo a mae de uma

pessoa com deficiéncia um ser que alinhava essas capacidades, para depois serem vividas pelos filhos,
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as estratégias, esforcos cognitivos e comportamentais, proprios do Coping, sao vividos por ela como o
objetivo de se interpor entre o seu filho e as situacdes indutoras de estresse.

Para se tornar ainda mais visiveis essas interacdes reciprocas os Fatores Moderadores e
Mediadores, propostos por Bronfenbrenner (2011), também ofereceram aportes para se analisar como
essas maes tornam-se “mediadoras” entre os filhos e 0s contextos em que esses se inserem.

Para Bronfenbrenner (2011) os Fatores Moderadores sdo responsaveis por produzirem
mudancas substanciais no contetido, no tempo e na eficacia dos Processos Proximais. Sendo esses
fatores responsaveis pelo elo entre os diversos sistemas ecoldgicos, essas mudancas acontecem
dentro e entre esses sistemas. Por conseguinte, esses Processos Proximais ao abrangerem as
interacdes reciprocas estdo sujeitos as influéncias dos Fatores Moderadores. Esses fatores, atrelados
as caracteristicas da pessoa e do contexto, produzem efeitos moderadores positivos e negativos.
Portanto, diz Bronfenbrenner (2011) que, para compreender os efeitos moderadores (positivo ou
negativo) é preciso considerar a relacao entre, pelo menos, dois fatores moderadores (e.g. uma variavel
de pessoa e outra do contexto).

Analisando uma das narrativas acima torna-se possivel tirar esses conceitos do campo abstrato
e somar a eles as definicbes de efeitos moderadores positivos e negativos e ainda dos Fatores
Mediadores. Inicialmente sera considerado as caracteristicas das pessoas envolvidas no episddio: filho
- problemas de sociabilidade e grande dependéncia materna; mae — protetora, com uma filha recém-
nascida e promotora de autonomia. Caracteristicas das interacdes nos contextos: inicialmente méae
responsavel pelo ir e vir do filho na sociedade; depois necessidade do filho pegar sozinho o transporte
publico e seguir os passos estabelecidos pela mae.

Os fatores moderadores possibilitam os elos entre 0s contextos e sdo também os responsaveis
pela promocdo das mudancas, pelo tempo em que ocorrerdo essas mudancas e pela eficacia que as
mesmas terdo nas interacdes reciprocas (entre pessoas), seja do filho com a mae; seja do filho como
outras pessoas, em outros contextos. Assim, na situacao em analise os Fatores Moderadores sao: as
orientacdes da mae, a promocao da autonomia e a forma de proceder no transporte publico.

Se os efeitos moderadores positivos estao relacionados as interferéncias dos dois elementos
(pessoa e contexto), entdo é possivel dizer que as interferéncias foram mutuas e com essa juncao
houve influéncias positivas na situacao analisada. Portanto, a autonomia que antes inexistia foi dada ao
filho e, para que essa autonomia fosse segura, porém, irrestrita, esse filho precisava seguir os passos
estabelecidos pela mae: pegar o 6nibus especifico em horario especifico, entrar pela porta traseira,

pagar a passagem, acomodar-se, descer no ponto especifico, dirigir-se a escola. Ao final das aulas
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seguir os mesmos passos. Quando se afirma que a autonomia foi irrestrita se deve ao fato das
responsabilidades dos atos passarem a ser do filho e ndo atribuido a outra pessoa que poderia “fazer o
papel” da mae (e.g. outra pessoa da familia que passasse a leva-lo na escola).

Ja das caracteristicas dos contextos destaca-se: primeiro um lar (contexto imediato -
Microssistema) onde se tem aconchego e protecao. Segundo contexto: estrutura social especifica, com
regras proprias a serem seguidas (transporte publico — Exossistema).

Ainda considerando a situacao do transporte publico, emergem elementos necessarios para a
analise da forma e da direcao dos Fafores Moderadores e Fatores Mediadores, e seus consequentes
efeitos. Para tanto, vale lembrar que existiram duas situacdes, a primeira quando o filho seguiu todos
0S passos estabelecidos e regressou ao lar no horario esperado e a outra situacdao em que um dos
passos nao foi seguido e gerou, conforme conceito do Modelo Bioecoldgico, Efeitos Negativos.

Assim, na primeira vez a mae estimulou novas habilidades para o filho, ele ganhou autonomia,
foi e voltou sozinho de 6nibus para escola. Houve também mudanca de ambiente e na forma de acéo
nesse novo contexto, pois, deixou o lar e no transporte publico seguiu os passos que haviam sido
estabelecidos pela mae. Resultado, o filho interagiu nesse novo ambiente e as situacdes contextuais
promoveram mudancas para si, como também as interacdes foram eficazes e gerou um efeito positivo.

Para se compreender os efeitos moderadores negativos, é possivel se pensar nos
desdobramentos da situacdo acima. As caracteristicas da pessoa sdo as mesmas: dificuldade de
sociabilidade, baixo ou ausente poder de abstracado, dentre outros. Mas houve uma mudanca no
contexto: “Um dia nao dei vale-transporte para ele. Dei um valor em dinheiro para ida e volta. Entédo
falei: vocé vai pagar o transporte, pagar o cobrador e pegar o troco” (Mae-Asas, 2017). Apds demora
para o retorno para casa, somado a apreensao gerada, quando o filho regressou explicou: “eu esqueci
de pegar o troco do 6nibus e ai eu ndo tinha como voltar pra casa. Entdo eu fiquei no ponto esperando
sem saber o que fazer” (Mae-Asas, 2017). Percebe-se que houve falha em uma das orientacdes, pois
um dos passos de acdo no contexto deixou de ser seguido (o troco para passagem de volta foi
esquecido), assim surgiu um Efeito Negativo que extinguiu a influéncia positiva descrita anteriormente.

Houve a necessidade de mudanca eficaz para que a pessoa conseguisse seguir o seu curso de
desenvolvimento de forma autdbnoma, contudo, existiu uma falha e o consequente efeito moderador
negativo. O que fazer? Nesse momento entram em cena os Fafores Mediadores. Esses sao
responsaveis por potencializar os elos entre os sistemas ecoldgicos, permitindo que as novas
caracteristicas da pessoa fortalecam as interacoes reciprocas em diferentes ambientes, bem como os

contextos possam influenciar nas caracteristicas positivas da pessoa. Se essas mudancas forem ao
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longo do tempo solidificadas, tornando as interacdes reciprocas mais eficazes em diferentes contextos,
entdo, é possivel dizer que esses fatores e seus efeitos colaboraram construtivamente no
desenvolvimento da pessoa. Assim, a compreensao que a pessoa passa ter de si, dos outros e dos
contextos permitem novas vivéncias: “eu vinha andando, faria 0 mesmo percurso do 6nibus. Foi
naquele momento que vi que ele sabia tomar pequenas decisdes” (Mae-Asas, 2017). Foram essas
compreensodes, vivéncias e decisdes que colaboraram para transformar o menino com limites de
socializacao em Turismologo e Jornalista.

Esse desenvolvimento do filho nao ocorreu isolado e desarticulado do desenvolvimento da mae.
Mais uma vez é preciso repetir que o crescimento biopsicologico de um esta diretamente relacionado
ao do outro. A forma encontrada para comprovar que essa articulacédo é verdadeira foi utilizar a mesma
situacao anterior, em que se analisou a acao dos fatores moderadores e mediadores nas interacdes do
filho em um contexto diferente, sé que agora olhando pela perspectiva da mée. Assim, as pessoas
envolvidas e a situacao geradora das interaces sao as mesmas. Entretanto, algumas caracteristicas da
mae vdo se moldar em funcdo do seu papel nos contextos. As relacdes no nivel exossistémico do
contexto também mudam, pois agora o foco sera na acdo da mae e na projecdo que ela faz para
influenciar as interacées do filho fora do seu contexto imediato (Microssistema - lar).

Os Fatores Moderadores foram mantidos, pois, a situacdo que estabelecera o elo entre os
sistemas e as mudancas objetivadas serdo as mesmas: filho seguir as orientacdes para fazer uso
autonomamente do transporte publico. Pensando agora nos efeitos moderadores positivos, é oportuno
considerar ndo s6 as caracteristicas da pessoa e dos contextos, mas as formas como eles se
influenciam mutuamente. Entdo, é perceptivel uma mudanca nas caracteristicas da pessoa: antes a
mae intercedia pelo filho no transporte, agora, como o filho utiliza sozinho o 6nibus, o seu papel passa
a ser de orientadora ao estabelecer um passo a passo para acao do filho. A acdo do filho no contexto
exossistémico também se altera em funcdo da acdo da méae. Antes, ao leva-lo, controlava a situacao,
pois determinava 0 que seria realizado (e.g. subir, pagar, descer). Agora fara interferéncias indiretas
por meio das orientacdes dadas ao filho.

Chega-se entdo nos Efeitos Moderadores Positivos e nos Efeitos Moderadores Negativos.
Importante lembrar que, para que o resultado do efeito moderador seja positivo, os fatores (pessoas e
contextos) precisam realizar interferéncias mutuas. Portanto, se as orientacdes dadas pela mae
(pessoa) forem precisas, oferecendo todas as acdes que devem ser desenvolvidas e o contexto nao
sofrer alteracdes, as influéncias positivas tenderao a gerar efeitos positivos nas novas interacdes do

filho. Contudo, se houver falhas em um dos fatores, quebrando o movimento de influéncias mutuas
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(e.g. falha no passo a passo, esquecer-se de pegar o troco; uma mudanca de itinerario do 6nibus; um
grande atraso no horario, etc.), a tendéncia sera os Efeitos Moderadores Negativos sobressairem.

Indiscutivelmente, na mesma situacdo podem ser apontadas influéncias no desenvolvimento
da mae e do filho. Quando a mae usa seus atributos pessoais para pensar nas estratégias que
orientarao o filho ela mobiliza recursos psicolégicos, por conseguinte, essa acao visa contribuir para o
desenvolvimento do filho. Se na analise apresentada essa troca desenvolvimental perpassou diversos
contextos, se os Fatores Moderadores Positivos contribuiram para a eficacia dos resultados, entdo
como se deu o elo e as influéncias entre os diversos contextos onde mae e filho se desenvolveram? Ou
melhor, qual foi o papel dos Fatores Mediadores na situacdo analisada?

Ja se sabe que esses Fatores Mediadores fazem o elo entre os sistemas bioecolégicos e
também exercem influéncias sobre estes. Também ja foi dito que esses elos acontecem por meio de
interacdes reciprocas. Portanto, para se perceber os alcances e as possibilidades do desenvolvimento
nessas interacdes € preciso considerar que estas envolvem processos, pessoas, contextos e tempo.
Porquanto, como os Efeitos Mediadores possibilitam que uma situacao vivida em um contexto seja
projetada para outros contextos ao longo da vida da pessoa, para se concluir essa discussao acerca da
interacdo do filho na sociedade sera apresentada outra situacdo que envolveu M&e-Asas e seu filho.
Mesmo havendo mudancas no contexto, & possivel perceber que a base da situacdo é analoga a que
foi vivida anos atras. Trata-se do episodio do manual para pessoa com Sindrome de Asperger (termo
usado pela mae) mencionado quando foi apresentado episddios referentes ao diagndstico desse filho.

O interesse de retomar esse episodio é para dizer que a mae utilizou o mesmo recurso do
passado (orientacdes passo a passo) para ser utilizado num momento em que a autonomia requerida
foi maior do que se deslocar sozinho no transporte pubico: “ele foi morar Cruz das Almas e estudar em
Cachoeira na UFRB. Imprimi um manual para ficar usando enquanto ele estava morando no interiorts"
(Mae-Asas, 2017). E assim, mesmo com as limitacdes da deficiéncia, a partir das interacdes mediadas
pela mae, o desenvolvimento de ambos foi sempre crescente.

Para fechar esse bloco em que foram unidas trés Topicos Geradores de Narrativas procedeu-se
as discussdes dos dados referentes a pergunta geradora: acompanhamento da escolarizacao do filho.
A intencdo nesse momento de apreciacdo dos episodios narrados foi compreender os processos de
mediacao utilizados pelas maes para contribuir com o desenvolvimento do filho nos contextos de vida

familiar, social e escolar®. O Complexo de Analises que possibilitou maior poder investigacdes e

% (O percurso entre as cidades é de aproximadamente 28 km. O transporte publico & precario, obrigando aos usuarios utilizar transportes sem
regulamentacéo e fiscalizacdo dos érgéos competentes.
» Esse é um dos objetivos especificos da investigacao.
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discussdes para o momento foi: Mediacdes e Transicdes Ecologicas. No entanto, outros elementos
desse Complexo — Interacdes em Contextos Bioecologicos; Contextos e Processos de Resiliéncia -
também perpassaram as construcdes aqui realizadas.

Falar de mediacdes e transicoes ecologicas é falar de algumas das aproximacdes percebidas
entre a Teoria Histdrico-Cultural de Vygotsky (1989; 2012) e o Modelo Bioecolégico de Bronfenbrenner
(1998; 2011), bem como realizar um movimento de ampliacdo conceitual, pois, ligados a esses dois
conceitos varios outros acabam emergindo. Optar pela interseccdo de alguns construtos desses dois
campos tedricos, e ainda, toma-los como base de analise e discussdo dos dados recolhidos, é o desafio
que se colocou diante do investigador. O desafio aumenta pelo fato de ndo serem encontrados registros
bibliograficos anteriores sobre a interseccao dos conceitos utilizados nas analises aqui realizadas.

A instituicdo escolar para uma pessoa com deficiéncia esta diretamente associada a instituicao
familia. As relacdes que envolvem a pessoa e perpassam esses dois contextos sdo imprescindiveis para
o desenvolvimento da personalidade de quem tem a deficiéncia e de quem o acompanha nos dois
contextos. Dessa forma, a premissa inicial através da qual se constroem as analises ¢ que na relacao
mae-deficiéncia-filho todos os envolvidos se desenvolvem como também se desenvolvem os contextos
onde estdo inseridos, dentre eles a familia e a escola. A segunda premissa é um desdobramento da
primeira, pois serdao elaborados argumentos para demonstrar que, por meio da Mediacdo e das
Transicdes Ecoldgicas, as acdes das maes voltadas para o desenvolvimento dos filhos também
proporcionam seu proprio desenvolvimento.

Na primeira premissa, o ponto de partida é a afirmacao obvia que quaisquer instituicdes sao
formadas por pessoas. As interaces construidas nessas instituicdes sado definidas mediante as
caracteristicas das pessoas, pois simultaneamente deixam suas marcas nesses contextos e sofrem
influéncias dos mesmos. Essa bidirecionalidade no processo de desenvolvimento é que permite a essas
duas instituicdes (familia e escola) atuarem de forma complementar para alcancarem objetivos
comuns: a insercao da pessoa com deficiéncia na sociedade, o seu desenvolvimento e aprendizagem.

Nos quatro niveis do sistema ecologico (Microssistema, o Mesossistema, o Exossistema e o
Macrossistema) essa complementariedade se faz presente. A familia esta inserida no nivel do
Microssistema, pois se trata de um ambiente imediato onde a pessoa se insere, onde as relacdes face
a face acontecem e promovem o desenvolvimento do individuo através da interacdo com outras
pessoas, objetos ou simbolos.

A escola como um ambiente em que a pessoa frequenta e amplia a sua rede de relacdes é

considerada um Microssistema que compode o Mesossistema, justamente por possibilitar a pessoa -
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com suas caracteristicas — transitar do lar para a instituicdo escolar. De acordo com Bronfenbrenner
(2011) esse nivel do sistema ecolégico refere-se ao “conjunto de microssistemas que se inter-
relacionam como outros ambientes nos quais a pessoa em desenvolvimento esta inserida em um
determinado periodo de sua vida” (p. 23). Diz o autor que esses diferentes ambientes s&o
interdependentes e influenciam-se mutuamente. As interacdes da pessoa na escola sao influenciadas e
também sofrem influéncias de suas interacdes vivenciadas em outro ambiente, nesse caso na familia.
Ou seja, como afirmam Barbosa et al. (2023, p. 3), “embora seja no contexto da familia que a crianca
faz a sua primeira socializacdo, a partir da qual as interacdes futuras se desenvolvem, este ndo é
suficiente, cabendo a escola, enquanto segundo espaco de socializacdo, um papel fundamental”.

Considerando que nas relacdes entre uma mde e um filho com deficiéncia existem
especificidades ligadas a etiologia da deficiéncia, bem como das necessidades educacionais especiais,
a quebra dessas influéncias mutuas pode ocasionar uma dificuldade em lidar com algumas situacdes
no ambiente imediato em que vivem.

Quando eu chegava na escola para ver como trabalhavam, para saber o que fazer com ele em

casa, elas ndo deixavam que eu entrasse. O psicélogo também ndo deixava eu ver as sessdes

que ele tinha, entdo eu fiquei sem saber como trabalhar com ele em casa (Mae-Amor, 2017).

Se as construcdes de Bronfenbrenner e Morris (1998) indicam que para essas influéncias
mutuas acontecerem precisam ser nutridas por um processo interativo, ao dificultar o didlogo com a
familia a escola quebra essa interdependéncia entre os ambientes e as pessoas. O resultado dessa
atitude da escola pode inibir as transformacdes da pessoa. Esse resultado se agrava e pode ser
entendido como um Efeito Moderador Negativo ao se considerar que essa pessoa € uma mae que
espera na relacao com a escola se instruir para colaborar com o desenvolvimento momentaneo, bem
como prospectivo do filho.

Na situacdo vivida por Mae-Amor para que fosse alcancado um Efeito Moderador Positivo —
pessoa e 0s contextos se influenciando mutuamente - e, sobretudo, a situacdo se constituir num Fator
Mediador — responsavel por estabelecer os elos entre os sistemas —, o contexto escolar (Mesossistema,
se pensado na relacdo com outros contextos) e clinico (Exossistema) deveriam ter integrado essa mae.
Baseado nas formulacdes de Bronfenbrenner e Morris (1998) é possivel inferir que, se tivesse ocorrido
a integracado desejada pela mae, as acdes generativas que dela floresceriam tenderia a despertar a
curiosidade; o engajamento em atividades; maior iniciativa e autoeficacia. Negada essa integracdo com

a escola e com o psicologo, a probabilidade das acoes inibidoras se sobressairem aumenta. Conclui-se
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entdo que, pode haver interferéncias negativas no desenvolvimento de mae e filho, pois essas acoes
inibidoras estdo relacionadas a: impulsividade; explosividade; apatia; distracao; irresponsabilidade;
inseguranca e timidez excessiva.
No caso de Mae-Amor houve uma negativa que acabou dificultando as interacdes reciprocas.
Ja em uma das experiéncias vividas por Mae-Procura, a opcao da escola por segregar seu filho, poderia
ter implicacdes diretas em uma das caracteristicas da pessoa. Situacdes como essas Bronfenbrenner e
Morris (1998) definiram como Demanda.
Meu filho tem um atraso no desenvolvimento e o inicio do acompanhamento dele na escola foi
muito dificil. Ele era muito excluido. Preferiam que ele ficasse no bercario junto com os bebés
porque era muito mais facil. Porque 13 tinha muita coisa para distrair ele. Entdo, com dois ou
trés aninhos, era mais facil tirar ele da sala de aula e botar junto com os bebés do que deixar
em sala de aula. Alids, junto ndo, na mesma sala, pois nunca ficava perto dos bebés. Nunca
tentaram introduzir ele numa sala de aula verdadeiramente. Ao contrario, se fazia a exclusao.
Distanciava ele dos coleguinhas, deixavam ele sozinho fazendo as atividades, nunca ficava com
interacdo ao outro coleguinha, ficava sempre sozinho. Preferiam isso do que incluir ele ali
naquele meio. Foi ai que resolvi tirar da creche e botar em outra escola. Foi entdo que vi que
eu tinha que buscar recursos para trabalhar com ele também em casa e ajudar no seu
desenvolvimento. Isso nao é s6 complicado para a crianca, causa também um desgaste

emocional para gente que é mae, que é pai. (Mae-Procura, 2017).

De acordo com Bronfenbrenner e Morris (1998), a Demanda esta relacionada as
caracteristicas da pessoa. Sao elas que definem a forma com que a pessoa age no contexto social,
encorajando-se ou inibindo-se diante das situacdes vivenciadas cotidianamente. A pesquisadora Nelma
Sandes Galvado, baseada nos estudos de Bronfenbrenner (1996), afirma que isso se deve ao fato de
que, quando se compreende “os ambientes como sistemas, em que as influéncias ambientais se
espalham de um espaco para o outro, a partir das interacdes entre as pessoas, o vivido pelo aluno na
escola influencia a ele proprio, seus colegas, professores e aos pais” (Galvao, 2010, p. 148). Assim,
nessas situacdes, as Demandas sdo responsaveis por restringir ou favorecer os processos de
crescimento psicolégico. Ainda se faz necessario olhar a situacdo narrada para tentar compreender os
efeitos da Demanda na mae e no filho.

O discernimento da méae diante da situacdo a levou avaliar a situacdo a que o filho estava
submetido na creche. Bronfenbrenner e Morris (1998) atribuem a Demanda o despertar de um atributo
que encoraja a acao e favorece a dimensao psiquica da pessoa. A atitude da mae tem uma relacéo
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direta com o desenvolvimento do filho, ou seja, teve coragem de agir no ambiente retirando o filho da
situacdo que o segregava. Suponha-se que diante da situacdo observada a mae se sentisse inibida e
nada fizesse. Da mesma forma se configuraria a chamada Demanda, contudo, se a mae nao
enfrentasse a situacao nao colaboraria para o desenvolvimento do seu filho.

Considerando a primeira premissa apresentada, é indicado dizer que, se a mae se inibisse
diante da situacao, o contexto escolar seria o orientador preponderante dos rumos do desenvolvimento
da crianca. Mas, o que houve foi que os aspectos da Demanda que sobressairam instigaram uma
atitude corajosa da mae, assim essa avaliou que no contexto que o filho se encontrava seu
desenvolvimento se comprometeria ainda mais. Por um lado, é possivel afirmar que uma das
particularidades da demanda se comprovou. Ou seja, uma atitude de coragem da mae conduziu a
forma e a direcdo das relacdes com as pessoas e com o contexto, consequentemente, aumentou
probabilidade de desenvolvimento eficaz do filho e o seu préprio desenvolvimento. Por outro lado, se os
aspectos da demanda ressaltassem a inibicdo, provavelmente o desenvolvimento de ambos seria
limitado. A crianca continuaria num espaco segregador e a mae nao teria oportunidade de vivenciar
outras experiéncias capazes de lhe fortalecer: “Foi entdo que vi que eu tinha que buscar recursos para
trabalhar com ele também em casa e ajudar no seu desenvolvimento” (Mae-Procura, 2017).

Essa disposicdo em procurar recursos e contribuir com o desenvolvimento do filho chamou
atencdo do investigador. Como foi desenvolvida com essa mée a fase de fala conclusiva da Entrevista
Narrativa, houve a descoberta de que essa busca foi além: “Por isso, no meu curso de enfermagem
sempre que possivel relacionava o que aprendia com ele. Também me tornei uma pedagoga
autodidata, pois as atividades utilizadas em casa eu que construo e ainda envio para escola” (Mae-
Procura, 2017).

A atitude da mae de se colocar como agente de ligacdo entre os contextos (micro, meso e
exossistema) para promover interacoes reciprocas com outras pessoas, em funcao do desenvolvimento
do filho, necessariamente contribuiu para o seu proprio desenvolvimento. Situacdo como essa permitiu
ao investigador a defesa da segunda premissa: através da Mediacdo, dos Processos Proximais e das
Transicdes Ecoldgicas, as acdes voltadas para o desenvolvimento do filho também agem sobre as
maes.

No capitulo Il desse estudo, o investigador formulou interseccdes teodricas que defendem que
0s construtos de Vygotsky (1987; 1989) sobre Mediacdo e os aspectos relacionados aos conceitos
Processos Proximais e Transicoes Ecoldgicas (Bronfenbrenner, 2011) permitem a seguinte afirmacao:

numa relacao mediada todos os envolvidos aprendem e se desenvolvem.
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A premissa — aqui considerada como fator gerador de um raciocinio ou estudo - teve como
partida o significado de Mediacdo em nivel do senso comum e a forma como algumas publicacdes
concebem esse conceito. Em situacoes cotidianas percebe-se que a Mediacao é atribuida a apenas um
elemento da relacdo social, por exemplo, o professor & responsavel por mediar a transicdo do
conhecimento popular para o conhecimento sistematizado na relacdo com seus alunos. Nessa
situacao, esta implicito que o professor € como uma ponte que permite que algo chegue ao seu aluno.
Pergunta-se: essa ponte (esse professor) se transforma nessa relacdo ou apenas o aluno?

Quando a Mediacédo concebida e aplicada como via de mao Unica, podera acontecer a reducao
de conceitos que dela derivam (e.g. internalizacao, interiorizacdo, zonas de desenvolvimento), como
isso corre-se o risco de limitar o seu alcance e, consequentemente, abre-se a possibilidade de inflamar
as criticas a Teoria Histérico-Cultural. Em desacordo com a reducdo, a limitacdo e as criticas, foram
envidados esforcos na parte tedrica da Tese para ampliar as possibilidades da acdo mediada. Para
isso, se estabeleceu uma relacao direta entre varios conceitos vygotiskianos e conceitos do Modelo
Bioecologico.

Apresentar uma sintese dessa interseccao conceitual se faz necessario para se ultrapassar o
plano abstrato que envolve esses conceitos. Portanto, serdo retomados alguns conceitos e,
concomitantemente, as narrativas seguirdo oferecendo o suporte para serem absorvidas das falas das
maes situacdes que permitiram a compreensdo conceitual e ainda poderdo ser acrescidas as
narrativas novas possibilidades.

Para se compreender as possibilidades dos processos de mediacdo, o primeiro passo é
enfatizar que a aprendizagem e o desenvolvimento tém suas géneses nas interacdes sociais e culturais
que a pessoa vivencia. Essas funcdes sao inerentes ao desenvolvimento da espécie (Filogénese) e ao
desenvolvimento do individuo da espécie (Ontogénese). Sendo assim, Vygotsky (2012) as dividem em:
Funcdes Psicoldgicas Elementares, reguladas biologicamente e presentes tanto nos homens quanto
nos animais. Funcdes Psicoldgicas Superiores, de origem social e presentes apenas nos homens.

Caracteristicas e processos relacionados as Funcoes Psicologicas da pessoa, bem como suas
interacdes socioculturais, indicam as possibilidades da chamada Mediacdo. Esses elementos da teoria
de Vygotsky (1987; 1989; 2012) permitiram nesse estudo aproximacdes com conceitos de
Bronfenbrenner (e.g. Processos Proximais, Transicdes Ecologicas, Caracteristicas Desenvolvimentais

Instigadoras, Mecanismo Proximal, Mecanismo Distal), por sua vez, a convergéncia conceitual de

o Ver capitulo Il e a Rede de Conceitos em Vygotsky (Anexo F)
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alguns pressupostos dos dois tedricos possibilitaram a ampliacado de analise ao nivel das zonas de
desenvolvimento.
O episédio da narrativa de Mae-Amor (2017) relacionado a aprendizagem e ao
desenvolvimento do filho sera o mote através do qual as analises seguirdo.
Quando eu chegava na escola para ver como elas trabalhavam, elas ndo deixavam que eu
entrasse. Entdo eu fiquei sem saber como trabalhar com ele em casa. Foi quando comprei os
livros e comecei a trabalhar com ele do jeito que o livro ensinava, por sinal, foi com isso que eu
consegui que ele melhorasse. Entao, quando ele ainda era pequeno eu comprei uma colecao
de livros para excepcional e comecei a trabalhar com ele. Tudo que o livro ensinava eu ia
trabalhando com ele. Eu olhava aquelas figuras, que ensinava a ajudar a crianca a andar.
Entdo colocava alguns objetos que ele gostava do outro lado do sofa — e conversava muito com
ele, incentivava - e pedia para ele vim pegar. Ele vinha segurando, caia, levantava, até chegar
onde eu queria. Fui aprendendo a fazer uma coisa, depois outra, depois uma atividade para
ajudar na fala, nos cuidados pessoais. E assim fui por anos (3). Sabe o que eu estava
pensando agora, parece a historia da crianca que nasceu cega mas teve o desejo de aprender
andar de bicicleta, e aprendeu viu! Entdo assim, como que teve essa vontade e essa
determinacdo para aprender a andar se ele nunca viu uma bicicleta € nem viu ninguém
andando? Penso que essa historia parece com a minha, eu nunca pensei em ter um filho
assim. Nunca tinha vivido nenhuma experiéncia com uma pessoa com deficiéncia. Pensando
melhor esse menino pode até ter andando na garupa de uma bicicleta e ficou com vontade
dele mesmo andar, mas eu (3). Eu nunca pensei nisso. Mas tive que aprender a andar, quer
dizer tive que aprender a lidar com ele, sempre caindo e levantando. Por isso que acho que
minha estéria parece com a estdria do cego e da bicicleta: € um mundo escuro. Cada vez que
a gente descobre algo que pode ajudar nosso filho € como se fosse aquela hora que a gente se
levanta toda ralada da queda e volta a pedalar. @Quando consegue andar sozinha entdo, eita
alegria boa@. Acho que é uma alegria parecida quando a gente consegue aprender algumas
coisas, mesmo que caminhando sozinha para descobrir, e depois ensinar o0 que aprendeu para
o filho, para ele seguir caminhando sozinho também. Alids, sozinho nao né, mas do nosso

lado. (Mae-Amor, 2017)

u Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (3): Indica tempo de pausa em segundos; @frase@ - entre risos.
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Considerando as construcdes conceituais de Vygotsky (1987; 2012) e Bronfenbrenner (1998;
2011) fica evidente que nos processos de aprendizagem e desenvolvimento as transformacdes que
acontecem sao duradouras. A depender da forma com que o individuo perceba e lide com o seu
ambiente, atingira todos os envolvidos na situacdo e ainda provocara mudancas no seu ambiente
imediato e em outros ambientes (Bronfenbrenner, 2011).

Quando se ouve a mae dizer: “é uma alegria parecida quando a gente consegue aprender
algumas coisas, mesmo que caminhando sozinha para descobrir, e depois ensinar 0 que aprendeu
para o filho, para ele seguir caminhando sozinho também” (Mae-Amor, 2017), é possivel afirmar que
“nos tornamos nds mesmos através dos outros” (Vygotsky, 1987, p. 56). Com a juncdo das vozes da
mae e de Vygotsky (1987) percebe-se nitidamente a origem social das Funcdes Psicologicas
Superiores. A acdo voluntaria e intencional que leva a mae buscar determinado conhecimento parte de
uma negativa de um contexto que, para ela, na situacdo narrada, & exossistémico. Contudo, essa
relacdo intersubjetiva, com os membros da escola e seu filho, mesmo que nao tenha se constituido em
um processo de interacdes reciprocas, despertou na mae a necessidade de buscar outros recursos
para ela mesma mediar a relacdo do seu filho (com deficiéncia intelectual) e o mundo: “Eu figuei sem
saber como trabalhar com ele em casa. Foi quando comprei os livros e comecei a trabalhar com ele do
jeito que o livro ensinava, por sinal, foi com isso que eu consegui que ele melhorasse” (Mae-Amor,
2017).

Nesse momento, esses sdo 0s processos que serdo analisados. Diferente da percepcao de
Mediacdo em que a mae seria apenas uma ponte para esse filho aprender algo, na defesa aqui
realizada, entende-se que na interacao que acontece nas chamadas zonas de desenvolvimento, uma
mae, ao se colocar como mediadora da aprendizagem do filho com deficiéncia, também aprende e se
desenvolve. Portanto, ndo assume apenas o papel de suporte para aprendizagem do filho.

Sera possivel compreender o alcance da Mediacdo ao se analisar a narrativa em que a mae
por si so elabora estratégias para colaborar com o desenvolvimento do filho. A mae em questdo é uma
senhora de 73 anos. Apds trés gestacdes — em que apenas dois filhos ficaram vivos - deu a luz a um
filho com deficiéncia intelectual, hoje com 46 anos. Por ser 6rfa, e nao ter no seu repertorio de vida,
experiéncias com a maternidade, aprendeu lidar com os filhos nas situacoes cotidianas. Um agravante
era o fato de residir em localidades com servicos precarios de atendimento médico, portanto, sem
acompanhamento nas gestacdes e nos partos. Segundo a mesma: “parece a historia da crianca que

nasceu cega, mas desejou aprender andar de bicicleta. Como teve essa vontade e determinacao para
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aprender se nunca viu uma bicicleta? Essa histdria parece com a minha, nunca pensei em ter um filho
assim” (Mae-Amor, 2017).

Mesmo sem imaginar viver uma experiéncia como essa, mesmo passando pelas fases de
choque e negacdo da deficiéncia do filho, para depois passar pelas fases de aceitacdo e de
enfrentamento, se colocou como mediadora do conhecimento do filho. Essa mae sé aceitou a
possibilidade da deficiéncia do filho quando, apos trés anos de convivéncia com ele, o levou a um
pediatra que diagnosticou e encaminhou ambos para um psiquiatra. As limitacdes e os atrasos que o
filho apresentava no desenvolvimento motor e da fala eram considerados normais pela mae, pois, 0s
comparavam ao desenvolvimento do filho mais velho — que demorou a andar — e ao seu préprio atraso
no desenvolvimento da fala. Portanto, a base de comparacdo com o desenvolvimento do filho era social
e pessoal.

Diante da situacdo vivida pela mae é possivel inferir que seu conhecimento acerca do
desenvolvimento infantil, proveniente da relacdo com os dois filhos pequenos e sem deficiéncia, esta
nao so relacionado com a Zona de Desenvolvimento Real, também se relaciona com que
Bronfenbrenner (2011) chamou de Forca Experiencial. As caracteristicas da situacdo levam a indicar
que o conhecimento da mae se encontrava num patamar real de desenvolvimento, pois, com os
conhecimentos maternos que ja dominava, nao necessitava mais de ajuda para algumas situacdes. De
fato, com o aprendizado construido ja poderia fazer coisas - cuidar dos filhos — sem requerer
orientacdo dos outros, contudo, novas situacdes relacionadas com a deficiéncia do filho suscitaram
outras necessidades para além das experiéncias de vida.

Sd0 essas experiéncias, esses aspectos subjetivos, que Bronfenbrenner (2011) diz ser
necessario considerar na analise do desenvolvimento. O autor as chamou de Forca Experiencial, que
envolve a “esfera subjetiva dos sentimentos, por exemplo, antecipacdes, pressentimentos, esperancas,
duvidas ou crencas pessoais” (Bronfenbrenner, 2011, p. 45). Com a juncéo das formulacdes dos dois
autores pode-se dizer que as experiéncias de vida, ligadas as crencas pessoais, também compdem a
base real de conhecimento de uma pessoa.

Mesmo com a experiéncia adquirida com os dois filhos anteriores, as novas caracteristicas do
contexto familiar obrigaram a mae conhecer mais sobre o desenvolvimento e as possibilidades de
aprendizagem desse terceiro filho. Essas novas caracteristicas, somadas as interaces, mais
precisamente aos Efeitos Moderadores Negativos, provenientes de contexto externo ao ambiente
familiar, fizeram surgir um elemento mediador que agiu na Zona de Desenvolvimento Proximal, de

modo a potencializar o que essa mae concebia sobre desenvolvimento infantil.
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Numa busca solitaria, essa mae adquire uma colecao chamada Educacao de Excepcionais'z,
com trés volumes, que trata do desenvolvimento da crianca com Deficiéncia Intelectual e orienta
algumas praticas educativas para essas criancas. Essa colecao passa a ser o elemento mediador entre
0 conhecimento que era real e 0s novos conhecimentos que passaram a ser construidos. Enquanto
esses conhecimentos estdo em fase de amadurecimento, ndo estdo terminados, sdo apenas tentativas
gue estao sendo potencializadas para, posteriormente, serem avaliadas pela propria mae.

Se as experiéncias maternais, as necessidades do filho e as acdes desenvolvidas para supera-
las sdo mediadas em diferentes momentos da vida dessa méde, o desafio &€ saber como esses
conhecimentos se movimentam nas chamadas zonas do desenvolvimento. Contudo, é prudente néo
esquecer que o desenvolvimento resultante das acbes mediadas provoca mudancas nas pessoas
envolvidas e nos contextos em que se inserem, mas também, esses contextos podem instigar ou inibir
esse desenvolvimento.

Devido a essa amplitude que envolve o processo de desenvolvimento humano, é que o
investigador decidiu estabelecer algumas conexdes conceituais. Para efeito de andlise e discussao,
considerou-se que as situacdes narradas transitam entre os diversos contextos bioecologicos (Micro,
Meso, Exo, Macro e Cronossistema). Destarte, sdo nessas transicdées, chamadas por Bronfenbrenner
de ecoldgicas, que varios conceitos podem ser mobilizados como forma de abstrair o movimento
existente no processo de desenvolvimento.

Na situacdao em analise, a primeira Transicdo Ecologica acontece do Mesossistema para o
Microssistema: “Chegava na escola para ver como elas trabalhavam; elas nao deixavam que eu
entrasse. Entdo eu fiquei sem saber como trabalhar com ele em casa. Foi quando comprei os livros e
comecei a trabalhar com ele” (Mae-Amor, 2017). Nesse contexto em que tanto a mae como o filho se
faziam presentes, as interacdes reciprocas com outras pessoas ndo promoveram os efeitos
moderadores positivos que indicariam as influéncias mutuas entre as pessoas nesse contexto. A mae,
percebendo a auséncias dessa reciprocidade, decide agir com seu filho dentro do contexto imediato
(Microssistema) em que vivem: o lar.

Percebe-se entdo relacdes em dois contextos. No primeiro as zonas de desenvolvimento nao
foram acionadas, pois a forma de agir da professora permitiu considerar que dentre as caracteristicas
dessa pessoa sobressairam as acdes inibidoras, contribuindo assim para inibir o desenvolvimento da

mae e do filho. E possivel dizer ainda que outra caracteristica da pessoa, a Demanda, também

12 Esse termo ndo é mais utilizado. Com o avango dos estudos, atualmente utilizam-se pessoas com deficiéncia intelectual. Contudo, por ser o titulo da
obra citada, foi mantido conforme o original.
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prevaleceu. A forma de agir, a opcao de nao integrar a mae nas atividades do filho, funcionou como um
atributo da profissional que, mesmo sem intencdo, desencorajou reacdes da mae num dos contextos
do sistema bioecoldgico, a escola. Essa atitude fez a mae desacreditar no trabalho da escola e optar
por potencializar o crescimento psicologico do filho no proprio lar.

Na perspectiva bioecoldgica houve uma interrupcao dos Processos Proximais que envolvia a
mae, o filho e a professora, pois, a falta de interacdo reciproca descontinuou a progressividade do
desenvolvimento de um contexto para outro. Assim, o desenvolvimento das pessoas que poderiam
acontecer nesse ambiente nao se efetivou positivamente, pois, as propriedades dos Processos
Proximais (e.g. engajamento, interacdo efetiva, progressividade, reciprocidade, estimulo) ndo foram
acionadas e muito menos houve simultaneidade entre elas. As palavras de Bronfenbrenner e Morris
(1998) ajudam a reforcar a quebra da reciprocidade e, consequentemente, a interrupcdo dos
Processos Proximais, pois, dizem os autores que esses processos “sdo formas particulares de
interacdo entre organismo e ambiente, que operam ao longo do tempo e compreendem 0s primeiros
mecanismos que produzem o desenvolvimento” (p. 994).

Demarcado esse poder dos Processos Proximais, bem como as suas caracteristicas, é viavel
afirmar que na nova atitude da mae houve a interacdo das pessoas (mae e filho) envolvidas no
processo de desenvolvimento. Os Efeitos Moderadores Positivos que dessa relacdo sobressairam
podem ser analisados como resultado construido nas zonas de desenvolvimento propostas por
Vlygotsky.

A nova situacdo em que a mae compra uma colecdo de livros e passa a trabalhar com o filho
em casa surte um resultado positivo, nao s6 em nivel do Microssistema. Indica também que esse
desenvolvimento avancou para outros niveis do sistema bioecoldgico: “comecei a trabalhar com ele em
casa do jeito que o livro ensinava. Com isso eu consegui que ele melhorasse. Fui aprendendo a fazer
uma coisa, depois outra, depois uma atividade para ajudar na fala, nos cuidados pessoais. E assim fui
por anos” (Mae-Amor, 2017)

Considerando as analises acima, e considerando as interseccdes entre o Modelo Bioecologico
e a Teoria Historico-Cultural, se chegou a conclusdo que, acontecendo a simultaneidade das
propriedades dos Processos Proximais, os Efeitos Moderadores Positivos serdo evidenciados e o
desenvolvimento impulsionado. No percurso desse processo desenvolvimental as Transicdes
Ecoldgicas se configuram como 0 mecanismo que proporcionara a passagem dessas pessoas por
diferentes contextos, bem como a projecdo do resultado dessas interacdes (aprendizagem e

desenvolvimento) para outros contextos do sistema bioecoldgico. E exatamente integrada a esses

231



processos que entra em acao a movimentacao das aprendizagens nas zonas de desenvolvimento.
Entao, para se avancar nas analises, € preciso retomar a narrativa.
Olhava aquelas figuras que ensinava a ajudar a crianca a andar. Entdo colocava alguns objetos
que ele gostava do outro lado do sofa - e conversava com ele, incentivava —pedia para ele vim
pegar. Ele vinha segurando, caia, levantava, até chegar onde eu queria. Fui aprendendo a fazer
uma coisa, depois outra, depois uma atividade para ajudar na fala, nos cuidados pessoais. E

assim fui por anos. (Mae-Amor, 2017)

Diante da narrativa surgem algumas perguntas disparadoras de analises: houve uma
precedéncia do desenvolvimento sobre a aprendizagem? O filho primeiro se desenvolveu para depois
aprender o que a mae lhe ensinava? Houve um grau especifico de maturidade biopsicolégica ou uma
formacao especifica para a méae aprender as atividades do livro e aplica-las com o filho?

Outras perguntas que buscassem a precedéncia do desenvolvimento na situacdo acima,
provavelmente, teriam sempre uma resposta negativa. Vygotsky (1989) diz existir uma importancia dos
processos de maturidade do Sistema Nervoso Central (SNC) para o florescimento da aprendizagem,
contudo, isso nao quer dizer que o desenvolvimento seja determinante para aprendizagem. Se assim
fosse, o que se poderia falar do filho de Mae-Procura, diagnosticado com paralisia cerebral? O que se
falaria da filha de Mae-Luta que teve seu SNC afetado pela Miastenia e hoje é formada numa
Universidade Publica Federal?

Portanto, é importante destacar que Vygotsky (1989; 1998; 2000) diz que é a aprendizagem
que determina o desenvolvimento e para defender esse pressuposto formulou um dos conceitos
basilares da sua teoria: Zona de Desenvolvimento Proximal.

Para se chegar a compreensao desse conceito se partiu da premissa de Vygotsky (1987) que
diz ser a maturidade um continuum que se realiza nas funcdes psicologicas elementares e superiores.
Esses diferentes niveis de maturidade do sistema nervoso, por conseguinte, estdo relacionados as
diferentes funcdes biolégicas e psicoldgicas presentes no ato de aprender. Considerando ainda os
niveis de maturidade, diz Vygotsky (1987) que nos anos iniciais a crianca ainda nado se encontra
preparada para aprender certa tarefa proposta (e.g. identificar uma letra). A aptidao para aprender tal
tarefa podera estar presente nos ultimos niveis e apresentar ainda outras aprendizagens implicadas na
mesma (saber identificar a letra grafica e foneticamente). Por meio das interacdes socioculturais, bem
como da maturidade biopsicolégica, a capacidade para essa aprendizagem ja existe, contudo,

precisam ser estimuladas adequadamente. Justamente nesse movimento de interacdes e maturacao
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que Vygotsky (1987) apresenta a chamada Zona de Desenvolvimento Proximal (ZDP).

Em decorréncia dessa explicacao, € viavel dizer que a Zona de Desenvolvimento Proximal se
refere a um momento em que a pessoa esta com um aprendizado quase completo. Na Zona de
Desenvolvimento Potencial o desenvolvimento ndo esta terminado, ou seja, aspectos biopsicologicos
ainda estdo em formacao; por isso, sdo ainda potenciais. Ja na Zona de Desenvolvimento Real ha o
dominio de determinado conhecimento e a pessoa nao precisa mais de ajuda do outro. Portanto, na
Zona Real ja se alcancou a aprendizagem pretendida. Ja na Zona Potencial algumas estruturas estao
em plena formacao, sendo assim, sem orientacdes verbais e/ou praticas, certos resultados nao serdo
alcancados. Restou a Zona de Desenvolvimento Proximal para realizar as intervencbes mediadoras
capazes de instigar a aprendizagem pretendida.

Se para Vygotsky (1987) o desenvolvimento passa por esses momentos, voltando para a
narrativa, pode-se inicialmente dizer que o uso do livro e a linguagem (incentivos) foram mobilizados ao
nivel da Zona de Desenvolvimento Proximal. Esses se constituiram em elementos mediadores na
relacdo com o filho e, ao passo que foram estratégias instigadoras do desenvolvimento, foram
determinantes para que aquilo que o filho ainda ndo compreendia, quando estava no nivel da Zona
Potencial, aos poucos ganhasse forma. Entdo, na Zona Proximal aconteceram intervencdes por meio
da mediacao por instrumento e da mediacdo por signos, assim, progressivamente a méae foi se valendo
de recursos para elevar o desenvolvimento do filho.

Como foi afirmado na premissa inicial, ndo se considerou que essa mae tenha sido apenas
ponte para o filho alcancar um patamar superior de desenvolvimento. Na verdade, nesse processo ela
também se desenvolveu, construindo e sendo construida nos mesmos momentos em que se efetivam
as interacdes nas chamadas zonas de desenvolvimento. E possivel entdo dizer que os poucos
conhecimentos sobre o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia intelectual, bem como as poucas
orientacdes e experiéncias para lidar com esse filho, se assentavam na base real de conhecimento
daquela mae.

O nivel potencial do seu desenvolvimento ndo contemplava atributos pessoais, profissionais e
mesmo biopsicolégicos que lhe permitissem assumir a contento, e de forma sistematizada, as
orientacdes das atividades da vida diaria e aspectos basilares da educacao formal do filho (e.g. fala,
identificacao de numeros e letras).

A escola era a instituicdo na qual a mae esperava apoio nas atividades que ainda ndo estava
preparada para desempenhar com o filho. Ao perceber que a escola nao atenderia as suas

expectativas, e muito menos as do filho, acabou assumindo a posicdo de mediadora em relacdo ao
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filho e passou a agir, mesmo que intuitivamente, como alguém de realiza uma acdo na chamada Zona
de Desenvolvimento Proximal.

Uma ferramenta veio interpor sua relacdo com o filho, assim o processo de mediacao
instrumental ganhou forca nessa relacdo quando a mae estabeleceu o elo com seu ambiente imediato,
tendo que utilizar estratégias familiares para cuidar dos afazeres, dos outros filhos!: e ainda realizar
suas experiéncias com o filho com deficiéncia; se valeu de um produto cultural (o livro) para ampliar e
modificar sua forma de agir na relacdo com o filho. Agora ndo estava apenas preocupada com 0s
cuidados cotidianos, também era responsavel por aquilo que nao foi realizado numa instituicao
educacional.

Ainda nesse nivel da Zona de Desenvolvimento Proximal a mae realizou a chamada Mediacao
Semiotica. Ou seja, um processo de mediacao que relacionado a intencionalidade das acdes, nas quais
o individuo se vale da linguagem, consequentemente, dos simbolos e signos que a compde, sofrendo
influéncias do contexto sobre si, mas também influenciando esse. Foi nesse momento que: organizou
intencionalmente acdes para desenvolver com o filho, tendo como principal recurso a linguagem;
sofreu influéncia do contexto e agiu sobre este quando mobilizou recursos e caracteristicas pessoais
para aprender autonomamente as atividades proposta pelo livro; se valeu do que ha de mais
fundamental nessa forma de mediacao, a significacdo. Ao transformar a aprendizagem adquirida no
livro em “instrumento psicoldgico” (signo), evocar situacdes ausentes, tornando-as presentes por meio
das imagens dos livros, sentindo o seu alcance, aplicando-as ao filho e avaliando os efeitos no
desenvolvimento deste.

Assim, os conhecimentos, que eram poucos e por meio de uma mediacdo foram
potencializados, gradualmente se incorporaram ao repertorio de saberes e experiéncias dessa mae,
voltando a fazer parte do nivel real de conhecimento, s6 que agora mais adensado pelas relacdes
sociais vivenciadas. Com o desenvolvimento alcancado pelo filho, a mae o matriculou em outra
instituicao, o inseriu em outras atividades de lazer e familiares. Essa forma de agir é o que caracteriza
o terceiro tipo de mediacdo que acontece ao nivel da ZDP, a Mediacdo Social. E através dessa
mediacao que o ser humano se torna um ser cultural por meio da sua insercdo, com a mediacdo do
outro e dos signos. Importante ressaltar que, num movimento de complementariedade, tanto a
mediacao semiotica quanto a mediacdo social se valem da linguagem. Mas, cada uma tem um
elemento mediador essencial. Na primeira é a linguagem, na segunda esse elemento é o outro.

Na Teoria-Historico Cultural um dos principios fundamentais ¢ a dimensao social da cultura.

1 Essas informacdes constam na narrativa de Mae-Amor, que podem ser acessadas no Anexo H, paginas 307 a 310.
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Para Vygotsky (1987), o cultural é social. Ou seja, a cultura é produto da atividade coletiva do homem,
atividade essa, fruto da evolucdo histoérica humana.

Portanto, sendo as dimensbes historicas e culturais importantes para teoria, ndo seria
aconselhavel deixar de lado nessas analises um conceito que Vygotsky apresenta ao demarcar essa
dimensdo social, o conceito de Conversdo. Mesmo com sua importancia, trata-se de um conceito
pouco utilizado nas investigacdes que tém a teoria vigotskyana como base epistemoldgica e de analise.
Contudo, ndo é aconselhavel negligenciar um conceito que explica como o desenvolvimento parte do
social para o individual (sujeito). Sao as palavras de Vygotsky (1987) que indicam que: “ao contrario de
Piaget, estimamos que o desenvolvimento ndo vai em direcdo a socializacado, mas sim para conversao
das relacdes sociais em funcdes psiquicas” (p 162). Como o conceito foi cuidadosamente apresentado
no capitulo I, nesse momento cabe apenas estabelecer suas relacdes com as narrativas em analise.

Essa transposicdo do conceito de Conversdo para uma situacdo que envolve relacdes entre
uma méae e seu filho com deficiéncia levou o investigado a retirar, de outros trechos da narrativa de
Mae-Amor (2017), episodios que contribuem para a compreensdo do conceito e ao mesmo tempo
permitam analisar a situacao.

Eu tive sozinha ((labios apertados, cabeca a balancar indicando momentos de dificuldades)).

Eu tive acesso a essa informacdo sozinha, eu e Deus ((olhando para baixo)). Fiquei muito

abalada, muito abatida, mas, me peguei muito com Deus”. (Mae-Amor, 2017).

Essa é uma realidade que se repete com varias maes de pessoas com deficiéncia. Geralmente,
diante dessa descoberta, a mée busca as explicacdes para deficiéncia do filho em si. E comum a
pessoa criar para si uma culpa e se sentir limitada para lidar com a situacao. Mas, na relacdo social
surge outra (s) pessoa (s): “foi que um médico pediatra alertou. Me pediu que eu levasse ele para um
psicologo. Eu levei, ai o psicologo constatou a deficiéncia. (Mae-Amor, 2017).

E esse outro social que vai perceber e dar significado a situacdo em que se encontra a mae.
Essa relacdo que é de base social (dimensao interpsicoldgica) vai se converter em atributos psiquicos
(dimensao intrapsicoldgica). As orientacdes de como proceder com o filho vém de uma relacédo social,
ou seja, o pediatra indica um psicélogo que, nas consultas (relacao social) indica tratamentos e acoes.
A mae internaliza o que resultou dessa consulta, portanto, aquilo que era da relacdo externa com o
medico agora faz parte do repertorio interno dessa mae. No que diz respeito a relacdo social com o

outro, as caracteristicas pessoais dessa mae foram construidas nas relacdes com o outro e, no
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desenvolvimento psiquico dessa mae, sera revertido para as relacdes sociais com seu filho e com
pessoas que possam ajuda-la a lidar com a situacao.

Portanto, discutida a premissa que vem conduzindo a investigacdo, é possivel se afirmar que
no processo de mediacdo a mae torna-se responsavel pelo fortalecimento do desenvolvimento do filho,
mas simultaneamente estimula seu proprio desenvolvimento.

Contudo, ao juntar as duas premissas que desencadearam as analises e discussdes acerca do
acompanhamento da escolarizacdo do filho com deficiéncia, ainda cabem algumas consideracdes
orientadas pela intersecdo dos estudos de Bronfenbrenner e Vygotsky. Sendo assim, seguirdo as
analises do episodio acima apresentado.

Mas, retomando o episdédio em que a mae compra um livrto e desenvolve as atividades
propostas, é possivel inferir que o nivel potencial de desenvolvimento do filho estaria certamente
relacionado com suas limitacées com a marcha e com a fala. Na Zona de Desenvolvimento Proximal, a
mae teria aquele papel que, geralmente, primeiro vem a cabeca quando se pensa nessa relacdo mae-
aprendizagem-filho, ou seja, o papel de mediadora.

E justamente relacionado a essa atividade mediadora que é possivel convergir alguns conceitos
do Modelo Bioecoldgico do Desenvolvimento Humano com o conceito de mediacao na perspectiva
Historico-Cultural. Vygotsky (1987) diz que numa relacdo mediada todos os individuos envolvidos
podem vir a se desenvolver, pois estao implicados numa relacdo com as pessoas e com 0s contextos
em que interagem. Essa é a premissa que o investigador vem seguindo para desenvolver suas analises.

Quando o autor segue caracterizando a Mediacdo como um processo semidtico, dizendo ser
este efetivado por meio da linguagem e da acdo do homem sobre o contexto e do contexto sobre o
homem, ndo ha como negar a proximidade com o conceito de Transicdo Ecoldgica. Bronfenbrenner
(1999) diz que, por meio dessas transicdes, a pessoa se insere em novas atividades e/ou ambientes.
Essa insercao gera mudancas na propria pessoa e no outro com quem Se relaciona, ou seja, a pessoa
ao transitar de um contexto para outro, relacionando-se com diferentes pessoas, muda a forma como é
tratada pelos outros, bem como os outros a tratam.

Voltando para o episddio em analise, percebe-se que a escola em que o filho estava inserido,
devido as caracteristicas institucionais, as caracteristicas da pessoa (filho) e as relacdes entre ambos,
se constitui como um Mesossistema. Quando a mae assume um papel de mediadora e intervém na
conducao do desenvolvimento do filho, se valendo do processo de significacdo que envolveu o uso do
livro e da linguagem, acaba acarretando mudancas no contexto inicial (escola), no filho (o outro do

contexto) e ainda movimento os Processos Proximais. Ou seja, tanto a mae quanto o filho acabaram
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por se inserir em novas atividades, bem como imprimiram mudancas no ambiente imediato
(Microssistema - lar). Portanto, a Mediacado, num plano semidtico, possibilitou a Transicdo Ecoldgica
das pessoas de um contexto bioecologico para outro, aumentando ainda a possibilidade de gerar
mudancas no desenvolvimento das pessoas envolvidas e no ambiente.

Considerando a narrativa, essa confluéncia conceitual aponta que os processos de mediacao,
incrementado pelos Processos Proximais e pelas Transicdes Ecologicas, instigaram os conhecimentos
do filho, incorporam ao seu repertério o que antes era algo distante (e.g. fala), mas agora, fortalecido,
se incorporou ao repertorio ao nivel do desenvolvimento real.

Até o momento, os episodios que foram narrados permitiram analisar, ao nivel do Micro e do
Mesossistema, tanto as acdes mediadoras quanto as deferentes formas de interacdo. Entretanto,
ampliando o episddio em questao, sera possivel perceber que as mudancas podem também alcancar
outros sistemas (Exo e Macrossistemas) nos quais a pessoa esteja inserida ou nao.

Com as descobertas diarias de como lidar com o filho, Mae-Amor conseguiu proporcionar certo
grau de independéncia. Isso, dentre outras caracteristicas sociais, permitiram sua incluséo numa
entidade que atende pessoas com deficiéncia, a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE).
Essa entrada (ou retorno) na escola teve efeitos na familia, no local de trabalho da mae e nos aspectos
culturais que envolvem a criacao de uma cultura inclusiva.

A partir do momento que a instituicao escolar contribuiu para o desenvolvimento dessa pessoa
com deficiéncia, todos os efeitos positivos desse atendimento educativo (no contexto mesosistémico)
serdo sentidos no lar (contexto microssistémico). J& os fatos que acontecem no ambiente de trabalho
da mae (contexto exossistémico, em que o filho ndo se insere) podem sim, afetar as relacdes
reciprocas com esse filho em outros contextos. A narrativa seguinte ilustra essa situacdo: “Hoje estou
aposentada, mas ja tive problemas no trabalho que acabou estourando pra cima dele. Ja cheguei
atrasada para busca-lo. Quando levava trabalho para fazer em casa e ele ficava em cima de mim, eu
me estressava com ele” (Mae-Amor, 2017).

Quanto a insercao no contexto social mais amplo (Macrossistema), também se percebe que os
aspectos ligados ao desenvolvimento transitam para outros contextos:

Na escola sempre tem algum movimento que eles vao pra rua conscientizar as pessoas sobre

preconceito. Quando da, ele participa. Nas festas de rua, como carnaval, desfile militar,

sempre eu levei ele. As pessoas precisam saber que os deficientes existem e que podem

conviver com elas” (Mae-Amor, 2017).
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Seja através das zonas de desenvolvimento, das mediacdes, dos processos proximais, das
transicdes ecoldgicas, ou qualquer outro conceito que se utilize, o importante & impulsionar os
principios ligados ao altruismo e a alteridade. Assim, independente do contexto onde estejam inseridos,
¢ preciso respeitar tanto as maes quanto essas pessoas com deficiéncia, pois, 0 que parece ser o
desejo de todas elas é que: “As pessoas precisam saber que os deficientes existem e que podem
conviver com elas” (Mae-Amor, 2017).

Portanto, os sentimentos ambivalentes, o desejo e 0 medo de vé-los inclusos, fazem parte das
rotinas dessas maes. O inesperado sempre estara batendo a porta. Se a convivéncia em diferentes
contextos, e com diferentes pessoas, ¢ imprescindivel para o desenvolvimento de qualquer pessoa, as
adaptacdes que envolvem a pessoa com deficiéncia e suas méaes, ainda se constituem num temor para
essas maes e num desafio para os que se dedicam ao trabalho e aos estudos dessas pessoas tdo

especiais.

5.4 Do Amor ao Temor: o que dizer?

A pergunta geradora de narrativa que fecha o Guido da Entrevista se refere aos temores em
relacdo ao futuro dos filhos. Essa foi uma pergunta que o investigador sempre considerou necessaria, e
que a sua funcdo no guido deveria ser essa mesma, conclusiva. No entanto, as narrativas
demonstraram que independente da pergunta existir, provavelmente, os temores fechariam quaisquer
conversas com essas maes de pessoas com deficiéncia, quando o assunto fosse o futuro do seu filho.
Melhor, nao so fecharia, possivelmente perpassaria implicita e explicitamente por todo o transcurso de
uma narrativa com esse teor. E possivel dizer mais, aos temores se uniria um elemento (sentimento)
com possibilidade de gerar um efeito protetivo para essas maes, o amor.

O temor e 0 amor nao sao atributos exclusivos dessas maes. Por residirem no mundo dos
sentimentos dos seres humanos, toca as varias pessoas de um modo especifico. Estando esses
sentimentos no plano subjetivo da pessoa, cada ser significa esses sentimentos a sua maneira. Essa
significacao dependera das relacdes coletivas (dimensao interpsicolégica) que as pessoas se inserem,
dando ao mundo novas significacdes (dimensdo intrapsicolégica). Essa é a forma pela qual o ser
humano da significado as experiéncias vividas, portanto, mesmo as caracteristicas socioafetivas,
ligadas ao plano subjetivo, tem sua base social. Dessa forma, tanto os sentimentos quanto os
pensamentos sdo elaborados a partir da significacao da realidade concreta. Como essa realidade é
resultado da evolucéo cultural, logo sentimentos e pensamentos sao frutos das experiéncias historico-

culturais que resultaram da acao do homem (Vygotsky, 1987).
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Por ser assim, ndo é prudente se afirmar que todas as maes de pessoas com deficiéncia sao
temerosas com o futuro de seus filhos, que o nivel de temor seja 0 mesmo, ou ainda que o amor seja
esse ponto de equilibrio para essas maes.

Como entao fazer analises e discussdes de sentimentos tdo préprios de cada individuo? Esse
foi um erro procedimental que poderia ter sido evitado? A primeira resposta é que existem, sim,
possibilidades de analises para as dimensdes subjetivas do ser humano, afinal, mesmo de forma breve
foi indicado essa possibilidade quando acima se falou do processo de significacdo. Entretanto, foi o
desenho metodologico da investigacdo que definiu os alcances, as possibilidades e os limites
procedimentais. Nesse sentido, a resposta a segunda questdo € nao. Nao houve erro procedimental e
tampouco algo a ser evitado.

Em funcdo dos objetivos elegidos para o presente estudo, diante das construcdes
epistemologicas realizadas, pelas analises ja efetivadas e ainda por serem sentimentos relacionados
aos valores e crencas, poderia o investigador simplesmente negligenciar as discussdes. Contudo, os
temores e os amores podem, em certa medida, se relacionar com estudos no campo da Resiliéncia
Individual e Resiliéncia Familiar.

Foi utilizado o fator condicionante — em certa medida — para deixar claro que os temores, da
forma como apareceram nas narrativas, ndo podem ser considerados fatores de risco. Estes ndo se
constituem nem como barreiras individuais e muito menos ambientais que possam contribuir para o
aumento da vulnerabilidade da pessoa. Entretanto, quando o temor surge a partir da reflexdo que a
mae faz dos niveis de independéncia, interacdo social e familiar do filho, a possibilidade de surgirem
situacdes estressoras aumenta.

Acho que toda mae teme deixar o filho quando ele tem sua independéncia, imagine quando ele

¢ dependente. Entdo eu temo muito o futuro. Eu luto muito pra que ele se desenvolva o

maximo que ele puder, para que esse futuro seja menos sofrido pra ele. Eu acho que, ninguém

vai cuidar tao bem dele quanto eu. Entdo esse é o meu maior medo. E o que eu mais temo no
futuro é de saber, melhor, de nao saber como ele vai ficar quando eu nao mais estiver por

perto ((suspiro fundo)). (Mae-Procura, 2017)

E possivel perceber que os temores ndo estdo relacionados diretamente com acontecimentos
danosos que possam indicar aumento da probabilidade de resultados negativos no processo de
desenvolvimento, seja do filho ou da méae. Entretanto, percebe-se em algumas narrativas das maes que

o temor tem como causa inicial o medo da propria morte e, como consequéncia, quem cuidara do
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filho. Tomando por base as narrativas, tornou-se evidente que os temores tém uma relacdo com o nivel
de interacao social ou familiar alcancadas pelos filhos.
Tenho temores sim (4). Eu tenho medo de morrer e deixar meu filho (4), embora ele tenha os
irmaos, os sobrinhos e os cunhados. Mas o futuro do meu filho, eu tenho medo mesmo! E o
futuro do filho da gente, um filho com deficiéncia, que causa medo. Eu acho que esse é o

temor de todas as maes que tem um filho assim: morrer e deixar o filho'. (Mae-Amor, 2017)

A familia aparece como um atenuante do temor, pois, embora haja o medo de morrer antes do
filho, ha uma ligeira seguranca de que ele nao ficara desamparado. Os chamados atenuantes de
situacdes estressoras ndo sao comuns a todas as narrativas, melhor, apenas no episodio acima esse
apoio familiar aparece de modo explicito quando a mae faz referéncia a propria morte. Sem duvidas
esse apoio familiar, em consequéncia de morte, foi necessario para Mae-Amor, pois, em julho de 2021
seu filho faleceu em seus bracos.

Quando Walsh (2004) estabeleceu os Processos-chave da Resiliéncia Familiar, apresentou trés
grupos onde poderiam ser percebidas algumas caracteristicas da pessoa e da familia: o sistema de
crencas, 0os padroes de organizacao e os processos de comunicacao. Seria esse sistema de crencas
responsavel pela pessoa buscar amparo na dimensao espiritual.

Eu peco sempre a Deus todos os dias que ele me de forca, me dé saude para que eu nao

morra primeiro do que ele. (Mae-Amor, 2017)

E eu acredito num mundo melhor, tenho muita f&¢ em Deus e Deus & misericordioso, vai cuidar

do futuro do meu filho. Embora seja um temor muito grande deixa-lo sozinho nesse mundo.

(Mae-Procura, 2107)

Eu fico preocupada, mas ela ta indo. E eu t6 achando que nao ta ruim nao, porque se caso eu

morrer de repente, como é que ela vai ficar dentro de casa no costume de sé eu e ela, ela e

eu. Nao tem ninguém mais pra ajudar. Eu morrendo acabou o apoio dela, s6 Deus mesmo.

(Mae-Luta, 2107)

Eu ndo me preocupo com o futuro por que o futuro a Deus pertence. Enfim, foram lutas

grandes, mas eu glorifico tudo a Deus por que estamos de pé. Creio no meu Deus que ele tudo

pode, tudo faz. (Mae-Olhos, 2107)

Para Walsh (2004) quando a pessoa vive essa transcendéncia e espiritualidade consegue

reconhecer melhor os valores e objetivos da vida, viver a fé de modo a buscar maior comunhao com

1+ Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (4): Indica tempo de pausa em segundos.
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outras pessoas, enxergar as novas possibilidades com inspiracao e criatividade. Para a autora esses
atributos permitem a pessoa crescer com as adversidades, transformar-se e aprender.

Outros fragmentos das narrativas sobre os temores também apresentam relacdo com os
processos-chave de Resiliéncia Familiar, especificamente com que Walsh (2004) chamou de padrdes
de organizacdo. Assim, os episodios a seguir se aproximam as caracteristicas que tém as familias
quando considerados os chamados recursos sociais e econdmicos, bem como a flexibilidade.

Meu medo é de acontecer assim::: Idas e vindas nos coletivos e a ma vontade dos motoristas.

Quando eu nao puder ta indo junto e ela ndo achar companhia pra lhe acompanhar. E que a

sociedade de hoje do jeito que ta, com muita agressao, com muita violéncia (3). Tudo isso me

faz medo. Ta vendo ela ter que sair s, meu maior medo é ela sair sé. Fico tao
desassossegada, que fico inquieta. Eu nao consigo ficar bem enquanto ela ndo volta e chega

em casa's. (Mae-Luta, 2017)

Fica evidente a preocupacao de Mae-Luta (2017) com as questdes sociais e o nivel de
interacdo social da filha. Uma pessoa que depende da cadeira de rodas numa cidade com pouca
acessibilidade ja representa uma barreira fisica. Contudo, sdo muitas outras barreiras que precisam ser
vencidas, sobretudo as barreiras atitudinais.

Mae-Olhos (2017) tem uma preocupacdo com a continuidade dos estudos do filho, pois as
possibilidades de insercao social se ampliam com uma formacao em nivel superior. Mas atribui a idade
as negativas do filho para prosseguir os estudos.

Ele ndo quer fazer vestibular. Eu fico assim pensando, a gente correu tanto atras, lutando,

batendo nas portas, algumas fecharam-se, outras se abriram, a gente nao desistiu, foi uma

luta. E agora ele diz que ta cansado, que vai deixar esperar passar um ano pra comecar tudo

de novo. Sento com ele, converso, mas ele diz que ta com dificuldade, diz pra gente ir para 13,

aquela coisa toda. Bota mil desculpas dizendo que ndo tem cabeca, ndo aguenta mais. Como

sempre né, essa juventude quando chega numa determinada idade, fica dificil de lidar. Ele que
tem agora 19 anos, ele tem essa dificuldade de querer continuar nos estudos e isso me

preocupa, pois foi uma coisa que a gente lutou muito. Foi muita luta sim. (Mae-Olhos, 2017)

Além das questbes de sociabilidade do filho, Mae-Asas (2017) preocupa-se com quem da

familia se responsabilizara pelo filho na sua auséncia.

1w Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (:zz) Pronuncia esticada da palavra. Os ::: indica tempo de pronuncia da letra;(3): Indica
tempo de pausa em segundos.
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Meus medos em relacdo ao futuro dele é que ele fique s6. Que nao tenha uma companheira
ou que uma das irmas nao possa ficar com ele. Eu vejo que ele t& sem conseguir resolver
algumas coisas proprias dele. E o meu medo & que ele entre em depressao, exatamente por
ndo conseguir resolver essas coisas. Inclusive, quando eu pari minha terceira filha era
exatamente com essa preocupacao no futuro, pois eu via que a minha segunda menina nao ia

querer ter essa responsabilidade se um dia eu faltar. (Mae-Asas, 2017)

Séo situacdes dessa natureza que Walsh (2004) caracterizou como padrdes de organizacdo e
que, para se chegar ao patamar que possa ser considerada Resiliéncia Familiar, precisa,
minimamente, existir uma mobilizacdo da familia, criando uma espécie de rede de apoio social para
essas maes. Lamentavelmente, essa é uma das esperas dessas maes. Varios foram os episodios
narrados, ndo so sobre os temores com o futuro, mas foram recorrentemente narradas situacdes que
evidenciaram que essas maes, na maior parte das suas vidas, se responsabilizam sozinhas pelo
desenvolvimento dos filhos.

Mesmo que tenham ajudas, essas nao se constituem em corresponsabilidade. Essa
constatacdo, possibilitada pela investigacao, também sao encontradas em outros trabalhos. Ou seja, 0s
poucos estudos realizados com pais de filhos com deficiéncia demonstram que, com raras excecoes, o
modo de relacdo com esses filhos esta longe de se constituir como uma responsabilidade plena ou
mesmo cuidados compartilhados. Geralmente sdo ajudas no plano financeiro e social.

Cuidados, temores, amores, essa profusdo de necessidades e sentimentos torna evidente outra
caracteristica dos Processos-chave de Resiliéncia Familiar, os processos de comunicacao. Dentre os
atributos ligados a esses processos estdo o que Walsh (2004) chamou de expressdes emocionais
abertas. Estas, ligadas as ambivaléncias como: felicidade e dor; esperanca e medo; tolerancia e
preconceitos; culpa e responsabilidade, e porque nao dizer, temores e amores.

Meu filho € uma pessoa mu::zito amorosa. Ele sente quando a gente tem qualquer dificuldade,

quando a pessoa ta doente, ele sente. Ele me ama muito, tanto quanto eu amo ele ((voz

trémula)). Eu ndo posso sentir uma dor de cabeca que ele ta ali comigo, me fazendo carinho.

Vocé olha assim pra ele, vocé nem percebe que ele tem a deficiéncia. SO quando conversa

com ele é que sente que ele tem a deficiéncia. Mas todos nés amamos ele, os irmaos, o pai,

os cunhados, todos n6s amamos ele, todos nés. Ele é uma pessoa maravilhosa! Eu sou grata a

Deus, agradeco mu:::ito por ele ser tdo bom como ele éus, (Mae-Amor, 2017)

s Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (::z) Prontincia esticada da palavra. Os ::: indica tempo de prontncia da letra.
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Essa ambivaléncia ndo é a que coloca dois aspectos em oposicao radical, mas a que traz a
ideia da simultaneidade entre dois sentimentos opostos. E justamente essa simultaneidade que
acontece com os temores e os amores dessas maes. Suas caracteristicas se confundem com as dos
filhos, seus sentimentos sao reciprocos e ultrapassam quaisquer barreiras impostas pela deficiéncia,
essa € uma das melhores explicacoes para transposicao dessas limitacdes e temores: “Ele ndo enxerga
com os olhos, mas enxerga com o coracdo” (M&e-Olhos, 2017). Por falar em olhos, nao se pode
esquecer dos sorrisos que estimulam as superacdes e afugentam os preconceitos:

Eu busco minha forma de superacao no olhar do meu filho, *no sorrisinho lindo dele pra mim*.

Isso € 0 que mais me motiva. Eo gue mais me dar gas. Eo que mais me faz querer seguir e

dizer: “ele tem o direito de estar aqui também como qualquer outra crianca”. Entao, é o olhar

dele, o sorriso dele inocente, a tranquilidade do olhar dele que me faz superar cada fase, cada

dificuldade, cada insercéo dele nessa vida, no cotidiano, na sociedade!”. (Mae-Procura, 2017)

A ambivaléncia, simultaneidade, complementaridade de sentimentos ficam evidentes nesses
processos-chave ao se configurarem com indicadores para se compreender a Resiliéncia nas familias.
A gente, era as duas, eu e ela, ela e eu, como até hoje. E vivo cuidando do meu jeito, me
sentindo cheia de amor e carinho por ela. Sou feliz. Me sinto feliz. E eu quero assim (4).
Sempre que eu encontrar uma pessoa com um filho com uma deficiéncia, quero encontrar
essa pessoa feliz como eu me sinto. Porque minha filha é um exemplo de vida pra muitas
historias que a gente vé falar. Eu olho assim pra ela e acho que ela nao tem deficiéncia. Para
mim, minha filha é normal, é saudavel e é isso que importa. O que eu sinto por ela & muito

amor:s, (Mae-Luta, 2017)

Nao se sabe da extensdo da propria vida, se foram duas ontem ou se sdo duas hoje. O que
importa é saber que os lacos que as unem sao inseparaveis. Que os lacos afetivos podem transpor
barreiras da deficiéncia e aprimorar as relacdes que possibilitem uma melhor qualidade de vida para o
filho, a mée e a familia. Com o falecimento de Mae-Luta, em junho de 2021, lacos fisicos que a unia
a sua filha desataram, mas, a dedicacao, afeto e aquelas idas e vidas empurrando a cadeira de rodas

da filha para a Universidade, certamente contribuiram para que hoje sua filha atue com Psicéloga.

w Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: *palavra/frase* - entre asteriscos foi pronunciada por meio de choro.

12 Codigos utilizados, de acordo com Weller (2011), quando: (4): Indica tempo de pausa em segundos,

» Importante ressaltar que a finalizacdo da tese se estendeu, por motivos diversos: termo de convénio entre a UMinho e a UFRB, doenca e morte na
familia do investigador, Sindrome de Burnout do préprio, pandemia e outras questées institucionais, Por isso, foi possivel registrar essas fatos posteriores a
pesquisa na vida de Mae-Luta e Mae-Amor.
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CAPITULO VI

6. Conclusao

Por Enquanto...

Estudar as relaces entre maes, processo de resiliéncia e filhos com deficiéncia foi como
passear por um caminho pelo qual as pessoas apenas passam apressadas e desatentas. Sem a
costumeira pressa que pode levar as pessoas, cotidianamente, de um lado para outro. Com um olhar
mais atento, e sem pressa, foi possivel parar para contemplar alguns detalhes que antes nao eram
percebidos. Foi de fato um percurso de grandes descobertas. Como nas descobertas nem tudo se pode
conhecer, e aquilo que se conhece é apenas uma parte da realidade, foi preciso fazer escolhas nesse
processo de construcao que envolveu estudos e investigacoes.

Mesmo com os olhos avidos pelas novidades, algo chamou atencao: o que possibilita uma mae
construir processos de resiliéncia e absorver o chogue ocasionado pela descoberta da deficiéncia de
um filho, superar ou viver com o estado de luto e instaurar grandes batalhas para seguir com este
filho? Foi entdo que veio a opcao pelo estudo dos contextos e processos que envolvem as relacoes
entre maes e filhos com deficiéncia.

Optar pela investigacao dos contextos bioecoldgicos, das acdes mediadoras e dos processos de
resiliéncia mobilizados por essas méaes no enfrentamento das adversidades, apesar de prazeroso, nao
foi tdo facil como as belas paisagens existem em alguns caminhos por onde se passeia. Os passos
tinham que seguir tempos e objetivos determinados, por isso, 0 caminho a ser percorrido deveria ser
planejado para que fosse seguro. Contudo, nao seria aconselhavel perder a curiosidade caracteristica
dos prazerosos passeios, tampouco seria indicado apenas contemplar essa relacao entre maes e filhos.
Foi preciso emprestar o olhar de investigador para contribuir de alguma forma na nova realidade que
acabou por se revelar. Por isso, desde o inicio, uma certeza moveu o estudo: “nao ha criatividade [e
investigacao] sem a curiosidade que nos move e que nos pde pacientemente impacientes diante do
mundo que nao fizemos, acrescentando a ele algo que fazemos” (Freire, 1996, p. 35).

Um estudo permeado por narrativas orais ja remeteria a varias metaforas, mas, foram as
escolhas tedricas e metodoldgicas que levaram a uma grande quantidade de conceitos que pareciam
interminaveis. A cada conceito do Modelo Bioecoldgico de Desenvolvimentos Humano descobertos
outros tantos surgiam. O mesmo com a Teoria Historico-Cultural, de Lev Vygotsky e estudos no campo

da Resiliéncia. Portanto, o novo, a cada momento, se tornava desafiador, mas também palpavel.
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O desafio foi 0 que moveu o espirito investigativo, mesmo diante de uma tematica e de um
campo conceitual, que era conhecido apenas superficialmente. Foi como na metafora utilizada por
uma das maes, e que agora foi tomada emprestado para falar desse lancar-se num mundo
desconhecido: “parece a histéria da crianca que nasceu cega e desejou andar de bicicleta. Como teve
essa vontade e determinacdo para aprender se nunca viu uma bicicleta e nem viu ninguém andando?
Penso que essa historia parece com a minha” (Mae-Amor). Neste sentido, penso também que essa
historia se parece com a historia dessa investigacéao.

A tematica do estudo, os campos teorico e metodoldgico revelaram um caminho, por vezes
escuro, mas que, por fim, se revelou de imenso brilho. Por falar em metaforas, Bronfenbrenner
também se valeu das mesmas para apresentar as estruturas do seu Modelo Bioecoldgico. O autor, ao
referir-se aos contextos bioecolégicos (Micro, Meso, Exo, Macrossistema) diz que sdo estruturas
concéntricas, umas encaixadas nas outras como se fosse uma caixa de bonecas russas. Olhando para
totalidade dos conceitos do autor, e ainda com as interseccdes realizadas com outros conceitos, se
construiu mentalmente a ideia de que estas juncdes se assemelham a uma célula. A cada estrutura
que se alcanca permite a descoberta de diversas funcdes, varias ramificacdes que se unem para
formar um Unico sistema.

Essas possibilidades de interseccdes e ramificacdes permitiram a construcdo de relacdes
conceituais de alguns pressupostos das teorias de Bronfenbrenner, Vygotsky, e ainda de estudos do
campo da Resiliéncia. Assim, para a analise das narrativas das méaes sobre suas relacdes com filhos
com deficiéncia, se integrou ao conceito de Mediacdo — na perspectiva de Vygotsky — proposicdes de
Bronfenbrenner, tais como: processos Proximais, Transicdes Ecoldgicas; Caracteristicas
Desenvolvimentalmente Instigadoras; Mecanismos Proximais e Mecanismos Distais. As zonas de
desenvolvimento de Vygotsky foram articulados conceitos relacionados aos Processos Proximais de
Bronfenbrenner. Com essa juncao se propds uma forma de organizar as categorias, bem como de
analisar os dados, chamado de Complexo de Analises.

Essa foi a forma encontrada para se “passear de bicicleta”, com as miopias e limitaces do
investigador. Aceito os desafios de interseccao conceitual e, consequentemente, a imersao nos estudos
tedricos, o0 passeio conduziu a busca das respostas. Na realidade brasileira os estudos orientados pelo
Modelo Bioecolégico comecaram a ser conhecidos a partir do ano 2000 (Bhering & Sarkis, 2009;
Koller, 2004; Martins & Zymanski, 2004; Poletto & Koller, 2008). Quando se consideram trabalhos que

relacionam esses construtos com a Teoria Histdrico-Cultural, o universo se reduz a alguns artigos
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cientificos que ndo tem uma conexdo conceitual mais ampla®. Ou seja, sdo analises situadas, que
cruzam aspectos mais gerais das duas teorias.

Diante das respostas encontradas, novos desafios foram gerados. No campo metodolégico
surgiram outros desafios. Mesmo havendo um movimento crescente nas investigacdes brasileiras que
utilizam as Histérias Orais e Entrevistas Narrativas, os resultados comecaram a ser difundidos com
maior frequéncia a partir dos anos 2000, Contudo, um principio investigativo que esteve presente
desde o inicio foi: ndo falar pelas maes, mas com e a partir delas. Assim, o primeiro desafio surgiu:
quem seriam essas maes? Esse desafio comecou a ser enfrentado quando a Histéria de Vida foi
assumida como estratégia da investigacdo. Por meio das vivéncias das méaes foi possivel acessar
variados episddios da relacdo das maes com os seus filhos. Histérias essas permeadas pelas
consequéncias das deficiéncias de cada um dos filhos.

Se para uma mae que nao convive com as dores e as limitacdes provenientes da deficiéncia de
um filho ja seria dificil narrar a histéria sua da vida, imaginem para mdes que ao fazerem um
movimento de introspeccado reviveram situacdes que lhes causaram dificuldades e estresses. Portanto,
chegar a essas maes foi um dos desafios vencidos, conforme mencionado no capitulo IV desse estudo.

Outro desafio no campo metodologico foi o tratamento dos dados obtidos na fase de recolha.
Presumiu-se que, obter informacdes das maes sobre etapas de suas vidas, por meio de um
instrumento com perguntas fechadas ou semi-abertas, ndo seria a melhor opcéo. Optou-se assim pelas
Entrevistas Narrativas, sobretudo por permitiram uma maior liberdade discursiva para as maes, bem
como pela postura que precisa ser assumida pelo investigador nesse tipo de entrevista para nao intervir
no momento da narrativa. Para Jovchelovitch e Bauer (2002, p. 97), é importante substituir as
perguntas fechadas por tdpicos iniciais que orientem os colaboradores e tenha funcao de disparadores
da narracdo. Outra caracteristica desse tipo de entrevistas, que s se revelou apds sua realizacao, foi o
fato das narrativas ndao apresentarem uma sequéncia temporal. Ou seja, como os Topicos Geradores
de Narrativas contidas no Guido de Entrevista ndo eram feitas uma a uma pelo investigador, os
episddios narrados se misturavam, ou mesmo alguns eram abordados muito rapidamente. Além dessa
certa liberdade narrativa que esse tipo de entrevista permite, houve também o fato de quatro das cinco
maes entrevistadas solicitarem para fazerem a narracao sozinhas.

Percebido a tempo essas caracteristicas das entrevistas, foi possivel organizar as analises

estritamente relacionadas com a rede conceitual que foi sendo tecida ao longo da investigacao. As

= Yunes e Juliano 2010; Bersch, Yunes, Molon, 2020; Goldberg, Yunes, Freitas, 2005. Sendo que Maria Angela Yunes aparece com co-autora nos poucos
trabalhos que estabelece essa relacéo tedrica.
= Meihy, 2011; Jovchelovitch e Bauer, 2002; Weller, 2008; Weller e Zardo, 2013; Weller e Pfaff, 2011; Weller e Otte, 2014; Souza, 2006.
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caracteristicas, modo e as orientacées de como conduzir as Entrevistas Narrativas foram responsaveis
pela quantidade satisfatéria de dados gerados, bem como pelas possibilidades de analises qualitativas
surgidas a partir desses dados. Possivelmente, esse tipo de entrevista permitiu as maes participantes
ndo so discorrer sobre o tema, mas, simultaneamente, refletir e analisar por meio das narrativas suas
vivéncias.

A assertiva acima se ancora nas percepcoes que Weller e Pfaff (2010) apontam ao aplicar
Entrevistas Narrativas na perspectiva proposta por Schiitze (2011). Para as autoras, essas entrevistas
nao estdo preocupadas apenas na reconstrucao das historias de vida, mas permitem um
aprofundamento nas formas como as biografias pessoais foram construidas, nos contextos
relacionados a essas narrativas e nas acdes que motivaram mudancas na trajetoria dos individuos
narradores.

Foram essas descobertas, construcdes e desafios que permitiram ao investigador alcancar os
objetivos definidos para o estudo. Demarcou-se entdo o ponto de partida (Objetivo Geral), bem como se
projetou por meio dos Objetivos Especificos o que se intentou alcancar. Assim, mediante as
inquietudes geradas pela tematica, foi definido como Objetivo Geral: identificar as caracteristicas da
pessoa, 0S processos e contextos, as acdes mediadoras e estratégias de Coping que contribuiram para
gue maes confrontassem as adversidades e estresses surgidos desde a descoberta da deficiéncia dos
filhos.

A organizacao teorica e metodoldgica foi entdo direcionada para que se conseguisse identificar
0s processos de resiliéncia, e como estes possibilitaram estratégias individuais e familiares durante as
varias etapas do percurso de vida das maes investigadas e das familias. Como a intencdo nao era
investigar apenas o0s processos de resiliéncia, o Objetivo Geral da investigacdo apontou para a
necessidade de mobilizar os outros dois campos conceituais para se unir aos Processos de Resiliéncia,
sao eles: o Modelo Bioecoldgico e a Teoria Histdrico-Cultural. Assim sendo, os objetivos especificos
foram organizados de modo a conduzir a investigacdo, chegar as analises e, consequentemente,
caminhar ao encontro dos resultados pretendidos.

Para relacionar os campos conceituais com as categorias que surgiram a partir dos dados
levantados, trés categorias emergiram na investigacao. Por entender que essas categorias se implicam
mutuamente, elas foram tratadas de forma unificada e, em consequéncia da totalidade que estava
presente nessa juncdo, o investigador denominou essa conexdo de categorias de Complexo de
Analises. As trés categorias que forma o chamado Complexo de Analises séo: Interacdes em Contextos

Bioecoldgicos; Mediacdes e Transicdes Ecologicas; Contextos e Processos de Resiliéncia.
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Como dito anteriormente, as entrevistas foram conduzidas pelos chamados Tépicos Geradores
de Narrativas. A partir das respostas das maes a cada um dos tdpicos, foi necessario unir alguns
episddios narrados, pois, em diversos momentos, as entrevistadas recorriam a fatos passados para
justificar algo do presente. Assim, foi necessario a criacdo de blocos para unir essas perguntas e, a
partir desses, proceder as analises. Esses blocos sao: 1) Historia pessoal e contexto familiar na analise
da relacdo mae e filho com deficiéncia; 2) Caminhando com a deficiéncia; 3) Interacdes de mae e filho
para além do microssistema: familia, escola e sociedade; 4) Do amor ao temor.

A cada um desses blocos duas ou mais categorias de analise foram utilizadas para as devidas
discussodes. E ainda, em conformidade como a base tedrica apresentada na secdo 4.5 (Andlise e
Tratamento de Dados — pagina 185), como essas unidades se interpenetram, o conjunto formado por
essas unidades foi denominado no presente estudo de Complexo de Analises.

A juncao das categorias para analisar os episédios narrados se orientou pela necessidade de
estabelecer uma unidade conceitual e metodolégica entre as trés categorias de andlise, referidas
anteriormente. Nao restam duvidas que, se fossem considerados isoladamente apenas os aspectos do
desenvolvimento da mae, possivelmente se estabeleceria uma contradicdo com os construtos tedricos
eleitos para o estudo. Ou seja, como a intencdo desde o inicio do estudo foi criar interseccdes entre
diferentes aportes tedricos, analisar isoladamente apenas as maes seria negar o que Bronfenbrenner
(2011) considera como unidade basica de analise numa perspectiva sistémica que envolve duas ou
mais pessoas e contextos, a diade.

0 autor diz ainda que mesmo nas diades, se referindo as relacdes reciprocas entre diferentes
estruturas, esse principio muitas vezes é ignorado. Para Bronfenbrenner (2011) ndo sdo raros
procedimentos focados em “um Unico sujeito experimental, nesses casos os dados costumam ser
coletados individualmente, por exemplo, com maes ou com criancas, mas raramente com ambas” (p.
88). Ao se estabelecer a relacdo entre as categorias de analise foram assumidas as diades como
pontes entre diferentes pessoas e contextos, assim demarcou-se que “se um dos membros passa por
um processo de desenvolvimento, o outro também passara” (Bronfenbrenner, 2011, p. 88).

Pode-se ainda dizer que, em alguns momentos das analises, essas pontes foram mais do que
diades, tornaram triades. Essa compreensdo também tem lastro no Modelo Bioecoldgico do
Desenvolvimento Humano, pois, como diz Bronfenbrenner (2011), para que uma diade se configure
como um contexto efetivo para o desenvolvimento humano ¢é fundamental a presenca e a participacéo
de uma terceira pessoa (e.g. conjuge, parentes, amigos e vizinhos). Portanto, confirmou-se com as

narrativas a necessidade de considerar a ampliacdo dessas estruturas interpessoais (triades, tétrades),
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pois, como diz o autor, “em caso de auséncia dessas terceiras partes, ou se alguma delas
desempenhar um papel perturbador em vez de apoiador, o processo de desenvolvimento considerado
como sistema, se interrompe” (Bronfenbrenner, 2011, p. 88).

Para o autor é como se fosse um banco de trés pernas, na falta de uma delas o banco ndo se
sustenta. Esse principio triadico foi aplicado quando nas relacdes entre pessoas, e entre as pessoas e
0s contextos (o lar, a escola ou o local de trabalho), foram consideradas a “natureza das conexdes
sociais entre ambientes, incluindo participacdo conjunta, comunicacdo, e informacdes sobre cada um
desses ambientes” (Bronfenbrenner, 2011, p. 89).

Foram essas conexdes entre maes e filhos, em diferentes contextos, que conduziram as
analises e discussdes. O primeiro bloco criado para agrupar os Tépicos Geradores de Narrativas foi
chamado de Histdria pessoal e contexto familiar. No guido da entrevista, duas questdes orientam as
narrativas das maes: fale sobre sua historia e fale sobre a sua familia. Quando o investigador passou a
analisar possiveis implicacdes dessa base familiar na relacdo mae e filho com deficiéncia, foi possivel
utilizar duas (Interacdes em Contextos Bioecoldgicos; Contextos e Processos de Resiliéncia) das trés
categorias de analise.

Em se tratando do contexto familiar, algumas semelhancas foram percebidas entre as historias
narradas. Quatro das cinco méaes foram criadas em familias onde houve um novo arranjo familiar, seja
por morte de um dos pais ou por separacdo conjugal. A mae que ndo viveu, enquanto filha, essa
relacdo monoparental, acabou tendo que enfrenta-la apos constituir sua prépria familia, num primeiro
momento devido uma separacao e depois pela morte do segundo esposo. Entdo passou a criar os
filhos sozinha. A partir dos dados obtidos e das analises realizadas foi possivel afirmar que a base
familiar que as constituiram ndo se configuraram como um fator de risco implicado diretamente na
convivéncia e comprometimento com seus filhos com deficiéncia. Essa constituicdo pessoal e familiar
mostra que, como afirmam Bronfenbrenner (2011) e Vygotsky (1997), o desenvolvimento da pessoa é
uma construcdo social. Ou seja, a auséncia de um dois pais ou de ambos obrigou essas maes
passarem por uma progressiva e continua acomodacao durante determinados periodos de suas vidas.
Essas acomodacdes as obrigaram passar por adaptacdes pessoais e sociais nos contextos imediatos
em que cresceram e outros contextos em que estabeleceram interacdes. Assim, essas pessoas
sofreram mudancas que demarcaram o curso do desenvolvimento de cada uma delas.

Acredita-se que por se tratar da primeira pergunta geradora de narrativas, as respostas sobre
essas fases de suas vidas foram breves. Assim, nao foi possivel perceber o papel das relacoes dessas

maes em ambientes fora da familia no desenvolvimento de suas personalidades. Por outro lado, como
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0s episodios de crises e superacdes foram vividos muito cedo por essas maes, ao procederam com
narrativas, conduzidas por outras perguntas geradores, as interacdes nos contextos meso e
macrossistémicos acabaram aparecendo. Foi entdo possivel incorporar nas analises pressupostos
tedricos do campo da Resiliéncia. Em algumas situacdes, quando se percebeu que as maes
desenvolveram o chamado Modelo de Resiliéncia Familiar, foi possivel trazer para as analises conceitos
como ajustamento e a adaptacao, na perspectiva dos estudos de McCubbin e McCubbin (1988). De
igual modo, as caracteristicas da pessoa, consideradas a partir dos Processos-chave de Resiliéncia
Familiar (Walsh, 2004), foram considerados para analisar os momentos em que essas tiveram que
enfrentar as adversidades surgidas com a deficiéncia do filho.

No segundo bloco foram agrupados os seguintes Topicos Geradores de Narrativas: a
descoberta da deficiéncia do filho, acompanhamento médico (pré-natal, parto e pos-parto), cuidados
com o filho e apoios recebidos. Essas perguntas constituem o bloco de andlise denominado:
caminhando com a deficiéncia.

Como sugere o titulo da secdo 5.2 abordar, a forma com que as maes caminharam com a
deficiéncia dos filhos permitiu a analise das implicacdes no desenvolvimento individual e familiar
dessas maes.

Para se manter a légica de interseccao tedrica e metodologica, as analises, discussoes e,
consequentemente, os resultados foram acontecendo a medida que o investigador apresentou as
narrativas relacionadas ao bloco de perguntas geradoras, valendo-se de trés categorias de analise:
Interacdes em Contextos Bioecoldgicos; Mediacdes e Transicoes Ecoldgicas; Contextos e Processos de
Resiliéncia.

Além do que ja foi apresentado no capitulo especifico, a titulo de conclusdo, algumas
consideracdes sdo necessarias. Quanto ao acompanhamento médico ficou evidente que os descasos
do sistema de saude e de alguns profissionais no periodo pré-natal (e.g. ndo haver médico fixo na
cidade; tentativa de garantir partos normais sem devidos cuidados; demora na realizacdo do parto,
estando a bolsa rompida ou ter sido feita uma contagem errada do tempo de gravidez) nao se
constituiram diretamente como fatores de risco que pudessem ocasionar um dano as maes. Muito
menos elas relacionaram, logo apds o parto, esses episodios a deficiéncia do filho. Foram descobertas
feitas ao longo da vida e, mesmo assim, com muitas duvidas e incertezas.

Quando se considerou a etiologia das deficiéncias, conforme apresentado em detalhes no
capitulo de analise e discussodes, constatou-se que algumas dificuldades ocorridas no parto e pos-parto

podem ter gerado algumas das deficiéncias. Para essas maes, descobrir as deficiéncias e ndo saber ao
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certo as causas despoletou situacbes estressoras que as levam a culpar-se. Nao bastasse esse
primeiro momento, as dificuldades com o diagnostico se constituiram em mais uma barreira dificil de
transpor para algumas maes, e ainda, afetam a relacdo dessas maes em outros contextos (e.g. com a
familia extensiva e nos ambientes de trabalho).

Quanto as dificuldades do diagndstico, é preciso lembrar que Mae-Amor, mesmo passados 46
anos, nunca teve a certeza médica da causa da deficiéncia intelectual do filho. Mae-Procura, ja no
século XXI, buscando respostas para a deficiéncia do filho, que a época tinha 05 anos, s6 teve o
diagndstico que se tratava de Paralisia Cerebral apos sofrer meia década correndo varias cidades em
busca de especialistas. Mae-Asas, esperou mais de duas décadas e, sd quando seu filho ingressou na
Universidade, descobriu que a forma genérica de tratar o autismo do filho era, na verdade, Transtorno
do Espectro Autista, de nivel 1 de suporte. E ainda Mae-Olhos que, pelo que foi possivel inferir a partir
da narrativa, atribui a cegueira do filho a Displasia Ossea, mas, com relacdo a baixa estatura do filho,
ndo percebe a relacdo da displasia com a disfuncdo organica da visdo. Sobre essa relacdo, a
investigacao revelou que 0 nanismo é uma das caracteristicas mais comuns entre os varios tipos de
Displasia. Ressalta-se assim que, a somatoria dessas desinformacdes implica diretamente nos
cuidados e apoios recebidos.

Foi claro nas narrativas que essas maes resilientes mantém uma ligacado mais do que umbilical
com esses filhos. Suas vidas se misturam ao ponto de uma das maes falar: “A gente, era as duas, eu e
ela, ela e eu, como até hoje” (Mae-Luta, 2017). Infelizmente essa ligacdo ndo é apenas uma questdo
afetiva, mas, em muitos casos, para proteger o filho. Varios foram os episodios narrados em que, tao
claro quanto a relacdo mae e filho, se evidenciou o afastamento de outros membros da familia. Por
isso, ao se referirem aos cuidados sempre os relacionam com situacdes médicas e educacionais.

Com essas percepcoes foi possivel realizar nesse bloco de perguntas geradoras algumas
analises relacionadas as interacdes nos diversos contextos bioecologicos, as mediacdes, a ocorréncia
dos Processos Proximais, as Transicdes Ecologicas, os Fatores de Risco e os Processos de Resiliéncia.
Ressalta-se entdo a importancia dos contextos no desenvolvimento, pois, as interacdes entre estes e 0s
individuos, bem como as relacoes de bidirecionalidade que se estabelecem entre ambos, determinam
a dinamicidade do desenvolvimento, consequentemente, caracterizada pelas estabilizacées e
mudancas.

O terceiro bloco foi voltado para as analises e discussdes dos seguintes Tépicos Geradores de
Narrativas: o filho na familia; interacdes do filho na sociedade e acompanhamento da escolarizacao.

Como ser tratou de uma analise que perpassou do Microssistema (familia) ao Macrossistema
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(sociedade), as trés categorias de analise utilizadas foram: Interacdes em Contextos Bioecoldgicos;
MediacOes e Transicdes Ecologicas; Contextos e Processos de Resiliéncia. Com essa totalidade, outros
dois objetivos especificos foram devidamente analisados e discutidos: (i) na perspectiva da Resiliéncia
Familiar, como os outros membros da familia vivenciaram a situacdo da deficiéncia e em que medida
contribuiram para a superacdo — por parte das maes — das adversidades surgidas com a deficiéncia de
um dos membros da familia; (i) compreender como os processos de mediacdo contribuiram para o
desenvolvimento dessas maes e (consequentemente) dos filhos, em diferentes contextos.

Como foi o bloco mais abrangente, que trata das interacées da mae e filho para além do
Microssistema (familia, escola), as trés linhas principais de investigacdo foram uteis. Os construtos
epistemologicos de Urie Bronfenbrenner acerca do Modelo Bioecolégico do desenvolvimento Humano,
a Teoria Historico-Cultural de Vygotsky e os varios elementos ligados ao estudo da Resiliéncia foram
tratados de forma integrada, mantendo assim a relacdo conceitual que se buscou desde o inicio do
trabalho. Portanto, nesse momento da Tese ja foi possivel comprovar a real possibilidade de
interseccao de alguns conceitos formulados por Vygotsky e por Bronfenbrenner. Ao se proceder com a
referida interseccdo foi possivel ampliar as analises que envolvem os processos de mediacdo e a
consequente movimentacao na zona de desenvolvimento proximal, bem como nos demais niveis de
desenvolvimento propostos por Vygotsky (real e potencial).

O ultimo bloco de analises e discussdes, a principio, estava relacionado a uma Unica pergunta
geradora de narrativa: fale sobre os temores em relacdo ao futuro do filho. Foram as maes que, no
decorrer das narrativas, acabaram unindo a essa pergunta um poderoso fator de protecdo nessa
relacdo com seus filhos, 0 amor. Foi entdo que surgiu uma pergunta: Do amor ao temor: o que dizer?

Com essa pergunta inicialmente se pensou que, pouco seria possivel dizer. Contudo, foram
esses sentimentos ambivalentes que levaram a compreensao que ali estava a possibilidade de, mais
uma vez, utilizar a categoria de analise denominada, Contextos e Processos de Resiliéncia. Foi assim
que se reforcou as discussdes que levaram as respostas relacionadas ao seguinte objetivo especifico:
Compreender como 0s processos de mediacdo contribuiram para o desenvolvimento dessas maes e
(consequentemente) dos filhos, em diferentes contextos.

Foi possivel compreender, e perceber, no brilho dos olhos mareados de lagrimas, que esse
amor € vivido por essas maes nao como um sentimento romantizado. Ele é responsavel por elas
receberem os impactos causados varios episodios relacionados a deficiéncia dos filhos. O amor de que
elas falam é tdo perceptivel que, metaforicamente, pode ser traduzido como um ato fisiologico de

inspirar, através do qual absorvem o impacto, trazem tudo para dentro de si, depuram as impurezas e,
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surpreendentemente, num ato de respiracdo, soltam todas as adversidades de forma apurada e
aperfeicoada. Quando o investigador se perguntou o que dizer sobre essa ambivaléncia de
sentimentos, era simplesmente por considerar tdo grandiosos esses gestos e, consequentemente,
achar dificil demonstra-los de outra forma que ndo fosse por metaforas. Por um lado, o investigador
estava enganado. Foi possivel, sim, analisa-los a luz dos pressupostos teoricos eleitos para o estudo.
Por outro lado, diante de palavras como as que se encerram essa conclusdo, as metaforas foram
inevitaveis. Como ser humano que se propds a investigar algo, é preciso demarcar a necessidade de
aprender com essas maes que, mesmo de forma ndo intencional, mobilizam atributos resilientes. Um
aprendizado que permita assumir como necessidade o ato de depurar as impurezas e adversidades da
vida, por meio de movimentos, ao mesmo tempo tao simples e tdo complexo, como o inspirar e
respirar. Essa dinamica de aprendizagens pode permitir que investigadores se sintam motivados para
seguir, pois, quando se enxerga nos olhos e nos sorrisos de pessoas como essas maes as
possibilidades de enfrentamento das adversidades, um novo horizonte de producdes se torna possivel e
necessario.

Eu busco minha forma de superacdo no olhar do meu filho, no sorrisinho lindo dele pra mim,

isso é 0 que mais me motiva. (Mae-Procura, 2017)

E eu quero assim, sempre que eu encontrar uma pessoa com um filho com uma deficiéncia,

eu quero encontrar essa pessoa feliz como eu me sinto, porque minha filha ¢ um exemplo de

vida pra muitas historias que a gente vé falar. (Mae-Luta, 2017)

Daqui para frente...

A condicdo humana e profissional do investigador ndo permite considerar a conclusdo de um
estudo dessa natureza com um ponto final. E fundamental acrescentar a ele algumas reticéncias. Nao
com um sentido /afo, proveniente do latim (reficentia), significando omissao, siléncio. Siléncio
temporario e reflexivo, como indica o significado de reticéncia na ortografia € o que mais agrada nesse
momento. Uma suspensao para se organizar 0s passos futuros.

Como ensina Paulo Freire (2000, epigrafe) “Nao esperarei na pura espera porque 0 meu
tempo de espera & um tempo de quefazer. Estarei preparando a tua chegada como o jardineiro prepara
0 jardim para a rosa que se abrira na primavera”. Nesse quefazer se inclui, dentre as acoes da pratica
docente do investigador, um Projeto de Extenséo ligado desenvolvido através do Centro de Ciéncia e

Tecnologia em Energia e Sustentabilidade, da Universidade Federal do Recéncavo da Bahia.
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A intensdo que constava no Projeto de Tese era desenvolver as entrevistas com maes que tém
seus filhos atendidos no Centro de Apoio Pedagdgico (CAP), na cidade de Feira de Santana/BA. Por
questdes ja expostas, no momento da definicdo dos participantes do estudo essa estratégia nao foi
possivel. Contudo, o investigador manteve a intensdo de contribuir para a reestruturacdo do Projeto
Escola de Pais, através do qual essa instituicdo atendeu, por mais de dez anos, os pais e maes de
pessoas com deficiéncia, realizando um servico de escuta e formacdo dessas pessoas.

A Escola de Pais nasceu com a finalidade de estreitar a parceria escola-familia, assim, as
atividades do projeto “tinham como fundamento as demandas provenientes das familias, relacionadas
a procedimentos auxiliares no desenvolvimento afetivo, cognitivo e social dos filhos com NEE" (CAP,
2009). Com o passar dos anos muitas conquistas e percalcos existiram e, infelizmente as atividades do
Projeto foram descontinuadas.

Por compreender a necessidade de um Projeto dessa natureza, e ciente da possibilidade de
oferecer alguma contribuicao, foi criado pelo investigador, a partir das aprendizagens acumuladas com
0 presente estudo, uma acdo extensionista denominada: Construindo acées com maes de pessoas
com deficiéncia: uma acao conjunta com o Centro de Apoio Pedagdgico através das Rodas de Maes.

Mesmo antes da apreciacao da Tese pelo juri, as possibilidades e necessidades indicaram que,
numa perspectiva freireana, ndo poderia esperar na pura espera, pois, o investigador acredita que
enquanto ndo chegava o momento final de defesa da Tese, seria preciso preparar essa chegada, pois,
ndo ha duvidas de que é possivel seguir “diante do mundo que nédo fizemos, acrescentando a ele algo
que fazemos” (Freire, 1996, p.18). Foi com esse propdsito que o investigador, em 2024, coordenou a
elaboracdo do Projeto Pedagogico do Curso de licenciatura em Educacéo Especial Inclusiva da UFRB e
ainda garantiu que, de forma inédita no Brasil, as maes ingressassem no curso com cotas especificas.

Que essa forma de seguir possa contribuir para que outras pessoas passem a perceber a
limitacao do outro, de forma parecida como a que Mae-luta percebe: “Eu olho assim pra ela e acho
que ela nao tem deficiéncia. Pra mim, minha filha € normal, é saudavel e é isso que importa”.

Para mim, ser humano, mas que investigador, o que importa & seguir a vida enxergando a

esséncia humana de qualquer pessoa.
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ANEXO “A”

Uk ‘B

Universidade Federal do
Recéncavo da Bahia

Universidade do Minho

Convénio Internacional UMinho-UFRB
Instituto de Educacao

Doutoramento em Ciéncias da Educacdo

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

Eu, DECLARO que, tendo sido

convidada a participar como voluntaria do estudo denominado: As relagcdes entre maes e filhos com
deficiéncia: sistemas, agentes e processos de enfrentamento das adversidades, recebi do Sr.
Kleber Peixoto de Souza, responsavel por sua execucao, as informacdes que seguem abaixo e que me
fizeram entender sem dificuldades e sem duvidas o objetivo da pesquisa, as condicdes, riscos e beneficios
da minha participacéo.

O pesquisador, Professor M.E. Kleber Peixoto de Souza é estudante do Doutorado em Ciéncias da
Educacao da Universidade do Minho — (UMinho/Portugal), em parceria com a Universidade Federal do
Reconcavo da Bahia (UFRB). Também ¢ professor da ultima instituicdo e atua no Centro de Ciéncia e
Tecnologia em Energia e Sustentabilidade (CETENS), na cidade de Feira de Santana, Ba.

O objetivo da pesquisa é identificar as vivéncias mais significativas das méaes com filho com
deficiéncia, em varias etapas do percurso de ambos, e nas diferentes esferas do seu desenvolvimento
(emocional, social, educacional e profissional), bem como as estratégias de superacdo utilizadas no
confronto com as condicdes geradas pela deficiéncia. A partir deste “mapeamento” inicial, procurar-se-a
contribuir com proposicdo de organizacao das acOes de acolhimento e orientacao as familias atendidas em
instituicdes de apoio pedagdgico voltado a pessoa com deficiéncia.

O estudo desejara alcancar respostas para as seguintes questdes: Como as maes enfrentaram a
descoberta da deficiéncia dos seus filhos e como se constituiram as lutas pessoais, familiares e sociais para
superar o sentimento de perda advindo da relacdo com a deficiéncia. Outras tantas questdes poderao
emergir desta problematica, por exemplo, como lidam as maes com os sentimentos contraditorios ao saber
que geram um filho com deficiéncia? Como ¢é a acdo dos profissionais da salde diante da constatacao da
deficiéncia do feto, do bebé em gestao e da crianca apos o parto? Quais sdo as dificuldades enfrentadas no
ambito familiar e social desde a descoberta até o nascimento do filho? Como lidam as maes com as

duvidas e o futuro do seu filho, na familia, na escola e na vida?
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Estou ciente que minha participacdo no desenvolvimento metodoldgico da pesquisa sera voluntaria,
e se dara por meio da participacdo em duas sessdes Entrevista Narrativa, com tempo estimado de 60 a
120 minutos de duracao cada. Durante a Entrevista Narrativa seguirei um roteiro com tépicos gerais sobre
0s momentos de minha vida que envolve a relacdo com o meu filho com deficiéncia, portanto, organizarei
livvemente minha narrativa (sem interferéncia do pesquisador) tendo como tdpicos orientadores:
Constituicdo familiar; Descoberta da deficiéncia do filho; Acompanhamento médico nos periodos de pré-
natal, parto e pés-parto; Cuidados com o filho; Apoios recebidos; O filho na familia; Interacdo do filho na
sociedade; Acompanhamento da escolarizacdo; Dificuldades cotidianas com o filho e formas de superacéo;
Temores em relacao ao futuro do filho. Na segunda sessdo narrativa poderdo ser feitos questionamentos
para esclarecer fatos relacionados as primeiras narrativas.

Sera utilizado recurso de gravacao para permitir uma transcricdo das falas da forma como elas
realmente aconteceram. Antes da segunda sessdo narrativa terei acesso ao texto transcrito, assim poderei
propor durante a segunda Entrevista Narrativa o acréscimo ou retirada de falas que ndo venha autorizar a
publicacédo. O estudo comecara na segunda quinzena do més de novembro de 2015 e terminara em 15 de
dezembro do mesmo ano.

Nao existirdo riscos fisicos que possam decorrer da participacdo na pesquisa proposta. Contudo,
poderao existir desconfortos como: narrar passagens da histéria da sua vida que tragam lembrancas
desagradaveis; a possibilidade de atrapalhar a realizacdo de minhas atividades laborais em funcdo da
participacdo nas sessdes de Entrevista Narrativa e a necessidade de disponibilizacdo de tempo para as
duas sessdes de entrevistas narrativas. Entretanto, como forma de minimizar/evitar tais desconfortos a
estrutura da Entrevista Narrativa garantirda que eu tenha o total controle das informacdes dadas e das
narracoes, pois, seguirei um roteiro com tépicos gerais e nao terei a interferéncia do pesquisador durante a
entrevista. Também sera disponibilizado a transcricdo da primeira entrevista antes de uma nova sesséo.
Quanto ao desconforto com horario, 0 agendamento da entrevista levara em consideracdo um horario que
seja mais conveniente para minha participacao.

Os beneficios que deverei esperar com a participacao, mesmo que nao diretamente, sera contribuir
para a ampliacdo do conhecimento académico na area de estudo com maes de filhos com deficiéncia.
Possivelmente, contribuir com a construcao de uma proposta para a organizacédo das acées de acolhimento
e orientacdo as familias atendidas em instituicdes de apoio pedagoégico voltado a deficiéncia.

Se depois de consentir minha colaboracéo desistir da participacao, terei o direito e a liberdade de
retirar meu consentimento em qualquer fase da pesquisa, mesmo depois da recolha dos dados,

independente do motivo e sem nenhum prejuizo a minha pessoa.
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Declaro estar ciente que nao terei nenhuma despesa com a participacao no estudo e também nao
receberei nenhuma remuneracdo por participar desta pesquisa. Ciente ainda estou que receberei uma via
assinada, por mim e pelo pesquisador, do presente Termo de Consentimento Livre Esclarecido.

Os resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas minha identidade nao sera
divulgada, sendo guardada em sigilo. Os dados coletados bem como os Termos de Consentimento Livre e
Esclarecido serdo mantidos nos arquivos do Centro de Ciéncia e Tecnologia em Energia e Sustentabilidade
(CETENS), da Universidade Federal do Reconcavo da Bahia (UFRB), por um periodo de 02 (dois) anos, sob
a responsabilidade do pesquisador e da Direcao desta Unidade Académica. Apos este periodo, os dados
passarao a compor o banco de dados do Grupo de Estudo em Educacdo Inclusiva (GEEDI), ao qual o
pesquisador encontra-se filiado.

Para qualquer outra informacao, poderei entrar em contato com o pesquisador responsavel pela
pesquisa no endereco Av. Centenario, numero 697, Bairro SIM - Feira de Santana/Ba. E-mail:

kleber.peixoto@ufrb.edu.br. Tels: (75) 988125762 e (75) 30300134.

Assinatura da Declarante
DECLARACAO DO PESQUISADOR

DECLARO, para fins de realizacao de pesquisa, ter elaborado este Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), cumprindo as exigéncias éticas e que obtive, de forma apropriada e voluntaria, o
consentimento livre e esclarecido do declarante acima qualificado para realizacdo desta pesquisa com
uso de recursos de audio-gravacao.

Feira de Santana, Ba, de de 20 .

Assinatura do Pesquisador

CONSENTIMENTO POS-INFORMACAO

Eu, , fui informada sobre os
objetivos, beneficios e riscos da pesquisa acima descrita e compreendi as explicacdes fornecidas. Por
isso, concordo em participar desta pesquisa, sabendo que nao vou ter retorno financeiro e que posso
sair a qualquer tempo. Este documento é emitido em duas vias que serdao ambas assinadas por mim e
pelo pesquisador, ficando uma via com cada um de nés.

Assinatura do participante Assinatura do Pesquisador

Feira de Santana/Ba, / /20 .
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ANEXO “B1”

“As relacdes entre maes e filhos com deficiéncia: sistemas, agentes e processos de enfrentamento das
adversidades”.
Doutoramento em Ciéncias da Educacao

Universidade do Minho

UFB GUIAO DE ENTREVISTA NARRATIVA
Mie de Pessoa com Deficiéncia

Prezado (a) Senhor (a),

Essa entrevista € um dos procedimentos metodolégicos do Doutoramento em Ciéncias da Educacdo da
Universidade do Minho. Sua participacdo sera imprescindivel para continuidade do nosso trabalho.
Objetivamos com o estudo identificar as vivéncias mais significativas das maes com filho com deficiéncia,
em varias etapas do percurso da vida de ambos, e nas diferentes esferas do seu desenvolvimento
(emocional, social, educacional e profissional), bem como as estratégias de Coping utilizadas no confronto
com as condicOes geradas pela deficiéncia. A partir deste “mapeamento” inicial, procurar-se-a desenhar
uma acao de intervencao voltada aos pais e professores de pessoas com deficiéncia.

Faremos uso da Entrevista Narrativa para recolha de dados, tem aporte nas orientacdes de Jovchelovitch e
Bauer (2002), e de Schitze (2011). Nesse tipo de entrevista, o sujeito entrevistado narra acontecimentos
que consideram relevantes na sua vida, acerca de um determinado contexto pessoal, familiar e social. No
caso do presente estudo, as narrativas se centrardao em cinco unidades (categorias) de analise: a
descoberta da deficiéncia; o possivel atendimento hospitalar (pré-natal, parto e pds-parto); os cuidados com
o filho apds alta hospitalar e em casa; a relacdo familiar/social com a méae e com o filho ao longo do seu
percurso de vida; o atendimento e acompanhamento médico e o atendimento acompanhamento
educacional.

Serao realizadas em trés sessdes, com duracdo de 45 a 60 minutos cada. Em cada uma dessas sessdes
sera utilizado recursos de gravacao, assim, vossa senhoria fara a narrativa de episodios da sua relacdo com
o seu filho sem a intervencédo do entrevistador. Um guido da entrevista como este sera disponibilizado em
cada uma das sessdes e, entre uma e outra sessao recebera a transcricdo da entrevista para que, junto
com o entrevistador avaliem se algo de importante deixou de ser dito ou se algo narrado precisa ser retirado
do texto. Esses acordos e outros referentes a confidencialidade das informacdes constam no Termo de

Consentimento Livre Esclarecido, o qual é assinado pelas partes envolvida na investigacao.

Atenciosamente, Kleber Peixoto de Souza
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ANEXO “Bl”

GUIAO ORIENTADOR DA PRIMEIRA ENTREVISTA NARRATIVA: TRAJETORIA PESSOAL E
FAMILIAR E A DESCOBERTA DA DEFICIENCIA DO FILHO

AS ORIGENS
e Nome
e |dade

e Onde nasceu?
e Como viveu sua infancia?
e Como foi sua escolarizacdo?

e Exerceu (exerce) alguma atividade profissional?

CONSTITUICAO FAMILIAR

e Como era constituida a sua familia?

e Qual (quais) pessoas foram responsaveis pela sua educacao familiar?

e Provém de uma familia de quantos filhos?

e Alguns dos seus irmaos apresentam algum tipo de deficiéncia? E por parte do seu companheiro?

e Entre outros parentes, seus ou do seu conjuge, ha pessoas com algum tipo de deficiéncia?

EM RELACAO A SUA FAMILIA

e Vive com seu esposo?

Quantos filhos vocé tem? Sdo mais novos ou mais velhos do que o seu filho com deficiéncia?

Quantos desses filhos tém deficiéncia?

A responsabilidade sobre os cuidados com o filho deficiente é de quem?

EM RELAGAO A DEFICIENCIA DO FILHO

e Como foi 0 seu acompanhamento médico durante a gestacao?

e Quando e como descobriu que ele teria algum comprometimento?

e Teve acesso a essas informacdes junto com alguém da familia ou sozinha?

e (Caso tenha descoberto a deficiéncia ainda no periodo gestacional, qual foi sua primeira reacéo ao
saber estava gerando um filho com deficiéncia?

e (Caso so tenha descoberto a deficiéncia do filho quando deu a luz, como foi sua reacdo ao descobrir a
deficiéncia?

e Com foi a reacdo da familia em saber que receberia uma crianca com deficiéncia?
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ANEXO “B2”

“As relacdes entre maes e filhos com deficiéncia: sistemas, agentes e processos de enfrentamento das
adversidades”.
Doutoramento em Ciéncias da Educacao

Universidade do Minho

GUIAO DE ENTREVISTA NARRATIVA
Mae de Pessoa com Deficiéncia

Prezado (a) Senhor (a),

Essa entrevista € um dos procedimentos metodoldgicos do Doutoramento em Ciéncias da Educacéo da
Universidade do Minho. Sua participacdo sera imprescindivel para continuidade do nosso trabalho.
Objetivamos com o estudo identificar as vivéncias mais significativas das mées com filho com deficiéncia,
em varias etapas do percurso da vida de ambos, e nas diferentes esferas do seu desenvolvimento
(emocional, social, educacional e profissional), bem como as estratégias de Coping utilizadas no confronto
com as condicOes geradas pela deficiéncia. A partir deste “mapeamento” inicial, procurar-se-a desenhar
uma acao de intervencao voltada aos pais e professores de pessoas com deficiéncia.

Faremos uso da Entrevista Narrativa para recolha de dados, tem aporte nas orientacdes de Jovchelovitch e
Bauer (2002), e de Schitze (2011). Nesse tipo de entrevista, o sujeito entrevistado narra acontecimentos
que consideram relevantes na sua vida, acerca de um determinado contexto pessoal, familiar e social. No
caso do presente estudo, as narrativas se centrardao em cinco unidades (categorias) de analise: a
descoberta da deficiéncia; o possivel atendimento hospitalar (pré-natal, parto e pos-parto); os cuidados com
o filho apds alta hospitalar e em casa; a relacdo familiar/social com a méde e com o filho ao longo do seu
percurso de vida; o atendimento e acompanhamento médico e o atendimento acompanhamento
educacional.

Serdo realizadas em trés sessdes, com duracdo de 45 a 60 minutos cada. Em cada uma dessas sessdes
sera utilizado recursos de gravacao, assim, vossa senhoria fara a narrativa de episédios da sua relacdo com
o seu filho sem a intervencdo do entrevistador. Um guido da entrevista como este sera disponibilizado em
cada uma das sessdes e, entre uma e outra sessao recebera a transcricao da entrevista para que, junto
com o entrevistador avaliem se algo de importante deixou de ser dito ou se algo narrado precisa ser retirado
do texto. Esses acordos e outros referentes a confidencialidade das informacdes constam no Termo de

Consentimento Livre Esclarecido, o qual é assinado pelas partes envolvida na investigacao.

Atenciosamente,

Kleber Peixoto de Souza
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ANEXO “B2”

GUIAO ORIENTADOR DA SEGUNDA ENTREVISTA NARRATIVA: ATENDIMENTO
HOSPITALAR (PRE-NATAL, PARTO E POS-PARTO)

ATENDIMENTO HOSPITALAR: FASE DO PRE-NATAL

e  Como foi 0 acompanhamento da sua gravidez?
e  Como transcorreu a gravidez?
e  Alguém participou com vocé de consultas médicas?

e Adescoberta da deficiéncia se deu nessa fase pré-natal, durante o parto ou pos-parto?

ATENDIMENTO HOSPITALAR: FASE DO PARTO

e Com transcorreu o parto da crianca?
e  Houve alguma dificuldade durante o parto?

e  Como foi sua reacao ao se deparar com o filho com deficiéncia?

ATENDIMENTO HOSPITALAR: FASE DO POS-PARTO

e  Quanto tempo ficou internada no hospital?
e  Como foi seu resguardo em casa?
e  Quem a ajudava nos cuidados com o filho e/ou com os afazeres da casa?

e (Caso trabalhasse fora de casa, quanto tempo depois voltou a trabalhar?
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ANEXO “B3”

“As relacdes entre maes e filhos com deficiéncia: sistemas, agentes e processos de enfrentamento das
adversidades”.
Doutoramento em Ciéncias da Educacao

Universidade do Minho

GUIAO DE ENTREVISTA NARRATIVA
Mae de Pessoa com Deficiéncia

Prezado (a) Senhor (a),

Essa entrevista € um dos procedimentos metodologicos do Doutoramento em Ciéncias da Educacdo da
Universidade do Minho. Sua participacdo sera imprescindivel para continuidade do nosso trabalho.
Objetivamos com o estudo identificar as vivéncias mais significativas das maes com filho com deficiéncia,
em varias etapas do percurso da vida de ambos, e nas diferentes esferas do seu desenvolvimento
(emocional, social, educacional e profissional), bem como as estratégias de Coping utilizadas no confronto
com as condicOes geradas pela deficiéncia. A partir deste “mapeamento” inicial, procurar-se-a desenhar
uma acao de intervencao voltada aos pais e professores de pessoas com deficiéncia.

Faremos uso da Entrevista Narrativa para recolha de dados, tem aporte nas orientacdes de Jovchelovitch e
Bauer (2002), e de Schitze (2011). Nesse tipo de entrevista, o sujeito entrevistado narra acontecimentos
que consideram relevantes na sua vida, acerca de um determinado contexto pessoal, familiar e social. No
caso do presente estudo, as narrativas se centrardao em cinco unidades (categorias) de analise: a
descoberta da deficiéncia; o possivel atendimento hospitalar (pré-natal, parto e pos-parto); os cuidados com
o filho apds alta hospitalar e em casa; a relacdo familiar/social com a mae e com o filho ao longo do seu
percurso de vida; o atendimento e acompanhamento médico e o atendimento acompanhamento
educacional.

Serdo realizadas em trés sessdes, com duracdo de 45 a 60 minutos cada. Em cada uma dessas sessdes
sera utilizado recursos de gravacao, assim, vossa senhoria fara a narrativa de episodios da sua relagdo com
o seu filho sem a intervencdo do entrevistador. Um guido da entrevista como este sera disponibilizado em
cada uma das sessdes e, entre uma e outra sessao recebera a transcricao da entrevista para que, junto
com o entrevistador avaliem se algo de importante deixou de ser dito ou se algo narrado precisa ser retirado
do texto. Esses acordos e outros referentes a confidencialidade das informacdes constam no Termo de

Consentimento Livre Esclarecido, o qual é assinado pelas partes envolvida na investigacao.

Atenciosamente,

Kleber Peixoto de Souza
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ANEXO “B3”

GUIAO ORIENTADOR DA TERCEIRA ENTREVISTA NARRATIVA:
FASE DE CUIDADOS

ALTA HOSPITALAR E 0S CUIDADOS COM O FILHO

e Teve orientacdo de alguém, em casa ou no hospital, quanto os cuidados com o filho?

e  Sentiu falta de alguém para |lhe ajudar com os cuidados com o filho e com o lar?

e Os cuidados com a filho interferiu na rotina dos cuidados com o lar? Houve alguma reacdo de
familiares?

0S CUIDADOS COM O FILHO EM CASA

e  Quem a ajudava com os cuidados em casa

e  [Essa tarefa era dividida com alguém? Quem?
e Fale um pouco da acessibilidade na sua casa

0S CUIDADOS MEDICOS COM FILHO

e Como se deu a sequéncia do tratamento médico?
e FEle faz uso de alguma medicacédo?

e  Usa sistema publico ou privado de saude?

QUANTO RELACAO DO FILHO NA FAMILIA E NA SOCIEDADE (42)

e  Com os familiares se relacionaram com a deficiéncia do seu filho?

e  Como foi a relacdo da vizinhanca como seu filho?

e Nas atividades sociais (passeios, no seu trabalho, clubes, férias, praias etc) como percebia a
reacao das pessoas com o seu filho deficiente.

e  Teve oportunidade de insercao do filho no campo de trabalho?

ATENDIMENTO EDUCACIONAL DO FILHO

Desde que idade o filho iniciou o atendimento educacional?

0 seu filho precisou de algum acompanhamento médico especifico?

Como é o0 acompanhamento médico do seu filho hoje?

Seu filho ou vocé participou de alguma terapia?

Com que idade seu filho teve o primeiro contato com a escola?

Como foi a relacdo do seu filho com a escola e da escola com seu filho quando ainda era crianca?
Destacaria algo de negativo na escolarizacao do seu filho?

Destacaria algo de positivo na escolarizacdo do seu filho?

Seu filho chegou a frequentar uma escola regular?

Considera que a escola incluiu seu filho nas atividades com os demais alunos nao deficientes ou
as atividades sao feitas de forma separada?
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ANEXO “C”

N

:;// “As relacdes entre maes e filhos com deficiéncia: sistemas, agentes e processos de enfrentamento das
R adversidades”.
Doutoramento em Ciéncias da Educacao

.

Universidade do Minho

GUIAO DE ENTREVISTA NARRATIVA
UF B Mae de Pessoa com Deficiéncia

Prezado (a) Senhor (a),

Essa entrevista ¢ um dos procedimentos metodoldgicos do Doutoramento em Ciéncias da Educacdo da
Universidade do Minho, Portugal. O objetivamos com o estudo identificar as vivéncias mais significativas das
maes com filho deficiente, em varias etapas do percurso de ambos, e nas diferentes esferas do seu
desenvolvimento (emocional, social, educacional e profissional).

Serao realizadas em duas sessdes, com duracao de 45 a 60 minutos cada. Em cada uma dessas sessdes sera
utilizado recursos de audio gravacao.

GUIAO ORIENTADOR DA ENTREVISTA NARRATIVA
IDENTIFICACAO PESSOAL
e Fale sobre sua histdria

CONSTITUIGI\O FAMILIAR
e Fale sobre a sua familia

DESCOBERTA DA DEFICIENCIA DO FILHO
e (Conte sobre a descoberta da deficiéncia

ACOMPANHAMENTO MEDICO NOS PERIODOS DE PRE-NATAL, PARTO E POS-PARTO
e Discorra sobre os acompanhamentos médicos recebidos

CUIDADOS COM O FILHO
e Fale sobre os cuidados necessarios/forma de lidar com esse (a) filho (a)

APOIOS RECEBIDOS
e Fale sobre as ajudas recebidas para lidar com o filho

O FILHO NA FAMILIA
e (Conte sobre a convivéncia do seu filho com a familia

INTERA(;T\O DO FILHO NA SOCIEDADE
e Fale sobre as vivenciais do seu filho fora de casa

ACOMPANHAMENTO DA ESCOLARIZAQT\O
e Conte sobre a vida escolar do seu filho

DIFICULDADES COTIDIANAS COM O FILHO E FORMAS DE SUPERACAOQ
e (Conte sobre as dificuldades vivenciadas e as formas encontradas para superacéo

TEMORES EM RELAGAO AO FUTURO DO FILHO
e (Conte sobre seus medos com relacdo ao futuro do seu filho
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ANEXO “D”

“As relacdes entre maes e filhos com deficiéncia: sistemas, agentes e processos de enfrentamento das
adversidades”.
Doutoramento em Ciéncias da Educacao

GUIAO DE ENTREVISTA NARRATIVA
Mae de Pessoa com Deficiéncia

PESSOAS COM DEFICIENCIA E SUA RELACAO FAMILIAR

Prezado (a) Senhor (a),

Essa entrevista € um dos procedimentos metodolégicos do Doutoramento em Ciéncias da Educacédo da
Universidade do Minho, Portugal. O objetivamos com o estudo identificar as vivéncias mais significativas das
maes com filho deficiente, em varias etapas do percurso de ambos, e nas diferentes esferas do seu
desenvolvimento (emocional, social, educacional e profissional).

Com o andamento da pesquisa nos deparamos com materiais bibliograficos que trazem a participacao de Vossa
Senhoria em fatos marcantes para garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia. Como nos referidos
materiais ndo aparecem as formas de apoio das familias nessas atividades sociais/politicas gostariamos da sua
contribuicdo para enriquecimento do nosso estudo.

Essa entrevista consiste no levantamento de informacdes acerca da relacdo que manteve (mantém) com sua
mae ou outro membro da familia que lhe apoiou durante a sua escolarizacdo e atuacao social/politica. Os
recursos a serem utilizados ficardo a critério de Vossa Senhoria, podendo assim adaptar a forma de
comunicacao as necessidades decorrentes da sua deficiéncia.

Contatos:  (75) 30300134 (GVT); (75) 88125762 (Moével Ol); (75) 91714520 (Movel Tim)
kleber.peixoto@ufrb.edu.br

IDENTIFICA(;I"\O PESSOAL
e (Conte um pouco de si
e Fale sobre sua historia

CONSTITUI(,‘T\O FAMILIAR
e Fale sobre a sua familia

SUA RELACAO COM A FAMILIA
e Conte sobre a convivéncia com seus familiares.

ACOMPANHAMENTO DA ESCOLARIZAGAO
e Conte sobre 0 apoio familiar no seu periodo de escolarizacao (Educacdo Basica e Ensino Superior)

Atenciosamente,

Kleber Peixoto de Souza
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ANEXO “E”

};{ }'{ “Relagdes entre Mies ¢ Filhos com Deficiéncia: sistemas, agentes e processos de
enfrentamento das adversidades”,
Doutoramento em Cigncias da Educacio
vty
UF B
iS5 REDE CONCEITUAL EM BRONFENBRENNER

Contextos Bioecologicos

T —————r——————

Microssistema: ambiente no qual o individuo estd em atividade em um determinado momento de
sua vida. E o complexo de relagfes enfre a pessoa em desenvolvimento ¢ o ambiente imediato no
gual ela estd contida.

o Mesossistema: & o conjunto de microssistemas, as inter-relagiies de vdrios ambientes nos guais a

pessoa em desenvolvimento estd Inserida em um determinado perfodo de sua vida.

Exossistema: Umg exensio do mesossistema que envolve estrururas sociais especificas, formais

¢ informais que ndo contém a pessoas em desenvolvimento, mas que influencia os ambientes

imediatos no qual a pessoa se encontra.

o  Macrossistema: & o nivel gue engloba todos os ouiros da ecologia do deservolvimento humano,
este nivel envolve a cultura, as macro instituigfes, como governo federal, as e as politicas piiblicas.

o Cronossistema: considera a passagem de tempo relacionada com as condigfies e eventos
externos. (O tempo € empregado hdo apenas para ordenar os individues sepundo a idade, mas
também para ordenar eventos em sua sequéncia e contexto histdrico.

Processo: Formas particulares de interagdo entre organismo ¢ ambiente, que operam ao fongo do
fempo e compreendem os primeiros mecanismos que produzem o desenvolvimento fiumane,

o Processos proximais: Interaciies reciprocas, progressivamente mais complexas, de um
ser humano ativo, biopsicologicamente em evolugdo, com as pessoas, objetos e simbolos
presentes no sen ambiente. Nestes ocorrem simultaneamente a presenga de cinco
aspectos propriedades:

Propriedades dos processos proximais

v Engajamento: reporta-se & (s) atividade (5) em gue o individuo se encontra engajado
gue revelafm) interagies consigo, com owlras pessoas, objetos e/ou simbolos;

v Interacio efetiva: pode acontecer dentro dos diversos niveis do sistema ambiental, que,
para ser efetiva, deve acontecer em uma base relativamente regular, por periodos
estendidos de tempo,

Progressividade: raduz a progressio das interagdies para além do ambiente imediato
{Microssistema) avangando para outros niveis ¢ ampliando a sua complexidade;

v Reciprocidade: nas relagdes interpessoais as iniciativas de interagdo ndo vém de um
lado somente, sdo bidirecionais. Os processos proximais efetivos ocorrem, em algum grau,
de reciprocidade e troca entre ambas as partes,

v Estimulo: traduz a assergdo de que os processos provimals ndo estio lmitados a
interagies com pessoas. Eles também podem exvolver a interagio com objetos ¢ simbolos.
Para a interagiio reciproca ocorrer, os objetos e simbolos no ambiente imediato devem ser
de wm tipo que desperte a alengdo, exploragdo, manipulagdo, elaboragdo e Imaginagdo.

» Propriedades definidoras (Proposi¢des): Voliadas para andlise das dimensées
externas ¢ internas, bem como da apdo dos processos proximais no desenvolvimento humano. A
primeira proposigdo refere-se g experiénela; a segunda proposicdo trata das caracterigticas da
pessoa e a terceira proposicdo estd relacionada aos processos de interagdo da pessoa.
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ANEXO “E”

+ Proposicio | — Experiéncia/investigacio: relacionada a definicdo de experiéncia. As
caracteristicas de gqualquer comtexto’ambiente para o deservolvimento ndo incluem apenas
condigfes objetivas, incluem tfambém a mameira como essas condigfes sfo experienciadas
subjetivamente pelas pessoas gue vivem nesse ambiente. No Modelo Bioecoldgico os elemenios
abjetivos e subjetivos dirigem o percurso do desenvolvimento fnomano; sendo gue nenhum deles,
por si 54 pode ser considerado como suficlente. Em sitagdes de investipacio precisam ser
diferenciados em fungdo da sua natureza

Eon;a Fenomenoldgica Eorga Experiencial

Estd mais relacionada ao ambiente, Sendo percebida ¢ Oy aspectos subjetives da pessoa também precisam ser
modificada  pelos  seres  humanos nos  esdgios congiderados na andlise do deservolvimento. A forga
sucessivos de sen ool wital durae rfoda vida da axperiencial  perfence &  esfera  subjeriva  dos
pessoa of aspecios objerivor do ambiente em gue se SERUTm enros, por exemplo, antecipa;des,
relaciona  inderferem  no  Fen  processo e DPressentimentos, esperangas, duvidas on  crengas
deservalvimento. pessaais”

o  Proposicio Il — caracteristicas da pessoa: No decorrer da existéncia da Pessoa em
deservolvimento, ocorre wm fendmeno de constdncias e mudangas. Ao se analisar o5 processos
de desenvolvimento da Pessoq é preciso considerar suas corvicgdes, mivel de atividade,
temperamento, além de suas meias e motivagdes,

* Proposicio 111 — processos de interacio da pessoa: reforgam a bidirecionalidade
dos processos proximais ao afirmarem que o desemvolvimento € produzido pela forma, o poder,
o contetido ¢ a direglio destes processos, e que estes variam sistematicamente como uma fungio
articulada de caracteristicas da pessoa em desenvolvimento (incluindo sua heranga genética); do
contexto (tanto o imediato como o mais remoto); das continuidades ¢ mudangas gue ocorrem
tanto durante o ciclo de vida da pessoa quanto ao longo do tempo histdrico em que esta vive, Os
processos de interagdes reciprocas que ocorrem ao longo do tempo, entre a () pessoa (s) € 0 (s)
ambiente/contexto (5), definem os alcances e as possibilidades do desenvolvimento do (s)
individuo (5) envolvido (5) nessas interagbes. Relaciona com as Zonas de Desenvolvimento.

Fatores Moderadores Fatores Mediadores

FProduzem mudangas substanciais po  conteids, no Ndo apenas os fatores moderadores sio

i " i i e IR, £ .
empo & na gficicia dos processos proximais. O responsaveis  pelos efos  dos  diversos
processe pelo gual o deservolvimenly aconlécd e84

Fufelio aos efilos moderadores nieratives de pessoa e 57‘5“-”_'""15 ambientais. G-'f fat ff'-"jf-f-"'f-.’f.’f'fff's
contevio. Para compreender fals efelins o autor diz que mediadares  exercem  influénclas nos
& Fn"ﬂ’.'.llu'fﬂ considerar a re.fa;ﬁa argre F'PJ‘G manas dols a'ﬁ'l'f-m{&' &, {'f”b‘f’q W!HE'HTE'JHE', i

farores moderadores [por exemplo, nma variavel de

envolvimento § )
 rrons o cotons db cvstmates | desenvolvimento humani

Aguele no gual cada fator promove gualguer inffuéncia moderadora
gue imterfere em ambas varidvels, mas alenug guaisguer memorias
FEPTINTE

Efeitos Moderadores Positivo:

E feitos Moderadores Negativos: Atuwam de forma o aeentuar 0F €eilos negalives & exiinguir possivens
influéncias positivas.

Pessoa: Mo decorrer da existéncia da Pessca em desenvolvimento, ocorre um fendmeno de
constiincias e mudangas, Ao se analisar os processos de desenvolvimento da Pessoa & preciso
considerar suas convicgdes, nivel de atividade, temperamento, além de suas metas e motivagdes, Esse
novo olhar passa a ter importante impacto na forma com que os contextos sfo vivenciados pelo
individuwo, bem como desperta uma atengdio maior aos lipos de conlextos nos quais s¢ insere. A
pessoa ¢ produto de um processo de mteragiio, assim, as ampliagbes ¢ aproximagdes enlre a pessoa ¢
os diversos elementos do contexto se influenciam mutuamente de forma nfio linear e dinfmica, dessa
forma, altera-se qualitativamente ao longo do tempo. Trés tipos de caracteristicas da pessoa
influenciam e moldam o curso do desenvolvimento humano:
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ANEXO “E”

Disposiciio Recurso bioldgico Demanda
nido  evocam  reagdes  do Sdo recursos bioligicos Relacionadas  aos  atributos
ambiente, mas moldam  a necessdrios para 0 pessoais. S0 caracteristicas
responsividade da pessoa em Sfuncionamento  efetive dos que convidam ou
refagdo a  ele Estdo Processos proximais em wm desencorgjam  reagbes do
relacionadas a5 inferagies determinado  estdgio do contexto social que  podem
gue  ocorrem  enire o desenmvolvimento,  Permite o fomentar ou  interromper a
arganismo e o ambienie arganismo parg  engaior-se operagio dos  processos
durante o  processo  de efetivamente  em  processos proximais, inibindo  ou
deservalvimenio proximais. favorecendo os processos de
i aa s s i L el e
Instigarem o desenvolvimento,  Podem  ser:  Responsividade seletiva
Disposigiio Ativas (ref‘_ﬂrfanfda d _res;msra, .::rm;:&a e e.x;’:famg‘da de as;Jera.is' da Eﬂbﬁ?_ﬂ!j&‘ Jfsico ¢
social);, Capacidade de engajar-se (capacidade de persistir em atividades de
complexidade progressiva); Crengas diretivas {crengas gue a pessoa detém
sobre simesma e sobre o ambiente
Agties Generativas :‘jda ;;err}ebfdcis em .f.rm;;ﬂ.es coma. a'elm?rlis.rlr@;'@ a':? mrfi:lsfa"aal'e; qumdni hd
ngajamento em atividades; guando existe iniciativa ¢ auioeficdcia no processo
de interagdo.
. as disposighes também podem retardar ou dificultar a ocorréncia dos processos
Agbes Inibidoras proximais. Nesse caso estarfio em curso ds agdes inibidoras, sendo essas: a
impulsividade, a explosividade, a apatia, a distragio, a irresponsabilidade, a
inseguranga ¢ a imidez excessiva,

Caracteristicas Desenvolvimentais Instigadoras: relaciona-se aos atributos da pessoa
gue, provavelmente, mais direcionam seuw deservolvimento. Segundo Bronfenbrenner (200 1), esses
atributos “sdo os modos de comportamento e as crengas gue reflelem uma orientagdo ativa, seletiva
¢ estruturada voltada ao ambiente efou tendendo a provocar reapdes ambientais ™ (p. 172). Diz ainda
gue o termo caracteristica deservolvimentalmente instigadoras & usada para designar qualidades
pessoais relacionadas ao gran significativo dos padrdes gue correspondem a5 resposias gue as
pessoas invocam do anbiente em que se inserem. Como se trata da relagdo da Pessoa no Contexto é
preciso também considerar:

Pessoas presentes - - - .
10 comtexin caracleristions pessoais movimentam, Susteniam ¢ encorgianm seus
processos  de  interagdo com  diferentes  aspectos do  contexto

Caracteristicas lisicas convidam, permitem ou inibem o engajamento da pessoq em ativid
progressivamenie mais complexas no sew ambiente imediato.

¢ simbdlicas do contexto

Caracteristica de em ver de evocar simplesmente wma reagdo do owiro, o pessod em
desenvolvimenio compariifha wma  resporsabilidade  diferencial ¢ ariva

estimulo social sepulo arfentacds seletiva dos contextos sacial e fisico em gue se insere

emerge guando g pessoa, aliva e espontaneamente, manipwla objelos
a fim de reorganizar o ambiente fsico, ampliando swa capacidade de
Tendéncia estruturante | jnteragdo reciproca através de verbalizagdo e'ou gestos utilizados
para atralr a atengdo do owtro e infTuenciar o comportamento desie

Contexto: gualquer evento ou condipdo externa {ambiental) ao organismo que pode influenciar ou
ser imfTuenciada pela pessoa em desenvolvimento. Um contexto ecoldgicn & wm confunto de
estruturas encaixadas (interconectadas) umas dentro das outras. No nivel mais profundo esté o
ambiente imediato contendo a pessoa em desenvolvimento. Vdrios tipos de interagdes acontecem
entre esses ambientes, a mais fundamental foi chamada de Transi¢do Ecologica
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Transicio ecologica: a passagem da pessoa em desenvolvimento de um contexto ecoldgico para
onfro contexto diferente. Cada wma dessas transigdes tem conseguéncia no desenvolvimento humano
gue envolve g pessoa em novas alividades e em ouros fipos de estritura social. As mudangas no
papel da pessoa ow Ro contexio ocorrem durante toda a vida. E ainda s aplicam ndo apenas 4
pessoq em desenvolvimento, mas igualmenie @ oniras pessoas ao seu redor.
Desenvolvimento: ¢ influenciado tanto pelos individuos quamto pelos contextos. Trata-se,
porlaato, de wm processo gue envahe estabilizagdes e mudangas das caracteristicas Mopsicoldgicas
de wh ser fmmann, wdo apenas ao longo do ciclo de vida, mas também arravds de gerapies. Did-se
em guairo niveis: apdes; percepodo da pessoq; aiividade, Interagdo da pessoa com o mundo,
o Considerar na andlise do desenvolvimento
»  Mecanismo Proximal: caracteristicas do coniexto imediato capazes de produziv
mindangas ou estabilidade no desenvolimento individual, bem como modificar as
caracteristicas do contexto. Porianio, esses estdo relacionados ds caracteristicas
fisicas e espaciais do contexto;

®  Mecanismo Distal: ndo se relacionam apenas as  interferéncias  no
desenvolvimento do individuo, glinge também gs caracieristicas gmbieniais e vio
i L

Tempo: permite examingr, no desenvolvimento da pessoa, as influéncias de mudangas e
contfmbdades gue ocorrem ao longo de toda vida, 8o apresentados 1R85 nivels gue, por sia ves,
esidn relacionados a dois sentidos do lempo 08 processos micro gendiicos de interapdo ¢ a
passagem do tempo hisidrico.

o Microtempo: o gue estd acontecendo durante uma agdo. no momenio de wma atividade
ou interagio. Refere-se & contimiidade e & descontimiidade observadas, por exemplo,
deniro dos episddios de processo proximal através da imerapdo paimde’crianga Esse
Microtempo pode estar refacionado. fanto ao periodo gue duram as inieragdes enire as
criangas e famifiares (o sens pares) quanto ao lempo de duragdo de wma determinada

atividade,

o Mesotempo: Refere-se a periodicidade dos episidios de processo proximal através de
intervalos de tempo malores, como dias e semanas, Fises episddios podem, por exemplo,
ser inferidos a partir dos relfatos das famlias acerca das snas rotinas;

o Macrotempo (Cronossistema): Nesse nivel, o processo de desenvolvimento, muda de
aeords com os eventos Ristiricos gue acontecem ha evolugdo cronoldgica do individuo.
Focaliza as expeciativas e evenios em mudanga deniro da socledade ampliada, tanio dentro
de wma mesma geracdo guanio alravds das geragies.

*  Transigies normativas: evenlos do curso normal da vida como entrada ha
escola, puberdade, elc,

*  Transigdes nio normativas: evenros ndo esperados, como divirein, mudangas de
residéncia, efe.
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ANEXO “F”

Ririverpidads da M

UF B

“Relaghes entre Miies e Filhos com Deficiéncia: sistemas, agentes e processos de

enfrentamento das adversidades™,
Doutoramento em Ciéncias da Educacio

REDE DE CONCEITOS EM VYGOTSKY

Fungdes Psicologicas da Pessoa.

Fungies Psicologicas Elementares
*  Reguladas biologicamente;
= Presentes no homem e animais.

Fungdes Psicologicas Superiores
®  Origem social.
= Presentes apenas no homem.

Internaliza¢iio
v Adaptagdo pessoa
»  Significagdo das coisas

Conversio

& Transformagdo

»  Relagdes em Fungdes Psiguicas

» () interiavizado tem natureza social

Reversibilidade
= Fungdo mediadora da significagdo

Desenvolvimento

Mediacio

Filogénese (desenvolvimentos da espécie)

Ontogénese (desenvolvimento do individuo da espécie)

Agdes involuntarias (reflexos)

Reactes imediatas (automaticas)
Controle e estimulagio ambiental
Definidas por meio da percepgfio

Intencionalidade

Mediagfio Semiotica

o Simbolos

o Signos
Interagiies socioculturais

ocinterpsicoldgica (interagio com o meio)
Internalizacio

oIntrapsicoldgica (interiorizagfo, individual)

Relagfio social — individuo se constitui em
ser social e mantém sua subjetividade

»  Aguilo queé social (interpsicologico)

20 CONVere-5¢ em processo psiquico,
permanece quase social, o homem, a
505 consigo mesmo (intrapsicologico),
segue funcionando em commnhfo/social.

+ Social se converte em pessoal
»  Pessoal se converte em social
{mundos publicos e privados)

e Percurso biologico, psicolégico e social
que acompanha o ser humano desde sua
fecundaciio até o fim de sua vida.

*  Relagdo mediada em que o desemvolvimento pode acontecer para todos os individuos

enverlvidos:
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Duas formas: processo semidtico (linguagem); Atividade (agdo do homem sobre o

contexto agdes intencionais mediadas por simbalos e signos.);

Trés elementos mediadores: ferramentas (atuam externamenie ¢ modifican a

naturezal; signo (age internamenie reguilando o psiguismo. nfluencia o praprio

compartamento e o camportamenio do outro; outros seres hmanos).

Mesmo apresentando trés tipos de mediagio (instrumental, Semidtica e Social)., num

movimento de complementadedade, a linguagem, consequentemente os processos de

significagiio estiio presentes. O que difere € que cada uma tem um elemento mediador

essencial. Por exemplo, na mediagio semidtica esse elemento € a linguagem. Jd na

social esse elemento ¢ o outro.

Mediacio Instrumental

< Promove elo entre o homem ¢ o ambiente;

< Ampliam e modificam a forma de agfio do homem sobre o objeto;

<  Acontece por meio de produtos culturais.

Mediagio Semiditica

% Intencionalidade das agdes, pelas quais o homem se vale da linguagem:;

4 Individuo sofre influéncia do contexto, mas também promove influéneia;

< A significagiio é elemento fundamental dessa forma de mediagiio: se efetiva através
de um “instrumento psicol dgico™, denominado signo. Tudo o que € utilizado pelo
homem para representar, evocar ou tornar presente o que estd ausente constitui-se
em um signo: a palavra, o sentir, o pensar, os desenhos ete.

Mediacio Social

% Promove elo entre o homem e o ambiente;

< Marcada pelo caminhar histdrico-cultural do individuo;

< Interagdes do individuo nas relagdes sociais que se insere;

4 O ser humano se torna um ser cultural por meio da sua insergfio, com a mediagiio do
outro;

< Muda o individuo e muda o signo.

Lonas de Desenvolvimenio

Relacionada a diferentes nivels de maturidade do sistema nervoso relacionados ds
diferentes fungdes bioldgicas e psicoldgicas no ato de aprender;

Naos nivels iniciais das zonas de desenvolvimento a crianga ndo tem propensdo para
aprender determinada favefa sozinha;

Naos wltimos niveis poderd aprender e apresentar resultados;

Naos nivels intermedidrios a capacidade de aprender jd existe. contudo precisam de
interferéncia do outro ou de um instrumento para florescerem. Agui se encontra a Zong
de desenvolvimento Praximal.

Lona de Desenvolvimento Proximal

Nivel guase acabado da Zona Potencial;

Proximal esta se refere ao que jd quase tem a crianga em relagdo ao aprendizado
completo;

Proximal € o cume do desenvolvimenta potencial.

FZona de Desenvolvimento Potencial

A maturagdo nervosa ainda estd em formagdo, por isso sdo potenciais;
E potencial porgue tal desewvolvimenio ndo esid ferminado.

Fona de Desenvolvimento Real

Chiando a crignga doming um deferminado conhecimento e ndo necessita mais de ajuda
alguma, ou sefa, quando aconfece wm aprendizado real;

a possibilidade que tem a crianga de fazer as coisas por si mesmo, de forma
independente, sem requerer orientagdo dos outros.
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1 0 . T . .
“Relagtes entre Mies ¢ Filhos com Deficiéneia: sistemas, agentes ¢ processos de
enfrentamento das adversidades™,

Urtmezidads da Minhs

UF B

Doutoramento em Cigncias da Educaciio

REDE CONCEITUAL SOBRE RESILIENCIA

Fatores de risco

Vulnerabilidade

Invulneraveis

Fatores de protegio

Adaptabilidade

Ajustamento

Coping

Resiliéncia Familiar

Processos-chave

‘ Barreiras individuais ou ambientais capazes de sumentar a vulnerahilidade da
—, pessoa frente a alguns acontecimentos negativos que, por sua vez, aumentam a
probabilidade de resultados negativos em seu desenvolvimento,

desenvolvimento da pessoa,

%)Sitmwﬁ que podem aumentar a probabilidade de resultados negativos no

Termo utilizado para caracterizar a pessoa que supostamente tinha resisténcia
1 total ao estresse, ou seja sem limites para aguentar o solrimento

Referem-se ds influéncias que modificam, aperfeigoam ou alteram a resposta
da pessoa aos riscos ambientais que predispde a um resultado mal adaptativo

£ 0 momenio em que se avalia a crise, valendo-se de novos padries de
- funcionamento, de modo gue os comportamentos anteriores se modifiquem.
Pode gerar protegiio face 4s novas exigéneias frente a crise.

. | Formas de confrontar as adversidades e ap mesmo tempo garantir o equilibrio
da pessoa e da familia.

Conjunto de estratégias, recursos, esforgos cognitivos e comportamentais
mobilizados pela pessoa com o objetivo de lidar com situagdes especificas que
surgem em situagdes indutoras de estresse.

Sio processos resilientes gue acontecem na familia ¢ apontam as formas
mdividuos hdam com as situagbes gue os afetam  enguanto  coletivo,
identificando os fatores que auxiliam na busca de solughes para as crises,

Sio indicadores para se compreender a Resiliéneia em familias, Apontam
s atributos da pessoa que colaboram para que o enfrentamento de uma situagio
| adversa, interna ou externa 4 familia, seja mais eficiente,

Considera como resiliente a pessoa com gualidades individuais, resultado de

poderiam ser adguiridas, pois eram inatas 4 pessoa

Resiliéncia como trago :‘blmws de personalidade Considerava-se ainda que essas qualidades no

Processo Resiliéncia

Considera fatores relacionados com o individuo (genética, idade, fase do
desenvolvimento, sexo, constituigfio, experiéncia de vida); fatores relacionados
~com o contexto {suporte social, classe social, cultura, ambiente); e fatores
relacionados com a guantidade ¢ qualidade do evento de vida (se desgjavel, se
controldvel, sua magnitude, duragiio no tempo ¢ efeitos a longo prazo),

—
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“As relacdes entre maes e filhos com deficiéncia: sistemas, agentes e processos de enfrentamento das
adversidades”.
Doutoramento em Ciéncias da Educacao

Universidade do Minho

Ur /B

Universidade Federal do
Reconcavo da Bahia

TRANSCRICAO ENTREVISTA NARRATIVA MAE-AMOR

(Observacao: os codigos de transcricao estao no Anexo “M”)

Me chamo Mae-Amor, tenho73 anos. Nasci em Itacaré, no estado da Bahia. Meu pai chama-se A. F. e
minha mae A. C., (3) aos cinco anos de idade eu perdi minha méae (3). Tive uma infancia, muito (3).
Nem sei dizer como (2).

Por que eu perdi minha mae com cinco anos de idade. Eu fui uma pessoa que senti muita falta dela
(.). Imagine uma crianca com cinco anos de idade perder a mée, mas fui criada por uma familia e aos
cuidados também de meu avo, foi quem me deu muito apoio. (Revisita as memorias)

Minha familia era constituida, minha vo, minha mé&e de criacdo e eu. [;] Como disse, minha mée
faleceu e eu fiquei com cinco anos de idade. Ai eu fui criada por essa familia (.). Nao dei certo conviver
com meu pai e minha madrasta (.). Da segunda familia de meu pai tenho até dois irmdos, mas nunca
tive a oportunidade de conviver com eles [;]. Ah! (surge uma lembranca) na familia de meu pai eu
tinha uma tia, que hoje é falecida, que tinha uma deficiéncia igual a essa do meu filho. @2@

Como era maltratada pela minha madrasta, ndo deu certo, ai essa senhora, essa moca foi que me
criou, que era minha madrinha de batismo. Minha educacao foi ela e foi a mae dela que eu chamava
de v6, chamava Maim e Minha vo.

Mesmo com tudo isso a minha infancia muito feliz na minha cidade @2@. Brincava, corria na praia.
Foi muito bom! Foi muito boa! Estudei num colégio publico, no qual eu gostava muito. Nos tinhamos
aulas e tinhamos hora de lazer também. (4) ((olha para o roteiro da entrevista)).
//Hum!@2@//

Ah! Fui até professora primaria durante quatro anos. [,] @2@

Com essa vida toda casei cedo (.). Casei com vinte anos, tenho quatro filhos e o terceiro filho é o que
tem a deficiéncia (2). Todos aceitaram bem um irmdo com deficiéncia. Todos aceitaram (4). Quer
dizer, ficaram tristes né, mas [;] (2) ((gestos com ombros e as maos, como se estivesse a

dizer: fazer o qué)). Eu falei que era uma coisa determinada por Deus, que tinha sido determinada
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por Deus e ai todos aceitaram. E eu criei ele junto com os outros, igual. Igual pra ninguém ter que
dizer: Ah! ele ¢é diferente da gente. Nao! [;]. Ai cresceram todos assim, ai depois de grandes, de
adolescente é que foram entender que ele nao era normal igual a eles. (4) ((Ler o roteiro)).

No inicio eu ndo descobri (.), por que ele teve ictericia, e eu ndo sabia que a ictericia trazia tantos
problemas para a crianca recém-nascida. Mesmo assim eu botava ele pra tomar um pouco de sol, e
deve ser por isso que a deficiéncia dele nao fico tdo agravada.

Eu tive ele numa cidade chamada Ibotirama, e la nao tinha médico. Até fiz o pré-natal nessa cidade
onde eu morava, mas o médico nao ficava la direto. Na época mesmo que foi para ele nascer 0 médico
nao estava, estava em outra cidade vizinha. Entdo eu tive ele com o acompanhamento de uma
enfermeira, ela fez o parto e me deixou com ele, foi quando vi algo diferente e me disseram que era a
doenca ictericia (4). E eu ndo encontrei uma pessoa que me dissesse a proporcao dessa doenca (2).
Pois &, ele tem essa deficiéncia e eu julgo que seja pela ictericia que ele teve. Quando eu conversava
com alguns médicos eles diziam que a ictericia pode causar esses problemas na crianca (2).

E eu so vim descobri que ele tinha esse comprometimento depois que cheguei numa cidade maior,
Feira de Santana. Eu nao descobrir antes porque ele ndo demostrava, ele agia quase normal.

A partir dos quatro anos foi que um meédico pediatra, foi que me alertou. Me pediu que eu levasse ele
para um psicologo. Eu levei, ai o psicologo constatou a deficiéncia (2). Foi entdo que o psicdlogo nos
encaminhou para uma escola para deficiente (4) ((olha para porta)). Eu tive sozinha [.] ((labios
apertados, cabeca a balancar indicando momentos de dificuldades)). Eu tive acesso a essa
informacao sozinha, e Deus [.] ((olhando para baixo)).

//respiracao profunda//

Fiquei muito abalada, muito abatida, mas, me peguei muito com Deus. E ai prossegui minha vida com
ele, tendo todos os cuidados com ele (3) ((olha para o roteiro da entrevista)). A responsabilidade
do meu filho que tem deficiéncia € minha. Eu é que tomo conta dele. O acompanhamento médico
acontece até hoje. Ele estuda na APAE, ele ja tem 46 anos. Eu que levo ele para APAE. Pra estudar na
APAE. Eu que tenho todos os cuidados com ele. ((Balan¢ca a cabeca afirmativamente. Cerra os
labios, abre bem os olhos e suspira)). (4)

Quando eu descobri a doenca dele através do pediatra, eu imediatamente procurei qual o tratamento
que eu poderia fazer pelo meu filho. Encontrei uma escola e uma psicologa, e ele ficou fazendo o
tratamento com os dois. Ele aprendeu algumas coisas como fazer o nome, comer com talher. Depois
que ele saiu de 14, dessa instituicdo e foi para a APAE. ((balanca a cabeca — gesto de

desaprovacao)). Foi quando ele perdeu a habilidade de escrever o nome dele, por que eu néo tive
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mais condicdo de deixar ele na escola particular, e ai ele perdeu isso, ndo sabe mais fazer o nome dele
(4). Mas quando ele ainda era pequeno eu comprei uma colecdo de livros para excepcional e comecei
a trabalhar com ele, tudo que o livro ensinava eu ia trabalhando com ele. [,] Eu olhava aquelas figuras,
gue ensinavam a ajudar a crianca a andar. Entdo colocava alguns objetos que ele gostava do outro lado
do sofa — e conversava muito com ele, incentivava - e pedia para ele vim pegar. Ele vinha segurando,
caia, levantava, até chegar onde eu queria. Assim eu fui aprendendo a fazer uma coisa com ele, depois
outra, depois uma atividade para ajudar na fala dele. @ E assim fui por anos @.

Ele hoje € uma pessoa que nao é totalmente independente, mas muitas coisas eu nao preciso fazer
com ele, como escovar os dentes, tomar banho, comer, beber agua, assim todas as necessidades dele,
ele consegue cumprir. (3) ((Ler o roteiro))

Meu filho é uma pessoa mu::zito amorosa. Ele sente quando a gente tem qualquer dificuldade, quando
a pessoa ta doente, ele sente ((balanca a cabeca afirmativamente)). Ele me ama muito, tanto
quanto eu amo ele [.] ((voz trémula)). Eu nao posso sentir uma dor de cabeca que ele ta ali junto
comigo, me acarinhando, me fazendo carinho. Vocé olha assim pra ele, vocé nem percebe que ele tem
a deficiéncia. S6 na consciéncia, quando conversa com ele é que sente que ele tem a deficiéncia. Mas
todos n6s amamos ele, os irmaos, o pai, os cunhados, todos nés amamos ele, todos nos. Ele é uma
pessoa maravilhosa! Eu sou grata a Deus, agradeco muz:zito por ele ser tdo bom como ele é. (4)

Bom (2), a dificuldade dele ¢ o seguinte, ele tem algumas dificuldades mesmo, por que a gente
precisa levar ele para escola. Ele ndo sai para lugar nenhum sem a gente daqui de casa, a gente da
familia num sabe. Principalmente eu que sou a mae tenho que estar junto. E a forma de superacdo é o
seguinte (3) ((olha para o roteiro da entrevista)). Eu nao vejo como [.]. Por que ele ja esta na
idade que esta, ele precisa mesmo que a gente cuide dele. Entdo eu nao vejo forma de superacao para
ele na idade em que esta (3).

Se a gente tivesse encontrado um profissional que estivesse interessado e em lidar com a situacao dele
e procurar ajuda-lo a melhorar, ai seria melhor. Mas ele esta na idade que esta (.). Eu ndo acho que
ele tenha mais essa forma de superacédo. (4) ((pensativa. olhando para o lado como se tivesse
visualizando uma situacao).

Por que quando eu chegava na escola para ver como elas trabalhavam, pra saber o que fazer com ele
em casa, elas ndo deixavam que eu entrasse. O psicologo também ndo deixava eu ver as sessdes que
ele tinha, entao eu figuei sem saber como trabalhar com ele em casa, e foi quando comprei os livros e
comecei a trabalhar do jeito que o livro ensinava com ele, por sinal, foi com isso que eu consegui que

ele melhorasse, por que quando ele tinha qualquer coisa com 0s irmaos em casa, que 0S irmaos
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diziam que era ele, ele sabia se defender, @ ele chorava, gritava, para dizer que ndo era ele que tinha
feito @. (2) ((olha para o roteiro da entrevista))

Eu tenho sim, temores, tenho (4). [;] Eu tenho medo de morrer e deixar meu filho [;], embora ele
tenha os irmé&os, os sobrinhos e os cunhados (2). Mas o futuro do meu filho, eu tenho medo mesmo!
Eu peco sempre a Deus todos os dias que ele me de forca, me dé saude para que eu nao morra
primeiro do que ele. E isso! (2) E o futuro do filho da gente que tem filho com deficiéncia que causa
medo. Eu acho que esse é o temor de todas as maes que tem um filho assim: morrer e deixar o filho, é

esse o temor que tenho.
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ANEXO “1”

“As relacdes entre maes e filhos com deficiéncia: sistemas, agentes e processos de enfrentamento das
adversidades”.
Doutoramento em Ciéncias da Educacao

Universidade do Minho

TRANSCRICAO ENTREVISTA NARRATIVA MAE-PROCURA

(Observacao: os codigos de transcricao estao no Anexo “M”)

Sou filha de pais separados, criada com vo materna e com a mae na mesma residéncia, as duas
assalariadas me criaram com muito esforco e dedicacao. Fizeram o possivel pra que eu continuasse
estudando numa escola particular sendo ela uma as melhores da da cidade onde morava, é fizeram de
tudo pra me dar uma educacéo de qualidade.

Tive uma base familiar muito forte, muito boa minha vé e meu avoé sempre companheiro sempre unido,
sempre junto e isso me fez sentir menos a auséncia do meu pai, onde eu sé me fazia lembrar dele nas
festinhas escolares do dia dos pais onde eu sabia que 0 meu nunca ia estar presente e onde eu nunca
participava né, eram festa que eu nunca participava e que quando crianca isso me deixava com uma
2certa frustra®, me deixava um pouco frustrada [;] eu tinha essa frustacdo quando crianca [;]. No
decorrer do meu crescimento, da minha adolescéncia eu percebi que foi a melhor coisa que aconteceu
(.).

Quando duas pessoas nhao se respeitam mais, no tempo que tem uma relacdo saudavel, uma relacao
feliz e eu compreendi que ali foi aquela deciséo dos dois no passado quando eu era crianga, com uns
trés anos foi a melhor coisa que aconteceu pra ambos, embora minha mae tenha sofrido muito mas
naquele momento ela ndo entenderia que seria 0 melhor mas foi o melhor porque foi Deus que quis
assim pra eles né e a gente ndao pode contrariar o destino. Hoje tenho essa compreensao de que foi o
melhor embora eu tenha sofrido muito na época, mas o amor que tive da minha vd, dos meus avos,
dos meus tios, da minha mae, a presenca deles foi mais importante me fazia ver menos essa falta né,
do quanto o apoio do pai era importante. SO quando eu cresci que vim ter mais esse entendimento,
mas durante a infancia ndo sentia tanta falta a ndo ser nas festinhas escolares ((suspiro)) (2).

E entdo eu cresci dentro, eu cresci nessa familia né, nessa minha familia, nessa cidade, alias, eu quis
dizer nessa cidade e ¢ ::: (suspiro fundo) fui muito amada, fui muito amada pela minha vo, fui muito
amada pela minha mae, sou muito amada até hoje (.), claro que depois que a gente tem filho parece
que o amor fica pro filho né, mas eu fui muito amada durante a minha estadia na casa dos meus pais,

na casa das minhas paes né nao posso dizer pais, minhas paes que eram minha mae “véa” e minha
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maezinha, entdo eu fui muito bem criada por elas, nao tenho nenhum trauma disso que eu vivi 13,
muito pelo contrario tenho muita saudade da minha infancia ((risos)). A gente cresce, a gente quer
voltar a ser crianca de novo, e eu tenho boas lembrancas, sé tenho boas lembrancas da época que eu
fui cuidada, que eu fui criada pela minha mae e pela minha vo.

E de quando eu constitui minha familia foi nessa mesma cidade que eu conheci meu marido apds
terminar os estudos, fui trabalhar numa empresa como estagiaria e la conheci meu marido, € nao foi
muito proposital na época ndo queria namorar né com ele (2) e aconteceu foi quando eu resolvi
acompanha-lo na primeira transferéncia de trabalho dele, sai de casa sem casar, contra a vontade de
minha vo, por ser muito catdlica e dizer que a filha dela, a netinha dela querida, a princesinha ia sair
de casa casada, ia casar na igreja de véu e grinalda. Eu contrariei esse sonho de minha vo, mas ela
ndo ficou com raiva porque me amava muito meu marido, na época namorado. Entdo ela sabia que ia
dar certo essa unido ela tinha a certeza dentro dela desde o inicio, embora eu a parte principal dessa
unidao nao tinha essa certeza né, nao sabia que ia dar tao certo, muito imatura, muito novinha, nao
sabia que ia dar certo, mas mesmo assim por apaixonada, amando meu namorado, resolvi
acompanha-lo @nao queria deixar ele ir so@ ((riso envergonhado)), e aceitei de imediato o convite e
convenci minha mae e minha vd a aceitarem né no pedido que ele fez pra elas e t6 com ele até hoje,
feliz.

Apds eu ter ido morar com ele, durante esse periodo eu fui surpreendida com uma gravidez, uma
gravidez ndo planejada que me trouxe muita felicidade pra gente porque desde quando a gente foi
morar juntos a gente pensava ja em ter nossa casinha propria, em casar, em ter nosso filho, inclusive o
nome dos filhos noés ja tinhamos que era um sonho nosso, entdo tudo isso aconteceu de forma
planejada mas nem tanto planejada, sonhdvamos né mas a gravidez quando veio nos pegou de
surpresa, mas como ficamos felizes diante dessa gravidez. Logo apds dois meses e meio, perto de
entrar no terceiro més eu sofri um aborto espontaneo, eu perdi esse filho (.) ((suspiro fundo)). E foi ai
que o desejo de ter outro filho ficou mais agucado né, ficou mais forte, nés sofremos muito com a
perca daquele bebe, entdo trés anos e meio depois da gravidez, da primeira gravidez veio o P&, muito
planejado muito bem pensado, queriamos, sabiamos de todas as consequéncias dessa gravidez, do
que ia nos privar (.) e Pé veio prematuro (.) ((suspiro fundo)), de pé torto congénito bilateral
descoberto na gravidez esse pé torto, descoberto na ultima ultrassom que fizemos pra ver o rostinho
dele, pra ver com quem parecia, foi nesse ultrassom que descobrimos que ele tinha o pé torto
congénito, foi um susto muito grande (4) mas foi nesse momento que procuramos ja um médico

especialista pra poder cuidar dele assim que ele nascesse.
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E o pré-natal foi “bem acompanhado”, eu senti que eu devia ter sido mais bem acompanhada né, pelo
pela medica que fez o meu pré-natal, porque meu filho mexia muito pouco eu era leiga, mae de
primeira viajem, ja tinha ingressado na faculdade mas nao tinha terminado ainda o curso de
enfermagem, mas nao tinha ainda o conhecimento da gestacdo das fazes da gestacado né, daquela
daquele todo processo de desenvolvimento do feto, eu ndo sabia nada, entdo eu era leiga, eu era mae
de primeira viajem e leiga, eu ainda nao era enfermeira, eu era estudante, nem enfermeira eu era
ainda, entdo eu néo tinha esse conhecimento e meu filho mexia muito pouco e eu achava que aquilo
era normal apenas achava que ele era quietinho. A médica nunca suspeitou de nada apenas
auscultava os batimentos via que tava tudo bem e me direcionava né pra casa pra voltar com um més
depois.

Eu no sexto més de gravidez ja estava com pressao alta, fazendo toda a acompanhamento com os
remédios de hipertensdo e quando foi com trinta e duas semanas e cinco dias de gestacdo, eu tava ja
toda inchada e nessa madrugada do dia cinco de outubro de 2011 a bolsa estourou, liguei pra medica,
a medica nao atendeu as ligacdes, chamou e nao atendeu, liguei novamente o celular dela deu na
caixa e me direcionei pra maternidade onde eu tinha feito meu pré-natal e foi ai que eu ndo podia ter é,
dar entrada no atendimento porque meu filho nasceria pré-maturo e eu ja estava em trabalho de parto
e la na maternidade nao tinha vaga na UTI para que meu filho pudesse ser assistido, resultado, me
encaminharam para um hospital referéncia, daqui da minha cidade onde eu moro hoje.

Chegando |4 a medica me avaliou e meu colo do Utero tava fechado, tinha uma vaga la pra meu filho
mas ela me disse que meu filho s6 nasceria as sete e meia a oito horas da manha, me pediu que me
direcionasse pra cidade é, mas proxima que era a cidade de Salvador pra maternidade de referéncia 13,
as duas maternidade de referéncia e foi pra uma delas que eu fui. Chegando 1a, P nasceu de parto
normal, as 7:30 da manh3, realmente ele tinha o pé torto, nasceu de pé torto congénito, nasceu bem
pequenininho com 1,840 kg, chorando baixinho mas chorando. Passou por mim, passou pelo pai, pelo
corredor e quando chegou no bercario teve um desconforto respiratorio, precisou ficar na UTl com
apoio de oxigénio, passou 17 dias na UTI, sem intercorréncias muito grave. Saimos de alta la com a
previsdo de que ele podia ter o risco ou atraso do desenvolvimento, mas que podia também nao
acontecer (.). Ele tinha o risco por ter sido prematuro mas que néo era certeza, que ele nao era certo
de que ele teria o risco ou atraso mas que por ter sido prematuro e devido a bolsa rota né, de da forma
de como nasceu, do tempo que nasceu e do desconforto respiratorio que ele teve, que ele poderia ter o

risco ou atraso do desenvolvimento.
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Entdo viemos pra casa com essa alta, com esse relatério, fizemos todos os acompanhamentos
necessarios e toda a avaliacdo e quando foi com um ano eu percebi que realmente o P tinha um
atraso e resolvi levar no Neuro como de orientacdo medica, que me pediu que ele com um ano levasse
ele para uma avaliacdo Neurologica e ai ele foi com um ano para essa avaliacdo Neuroldgica. Nunca
tivemos diante méo desde da primeira consulta neurolégica, nunca tivemos certeza de diagnostico
algum, apenas suposicdes e a primeira suposicao de P era que ele tinha o atraso do desenvolvimento,
mas que ele estava dentro do espectro autista. Entdo seguimos, foi um susto grande pra mim porque a
gente planeja um filho, jamais planeja um filho que venha com nenhuma deficiéncia né, entao foi muito
sofrido pra mim e pro meu marido, nds planejamos tanto, sonhamos tanto com esse filho e de repente
ele vem com essas limitacoes, com essa dificuldade de desenvolvimento, foi muizzito dolorido (2),
muizzito muizzito sofrido, acredito que pra ambos. Eu ndo posso dizer quem sofreu mais porque sé
sabe o tamanho da dor quem sente e nao posso jamais julgar o tamanho da dor do meu marido, mas
eu posso falar que a minha, a minha foi muito muito muito grande. E assim, hoje eu sofro ndo mais
pela situacéo do dele e sim pela situacdo das pessoas que lidam com ele, que nem todo mundo ta
preparado, que ninguém nem todo mundo tem o coracdo aberto, pra se fazer entender, pra tentar
ajudar, verdadeiramente ajudar. Entdo a descoberta dele foi meio que brusca, mas ao mesmo tempo
consciente (2). A gente ja sabia que tinha alguma coisa de errado, a gente sé ndo sabia do que se
tratava (3). Mas a gente ja sabia que tinha alguma coisa errada com o P.

As formas de como lidar com o P, a gente vem aprendendo no dia a dia, na pratica tem sido dificil
porque é tudo bem diferente do que imaginavamos, que ele ¢ tipo uma caixinha de surpresa, a cada
fase do desenvolvimento dele ¢ uma forma de lidar diferente, entdo nunca deixa de ser uma novidade,
a gente sempre ta em construcdo. E dificil é dificil mas muito dificil, tem que busca muita orientacao &,
profissional e apoio psicoldgico pra lidar com isso no dia a dia e ter muita fé muita fé em Deus, que ele
tudo pode né e ele nos ajuda muito a driblar algumas situacées do convivio com o P, do lidar com o P.
A gente recebe muito apoio, muito apoio de amigos, apoio da familia, embora a dificuldade né seja
grande pra todo mundo, o apoio diretamente mesmo vem dos avos, das avds e daqueles amigos mais
proximos que estao sempre dispostos a ajudar, mas nés, eu e meu marido nos apoiamos muito um no
outro, nds somos verdadeiramente o apoio um do outro, e isso € inevitavel porque nds dois estamos
juntos, nés dois convivemos com as dificuldades que é criar um filho especial, entdo o apoio maior
vem de nos dois mesmo.

A convivéncia com meu filho com a familia é tao dificil quanto foi pra gente, embora a gente tenha se

adaptado melhor mais rapido de uma forma melhor porqué nds estamos com ele diariamente. Com a
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familia ndo tem sido tao facil, alias nunca é facil né, o lidar com o P nunca foi facil, mas eu posso
falar, eu posso dizer que com a familia € meio complicado. Existe amor, existe muito amor mas
também existe muita comparacao, a familia do meu marido ¢ muito grande e foram é uma familia de
criancas que foram muito precoces, entdo ao fato de Pé ter atraso no desenvolvimento né, de ter a
paralisia cerebral que atrasou toda a fase do desenvolvimento dele, o faz ser bem diferente das
criancas da familia e isso ¢ motivo de comparacao, sem querer ele ¢ comparado e sem querer ele
acaba sendo diminuido diante do outro, com palavras ditas sem pensar, com atitudes meio é que “ eu
ndo sei como lidar entdo vou me afastar” ndo sei se eu posso me fazer ser entendida dessa forma com
esse exemplo, mas é uma coisa que eu entendo que eu sei que é dificil como foi pra gente, é dificil
também pra familia entdo eu ndo posso questionar, eu ndo posso falar nada a respeito disso, sé quero
apenas que aceite e que o ame mas ndo posso obrigar né a tratar de determinada forma entdo eu
aceito, me afasto quando me magoa e volto porque familia é o abraco né, familia € o nosso colo, a
gente nao ode se afastar totalmente.

A interacdo do meu filho na sociedade ¢ dificil, muito dificil mais dificil do que com a familia porqué a
sociedade ¢ leiga, a sociedade ndo busca muito conhecimento e julga muito, julga muito, desfaz muito
entdo a convivéncia fora de casa ¢ muito dificil. E a gente querendo ou nado, acaba super protegendo,
embora eu busque para fazer de tudo que meu filho seja super incluido, pra que os direitos dele sejam
preservados, sejam mantidos (2). Mas, por protecdo a gente acaba se afastando de algumas coisas
pra ndo magoar ele, pra gente nao se sentir magoada. Mas da convivéncia na sociedade acho que é o
mais dificil por causa do preconceito, da ignorancia por ndo se fazer ¢, conhecer a situacao né, do nao
querer conhecer a situacao e do julgamento.

O acompanhamento na escola do meu filho, no inicio foi muito dificil, P era muito excluido, era
preferéncia que P ficasse no bercario, na partezinha das criancinhas, dos bebes porque era muito
mais facil, porque la tinha muita coisa pra atrair ele, muita coisa que ele gostava porque ele tem um
atraso no desenvolvimento, entdo ele com dois aninhos trés era mais facil tirar ele da sala de aula e
botar ele junto com bebe porque ele se igualava muito aos bebes, era muito mais facil deixar ele com
0s bebes do que deixar em sala de aula, era mais dificil ele, ele ndo queria se adaptar a sala de aula,
entdo nunca tentaram nunca introduzir ele numa sala de aula verdadeiramente. Se fazia a exclusao de
tirar ele, de distanciar ele dos coleguinhas, de deixar ele sozinho, fazendo as atividades sozinhos do
que incluir ele ali naquele meio, entao tiravam ele da salinha, botava com os bebés mas longe dos

bebés nunca com os bebés. P nao ficava nunca com interacao ao outro coleguinha, P ficava sempre
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sozinho. Foi ai que resolvi tirar da creche e botar em outra escola e isso causa um desgaste emocional
pra gente que € mae, que é pai.

A gente sofre com isso em ver nosso filho excluido, mas a gente tem que continuar lutando e buscando
os direitos dele e foi isso que eu fiz, mudei de escola deixei isso bem claro na creche os motivos dos
quais estava tirando meu filho, tentei por um ano, tentei ajudar a adaptacado dele na creche, tentei
ajudar as pros, a direcdo, conversei fui bem franca em relacdo a tudo que me incomodava, me
prometeram mudancas mas ndo aconteceu. Embora eu saiba o quanto é dificil vocé incluir uma
crianca especial, mas também sei que é possivel, que nao existe bicho de sete cabeca quando vocé faz
por amor e era muito mais facil excluir do que incluir, a verdade é essa. Ndo é desamor que tinha, era
porque era mais facil excluir do que inclui-lo ja que era tao dificil inclui-lo né daquela forma que ele
enfrentava que ele tinha muita rebeldia, muito ndo e como ele ndo sabe falar, era muita birra, muito
choro, entdo era muito mais facil se fazer o que ele queria né, deixar sozinho brincando com um monte
de brinquedo, com um monte de bolinha, um monte de desenho, o desenho animado, DVD, era muito
mais facil fazer o que ele queria do que incluiHo ja que fazia ele chorar. Entao era dificil pra elas de
estar com ele diante de tantas outras criancas e era dificil pra mim ver aquela situacéo, aceitar aquela
situacao. Foi ai que botei em outra escola, matriculei meu filho falando de toda dificuldade que tinha
passado na outra creche, deixei muito bem claro porque ndo queria que se repetisse na nova escola.
Acredito que nenhuma escola é perfeita, nenhuma escola vai incluir uma crianca especial como a
gente, pai e mée gostaria que fosse incluido mas eu creio que ¢ possivel que um dia vai se chegar ao,
ao gue tanto queremos pelo menos perto do que tanto queremos mas encontrei uma escolar que ta
livre, livre de a coracao aberto pra ouvir o pai, de ouvir a méae, de tentar ajudar, de tentar incluir, essa
escola eu percebi, eu vi meu filho nessa escola, eu vi meu filho entrando sorrindo na escola onde eu
ndo via na creche, entdo eu percebi que meu filho dessa escola que ele ta hoje ¢ acolhido, ele é feliz e
que as adequacdes que tem que ser feita em relacdo a inclusao, ao aprendizado dele, a escolar né,
pedagogico vai vim com o tempo também em cima do limite de P mas ta vindo, ta sendo inserido, ta
sendo tentado e isso é o que me deixa mais tranquila hoje ((tosse)).

As formas de dificuldades cotidianas com meu filho e formas de superacao. As dificuldades cotidianas
¢ isso, € incluir ele na sociedade, de fazer com que ele seja aceito, sem criticas sem olhar
preconceituoso, se fala preconceituosa. E o que eu tenho feito pra superar isso é levando, ¢ insistindo,
é mostrando, é usando os meios que eu encontro pra mostrar as pessoas de que cada um tem o seu
lugarzinho nesse mundo e de que cada um tem o direito de viver dignamente sem ser questionado,

sem ser criticado, sem ser apontado.
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Eu busco minha forma de superacao no olhar do meu filho, *no sorrisinho lindo dele pra mim*, isso é
0 que mais me motiva é o que mais me deixa ¢, *desculpa* ((emocionada)). E o que mais me dar gas.
E 0 que mais me faz querer seguir e dizer: [;]“ele tem o direito de estar aqui também como qualquer
outra crianca” [;]. Entao, é o olhar dele, o sorriso dele inocente, a tranquilidade do olhar dele que da
(2), que passar pra mim, que me faz superar cada fase, cada dificuldade, cada insercao dele nessa
vida, no cotidiano, na sociedade.

E os temores que tenho em relacdo ao futuro ¢ de deixa-lo né. E acho que toda méae teme deixar o filho
quando ele tem sua independéncia, imagine quando ele é dependente. Entdo eu temo muito o futuro,
eu luto muito pra que ele se desenvolva 0 maximo que ele puder, para que esse futuro seja menos
softido pra ele. E eu acredito num mundo melhor, tenho muita f&¢ em Deus e Deus é misericordioso, vai
cuidar do futuro do meu filho. Embora seja um temor muito grande deixa-lo sozinho nesse mundo, eu
acho que, ninguém vai cuidar tao bem dele quanto eu. Entao esse € o meu maior medo, & o0 que eu
mais temo no futuro & de saber, é de nao saber [;] como ele vai ficar quando eu nao mais estiver por

perto [;] ((suspiro fundo)).
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ANEXO “J”

“As relacdes entre maes e filhos com deficiéncia: sistemas, agentes e processos de enfrentamento das
adversidades”.
Doutoramento em Ciéncias da Educacao

Universidade do Minho

TRANSCRICAO ENTREVISTA NARRATIVA MAE-LUTA

(Observacao: os codigos de transcricao estao no Anexo “M”)

Meu nome é Mae-Luta, nasci e me criei no interior de Rio Real até os 21 anos. Sou filha de um casal,
qual tiveram oito filhos. La trabalhava em roca. Apds vim pra Salvador, ver se melhorava, que la nao
tinha industria, ndo tinha emprego. Vim, cheguei em Salvador peguei a trabalhar, lutei, casei, tive um
filho normal. Normal, assim (.), o parto cesariano, mas a crianca otima. Ez: eu tive trés, e esses trés
filhos que eu tive foram... o primeiro foi do casamento, é:: apds o casamento e a gestacdo ele me
abandonou, eu fiquei no sétimo més de gestacao até meu filho nascer. Nao deu certo o casamento, fui
deixada. Esse filho criou Deus, me dando o direito de lutar, correr atras e criar. O pai nunca teve a ver,
nunca voltou atras pra ver o que podia fazer como dever dele. Eu também nao lutei por isso. S6 pedir &
Deus forca, saude, coragem e disposicdo pra lutar (.),[;7Jcomo lutei e criei meu filho[;].

Lutei pra construir minha vida, nao tinha casa, nao tinha condicées de pagar o aluguel. Fui lutando,
lutando, até que fiz minha casa. Apds ele com sete anos eu conheci um cidaddo e ai a gente se
envolveu. Com essa pessoa tive duas filhas, C e Cl. E ficamos de bem! (.) Ja com treze anos de
convivéncia ele adquiriu um “probrema” de saude e foi a 6bito. C estava com oito anos e Cl com seis,
foram mais duas criancas, com o outro que eu tinha do casamento trés para lutar e vencer. E foi com
muita luta, muitaz:z luta, que até hoje eu tento ainda lutando, para ver se consigo. Mas meus filhos
foram criados de Deus abaixo com as gracas e o poder que Deus me deu. Nao teve ajuda de familia. E
as vezes eu tenho, quando os dias mais dificeis é::(.), sempre apareceu alguém com uma coisa que-
“olha eu trouxe para os meninos merendar”. E eu elevava assim o pensamento no mais alto,
agradecendo a Deus porque foi um momento que eu estava necessitada e so6 ele que sabia. Entdo foi
ele que mandou a pessoa trazer. E assim até hoje eu vivo(.). Tenho minhas dificuldades, até por
motivos de saude(.), T6 ficando com a idade, né, como t0 me sentindo assim::, envelhecendo e
dificultando também as dependéncias.

Mas do nascimenteo da Cl. Eu tava com pobrema de mioma e vivia muito assim é=—= como dizerz::,
com processo de hemorragia. Eu tinha muitas perca de sangue. Depois quando eu engravidei de Cl eu

tive melhora desse sangramento. Procurei o médico achando que estava gravida, fiz os exames e foi
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aprovado a gravidez, ai eu fui procurar fazer o pré-natal. O pré-natal que eu fiz na gestacdo de Cl foi
horrivel. Peguei uma profissional que me deixou assim a vé navios. Quando chegou la mais adiante da
gravidez ela comecou a me pedir pra ir toda semana, dizendo ela que nao tinha nada de mais, que o
feto estava bem, mas ela precisava acompanhar mais pela histoéria do mioma. la nas marcacdes como
ela pedia. Eu tinha que ir, obedecia. E quando completei 9 meses eu comecei a sentir, assim (2),
muita ruindade. E meu sinal de parto sempre foi muita dor de cadeira que eu sentia. Muita dor (2). E
ai eu peguei a queixar ela, que eu nao estava mas guentando. E eu nao tinha mais condicdes de ir 13,
que eu s ia voltar pos que eu tivesse a crianca, porque eu nao guentava mais ela falando: “Mas esse
sintoma que vocé estd sentindo ndo é sinal de maternidade. O sinal de maternidade é com
sangramento”. Eu dizia: “Oh doutora, mas eu nao tive esse sinal dos outros dois, porque eu vou ter
que ter dela? Ela me falou: “Olha MG, se vocé tiver de ter 10 filhos, vai ser 10 cesarianas”. Eu ainda
disse: “aqui vocé esta me preparando pra normal, eu nao t6 mais guentando. Estou sentindo o sinal de
quando eu tive dos outros. Foram o sinal de cadeira pré maternidade e 0 mesmo eu estou sentindo,
ndo guento mais”. Ela: “Vocé uma mulher velha dessa. Que dengo é esse? Ta parecendo uma menina
que vai ter o primeiro filho”. Eu olhei assim pra ela tive vontade de dizer que ndo era ela que estava
sentindo o que eu estava. [;]Mas aguentei[;]. No final, eu tive uma semana com ela, uma sexta-feira, e
ela mandou eu retornar na outra semana (2). Na qual eu, eu tive uma ruina (,). Com febre, derilando.
E chegou uma vizinha aqui, o pai de Cl tinha ido trabalhar. Eu fiquei s6, chegou uma vizinha viu minha
situacao foi pedir socorro aos demais vizinhos, me pegaram, me levaram na maternidade. E, eu indo
ainda acordei assim delirando. Ja na maternidade levaram todos os exames; a equipe que me atendeu
nessa maternidade foi maravilhosa. Foi Deus que me botou ali naquele momento. Eu ja tava me
sentindo fora do mundo. E ai foram fazer os procedimentos (2). Me esclareceram que eu ja estava
com uma gestacdo de 10 meses, e perguntaram porque eu tava com essa doutora, porque eu nao
tinha mudado. A altura do tempo pra mim o que eu fosse encontrar ia ser igual. E ai o parto foi muito
delicado. Eu cheguei até pensar que nao ia resistir, mas como Deus estava me dando uma filha
maravilhosa como é Cl, ele me deu de volta a vida também para cuidar.

Depois até tive apoio dos médicos. Dr. V me esclarecendo como cuidar, e:: com a fisioterapia também,
me deram muito, assimz:i—, de como lidar como lidar com ela. E (2), eu levava pra fazer exercicios,
ficava olhando, acompanhando, via os procedimentos, como eles pegavam pra fazer os movimentos e
dai pra mim isso foi uma ajuda também pra lidar com ... com a ... fraqueza que ela tem muscular, sem
forca pra nada. Cl tem Miastenia Congénita, uma doenca que gera a fraqueza muscular. No caso dela

tem a fragueza muscular membros inferior e superior, dificuldade para engolir, pra falar e respirar.
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Tem os olhos assim, caido, caidinho. Porque essa fraqueza atinge toda musculacao, toda musculacéo
voluntaria.

Entdo ela pequena eu pegava feito um bebé recém-nascido. Depois da fisioterapia isso foi uma grande
ajuda pra mim mudar aqueles—, dando o maximo que eu tenho, e fazer diferente, com Deus foi melhor
pra mim e pra ela também através dos cuidados da fisioterapia—, dos movimentos.

A convivéncia de Cl em casa com os irmaos e até assim=— (2). Algumas pessoas da familia ndo foi
diferente. O irmao mesmo até o momento, como hoje ele tem uma grande admiracéo por ela, um
carinho imenso, e me ajudou muito nos momentos dificil de saude dela. A irma foi que criou assim,
um ciume. Até porque ela é mais velha dois anos, mais velha do que a Cl. Eu tive muito que deixar ela
pra ta lutando, correndo com Cl, vivendo com Cl nos hospitais, passando um tempo 1a e isso foi ruim
pra ela, que ela achava porque eu tinha mais atencao com Cl de que a ela. Dai ela criou um ciime
que::— hoje ela &€ mae também, ja é diferente mas ainda demonstra. E com as primas, teve umas
primas também que amaram e me ajudaram em alguns momentos. E quanto, assim (3) meus irméos
achavam que eu nao precisava, que aquilo nao era motivo de dependéncia. Ignorava em certos
momentos. Sobre cuidados nunca me deram ajuda, nem em palavras. Mas Deus teve muito que me
deu e eu sou feliz com minha filha, ndo importa o que ja passou. Hoje a gente vive outra vida, parece
até que ndo se passou tantas coisas como ja se foram.

Também consegui uma deficiéncia circulatéria, tenho um probrema na perna através da pela com a
Ulcera varicosa, e tive Cl ja tendo esse probrema. Cl nasceu também com a deficiéncia. Cl é a terceira
filha, ela nasceu com a deficiéncia. Foi muito assim(2), dificil pra mim(.). Porque eu nao tinha
condicoes de pagar alguém para me ajudar. Minha familia, minha familia ndo era familia de condicdes.
Também ninguém é estudado, ai tem assim um pouco aquela ignorancia. Ignora as coisas como é o
caso da minha filha deficiente: “vocé nao vai poder cuidar, criar. Deixe ela ai e va lutar, pra poder vocé
sobreviver”. Como € que eu ia trabalha com minha filha dependendo. Eu tive que largar tudo pra viver
pra ela e cuidar melhor dela. Eu ndo podia deixar com alguém, imaginava até de maltratar ela. Porque
sé quem entendia que ela era uma crianca que dependia era eu como mae. Eu sentia a diferenca dos
dois primeiros que eu tive e ela como a terceira tinha uma diferenca. Tinha que ser tratada com uma
diferenca, com a melhor, das melhor. De acordo as minhas condicoes eu fiz o que pude. Té fazendo,
nunca vou deixar de fazer(2).

Comecei a levar para o médico, até conseguir o esclarecimento do problema foi uma luta. E s6 vim ter
esclarecimento ela ja aos 5 anos de idade, através do Hospital Sarah. Fui encaminhada |4 e conseguir,

otimo! Dai pra ca teve as complicacoes. A gente morava mais no hospital de que em casa. Ela ficava
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com as deficiéncias respiratorias, ela pegava infeccdo respiratoria, enfim, era uma luta muito piedosa.
Eu como méae queria ficar no lugar dela, sofrendo, deixar ela livre do sofrimento. Mas pedia muito a
Deus, e chamava, rogava e tenho certeza que os médicos fizeram a parte dele, sendo que Deus estava
la com a méao ajudando a fazer. [;] Foi uma luta de vida! [;] E gracas a Deus, hoje a gente vive em
casa. Ela muito, muito assim, como é que eu digo, muito cheia de vida, vontades préprias. Ela estuda.
Esta cursando uma faculdade e os objetivos dela tem. Ela tem o direito de querer e realizar os sonhos
dela (2). Quem tem que da um apoio de Deus abaixo sou eu. Queria muito ter condicdo de fazer
melhor, pagar uma pessoa pra ta ao lado dela pra todas as dificuldades que ela tivesse no momento.
Como eu também tenho tido pioras de satde vivo mais assim (.), hoje pedindo a Deus por ela. Porque
muitas vezes estou me sentindo sem condicdes de acompanhar e acompanho quando é possivel,
preciso mesmo, do contrario s6 Jesus Cristo que ta abencoando. E fico muito preocupada, mas eu
estou vendo assim, ela se desenvolvendo, e a critério dela com a muita vontade que ela tem, de
chegar, ir e voltar, e Deus esta me dando direito de a vé&. E peco mais que o que ela queira, chegar,
alcancar, Deus ajude. Porque sé Deus, eu e ela. No que ela quer, como ela quer é coisas boas,
maravilhosas, pena que s6 Deus e eu mesma que tenho que da o apoio. Porque nem da familia, nem
pessoas de fora(.), porque os de fora ndo tem condicdes, nem a ver. E os da familia muitos ignora.
Assim vou passando e levando, e pedindo mais e mais a Deus.

Na sociedade Cl foi criada, assim, muito presa comigo em casa porgue eu ndo tinha condicdes de sair
com ela, porgue eu também tenho “probrema” de saude, uma deficiéncia. E por esse motivo o0 passeio
da gente era o mesmo correndo na africdo, na agonia indo para emergéncias, passando dias, tempos
no hospital, vivendo no hospital, e era esse lazer. Quando acontecia um momento de ir algum lugar, as
vezes eu nao gostava(.). Porque as coisas que ela queria vé no local onde a gente ia, ndo tinha como
eu ficar com ela na frente(.), ela se irritava, ela chorava porque ndo estava vendo. Eu ficava me
sentindo assim, chateada. Porque as coisas, as pessoas— (.). Estava eu com ela ali no braco, ela era
crianca, ela queria v& o que estava acontecendo, os momentos de alegria, como por exemplo em
aniversarios. Teve um aniversario na familia, eu levei(.). E no momento da alegria, quando foram
passar aquelas coisas de palhacinhos(2). Eu queria ficar em um cantinho mais livre pra ela ta vendo e
fui retirada dali, até por uma pessoa da familia minha; que era do aniversariante, dizendo que eu nao
podia ficar ali. E eu pedia: “Deixa eu ficar aqui que é onde Cl vai v&”. E a pessoa me disse: “Nao pode,
nao pode, ndo da pra ficar ai ndo, tem que sair.” Ai tirou, ai sai. Ela ficou chorando porque queria vé

cada movimento que ela ja tinha visto o inicio e gostou(.). [;]E ai ficou chorando[;]. Eu fiquei sentida,

fiquei chateada (2). Dei um jeito eu peguei a acalmar ela. Me retirei com ela e fui embora para e fui
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embora para casa. E ai assim(.), quando tinha algum lugar que a gente ia(.), e la tinha momento de

alegria e nao tinha condicdes de encontrar um lugar pra ela participar, eu nao ficaria ali, eu ia embora.
Pra mim até hoje na sociedade existe muitas dificuldades. Muito olhar das pessoas que tem condicdes
para 0s que nao tem. Deveria ter como fazer aquela::, aquela palavra da acessibilidade pras pessoas
que necessita. Isso ndo funciona. Diversas vezes quando a gente chega |a, onde se vai pra se ver, ndo
tem o acesso pra chegar e ver. Por esse motivo, a gente, eu prefiro ficar muito em casa com ela. E
hoje em dia é que ela ta se entregando a sociedade. Por ela que faco isso de enfrentar 6nibus cheio,
porque por mim eu nao achei condicdes. Mas ela ta conseguindo. Td vendo a luta dela assim como
mae. E olhando ela mais poderosa do que eu.

Olha, Cl aos 5 anos de idade eu ainda carregava ela, segurando assim botando a méo no “pescocinho”
dela, pra sustentar a cabecinha, que ela nao equilibrava bem. Mas ela ja chorava querendo ir pra
escola, porque ela via a irma indo todo dia pra escola e ela tamém queria ir. Quando a irma chegava
da escola, fazendo as tarefinhas, ela também queria fazer. E foi de tanto que quando eu coloquei ela
na escola. J4 aos 6 anos de idade ela ja praticamente fazia 0 nome dela. J& conhecia os numeros,
conhecia as letras. Ela ja sabia formar tanto os valores e da a resposta total. E foi assim:::, que quando
chegou na escola de primeira, como a escolinha era=. Foi com uma amiga minha—, nao teve
dificuldade pra ela vé. Como era preciso acompanhamento. E ela junto com as outras criancas, so
vendo(2). As proprias criancas tentaram ajudar ela, ficava assim parada olhando pra ela com quem
queria ajudar, fazer alguma coisa. Nao foi dificil, no inicio. SO que nessa escolinha ela ja fez
alfabetizacdo, no primeiro ano que ela ja sabia muito. Ela j& escrevia, ela ja conhecia, ja dava a
resposta. Entao ja foi logo fazendo a alfabetizacdo. Como por exemplo, a escola dela no inicio foi em
casa, coordenacao, os primeiros passos foi em casa. Quando ela chegou |3 ja foi pra adiantar mesmo.
Depois foi pra uma outra escola. Na outra escola a qual eu fui procurar coloca-la me negaram.
Disseram que nao podia pegar porque ela era doente. Eu fiz ndo: “ela ndo é doente, ela nasceu com
problema, ela tem dificuldades, mas com ajuda ela fica igual”. E ai ela ficou queixando que nao
pegava, que nao podia, que ela nao ia aceitar. Eu pedi ajuda no Sarah. E 1a, tanto a psicéloga quanto o
Servico Social se prontificaram a vim comigo até essa escola para esclarecer, e caso se fosse negado
que eu podia entrar com a acao. Ai eu falei la que ia entrar em contato com a escola novamente, ia
primeiro perguntar se eu podia levar esse pessoal do Sarah la. E ela ficou assim, eu disse: “ Oh, veja
bem eles vao vim de |a do Sarah pra esclarecer, ndo vai ser diferente das palavras que eu to falando.
Se caso vocés disserem nao a ela, vai ter a acao judiciaria”. E ela ficou assim: “é, mas porque cé sabe

0 risco ela com essas criancas enérgicas, vao derrubar ela, vai ter problema”. Eu disse: “nao, quanto a
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iSSO Nao Se preocupe, porque as proprias crianca vai te ajudar a lidar com ela. Eu ja tenho isso”. Ela
ficou assim— ((indicando que a pessoa ficou pensativa)). “E vamos fazer outra. De inicio eu vou ficar
vindo, como se fosse uma funcionaria sua, mas so pra ela”. Ela falou assim: “é, vamos ver”. Fez a
matricula, eu comecei indo. S6 que 1a eu deixava a Cl na sala e saia. Que ela ndo gostava quando eu
acompanhava ela no meio de outras criancas, pra fica colada com ela. Ela queria ficar como eles
ficavam.

E ai eu ficava na secretaria um pouco, dava pra vé onde a salinha estava. E ficava de olho ¢ ela ficava
me perguntando coisas e eu aproveitando esclarecendo a ela, falando sobre a limitacédo dela, e tal. E ai
pronto. Dai foi—. Eu achei que ela ndo ia aguentar, ia desistir, ia ficar dentro de casa comigo. Mais tudo
foi engano meu. Ela foi, foi e estd indo e quem se cansou de esperar, estudar, fui eu. Porque eu nédo
estudei. T6 vendo ela estudar desse jeito, e querendo tanto quanto ela quer, quanto ela ta buscando.
S6 Deus mesmo pra abencoar mais e mais.

Meus cuidados com Cl era assim, ela ndo andava, quando veio andar um pouco, ela ja tava com 7
anos. E os meus cuidados com ela era, pra nao deixar cair, porque eu ja sentia que ela ja tinha um
probrema. E como tinha, se caisse ia ser pior. Entdo eu tinha assim, esses cuidados, prefiro ficar mais
com ela na mao. Os que fazer de casa, eu fazia, assim, no periodo que ela estava, ia dormir, que tava
dormindo, eu corria fazia.

De preferéncia tudo eu fazia mais so(.). Médico, quando realmente via que tava alguma coisa diferente
eu levaria, eu ficava la. A gente passa o tempo 13, 15 dias, 1 més, mais eu nao deixava com pessoas
nenhuma. E era Deus e eu. Até porque também pra ela, ninguém me substituia. Era um carrapatinho,
s6 confianca de estar eu na frente dela, por qualquer coisas acordava e queria me vé. Isso eu nao saia,
eu ficava o tempo todo ao lado. Fazia os cuidados assim, necessario que eu podia fazer da melhor
forma possivel. E eu acho que fiz valer porque ela nao tinha forcas pra nada, até pra respirar era dificil.
E pra levar e trazer onde fosse, era Deus e eu. Pra escola eu que levava, as vezes eu vinha pra casa,
quando dava o horario eu voltava pra ir pegar. Se nao tivesse terminado a aula, eu ficava la. E era
assim, a gente, era as duas, eu e ela, ela e eu, como até hoje. E vivo cuidando do meu jeito, me
sentindo assim::z, cheia de amor e carinho por ela. Sou feliz ((suspirou)), me sinto feliz (.). E eu quero
assim::z, sempre que eu encontrar uma pessoa com um filho com uma deficiéncia, eu quero encontrar
essa pessoa feliz como eu me sinto, porque minha filha & um exemplo de vida pra muitas, muito,
muito assim:z: muita historia que a gente vé falar. Eu olho assim pra ela e acho que ela ndo tem
deficiéncia. Pra mim, minha filha é normal, é saudavel e é isso que importa(.). E o que eu sinto por

elazz: E muito amor.
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Meu medo com Cl é de acontecer assim::: Idas e vindas nos coletivos, por exemplo. As ma vontade
dos motoristas, como ela chegar onde ela tiver de parar pra seguir em frente, e ndo achar companhia
pra acompanhar ela quando eu nao puder ta indo junto. Porque ela tem que se deslocar de um ponto
pra onde ela tiver de chegar. E a sociedade de hoje do jeito que ta né, com muita agressao, com muita
violéncia. Tudo isso me faz medo de ta vendo ela ter que sair s6. Meu maior medo € ela sair so. E com
essas maldades que hoje ta no mundo acontecer algo com ela. Fico tdo desassossegada, que eu fico
tao inquieta(.), que eu ndo consigo ficar bem em quanto ela ndo volta e chega em casa.

E, Cl hoje &, ela esta fazendo faculdade. Nao, nao foi diferente da historia do inicio na escola(.). Foi
dificil um pouco. Na faculdade ela entrou, teve muito apoio dos colegas que foi o local aonde eu
cheguei com ela e fiquei feliz, muito feliz. Porque 1a, tanto os alunos e os professores, receberam
minha filha com muito amor e muito carinho. E eu s6 fiquei cheia de felicidade ((emocionada)). Até me
emocionei porque foi o local onde ela teve um apoio inesperado, eu fiquei e estou muito feliz com essa
sociedade dela 13, e::: e as coisas que passou antes, superou la. Se eu pudesse eu ia passar até a
morar com ela 1a viu, porque foi aonde eu encontrei uma familia, foi aonde eu encontrei amigos, foi
aonde encontrei pessoas pra vé minhas dificuldades com ela, e até se prontificar em querer ajudar.
Figuei feliz, estou feliz e peco a Deus que daqui pra frente ela va encontrando pessoas igual a essas
que esta no momento. E foi aonde ela achou amigas, tem amigas, tem amigos que da atencdo a ela de
forma como quando vivia s6 em casa ela ndo(2), nao tinha amigas pra ta até se prontificando de
convidar, levar, vamos em tal lugar e vai. Eu fico preocupada, mas ela ta indo(.). E eu t6 achando que
nao ta ruim nao, porque se caso eu morrer de repente como é que ela vai ficar dentro de casa no
costume de sé eu e ela, ela e eu. Nao tem ninguém mais pra ajudar, se eu morrendo acabou o apoio
dela, s6 Deus mesmo. Ela se preocupa muito comigo, como eu me preocupo também com ela, e a
gente ta vivendo assim. Eu(2) eu acho que::: tem coisas que supera outras(.), e tem momentos que a
gente sd recorda assim o passado porque passou(.), mais pra frente vai se achando melhoras, com fé

em Deus.
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ANEXO “K”

“As relacdes entre maes e filhos com deficiéncia: sistemas, agentes e processos de enfrentamento das
adversidades”.
Doutoramento em Ciéncias da Educacao

Universidade do Minho

TRANSCRICAO ENTREVISTA NARRATIVA MAE-ASAS

(Observacao: os codigos de transcricao estao no Anexo “M”)

Meu nome é Mae-Asas, tenho 53 anos, trabalho na Universidade Federal da Bahia, ha 34 anos, sou
graduanda do bacharelado interdisciplinar em Humanidades aqui na UFBA, ham!, @sou filha de mae
solteira@, a minha mae chamava-se E. C. de O. ja falecida, meu pai era A. B., era austriaco na época,
minha mae se relacionou com ele mas nao ficaram juntos né, ele tinha uma outra familia e tal (.), é e
ndo me registrou. Entdo eu fui criada com minha mae O. e conjuntamente com outra pessoa que elas
eram muito amigas que eu chamava de mae também, mae M., elas eram vizinhas e acabaram se
tornando muito amigas e construiram uma casa juntas, essa minha mae M. tinha duas filhas, S. e M.,
que por conta dessa historia efetiva eu chamo de irmas, entdo irmao bioldgico s6 tenho por parte de
pai, de méae nao.

E aos 18 anos, eu engravidei pela primeira vez (.) , e s6 depois de dois anos eu vim a casar de fato,
mas meu filho mais velho nasceu faltava (.) um més para que eu fizesse 19 anos (.), entdo, ¢ tive
esse filho, o nome dele é G. H., nasceu de parto Cesario, ele, na verdade, depois que ele nasceu foi
que eu vim a constituir uma familia com uma pessoa né, que o assumiu inclusive como filho, mas ele
ndo sabe que ele nao ¢ filho bioldgico dessa pessoa, até por que ndo tinha condicdo de contar isso pra
ele, por causa de, talvez na época por falta de entendimento. Entdo nos descobrimos que ele era uma
crianca diferente ja ainda muito pequeno né, aos 5 meses mais ou menos 6 meses, eu ja percebia que
ele ndo era igual as outras criancas por conta de determinadas situacdes né, de crianca, que eu ficava
observando em outras criancas, que era tipo, jogar beijinho, segurar a mamadeira ele ndo segurava,
ele era uma crianca calma, ndo era uma crianca chorosa, era calminho, mas assim quando eu ia nos
lugares com ele, eu observava que se tivesse ventilador ligado, por exemplo, ele ficava fixo olhando
praquele ventilador, ndo dava atencdo as pessoas ao seu redor, se se viesse falar com ele, que crianca
bonita, mas ele ficava imerso naquele mundo né (.), olhando o girar do ventilador. Entdo eu achava
que existia alguma coisa que nao era legal, eu comentava isso com as pediatras dele, a pediatra dele
que me dizia que nao era pra me preocupar porque as criancas eram diferentes, entdo achava que ele
ouvia bem e tal. Entdo o tempo foi passando e nds fomos percebendo que a medida que ele crescia,

que ele ja tava mais ou menos com 2 anos, ele ndo falava uma frasezinha pequena pedindo alguma
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coisa, ele falava palavras soltas né, tipo, ele aprendeu falar mae, por exemplo, eu ja estava gravida da
minha segunda filha né, porque eu tenho trés filhos. Tenho ele Gt que nasceu em 82, Ee que nasceu
em 84 e depois que eu me separei, eu tive um outro relacionamento e tenho uma terceira filha que é Jj
que nasceu em 94. Entdo, quando percebendo essa di né, algumas diferencas, eu observava muito e
ai, na época dessa aprendizagem da fala, de falar papai, mamae, era como, eu repetia pra ele e era
como se ele tivesse longe e ndo tivesse ouvindo. E entdo o que é que eu fazia (.), eu sentava ele no
meu colo, colocava a méaozinha dele na minha garganta e repetia a palavra mae, mae, até que um dia
ele falou mae de forma natural assim, mas eu entendi que era mae (.) e a partir desse dia, eu todas as
vezes gque ele me chamava eu olhava nos dele e repetia junto com ele. E assim eu fui fazendo com
outras coisas também (.), ele queria agua entdo ele parava na frente da geladeira, iai 0 que é que eu
fazia? Eu repetia, eu perguntava - vocé quer agua? Agua, ate ele pedir agua né, de uma forma bem
natural e tal, entdo eu fui descobrindo que eu fazendo isso ele aprendia essas palavras mas formar
uma frase por exemplo, eu quero agua, ele nao fazia, mas tinha outras habilidades, por exemplo, ele
amava musica e coisas que girassem, como eu falei anteriormente, ele adorava o ventilador girando e
tal, entdo eu percebi que também disco na vitrola, radiola, no som girando chamava a atencéo dele,
ele ficava horas olhando aquele disco girar e com isso acho que ele foi aprendendo ouvindo as musicas
quando a gente falava o0 nome dos cantores, ele gravava unia uma coisa a outra, ele tem uma memoria
fotografica muito boa. lai ele ficava ouvindo e quando eu perguntava “quem esta cantando?” ele dizia o
nome do cantou né. Nés ouviamos muito Milton, Vinicius, Chico, Caetano, Bethania entao ele ouvindo
em qualquer lugar a voz do cantor ele sabia de quem tava cantando e falava o nome desse cantor,
daquele jeito dele (.), iai eu ficava me questionando como é que ele, que podia ser né, ele ter algum
defect em algumas coisas, por exemplo, até a alimentacdo era complicada porque ele so aceitava
comida pastosa e na mamadeira, comer, mastigar era muito complicado e eu nao, tentando ndo sabia
né (.), porque ele era perfeito, tinha um corpo perfeito fisicamente (.) e tal, o que é que tinha o que
tava de errado naquela crianca, que so brincava so, que e que né ainda muito pequeno “ralando”
objetos ele nao brincava com brinquedos normais assim de um, ele pegava o carrinho e virava de
ponta cabeca pra ficar brincando girando a roda, ele gostava de pegar é, vasilhas de desodorante né,
vazia pra ficar girando, se essas vasilhas saisse do alcance dele, corresse pra mais distante dele, ele
nao ia ate la engatinhando, correndo sei |, pra buscar. Ele ficava la sentado olhando até que alguém
pegasse e trouxesse pra ele. Entdo eu ficava observando essas coisas (.) e comentando isso com o
meu marido e tal, a gente teve assim (2), ja tinha tido leitura (.) porque eu lia muito quando eu era

garota, lia muita @revista pais e filhos@, ai eu via de tudo né (.) entdo eu comecei a observar de que
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ele poderia ter um grau de autismo né, por conta de muitas coisas que eu via desse comportamento
mas nao tinha nada de fato diagnosticado &, até que chegou o momento dele ir pra escola né (.), a
minha filha ja havia nascido, ja tava maiorzinha e eu precisava coloca-lo na escola por conta do meu
trabalho (.). lai eu coloquei ele na escola préximo a minha, ao local do meu trabalho na mesma rua e
ele entrou aos 4 anos pra essa escola. Chegando 1a, nos primeiros 15 dias, foi muito complicado
porque ele chorava muito, muito muito, muito que era tdo préoximo ao meu trabalho que eu ficava
ouvindo o choro dele, os gritos e tal, mas ele foi com um tempo, foi ficando e tal, quando ele voltava da
escola eu sempre perguntava todos os dias a ele — como foi hoje filho na escola?, e ai ele me
respondia da forma dele, sem nenhuma, de forma ininteligivel né, assim nédo tinha uma, nédo tinha um
entendimento disso, ele falava um monte de de de palavras, de de de sons, de sons na verdade que
ndo tinha, que ndo tinha uma uma sequéncia, mas ai a diretora da escola me chamou, iai me falou
que ele nao ficava na sala, ele circulava as salas todas (.), mas ele aprendia as musicas de todas as
salas, entdo tudo que era interessante pra ele de cada sala que ele passava ele aprendia (.), iai ela me
disse assim que achava que ele era tipo um computadorzinho meio variado, com uma avaliacao, ele
gravava tudo rapido das coisas que interessava a ele mas de outras coisas ele ficava a parte, iai ela
pediu que eu fizesse um diagnostico né com a psicéloga, um diagndstico diferencial, por que ela tinha
tido um caso, um pouquinho semelhante ao dele e tal. E foi feito um diagndstico e essa crianca tinha
um problema até saiu da escola, iai eu comecei a procurar €, pelo SUS eu ndo tinha plano de saude e
tal, onde ele pudesse ser avaliado. Consegui uma consulta com uma psicéloga chamava Nicoleta, na
clinica SER no Rio Vermelho, que acho que nem existe mais e 1a foi feito esse diagnostico né com ele,
primeiro ele foi, nds dois né, fomos, eu fui conversar com essa psicologa e ai fez uma anamnese, ai ela
comecou a atender ele é (2), separadamente, e pediu que um dia fosse eu e na verdade meu marido
para sermos entrevistados e tal, e acabou que o meu marido nao foi, eu fui sozinha, ele nao
participava, das, nunca foi participante né desse acompanhamento. Entao, iai quando ela me trouxe o
resultado, eu tenho o resultado até hoje ele guardado, que dizia sobre a hipdtese de autismo, por
exemplo ele reconhecia todas as partes do corpo, mas ele nao sabia quem era essas partes, se era
dele Gt, ele sempre estava se referindo ele na terceira pessoa, era ele, ele quer isso, ele quer aquilo a
partir do momento em que ele comecou a desenvolver a fala. Esse desenvolvimento da fala, eu sou
espirita e tal, foi outro processo, até entdo eu falei que ele sé falava essas né, era umas era uns
grunhidos, umas coisas que nao tinha muita, ndo dava pra entender, iai minha mae uma pessoa muito
de fé e tudo, conversando com uma outra pessoa da familia, essa pessoa orientou que ela mandasse

uma carta para um Centro, chamado Tupiara |a no Rio e ela fez uma carta, e mandou explicando a
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situacao dele e tudo. No primeiro momento a gente nado teve resposta, ai elas resolveram mandar de
novo a carta e mandaram, iai eles nos responderam ja marcando um dia com horario, com orientacées
de fazer uma cirurgia espiritual, e nesse dia nos fizemos tudo que eles nos pediram €, na no horario
que nos pediram direitinho , por incrivel que pareca ele dormiu na hora proposta, porque normalmente
ele dormia na hora que noés iamos dormir, assim, se ficassemos acordados uma noite inteira ele ia
ficar acordado também, sempre em atividade, ndo parando e tal, brincando qualquer coisa desse tipo,
e nesse dia por incrivel que pareca ele dormiu e ai foi feito né o processo, nos ficamos em oracao e tal.
Ele tinha que beber uma agua como eu nao conseguia acorda-lo eu dei na mamadeira, ele bebeu e na
préxima semana seria, teria uma dieta alimentar, iai ele feria esse acompanhamento dessa dieta
alimentar, ndo podia comer gordura, algumas coisas assim. E 8 dias depois mais ou menos desse,
desse procedimento nés percebemos um desenvolvimento na fala dele. Ele comecou a falar de forma
que nos entendiamos ja né, foi um processo que parecia ser natural ate, ele ta falando &, de forma que
nos pudéssemos entender, mas esqueci que anteriormente a isso, quando ele era muito pequeno, por
volta de de 2 anos e pouco, alguém ficou muito preocupado, a pessoa da familia muito preocupada
com algumas reacdes dele inclusive e tal (.), ele cheirava tudo, tudo, tudo, tudo:::, se fossemos ao
supermercado ele cheirava, tudo, se vocé estivesse na rua com ele comendo alguma coisa, ele ia la
pra tomar pra cheirar e assim. Entdo, “faz um exame neuroldgico porque esse menino é deficiente
mental e tal” (.), iai nés marcamos um neurologista pra fazer é, pra conversar com ele, iai
conversamos e tudo, iai ele pediu um eletroencefalograma. No dia de fazer esse eletroencefalograma,
nos fomos bem cedo e foi dado a ele uma medicacdo pra ele relaxar, pra dormir né, pra poder ficar
calmo e fazer. iai ndo conseguimos fazer o exame porque todas as vezes que colocava os eletrodos no
na cabecinha dele, ele arrancava mesmo baqueadinho da medicacao tomada, quando colocava ele
arrancava tudo. entao teve que marcar uma outra consulta, uma outra vez pra ver se aumentava um
pouquinho uma dose da medicacdo, claro que com a “noencia” do neurologista, iai foi feito uma
segunda sessao, eles deram uma dose um pouco maior a ele pra ver se ele dormia, muito preocupado
inclusive com isso porque muita dose, ele era muito pequeno, iai nesse dia conseguimos fazer o
exame, ele tomou o remédio, ficou todo baqueadinho, deitou do lado que ele queria iai as meninas
conseguiram colocar os eletrodos e fazem o exame. Nao deu nada de anormalidade no exame né (.), ¢
ele ndo teve absolutamente nenhuma anormalidade, entdo ficou descartado qualquer problema
neuroldgico ou qualquer deficiéncia.

Pois bem voltando a questao do &, desse tratamento espiritual, pode ser que as pessoas, que eu

acredito por que sou espirita e eu acredito que houve uma manipulacdo de energia e fez com que ele
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naquele momento desenvolver a fala de forma fluida, ainda assim noés tinhamos outras coisas pra
resolver com ele, por exemplo, ele ndo controlava a miccdo, a evacuacao, isso ja aos 4 anos de idade,
ele ainda usava né fralda, calca enxuta como se falava na época, ele nasceu em 82 e nao tinha fralda
descartavel, ele usava calca enxuta com fralda e porque ele fazia xixi como bebe, ndo tinha um controle
e nao entendia né quando, parecia ndo entender quando nos deixavamos ele de short, cueca, que na
hora do xixi ele pedia e que fosse no banheiro. A mesma coisa pra evacuacao, se ele tivesse vontade
de defecar, ele tirava o short se tivesse sé de short e cueca em qualquer lugar, entdo era complicado,
todos esses cuidados nos tinhamos com ele de ficar sempre perguntando.

Sim &, mas antes disso, minha minha gravidez foi uma gravidez tranquila né, eu fiz pré-natal e tudo,
minha data prevista, a data prevista pra ele nascer era ate o dia mais ou mesmo 21 de abril, s6 que eu
tive alta do pré-natal, passou o més de abril todo, passou o dia 21, terminou o més de abril e eu nédo
tava sentindo nada, nada, nada, nada, nem uma cdlica. Ai quando iniciou 0 més de maio depois do
feriado do dia primeiro eu voltei pra medica consegui marcar pra ela mais ou menos dia 6, 6 de maio e
quando eu voltei la era tomou um susto por que ela disse — hoo vocé ainda nao pariu?

Eu disse: nao, ainda nao pari, nao to sentindo nada, nem uma colica, nada, s6 ansiosa mesmo pra né,
ja nos ultimos dias e tudo.

lai ela mandou que eu procurasse uma maternidade com uma maxima urgéncia e como ja era no final
da tarde ela disse — procure uma Santa Isabel, uma novaturimo na época ou a maternidade Clemero
de Oliveira.

Como a minha irma de criacdo trabalhava na Clemero de Oliveira, eu fui ate a casa dela e conversei
com ela ai ela disse: Vai amanha de manha que nos vamos conversar com uma meédica amiga minha.
No dia seguinte que era o dia 7 de maio, eu cheguei bem cedo |a na maternidade e ela conversou com
essa medica amiga dela ela me encaminhou pra uma ultrassonografia. Quando foi feita essa
ultrassonografia, deu o resultado que o meu liquido amniético estava reduzido, no mesmo momento
tava acontecendo uma outro ultrassonografia iai essa mae que estava saindo da ultrassom, juntamente
comigo, disse que o bebe tinha morrido e 0 médico dela ficou muito muito apavorado, era o medico do
plantdo do dia, era professor entdo quando essa minha, a pessoa que me acompanhou mostrou meu
resultado pra ele, ele me ordenou que imediatamente me internasse pra fazer um ou pra fazer uma
cesaria ou pra ver se colocava uma medicacdo e eu entrava em trabalho de parto. Eu fui internada
nesse dia, fiquei o dia inteiro internada no soro com oxitocina inclusive e tal, e eu ndo sentia nenhuma
contracao, os médicos diziam que eu tava tendo contracdo mas eu ndo sentia anda, ai quando chegou

o periodo da noite eles resolveram me colocar me fazer colocar pra fazer a cesaria e ele nasceu as
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19:10 da noite desse dia. No outro dia ele foi ficar comigo, depois do periodo da tarde, ainda passei a
manha recebendo os cuidados os banhos, recebendo a alimentacédo e a tarde ele ja foi ficar comigo né
e mamou direitinho e tudo. Entdo, intercorréncias s6 foi essa mesmo da demora do parto, que eu
entrasse em trabalho de parto e que ai esse parto foi induzido e que a partir dessa inducao foi pra
cesariana, entdo nao tive nada durante a gravidez que me reportasse a isso.

Entdo, apds esse processo todo, dele ja com 4 anos, ja com uma essa essa avaliacdo da psicéloga de
uma hipotese de autismo, eu fiquei meio perdida, nds ficamos assim sem saber, onde levar ele, que
fazer porque nunca tinhamos ouvido falar disso, em salvador em algum lugar que trabalhassem com
criancas autistas. E falei com uma amiga minha que era pedagoga, minha vizinha, ela disse que tinha
o instituto Guanabara, mas que esse instituto Guanabara trabalha, lidava com criancas né, com
sindrome de down e com outras sindromes, talvez ndo com autismo. E eu fiquei muito assim perdida
tentando achar coisas pra ler, perguntando a pediatra, ninguém ouvia falar muito disso, ndo era uma
coisa é ndo tinhamos internet como tinhamos hoje e tal.é, entdo foi um pouco complicado nesse
sentido, nos trabalhdvamos com ele em casa, dentro daquilo que a gente achava que poderia fazer
tipo, a disciplina € , por exemplo s6 queria comer pastoso, iai a gente teve que tirar a mamadeira pra
ver se introduzia comida é na colher e tal, mesmo que fosse uma sopa, era um guerra por que ele
cuspia, por que ele gritava, era uma tortura na verdade, uma tortura. Com isso a gente teve que tirar
ate a mamadeira também e Erica porque era mais nova que ele dois anos, pra que ele nao ficasse
vendo ela usando na mamadeira e ele nao. Mas era muito complicado, ele tinha, ai ele comecou a ter
preferencias por alimentos, ele s6 queria comer farofa de ovo (riso suave), arroz branco escorrido, ele
ndo aceitava feijdo, nem o caldo, nenhuma carne cozida, sé frita, se fosse um bife frito, um figado frito
ele aceitava mas se fosse cozida com caldo ele ndo aceitava, ele ndo comia, ele separava, se tivesse
com caldinho, ele ia separando e jogando encima da mesa né.

Era um garoto que era muito bonito e parecia ser feliz dentro da vida dele, daquele processo dele.
Certa vez, ele tava na casa de minha mae, ela me ajudou muito, e brincando na sala com algo, rolando
algo, ele ja crescido, ja com de 4 a 5 anos. Ai meu tio comecou a chamar ele da janela — Gt, Gt! E ele
nao atendeu, ai ele disse — poxa esse menino é surdo porque eu to aqui chamando ele, ele nao ouve,
ele nao olha. Ai ele pegou uma moedinha e jogou assim no chao e a moedinha fez barulho e ele olhou
pra moeda, ai ele disse — haa ele nao é surdo. Ele tava ali envolvido no mundo dele e ele se desligava
total né, adorava televisao, ver televisao, agora assim desligado, brincando com a televisao ligada, se
desligasse a televisao ele imediatamente olhava pra televiséo e ia la e ligava de novo, ele nem falava,

ele ndo falava, ele ia la e ligava de novo, entao, era mais ou menos assim.
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E os cuidados que tivemos foi esse, levar ele pra psicologa, pra ver esse diagndstico e faziamos a as
as coisas sem nenhuma orientacdo de fono, de ted, de nada, eu fazia aquilo que a minha cabeca
achava interessante fazer e na época meu marido ajudava mais nessa questdo mais de da educacao,
da disciplina, tipo, ficava muito no colo, andar no colo e ai ele o colocava no chdo pra andar e tal. E ele
batia a cabeca com muita forca no chao, ficava batendo a cabeca, ia a gente ficava sem saber o que
fazer com isso, dele ficar batendo a testa no chdo assim, inimeras vezes, ou entdo ia em uma peca
que minha mae tinha na sala, ele ia la e batia, batia a cabeca, ai um dia meu marido disse assim -
haa pera ai, vou sentar aqui.

Ai quando ele comecou a bater a cabeca e ele disse - ta bom filho, bata mais, bata mais!. Ai ele parou
e olhou pra gente assim, e a partir dai ele nao mais bateu a cabeca, quando a gente comecou a dizer
que ele batesse e tal, que interferiu, ai entdo ele parou de bater a cabeca.

@Uma outra vez foi também uma orientacdo de alguém@ ((riso leve)) que me disse - faca isso igual
ele.

Ele rolava os carrinhos, ele afastava as coisas da mesa, da estante assim, ele afastava pra ficar com o
espaco vago pra ficar rolando o carrinho pra la e pra ca. Ai a pessoa falou - Comece a fazer o
mesmo com ele pra ver.

Ai eu peguei outro carrinho e comecei a rolar junto dele assim também, ai ele parou e olhou pra mim e
tomou o carrinho da minha mao, ai eu fiquei pronto, ai quando ele comecou a rolar, eu peguei um
outro carrinho, ai ele parou de novo e segurou a minha mao. A partir dai todas as vezes que ele
comecava a rolar eu ia la e rolava junto com ele, ai ele comecou a parar, comecou a parar, parar € ai
nao mais rolava carrinho assim, pelo menos ndo quando eu tivesse proximo. E eu observava muito ele
e nao via mais ele rolando carrinho né.

Ele tinha muito medo de alguns sons, que poderia ser um instrumento musical que né, as vezes ele
tava no quarto que pra passar pra sala e tivesse um som musical, as vezes a gente nem sabia
identificar qual era o instrumento, ele ndo passava, ele ficava la ou entdo se ele passava, passava
correndo com a mao no ouvido gritando, gritando muito pra ndo ouvir.

Tivemos muitos problemas com ele, €, com pessoas que moravam perto de nos, eu fui morar proximo
da minha méae e tinha uns meninos na faixa etaria dele que descobriram que determinadas palavras
que eles diziam, provocava nele um desespero total e ele botava a mao no ouvido e saia gritando, que
e tinha uma palavra especifica pra isso, que era “pega o facao”, entdo quando eles falavam isso, entao
ele desesperava. Entao ele ja esperava quando eu passava na porta dos meninos que fossem dito, ele

ja passava ou gritando ou com a mao no ouvido ou se encostando em mim pra nao ouvir né.
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Tinha alguns sons que, de dnibus, que quando ia dar o freio pra parar, ele ja fazia isso. Entdo tinha, €,
essas questdes que o incomodava, de barulhos e sons, e que eles tinha reacdes estranhas na rua ou
em qualquer lugar. A partir, e ai foi essa busca de ver o que, como como fariamos, pra tratar, ou pra
ele ter um atividade e tal, até que uma certa vez eu vindo aqui em Ondina, como sou funcionaria da
Universidade, o setor de pessoal € aqui nas casinhas, e ai na saida eu percebi ali o Pestalozzi, ai eu -
poxa eu vou ali, eu vou conversar com alguém pra ver se me dar uma luz né, mesmo sabendo que ali
tratava de pessoas ¢, com sindrome de down, mas ai eu fui. Chegando 1a, pedi pra falar com a diretora
ou diretor e me disseram que eles, que ela ndo se encontrava mas que eu podia aguardar, ai eu fiquei
aguardando, quando ela chegou, ela veio até a mim e perguntou no que ela poderia me ajudar. Ai
conversei toda historia dele com ela, iai ela me disse que ela tinha uma psicologa la, dentro desse
espaco que cuidava de pessoas com, que ela estava na verdade trabalhando com criancas, com a
sindrome né, do autismo e tal, mas que naquele momento ela nao estava mais 13, ela estava
trabalhando no Hinderb Salvirlan, mas ela disse — vamos ligar pra ela que ela pode te dar uma luz, que
ela ta trabalhando com um psicologo e tal, que veio da Alemanha e |a ele trabalhava com criancas
portadora de autismo, vamos ligar pra elal. E ligou, a partir dai, ele, eu liguei e conversei com ela, o
nome dela é Marcia Portugal e ela me disse que realmente ela ndo estava mais dentro do grupo
trabalhando, que ela agora estava com outra atividade, mas que poderia me orientar e me dar um
numero do local pra eu entrar e contato com essa pessoa e marcar né, uma entrevista, alguma coisa
assim ou uma consulta. E foi o que eu fiz né, nés marcamos &, essa consulta foi paga na época nao
me lembro quanto e nds fomos ate ele que era o Doutor professor Raimundo Faision, ele era mineiro
mas ele trabalhou 14 anos na Alemanha com Autismo. E chegando 14, nds conversamos e tal, ele
pediu a um colega pra fazer uma anamnese de Gt né, e foi feita, enquanto nds conversavamos, o outro
profissional estava com o Gt, e naquele momento ele nos explicou como era o procedimento, eles
estavam tentando alugar um espaco ou uma fazendo ou um sitio ou uma casa com muita area, pra
que eles, essas criancas ficassem né, criancas com Autismo, esquizofrenia infantil, coisas assim né,
algumas deficiéncias psicologicas e tal, sindromes dentro desse espaco que seria pra ficar o dia inteiro,
inclusive almocar e tal. E, tem um atendimento interdisciplinar, possivelmente com todos os
profissionais que tivesse e sairia no final do dia, mas naqguele momento a casa que eles estavam nao
dava condicdes pra isso. Entdo eles me pediram o seguinte, quando eles estivessem com esse local,
me ligariam né, pra gente matricular Gt.

Nés ficamos assim muito preocupados porque estdvamos passando por Problemas econdmicos e tal

na época, meu marido tava desempregado so eu trabalhava, o salario era muito pequeno e disse poxa
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se for uma coisa muito cara a gente ndo vai poder arcar que ainda tinha essa questdo Econdémica que
pesava muito e nos, pronto, passou sou assim tipo um més mais ou menos eles Eu tava viajando
quando eles ligaram para a casa de uma vizinha de minha mae. E ai minha mae imediatamente entrou
em contato comigo onde eu estava para voltar porque eles tdo conseguir a casa estavam convidando
Gt e a nos para irmos |a conhecer e tal e possivelmente ja matricular ele. E ai fomos. Eles alugaram
casa no farol de Itapud, uma casa ampla com espaco amplo e tudo e que eles iriam montar esse
espaco entdo o Gt e ai nos disse quanto seria o valor né naquela época, é acho que eram 4 salarios
minimos. E ai a gente nado tinha condicao de pagar porque nem meu marido nem eu tinhamos
condicao de pagar, a gente pagava aluguel e tinha uma crianca também menor né mas eles nos deram
varias propostas e tal eles estavam muito interessado em que Gt ficasse la. Gt foi inclusive um dos
precursores la nessa clinica E ai nos prop0s, a proposta foi que a gente pagasse um salario minimo e
que levassemos ele tipo assim tinha que levar o almoco e tal Porque la eles ainda nao tinha ninguém
para cozinhar aceitamos essa empreitada eu morava nés moravamos no bairro né, chamado Liberdade
aqui em Salvador e era muito distante e ele presava muito pela pontualidade que ele dizia que 14 na
Alemanha todo mundo era muito tudo era muito pontual e tal e ai o primeiro més foi muito complicado
porgue eu saia, n6s saiamos e levavamos ele de Itapua da Liberdade saia da liberdade pra estacédo da
Lapa, da estacdo da Lapa, pegava um Onibus pra Itapua, saltava em ltapua ali na pracinha onde tem
um acarajé antes de subir pra o Abaeté e ia andando até o farol de Iltapua isso tinha que esta 1a as
8:00 da manha pontualmente. Entdo no retorno como eu tava trabalhando minha mée é ia busca-lo
entdo ela ia la voltava andando com ele até o ponto do 6nibus nessa pracinha para depois ela pegar
um 6nibus e ir até a casa dela que ela morava nos Barris para eu quando saisse do trabalho pegasse
ele pra ir pra casa e com isso ele ja vinha cansado com muito sono ele dormia no caminho ele era
comprido, minha méae nao aguentava ele no colo, entdo resolvemos mudar para Iltapua. Alugamos um
quarto e sala e fomos morar la. Fomos todos sacrificados. Por que assim, eu trabalho num em Nazaré
meu marido na época trabalhava no suburbio, em Paripe entao ele tinha que se deslocar de ltapua pra
Paripe todos os dias de manha era uma viagem e eu ficava com ele entdo eu acordava muito cedo
arrumava ele levava ele andando até o farol de Itapua com Erica minha pequena também e depois
voltava para casa ia trabalhar e ai de tarde e saia correndo do trabalho, pegava o 6nibus ia até o farol
de ltapua pra pegar ele pra voltar para casa nesse interim nesse processo, a minha amiga que era
pedagoga que eu falei anteriormente ela tem uma casa em Itapua e foi morar |a e foi trabalhar nesse
lugar, eles precisavam de uma pedagoga ai eu ela e ela foi e ai ela comecou a fazer, me dar um

suporte, eu levava ele de manha ai a propria os proprios tanto o Face 1 com alguns pais que tinham
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carro, eu ficava em um determinado ponto, eles pegavam Gt davam uma carona até o lugar e no
retorno essa minha amiga disse que podia alguém da uma carona a ele até a casa dela que era no
meio do caminho ai, que a mae dela estava em casa, ficava com ele até voltar do trabalho pra passar
|4 e pegar ele pra voltar pra casa. Tudo isso foi um processo que é cansativo pra nos né, todos mas era
0 que eu achava que era melhor naquele momento, 1a ele tinha atendimento com psicélogo, pedagogo
e tal e tal e assim ele tinha a minha mae que me dava um suporte e tal nesses momentos. la chegou
um momento na escola de que nao tinha um curriculo uma coisa assim que ele seguissem, mas tinha
momento de educacao, de brincadeira, de aprendizagem e vinha sempre com alguma coisa pra casa
pra mostrar e tal comecou aprender as vogais e tal, na verdade ele tinha interesse, ele tinha interesse
em mapas, bandeiras do mundo inteiro e pela lingua inglesa, entao ele abria o mapa mundi, ele
sentava encima do mapa mundi, ele sabia identificar todos os paises, os continentes e os paises onde
se encontravam e suas bandeiras, todas e seus os estados, de todos. Se arguissemos ele, Africa,
continente africano, seus paises e suas capitais na verdade, ele sabia todas a gente podia argui que ele
sabia todas e como ele conseguia aquilo, ndo sei.

Algumas sentencas matematicas alguma coisa assim tipo quem nasceu em 1823 teria quantos anos
hoje? ele dizia muito, nem pestanejava entao a gente vé que ele tinha umas habilidades que eu nao
compreendia, ndo sabia como era que ele lidava com isso .a lingua inglesa da mesma forma ele uma
vizinha minha anos depois tinha um gravador e algumas fitas K7 que ela tava aprendendo inglés
assim em casa ele tomou dela emprestado ela cedeu e ele ficava ouvindo aquilo inumeras vezes e ai
ele repetia exatamente com aquela voz que a pessoa la repetia as coisas, ele ia aprendendo ne , entao
te falei né que eu tivesse apoio da minha méae, de alguns amigos, como essa pedagoga amiga minha
gue me deu um apoio incrivel

Dentro da familia ele sempre foi muito querido, muito querido é mesmo as pessoas as vezes nao
entendendo determinados comportamentos. Mas eu também nunca escondi de ninguém, nunca tive
medo nem Vergonha, nem mesmo preconceito de estar nos lugares e quando ele tinha reacoes né que
as pessoas ndo compreendiam eu explicava, eu né, eu dizia que meu filho era, tinha sido diagnosticado
como autista e tinha coisas que ele ndo compreendia e por isso muitas vezes da aquelas reacdes e tal.
Nao vou dizer que foi facil nao foi facil porque muitas vezes eu desejei que ele nao ficasse naquele
limite porque eu achava que ele tava no limite entre a normalidade e anormalidade vamos dizer assim
nao era bem o termo mas, mas assim ele estava no limite ele ndo era como uma crianca de sindrome,
com Sindrome de Down por exemplo, que vocé olha de cara vocé ver — a é tem Sindrome de Down e

tem comportamentos mais ou menos assim e tal e tem as caracteristicas.
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E ndo, vocé olhava assim para ele via uma crianca como outra qualquer um menino bonito que tava
que as vezes tentava interagir inclusive, tentava da forma dele, do jeito dele mas que em muitos
momentos tinha reacdes bem diferentes das criancas da sua propria idade. Isso ¢ um pouco
complicado eu era muito jovem né eu eu pari com 18 ia fazer 19 no més seguinte ja tinha uma crianca
ai depois veio uma outra fi, crianca né, minha filha. Lidar uma eles dois nessas situacdes foi bem bem
complicado assim, ndo foi muito facil mas eu sempre achava que o que eu queria na verdade que ele
fosse uma crianca independente porque eu pensava se eu morrer, se ele que o pai dele morresse, se
minha mae morrer? Ele vai ficar com quem? Ele vai ficar com parentes, ele tinha que saber se virar
pelo menos, pentear o cabelo, tomar um banho so, calcar um sapato, amarrar um cadarco que tudo
isso era muito dificil pra ele compreender e aprender. Pentear o cabelo dele (.) @ era um trabalho
incrivel pra ele aprender @ ((riso leve)), amarrar o cadarco idem, até hoje ele amarra mas fica meio
frocho e olha que ele esta hoje com 34 anos de idade.

Mas esse periodo nesse lugar, no Centrap, que era o lugar l1a em ltapua, foi esse periodo desse
aprendizado, encontro com as letras e tal, s6 que ai ele teve férias em junho. Ele no primeiro semestre
aprendeu o A, o E, o U e tal. Quando foi no segundo semestre, nas férias, eu percebi que em casa ele
ficava ¢, botando essas letras soltas no papel, ai eu comecei a falar assim pra ele - filho, escreva ai
bola, B, O, L, Al

Ai ele comecou a escrever com a letra de imprensa o B, o O, ai comecei a falar outra palavras, casa,
dado, palavras assim e ele comecava a escrever entao, poxa ele ja sabe usar consoante junto também
com a vogal, como foi isso se ele sé tava aprendendo 0 A, E, |, O, U, ai eu fui aumentando e a cada vez
fui dando palavras maiores é e complicadas. E na rua comecei a andar com ele na rua, iai eu dizia -
filho como é que escreve tal palavra? Que eu via assim no outdoor qualquer, ai ele me dizia todas as
letras como escrevia, iai eu disse - gente, entdo é isso! Ele ja ta entdo sabendo ler ou pelo menos
juntar as pala, as letras e dizer as palavras. lai ele retornou ja com essa, esse avanco quando ele
retornou das férias.

lai no final do ano eles me pediram, entdo que tirasse ele de la porque ele tinha avancado muito e ele
tava receosos de que ele regredisse junto com os outros que nao tinha esse avanco como ele, que a
gente tentasse uma escola comum, normal. E foi o que fizemos né, isso meses depois, acho que nao
chegou no final do ano néo, foi no més de agosto mais ou menos, as aulas retornaram em julho e em
agosto nos pediram isso.

lai matriculamos ele numa escola, Nazaré né, uma escola pra criancas na 1° serie. Pois bem, foi

horrivel, foi traumatico, porque, naquele momento ele, as criancas nao entendiam ele e ele nao
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entendia as criancas, ele ainda tinha muita essa dificuldade da socializacdo. Ele entrou numa classe
onde a classe ja estava formada com seus amigos e tal, o som da voz dele naquela época, era meio
robdtica assim né, a forma dele falar meio robdtica e tal e isso era motivo de chacota das outras
criancas, iai comecou a ter problemas, iai ele comecou a ficar agressivo, a jogar mesa, ndo batia em
ninguém, ndo mordia nem nada mas assim, ele jogava as mesas, as cadeiras ele ficava irritado e
quando eu chegava na escola sempre estava com a direcao né. E foi assim, muito complicado, Até que
a prépria diretora me chamou na escola e disse com todas as palavras que eu tirei meu filho de la que
eu internasse porque meu filho tinha problemas mentais e precisava ser tratado como um doente
mental, como uma pessoa que tivesse em problema mental, eu sai de la arrasada. Tirei ele da escola
elas nao sabiam lidar e eu tinha explicado problema quando matriculamos ele mas elas nao sabiam
lidar com isso com o autismo. Entdo fiquei meio que perdida assim, entdo e retornei ao Centrap e
conversei com uma psicologa Eneida na época, da e me orientou pra eu leva-se pra um lugar chamado
CAEA, o CAEA era um Centro de Arte de Educacao Alternativa que era para criancas com problemas de
aprendizado que nao era o caso dele e mas nao tinha serie, assim seriacao primeira, segunda e
terceira assim, eles tinham classes onde essas criancas E a medida que iam se desenvolvendo iam
mudando de classe. Entdo tinha meninos de todas as idades, tinham criancas e adolescentes, tinha
pré-adolescente e tal e foi 0 que eu fiz 1a na Pituba ainda morando em Itapud, nés matriculamos ele
nesse lugar, la na Pituba. E eu ia levar e buscar ele, 14 era o dia todo também, ele ficava la o dia todo,
almocava e todo la

Ai mudamos de Itapua porque tava muito complicado de ir pra Pituba porque era contra mao porque
ndo era Ali na Paulo Sexto e era la pra dentro e tinha que pegar dois 6nibus pra ir e 2 dnibus pra voltar,
entdo tava ficando, acabamos tirando é, mudamos de casa, fomos morar no centro da cidade, no
bairro do Tororé e mantivemos ele 1a no CAEA.

O CAEA foi muito bom, ele passou por todas as salas claro né, ele comecou em uma sala, iai foi
passando pelas outras salas. Eles tinham muitas atividades, 1a pelo menos eles, me disseram que
interagia muito bem com as criancas, interagia com os jovens. La ele tinha aulas de culinaria, tinha,
eles faziam feiras &, pra saber lidar com o dinheiro, pra vender os produtos, passar um troco, entdo
tinha essas coisas praticas e ele gostava muito. Mas ai também chegou um momento que me
chamaram e falaram que la nao tinha mais nada pra oferecer a ele, ele tinha crescido, evoluido muito,
isso ele ja tava com quase 8 anos de idade e que ele precisava ir pra uma escola mesmo assim. Ai
elas me indicaram ¢é, uma escola de educacéo alternativa que era o, o (pensando) — ai esqueci! Deu

um branco agora, na escola que tem ali no engenho velho, da federacdo. E uma escola de educacéo
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alternativa que esqueci agora, depois eu lembro. Entdo, é, iai eu fui 1a, conversei e tal, matriculamos
ele, foi num periodo ainda complicado na economia no Brasil que tava com Sarney e nds tinhamos
aqueles gati, tinhamos aqueles gatilhos e tinha os aumentos todo dia, &, pronto, fomos Ia.

A escola tem uma proposta muito bacana de (2) era pra criancas com autismo, qualquer coisa, era
pra todas as criancas, eles nao tinham fardas, eles ndo tinham livros, assim, as proprias criancas
faziam seus proprios materiais né, suas apostilas e Gt, a sala era com pouquinhas criancas €, parecia
ser pra ele muito interessante. Eles tinham aula fora do ambito da escola, tinha uma horta que eles
trabalhavam uma vez na semana na horta, tinha a o esporte né, que ele tinha o dia do esporte e tal. La
Gt sofreu, comecou a sofrer muito bullying, pela forma que ele falava, pela forma que como o corpo
dele era, ele era muito magrinho, iai as criancas pegava no pé dele e ai ele se irritava e tal. Mas tinha
uma convivéncia boa com uma coleguinha chamada lara, e isso era um contraponto porque todos os
meninos também gostava de lara, isso era uma guerra, &, mas assim eram pedagogas que
trabalhavam |a pela universidade ou que estava se formando na época, ele teve Ligia e Olivia Santana,
que hoje é politica vereadora, ela foi, ela conhece Gt, ela foi uma das pessoas que trabalhou com ele
la. Entao elas me chamaram e falaram - olha Ele tem um potencial muito bom, intelectual e tal, tem
sim o problema que ele nao sabe lidar, mas esse potencial € bom, & muito bom e nés queremos que
vocé veja, vista de coisas que eles tem interesse de vim pra ca e tudo mais, s6 que tinha problema,
quando chegava o dia da horta era maravilha, mas no dia do esporte sempre tinha confusao. Ele néo
sabia lidar com a frustacdo e isso gerava um clima de desarmonia no grupo, incrivel, quando eu
chegava la ele estava na diretoria sempre, afastado, entdo nao sabia lidar naquele momento com
aquela, aquela explosao dele e também foi ficando muito caro, muito caro, muito caro, eu fui ficando
inadimplente &, o salario ndo acompanhava o valor da escola na Via Magia, lembrei agora 0 nome da
escola, na Via Magia, ndo acompanhava. Ai quando foi no ano seguinte, ele passou pra o 3° ano, 3°? E
ele tava no 2° e passou pro 3° ano, é, iai eu ndo pude acompanhar, fazer o pagamento, ja tava
inadimplente e isso tava me consumindo, eles tinham toda uma politica de alimentacao natural e tal, e
a gente tava sem poder manter isso. lai eu fui |4, conversar com a psicologa de novo e essa psicologa
de 14, o acompanhamento é maravilhoso, a psicéloga & muito boa e ela me disse — olhe eu conheco
uma professora da universidade, Professora Lucia juliana da faculdade de pedagogia, que ela mantém,
ela tem um espaco que é o CETAP, |4 na Barra e que ela trabalha com essas criancas e tal, com essas
dificuldades e eu acho que o valor € pouco mais em conta va la, procure ela. E eu fui, fui e quando
cheguei la, me assustei muito, quando eu estava a espera da psicologa de |4, passou um menino que

eu conhecia ele do CENTRAP, ai achei que meu filho tava regredindo de novo, ai chorei muito, muito,
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muito, porque fiquei muito angustiada de achar que depois de um avanco dele ta na escola
acompanhado eu teria que por falta de condicdes econémicas, manter ele num espaco onde criancas
com dificuldades de interacdo, de sociabilizacdo e, e talvez até de aprendizado estava também, fiquei
muito angustiada e chorei muito. Ai a psicologa logo me observou, iai conversamos e ai ela me
perguntou e eu expliquei a ela 0 que era, ai ela — bom mas a nossa proposta aqui é o seguinte, Gt nao
ndo, também nao tem seriacao, ele vai estar também frequentando salas né, de aulas de tal, com sem
serie, mas com a questao do intelecto com criancas que estejam bem préximas e temos outras
parcerias que vai ver como ele se comporta e tal, como é que vai ser isso. A partir dai, eu sabia que
ele, sei la, me deu uma calma, entao ele estava em boas maos, naquele momento dava pra gente
arcar com as despesas daquela escola, elas foram super condescendentes comigo, ndo me cobrando o
valor total da mensalidade me foi uma ajuda imensa. Ele comecou a frequentar esse espaco, passado
uns meses, no ano seguinte, no inicio do ano letivo, antes de comecar o ano letivo, €, Lucia Juliana me
chamou e me disse que tinha uma proposta, que Gt tinha uma capacidade incrivel e que ndo podia
desperdicar isso e que estava muito alegre com ele e que ai ela iria fazer uma parceria se eu aceitava,
com uma outra escola, chamada Pequindpolis, na Graca. Ele seria matriculado nessa escola, ele
ganharia uma bolsa, ele ganhou uma bolsa de estudo dessa escola, seria matriculado 13, s6 que ao
invés dele frequentar essa escola, ele ficaria frequentando o CETAP, agora todo material didatico, ele
iria utilizar o da escola, que eu compraria os livros tudo, todo material. E foi 0 que nos fizemos, ele foi
matriculado na Pequinopolis, mas ele ficava no CETAP, ele estudava com o material e tal, na primeira
prova da 17 unidade, ai fizemos, elas me chamaram pra dizer que iamos fazer uma experiéncia de
levar ele até a escola pra fazer a prova na sala de aula pra ver como é que ia ser. E ai isso ja foi no 3°
ano, ai deu certo, a primeira prova ele fez na sala de aula com outros, com outros alunos de 14 e ele
ndo teve nenhum problema e ele fez a prova no tempo dele e fez muito bem. E ai elas contrataram
uma professora, que e formaram uma classe mesmo, assim com ele e mais alguns meninos, alguns
com outros, outros problema e tal e que ai eles estudavam e s6 faziam, no caso de Gt, faziam prova la.
E ai ele passou pra 4* serie né, do fundamental |, que agora chama fundamental I, ela disse - temos
outra proposta ! vamos porque proximo ano, ele vai esta indo para o 5° ano, 5 serie de uma escola
publica talvez, como néao tinha condicao de pagar mesmo, e ai nds vamos ver como ele se comporta
na escola, dentro da escola, ja ndo indo sé fazer prova, agora ja em uma outra escola publica,
estudando mesmo e ai foi eles, foi o que fizeram. N6s, ela foi e conversou com a diretora da Escola
Santa Terezinha, ali proximo ao shopping Barra, quase em frente ao shopping Barra, ela aceitou

conversou com a professora da classe, ela também aceitou ele. Entdo, ele foi estudar no ano seguinte
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nessa escola, entdo estudava na Santa Terezinha de manha quando ele saia da escola, eu levava ele 1a
pra 0, eu pegava ele la pra levar pra o CETAP, que era la na Barra, e ele passava a tarde la como se
fosse um reforco, uma banca alguma coisa assim, isso na primeira unidade, na segunda. Na terceira
unidade, ela disse que ja nao havia necessidade dele ficar indo pra Ia, que ele ja tava dando conta de
estudar so, do aprendizado dele bacana, e ai ele so ia pra escola de manha e eu pegava ele e levava
ele de volta pra casa. Nesse periodo eu ja havia me separado e tudo, pra ele nao foi uma separacao
dolorosa, nem pra ele nem pra minha filha, eles levaram tudo tranquilamente (.) isso, e ai eu tinha
comecado um novo relacionamento com uma pessoa e pari minha terceira filha, foi exatamente no
periodo dessa escola no 4° ano, e ai chegou um dia que estava complicado eu levar ele pra escola pela
manha porque meu bebe era muito pequenininho e eu nao tinha com quem deixar, e ai eu perguntei a
ele - filho se eu botar vocé no énibus tudo direitinho vocé sabe onde saltar?. E ele disse - seil.

Ele ja tinha quase, ja estava com 12 anos nesse periodo, foi tudo assim muito, ele disse sei, ele ia
fazer 12, ele tinha 11 na verdade, ele disse — sei mae, sei eu sei ir.

Ai eu deixei. Botei ele no 6nibus e dei dois vales transporte na época, um para ir, um para voltar e ai
ele foi. Eu fiquei desesperada porque nao tinha celular na época, nao tinhamos telefone e eu disse -
meu Deus sera que ele chegou bem e tudo? E entreguei né. E na volta eu expliquei tudo a ele onde ele
pegava o Onibus e onde saltava. Estava apreensiva, mas nao tinha outro jeito. Eu morava préximo a
estacdo da lapa ali nos Barris e ai eu fiquei com o olho no caminho pra ver ele chegar mas ele chegou
no horario e tudo. A partir dai eu fui dando autonomia a ele, eu percebi que eu podia dar autonomia,
dar essa autonomia essa confianca a ele. Entao fui fazendo isso. Um belo dia ndo dei vale transporte
dele, dei um valor em dinheiro para ida e volta. Entdo orientei: — vocé vai pagar o transporte e levei ele
no ponto, sempre levava ele no ponto de dnibus, pagar o cobrador e pegar o troco, o troco era a
passagem de volta e ai nesse dia ele foi e tal, quando ele voltou, demorou muito, tava demorando
muito dele chegar, ja tava muito preocupada, muito preocupada e ai ele chegou e ai quando chegou
eu disse - filho qual o motivo dessa demora. Ele disse - mae eu esqueci de pegar o troco do 6nibus e
ai eu fiquei, nao tinha como eu voltar pra casa. E ai eu disse - e ai?

- Eu figuei no ponto esperando, esperando e ai sem saber o que fazer, ai eu peguei entrei pela frente,
dei boa tarde ao motorista, entrei pela frente e fiquei e ai ele deixou ndo me questionou, eu saltei.

- Se se ele dissesse vocé nao vai poder subir, o que vocé ia fazer?

- A eu vinha andando fazendo o mesmo percurso do dnibus (3).

Ai eu figuei meu Deus, mas eu vi que a partir daguele momento eu vi que ele sabia assim, tomar

pequenas decisdes: “eu nao vou poder fazer isso eu faco uma outra coisa!”,
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E ai claro orientando ele e tudo mais, e ai ele terminou a 4?série nessa escola quando ele passou pra o
5° ano, ai a minha filha passou pra mesma serie que ele, ela, ele acabou se atrasando um pouco e ai
ela acompanhou ele. E ai eu matriculei ele na escola publica nos Barris, Vas Calmons, os dois, juntos e
ai eles comecaram a estudar 1a. La foi também um pouquinho dificil, porque querendo ou nao apesar
dele ter uma aparéncia fisica normal, ele tinha suas peculiaridades, tem ainda né, suas peculiaridades
né, e isso com os jovens, 0s adolescentes, eles sdo perversos porque eles pegam aquilo pra fazer o
bullying e tal e ai ele comecou a sofrer muito bullying nesse periodo, na escola. E ai as pessoas
acabavam chamando Erica pra — Erica seu irmdo, aa os meninos tao fazendo isso, tdo fazendo aquilo.
E ai a bichinha, e ela comecou a se sentir muito responsavel por ele e uma coisa que eu nunca tinha
deixado, ela ser responsavel por ele. Quando eles brincavam juntos com os amigos, na verdade com os
amigos dela, porque ela nao tinha amigos dele, mas tinha os amigos dela que eram amigos dele
também e que tinham as brigas, as discussoes, ele acabava voltando pra casa, gritando ou chorando e
tal, mas as coisas eram resolvidas. E na escola ndo, porque eram meninos diferentes, de outros
bairros né, e ai acabou ela tentando muito se responsabilizar por ele, ndo porque ela quisesse, mas
porque as pessoas vinham e faziam ela se responsabilizar.

Entdo, é ele estudou 5% e 6% serie né, nessa escola, quando ia comecar o ano letivo pra 77 serie eu
resolvi mudar pro interior porque ja, pra mim ja era uma coisa, eu ja queria ter voltado, ido morar no
interior, porque ja pedia minha transferéncia pra Cruz das Almas, trabalhar na escola de agronomia na
época, mas como ele tava ainda no processo de ta no Centro e numa escola, eu fiquei muito indecisa
de ir, apesar de Lucia Juliana, a pedagoga dizia que ela disponibilizava um ajudante dela, pra ajudar
ele nesse processo e tal, mas eu fiqguei meio Cabrera de ir. E ai nesse momento eu resolvi ir pro
interior, ai eu levei os dois entrando na 7% serie. E, realmente fui morar no interior, fui trabalhar na
escola de agronomia e matriculamos num (2), ele e a irma também, numa escola no colégio municipal
da cidade, chamado CEC. Conversei, a vice-diretora era uma pessoa que eu conhecia, que era tia do
meu segundo marido, e ela até que fez a matricula dele e tudo, expliquei tudo direitinho a ela, que eles
estavam recebendo, um jovem né autista, ¢ era, até aquele momento foi diagnosticado como autista e,
e € isso,

E ai ele foi matriculado e fez o, terminou a 72,82, entrou no ensino médio la e ele foi sempre assim,
evoluindo né, estudando, claro que com suas dificuldades, na capacidade as vezes, as vezes ((riso))
ele tinha, ele era, ele foi muito, assim, ele queria fazer parte né, se socializar, entao ele fazia parte do
grupo dos amigos de minha filha e tal e todo mundo botava ele, em trabalho de escola era sempre la

em casa, ele sempre la incluso, sabe tinha problemas com Erica, claro, primeiro porque tinha ciimes
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dela, tinha a questao de minha mae que estava morando comigo, ela dava super atencao a ele, mas
eu sempre tava colocando ele, como uma pessoa que eu acho que era capaz, ela ndo queria deixar ele
fazer determinadas coisas, mas eu sempre dizia — ndo! Ele vai fazer sim, ele vai no supermercado, ele
vai comprar coisa, ele vai numa padaria, desde pequeno, desde um pouco mais jovem. Minha mae
achava que nao, que Erica que tinha que fazer e até as coisas dentro de casa que eu dividia os
afazeres, dividia os afazeres com eles e tal e sempre o levei pra e ele sempre me acompanhou pra ir
pro teatro, ir pro circo, eles sempre gostou dessas coisas né, do do cultural e tal

E com os amigos, ele nao tinha amigos, o meu melhor amigo, alguma coisa assim mas tinha amigos
dos amigos de minha filha e que sabiam lidar com ele né, com seus momentos e tal, mas ele foi
amadurecendo e tudo mais.

Terminou o segundo grau e eu resolvi voltar pra Salvador. Ele fez vestibular na época pra UNEB, pra
Histdria, minha filha fez pra Agronomia, ele perdeu e ela passou. Ai nesse periodo foi meio complicado
porque minha méae veio a falecer, e ai eu vim embora pra qui pra Salvador e ele veio comigo. E aqui
em Salvador ele resolveu, ele queria fazer Comunicacao, ai ele fez vestibular pra UFBA, perdeu e o pai
o incentivou a fazer um vestibular pra uma faculdade particular de Turismo, e nessa faculdade ele
passou em 1° lugar. E eu ndo queria que ele fizesse, por por uma série de questdes, mas ele resolveu
fazer e ai eu conversei com a psicologa da, da faculdade explicando pra ela que eles estavam
recebendo um aluno especial e eu nao saberia como ele iria lidar com determinadas situacdes, uma
delas seria, 0 pai se propds a pagar mas poderia ndo fazé-lo e se fossem cobrar dele apesar dele ja ser
maior né, de idade e tal, ele ja tava com 21 anos, ele nao teria como responder por aquela questao,
aquele debito. E isso veio realmente acontecer né, como eu previa e foi um pouco complicado pra ele
saber lidar, ele nao sabia lidar com isso, ele nao, com essa situacdo. Ai resolvemos, ele resolveu que
iria fazer o IFBA pra um curso de turismologo e ai fez as provas e passou e ai ficou fazendo a faculdade
e o IFBA pelo menos, um semestre inteiro, conversamos eu e ele pra ver se ele continuaria desse jeito,
porque acho que seria um pouquinho complicado manter as duas, ele tava muito cansado. E ai ele
resolveu terminar o IFBA e abandonar a outra faculdade e ai concluiu o curso técnico em turismo né,
ele é turismdlogo.

Quando ele concluiu, eu sempre achei que ele nao poderia ficar sem uma atividade, entdo matriculei
ele num cursinho pré-vestibular e ao mesmo tempo ele fazia um curso de inglés numa ONG no
Pelourinho. Entdo, nesse periodo nos estavamos morando nos Barris de novo, nos voltamos a morar la
no mesmo bairro e um dia ele voltando do cursinho ele foi agredido por uns meninos la da rua, que

chamava ele de maluco e tal, e ele foi agredido fisicamente né, ele chegou em casa machucado,
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oculos quebrado e eu fui atras dos meninos porque me subiu ((suspiro rapido)), ai fiquei
desesperada. E ai eu fui atras desses meninos €, tentando me acalmar e ai eu nao encontrei 0s
meninos, mas eu encontrei um grupo de jovens na pracinha que me viram procurando e perguntaram,
por quem eu estava procurando, ai eu avisei, eu disse a eles que eram uns meninos que tinham
agredido meu filho e que, ai eles identificaram na hora e disse — “haa, que passeia sempre com uma

|H

cadelinha pudow e tal”. Eu disse — “sim, é. Agrediram ele fisicamente”. Ai fomos atras da casa dos
meninos que moravam ali no bairro mesmo, ndo achamos, mas ai eu encontrei um deles, fui pra
conversar com a mae e tal por que ele era maior de idade e os meninos menores e ai eu fiquei com
medo da reacdo dele e tal. Nesse momento, no momento na agressao ele nao reagiu, ele so foi
agredido e bateram nele, eles sd quebraram o oculos, essas coisas, e ai demos, eu conversei com o
conselho tutelar, liguei, conversei e eles me instruiram que eu desse uma queixa na delegacia e ai nos,
ele, ndés demos a queixa, fui la com ele, ele fez a queixa, formulou e foi chamado os pais de um dos
jovens e no primeiro momento nao compareceram e ai eles enviaram de novo e no segundo momento
compareceram e nos conversamos muito, ele fez exame de corpo delito, porque ele se machucou né,
ficou com a mao imobilizada e tal, essas coisas. Dai ti, mas ele, houve uma conversa, uma
compreensao da situacao e ele resolveu retirar a queixa.

Ele nao sabe lidar com, por ndo saber lidar com determinadas coisas assim, do seu préprio corpo, por
exemplo, ele sofreu um acidente, ele foi atropelado aqui em salvador, eu tava morando aqui no interior
ainda, e minha méae ainda era viva e ai eles vieram pra Salvador e num dia retornando pra casa, na
Djalma Dutra, ele foi atropelado. E minha mae se desesperou que ela tinha atravessado a rua e quando
ele foi atravessar é que ele foi atropelado e ai ela voltou correndo, foi um taxista, e ela disse que o que
machucou ela e que ele tava machucado e que ele pedia desculpas ao motorista e ele — desculpe,
desculpe. Como se fosse a culpa dele, ele tava machucado e tal e ai o levaram ele pra uma clinica, ele
ficou imobilizado, tava todo ferido e tudo, ficou, ele quebrou a clavicula. E ai quando me ligaram eu vim
né, de imediato pra, ndo minto, ele ficou na casa de minha irma em Salvador né, minha irma de
criacdo e com a minha mae, so6 que a questao de ficar ele imobilizado tava deixando ele muito mal,
fora a dor que ele nao, ele, ele tem até uma resisténcia a dor, mas ao fato dele ficar imobilizado tava
deixando ele muito nervoso e angustiado. E ai um namorado da minha irma ligou assim e disse - olhe
nos vamos levar ele numa clinica de novo. E ai levaram ele numa clinica e eles passaram um colete
que deixava ele mais livre, que mas fazia um colete de tracao que fazia com que a clavicula ficasse
mais sustentada e ai foi isso, ele fez isso e eu comprei e ele voltou pro interior e eu que cuidava dele

gue dava banho né, que fazia a higiene dele por ele ndo podia se mexer e tal. E isso foi deixando ele
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muito preocupado porque ele tava de férias eu acho, e 0 medo dele era de retornar porque talvez
precisasse fazer uma cirurgia, era retornar as aulas e ele ta sem poder escrever né, sem poder na
época, mas deu tudo certo né, o, 0, 0 ossinho de reestabeleceu, tortinho mas se reestabeleceu e ele
ndo precisou de, fazer isso.

E ai na escola foi isso, assim, ele terminou e comecou a fazer um cursinho e foi quando abriu a
questdo do ENEM, entdo ele ia fazer o ENEM, minha filha também. Quando eles se matricularam, veio
a calhar que eles cairam na mesma sala do ENEM, ele ia fazer o Enem e também se matri, é nés
fizemos a inscricao dele pra fazer o vestibular na UFRB e na UNEB, que ainda nao estava usando a
prova do ENEM. Entdo, ai no dia da prova do ENEM, minha filha fez na mesma sala que ele, quando
ela chegou em casa ela me disse — mae, eu ja entendi porque o Gt faz provas e tal e ndo consegue
passar, € porque ele se dispersa méae, na hora da prova, se uma mosquinha passar ele dispersa mae,
se passar alguém ele para e se perde ali, ele fica voando muito e tal, por isso ele nunca vai bem nas
provas.

Como o vestibular da UNEB e da UFRB seria depois do ENEM, eu chamei ele um dia e, antes dele
fazer a prova eu - filho, eu vou fazer uma coisa, que é que lhe dificulta em relacdo a essa questdo de
vocé se dispersar na hora da prova? Eu sei que é muito cansativo, mas vocé vai focar na prova, ndo vai
olhar para os lados em hipdtese alguma. Foque no que vocé esta lendo e faca sua prova. Vamos fazer
isso? Nada no mundo ¢ mais importante do que o que esta escrito ali. Eu sei que vocé vai ficar
cansado, sua mente vai cansar, mas nao olhe para canto nenhum”. Ele compreendeu o que eu falei.
Chegou em casa, ao final do no primeiro dia de provas, arrasado. Para ele essa coisa de se concentrar
¢ muito complicada. Com essas orientacdes ele fez as duas provas, de duas universidades publicas, e
passou nas duas. Passou, ganhou a bolsa do ProUni, pra UNIRB pra jornalismo, passou na UFRB pra
Jornalismo e passou pra UNEB pra letras. So que ai tinha a questado da decisdo de o que fazer, decidir
em o que ficar e eu ja estava morando aqui em Salvador, e ele resolveu e decidiu que ele iria pra UFRB
estudar jornalismo que era o que ele queria.

E ai foi toda uma mobilizacdo pra que ele pudesse ir pra la e ai ele ficou na casa de uma amiga minha
morando, uma amiga minha, e eu e 0 pai nos virando assim pra manter ele la e ai ele morava em Cruz
e estudava em Cachoeira e ai vinha todo dia. E ai tentamos a bolsa pra o, a residéncia né, no primeiro
momento ele ndo passou né, a assistente social foi |& em casa mas eu ndo estava, quem estava era
minha filha menor e ela nao podia responder. Ai ele se inscreveu no outro semestre e ai a assistente
social foi em minha casa e ai nés conversamos muito e eu disse a ela de todas as necessidades dele e

ai conseguimos um relatorio dele, e ai até entdo eu so tinha um diagnostico de autismo feito pelo
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psicologo, ela disse que precisava de um documento, um relatério é, dizendo de fato se ele tinha uma
CIDE de fato essas coisas né. E ai nds conseguimos com Mariene, que ela é psicopedagoga e
conversamos e ela fez uma outra entrevista com uma outra, uma psiquiatra e uma pedagoga e que
deu este relatorio.

Eu, eu assim, eu nunca deixei, nesse periodo todo dele, da infancia até a idade adulta, eu nunca deixei
de ficar pesquisando, depois que eu tive acesso a internet e tal, essa questdo da tecnologia de ficar, é,
eu ficava entrando em, em tudo que falava sobre autismo. E ai eu ia vendo que tinha varios graus de
autista, tinha aquele autista classico, tem o autista de bom desempenho e me veio uma das
caracteristicas dentro do autismo, que seria ter a sindrome de asperge e eu fui ler sobre a sindrome de
asperge e descobri que naquele momento o Gt se encaixava dentro dessa sindrome por que ela faz
parte da questdo do autismo, ela tem um braco ou outro, mas tem a ver com essa questao, ele nao era
s6 um autista de alto desempenho, ele tem uma questdo da intelectualidade preservada, apesar de
socialmente ele conseguisse se deslocar e se sociabilizar, mas em compensacao ele tem outras
questdes que fazem com que ele ndo seja um neurotipico por exemplo né, os chamados neurotipicos
gue sdo iguais aos outros, ele tinha essa, essas as outras coisas que ele nao sabe lidar. Comecei a ler
mais sobre isso e descobri que tinha outras pessoas portadoras da Sindrome de Asperger e que tem
sua vida né, e que mantem sua vida de uma forma normal, estudando e tal, mas que cada um dizendo
aquilo que o afeta, que o consome. E ai eu comecei a passar isso pra ele também, porque ate entao
ele ndo queria nem ouvir falar sobre isso, ele sabia e vivia angustiado sobre as dificuldades, mas néo
sabia lidar com elas e nem queria ouvir falar. Mas ai eu fui conversando e mostrando que tem outras
pessoas, tinha Shirley Tempol, que tem livro publicado e que trabalha mas que tem, e ela falava como
ela se sentia e tudo mais desde crianca e € bem mais velha que ele, descobri grupos no yahoo que
discutiam sobre isso, inclusive, um colega meu da UFBA que eu nem sabia, um geologo, que tinha um
filho e fui descobrindo outras coisas, eu mesmo pesquisando sobre isso e passando pra ele, passando
pra ele sempre né e descobri que tem um rapaz, Cristiano Camargo que tem minha idade, tem 53
anos e que também ¢é portador da Sindrome de Asperger que foi diagnosticado autista ainda menino e
de quanto ele sofreu determinada situacoes porque os pais nao sabiam e nao tinha descoberto e nao
sabia lidar com aquela crianca e com aquele jovem. Fomos fazendo tudo isso, a ponto dele ir morar la
em, em Cruz das Almas e estudando em Cachoeira na UFRB.

Eu imprimi um manual, eu achei o manual na internet, manual de sobrevivéncia para portadores da

Sindrome de Asperger e de e imprimi e dei a ele pra que ele ficasse usando enquanto ele estava
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morando 13, no interior, e ai quando ele tinha qualquer dificuldade ele me ligava né, e ai se eu podia
resolver eu resolvia sendo — procure no manual filho, veja como é que vocé sabe lidar com isso e tal.

E em alguns momentos eu me desloquei até o interior pra resolver coisas com ele, como por exemplo,
ele conseguiu a residéncia universitaria mas ao mesmo tempo ele conseguiu um estagio na prefeitura.
E ai quando ele foi |14 pra assinar o contrato da residéncia, ele ndo pode porque tinha o estagio né
remunerado, e a universidade colocou pra optar entre a residéncia e o estagio. E ai o que é que
aconteceu, ele ficou desesperado porque ele nao sabia que decisdo tomar né e ai eu tive que ir até la
pra tentar resolver isso com ele. Fomos, conversei, a priori com ele juntos la, com o pessoal, a
assistente social e a psicologa, explicamos tudo e ela disse que daria um tempo pra ele decidir, mas
como eu ja tinha conversado com ele, ele disse que preferia ficar no estagio que era remunerado e que
futuramente serviria mais pra ele que ficar na residéncia. Entdo ele se manteve na residéncia da minha
amiga, com esse estagio remunerado e comecou a pagar as contas dele, a dar uma ajuda na casa em
que ele estava né e a gente ia ajudando ele também, é que era uma forma de ele ir crescendo e tal.
Nesse periodo da faculdade, ele conheceu uma moca que fazia museologia e eles comecaram a
namorar, e ai eu sempre perguntava a ele se ele conversava com ela sobre isso e ele dizia que nao que
achava que ela nao ia entender, ele tinha medo que ela dissesse né, que ele era portador dessa
sindrome e tal e ela nao entendesse e terminasse com ele. Mas chegou um momento em que ela
percebeu as diferencas né, de comportamento que é mais comportamental que qualquer outra coisa e
ai ela comecou a questionar ele e a querer se afastar por conta dessas questdes do comportamento
dele com os amigos, com as pessoas, até com ela mesmo. E ai ele disse, me pediu ajuda pra
conversar com ela e eu disse que ndo que ele que fazer isso naquele momento, ele pediu ajuda a
Mariene que é essa psicopedagoga que fez esse, que ajudou, que fez o atendimento, que fez o relatério
com ele e ela conversou com a namorada dele. A principio ela parecia que entendeu mas isso foi se
tornando muito ruim na relacao, ela fazia determinadas brincadeiras que ele ndo entendia, ele nédo
entendia metaforas, é e ele ndo entendia determinadas brincadeiras, entdo ele se isolava, entado ele
respondia de uma outra forma por nao entender, isso foi trazendo muitos problemas, até que eles
terminaram, ele terminou 0 namoro (2) apesar de gostar dela, pelo menos é o que ele ainda diz e ai
ela ndo quis, ele se arrependeu e quis tentar voltar, nao conseguiu.

Hoje no momento, os maiores problemas que nds temos &, que ele tem na verdade, é essa dificuldade
de se aproximar de sexo oposto pra namorar, pra querer, apesar dele se sentir atraido, as mulheres
acabam dizendo que so quer ele como amigo. Ele continua, ele se isola, ele ta trabalhando, ele

comecou a trabalhar no Sartre né, na no setor de comunicacdo da rede, da rede Roque que é outro
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nome, o nome da rede, mas ele entrou pelo processo do Sine, de trabalho para pessoas com
deficiéncia, ele conseguiu uma carta e conseguiu esse trabalho. Inclusive o salario dele é bem, o
salario dele & minimo, abaixo do mercado, apesar dele ter o nivel superior por ele ser deficiente.

E, bom, ele trabalhou também 3 meses no sindicato, antes do Sartre mas ndo deu certo, ndo deu
certo, e no Sartre ele ainda esta |a trabalhando, e as dificuldade dele é tipo com, ir no banco, fechar
uma conta, resolver coisas no banco ele tem uma certa dificuldade de resolver coisas praticas dele, do
dia a dia, mas em outro momento & nao.

Meus medos em relacdo ao futuro dele é que ele fique s6. Que nao tenha uma companheira ou que
uma das irmas nao possa ficar com ele. E porque eu ndo sei, no momento por exemplo ele esta sem
atendimento psicologico e eu vejo que ele ta sem conseguir resolver algumas coisas proprias dele e o
meu medo & que ele entre em depressao, exatamente por nao ter conseguido resolver essas coisas.
Entdo conversamos muito. E complicado porque as vezes como ele agora é um adulto, eu converso
com ele coisas e ele toma decisdes repentinas assim, tipo se eu disser alguma coisa a ele— hoo filho,
acho melhor a gente fazer, vocé fazer isso, aquilo, va por esse caminho. Ai entdo naquela hora ele
toma uma decisdo rapida assim, de querer fazer aquilo naquela hora, naquele momento. E eu néo sei
se alguém compreenderia essa forma de ser dele, diferente mas a minha preocupacdo é essa em
relacdo ao futuro.

Quando ele era adolescente, eu dizia isso pra psicologa dele, que acompanhava ele que eu meu medo
era dele, poder ficar muito vulneravel, que ele tenha amigos e querer, era ele ficar vulneravel, ser
orientado por eles pra utilizacdo de drogas ou qualquer outra coisa assim, iSso me preocupava muito,
porque ele pra ser aceito no grupo, ele as vezes podia abrir mao de algumas orientacdes de casa, e
seguir no outro, na outra caminhada né. Eu penso, eu quero, por exemplo, to terminando a minha
graduacdo, vou me aposentar e gostaria muito de morar no interior, no interior que ele ja foi conhecer
mas ele ndo gostou porque ele prefere um interior que tenha movimento e nesse interior que eu quero
ir gue é na chapada nao tem muito movimento(risos), € uma cidade pacata e eu tenho medo de nao
poder ir por conta dele que ele ainda mora comigo né, dele ndo saber ficar sozinho, se virar sozinho
ainda, apesar dele fazer seu proprio alimento as vezes, ele ja mexe na cozinha e tal, mas tem coisas
mais praticas de casa mesmo e da suas proprias, de suas proprias, de cuidado que ele ndo, nao sabe
que nao tem, que nao ta assim pra fazer, entdo isso me preocupa, inclusive, quando eu pari minha
terceira filha, era exatamente com essa preocupacdo no futuro, que eu via que a minha segunda
menina nao ia querer ter essa responsabilidade de se um dia eu faltava, dela ir querer ficar com ele.

Entdo, eu, gente eu tenho que ter um outro filho pra sei 14, pra que crie uma integracao e der um
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apoio. E eu vejo isso hoje que minha filha ja ta adulta, minha segunda ou minha terceira filha que ta
com 23 anos, ela que mora comigo, eles dois e ela sempre me diz assim — mae! Essa semana ela me
chamou atencao sobre isso, eu tinha achado o Gt assim, meio estranho e tal — ndo sei mais como vou
me aproximar pra falar com ele...

Eu disse —filha vai tentando uma coisinha. Ela t& me dando uma forca nisso com ele, de dar mais um
pouco de atencdo, pra ele nao se isolar tanto. Eu tenho uma neta de 10 anos e que fala com ele e ele,
ela pergunta — tio! Nao sei que 13, nao sei que la. Ele finge que ndo ouve, quer dizer, ndo é que finge
gue nao ouve, ele ta imerso no mundo dele e como nao é interessante pra ele aquele papo de crianca
ele, ele ndo responde. Mas ela sabe lidar com isso, ela ja sabe dessas dificuldades dele e ela sabe
lidar, mas as outras pessoas nao entende. Entdo eu tenho essa preocupacao com o futuro dele é sobre
iSSO

E, essas dificuldades sao da vida mesmo, do cotidiano né, de, de ndo entender determinadas que as
vezes ele até assistindo um filme tem, ele diz — ndo entendi!

E isso as vezes ¢ uma coisa obvia, mas que falado por metafora e tal ele ndo entendeu, ai a gente tem
que da uma destrinchada, até em casa mesmo tudo é falado nos minimos detalhes porque tem coisas
que ele leva ao pé da letra, leva exatamente ao pé da letra, entende? Ai a gente tem que ta
destrinchando tudo pra ele.

Ham!, eu acho que é mais ou menos isso, t6 formando em abril né, to terminando o curso e
pretendendo da um outro rumo na minha vida assim e tal, mas preocupada com ele né, como é que
eu vou deixa-lo, todo dia to dizendo - filho, vocé tem que encontrar um apartamento, financiado, pelo
menos quarto e sala pra ele ter um espaco que seja dele, mesmo que a gente dé um apoio e tal mas
que ele tenha esse espaco entende, pra poder viver por que nao sei se, eu ndo sei se eu quero ficar
aqui em Salvador a vida inteira e eu quero ir pra outro lugar e nao sei se ele vai querer ir comigo e ele
vai ter liberdade pra isso né, ele € um homem de 34 anos agora, vai fazer 35. Entdo & um pouquinho

complicado mas & mais ou menos isso.
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ANEXO “L”

“As relacdes entre maes e filhos com deficiéncia: sistemas, agentes e processos de enfrentamento das
adversidades”.
Doutoramento em Ciéncias da Educacao

Universidade do Minho

TRANSCRICAO ENTREVISTA NARRATIVA MAE-OLHOS

(Observacao: os codigos de transcricao estao no Anexo “M”)

Bom, meu nome Méae-Olhos. Sou de uma familia de sete irmas, minha méae é falecida ja ha muitos
anos (3). Deixou a gente pequena, fui criada pela minha avd, depois pelo meu pai. Conclui o Ensino
Fundamental com 18 anos. (Voz tremula)

E ai foi uma criando a outra, e depois fui trabalhar. Trabalhei em duas empresas, uma de calcados e
outra de produtos de alimentos. No geral foram cinco anos de carteira de trabalho registradas. Morei
com a minha irma, casada, passando cinco a seis anos, nesse periodo voltei a trabalhar, mas nao de
carteira assinada. Pouco tempo depois conheci, meu esposo, com mais ou menos 23 anos de idade,
nao lembro bem. Namoramos por um ano, com mais um ano noivamos, € no ano seguinte nos
casamos (.). Foi uma coisa assim, até mesmo rapido. Assim, um curto de tempo né (.). Ficamos mais
ou menos um ano de casados e depois pensamos em engravidar, entdo planejamos. Foi onde veio
meu primeiro filho, L. (Recorda)

Foi uma gravidez normal, porque eu ndo senti nada, fiz todo pré-natal, todo completo, até os ( ).
Nao tinha chegado bem aos nove meses de gestacao, foi com doutor Raimundo na Clinica Femina que
fiz o pré-natal. Se ele descobriu alguma coisa, ele ndo me contou, por que eu s6 vim descobri que ele
tinha essa deficiéncia apds o nascimento (4). Mais ou menos uns dois dias, além disso, no
nascimento eu descobri que ele nasceu com trinta e dois centimetros.

Ai pronto, foi aquele corre, corre, aquele susto, me enviaram para o Hospital das Clinicas em Salvador
onde fiquei por muizito tempo. Depois fui para outro Hospital, o Sara. Onde ele fez fisioterapia,
hidroginastica, natacdo. Foi um processo assim (.), bem longo. E o pai sempre acompanhava e eu
acompanhava mais ainda, porque ele ficava trabalhando e eu ficava naquele sobe e desce, Feira-
Salvador.

E gracas a Deus, passamos também pelo hospital dos cegos, mais ou menos com um més, quando
descobrimos que ele ndo acompanhava a luz, em movimento nenhum (3). Foi onde detectou que ele

tinha uma cegueira, devido ao problema que ele nasceu, displasia 0ssea. Essa displasia 6ssea causou
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assim (.) o nervo dtico. E € uma cegueira [;] (4). Dizendo eles né, irreversivel ((Voz ainda mais
tremula e pausas para respirar longas, quando fala sobre a descoberta da deficiéncia)).
Mas eu creio no meu Deus que ele tudo pode, tudo faz. Entdo eu sempre digo, se for da vontade do
Senhor ele voltar a enxergar, ele voltar ndo, ele enxergar porque ele nasceu ja ndo enxergando. Ele ndo
enxerga com os olhos, mas enxerga com 0 coracao, porque € uma crianca assim que nunca me deu
trabalho, ele sempre foi ativo, muito conversador, conversa @2@ até demais, e nunca me deu
trabalho, pode ver que ele nao se bate em momento nenhum. Ele agora esta um pouco relapso, mas,
sempre gostou de estudar, sempre foi bem ativo. Entdo assim, mesmo diante das dificuldades que
teve, que foi mais ir para Salvador, ficar em casa de parente (2). Isso foi um pouco incomodo eu acho.
Na verdade, vocé esta acostumado com o seu lugar (.), e ficar dependendo dos outros ¢ um pouco
dificil.

Os cuidados que tive com ele, foram praticamente normais, porque como eu ja disse, ele foi uma
crianca que ndo deu muito trabalho, tudo que a gente ensinava, ele sempre aprendia com facilidade.
Quando ele estava engatinhando, ele gostava muito de empurrar um banquinho (2). Fazia uma zoada,
mas eu ja deixava, porque ai ele ja ia conhecendo os quatro cantos da casa. Comprei uma piscina
pequena para ele aprender ja ir aprendendo a lidar com a agua, porque eu ficava com medo de botar
ele no chuveiro, entao eu deixava ele ali sentado e ele se virava. No berco também, eu colocava ele em
Pé, e ja comecei a ensinar ele a descer, logo quando ele comecou a andar. E também ele aprendeu
tudo muito cedo, com nove meses ele aprendeu a andar. E o pessoal, a vizinhanca ou até mesmo um
parente, sempre dizia: “N&o, ndo faz isso com ele nao, ensina ele a tomar banho”, “Da comida na
boquinha dele”. E eu disse nao, eu vou ensinar para ele um dia, mesmo que no outro dia ele mele
tudo (2). Mas ele vai sempre fazendo sozinho (2), para que ele veja que nao tem dificuldade
nenhuma.

Enquanto aos moveis dentro de casa (2), assim (2), para estar mudando, nao (2). Eu pegava na mao
dele e explicava do que se tratava. E eu nao tenho costume assim (2), de ficar trocando os moveis de
casa. Ele foi crescendo daquele mesmo jeitinho. Por mais que eu compre moveis novos, mas 0s
lugares continuam sendo os mesmos. Até o dia de hoje (.). Para que ele ndo venha a se bater e para
que ele ndo tenha nenhuma dificuldade. Até o quarto dele que eu troquei recentemente, mas ficou a
cama do mesmo lado, o guarda-roupas do mesmo lado, a televisao do mesmo lado, tudo da mesma
forma.

E eu ndo ensinei a ele como ligar televisdo, como bulir em controle, como usar telefone, nada (.). Ele

foi aprendendo naturalmente. Até mesmo computador eu comprei. E aqui o pessoal s6 me ensinou a
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colocar um programa: DOSVOX de voz (.). Porque ele tem mais como mexer (.). Isso ele aprendeu
com facilidade @2@. Hoje em dia ele sabe mais do que eu que enxergo e me da até licio @3@.
(Risada de orgulho)

Ele no convivio da familia (.). Ele se d4 bem com todo mundo. Todo mundo respeita ele. Todo mundo
vé o lado dele, mas nao faz aquela acepcao, colocam ele sempre no primeiro lugar (2). Agora tem uns
da familia, de longe, que ficam com medo: “nao ele nao vai fazer isso nao, por que ele tem medo”. E
eu digo “deixa ele que ele se vira”. De bicicleta mesmo (2), ele anda de bicicleta na rua e nao tem
medo nenhum. Para vocé vé&, ele anda de bicicleta. Mas ja vendeu a bicicleta, porque ele disse que
quer outra maior.

E tem uma coisa assim (.), eu nunca tive dor de cabeca com ele. Nao vou dizer que eu tenho porque
(.) eu nunca tive dor de cabeca em termo assim: ele nunca caiu para estar se ferindo. Se vocé ver ele
nao tem uma cicatriz em nenhum lugar, ndo tem nenhum lugar manchado, nada.

Ele passou quatro anos tomando aula de natacdo na Cardiopulmonar (2). E aprendeu tao tranquilo
que eu até hoje nao sei e ele ja sabe @2@. E mergulha, e faz coisa de pessoas que tem a visao fazem,
mas eu nao faco @2@. E outra coisa que eu ficava com medo era o tamanho dele, que era
pequenininho. Mas, além de ter a visao, ele nao cresceu muito. Ele é pequeninho. Mas Gléria a Deus,
porque ele é uma pessoa que nao da trabalho. (Se orgulha dos feitos do filho)

Agora, ja na escola (2), as professoras ficam com medo de deixar ele fazer as coisas (2). E também
em questao das atividades que eram totalmente diferentes; eram em alto relevo (.). Ai eu tinha que me
dedicar mais. Procurei uma pessoa para me dar o apoio. Primeiro foi o pessoal de la de Salvador, do
Augusto do Serro. Depois que me transferiram para aqui, que foi para a fundacado que ficava la no
Férum, onde eu comecei com a pré Gorete, que nos recebeu muito bem (2). Passamos la um bom
tempo, até ele aprender o Alfabeto Braile. Depois do Férum ele passou para aqui que € um lugar que
nao tenho criticas a fazer (.), muito pelo contrario, eu agradeco, porque todos eles incentivaram L.,
mesmo na dificuldade.

Quando foi 2010, eu fiquei doente. Passei por uma situacdo muito critica (2). Foram trés meses (2),
que até hoje eu estou em tratamento. Entdo me afastei daqui [;]. Por que vinha minha irma trazia ele,
mas ficava muito puxado, porque minha irmd nao é daqui (2). Entdo tiramos ele e botamos no
municipio. La no municipio tem uma sala de recurso, mas ele ndo se adaptou (3). Dizia estd com
problemas. Que nao estava aprendendo nada. Foi onde eu retornei, matriculei ele no Gastdo e voltei

pra aqui (.). E a diretora nos recebeu muito bem (.). Depois de quase cinco anos que ficamos fora, e

331



até hoje eu estou aqui com ele, tendo apoio dos professores. E esta tudo bem. (Otimiza a melhoria
da dificuldade)

Bom, em termo das dificuldades (3) eu nao me preocupo com o futuro porque o futuro a Deus
pertence (3). Eu me preocupo mais com daqui pra frente (2). Hoje ele esta concluindo o ensino
médio, terceiro ano (.). Tudo bem, tem o apoio daqui. Mas ele diz que esta cansado (2), porque
realmente é puxado. Ele estuda de manha e depois vem para aqui (aqui & uma instituicao de
atendimento para cegos). Quando chega em casa ainda tem mais atividade. Porque aqui ele tem o
apoio s6 de matérias de calculo e de inglés (.). E uma coisa que eu ndo sei. Nao sou muito fa de
matematica ndo, porque eu ja passei por isso, mas ja ndo lembro mais (2). E inglés que eu aprendi,
mas lembro sé os numeros. E os professores daqui estdo sempre dando esse apoio, mas em termo
das outras matérias a gente conclui em casa (2). Essa ¢ a nossa dificuldade (2). E também que ele
disse que agora ndo quer fazer nenhum curso (2). E também néo quer fazer ENEM e vestibular (2). E
eu fico assim pensando (2), que a gente correu tanto atras, lutando, batendo nas portas, algumas
fecharam-se, outras se abriram, a gente nao desistiu, foi a luta (2), e agora ele diz que ta cansado [;].
Que vai deixar esperar passar um ano e comecar tudo de novo (2). A gente senta, conversa, mas ele
diz que ta com dificuldade [;]. Diz pra gente ir para |4, aquela coisa toda. Ai eu acho assim (3).
Enquanto a isso eu vou relevando. Revelando (3). Mas daqui para a frente vamos ver o que vai
acontecer. Que pelo menos estou tentando (.). Tendo varias conversas para ele (3). Eu acho que o
transtorno (.). E mais isso ai a dificuldade (2). Ele j& superou muita coisa. Mas ele fica dizendo que:
“Ah mae, vestibular ¢ muito trabalho”; “Ah! ¢ estudar demais” (2). Ele bota mil desculpas dizendo que
nao tem como; que a cabeca ndo aguenta mais (.). Como sempre né (.). Essa juventude quando
chega numa determinada idade (.) fica dificil de lidar. E ele que tem agora ja 19 anos (.). Ele tem essa
dificuldade de querer continuar nos estudos e isso me preocupa, pois foi uma coisa que a gente lutou
muito; e foi muita luta sim. Por que ele estudou em colégio particular (.), mas em colégio particular
nao tem o apoio que necessita. Eles passam a mao em muita coisa para passar logo. Ai complica.
Entdo eu tirei, pois eu vi que ele ndo estava aprendendo nada. Colégio particular ja sabe (2). Quando a
crianca tem deficiéncia, eles ndo procuram um profissional para dar o apoio adequado. A importancia
deles é dar o contetido, pois eles ndo querem saber se tem deficiéncia, se ta aprendendo (.). Eles
querem dar o contelido e acabou. E eu vi que ele nao estava acompanhando assunto nenhum e entdo
tirei ele, entdo botei numa escola publica. E, Gloria a Deus que eu estou tendo esse apoio. Agradeco a
cada professor, por que eles ajudam nas tarefas dele, ajudam a mim (.). Tem vezes que fico aqui a

tarde toda. E tem também as dificuldades dos 6nibus que a gente passa muito (3). Que para passar
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onibus aqui a gente sai andando de baixo de sol e chuva e 1a vai a gente (3). Enfim (2), foram lutas
grandes (2), mas eu glorifico tudo a Deus, porque estamos de pé.

Eu acho assim (3), a importancia da aprendizagem dos filhos nao é sé vim para a escola, é ter o
acompanhamento dos pais (.). Que para o aluno avancar precisa ter o apoio dos pais, acima de todas
as coisas. Por que nao adianta botar nas melhores escolas, achando que o filho vai aprender; que o
filho vai ser um dos melhores alunos (.). Nao! Sem a participacdo dos pais, tenha certeza, que seu
filno com deficiéncia ndo vai chegar em lugar nenhum. Por que ele vai sempre ficar voando na escola.
Por que ele nao vai aprender nada, por mais que o professor seja bom, que saiba ensinar, mas, para
um aluno deficiente, mesmo que seja apenas na visao, tem muita dificuldade se nao tiver o apoio dos
pais (.). E o apoio dos pais & quem vai empurrar, para que um dia ele seja alguém na vida. E também
ja vou completando que quem alfabetizou L. foi a prd C., lembrei, foi a pré C. que deu o primeiro
empurraozinho nele. Foi ai que ele aprendeu o alfabeto (.). Porque, se ele nao aprendesse o alfabeto
até hoje ele ndo era nada (.). Porque para ele saber o Braile ele tinha que saber o alfabeto. Como hoje

ele sabe qualquer palavra do alfabeto pode mandar ele escrever em braile, que ele escreve.
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ANEXO “M”

“As relacdes entre maes e filhos com deficiéncia: sistemas, agentes e processos de enfrentamento das
adversidades”.
Doutoramento em Ciéncias da Educacao

Universidade do Minho

ur

Universidade Federal do
Recdncavo da Bahia

CODIGOS DE TRANSCRIGI\O DE ENTREVISTA NARRATIVA
(.) = Pequena pausa, menor que um segundo;
(4) - Indica tempo de pausa em segundos. Exemplo, pausa de 4 segundos;
[;] = Ponto e virgula: leve diminuicdo do tom da voz;
[.] = Ponto: forte diminuicdao do tom da voz;
[,] = Virgula: leve aumento do tom da voz,
[7] - Interrogacéao: forte aumento do tom de voz;
@ Frase @ - Frase ou palavra proferida sorrindo;
@ 2 @ - Tempo de risos em segundos;
*palavra/frase* — entre asteriscos a palavra ou frase foi pronunciada por meio de choro;
Palavra — No pronunciamento de uma palavra/ frase toda parte enfatizada ¢é sublinhada;
( ) — Parénteses vazio, indica que uma palavra ou frase foi omitida.
((Situacao))- Acao externa ((ascendeu um cigarro)), gestos da entrevistada ((suspirou));
:.: = Indica tempo de pronunciamento de uma palavra ou silaba. Exemplo: mui:::to;
Exem- - Palavra pronunciada pela metade;
Exem::: — Pronunciada esticada da palavra. Os ::: indica tempo de pronuncia da letra;
Exemplo - Palavra em negrito indica que foi dita em voz alta;
© Siléncio © - Palavra proferida em voz baixa fica entre duas bolinhas;
//Hum!// — Feedbacks do entrevistador (seja quando registra um comentario no texto ou quando se trata do
registro de expressdo ndo verbal durante a aplicacao da entrevista narrativa). Geralmente utilizado na transcricdo

das entrevistas narrativas em que o entrevistador ndo interfere com perguntas. Exemplo: //@2@// - riso
aproximadamente de dois segundos do entrevistador.
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ANEXO "N"

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
@ RECONCAVO DA BAHIA - Qglovaforma
v UFRB -

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Narrativas Sobre a Relagédo de Maes e Filhos com Deficiéncia: os olhares resilientes na
construcdo de estratégias de superacéo

Pesquisador: Kleber Peixoto de Souza

Area Temética:

Verséo: 1

CAAE: 49979215.0.0000.0056

Instituicdo Proponente: Universidade Federal do Recdncavo da Bahia - UFRB
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 1.318.506

Apresentacéo do Projeto:

" Trata-se de uma pesquisa no d&mbito do Doutoramento em Ciéncias da Educacdo da Universidade do
Minho, em parceria interinstitucional com a

Universidade Federal do Recéncavo da Bahia (UFRB). O estudo fez emergir alguns desafios mobilizadores,
dentre eles destacam-se a constru¢cao de uma base conceitual e de andlise que integrasse as vivéncias de
maes que tenham filhos com deficiéncia, as estratégias de coping e os processos de resiliéncia envolvidos
nessa relacdo. Para compreender esse processo de enfrentamento da deficiéncia recorremos aos estudos
da psicologia positiva, sobretudo do fendmeno da resiliéncia, pretendendo assim, evidenciar ndo os
estigmas, mas, sim, os aspectos potencialmente saudaveis dos individuos com deficiéncia. Ao nos
voltarmos para estas relacdes, a histéria de vida e a técnica de entrevista narrativa foram escolhidas para
conduzir a metodologia da pesquisa. Serdo realizadas duas sessdes de entrevistas narrativas individuais
com cinco mées de pessoa com deficiéncia, estas atendidas no Centro de Apoio Pedagogico, na cidade de
Feira de Santana/BA. Portanto, na primeira fase seréo dez sessdes de entrevistas narrativas, onde as maes
seguirdo um roteiro com tematicas gerais sobre sua vida e a do filho com deficiéncia, narrando sem
interferéncia do pesquisador os diversos episodios das suas vidas. Na segunda fase serdo
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entregues as transcricbes das entrevistas e, caso se faga necessario, uma sessdo com perguntas para
esclarecimento de alguns pontos surgidos na primeira fase. Espera-se que as narrativas das maes,
juntamente com o0 movimento conceitual e investigativo — que partird dos percursos histéricos, sociais e
familiares em da pessoa com deficiéncia — possibilitem reflexdes acerca das estratégias que as maes
mobilizam para conviver com a deficiéncia e com o filho. Podendo ainda o estudo gerar uma proposicéo de
redimensionamento das a¢Bes de acolhimento e orientacdo as familias atendidas em instituicdes de apoio

pedagdgico voltado a pessoa com deficiéncia.”

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

“Como objetivo geral (primario) a pesquisa buscara identificar as vivéncias mais significativas das maes com
filho com deficiéncia, em vérias etapas do percurso de ambos, e nas diferentes esferas do seu
desenvolvimento (emocional, social, educacional e profissional), bem como as estratégias de coping
utilizadas no confronto com as condicdes geradas pela deficiéncia. A partir deste “mapeamento” inicial,
procurar-se-a contribuir com proposicao de redimensionamento das a¢fes de acolhimento e orienta¢do as
familias atendidas em instituicbes de apoio pedagdgico voltado a pessoa com deficiéncia.”

Objetivos Secundérios:

“Os objetivos especificos ou secundarios para conduzir a pesquisa séo:

* Levantar, através da historia de vida e das entrevistas narrativas, os momentos mais marcantes do
percurso feito por estas maes a partir do momento em que tomaram conhecimento da deficiéncia do seu
filho, bem como as estratégias de coping durante as varias etapas do percurso destas familias e seus dos
filhos com deficiéncia, com o intuito de evidenciar os processos de resiliéncia que contribuiram para que
essas maes se reconstruissem cotidianamente desde a descoberta da deficiéncia dos filhos até os dias
atuais;

» Como os outros membros da familia lidam com situacdo da deficiéncia e que papéis assumem na vida do
parente com deficiéncia;

» Compreender os processos de mediacdo utilizados pelos pais para contribuir no desenvolvimento do filho
com deficiéncia e os seus contextos de vida mais significativos, sobretudo, os relacionados a escola;

« Utilizar as experiéncias de superacao das maes e das familias para proposi¢édo de acbes de
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acolhimento e orientacéo as familias atendidas em instituicdes de apoio pedagégico voltado a pessoa com
deficiéncia.”

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

“Nao sao [sic] existem riscos fisicos que possam decorrer da participacdo na pesquisa proposta. Contudo,
podem existir desconforto como: narrar episédios da histéria de vida que tragam lembrancas desagradaveis;
a possibilidade de atrapalhar a realizagédo de atividades laborais do colaborador em fungéo da participacdo
nas sessdes de entrevista narrativa e a necessidade de disponibilizacdo de tempo para as duas sessfes de
entrevistas narrativas. Entretanto, como forma de minimizar/evitar tais desconfortos a estrutura da entrevista
narrativa garante que o participante tenha o total controle das informacdes dadas e episédios narrados, pois,
seguira um roteiro com tépicos gerais e ndo tera a interferéncia do pesquisador durante a entrevista.
Também serd disponibilizado a transcricdo da primeira entrevista antes de uma nova sessdo. Quando [sic]
ao desconforto com horario o agendamento da entrevista levard em considera¢do horario que seja mais

conveniente para o colaborador.”

Beneficios:

“Os beneficios para os participantes da pesquisa, no caso as maes de filho com deficiéncia, sera fazer uma
imersdo na sua histéria de vida e perceber as estratégias criadas para superacdes das adversidades
enfrentadas com os cuidados desse filho. Com as suas vivéncias, no que se refere ao acompanhamento da
vida dos filhos na escola e nos centros de acompanhamento pedagdgicos, poderdo apresentar pistas para a
formulagcédo de uma proposta que contribua com a vida de outras maes e outras pessoas com deficiéncia.”

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O estudo se mostra relevante, pois busca avaliar, por meio de narrativas, as vivéncias mais significativas
das mées com filhos com deficiéncia. Demonstrar preocupac¢do com a garantia da eticidade da pesquisa,
atendendo assim a Resolucéo 466/2012 do CNS.

a) TCLE

- Os dados de identificagcao/qualificacdo do participante estdo de acordo com 0s objetivos
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- De acordo com o Item IV.1b da Resolugédo 466/2012 do CNS, considerando que o publico-alvo pode ter um
nivel de escolaridade reduzido, faz-se necessario adequar toda a linguagem do TCLE. Sugere-se que, caso
tenha pessoas ndo alfabetizadas, adequar termos como “coping, redimensionamento, episddios,
fidedigna...etc”

- O endereco do CEP da UFRB devera ser utilizado apenas para esclarecimentos sobre questfes éticas
relacionadas a pesquisa.

b) Cronograma
- Atualizar o cronograma de execugéo, incluindo a data de envio do projeto ao CEP/UFRB e data de envio
do relatdrio final da pesquisa a este Comité de Etica.

Sugestao:

- Inserir espaco para impressao dactiloscopica, no caso haver de participante analfabeto.
Consideracgdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:

- TCLE: estd em consonancia com a Resolucdo 466/2012 do CNS.

- Termo de anuéncia da instituicdo co-participante: em consonancia

- Folha de rosto assinada: em consonancia

- Instrumento de coleta de dados: em consonancia

Recomendacgdes:
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Sr Pesquisador, informamos que, Apés a andlise do projeto de pesquisa, tendo por referéncia a Resolugdo
466/2012 do CNS, foi possivel concluir que ele NAO apresenta pendéncias:

Consideragdes Finais a critério do CEP:
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES BASICAS DO _P 23/07/2015 Aceito
do Projeto ROJETO_529186.pdf 12:44:21
Outros GUIAO DE ENTREVISTA NARRATIVA 23/07/2015 Aceito

UNICO.docx 12:42:15
Declaracao de TERMO DE AUTORIZACAO 23/07/2015 Aceito
Instituicéo e INSTITUCIONAL CAP.jpg 12:41:14
Infraestrutura
Projeto Detalhado / | PROJETO DETALHADO.Narrativas 23/07/2015 Aceito
Brochura Sobre a Relacdo de Méaes e Filhos com 12:40:25
Investigador Deficiéncia_os olhares resilientes na
construcdo de estratégias de
superacgdo.doc
TCLE / Termos de | TCLE. Narrativas Sobre a Relagéo de 23/07/2015 Aceito
Assentimento / Mées e Filhos com Deficiéncia. KLEBER 12:39:12
Justificativa de PEIXOTO DE SOUZA.docx
Auséncia
Outros GUIAO DE ENTREVISTA NARRATIVA 23/07/2015 Aceito
UNICO.pdf 12:37:54
Qutros TERMO DE AUTORIZACAO 23/07/2015 Aceito
INSTITUCIONAL CAP.jpg 12:37:27
Projeto Detalhado / | PROJETO DETALHADO.Narrativas 23/07/2015 Aceito
Brochura Sobre a Relacdo de Mées e Filhos com 12:36:10
Investigador Deficiéncia_os olhares resilientes na
construcdo de estratégias de
superacdo.pdf
TCLE / Termos de | TCLE. Narrativas Sobre a Relagéo de 23/07/2015 Aceito
Assentimento / Mées e Filhos com Deficiéncia. KLEBER 12:35:18
Justificativa de PEIXOTO DE SOUZA .pdf
Auséncia
Folha de Rosto Folha de Rosto. Kleber Peixoto de 23/07/2015 Aceito
Souza.pdf 12:34:28
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 03/06/2015 Aceito
do Projeto ROJETO_529186.pdf 19:25:01
Declaracéo de Termo de Compromisso 03/06/2015 Aceito
Instituicéo e UMinho.UFRB_Kkleber.pdf 19:23:29
Infraestrutura

Situacéo do Parecer:
Projeto Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Continuacéo do Parecer: 1.318.506

CRUZ DAS ALMAS, 11 de Novembro de 2015

Assinado por:

Elissandra Ulbricht Winkaler

(Coordenador)
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