UNIVERSIDADE ESTADUAL DE CAMPINAS
FACULDADE DE EDUCACAO
TESE DE DOUTORADO

CONCEPGCOES DA
DEFICIENCIA MENTAL POR
PAIS E PROFISSIONAIS E
A CONSTITUIGAO DA SUBJETIVIDADE

DA PESSOA DEFICIENTE

EVANI ANDREATTA AMARAL CAMARGO

- 2000 -



UNIVERSIDADE ESTADUAL DE CAMPINAS
FACULDADE DE EDUCACAO
TESE DE DOUTORADO

CONCEPGCOES DA DEFICIENCIA MENTAL POR PAIS E

PROFISSIONAIS E A CONSTITUICAO DA

SUBJETIVIDADE DA PESSOA DEFICIENTE

Autor: EVANI ANDREATTA AMARAL CAMARGO

Orientador: Profa. Dra. ANA MARIA TOREZAN

Este exemplar corresponde a redacéo final da tese defendida por

Evani Andreatta Amaral Camargo e aprovada pela Comissao Julgadora.

Data: JA

Profa. Dra. Ana Maria Torezan

Comissao Julgadora:

- 2000 -



CATALOGAGAO NA FONTE ELABORADA PELA BIBLIOTECA
DA FACULDADE DE EDUCACAO/UNICAMP

Camargo, Evani Andreatta Amaral.

C14c Concepcbes da deficiéncia mental por pais e profissionais e a
constituicdo da subjetividade da pessoa deficiente / Evani
Andreatta Amaral Camargo. -- Campinas, SP : [s.n.], 2000.

Orientador : Ana Maria Torezan.
Tese (doutorado) - Universidade Estadual de Campinas,
Faculdade de Educagéao.

1. Deficiéncia mental. 2. Familia. 3. Subjetividade. I.
Torezan, Ana Maria. Il. Universidade Estadual de Campinas.
Faculdade de Educacgéao. lll. Titulo.




Para os pais que participaram deste estudo,
Para os pais com quem convivi e convivo em minha histéria profissional,
Para os meus pais,

Para todos os pais...



AGRADECIMENTOS

A Profa. Dra. Ana Maria Torezan pela orientacdo, dedicacéo e amizade dispen-

sadas durante este trabalho.

Aos pais deste estudo que permitiram que sua fala fosse analisada, e, com ela,

que seus “desejos” fossem revelados.

As profissionais que participaram deste trabalho que, além de contribuirem com
discussoes relevantes, autorizaram que suas “concepc¢bes da deficiéncia mental” ficas-

sem expostas.

As profas. Dras. Ana Luiza B. Smolka e Edwiges Maria Morato pela participacéo

e sugestdes valiosas no Exame de Qualificagéo.

Aos professores da Pds-Graduacao da Faculdade de Educacdo e do Instituto
de Estudos da Linguagem da Universidade Estadual de Campinas pela formagao ofere-

cida.

Aos funcionarios da Faculdade de Educacdo da Universidade Estadual de

Campinas pela gentileza diante das duvidas burocraticas.

A Angelina Garcia Pereira pelas sugestées e corregdes do texto e pelas discus-

sdes sobre o tema deste estudo.
A Marilena Said pelas discussdes e questdes surgidas durante este trabalho.

Aos amigos, que mesmo sem se darem conta, contribuiram para a elaboragao

deste trabalho.

Ao CNPq pela bolsa de doutorado concedida.



RESUMO

A deficiéncia mental ndo é apenas determinada biologicamente, mas & também
construida no grupo social ao qual pertence o individuo com deficiéncia. Nesta perspec-
tiva, as concepcdes dos interlocutores presentes durante o processo de desenvolvimen-
to dos sujeitos deficientes mentais tornam-se fundamentais na constituicido da subjetivi-
dade desses individuos. Pais e profissionais sao interlocutores significativos nesse pro-
cesso e suas crengas marcantes na formagao dessa subjetividade. Frente a isso, pas-
samos a nos indagar a respeito das concepgdes desses pais e profissionais sobre a de-
ficiéncia mental e desenvolvemos o presente estudo, embasado na vertente histérico-
cultural de Vygotsky quanto a constituicdo do sujeito e quanto aos aspectos relacionados
a deficiéncia. Além disso, apoiamo-nos nas discussdes de Bakhtin e Vion quanto a cons-

tituicao do sujeito pela linguagem, pelas interagdes sociais e pela intersubjetividade.

Para a construcdo dos dados, analisamos interlocucdes de pais e profissionais
durante uma série de reunides em uma escola especial, buscando identificar os momen-
tos em que ocorriam discussdes sobre a deficiéncia mental e sobre o sujeito deficiente,
que revelassem as concepgdes presentes. Os resultados obtidos indicaram que as
mesmas apareceram durante as reunides, algumas vezes de modo subjacente, apresen-
taram-se de forma recorrente e o sentido era, em geral, construido coletivamente. Os
pais demonstraram a concepcao de que a pessoa deficiente mental é imatura. Isto esta
presente em varias esferas da vida desses sujeitos: sexualidade, independéncia, traba-
lho e relacionamento social. Ja as profissionais parecem ter uma maior expectativa

quanto as realizagbes dos deficientes mentais.

Tendo em vista que a subjetividade decorre do processo de alteridade e da in-
tersubjetividade, as concepgdes dos pais tendem, portanto, a ser um fator essencial na
constituicdo da subjetividade dos filhos. Entretanto, identificamos nos relatos dos pais
que esses filhos, por suas reivindicagdes, também influenciam naquilo em que os pais
acreditam. Assim, espagos nos quais as significagdes sobre a deficiéncia mental possam
ser discutidas, sdo fundamentais para que reelabora¢des ocorram, tanto para pais quan-

to para profissionais.



ABSTRACT

Mental handicap is not only determined biologically, but it is also constituted in the
social group to which the individual with mental handicap belongs. From this
perspective, the conceptions held by interlocutors present during the developmental
process of mentally handicapped subjects become fundamental to the constitution
of these individuals’ subjectivity. Parents and professionals are significant interlocutors
in this process, and their conceptions have bearing on the constitution of this
subjectivity. From this standpoint, we began to question the issue of conceptions of
mental handicap held by parents and professionals, and effected this study, based
on Vygotsky'’s historical cultural framework on the constitution of the subject, as
well as aspects related to disability. We also considered Bakhtin’s and Vion’s
discussions of the constitution of the subject through language, by means of social
interactions and intersubjectivity.

We constructed the data from analyses of dialogues between parents and
professionals during a series of meetings at a special school, aiming to identify moments
in which the discussions focused on mental handicap and the handicapped person, in
such a way as to reveal underlying conceptions. The results obtained indicate
that conceptions of handicap did appear during the meetings in recurrent form,
sometimes subjacently; and meaning was, generally, constructed collectively.
Parents demonstrated conceptions that the mentally handicapped person is immature,
and this idea is present in various spheres of these subjects’ lives: sexuality,
independence, work and social relationships. Professionals, however, seemed to have
higher expectations as to the achievements of the mentally handicapped.

Considering that subjectivity arises from the process of alterity and
intersubjectity, parents’ conceptions tend to be an essential factor in the constitution
of their children’s subjectivity. However, we perceived in the parent's accounts that
through their demands, their children also influence parental conceptions. Thus, we
conclude that for there to occur the re-elaboration of conceptions of handicap, not
only by parents but also by professionals, it is essential to provide places where
meanings of mental handicap can be openly discussed.
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APRESENTACAO

Nossa experiéncia como fonoaudidloga, atendendo criangas com sindrome de
Down e suas familias, fez-nos constatar que o relacionamento entre os pais dessas

pessoas € os profissionais que as atendem €, em geral, bastante longo.

Pudemos, entdo, levantar indagagdes sobre como ocorre o relacionamento en-
tre pais e profissionais. O interesse em relagéo a essa questao surgiu a partir do fato de
nos depararmos, muitas vezes, com relatos dos pais sobre informagdes recebidas a
respeito da sindrome de Down ou sobre orientacbes dadas por médicos ou outros pro-
fissionais da area, que ndo foram entendidas ou ndo puderam ser seguidas por eles.
Questionamos quais poderiam ser as razdes que dificultavam ou impediam o entendi-
mento e o cumprimento das prescri¢gdes feitas pelos profissionais. Entre essas razdes
presumimos como fundamental as concepgdes dos pais e dos profissionais a respeito
da deficiéncia mental e do sujeito deficiente. Além disso, queremos apontar que é nossa
convicgao que tais concepgdes sdo constituidas fundamentalmente no grupo social, por
iss0, nosso interesse em estudar o que pensam profissionais e pais a respeito da defi-

ciéncia mental e do sujeito deficiente e a interacao entre eles.

Outra razdo que justificou este interesse decorreu de nosso trabalho de mestra-
do, no qual fizemos um estudo do desenvolvimento narrativo em criangas com sindro-
me de Down, com idades entre 4 e 6 anos, através do qual constatamos diferencgas in-
dividuais no desenvolvimento dos sujeitos e ndo pudemos deixar de levantar hipoteses
de quais seriam os fatores relacionados a essas diferencas. Além das potencialidades
genéticas, problemas relativos a saude, diferengas ambientais e de estimulagdes inici-
ais, constatamos que havia diversos tipos de inter-relagdes de nossos sujeitos com
suas familias, que certamente influenciavam o desenvolvimento destes sujeitos como

pessoas capazes de narrar fatos. Essas inter-relagdes provavelmente sdo configuradas



pelas concepgdes e crengas que 0s pais apresentam em relacao ao filho, bem como em

relacado a sua deficiéncia e consequentemente quanto ao seu desenvolvimento.

Por acreditarmos que os profissionais que lidam com esses sujeitos contribuam
na elaboracdo que os pais fazem a respeito das possibilidades dos filhos, portanto, na
interacao que se estabelece entre estes, voltamos nosso trabalho para o estudo das
concepgdes que pais e profissionais tém da deficiéncia mental, presumindo que ambos

influenciam-se mutuamente na ressignificagdo dessas concepgoes.

Para efetivar o estudo, construimos nossos dados a partir das interlocugdes o-
corridas durante um trabalho de discussdo em grupo que realizavamos com pais de
criangas e jovens com sindrome de Down, em conjunto com outros profissionais da a-
rea. Focalizamos as relagdes entre profissionais e pais de criancas e adolescentes defi-
cientes mentais, com o proposito de identificar concepgdes a respeito da deficiéncia
mental, dos individuos deficientes e suas possibilidades e potencialidades, e de que
modo tais concepgdes estavam sendo elaboradas no processo de interlocugdo. Além
disso, pretendemos identificar como os profissionais interferem na forma como os pais
elaboram a problematica da deficiéncia no seu cotidiano, e se o trabalho em grupo pos-

sibilitaria mudancgas nas concepg¢oes citadas.

Para efetuar a analise dos dados utilizamos os conceitos de Bakhtin (1995,
1997) sobre dialogia, alteridade e constituicdo do sujeito nas interagdes sociais, com-
plementados pelas reflexdes de Vion (1992) sobre intersubjetividade, bem como as
concepgdes de sujeito e da deficiéncia de Vygotsky (1929, 1984,1987) e Vigotski (1989)

e suas reflexdes sobre as possibilidades desses individuos (Vigotski, 1989).

Além disso, recorremos a literatura mais especifica sobre o tema, principalmen-

te em relagcéo a questéo de deficiéncia e do relacionamento profissional-paciente.
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INTRODUGAO

“A comunicagcdo é concebida como um sistema de
multiplos canais, do qual o ator social participa a to-
do momento, quer queira, quer nao: através de seus
gestos, de seu olhar, de seu siléncio e mesmo de sua
auséncia... Na qualidade de membro de uma determi-
nada cultura, ele faz parte da comunicagado, assim
como o musico faz parte de uma orquestra. Todavia,
nessa imensa orquestra cultural, ndo ha maestros
nem partituras. Cada um toca de acordo com o outro.
Apenas um observador externo, isto é, um pesquisa-
dor em comunicagao, pode elaborar progressivamen-
te uma partitura escrita que sem duvida se revelara

altamente complexa.”

(Winkin, 1981:7 — 8, apud Vion, 1992: 33)
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INDAGAGOES INICIAIS ACERCA DO ESTUDO

A interlocugao de pais de criancas e médicos ou profissionais da saude/ educa-
¢ao tornou-se freqlente porque necessaria na sociedade contemporanea. A interlocu-
¢ao de pais de criangas com alguma deficiéncia e médicos e terapeutas especializados
€ mais frequente e intensa e, em alguns casos, pode se prolongar por varios anos. Mui-
tas vezes, no entanto, o relacionamento entre profissionais e pais de criancas deficien-

tes enfrenta dificuldades.

Levantamos, a seguir, algumas razdes que julgamos possam contribuir para is-

SO.

1. Concepgoes diferentes por parte dos pais e profissionais a respeito de saude/

doenca, de desenvolvimento infantil e de deficiéncia;

2. Diferencas nas expectativas apresentadas por pais e profissionais em rela-

cao a pessoa deficiente;

3. Diferenga no registro oral entre os profissionais e pais;
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4. Os sentimentos que os pais apresentam frente ao nascimento de um filho
com alguma deficiéncia, o que pode dificultar ndo somente o relacionamento
com o filho como também o relacionamento com os profissionais que aten-

dem a crianga.

Com relagao as trés primeiras razdes, estudos sobre o relacionamento médico-
paciente (Cicourel, 1985; Stella, 1983 e Sucupira, 1981) apontam que esses tipos de
ocorréncias refletem a organizagao social do mundo ocidental. As analises dos estudos
apontam que, subjacente a postura do médico em relagdo ao paciente, ha toda uma
ideologia presente em sua formagdo académica e em sua histéria de vida, que, muitas
vezes, pode se configurar na relagdo de dominio-submissao. Isto pode ser revelado
pelo discurso empregado, pela linguagem técnica utilizada, bem como pelos aparatos

técnicos sofisticados usados nos exames e nos tratamentos.

O paciente € um sujeito com uma histéria de vida entremeada com a histéria de
sua comunidade e de sua cultura, com expectativas, projetos e frustragdes. Assim, em-
bora a relagdo médico-paciente seja entre o profissional que esta exercendo um papel
técnico e o “doente”, essa relacdo ocorre entre pessoas e, além da técnica, existem
componentes emocionais, afetivos, bem como valores morais e sociais historicamente
constituidos. As diferencas de valores podem ir além das consideracdes a respeito das
doencas e incluir consideragdes sobre vida e morte, questdes culturais, politicas, religi-
osas, etc. A imagem que o paciente faz do médico e de si mesmo e a imagem que o
meédico faz do paciente e também de si mesmo podem interferir no que esta sendo dito,
dificultando o dialogo. Além disso, o relacionamento médico-paciente reflete as relagdes
de poder que se processam nas estruturas sociais, nos aparelhos ideoldgicos e no do-

minio e submissao vigentes nos dmbitos econdmico, social e politico.

De acordo com Cicourel (1985), a linguagem usada pelo médico ndo so revela
a diferencga de status entre ele e o paciente, assim como os registros de fala e o voca-
bulario empregados marcam as desigualdades entre o conhecimento que o médico e o
paciente tém em relacdo as doencas e suas causas. O médico pode, muitas vezes, es-
tar tentando manter o seu status profissional através do relacionamento com o paciente,

e 0 paciente, por outro lado, pode sentir-se receoso para questionar o que o médico diz
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ou prescreve, mesmo que discorde ou nao tenha entendido. Além disso, classes sociais
diferentes ou diferencas étnicas também parecem causar problemas de confiancga, inibi-
¢bes ou relutédncias na elaboragédo de perguntas e respostas claras, tanto por parte do

meédico quanto do paciente.

Stella (1983) também analisa a relagcdo médico-paciente e aborda a necessida-
de do médico direcionar seu olhar para além da doencga e dos sintomas que o paciente
apresenta, compreendendo-o enquanto sujeito constituido historicamente, com crengas

e valores que podem ser diferentes dos seus.

Seguindo a mesma linha de raciocinio, Sucupira (1981) analisa a relagdo médi-
co-paciente como uma relagao de sujeitos sociais, na qual transparece a dominagéo de
classes. Este fato também se estende na forma como as instituicdes de saude definem
sua atuagao com a clientela, que € um reflexo das relagdes politico-econédmicas do pa-
is. A autora também argumenta que, apesar do autoritarismo e dominagao do médico,
0s pacientes podem, muitas vezes, através do siléncio e da “desobediéncia” as prescri-
cbes, manifestar sua resisténcia, reagir 8 dominacdo do médico. E assim que o pacien-
te mantém suas concepcdes e seu “saber” a respeito de sua doenca. Da mesma forma,
pais de criangas com deficiéncia mental, ao ndo seguirem orienta¢cées dadas por profis-
sionais, podem estar demonstrando suas concepgdes em relagao ao que foi prescrito e
sobre a propria deficiéncia. Por outro lado podem, de fato, ndo terem entendido o por-
qué dessas orientacdes. E possivel, no entanto, que ndo entendam exatamente porque

tém concepcoes diferentes.

Outra autora que estuda essa tematica, Guia (1995), aborda o relacionamento
meédico-paciente na era tecnoldgica. Em seus estudos, procura compreender as trans-
formacdes que vém ocorrendo na relacdo medico-paciente com a incorporagdo dos a-
vangos tecnoldgicos, apos a segunda guerra mundial. Sua argumentagao, como a dos
autores ja citados, é a de que o relacionamento médico-paciente, como qualquer rela-
cionamento humano, é o reflexo das imagens acerca da realidade, criadas a partir das
experiéncias vividas por ambos, médico e paciente. Esse relacionamento e também os
aparatos e conhecimentos médicos decorrem da estrutura social ao longo da histéria da

medicina e estdo embasados em um paradigma, que também é reflexo da conjuntura
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politico-econémica do pais. As conclusdes da autora sao as de que o médico moderno,
em funcao das tecnologias presentes neste final de século, acaba priorizando o ‘“fato”
verificavel pelos exames, em detrimento dos sintomas que o paciente apresente ou das
crencas que este tem a respeito da prépria doencga e isto intermedia a relagao entre os
sujeitos. O paciente espera do médico uma competéncia técnica que ele mesmo nao
consegue avaliar, mas que € julgada pela dinamica da consulta e da postura do médico.
Esta competéncia também ¢ verificada pelo que € socialmente percebido como eficien-
te; pela imagem que o leigo (paciente) faz da competéncia médica, pelo imaginario so-
cial, relativo a este momento historico e ndo apenas pelos aspectos tecnoldgicos e obje-
tivos da medicina. Em toda sua historia, esta ciéncia apresentou conflitos cujas solu-
¢des nao sao encontradas somente em seu “saber” e em suas técnicas, mas em valo-

res e crengas da sociedade da qual faz parte.

Como na medicina, nas outras areas da saude também ocorrem os conflitos
aqui especificados, isto €, o relacionamento entre os sujeitos envolvidos esta direciona-
do ndo apenas pelas tecnologias existentes mas, fundamentalmente, pelo imaginario
social. Dessa forma, estdo implicitos nesse relacionamento, a intersubjetividade da lin-
guagem, as intera¢des sociais, a imagem que cada um dos componentes da relagao faz
dos outros e de si proprio, bem como o discurso politico e as relagbes de poder nos

quais esse relacionamento se insere.

Desse modo, pode-se compreender que as diferengcas nas concepgdes sobre
doenca e saude, bem como sobre a deficiéncia, reflexo das realidades sdcio-historicas
de cada um, influenciam no atendimento ou ndo das prescri¢coes feitas pelos profissio-
nais aos pacientes. Além disso, como ja foi apontado anteriormente, a auto-imagem dos
profissionais da saude (médicos, fisoterapeutas, psicélogos, fonoaudidlogos, etc.) ligada
ao status que essas profissées possibilitam nas sociedades ocidentais e a auto-imagem
dos pais, ou do paciente, também influenciam o relacionamento e o discurso profissio-
nal-paciente. E possivel supor que se os profissionais ligados & saude levassem em
conta o nivel sociocultural e linguistico dos seus interlocutores, bem como suas cren-
cas, valores e expectativas, as dificuldades em relagdo a compreensao e a aceitacao

das prescrigdes poderiam ser minimizadas. Entretanto, muitas vezes, os sujeitos das

15



relacbes (médico-paciente; pais-profissionais) ndo estdo atentos para a influéncia do
imaginario social, de suas concepgdes e preconceitos em relagdo a deficiéncia, bem

como da imagem que fazem de si mesmos.

Dentro da area da Educacido Especial, encontramos estudos que fazem refe-
réncia a questao do relacionamento entre pais e profissionais. Omote (1980), por e-
xemplo, desenvolveu um trabalho que teve como um dos objetivos a orientagdo de pro-
fissionais no aconselhamento as familias de pessoas deficientes. Para isso, entrevistou
maes, procurando descrever de que maneira elas demonstravam elaborar a problemati-
ca da deficiéncia e, dentre as conclusdes, destaca a importancia do momento do diag-
nostico e como este é apresentado, além das informagdes dadas aos pais pelos profis-

sionais.

Outra autora da area que discute a questdo da relagao profissional-familia e a
necessidade de trabalhos mais sistematicos que a envolvam é Fagundes (1989). Em
seu estudo, a autora analisou a percepgao de méaes com relagdo a competéncia social
dos filhos deficientes mentais, com o intuito de estabelecer programas de intervengao

que pudessem envolver uma troca mais direta entre pais e profissionais.

Ainda nessa linha de trabalho, Ribeiro (1995) estudou a implementagdo de um
programa de orientagao sexual para deficientes mentais. Com o objetivo de elaborar e
viabilizar o programa, o autor entrevistou pais e profissionais que lidavam diretamente
com esta populagdo em instituigdes especiais. Uma de suas conclusdes é a de haver
necessidade de se trabalhar na formagéo dos profissionais para que programas de ori-
entagao sexual tenham uma maior efetividade, o que é justificado pelo fato dos profis-
sionais trazerem, muitas vezes, concepgdes baseadas em esteredtipos acerca da defi-

ciéncia mental, presentes na sociedade.

Ghirardi (1993), por sua vez, analisa as condi¢des que envolvem o convivio
com pessoas com sindrome de Down a partir de relatos de maes em entrevistas semi-
estruturadas. Para ela, a mae € um elemento mediador no processo de integragao soci-
al, mas, ao mesmo tempo, € reprodutora do processo de exclusao desses individuos, ja

que seu papel de mae é construido nas interagdes sociais. Por outro lado, o profissional
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como uma figura investida de poder social, em uma estrutura que segrega o diferente,
marca solugdes/conflitos para os pais por seus discursos ou posicionamentos. Além
disso, segundo a autora, a segregacao em relacdo ao deficiente atinge a percepgao
deste quanto a prépria individualidade, decorrente do estigma que carrega em seu gru-
po social. Tal estigma é construido socialmente e, desta construgao, os pais e os profis-

sionais também participam.

Antino (1998) também discute a relagcao entre profissionais e pais de deficientes
mentais, porém sob outra perspectiva. Aborda a dindmica das instituicdes para deficien-
tes mentais de cunho filantrépico e dirigidas por pais. Desta forma, analisa as relagbes
entre pais, ao mesmo tempo patrées, e profissionais da area de educagao especial que
atuam com os sujeitos deficientes. Esses profissionais teriam, de um lado, a competén-
cia para o trabalho, entretanto estdo atrelados aos pais, ja que estes, embora sem o
conhecimento técnico e tedrico necessario, sdo seus patrdes. Segundo essa autora,
pelo modo como essa relagédo se organiza, os profissionais se véem amarrados as teias
impostas pelos pais (patroes) e mantém um papel dubio com os deficientes (alunos ou
pacientes). Por terem os pais como patrbes, ndo tém a possibilidade de atuarem em
seu fazer profissional de forma independente. Alguns profissionais conseguem apreen-
der o que isto significa, porém, a maioria ndo se da conta da problematica que ocorre
neste tipo de instituicdo. A tese da autora € a de que os profissionais “aceitam” esta si-
tuacdo em funcdo de uma visédo “natista” que apresentam em relagéo a deficiéncia. Co-
locam todas as possibilidades de aprendizagem e desenvolvimento nas condi¢gées do
individuo, desconsiderando o papel da educagéo. Desta forma, acabam por manter uma
pedagogia reincidente; ndo se aprimorando em estudos mais especializados, nem esta-
belecendo reflexdes tedricas necessarias ou aprofundamento em sua formagao

profissional.

O relacionamento entre pais de deficientes mentais e profissionais fica, sob esta
perspectiva, muito prejudicado, ja que os pais, ao deterem o poder financeiro, véem-se
no direito de opinar sobre aspectos técnicos que desconhecem e os profissionais, por

outro lado, aceitam as imposi¢coes dos pais. Entretanto, ainda segundo as reflexbes da

17



autora, quando os pais e profissionais se dao conta de que a dinamica entre eles pode

se estabelecer de uma outra forma, essa relacado pode ser transformada.

Acreditamos, portanto, que o carater filantrépico das escolas especiais mantém
o deficiente em um lugar no qual ele n&do é visto enquanto sujeito e nem é respeitado
como cidadao, ja que, em nome da deficiéncia (ou da nao eficiéncia), € que séo obtidos
os recursos financeiros para a manutencado dessas instituicdes. Nessas escolas tam-
bém nao se valoriza a competéncia técnica dos profissionais, ja que sao avaliados pelo
carater da “bondade” e “filantropia” ao atuarem com os sujeitos deficientes. No momen-
to em que diversas instituicdes (pais, profissionais, governo e sociedade) compactuam
com o carater da filantropia, estdo colocando o sujeito deficiente no lugar da incompe-
téncia e de poucas possibilidades. Dessa forma, se nao ha credibilidade na capacidade
do sujeito deficiente pelos seus pais, pelos profissionais e pela sociedade, ele mesmo

acabara por desacreditar em suas competéncias e potencialidades.

Fora os aspectos citados, parece haver um complicador a mais no processo de
interlocucao entre profissionais e pais, que € a impossibilidade de “cura” da deficiéncia
mental (pelo menos até o momento atual), o0 que acarreta sentimentos de impoténcia

tanto por parte de um quanto de outro.

Com relagao a quarta razao apontada no inicio do trabalho, ou seja, os senti-
mentos enfrentados pela familia diante da presenca de um filho deficiente, como um
fator que pode interferir no processo de interlocucédo entre profissional e pais, existem
varios trabalhos ja realizados. Lefevre (1981), Cunningham (1988), Regen (1992), falam
em descrencga, incerteza, hostilidade contra o mundo, choque, perda, tristeza, depres-
sdo e até mesmo raiva, como sentimentos apresentados pelos pais diante da informa-
¢ao de que o filho apresenta algum quadro de deficiéncia mental. Além desses senti-
mentos, citam culpa, negagéo, inferioridade, questionamento de crengas religiosas, ver-
gonha, confusao, desejo de morte, soliddo, desamparo, necessidade de culpar outras
pessoas e até infanticidio. Os autores apontam que pode surgir, com o passar do tem-
po, uma esperanca e interesse pela crianga. Todos esses sentimentos que as familias

apresentam podem se constituir em um componente que também dificulta o entendi-
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mento daquilo que profissionais estdo informando sobre a deficiéncia mental, ou o en-

tendimento da explicagao de algum procedimento necessario.

Ha autores que tém procurado relatar como se da o processo de adaptacao da
familia frente ao fato de ter um filho com algum tipo de deficiéncia. Entre eles, podemos
citar Miller (1995), que agrupa em fases o processo pelo qual os pais passam para se
adaptarem a realidade de ter esse filho. Sdo elas: fase da sobrevivéncia: fase em que
os pais continuam simplesmente vivendo, porém sentindo-se totalmente desamparados.
Esta fase inicia-se logo apd6s o nascimento da crianga, e os pais podem permanecer
nela por varios meses ou até mesmo anos. Fase da busca: que consiste na procura de
um diagndstico e de servigos de saude; nesse momento a familia pode buscar tipos de
atendimentos variados e discrepantes entre si. Fase do ajustamento: é a que ocorre
quando os pais ja tém algumas respostas definidas aos seus questionamentos e voltam
seus interesses ndo somente para o filho deficiente como também para outras necessi-
dades pessoais ou familiares. Por ultimo, a fase da separagao, considerada pela auto-
ra como uma grande etapa da vida: € o momento de criar oportunidades para a inde-
pendéncia do filho. A autora explica que essas fases ndo evoluem numa sequéncia li-
near e sim que apresentam uma qualidade circular e dinamica; novas situa¢des na vida

do filho podem fazer retornar as fases ja superadas.

Essas fases parecem ocorrer mais comumente quando as sindromes sao diag-
nosticadas logo apds o nascimento em fungdo das caracteristicas fenotipicas marcan-
tes e estigmatizantes que apresentam. Nesses casos, 0s pais necessitam de algum
tempo para enfrentar a realidade de ter esta crianga, para ama-la, aceita-la e para per-
ceber e incorporar quais cuidados ela necessitara. Durante esse tempo procuram pre-
ver como sera o futuro do filho, quais problemas enfrentardo e quais sao as perspecti-
vas. Nesse momento faz-se necessaria a ajuda e o apoio profissional na relagéo pais-
bebé. Os pais necessitam n&o s6 de informagdes precisas mas, também, de oportuni-
dades para expressarem e tomarem consciéncia dos proprios sentimentos (Pueschel,
1993). Sdo esses sentimentos que v&o dar os contornos e as significagbes das inter-
relagdes entre pais e filho, determinando, desse modo, a constituicdo da subjetividade

da pessoa deficiente.
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Conti (1998) relata um caso de uma crianga diagnosticada erroneamente como
tendo sindrome de Down e o0 que decorreu deste diagnostico no relacionamento pais-
filha e, consequentemente, no desenvolvimento dessa crianga. A menina, além de um
atraso significativo no desenvolvimento motor, apresentava aos seis anos um desenvol-
vimento de linguagem também bastante prejudicado. A autora, que analisa o caso sob
uma perspectiva psicanalitica, conclui que este atraso é decorrente de fatores inconsci-
entes dos pais que desfavoreceram o desenvolvimento da filha em virtude do vinculo
estabelecido. O diagnéstico da sindrome de Down, provavelmente devido ao estigma
que carrega, dificultou o relacionamento entre pais e filha, o que prejudicou o desenvol-
vimento psico-emocional dessa crianga, e isso repercutiu no seu desenvolvimento como
um todo. O diagndstico “paralisou” os sentimentos dos pais, prejudicando as fungdes

materna e paterna, essenciais para o desenvolvimento afetivo-social.

Esse relato sugere que o relacionamento pais-filhos de pessoas que efetiva-
mente apresentam a sindrome de Down ou alguma deficiéncia mental possa ficar pre-
judicado. O vinculo e as fungdes essenciais materna e paterna acabam sendo estabe-
lecidos muito mais em fungdo do “rétulo” e dos preconceitos presentes na cultura do
que propriamente pelas caracteristicas préoprias desses individuos. Além disso, vale
considerar a palavra do profissional, ou mesmo o seu siléncio e suas meias-frases, as
reticéncias, as perguntas que ficam sem respostas, as esquivas. Tudo isto ganha uma

importancia muito grande diante de pais fragilizados.

Nessa linha de raciocinio, Mannoni (1995) aponta que é fundamental que se a-
tente para o fato do quanto pode ser insuportavel, para os pais, o diagnéstico da defici-
éncia mental do filho. Se nao for dada a eles uma “perspectiva de humanidade” nao
havera chance desse filho ser introduzido na ordem do que € humano e, dessa forma,

nao havera uma perspectiva real de vida e, portanto, de desenvolvimento.

Ainda a respeito dos sentimentos enfrentados pelos pais, Roja (1993) sugere a
formagao de grupos terapéuticos para que eles discutam as dificuldades decorrentes do
nascimento de um filho com alguma deficiéncia. Para o autor, esses pais sofrem inten-
samente com conflitos psiquicos, sociais e morais ao criarem um filho deficiente. O ob-

jetivo do grupo terapéutico seria o de dar oportunidade aos pais de compartilharem sen-
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timentos semelhantes e com isso poderem elaborar esses sentimentos em relacao a si

mesmos, ao filho, a propria familia e a sociedade.

Hoshino & cols (1994), Mahoney & Sullivan (1990), bem como Camargo, Enri-
quez & Monteiro (1994) também discutem sobre a questdo familiar e sugerem que o
foco de atuagdo com familias que possuem filhos deficientes deva ser a prépria rotina
familiar, acrescida de um trabalho no qual os pais possam refletir sobre o desenvolvi-
mento, a deficiéncia e as possibilidades de seu filho. Ao enfatizarem a importancia de
se observar e respeitar a rotina familiar, esses autores questionam atuacdes profissio-
nais que envolvem muitas orientagdes prescritivas, dado que podem levar a um relacio-
namento artificial entre pais e filhos, especialmente quando se trata de estimulacido de

bebés.

Todas essas questdes relativas a relagao profissional-pacientes e profissional-
pais direcionaram nosso interesse para a analise do processo de interlocugcdo que ocor-
re entre pais de deficientes mentais e profissionais e, também, para a analise do papel
que o profissional ocupa em tal processo. Além disso, tais questdes nos levaram a in-
dagar se em tal processo de interlocugdo podem ocorrer ressignificacdes sobre a defi-

ciéncia e sobre o sujeito deficiente.
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SOBRE A LINGUAGEM, O SUJEITO E AS INTERAGOES SOCIAIS

Para estudarmos o processo de interlocugcao de pais de pessoas deficientes
mentais com profissionais optamos pela busca de teorias sobre a linguagem e seu fun-
cionamento. A linguagem tem sido uma tematica de estudo e de interesse de muitos
autores. Entre eles, Bakhtin (1995, 1997) discutiu o sujeito e a linguagem, definindo que
ambos sao mutuamente constitutivos e estdo ancorados nas condi¢gdes de produgao
extralinguisticas, como a produgado econdmica da sociedade na qual o sujeito vive. A-
lém disso, estdo também ancorados no dominio dos signos, que coincidiria com o do-
minio do ideoldgico. Deste modo, os sentidos construidos nas interlocugdes vao sendo
estabelecidos pelos individuos nas sucessivas interlocu¢cdes e decorrem do contato que
cada um deles tem com diversos interlocutores. Nesta perspectiva, a palavra € o signo
por exceléncia e, ao mesmo tempo, o fendbmeno ideoldgico; assim, o codigo linguistico

estabiliza-se na relacdo com o outro, € uma convengao e acontece historicamente.

Os homens utilizam as formas normativas da lingua em um contexto concreto

determinado. Para Bakhtin (1995), a lingua enquanto sistema é somente uma abstra-
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¢ao, o importante € a significagcdo que adquire no contexto, ao ser usada pelos falantes.
Desta forma, o essencial da tarefa dos interlocutores ndo consiste em reconhecer a
forma da lingua utilizada, mas compreendé-la em sua significagdo numa enunciagao
particular, de modo a possibilitar a formacao dos sentidos que vao sendo construidos
nas enunciagoes, sendo que cada uma delas é o resultado da interagao de dois ou mais
individuos socialmente organizados. Ao dirigirmos a palavra a um interlocutor, ela as-
sume uma funcao especifica, que variara ao se tratar de uma pessoa de um mesmo
grupo social ou ndo, de pessoas ligadas ou ndo por lagos estreitos, etc. A palavra é ori-
entada em funcgdo do interlocutor e tem duas faces, € determinada tanto pelo fato de
proceder de alguém, como por se dirigir a outrem. Constitui justamente o produto da
interacao entre locutor e ouvinte, e é através da palavra que o homem se define em re-
lacdo ao outro e a coletividade. Cada falante também compreende o que esta sendo
dito a partir dos conceitos anteriores que tem da palavra que esta sendo enunciada, a
qual carrega toda uma “histéria” por pertencer a uma lingua. Ao mesmo tempo, toda vez

que ouvir a palavra, o ouvinte reformula o sentido que tem dela.

Nesta perspectiva tedrica, os sujeitos ndo sédo vistos somente como “sujeitos
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falantes”, “usuarios de cddigos lingliisticos”, mas como sujeitos psicolégicos e sociais.

“

De acordo com Faita: “.. a atribuicdo de ‘sentido’ a um objeto (a uma palavra) néo é
uma operacédo de etiquetagem, mas sim o produto de uma relagdo que cada individuo,
cada locutor ou interlocutor constroi a seu modo. Trata-se, pois, de uma operagdo que
implica uma grande parte de subjetividade, o ponto de chegada de um processo e ngo

um procedimento totalmente estabelecido” (Faita, 1997: 159).

Assim, a partir das sucessivas enunciagdes que os individuos vao tendo ao lon-
go de suas vidas, a consciéncia linguistica desses falantes vai sendo construida tendo
em vista o conjunto dos contextos possiveis do uso de cada forma linguistica particular.
Nesse aspecto, o importante sdo os valores dados pelas enunciagdes (valor de verda-
de, mentira, carater poético ou vulgar, etc.), uma vez que a lingua é inseparavel de seu

£

conteudo ideoldgico. Segundo Ducrot (1984) a enunciagéo € “..de fato, um aconteci-
mento histérico: é dada existéncia a alguma coisa que néo existia antes de se falar e

que néo existird mais depois. E esta aparicdo momentanea que chamo “enuncia¢éo.”
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(Ducrot, 1984:168). E a enunciacéo que ocorre em um momento histérico, portanto, que

da subsidio para que se possa dar um sentido ao enunciado.

Também para Bakhtin, a enunciagao, por mais significativa e completa, constitui
apenas uma fragdo de uma corrente da comunicagao verbal ininterrupta de um grupo
social determinado. Nao pode ser explicada fora do vinculo de uma situagao concreta.
Portanto, a unidade real da cadeia verbal sdo os enunciados que nao podem ser sepa-
rados do seu curso histoérico. O enunciado é o elo na cadeia da comunicagao verbal,
estara sempre interligado aos elos anteriores e aos posteriores. A enunciagdo, bem
como os demais conceitos explicitados por Bakhtin: a palavra, o enunciado e as formas
gramaticais fazem parte de uma arquitetura tedrica que sempre envolve a relagao de
um conceito com os demais e, nesse caso, teriamos o enunciado ligado a interagao
verbal, que esta ligada a comunicagao social, que por sua vez esta ligada a “organiza-
¢do econbémica da sociedade”. Todos esses conceitos estdo interligados e cada um de-

les influencia mutuamente o outro.

Cada enunciado sempre se realiza como réplica a um anterior. E uma unidade
real, sendo que as fronteiras de cada um estao determinadas pela alternéncia dos sujei-
tos falantes, que pode ser observada no dialogo, pois neste caso os enunciados dos
interlocutores (réplicas) alternam-se regularmente. O que a réplica permite, por mais
fragmentaria que seja, € uma posicao do interlocutor. Desse modo, “...As pessoas ndo
trocam oragbes, assim como ndo trocam palavras (numa acepgdo rigorosamente lin-
gliistica) ou combinagbes de palavras, trocam enunciados constituidos com a ajuda da
lingua — palavras, combinagbes de palavras, oragdes...” (Bakhtin, 1997: 297). Assim, a
possibilidade de réplica, na qual estdo implicitas a argumentagdo e a contra-
argumentagao, permite aos falantes que sejam dadas ressignificagbes aos sentidos que

estao sendo construidos.

Todo locutor ndo é o primeiro homem (Adao, na expressao de Bakhtin), senhor
do inicio do “verbo” e, portanto, seu discurso é o ponto de encontro de opinides de inter-
locutores presentes ou entdo de visbes de mundo, de tendéncias, de teorias.... Desta
maneira, temos que o enunciado nao esta s6 voltado para o seu objeto, mas também

para o discurso do(s) outro(s) acerca desse objeto. Por isso, a alusdo ao enunciado do
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outro é o que confere a fala de cada um dos homens um aspecto dialdégico constitutivo,

como se cada palavra, enunciado, texto carregassem a palavra do(s) outro(s).

O constitutivo do enunciado € o estar voltado para alguém, para o destinatario,
para o outro, que tanto pode ser um interlocutor presente ou n&o. Ao falar, o locutor leva
em conta o “outro” do didlogo: seu modo de ser, seu grau de informagao, seus conhe-
cimentos, suas opinides e convicgdes, aquilo que o locutor supde. Todos esses fatores
determinam a escolha do género do enunciado, a escolha dos procedimentos composi-

cionais e até dos recursos linguisticos (registros orais), ou seja, do estilo do enunciado.

A enunciagao, portanto, realiza-se nos enunciados concretos. Esses enuncia-
dos, embora possam ser considerados isoladamente, fazem parte de tipos relativamen-
te estaveis de grupos de enunciados, ligados a uma esfera de utilizacdo da lingua pelos
falantes, que Bakhtin (1997) denomina “géneros do discurso”. Desta forma, ao falar
sempre nos utilizamos desses géneros; nossos enunciados dispéem de uma forma pa-
drdo e de uma relativa estabilidade de estruturacédo. Os falantes fazem uso com segu-
ranca e destreza do género do discurso necessario. Durante as interlocu¢des, molda-
mos nossa fala as formas precisas dos géneros (politico, religioso, amoroso, etc.), que
as vezes sao padronizados e estereotipados e, outras vezes, mais maleaveis. Domina-
mos 0s géneros do discurso como dominamos a lingua materna, sem nos aperceber-
mos, isto €, sem nenhum dominio consciente da gramatica ou conhecimento teodrico,
mediante enunciados concretos que ouvimos e reproduzimos durante a comunicagao
verbal. Para Bakhtin, portanto, "aprender a falar é aprender a estruturar enunciados”
(Bakhtin; 1997:302), e sdo os géneros do discurso que organizam nossa fala e que nos
permitem compreender o todo discursivo da fala do interlocutor. Se ndo existissem os
géneros discursivos, se ndo os dominassemos, se cada vez os falantes individualmente
tivessem que cria-los a cada interlocucédo, a comunicacéo verbal seria quase impossi-

vel.

Ha uma heterogeneidade infinita de géneros, entretanto o “querer dizer” do fa-
lante realiza-se através da escolha de um determinado género e essa escolha ocorre
pela especificidade da esfera da comunicacao verbal, das necessidades de uma temati-

ca, das necessidades dos interlocutores, etc. O intuito do locutor, sem que ele perca
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sua subjetividade, realiza-se na forma de um género determinado, nas diversas esferas

da comunicagao verbal.

Assim, gostariamos de apontar que na interlocu¢ao entre pais e profissionais ha
um discurso que se organiza de uma forma ‘pré-determinada”, isto €, os falantes pre-
sentes utilizam-se do género do discurso apropriado a situagéo e, a partir dai, as tema-

ticas, o vocabulario e o registro oral sdo estabelecidos.

Além dos conceitos ja especificados e diretamente relacionados a questao das
relagdes intersubjetivas, fundamental na constituicdo do sujeito, Bakhtin (1995) ainda
aprofunda os conceitos de dialogia e polifonia que estariam inter-relacionados e ligados
a essa questdo. Tendo em vista que os homens sé existem nas interagdes sociais, a

dialogia € inerente a formagao desse homem no grupo social.

O conceito de Bakhtin (1995) sobre polifonia se refere a multiplicidade de “vo-
zes” identificadas nos enunciados dos individuos. Trata-se de uma diversidade de pon-
tos de vista que vai se acumulando e adquirindo novo significado na consciéncia de ca-
da um. As diversas “vozes” traduzem de que posig¢ao o sujeito fala, que grupo social
representa, que posicionamento politico, ideoldgico, etc. defende. Ao tentarmos com-
preender os enunciados, muitas vezes percebemos que, em cada um deles, o sujeito
da interlocucéo revela posi¢cdes contraditérias sobre uma determinada tematica, usa
idéias de outros individuos com sentidos subentendidos e conflitantes, denotando como
as argumentacgdes de um sujeito, e portanto sua subjetividade, vao sendo construidas e

entremeadas com a dos outros, nas sucessivas interlocugdes.

Assim como Bakhtin, Ducrot (1984) aborda a concepgao polifénica do sentido,
argumentando que o enunciado abarca em sua enunciagao a superposicao de diversas
vozes, 0 que quer dizer que o sentido tem em sua constituigdo significados explicitos e
implicitos, que foram sendo elaborados embrionariamente em interlocugdes verbais an-

teriores.

Desse modo, se as argumentagdes e os proprios sujeitos vao se constituindo
nas sucessivas interagdes, pode-se presumir que a subjetividade se forma pelos “olhos

dos outros”: “...Na vida, depois de vermos a nds mesmos pelos olhos de outro, sempre
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regressamos a h0s mesmos, e o acontecimento ultimo, aquele que parece-nos resumir
o todo, realiza-se sempre nas categorias de nossa propria vida” (Bakhtin, 1997: 37). E
s6 ocupando o lugar do outro, o lugar “de fora” que 0 homem consegue ver a si mesmo
e iniciar sua constituicdo enquanto sujeito. Nesta perspectiva, ha sempre um ‘“inacaba-
mento” constituinte, que é dado pelo lugar que o(s) outro(s) ocupa(m) nas sucessivas
interacdes. Esse “inacabamento” do sujeito esta diretamente relacionado ao conceito
que Bakhtin desenvolve a respeito do excedente de visdo, que seria 0 que 0s outros
véem dele e que ele ndo vé, como se fosse uma “paisagem de fundo”. Assim, o sujeito,
incompleto, s6 existe nas relagdes com as pessoas, as quais definem os limites. Como
as relagdes sao sucessivas e infinitas, ndo se tem nunca um sujeito absoluto. Ele é
sempre resultado de um passado e uma expectativa do que pode vir a ser no futuro.
“..Mas o que conhecemos e presumimos de n6s mesmos através da visdo do outro se
torna totalmente imanente a nossa consciéncia, parece ser traduzido para a linguagem
da nossa consciéncia, sem nela alcangar consisténcia e autonomia, sem romper a uni-

dade de nossa vida orientada para a frente de si mesma, ....” (Bakhtin, 1997: 36).

E também a partir do “excedente de visdo”, que cada sujeito pode construir o
conceito de “alteridade”, que vem de “alter” (“conceito de cada individuo, segundo o
qual os outros seres sdo distintos dele proprio” — Ferreira, 1986: 92). Sé podemos nos
constituir enquanto sujeitos ao tomarmos consciéncia de que n&do somos o outro, sendo
que a alteridade define o homem. Desta forma, para Bakhtin, cada sujeito s6 existe na
relagdo com o outro, a partir dos processos dialégicos. Ao incorporar as palavras dos
outros transformando-as em palavras proprias, os sujeitos vao se constituindo e isto

ocorre indubitavelmente nas relagdes.

Assim, o conceito de “excedente de visdo” de Bakhtin aponta que ha sempre
uma indeterminacgdo constituinte do sentido e do sujeito, que se completa no processo
de interlocugao, no espaco discursivo e pela historicidade da linguagem (Geraldi, 1997).
Os sentidos ou a negociagao dos sentidos se estruturam e reestruturam em cada nova
interlocug&o, assim como os sujeitos ai presentes. Cada nova interlocugéo revela uma
continuidade de sentidos, determinada pela historicidade da linguagem, tendo em vista

que as interagdes ocorrem em um contexto social e histérico e “..se tornam possiveis
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enquanto acontecimentos singulares, no interior e nos limites de uma determinada for-
macd&o social, sofrendo as interferéncias, os controles e as sele¢gbes impostas por esta.”
(Geraldi, 1997: 6). E pela historicidade da linguagem que s3o afastadas tanto a univoci-
dade absoluta da linguagem como a total indeterminagdo. Assim, o sujeito ndo é a ori-

gem completa dos sentidos, como também n&o decorre de um assujeitamento absoluto.

Além disso, é também inerente a linguagem e as interagdes verbais, o0 sentido
que permanece oculto, ou subentendido. Este sentido acaba sendo revelado por pe-
quenas pistas ou detalhes (Ginsburg, 1991) nas interlocu¢des. Sdo essas pistas que
possibilitam tecermos e amarrarmos os sentidos, elaborando o fio condutor do texto que

esta sendo construido.

Vion (1992) também discute a questdo da intersubjetividade e se refere a ela
como ”... universos de conhecimentos ou imagens a que 0s protagonistas reagem, se-
Jam imagens deles mesmos, de seus parceiros ou da situagdo. A comunicagdo se de-
senrola dessa forma sobre um fundo imaginario que as ciéncias sociais se esforcam em
entender através do conceito de representagdo.” (Vion, 1992:47). Assim, o individuo
nao reage a situagéo objetiva em si, mas a representagcdo que faz dela e que decorre
de conhecimentos precedentes, ou seja, pressupostos culturais. A representacao esta
relacionada a imagem que o sujeito faz de si, dos outros, da situagao e, por ultimo, das

regras e normas de comportamento do grupo social ao qual pertence.

O conceito de intersubjetividade descrito por Vion esta embasado na fenomeno-
logia de Schtuz (1987, apud Vion, 1992), para quem as percepg¢des sao construidas a
partir de um imaginario coletivo, de uma subjetividade repartida ou de uma intersubjeti-
vidade. Os fatos concretos sdo constru¢gées mentais; cada sujeito pode ver o fato de um
determinado lugar (modo), e esses diversos pontos de vista s&o intercambiaveis. Por-
tanto, existem processos intersubjetivos de idealizagdo que podem regular a percepgao
subjetiva. O interesse da fenomenologia € o de recolocar a subjetividade em um quadro
intersubjetivo, portanto social. Dessa forma, essa concepg¢édo acaba por abandonar o
sujeito psicologico individual para adotar o ponto de vista do sujeito social. Nesta pers-
pectiva, o termo representacgéo se refere a dimensao intersubjetiva que permeia as inte-

ragcoes entre os sujeitos. Por exemplo, numa conversa, as regras que a regem constitu-
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em um saber fazer ndo consciente, mas que é partilhado pelos interlocutores, construi-
do por interagdes anteriores. Ha, por tras, todo um pressuposto cultural, ancorado nos
“saberes comuns repartidos”. Desse modo, nas trocas dialogicas, ha um jogo de ima-
gens, que diz respeito as representagdes que os falantes fazem de si, dos outros e da
situacao, que condicionam o desenrolar das interagdes verbais. Decorrente disso, ha
certas posic¢des institucionalizadas que preexistem antes mesmo do desenrolar das in-
teracdes, e que correspondem aos status dos participantes das interlocugdes, determi-
nando o espaco discursivo de cada um; como o lugar de “pai” em contraposi¢céo ao de
“filho”, “professor — aluno”, “vendedor — cliente”, “médico — paciente”, “profissional —
pais” e assim por diante. Além dessas posicdes pré-determinadas, ha as que se estabe-
lecem durante as interagbes verbais, como as de “sedutor”, “autoritario” ou “bobo da

corte”.

Os conceitos descritos até aqui sobre subjetividade, intersubjetividade, dialogia,
alteridade, representacédo e indeterminagao do sujeito, indicam que as pessoas, e ai
obviamente se incluem pais e profissionais, vao se constituindo e se reconstituindo nas
interagbes que ocorrem ao longo da historia de cada um. Tanto os pais quanto os pro-
fissionais vao (re)fazendo seus percursos a partir dos muitos contatos que estabelecem
ao longo da vida, e as interagdes que vao se estabelecendo entre eles certamente tam-
bém interferem na constituicdo da subjetividade de cada um. No decorrer dessas inte-
ragdes é possivel que novas ressignificacdes sobre o filho deficiente possam surgir.
Nesta perspectiva, as concepg¢des dos pais a respeito da deficiéncia e do proprio filho
podem ser modificadas a partir dos didlogos com os diversos profissionais e outras
pessoas ao longo de suas sucessivas experiéncias. Também a constituicdo do sujeito
deficiente se estabelece nas relagdes que ele tem com os outros e que, nhuma esfera
privada e fundamental, da-se com os préprios pais. Desse modo, podemos presumir o
quao importante sdo as significagdes que esses pais apresentam em relagao ao filho
deficiente, e 0 quao fundamental sdo as concepgdes da deficiéncia que os pais vao ela-
borando a partir dos contatos com outras pessoas e com os profissionais ao longo do

processo de crescimento do filho.
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Tanto Vion (1992) quanto Bakhtin (1995, 1997) discutem a interagao verbal, a
enunciagcao no plano intersubjetivo e a questao da constituicdo subjetiva embasada nas
relacdes dialogicas. Este modo de conceber o sujeito o remete a uma indeterminagao
permanente, que se reconstitui a cada interagao verbal. Deste ponto de vista, cada su-
jeito ndo é senhor absoluto na construgdo dos sentidos, uma vez que tais sentidos de-
correm das interlocucdes sucessivas e do momento historico e social de cada um dos

sujeitos das interacdes.

A idéia da indeterminacdo permanente do sujeito que se reconstitui a cada inte-
racao verbal direcionou nosso interesse para a analise do processo de interlocucao en-
tre pais e profissionais, considerando que nesse processo ressignificagcdes sobre o defi-
ciente e sobre a deficiéncia possam surgir. Cada um, tanto pais como profissionais, a-
pesar de possuirem papéis diferentes no momento da interagéo, trazem consigo suas
‘historias”, que, no entanto, modificam-se e se reformulam apds cada experiéncia soci-
al. Os sujeitos (pais e profissionais) vao se (re)constituindo em cada momento da inte-

racao social/verbal.
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SOBRE A SUBJETIVIDADE EM VYGOTSKY

Vygotsky (1929, 1984 e 1987), de modo semelhante a Bakhtin e Vion, também
atribui a linguagem e a interagdo social um papel fundamental na constituicdo do sujei-
to. De acordo com o autor, € imprescindivel direcionarmos nosso olhar para o desen-
volvimento enquanto processo que se estabelece nas relagdes sociais. Todas as fun-
¢coes especificamente humanas sao constituidas através da vida social, envolvendo por-
tanto a linguagem e a dimensao historico-cultural. A crianga vai se desenvolvendo nas
relagcbes com as pessoas do seu grupo social, havendo sempre um carater de evolugao
e revolugdo no desenvolvimento que, portanto, ndo é linear e cuja transformagéo abar-
ca o0 ‘novo” a partir do anteriormente constituido. As fun¢gdes mentais superiores (a lin-
guagem racional, o pensamento conceitual, a atencao voluntaria, a memdria légica) vao
sendo construidas ao mesmo tempo que vao constituindo o sujeito na relagado socio-
histérica. Essas fungdes “devem sua formagéo ndo a evolugéo biologica que formou o

biotipo do homem, sendo ao seu desenvolvimento histérico como ser social. Somente
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no processo da vida social coletiva criaram-se e desenvolveram-se todas as formas su-

periores da atividade intelectual proprias do homem “ (Vigotski,1989: 173).

Dentro dessa perspectiva, a linguagem tem uma importancia crucial no desen-
volvimento humano, sendo seu aparecimento um “marco” no desenvolvimento da crian-
¢a (Vygotsky , 1987). A linguagem, como um sistema semiético privilegiado, conjunta-
mente com outros sistemas de signos (as diferentes formas de numeracgao, os dispositi-
vos mnemotécnicos, o simbolismo algébrico, a escrita, entre outros), tem origem na vida
social e, modificando globalmente a evolugdo e a estrutura das fungdes psiquicas,
transforma-se em instrumento psicolégico. O homem passa a ver o mundo e a percebé-
lo de acordo com a cultura em que esta inserido. Esse recorte do mundo é elaborado
para ele pelas outras pessoas do seu grupo social através da linguagem, nas diferen-
tes, sucessivas e infinitas interagdes sociais que vao constituindo o sujeito ao longo de

sua historia.

Vygotsky (1929) demonstra essa tese com o exemplo do gesto de apon-
tar/indicar que, a principio, era para a criangca a acao de pegar um objeto e como movi-
mento abortado € interpretado pela mae como “apontar”, tomando posteriormente este
significado de fato. Portanto, é a partir dos significados que os outros, componentes do
grupo social ao qual a crianga pertence, dao aos seus gestos e sons, que estes come-
¢am a ter sentido e a linguagem da crianga vai se desenvolvendo. N&o somente a lin-
guagem, como também as demais fungdes psicologicas superiores estabelecem-se
dessa maneira. “O desenvolvimento das fungbes psiquicas superiores é sempre media-
do pelo outro, bem como a constituicdo do sujeito. Todas as fungbes no desenvolvimen-
to da crianca aparecem duas vezes: primeiro, no nivel social, e, depois, no nivel indivi-
dual; primeiro, entre pessoas (interpsicoldégica) e depois no interior da crianga (intrapsi-
cologica)” (Vygotsky, 1984: 64). Este processo pode ser visto na internalizagao da fala.
A fala socializada que previamente € usada pela crianga para dirigir-se a um adulto é
depois internalizada por ela e a auxilia na resolugao de problemas. “..A capacidade es-
pecificamente humana para a linguagem habilita as criangas a providenciarem instru-

mentos auxiliares na solugédo de tarefas dificeis, a superar a agdo impulsiva, a planejar
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a solugéo de problemas antes da sua execugédo e a controlar seu proprio comportamen-
to” (Vygotsky, 1984: 31).

Com respeito a questdo da deficiéncia, Vigotski (1989) discorre sobre a impor-
tancia do recorte do mundo feito para a crianga e para o jovem “deficiente” por seus
pais e pela sociedade como um todo. S&o as significagdes e ressignificagdes feitas pe-
los seus pares sociais que os constituem enquanto sujeito. Assim, um individuo com
limitagcdes e com um potencial biolégico diferente dos demais pode ter os rumos de seu
desenvolvimento alterado em funcido do modo como o seu meio social o encara e em
funcdo das expectativas existentes em relagéo a ele. Nossa sociedade tem restricbes
em relagao ao que é diferente, aquilo a que nao esta habituada. Portanto, a constituicao
da pessoa com deficiéncia pode ser prejudicada pela quebra da expectativa de seu
grupo social, pelo estranhamento em relagéo a inteligéncia desse individuo, pelos pre-
conceitos e estigmas presentes na sociedade frente as diferencas. Assim, o “olhar” da
sociedade ira influenciar o desempenho da pessoa deficiente. Se o “olhar” voltado para

ela for de incapacidade, provavelmente ela se tornara incapaz.

Como apontado por Vigotski (1989), as atividades psiquicas realizam-se no
processo do desenvolvimento social da crianga, na inter-relagcao e colaboracdo do meio
social circundante, resultando dai as fungdes superiores da atividade intelectual. No
caso da pessoa com deficiéncia, as fungdes elementares € que se encontram com o
desenvolvimento insuficiente, tendo em vista que decorrem diretamente de algum 6rgao
afetado, por exemplo, a dificuldade da percepgéao visual decorrente da cegueira. O de-
senvolvimento insuficiente das fungbes superiores € consequéncia disso e é, portanto,
um fendbmeno secundario. Assim, para Vigotski, ao contrario do que pensavam os auto-
res da época, as maiores possibilidades para o desenvolvimento da crianca com defici-
éncia se encontram mais na esfera das funcdes psiquicas superiores do que na esfera
das fungdes psiquicas elementares, tendo em vista que as primeiras sdo consequén-

cias da inter-relagao da crianga com as outras pessoas de sua cultura.

Desse modo, € essencial perceber que o desenvolvimento insuficiente dos pro-
cessos superiores esta condicionado de forma secundaria a deficiéncia enquanto fené-

meno bioldgico e por isso o locus para o qual se devem dirigir todos os esforgos da e-
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ducacéao, com o objetivo de romper a cadeia em seu ponto mais critico, esta diretamen-
te relacionado as atividades coletivas que circundam o individuo. As experiéncias soci-
ais da criancga deficiente como fator de desenvolvimento das fung¢des psiquicas superio-
res, ao contrario da deficiéncia, encontram-se em nossas maos. “..E praticamente tdo
irremediavel lutar contra o defeito e suas conseqliéncias diretas, como justa, frutifera e

prometedora, é a luta contra as dificuldades na atividade coletiva” (Vigotski, 1989:182).

Além disso, se adotarmos o pressuposto de Vygotsky (1984) de que o desen-
volvimento decorre do aprendizado, sendo que esses dois processos se desenvolvem
conjuntamente ao longo do crescimento da crianga e que esta, em contato com os pa-
res de seu convivio social, faz em primeiro lugar com os outros o que posteriormente
fara sozinha, o modo de conceber a deficiéncia muda. Esse modo de entender a rela-
¢ao entre os processos de aprendizagem e desenvolvimento indica ser imprescindivel
voltarmos os esforgcos para as potencialidades dos individuos em desenvolvimento.
Nesse sentido, os fatores biolégicos passam a nao ser os unicos determinantes, e os
fatores sdcio-historicos, mediados pelo signo (a palavra), passam a ser fundamentais

no processo de desenvolvimento.

Visto deste modo, as familias e os profissionais que atuam com os individuos
deficientes tém um papel fundamental na constituicdo desses individuos enquanto pes-
soas e cidadaos e, além disso, também interferem na construgdo das concepcgoes rei-

nantes na cultura da qual fazem parte.

Portanto, produzir conhecimento a respeito das (re)significagdes sobre a defici-
éncia mental e sobre o sujeito deficiente, que ocorrem nas interlocu¢des entre os dife-
rentes profissionais da area de educagao especial e saude e pais, parece-nos funda-
mental para buscarmos novas diregdes no que diz respeito a atuacido profissional em

relagao a familia e a pessoa com deficiéncia.
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SOBRE A DEFICIENCIA MENTAL

No decorrer da histéria da humanidade, a deficiéncia mental tem sido encarada
de diferentes maneiras e os individuos que a possuem tém ocupado diferentes lugares;
sobre eles pairam diversos olhares e possibilidades de vida. Ja foram mortos sumaria-
mente, abandonados, confinados em condi¢gdes sub-humanas, foram também diviniza-
dos, mas sempre “olhados” como diferentes e de forma bastante estigmatizada, até

mesmo quando se pretende encobrir ou minimizar suas limitagoes.

Como observa Caiado (1993), nas sociedades antigas, os deficientes e as cri-
ancgas com outros tipos de anomalias eram exterminadas ou abandonadas ou, por outro
lado, glorificadas. Com a propagacéao do Cristianismo, mudam-se valores como amor ao
préoximo, compaixao, tolerancia, e esses valores influenciam as representacées dos
homens. Ja que os homens séo criados por Deus, tém alma, etc., os deficientes tam-

bém ndo podem mais ser sumariamente exterminados.

Durante o periodo feudal, a igreja aliada aos governos corrobora com as desi-

gualdades e divisbes da sociedade em castas, entretanto, pela filosofia do cristianismo,
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faz caridade e “folera” os miseraveis e os deficientes. Esses individuos, neste momento
histérico, passam a ser vistos como sujeitos em fungdo da crenca na imortalidade da
alma. Eles tém o “amor” dos cristdos; passam a viver com suas familias, a perambular
nos campos e cidades ou a ser transformados em objetos de diversdo nas festas dos

nobres feudais e nas cortes dos reis.

Com o advento do Capitalismo, os deficientes passam a ser considerados “in-
capazes”, ja que dificiimente fazem parte da forca produtiva, nem sendo proprietarios,
trabalhadores, compradores ou vendedores, apenas consumidores. O divino perde o
valor e 0 que passa a té-lo sdo os fendmenos fisicos e materiais. O homem passa a ser
representado como individualidade e, neste sentido, a deficiéncia é vista de outra forma:
tanto a capacidade como a incapacidade desses individuos sao determinadas por leis
naturais, nas quais a busca por causas organicas é extremamente valorizada. Como
exemplo, podemos tomar a histéria de “O Enigma de Kaspar Hauser” (filme do diretor
Werner Herzog), na qual, apés a morte do personagem, buscaram-se explicagdes para
as dificuldades em relagcédo a estruturacdo da linguagem que ele apresentava. A expli-
cacao para essas dificuldades n&o foi dada pela quase auséncia da interagdo com outro
ser humano em sua infancia e adolescéncia, mas sim por diferengas estruturais encon-

tradas em seu cérebro.

Desse modo, a concepgao a respeito da deficiéncia mental, que se faz presente
no século XX, € a de que as diferengas apresentadas pelo individuo considerado defici-
ente tém origem organica. Passa a prevalecer o diagndstico clinico (Pessotti, 1984).
Além desta nogéo, com o surgimento da psicometria, o individuo passa a ser diagnosti-
cado e classificado em fungao do grau de inteligéncia que apresenta nos testes. Nesta
perspectiva, a concepcao da deficiéncia mental altera-se; antes baseada apenas nas
caracteristicas organicas, passa a ser fundamentada também no grau de inteligéncia.
Criam-se, nesse momento, instrumentos para avaliar as aptidées individuais que expli-
cariam porque os individuos possuem diferencas para além dos fatores ambientais. Es-
sa explicagao corrobora a filosofia capitalista liberal, que argumenta que todos os indi-
viduos tém chances iguais de ascensao social; caso ndo consigam, isto seria decorren-

te de seu grau de inteligéncia e de suas potencialidades pessoais, ndo de injusti¢as so-
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ciais. Entdo, para os deficientes mentais, além da marca organica, adiciona-se, nesse
momento, o crivo da mensuragao da inteligéncia, que passa a ser mais uma forma de

rotulagéo e estigmatizagao.

Posicionando-se de modo diferente dessa visdo liberal, Mannoni (1995) argu-
menta que o déficit intelectual ndo é a unica causa dos atrasos, dificuldades ou incoor-
denacdes desses individuos. Para a autora, as adaptagdes sociais ou rendimentos es-
colares nao séo decorrentes unicamente de niveis de inteligéncia. As possibilidades dos
individuos estao muito atreladas as relagbes familiares, representadas pelas interacoes
com 0s pais, essenciais para a efetivagao da subjetividade. Muitas vezes, atras da “de-
ficiéncia” do sujeito vém “encoberto” todo um quadro de histéria familiar patogénica (em
termos psicanaliticos). Dai a diferenga no desenvolvimento de individuos com o0 mesmo
potencial de inteligéncia, ou decorrente de lesdes organicas semelhantes. A autora
também propde a necessidade de se tentar encontrar um modo ndo estigmatizante de
caracterizar a deficiéncia mental, ja que a medida do coeficiente de inteligéncia dividiu
os individuos em dotados, superdotados e pouco dotados, além de tudo isso vir relacio-

nado a causas organicas.

Tais causas até existem, entretanto ndo séo tdo determinantes e nem tém a ca-
pacidade de “selar” os “rendimentos” dos individuos, os quais sdo, sem duvida, constitu-
idos no grupo social. Em algumas culturas primitivas, os deficientes mentais vivem en-
tre os homens na aldeia, tém um papel e s&o respeitados por ele. O grupo social tem os
valores da sociedade a que o individuo pertence. O nivel de inteligéncia exclui, muitas
vezes, o deficiente do sistema escolar e, portanto, do seu grupo social. Ele é excluido
como todo estigmatizado e, nesse caso, pela “qualidade/ quantidade de inteligéncia”.
Torna-se rotulado e consequentemente discriminado. Este fato faz com que o individuo
deficiente possa ser levado a submissao ou a revolta, ndo havendo a possibilidade de
se tornar um ser autbnomo, um sujeito. A sua subjetividade, portanto, se constituira
influenciada por todos esses aspectos. Se ele for julgado pelo outro como incapaz, a

chance de assim permanecer sera grande.

Discutindo também sobre tais questdes, Pessotti (1984) argumenta que o sécu-

lo XX é 0 que mais divulga a concepcéo do “perigo social” que o deficiente representa,
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principalmente no que concerne a procriagdo desses individuos, ja que suas caracteris-
ticas seriam, algumas vezes, transmitidas de pais para filhos. Assim, no século no qual
impera o modelo econémico capitalista, um individuo tido como ‘ndo produtivo”, que
nao tem trabalho, rendimento financeiro, ndo deveria gerar filhos, que poderiam ser
também improdutivos. Constatamos que no final deste século esta concepgao continua
arraigada, por isso tantas discussdes e preocupacgdes quanto a sexualidade do indivi-
duo deficiente. Esta concep¢cado do modelo capitalista acaba levando a representagao
de que o deficiente mental tem dificuldade ou impossibilidade para se relacionar afetiva
e sexualmente. Muitas vezes, esta representacdo vem “colada” a da imaturidade, da

“auséncia da sexualidade” ou do desejo sexual exacerbado.

Além desses aspectos, Guhur (1994) também destaca que o individuo deficien-
te acaba ocupando o lugar da deficiéncia em fungédo das relagdes de produgado. Argu-
menta que “..o conjunto das realizagbes do homem — sejam estas realizagbes de cunho
material, social, religioso, intelectual, etc. — se da no interior de uma totalidade concreta
e ele se da simultaneamente com as transformagées historicas” (1994:75-76). O modo
como o trabalho € realizado por um grupo social, como os homens participam dele no
processo de producgdo, acaba por definir a condicdo humana e também a situa-la no
conjunto complexo das relagdes e representagdes sociais que constituem a base da
sociedade. Portanto, o trabalho, nos diferentes momentos historicos, é o critério que
define a especificidade humana e é a partir de sua forga produtiva que cada homem

sera considerado deficiente ou néo.

Numa linha de argumentacdo semelhante, Omote (1994) também aponta que a
deficiéncia nao é determinada apenas pelo nascimento ou por uma enfermidade contra-
ida, mas é produzida e mantida pelo grupo social ao qual o individuo em questédo per-
tence, ja que é este grupo que da significado aquilo que é considerado como desvanta-
gem. Dessa forma, as deficiéncias devem ser vistas como decorrentes do modo como o
grupo social as considera. Para Omote, as teorias sobre as deficiéncias nao devem so-
mente explicar a deficiéncia em si, mas como o grupo social lida com as diferengas,
como atribui significado a desvantagem e ao descrédito social. Portanto, a construgao

social da deficiéncia € da mesma ordem da construgao da “ndo deficiéncia”. O grupo
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social faz o processo de julgamento e interpretacado desse fendmeno; assim, a questao

€ mais de ordem politica e social do que logica ou cientifica.

Apesar dessas diversas analises que entendem as diferengas/deficiéncias co-
mo fendmenos construidos socialmente, a concepgao da deficiéncia mental como um
atributo inerente ao individuo é ainda muito forte neste final de século. Pode-se consta-
tar que as questdes politico/sociais ndo sao levadas em conta e as dificuldades encon-
tradas passam a ter como causa o individuo com sua deficiéncia, deixando-se de lado
os estigmas presentes na cultura que instrumentalizam a construgéo social da incapaci-
dade.

Goffman(1988), ao discutir questdes relacionadas ao estigma, aponta que a ca-
racteristica que estigmatiza alguém é o que pode confirmar a “normalidade de outrem”.
O estigma né&o existe, sumariamente, a partir de caracteristicas como a cor da pele, um
defeito fisico, etc., mas sim em um sistema de relagdes. O que importa é o fato de nao
ser o esperado por um grupo social. E, portanto, a relacéo entre o atributo e o esteredti-
po. Para o autor, ha alguns atributos, como a deficiéncia mental, que em quase toda a

sociedade ocidental levam ao descrédito.

A presenca de estigmas aponta para as seguintes caracteristicas socioldgicas:
um individuo possui algum trago que faz com que ele seja visto no seu grupo social so-
mente por isso, 0 que acaba desviando a atengao de seus pares do restante de suas
qualidades. Este traco passa a ter uma dimensé&o extraordinaria, impedindo que os ou-
tros vejam nesse individuo as demais caracteristicas que seriam esperadas pelo grupo.
Dessa forma, o individuo estigmatizado tem sua identidade social deteriorada e quem
com ele convive nao o respeita. A imagem que o grupo social ao qual o estigmatizado
pertence faz dele acaba por ser de inferioridade (Goffman, 1988). E, como foi apontado
anteriormente, tal imagem social interferira na constituicdo da subjetividade da pessoa

deficiente.

Complementando sua analise, esse autor argumenta que o estigma nao se rea-
liza por dois grupos estanques de individuos, os “normais” e os “estigmatizados”, mas

sim por um processo social de dois papéis, dos quais cada um pode participar, em al-
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gum momento de sua vida ou em alguma situagao. Tanto os “normais” quanto os “es-
tigmatizados” sdao gerados por situacdes sociais. Por isso, aquele que é estigmatizado
em uma circunstancia determinada, exibe todos os preconceitos em relagdo a outros
estigmatizados em outros aspectos. Isso pode ser observado entre os préprios jovens
com deficiéncia mental que, algumas vezes, também discriminam seus pares ou outras

pessoas com diferentes caracteristicas estigmatizantes.

As relagdes do estigmatizado com seu grupo social podem ficar alteradas em
virtude dos cuidados que tanto um quanto o outro acabam tendo, isto €, atos que pas-
sariam desapercebidos sdo supervalorizados, ha um medo das palavras que acabam
sendo muito escolhidas, etc. Por isso, o estigmatizado pode tornar-se agressivo, retrai-
do, desconfiado. Outro fato relevante é o de poderem agir da forma como o grupo social
espera que eles ajam, consolidando um papel “ridiculo”, que poderia ndo ser uma atitu-
de sua. Podem ainda, tentar criar situagdes que julgam ser um caminho para a aceita-
¢ao social, como o contar piadas sobre suas caracteristicas, fazer brincadeiras, avisar
de suas dificuldades para obter essa aceitacdo. Podemos observar atitudes deste tipo
nos adolescentes deficientes mentais que, em diversas situagdes, apresentam-se retra-
idos, “nos cantos”, quietos, ou, por outro lado, tomando atitudes socialmente inadequa-
das quando se percebem observados. Em relagéo aos pais (e até mesmo aos irmaos),
ha situacdes publicas de angustia, nas quais eles se sentem na obrigagcédo de vigiar o
que o filho ou irméo esta fazendo e, de outro lado, vigiar a atitude dos outros que estao
em contato com ele, ja que, muitas vezes, eles tém a “fantasia”, que as vezes se con-

cretiza, de que alguém pode ridicularizar ou magoar o “deficiente”.

Os individuos com sindrome de Down possuem tragos fisicos que os estigmati-
zam. Os outros de seu grupo social passam a vé-los, em primeiro lugar, ndo como indi-
viduos com necessidades e desejos comuns aos do grupo social, mas através de este-
redtipos. As familias dessas pessoas também sao estigmatizadas e, com isso, passam
pelos mesmos sentimentos e conflitos aqui relatados, ndo sabendo como agir nas dife-
rentes situagdes sociais, como enfrentar os olhares, que limites estabelecer diante da
educacéao dos filhos, etc. Muitas vezes organizam-se e se fecham em grupos que, se

por um lado podem ser benéficos em relagéo a reivindicagao de leis, direitos, etc.; por
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outro, podem criar uma “couraca” de protecdo e um isolamento. As atitudes dessas fa-
milias em relagdo ao grupo social no qual vivem sao, como as do estigmatizado, ambi-
valentes. Vivem em estado de alerta, camuflam as caracteristicas da deficiéncia em
algumas situagdes, em outras fazem uso delas para obter vantagens. Ora confiam nos
grupos de contato e, outras vezes, rejeitam-nos. Assim, a pessoa estigmatizada e além
dela sua familia, pode, muitas vezes, utilizar determinadas caracteristicas da deficiéncia
mental para justificar insucessos ou objetivos ndo alcancados, atribuindo esses insu-

cessos as caracteristicas estigmatizantes.

Se fizermos uma correlagdo do lugar que o individuo estigmatizado ocupa em
seu grupo social com as proposi¢cdes de Vigotski (1989) a respeito da constituicdo da
subjetividade, € possivel supor que tal constituicdo podera adquirir contornos diversos
dependendo do modo como o grupo social encara esse individuo. Levando-se em conta
que, em nossa cultura, o deficiente mental é visto como incapaz, € essa a representa-
¢ao que o grupo social vai tendo dele ao longo de seu desenvolvimento e os pais e 0s
profissionais fazem parte desse grupo. Desta forma, o sujeito deficiente vai crescendo
com uma auto-imagem de incapacidade, o que acaba por moldar sua propria subjetivi-
dade. Como apontado por Schimidt (1997) “..Educar uma crianga com sindrome de
Down para a independéncia, implica em oferecer-lhe todas as promessas de realizagdo
futura - tanto a nivel pessoal, profissional ou sexual — que qualquer pessoa normal tem
em seu desenvolvimento. E fundamental que a crianca com sindrome de Down, desde
cedo, possa ter seus limites sociais impostos, embora, como ocorre com qualquer cri-
anca, estas proibicbes devam vir acompanhadas de realiza¢do alternativa no futuro. O
desenrolar da vida, o futuro, ele mesmo, encarregar-se-a de mostrar a crianga o que ela
atingira ou ndo (e nédo é assim que ocorre com cada um de nos?)” (Schmidt, 1997: 264-
265).

Ancoradas no recorte tedrico aqui descrito, planejamos e desenvolvemos o pre-
sente trabalho que teve como objetivo identificar e analisar concepgdes que pais e pro-
fissionais apresentam sobre a deficiéncia mental e sobre possibilidades dos sujeitos
deficientes. Os dados que possibilitaram a consecugao de tal objetivo foram construidos

a partir de um processo de interlocugcéo ocorrido em uma série de reuniées envolvendo
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pais e profissionais da area de educacao especial. Além disso, pretende-se, também,

verificar como os profissionais interferem nas concepg¢des dos pais e vice-versa.
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METODO

“... Uma parte de mim
pesa, pondera:
outra parte
delira...

Uma parte de mim

é so vertigem:

outra parte,
linguagem.

Traduzir uma parte
na outra parte

—que é uma questao
de vida ou morte —

sera arte?”

(Ferreira Gullar, 1991: 309 - 310)
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Para identificar concepgdes de pais e profissionais a respeito da deficiéncia
mental fizemos a opgdo metodoldgica pautada em diretrizes da abordagem qualitativa
de investigacao. Tal abordagem envolve uma acgao reflexiva do investigador, que possi-
bilita uma ressignificagdo constante dos dados e uma busca teérica incessante para dar

novo sentido ao que esta sendo encontrado, durante todo o processo do estudo.

Segundo Bogdan & Biklen (1994), a abordagem qualitativa possui as seguintes
caracteristicas: ser descritiva, ter como fonte de dados o ambiente natural e atribuir uma
importancia central ao significado. Nesta abordagem, para apreendermos o significado
de um acontecimento, um conceito ou um discurso € necessario haver uma decomposi-
¢ao dos mesmos, e em seguida, sua reconstru¢ao. Assim, o produto final &€ determinado
pelo processo de investigagado e a analise dos dados é feita de forma indutiva, isto é, as

hipéteses vao sendo reformuladas durante tal processo.

E também importante apontar a questdo da interpretagdo que o pesquisador faz
neste tipo de abordagem. Em fungdo do objeto de estudo e baseado em suas indaga-
¢des e pressupostos tedricos vai construindo os dados para dar respostas as suas

questdes. Assim, a subjetividade do pesquisador € constitutiva na elaboracdo da pes-
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quisa. Além disso, a discussao dos dados vem imbricada por questdes politicas e histo-
ricas que fazem parte do mundo do investigador e, obviamente, do conhecimento pro-
duzido na respectiva area (Ludke & André, 1988). Por outro lado, € fundamental que se
leve em conta a veracidade das hipoteses, informacgdes e significados que vao sendo
elaborados durante o desenrolar da pesquisa, ja que ha todo um conhecimento acumu-
lado historicamente diante de investigagbes de cunho cientifico. Ndo ha uma suprema-
cia do aspecto subjetivo sobre o objetivo e vice-versa, ambos compdéem um todo que
interfere direta e dialeticamente na capacidade humana de analise dos fenbmenos sob

investigacao.

Desta forma, acreditamos que para dar respostas as nossas indagacgdes a res-
peito da concepgao de pais e profissionais sobre a deficiéncia mental, bem como sobre
as interacbes estabelecidas entre eles, foi imprescindivel buscarmos os dados em um
ambiente em que essas interagdes pudessem ocorrer de modo o mais natural possivel.
Por isso optamos por analisar reuniées de grupos de pais, um espago que favorece in-
terlocucdes e discussdes sobre a deficiéncia, suas possibilidades e limites, constituindo,
desse modo, uma situacéo propicia para obter-se elementos a respeito de concepcgdes

da deficiéncia mental.

A construgado dos dados para analise foi feita a partir de uma elaboragéao per-
manente, num trabalho de reconstrugdo, com o intuito de responder as questdes levan-
tadas como hipoéteses iniciais do trabalho, que ndo necessariamente foram estabeleci-
das a priori, como é a proposta em uma abordagem qualitativa. Como ja foi apontado,
nesta abordagem pode haver ressignificagdes das hipéteses com o desenrolar da anali-
se dos dados construidos durante o processo de investigagcdo. As questdes levantadas
em nosso estudo foram sendo reorganizadas em todo o processo de analise das inter-

locugdes entre os participantes das reunides.

Desta forma, para atingirmos os objetivos propostos, considerando os principios
colocados acima, construimos os dados a partir da fala de profissionais e pais de crian-
¢as e adolescentes com sindrome de Down (SD), em situagao de interlocugdo. As falas
foram retiradas de gravagdes magnéticas de um trabalho de discuss&o em grupo com

familias de alunos de uma instituicdo especial para criangas e adolescentes com SD. As
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reunides, das quais participavam profissionais da instituicdo, foram realizadas com pais

que tinham os filhos num mesmo grau de escolaridade.

LOCAL

As reunides ocorreram em uma escola especial que atende criancas e adoles-
centes com SD (de 0 a 16 anos, no ano de 1995). A escola tem por objetivo oferecer
uma rotina educacional semelhante a de uma escola comum, bem como fornecer aten-
dimentos especializados, inseridos nessa rotina, que possam suprir as necessidades
especificas dos individuos com SD. Os alunos sdo organizados em grupos, € sao aten-
didos por uma equipe de profissionais, que consta de pedagogos, professores de edu-
cacao fisica, de artes plasticas, de teatro, fisioterapeutas, fonoaudi6logos, psicologos e

terapeutas ocupacionais.
PARTICIPANTES

Participaram das reunides de discussao diferentes profissionais da instituicao
(psicologos, fonoaudidlogos e fisioterapeutas) e pais de criangas e adolescentes com
SD.

Para o presente estudo focalizamos os dados obtidos em dois grupos de dis-
cussao. O primeiro, que denominamos Grupo 1, era composto por um casal e 6 maes,
cujos filhos eram 3 meninas e 4 meninos, entre 7 e 10 anos, que freqientavam uma
classe correspondente ao inicio de escolaridade. O Grupo 2 era composto por 8 pais
cujos filhos, 3 do sexo masculino e 5 do sexo feminino, tinham entre 10 e 14 anos, cor-
respondente a uma turma de escolaridade um pouco mais avancada do que o Grupo 1.
Em ambos os grupos participaram dois profissionais da instituicdo (uma fonoaudiéloga

€ uma psicologa).

Os nomes dos participantes das reunides, cujas caracterizacbes seguem abai-
xo, foram substituidos por ficticios. As idades dos participantes bem como de seus fi-

Ihos sdo referentes ao ano de 1995.
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CARACTERIZAGAO DOS PARTICIPANTES DO GRUPO 1

PAIS:

Carmem: 33 anos, casada, primeiro grau incompleto, costureira, 3 filhos, todos meni-

nos (10, 7 e 4 anos), sendo o primeiro com SD.

Milton: 34 anos, marido de Carmem, segundo grau, encarregado de montagem (parte

do ano desempregado).

Amélia: 47 anos, divorciada, primeiro grau, nao trabalha, 3 filhos ( mais de 20 anos, 10
anos, 8 anos); 2 homens e uma mulher. O filho com SD é o terceiro. Vive com a filha e

com o filho com SD.

Vera: 44 anos, casada, terceiro grau de escolaridade, 3 filhos ( 9 anos, 7 anos, 4 anos),

2 meninos e uma menina. O filho com SD é o mais velho.

Silvia: 41 anos, casada, primeiro grau de escolaridade, trabalha em casa, 3 filhas (18

anos, 16 anos, 8 anos). A filha com SD é a mais nova.

Clara: 38 anos, casada, primeiro grau de escolaridade incompleto, trabalha em casa, 3

filhos, dois homens (19 e 15 anos) e uma menina (8 anos) com SD.

Ruth: 41 anos, solteira, primeiro grau de escolaridade incompleto, trabalha em casa, 1

filha com SD (8 anos). Mora com a filha, o pai e uma irma.

Carolina: 50 anos, casada, primeiro grau de escolaridade, trabalha em casa, 1 filho

com SD (8 anos).

PROFISSIONAIS

Beatriz: 48 anos, psicologa, com mais de 15 anos de atividade profissional.

Tereza: 40 anos, fonoaudidloga, com mais de 15 anos de atividade profissional.
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CARACTERIZAGAO DOS PARTICIPANTES DO GRUPO 2

PAIS

Elena: 41 anos, casada, segundo grau de escolaridade, trabalha em casa, 3 filhos ho-

mens (11 anos, 8 anos e 6 anos). O filho com SD é o mais velho.

Cassia: 43 anos, casada, terceiro grau de escolaridade, dona de uma loja, 3 filhos, 2

meninos (15 e 11 anos) e uma menina (6 anos). O filho com SD é o segundo.

Cleonice: 38 anos, casada, terceiro grau de escolaridade, orientadora educacional, 2

filhos, um menino (11 anos) e uma menina (7 anos). O filho com SD é o primeiro.

Claudia: 44 anos, solteira, segundo grau de escolaridade, trabalha em casa, uma filha

com SD (11 anos). Mora com a filha, uma irma e um irmé&o.

Ana Maria: 37 anos, casada, segundo grau, secretaria, 2 filhos, uma menina (12 anos)

e um menino (5 anos). A filha com SD é a mais velha.

Samanta: 31 anos, casada, terceiro grau de escolaridade, trabalha em casa; uma unica

filha com SD (13 anos) de casamento anterior.

Marta: 45 anos, casada, primeiro grau de escolaridade, tem uma lanchonete, 2 filhos,

uma menina (12 anos) e um menino (10 anos). A filha com SD é a mais velha.

Simone: 38 anos, casada, primeiro grau de escolaridade incompleto, trabalha em casa,

2 filhos, uma menina (11 anos) e um menino (9 anos). A filha com SD € a mais velha.

PROFISSIONAIS

Marina: Psicdloga, 24 anos, menos de 5 de atividade profissional.

Léa: Fonoaudidloga, 39 anos, mais de 15 anos de atividade profissional.
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REUNIOES

As reunides ocorriam a cada 15 dias, com duracdo de 1 hora e 30 minutos ca-
da. Os pais eram convidados para este trabalho, e participavam aqueles que se interes-

savam e apresentavam disponibilidade.

As reunides tiveram como objetivo criar condi¢gdes para que os pais pudessem
discutir entre si a problematica de se ter um filho com SD e ter a oportunidade de trocar
informacdes sobre dificuldades ou facilidades, acertos ou erros, ansiedades, tristezas
ou alegrias e outros aspectos que julgassem relevantes nas relagdes familiares. A pro-
posta para estes grupos era a de construir um espacgo de discussao, tendo em vista que
ha experiéncias que podem ser comum aos pais e, desta forma, ser compartilhadas; ja
que estes sujeitos tém poucos lugares discursivos nos quais podem problematizar e
rever questdes a respeito da educacao, desenvolvimento ou dificuldades que os filhos

apresentem.

De acordo com Bakhtin (1995), os sentidos que veiculam vao sendo construi-
dos nas sucessivas interlocug¢des, que se realizam nas enunciagdes (Ducrot, 1984).
Desta forma, essas reunides de pais sao lugares privilegiados que nos permitem anali-
sar a interlocucéo entre pais e profissionais e os sentidos que vao sendo estabelecidos

no momento da enunciacio.

Os grupos nao eram fechados, nem obrigatérios. Isto €, nem todos os pais par-
ticiparam de todas as reunides; assim, as tematicas desenvolvidas em cada uma delas
eram retomadas nas reunides subsequentes e, além disso, as discussodes ficavam aber-
tas a novas questdes que quaisquer dos interlocutores quisesse abordar. O papel dos
profissionais neste espago de discussao era o de organizar o que estava sendo falado e

pontuar algumas questdes relevantes.

Além disso, pretendia-se que as reunides possibilitassem aos pais aumentar
sua percepgao e consciéncia a respeito da sua relacdo com a deficiéncia do filho, atra-

vés da reflexdo sobre as proprias acoes.
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As reunides foram registradas através de gravagées magnéticas, com autoriza-

¢ao dos participantes.

Grupo 1

Nem todos os pais do Grupo 1 participaram de todas as reunides. Na maioria
delas tivemos predominantemente a presenga de maes, com exceg¢ao de 3 encontros,
nos quais um dos pais esteve presente. O grupo teve inicio em 1994 e manteve-se até
o final do ano de 1996.

Grupo 2

O Grupo 2 teve inicio em 1993 e manteve-se até o final de 1996. Também nes-

te grupo nem todas as mées participaram de todos os encontros.

PROCEDIMENTO DE ANALISE

Dado o grande numero de reunides realizadas, decidimos selecionar para ana-
lise algumas dentre as ocorridas no ano de 1995. De um total de 15 reunibes para o
grupo 1 e 14 para o Grupo 2, selecionamos 7 de cada grupo para organizarmos os da-
dos. Tal selecdo foi feita em fungao dos assuntos nos quais concepgdes a respeito da
deficiéncia mental apareciam mais claramente. Além disso, também levamos em conta
0 numero de participantes por reunides (demos preferéncia aquelas em que estiveram
presentes um maior numero de pais), bem como buscamos fazer uma selecédo de modo

a obter reunides distribuidas em varios momentos do ano de 1995.

Apresentamos abaixo o Quadro 1 e o Quadro 2 com a relagao dos participantes
presentes em cada reunido selecionada, com as respectivas datas, tanto para o Grupo

1 como para o Grupo 2:
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Quadro 1 - Reunides Selecionadas do Grupo 1

Grupo 1 Data Participantes
Reunido 1 |28/04/95 | Carolina, Vera, Clara, Amélia, Silvia, Beatriz e Tereza
Reunido 2 |12/05/95 | Milton, Clara, Carolina, Silvia, Amélia, Vera, Beatriz e Tereza
Reunido 3 |26/05/95 |Carolina, Ruth, Amélia, Beatriz e Tereza
Reunido 4 |23/06/95 | Carolina, Amélia, Carmem, Milton e Tereza
Reunido 5 |01/09/95 |Carmem, Milton, Carolina, Silvia, Clara, Ruth, Amélia, Vera,
Beatriz e Tereza
Reunido 6 |22/09/95 | Carolina, Amélia, Milton, Beatriz e Tereza
Reunido 7 |24/11/95 |Ruth, Clara, Amélia, Carolina, Carmem, Vera, Silvia, Beatriz e
Tereza.
Quadro 2 - Reunides Selecionadas do Grupo 2
Grupo 2 Data Participantes
Reunido 1 | 22/03/95 | Claudia, Samanta, Cleonice, Ana Maria, Marina e Léa
Reunido 2 | 05/04/95 | Elena, Samanta, Cleonice, Ana Maria, Marta, Marina e Léa
Reunido 3 | 10/05/95 | Marta, Elena, Samanta, Ana Maria, Marina e Léa
Reunido 4 | 24/05/95 E‘,Zg"nanta, Elena, Marta, Cassia, Ana Maria, Claudia, Marina e
Reunido 5 | 30/08/95 | Elena, Cleonice, Cassia, Claudia, Samanta, Marina e Léa
Reunido 6 | 08/11/95 | Claudia, Elena e Marina
Reunido 7 | 06/12/95 | Simone, Elena, Samanta, Ana Maria, Claudia, Marina e Léa
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Como ja foi apontado, todas as reunides foram audio-gravadas e posteriormen-
te transcritas literalmente. Os turnos de fala (enunciados) foram demarcados a cada
mudanga de interlocutor e numerados. Esta demarcagéo foi feita conforme Bakhtin
(1997), para quem a unidade s&o os enunciados, com as fronteiras determinadas pela
alternancia dos falantes, que garantem a possibilidade de réplica, com as devidas ar-
gumentagdes e contra-argumentagdes. Esta também especificado em nossa transcri-
cao se a fala é referente aos pais ou as profissionais € 0 nome de cada interlocutor esta
em negrito. Algumas ocorréncias da situagédo de interlocugdo como choro, hesitagoes
na fala, pausas muito longas estdo marcadas entre parénteses. Quando ha discurso
direto durante a locug¢ao, marcamos o texto em italico. Estamos chamando de discurso
direto quando o locutor reproduz literalmente a fala de outra pessoa ou a sua prépria

fala ao relatar algo ou como forma de argumentagéo.

Apos a selecdo das reunides, as mesmas foram divididas conforme as temati-
cas desenvolvidas pelos participantes. Estamos denominando tematicas o conteudo

relativo a um determinado assunto nos sucessivos enunciados.

E preciso apontar que, embora tenhamos subdividido as reuniées dessa forma,
sabemos que a entrada nessas tematicas ocorreu de diferentes modos e que, muitas
vezes, elas se cruzaram, entremearam-se umas com as outras e que as divisdes, por-
tanto, ndo sao estanques, nem tdo determinadas. Usamos essa forma apenas como um
recurso para organizarmos os dados. As tematicas foram discutidas nos grupos de for-

ma diferente, provavelmente em fungdo da idade dos filhos dos componentes de cada
grupo.

Apos a identificacdo de todas as tematicas, elegemos 4 delas, nas quais fica-
ram reveladas de maneira mais explicita diferentes concepg¢des da deficiéncia. Sao e-
las: implicagdes pessoais e socias da deficiéncia mental, independéncia, sexualidade e

trabalho.

Apos a releitura das interlocugdes nas tematicas selecionadas, elegemos tre-

chos dessas tematicas, nos quais era possivel identificar concep¢des a respeito da de-
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ficiéncia mental, do sujeito deficiente, bem como suas possibilidades e potencialidades.

Denominamos esses trechos de fragmentos.

Desta forma, construimos os dados ndo necessariamente com todas as 14 reu-
nides selecionadas e sim com os fragmentos que nos pareceram mais apropriados para
a analise e fundamentacéo das concepgdes. Assim, usamos para a construgéo dos da-
dos, 6 fragmentos do Grupo 1, retirados das reunides 1, 4, 6 e 7, e 7 fragmentos do

Grupo 2, retirados das reunides 2, 3, 4, 6 e 7. A seguir, apresentamos o Quadro 3 e o0

Quadro 4, referentes aos fragmentos analisados do Grupo 1 e do Grupo 2:

Quadro 3 — Fragmentos Analisados do Grupo 1

REUNIAO | PARTICIPANTES TEMATICAS TURNOS
1 Carolina, Vera, Cla- Implicagdes 317-331,
FRAGMENTO 1 (28/04/95) ra, Amella, S“Via, pessoais e sociais | 336-371
Beatriz e Tereza da DM
4 Carolina, Carmem, Implicagdes 58-66, 72-75, 77-78,
FRAGMENTO 2 (23/06/95) Milton, Amélia e pessoais e sociais 80-93, 97'102,
Tereza da DM 133-139, 421-425
6 Carolina, Amélia, Implicagdes 185-193, 196-197,
FRAGMENTO 3 (22/09/95) Milton, Beatriz e pessoais e sociais | 202-206
Tereza da DM
6 Carolina, Amélia, Implicagdes 246-264
FRAGMENTO 4 (22/09/95) Milton, Beatriz e pessoais € sociais
Tereza da DM
6 Carolina, Amélia, Implicagdes 292, 308-321, 324-326,
Milton, Beatriz e pessoais e sociais | 330-333, 339-361, 364
FRAGMENTO 5 22/09/95 ’ ’ ’ ’
( ) Tereza da DM 366, 372, 381-402
7 Ruth, Clara, Amélia, Implicagdes 896-916, 930-963,
FRAGMENTO 6 (24/11/95) Carolina, Carmem, pessoais e sociais | 982-984, 986-988
Vera, Silvia, Beatriz da DM
e Tereza.
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Quadro 4 — Fragmentos Analisados do Grupo 2

Marina e Léa

REUNIAO | PARTICIPANTES TEMATICAS TURNOS
2 Elena, Samanta, Cleo- Independéncia 16-29
FRAGMENTO 1 | (05/04/95) | Mice, Ana Maria, Marta,
Marina e Léa
2 Elena, Samanta, Cleo- Trabalho 72-100,
FRAGMENTO 2 | (05/04/95) | Nice, Ana Maria, Marta, 102
Marina e Léa
3 Marta, Elena, Samanta, | Sexualidade 341-364
FRAGMENTO 3 (10/05/95) Ana Maria, Marina e Léa
4 Samanta, Elena, Marta, | Sexualidade 160-167,
Cassia, Ana Maria 170-174, 177
FRAGMENTO 4 24/05/95 ’ ’ ' '
( ) Claudia, Marina e Léa 182-201, 204
6 Claudia, Elena e Marina | Implicacbes pessoais 130-144,
FRAGMENTO 5 (08/11/95) e sociais da DM 146-169
7 Simone, Elena, Saman- | Sexualidade 136-140,143,
ta, Ana Maria, Claudia 146, 149-150
FRAGMENTO 6 06/12/95 ’ ’ , , ’
( ) Marina e Léa 157,159-160
7 Simone, Elena, Saman- | Implicagbes pessoais 646-653,
ta, Ana Maria, Claudia, e sociais da -
FRAGMENTO 7 (06/12/95) Ana Maria, Claudi iais da DM 655-658

Os fragmentos foram construidos recortando-se trechos dos dialogos ocorridos
nas reunides, sendo que alguns turnos nos quais os interlocutores abordavam questées
paralelas foram excluidos; desta forma, a sequéncia dos turnos pode aparecer de modo
interrompido em alguns fragmentos. Esta op¢cao metodolégica na construgéo dos dados
foi feita com o intuito principal de mantermos o significado da tematica abordada em
cada fragmento, cuja analise envolveu a identificagcdo das concepgdes a respeito da

deficiéncia, que aparecem de modo explicito ou subjacente a discussdo das tematicas.

De modo mais especifico, a andlise envolveu a identificagdo e caracterizagéo das:

Concepgoes recorrentes;

Concepcdes que se alteraram.
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Concepgdes comuns aos participantes das reunides;

Concepcodes individuais de cada um dos participantes;




Além disso, pautando-nos em Bakhtin (1995,1997) e Vion (1992), procuramos
examinar como se desenvolveram as argumentag¢des de cada interlocutor ao longo dos
fragmentos analisados. De que modo os varios discursos dos diferentes participantes
da reunido refletiam suas posi¢cdes e lugares, e em que medida a assimetria de posi-
¢des entre pais e profissionais podia influenciar a construgcao de sentidos que ocorriam
durante as interlocugbes, bem como o posicionamento individual. Pretendeu-se tam-
bém, examinar como ocorria a construgdo dos sentidos em parceria e se havia diferen-
tes sentidos, ou seja, uma polissemia num mesmo texto. Além disso, era de interesse
verificar como os falantes estavam fazendo uso da lingua, com os lapsos, entrelinhas,
sentidos desfeitos e reconstruidos, e como, levando-se em conta um contexto ideoldgi-
co, havia a possibilidade de compreensao e de reconstru¢cado do que estava sendo fala-
do.
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CONCEPCOES DA

DEFICIENCIA MENTAL

“Para alguns de nés, ter sindrome de Down é uma
coisa simples, nés nos gostamos, nos achamos boni-
tos, nés temos fé e queremos ser mais bonitos. Nés
temos sentimentos: saudades, vontades, tristezas,
desejos de namorar, ter um trabalho, uma familia e
nés vamos lutar por isso. N6s vamos lutar pelo direi-
to ao amor, para que as pessoas acreditem que sa-
bemos escolher nossos namorados e as coisas que

queremos. N6és vamos lutar pelos nossos direitos.”

( Trecho do texto elaborado por um Grupo de Jovens e
Adultos com sindrome de Down durante o Il Congresso
Brasileiro e | Encontro Latino Americano sobre Sindrome
de Down).
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Para podermos compreender como as concepgdes sobre a deficiéncia mental e
sobre o sujeito deficiente foram sendo construidas pelos pais e profissionais no decorrer
das reunides, vamos discutir, conforme apontado anteriormente, como os sentidos fo-
ram elaborados pelos interlocutores nos fragmentos selecionados de cada um dos gru-
pos, levando em conta as argumentagcdes e 0s papeéis sociais de cada um, quais as
concepgdes predominantes, bem como as que foram evitadas durante as sucessivas
reunides. Para proceder tal discussdo vamos apresentar cada fragmento, conforme

transcrito, e a seguir a analise dos aspectos pertinentes. Iniciaremos com o Grupo 1.

GRUPO 1

Em relagdo a esse grupo, todos os fragmentos selecionados foram relativos a
mesma tematica, “implicacdes pessoais e sociais da deficiéncia mental’, em decorrén-
cia do fato de ser nesta tematica que mais foram abordadas as concepgdes da deficién-
cia. Isto ndo significa que outras tematicas ndo tenham também sido discutidas, mas

esta foi a que se mostrou mais adequada para atingirmos os objetivos propostos.
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FRAGMENTO 1

Tematica: implicagcdes pessoais e sociais da deficiéncia mental

O grupo esta conversando sobre o preconceito em relagéo a SD.

Carolina: Nao, ih! Sei la. Eu, as vezes, eu acho que (siléncio)... eu espero muito
de mim, eu nao sei.

Amélia: Ou espera muito dele também.

Beatriz (prof.): Mas o que doi mais, quando vocé vé que ele ndo consegue fazer
alguma coisa, ou quando vocé vé que os outros...?

Amélia: Discriminam...

Beatriz (prof.): ...que os outros olham ele como deficiente? O que doi mais pra
vocé, é quando vocé pensa?

Carolina: Ndo, quando ele ndo consegue fazer, porque esse problema de olhar
diferente, assim, eu ndo tive muito até hoje, né.

Beatriz (prof.): Ah! Ta.

Amélia: Gragas a Deus, o Miguel...

Carolina: O Mauro estudou em escolinha regular, nunca tive, sabe. Sempre parti-
cipou de tudo, dos aniversarios era convidado, estava |a, tudo. Mas eu acho que é
mesmo assim por ele ndo conseguir certas coisas que eu gostaria que ele conse-
guisse.

Beatriz (prof.): Ta. Vocé tem uma expectativa mais alta.

Amélia: Expectativa dela...

Tereza (prof.): E, e pra ele como é que vocé acha que é?

falas ininteligiveis

Tereza (prof.): E pra vocé mesma entdo que...

Amélia: E pra ela, é.

Beatriz (prof.): Eles, as vezes, nem percebem.

Carolina: Ih! Ontem mesmo, na clinica, eu fui levar ele na fono, entdo tinha uma
mae la que tem uma menininha, ela tem, eu nao sei o que a menina tem, s6 tem
(palavra ininteligivel)... ela esta fazendo, tem um probleminha Ia que ela faz fono e
faz fisio, né. Entdo, a mae estava falando pra mim assim: "— Mas, o que é que é o
problema do Mauro mesmo, né?" Eu falei: “— Ele tem SD". Ela falou: "- Mas eu
nédo vejo ele com SD, né". Eu sei que ele estda bem em relacdo a SD. Mas, pra
mim ainda € pouco, eu queria que ele estivesse melhor ainda.

Beatriz (prof.): Sei.

Carolina: Porque eu tenho feito o possivel e estou fazendo o impossivel, s6 que o
impossivel demora mais um pouco, né? Pra ver, eu quero ver ele podendo pegar
um Onibus sozinho, sabe. Porque eu, quando eu ndo estiver mais aqui (chorou),
quero ver esse menino...

Amélia: Nao fica nessa expectativa ndo, bem, porque o papai do céu sabe o que
faz... ela vai, vai viver muito ainda pra esse Mauro...
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Beatriz (prof.): Mas eu acho que é importante vocé pensar nisso, embora seja
doido mesmo.

Amélia: E.

Beatriz (prof.): Né, vocé esta pensando no futuro e acho que isso € muito doido.
Mas isso acontece com todos os pais e todas as méaes, acho que pra vocés a coi-
sa fica mais séria porque o processo € mais longo, né? Quer dizer, pra ele poder
aprender a andar de Onibus, pra ele aprender a se virar, o processo € mais demo-
rado.

Amélia: Mais demorado.

Beatriz (prof.): Mas é importante isso, eu acho.

Amélia: Eles aprendem, eles aprendem.

Beatriz (prof.): Isso que vocé esta colocando, que vocé esta sentindo porque vo-
cé ja esta preocupada com uma coisa fundamental pra ele.

Carolina: E, no préprio comeco, o pediatra falava pra mim: “— Assim, vocé sofre
por tabela, por antecipagdo, vocés ndo sabem o que que ele vai consequir”.
Beatriz (prof.): Mas é importante vocé ir pensando e construindo e fazendo tudo
pra que ele consiga tomar o 6nibus, tem que ser por ai mesmo...

Clara: Nao, agora isso de quanto ao futuro da criangca com SD, as vezes, eu me
pego la no fundo pensando, ....

Amélia: Mas todas nés.

Clara: Quando eu morrer, o que que vai ser da Cintia?

Amélia: Todas nés, todas nos...

Beatriz (prof.): E

falas ininteligiveis

Clara: Essa preocupacéo nao tem...

Carolina: E ainda o outro esta la... (referindo-se aos irmaos dos adolescentes com
SD)

Beatriz (prof.): O outro tem condigdes de se virar.

Clara: Esta Ia, esta namorando, ja se vira, se troca, sai...

Carolina: Pois é, ainda a Cintia tem os irmaos, né?

Clara: A mae, a mée, o pai...mas sera que os irmaos vao cuidar como a gente?
Eu acredito que néo.

Silvia: Eu também nao.

falas ininteligiveis

Carolina: Mesmo que vocé nao tenha que colocar, sempre tem um irmao que po-
de dar uma olhada, ajudar. Porque assim, financeiramente, eu ndo me preocupo,
porque se um dia a gente faltar, de grana ele fica bem. Mas, e sabe administrar?
falas ininteligiveis

Beatriz (prof.): E. E o afeto, né?

Carolina: Nao é?

Beatriz (prof.): E, ndo &, e a relagdo afetiva? Isso é que & hiper importante, né?
Amélia: Ai gente, eu tenho uma fé tdo grande, eu acho que da tudo certo.

Clara: Ah! Nao é.

Amélia: Eu acho que ninguém vai morrer na véspera (risos), eu acho que, sério,
ninguém fica ... e outra coisa, nés ndo podemos ficar pensando que nés somos in-
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substituiveis porque nés ndo somos. O mundo vai continuar girando, sabe, tudo
vai continuar.

368. Clara: Ah! Mas eu acho que... sera que os outros vao ter esse amor com nossos
filhos? Eu acredito que nao.
falas ininteligiveis

369. Amélia: Escuta, mas ele vai sobreviver, com certeza, ele vai sobreviver, com cer-
teza...

370. Carolina: Em relagdo ao meu filho, eu falo sem medo de errar; eu vou ser insubs-
tituivel para ele.

371. Beatriz (prof.): Vocé se acha insubstituivel pra ele?

Podemos observar, examinando este fragmento, que durante a interlocugao, os
participantes vao construindo um sentido comum, que € o da expectativa quanto as ca-
pacidades de realizagao do sujeito deficiente mental. H4 um dos falantes, Carolina, que
conduz a tematica central e que, em parceria com os demais, vai articulando o que esta
sendo expresso, fazendo a escolha das palavras, ressignificando-as, buscando, através

de relatos e explicacdes, fazer-se entender.

Entremeada a discussao sobre a questdo da capacidade de realizagao da pes-
soa com deficiéncia mental, aparecem sentimentos de ansiedade quanto ao futuro do
filho e sentimentos de frustracdo diante do que ele nao consegue realizar. As maes re-
velam que se percebem desempenhando um papel quase absoluto na educacao e de-
senvolvimento desse filho, sem levar em conta a participacdo de outras pessoas nesse
processo, como podemos verificar nesse relato: “.. porque eu tenho feito o possivel e o
impossivel ... eu quero ver ele podendo pegar um 6nibus sozinho, sabe. Porque eu,
quando eu no estiver mais aqui (chorou) quero ver esse menino ...”. Aparece, além
disso, a idéia de serem insubstituiveis, como observamos no depoimento de Clara: “A
mae, o pai ... mas sera que 0s irmaos vao cuidar como a gente? Eu acredito que ndo”
ou no de Carolina: “Em relagdo ao meu filho, eu falo sem medo de errar, eu sou insubs-
tituivel para ele.”. Esta idéia de insubstituibilidade, embora pare¢a ser comum aos pais
durante a infancia dos filhos, tende a desaparecer a partir das experiéncias que pais e
filhos vao tendo com outras pessoas ao longo de suas vidas. Quanto aos pais de defici-
entes mentais, talvez pelas discriminagdes sociais que estes individuos enfrentem, tal

sentimento pode se tornar mais duradouro ou mesmo permanecer por toda a vida.
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Vale ressaltar que essa crenga de que ninguém cuidara dos filhos como eles,
vem ligada a concepcgao de que o filho ndo sera capaz de atingir a autonomia necessa-
ria para cuidar de si proprio e que, portanto, dependera sempre dos cuidados de al-
guém, como podemos ver na fala de Clara: “Quando eu morrer, o que vai ser da Cin-
tia?”. Em outros turnos, 338, 349 e 368, também aparece a preocupac¢ao quanto ao fu-
turo do filho. Supomos que uma das razdes que leva os pais a ndo acreditarem na au-
tonomia do filho deficiente mental decorra dos esteredtipos existentes no grupo social.
As dificuldades reais ocasionadas por essa deficiéncia acabam, desse modo, sendo

percebidas em funcdo desses esteredtipos.

A preocupacao desses pais com o futuro dos filhos € compreensivel ja que a
eles sao oferecidas menos oportunidades de aprendizagem e de desenvolvimento, ten-
do em vista que nossa sociedade estigmatiza os deficientes e ndo Ihes possibilita auto-
nomia, independéncia e formas de se auto-sustentar. Este fato acaba por provocar nos
pais o receio quanto ao futuro dos filhos. Disso talvez decorram as incertezas e ansie-
dades diante das dificuldades dessas criancas, como enfatiza Carolina: “...sempre parti-
cipou de tudo... mas eu acho que é mesmo assim por ele ndo conseguir certas coisas

L N3

que eu gostaria que ele conseguisse...” “...Mas, para mim ainda é pouco, eu queria que

L 1]

ele estivesse melhor ainda...” “...quero ver ele podendo pegar um 6nibus sozinho...”.

Amélia tenta amenizar a angustia de Carolina e das outras maes, atribuindo um
outro significado para a problematica da auséncia dos pais. E um significado de cunho
religioso, traduzido por “Deus ndo os deixaria desamparados”, que elimina ou minimiza
a responsabilidade da familia e da sociedade quanto ao destino dos individuos. Traduz
uma concepgao, presente ainda neste final de século: a de que o estado nao tem res-
ponsabilidade pelos seus cidaddos; o modo de vida de cada um nao € decorrente das
possibilidades de educacao que Ihe sédo oferecidas, mas sim de um “destino”, de uma
‘instancia superior”, o que aparece em: “N&o fica nessa expectativa ndo, bem, porque o
papai do céu sabe o que faz”; ou “Ai, gente, eu tenho uma fé tao grande, eu acho que

tudo da certo”, “...ninguém vai morrer de véspera” ou “ele vai sobreviver com certeza’,

dito por Amélia.
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Porém, este sentido ndo tem repercussdo no grupo, ja que as demais maes
presentes ndo dao continuidade as argumentagdes dessa mae, nao levando em conta o
que ela fala e a angustia sentida pelo futuro dos filhos parece n&o ficar nem um pouco
amenizada por essas explicagdes, como observamos nos questionamentos de Clara:
“Ah! Mas eu acho que... sera que 0s outros vao ter esse amor com nossos filhos? Eu
acredito que ndo”, ou de Carolina: “Em relagdo ao meu filho, eu falo sem medo de errar;

eu vou ser insubstituivel para ele”.

O fato das mées falarem das angustias em relagao ao futuro do filho deficiente
e ao mesmo tempo tracarem metas para sua autonomia, como, por exemplo, andar de
Onibus sozinho, indica, de um lado, o desejo que ele conquiste uma independéncia e de
outro, a consciéncia da dificuldade frente a essa possibilidade. A fala de Carolina é bas-
tante reveladora dessa ambivaléncia: “Pra ver, eu quero poder ver ele podendo pegar
um 6nibus sozinho, sabe. Porque eu, quando eu néo estiver mais aqui (chorou), quero
ver esse menino...”. Esse desejo entremeado com 0 medo que isto nao se realize gera
na mae uma angustia revelada pelo seu choro. O receio que a mae apresenta é prova-
velmente decorrente da concepgéo que ela tem introjetada de que ele ndo conseguira
essa habilidade, em fungado, de um lado, dos esteredtipos presentes no grupo social e,
de outro, das dificuldades que ela efetivamente percebe no filho e que vem identificando
ao longo do seu desenvolvimento. Entretanto, como ja apontado, tais dificuldades cer-
tamente estdo ampliadas e fortalecidas por esses estereétipos. Assim, se essa mae
tiver esse medo muito enraizado, provavelmente sua relagdo com o filho sera alterada e
as possibilidades dele conseguir a autonomia para “andar de énibus sozinho” sera difi-

cultada. Ele mesmo acabara por ndo acreditar em suas possibilidades.

Para explicitar a angustia diante da incapacidade do filho, Carolina usa em sua
argumentagao explicagdes de outros interlocutores que participaram de sua historia de
vida, como forma de ir construindo o sentido atual, isto €, faz uso das “vozes” de outros
(Bakhtin, 1995). Por exemplo, retoma a fala do pediatra de seu filho, quando este ainda

“

era bebé: “..— Assim, vocé sofre por tabela, por antecipagdo, vocés ndo sabem o que
ele vai conseguir...”. Acreditamos ser desta forma que constituimos nossos sentidos e

concepgdes. Em relagcdo a essa mae, € possivel que ela repita a fala do médico como
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forma de minimizar sua angustia ao perceber alguma dificuldade do filho. Isto estaria
relacionado a representagao que se faz do conhecimento médico em nossa sociedade,
isto €, a “voz” do médico influencia a mae na elaboracédo do sentido que ela vai constru-
indo sobre as possibilidades do filho e sobre a deficiéncia mental, tendo em vista que a
palavra do médico, profissional com um status especial em nossa sociedade, é bastante
significativa para as concepc¢des e significados que sao construidos, muitas vezes mar-
cando de um modo constitutivo o destino de outros individuos. Como foi apontado por
Conti (1998), a palavra do médico pode ser fundamental no vinculo e na interagdo que

vao sendo estabelecidos entre pais e filhos.

Pudemos observar, ainda, pelas argumentagdes de Carolina, que ela nao acre-
dita que o filho deficiente tenha sido discriminado pelos grupos sociais com os quais
teve contato ao longo de seu desenvolvimento. Entretanto, parece que ela n&o se da
conta de que suas exigéncias quanto as realizagdes do filho e por consequéncia suas
frustragdes diante do que ele ndo consegue, sdo decorrentes das exigéncias e expecta-
tivas sociais, muitas vezes reveladas nas discriminag¢des enfrentadas por esse filho. Ela

espera dele o que é socialmente esperado em termos de competéncia.

A expectativa alta dessa mae em relagédo ao filho € recorrente, como veremos
em outros fragmentos aqui analisados ou que vimos em outros nao selecionados para
analise. Ela mesma se mostra e se diz frustrada pelo que o0 menino ndo consegue reali-
zar e, a0 mesmo tempo, sente-se incomodada por ter essa exigéncia e para tentar mi-
nimiza-la usa argumentos de outras pessoas, com quem ja discutiu a questdo do de-
sempenho do filho: “Ela falou: — Mas eu néo vejo ele com SD, né?” - turno 336, ou co-
mo no exemplo em que reponde a indagacgao da profissional Beatriz dizendo que o que
déi mais é o fato dele ndo conseguir realizar algo esperado por ela: “..Ndo, quando ele

nao consegue fazer....” - turno 322.

Entretanto, vale destacar que é importante que essa mae possa esperar mais
em termos das realizagdes do filho porque, dessa forma, oportunidades de desenvolvi-
mento podem estar sendo oferecidas a ele. E importante também que possa falar sobre

0 que espera e sobre suas frustragbes diante do que o garoto ndo consegue realizar,
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pois € assim que seus sentimentos e significagdes em relagéo a isso vao aflorando a

consciéncia e vao sendo reelaborados.

Beatriz, em varios momentos, assumindo seu papel, procura apontar para essa
mae os seus sentimentos. De seu ‘lugar” de profissional, procura criar condi¢des para
que Carolina fale de suas expectativas, do que gostaria que seu filho fosse capaz de
realizar e assim dar novo significado a esse sentimento. Beatriz e maes ocupam papéis
sociais diferentes, definidos nas diversas formas de interagcao verbal e que interferem
na reelaboracdo das concepgodes dos interlocutores. Podemos ver isso na fala da pro-
fissional nos turnos 342, 346 e 348, nos quais ressalta a importancia de se discutir e
pensar sobre como tentar oferecer a crianga e ao jovem deficiente possibilidades de
independéncia e autonomia. E que, embora em um processo mais demorado de apren-
dizagem, isto € possivel e se faz necessario. As mées vao, em eco, retomando a fala da

profissional (vide turnos 345 e 347).

Entretanto, um sentido introduzido pela profissional Tereza nao teve continuida-
de nas discussdes dessa reunido. Ela havia questionado Carolina a respeito do senti-
mento do filho em relacido as suas dificuldades, isto €, se ele se sentia frustrado quando
nao conseguia realizar algo. Tal sentido foi interrompido apds alguns turnos ininteligi-
veis (vide turnos 328 a 331). E possivel supor que a mae possa estar evitando discutir
sobre a consciéncia da crianga diante do fato de ser discriminada ou identificada por
suas diferencas, uma vez que parece ser dificil para ela discutir e reconhecer a percep-

¢ao que o filho possa ter da prépria deficiéncia.

Um outro sentido, introduzido por Beatriz, de que mais do que o amparo finan-
ceiro, as pessoas deficientes precisam de afeto e de contato social, também fica sem
continuidade (turnos 362 e 364). Assim, ha sentidos predominantes durante as intera-
¢des verbais e outros que escapam, provavelmente porque esses ultimos ou nao sao
comuns ao grupo ou sao dificeis de ser enfrentados como, por exemplo, discutir sobre a

consciéncia do filho em relagao a propria deficiéncia mental.

Resumindo, os pais, muitas vezes, podem atribuir um papel praticamente abso-

luto na educacao dos filhos, minimizando o papel das outras pessoas nesse processo.
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Assim, a concepgao subjacente é a de que os pais parecem nao acreditar na capacida-
de do filho deficiente mental de desenvolver autonomia e independéncia para cuidar de
si proprio. Provavelmente os pais constroem a concepgéo, as expectativas e os desejos
quanto as realizagdes dos filhos como reflexo dos do grupo social, os quais podem ser
identificados nas “vozes” ouvidas nesse fragmento que, em ultima instancia, é um refle-
X0 das “vozes sociais”. Isto pode ser identificado ao tomarmos os significados construi-
dos pelos interlocutores deste grupo (pais e profissionais) que reorganizam as “vozes
sociais”, muitas vezes contraditorias, inacabadas, interrompidas, como a do médico ou

de outros sujeitos das relagdes desses pais e dessas profissionais.

Essa ultimas discutem com os pais a importancia de se oferecer oportunidades
para que os individuos deficientes mentais consigam autonomia, demonstrando uma
concepcao de que isso € possivel. Na fala das profissionais fica traduzida a posicao que

ocupam e, com isto, o discurso que veicula neste papel social.

Outro fato relevante é que sentidos de dificil enfrentamento para os pais foram
silenciados neste fragmento. Estes sentidos poderiam ter sido retomados pelas profis-

sionais; o0 que nao ocorreu porque também para elas eram de dificil enfrentamento.

Parece-nos entretanto que apesar de nao acreditarem na capacidade de inde-
pendéncia do filho, os pais estdo discutindo suas crengas, bem como suas angustias e
frustragdes, ao revelarem o desejo de que os filhos sejam independentes e autbnomos
(vide turnos 336 e 338). Assim, vemos a ambivaléncia e polissemia que s&o proprias da
linguagem e do ser humano: embora, muitas vezes, desejemos algo, ao mesmo tempo
revelamos nossa descrenga em relagao a isso pela linguagem, pelas palavras usadas
ou evitadas ou pelos relatos que fazemos. Os pais, a0 mesmo tempo em que demons-
tram o desejo e a expectativa que os filhos realizem atos independentes, conquistando

autonomia, também revelam descrencga nessas possibilidades de realizagoes.
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FRAGMENTO 2

Tematica: Implicagdes pessoais e sociais da deficiéncia mental.

O grupo esta discutindo a respeito da adolescéncia do deficiente mental e da

consciéncia que alguns jovens possam ter de suas dificuldades. Além disso, uma das

profissionais esta explicando que as sugestbes dadas por elas sobre a independéncia

das criangas é decorrente das discussdes feitas com outro grupo de pais.

58.

59.
60.
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80.
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Carolina: Sera que nao chega um ponto assim deles mesmo terem um pouco
de...de complexo, né? Porque olha...

Carmem: Eles sabem do problema deles, né?

Carolina: E. O Mauro, segunda-feira, vai na natagdo e da natagdo vai direto pra
computacao. Entao, as vezes, eles puseram muito cloro na piscina, e ele fica tudo
vermelho aqui (apontando para o olho), ou chorando mesmo, chorando muito, as-
sim esconde assim do lado. Mas nao é chorando, ele ndo aguenta, doi os olhos
dele, ele fala que déi... Sabe o que ele falou pra mim?

Tereza (prof.): Ahm?

Carolina: Comecou o olho dele tremer, ele falou que ele nao ia entrar porque os
coleguinhas ia rir dele.

Tereza (prof.): Porque ele estava chorando.

Carolina: E. Ele ndo estava chorando, mas as criancas iam pensar que estava.
Tereza (prof.): Ahm, ahm!

Carolina: Né, entao ele falou que néo ia entrar porque os amigos iam rir dele.

Tereza (prof.): Entdo uma coisa. Vocés acham que o adolescente pode estar se

fechando € pela consciéncia que ele tem, ndo €7 (consciéncia de ter SD)
Carmem: Eu acho...

Milton: E, porque...

Carmem: Sabe, porque a Samanta (mée de uma adolescente com SD, Maria)
estava falando que ela foi numa festa, sabe. E a Maria comecgou a dancar, sabe, e
apareceu um cara e eu acho que estava meio bébado, que a Samanta falou que
ele nem estava aguentando parar de pé, e ficou, ficou assim...

Carmem: E disse que ficou encarando a Maria dangar.
Tereza (prof.): A Maria € bonitinha, né, e se o cara ja estava meio bébado, ele
pode muito bem ter se ...

Carmem: Ai a, a Samanta ficou olhando feio, pro cara se tocar...

Tereza (prof.): E...

Carmem: Até pra perceber que ela, né.... E o cara nada, nem se tocava, e a Sa-
manta puxava a Maria e a Maria ndo vinha, né, puxando... Ai a Samanta pegou e
deu um beliscédo nela, esta vendo o que ela fez, né? Pegou e puxou ela assim pelo
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braco, assim, apertou ela assim e tirou de perto do cara, né? E...e ... e dai a Maria
pegou e falou assim pra ela: — E, mas é por causa do meu problema que vocé fez
isso, né? Vocé vé? Ela sabe.

Tereza (prof.): Quer dizer, ela foi direto no ponto.

Carmem: Ela sabe, né, ela tem consciéncia, eles tém consciéncia que nem eu
acho que o Tadeu nao tem agora nessa idade; mas pelo que eu ja vi, assim, eles
vao chegando numa idade, assim, que eles vao tendo consciéncia, né?

Milton: Eu ndo sei se o Tadeu... a gente nao faz, ndo faz nada... vamos supor,
que recrimine; nada, né? Entendeu, o que um faz o outro faz também... (falando
em relagao ao tratamento dado a ele e aos irmaos)

Amélia: Nada que o discrimine no caso, né?

Milton: E, é isso!

Tereza (prof.): Entdo gente, essa € uma coisa muito interessante de vocé ter co-
mentado, porque eu fui na semana passada la pra Belo Horizonte num seminario
sobre SD... Tiveram algumas palestras de integracéo ...E realmente a posigao da
maioria das pessoas € de que eles deveriam, por exemplo, estar na escola co-
mum, participar. Agora eu vi um relato ... que a integracdo comecga dentro de ca-
sa... Inclusive, se desde pequeno o seu filho vai para varios lugares, vocé faz... faz
o seu filho ter contato com outras pessoas, participar, 0 que é a integragao, né?...
se a integracao era um adolescente de 14 anos estar num grupo de criancas de 7,
na escola comum, e passar os fins de semana sozinho em casa, ela deu esse tipo
de exemplo. Ou se integragédo era uma crianga de 7, ou adolescente de 14 ou um
adulto de 20 ter as mesmas atividades que uma outra pessoa da mesma idade de-
les ... se ele for um adulto que ele tenha possibilidades de algum meio de trabalho,
de remuneragao, de ter dever; entdo, se eu tenho trabalho, eu tenho que cumprir
horario, tenho que cumprir sabe... 0 que que é integragado, né? Ela questionou es-
se tipo de coisa e eu achei isso muito interessante sabe, pra gente pensar mesmo
e pra gente oferecer possibilidades....

Amélia: E, veja bem. A minha atitude desde que o Miguel nasceu foi a seguinte,
se eu discrimina-lo, todo mundo vai discrimina-lo também. Se eu encarar, se eu
achar que esse meu filho é feio, todo mundo vai discrimina-lo. Eu acho, sabe; falei,
entao...

Carolina: Se depender disso...

Amélia: Toda minha vida...

Carolina: Ninguém vai discriminar o Mauro. (risos)

Amélia: Nem achar ele feio...

Carolina: Olha, desde que o Mauro nasceu, gente, eu ndo tenho empregada por-
que nao da, eu gasto meu dinheiro tudo com ele....

Tereza (prof.): Tudo pra ele, certo?

Carolina: Eu gasto tudo com ele...

Milton: Mas é assim mesmo.

Amélia: Agora, ndo exagera muito também, faz favor, ele € um ser humano co-
mum, ele tem as repressodes dele também, mas sendo...
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133.

134.
135.

136.

137.

138.
139.

421.

422.

423.
424

425.

Carolina: Nao, ndo, mas nao é isso, eu concordo com iSsO porque eu respeito os
limites do meu filho...

Tereza (prof.): Entdo, né? Mas aquela questdo também assim, né, eu acho tam-
bém que quando a crianga € menor é mais facil da gente fazer as coisas juntos,
mas quando entra na adolescéncia, no caso que vocé contou, as vezes é dificil
também, né, seu filho esta fazendo alguma coisa que... que... que socialmente as
pessoas nao entendem muito, que pra vocé esta dificil, né ... e, ai fica dificil o re-
lacionamento com o filho no momento.

Milton: Que nem vocé estava falando...

Tereza (prof.): O olhar do outro € muito complicado, né? Alguém olhando pro seu
filho...

Carmem: A Samanta, que dava impressao assim, pra ela, que o rapaz estava
pensando que a Maria estava dangando pra ele, sei la 0 que ela pensou, ela disse
que chamava a Maria, chamava a Maria, né?, € num, num...

Tereza (prof.): E pode ser que o rapaz estivesse interessado mesmo, € mocinha,
€ bonita. (comentarios)

Carmem: Ah! Mas vocé sabe como é que €, né? (risos)

Carolina: Ah!, E ja mocinha ...

... (a tematica desvia-se e retorna em turnos subsequentes)

Milton: E porque noto que o Tadeu, ele sai, participa de tudo, mas, quando tem
amigo do Marcelo (irmao sem SD) 14, ele fica um pouco separado....

Tereza (prof.): ... acho que ele mesmo sente, ndo é que o irm&o discrimine ele, ou
0 préprio amigo do irmao, ele mesmo...

Milton: Ele se isola...

Carmem: E com o amigo dele aqui da escola, ele é outro, ele é outro Tadeu... En-
tdo, eu acho que a gente tinha que reunir os pais procurar um...

Carolina: Porque eu acho que ele sente ... né, nas brincadeiras, nao é, eles se
entendem nas falas deles, na brincadeira dos outros...

Os pais estao discutindo sobre o fato do adolescente com SD comegar a ter

consciéncia sobre a prépria sindrome e sobre suas diferengas. Apontam que eles tém

visto que os jovens podem se isolar e parecem estar preocupados com o sofrimento

que passam a enfrentar. Assim, a concepgado presente € a de que a consciéncia da

prépria sindrome pode levar ao isolamento, como revela a fala de Carolina: “..entdo ele

falou que néo ia entrar porque os amigos iam rir dele..." ou Milton: “..porque noto que o

Tadeu, ele sai, participa de tudo, mas quando tem amigo do Marcelo (irmé&o sem SD) Ia,

ele fica um pouco separado...”

68



O sentido principal desse fragmento (o isolar-se em fungdo da consciéncia da
deficiéncia) esta sendo construido em unissono por todos os participantes, inclusive
pela profissional, que faz perguntas para entender o que esta sendo falado, faz um de-
poimento sobre o processo de integracao do deficiente e o que isso significa (turno 88)
e tenta introduzir na discussao a questao da percepc¢ao que o jovem deficiente pode ter
da propria deficiéncia (turno 72). Um dos pais, Milton, parece concordar com a coloca-
¢ao da profissional, mas esse sentido acaba nao tendo continuidade nas discussoes

posteriores.

Com respeito a questao da consciéncia sobre a propria diferenga, € interessan-
te observar que ao mesmo tempo em que os pais falam que os filhos, ainda criangas,
nao apresentam tal consciéncia, relatam fatos que indicam que ja percebem essa dife-
renca e que sofrem com ela (vide turnos 62, 421, 423 e 424). Parece que os pais é que
nao estdo percebendo ou ndo querem perceber os indicios que os filhos estdo forne-
cendo de que ja tém algum grau de consciéncia da deficiéncia/diferenca. Isto pode estar
relacionado ao fato de tentarem evitar que o filho sinta-se frustrado ou ao fato de tenta-
rem evitar as proprias frustragées, como podemos verificar nos turnos 60 e 62:
....Sabe o que ele falou pra mim? ....Comecgou o olho dele tremer, ele falou que ele néo
ia entrar porque os coleguinhas ia rir dele”, ou no turnos 421, 423 e 424: “E porque noto
que o Tadeu, ele sai, participa de tudo, mas quando tem amigo do Marcos (irm&o), ele

” “

fica um pouco separado...” “..ele se isola” , ou Carmem: “E com o amigo dele aqui da

”

escola ele ¢ outro, ele é outro Tadeu...” Para os pais reconhecerem que o filho ja se
percebe diferente e consequentemente discutirem com ele a respeito da deficién-
cia/diferenca, seria necessario que admitissem a deficiéncia para eles préprios e enfren-
tassem suas frustragdes diante do fato, o que provavelmente Ihes causaria sofrimento e

angustia.

Vale destacar, ainda, que apesar da profissional ndo ter questionado diretamen-
te a consciéncia que essas criangas ja demonstravam ter da diferenca, enfatiza o fato
de que o olhar do grupo social incomoda e que é por isso que a crianga pode se isolar,
0 que se observa na fala de Tereza: “O olhar do outro & muito complicado, né? Alguém

olhando pro seu filho” ou “....acho que ele sente, ndo é que o irmao discrimine, ou o
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proprio amigo do irmé&o, ele mesmo...” Entretanto, os pais nao deram continuidade ao
sentido colocado, talvez como forma de n&o discutir a questdao que provavelmente os
incomoda. E um sentido que ndo permanece ou que talvez tenha sido evitado. Ao apro-
fundar as discussdes em um dos sentidos introduzidos, desviando-se dos outros, os
pais estdo marcando seu posicionamento frente ao que é colocado pelas profissionais.
E importante constatarmos que as profissionais, apesar do lugar que ocupam nas reu-
nides e que poderia revelar relagbes assimétricas, nao tém, muitas vezes, suas opini-
oes preponderando. Sucupira (1981), em seu estudo sobre o relacionamento médico-
paciente, argumenta que os pacientes marcam pelo “siléncio” ou pela “desobediéncia
as prescricbes”, suas concepgoes e seu saber a respeito da propria doenga. Da mesma
forma, os pais tomam atitudes semelhantes ao elegerem os sentidos que gostariam que

tivessem continuidade nas reunioes.

Além disso, a discussao a respeito da importancia de se conversar com os fi-
Ihos sobre o fato de terem SD e as implicagbées das diferengas no grupo social, nao foi
feita pelos pais ou pelas profissionais neste momento da interlocugdo. Em relagcéo aos
pais, presumimos que isto possa estar relacionado a dificuldade em admitir a deficiéncia

do filho. Conversar com o filho sobre a deficiéncia implica primeiro admiti-la.

Outra concepgao que emerge € a de que se os pais aceitarem os filhos defici-
entes, a sociedade também os aceitara, como podemos verificar no relato de Amélia: “A
minha atitude desde que o Miguel nasceu foi a seguinte, se eu discrimina-lo, todo mun-
do vai discrimina-lo também. Se eu encarar, se eu achar que esse meu filho é feio, todo
mundo vai discrimina-lo...”. Esse tipo de colocag¢ao decorreu dos comentarios da profis-
sional a respeito do tema “inclusao” (turno 88). Ela argumenta que se os pais e a socie-
dade oferecessem possibilidades iguais as que s&o dadas as outras criangas, as chan-
ces de integragdo e de menor isolamento seriam maiores. Todavia, os pais ndo dao
continuidade ao sentido introduzido pela profissional, mas sim ao sentido de que se e-
les, pais, aceitarem os filhos, o grupo social também os aceitara. (vide turnos 88 a 93).
Observamos, ainda, que este sentido fica reiterado nos turnos seguintes (97 a 102),
quando Carolina afirma que todos os esforcos familiares e pessoais séo para que o filho

tenha todas as possibilidades para seu desenvolvimento.
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Assim, parece ficar revelado por parte dos pais, uma crenga, de certa forma um
pouco simplista, que sao eles que determinam a aceitagao/recusa dos filhos na socie-
dade e que também s&o eles que determinam as concepgodes a respeito da deficiéncia
mental presentes no grupo social. Eles parecem nao perceber a influéncia dupla: de um
lado é no grupo social ao qual pertencem que os pais vao construindo as concepgoes e
exigéncias que fazem com respeito as realizacbes dos filhos e, de outro, eles, junta-
mente com os grupos de contato, tém a possibilidade de fazer com que a sociedade
reveja concepgdes em relagdo aos deficientes mentais, ao discutirem questdes de dis-

criminacdo e ao mostrarem aquilo que esses individuos sao capazes de realizar.

Quanto as exigéncias de Carolina para o melhor desempenho do filho deficien-
te, somente Amélia questiona se nao estaria sendo exaustivo para a crianga. Neste ca-
so, Carolina explica-se dizendo respeitar os limites do filho. Vale apontar, no entanto,
que, se por um lado, pode ser positivo o fato de varias oportunidades estarem sendo
oferecidas a uma crianga deficiente, e com isso a idéia implicita de crenga em suas
possibilidades, por outro, revela a dificuldade em nao se aceitar suas limitagées, como
se nunca fosse suficiente aquilo que o filho é capaz de realizar. Parece haver uma ansi-
edade muito grande quanto aquilo que o filho deficiente ndo é capaz de fazer e que o
diferencia dos demais individuos. Este fato provavelmente decorre do que o grupo soci-
al exige quando do nascimento de uma crianga e em perspectiva ao seu futuro: que ela
seja “bela”, “inteligente”, “bem sucedida”, ‘produtiva”. Diante de um filho diferente, que
provavelmente ndo atenda tais exigéncias sociais, todo um esforco em manté-lo o mais
perto da normalidade sera efetuado por esses pais. E dessa exigéncia “produtiva” que
também decorrem os estigmas em relagao aos individuos tidos como diferentes (Goff-

man, 1988; Guhur, 1994).

Quanto ao caso relatado pelos pais sobre a adolescente com SD abordada por
um homem numa festa, a profissional argumenta que talvez este homem a estivesse
olhando com interesse (turnos 78 e 137), 0 que parece causar um estranhamento nos
pais, talvez pela garota so ter 13 ou 14 anos, ou quem sabe pelos estereotipos sociais
em relacao a deficiéncia, como se nao fosse possivel um homem estar achando uma

garota com SD bonita. Parece haver, por parte da profissional, diferentemente dos pais,
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uma crenca na possibilidade de relagdes afetivas para essa adolescente deficiente
mental, quando ela explicita que o rapaz podia estar interessado ou achando a jovem

bonita.

Vale apontar, por ultimo, que a fala dos pais revela como algumas situagées do
dia-a-dia permeiam a formacao da auto-imagem da crianga e do adolescente com SD
ou deficiente. Ele pode realmente ir se isolando do grupo social de sua idade a partir de
risos, olhares esquivos, modo diferente de ser tratado, tanto pelos pares, colegas de
mesma faixa etaria, como pela atitude dos pais e de outros adultos, como fica evidente
nas seguintes falas: “E dai a Maria pegou e falou assim pra ela: — E, mas é por causa
do meu problema que vocé fez isso, né?” ou “...Comegou o olho a tremer, ele falou que
ele no ia entrar porque os coleguinhas ia rir dele.” De acordo com Vigotski (1989) é no
grupo social que estao as possibilidades de aprendizagem, incluindo ai a formagao da
auto-imagem. Se o grupo social desacreditar na capacidade do sujeito deficiente e pas-
sar a trata-lo diferentemente — com risos, retirando-o de situagdes sociais comuns — sua
auto-imagem sera constituida em fungéo desse tipo de tratamento. Isso talvez explique,

pelo menos em parte, a tendéncia da crianga e do adolescente deficiente a se isolar.
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FRAGMENTO 3

Tematica: Implicagdes pessoais e sociais da deficiéncia mental.

Os interlocutores vém discutindo durante a reunido como se da a aprendizagem

e 0 quanto uma crianga pode aprender com o grupo de contato e com seus pares. Nes-

se momento, uma das maes aborda a questdo das limitagdes ou interrup¢des do de-

senvolvimento no deficiente mental.

185.

186.

187.
188.

189.

190.
191.
192.

193.

196.

197.

202.

Amélia: Eu tenho uma amiga que é psicéloga e ela disse pra mim que a mée de
excepcional deve esta preparada que o excepcional pode chegar um ano, um pe-
dacinho da vida que ele estaciona, e ele pode até regredir; essas coisas ja ouvi, ja
estudaram ... regresséo.

Beatriz (prof.): Olha, qualquer pessoa em qualquer momento da vida, por fatores
emocionais, por varias razdes, pode estacionar o desenvolvimento, ndo € sé o ex-
cepcional.

Amélia: Nao, oh, estaciona sim, oh, estaciona.

Beatriz (prof.): E, por exemplo, uma pessoa, vamos supor que ela sofre uma...
vamos imaginar um adolescente normal que esta estudando e que, de repente,
aconteceu uma coisa séria na vida ou um problema mais grave com a familia ou
com ele proprio, ele pode dar uma parada, ele pode, né, ter, as vezes, regressoes,
uma crianga, por exemplo, uma crianga pequena que tem la alguma coisa que a-
contece, ela pode regredir, dai pode voltar a fazer xixi na cama, né, as vezes, uma
crianga que ja passou a fase, ja esta controlando os esfincteres volta pra tras. Es-
sas coisas acontecem com toda crianga, eu nao acho que é caracteristica do ex-
cepcional ndo; nunca vi nada que colocasse como caracteristica do excepcional.
Amélia: E, eu também n3o, sabe, que tem essa possibilidade, mas eu nao quero
pensar nisso ndo, eu NAo posso pensar, sabe, ficar martirizando por uma coisa,
nao.

Tereza (prof.): E limite, eu acho uma coisa muito ruim da gente achar.

Beatriz (prof.): Eu também acho.

Tereza (prof.): Que qualquer pessoa vai chegar num limite e parar, eu acho que
no desenvolvimento nao existe isso. Desenvolvimento.

Beatriz (prof.): E é uma coisa tdo... o desenvolvimento de qualquer pessoa, é
uma coisa tao dinamica...

Tereza (prof.): Eu acho assim, que € uma coisa assim, na velhice, como tem na
velhice de qualquer ser humano, ele pode ter alguma doenca...
Beatriz (prof.): Sem duvida.

Tereza (prof.): Estdo dizendo que esse negdécio que o adulto também chegava e
nao tinha ... hoje em dia estdo vendo que néo é bem assim...
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203. Amélia: Mas ainda nao se pode colocar limites...

204. Tereza (prof.): A pessoa que, que continua usando o cérebro, continua desenvol-
vendo.

205. Amélia: Exatamente, continua desenvolvendo, sem duvida

206. Tereza (prof.): Entdo, porque com a pessoa excepcional...

Como podemos ver neste fragmento, uma das maes, Amélia, introduz a idéia
de que o deficiente mental pode chegar a um ponto do processo de desenvolvimento
em que sua inteligéncia estacione ou mesmo regrida. Essa questao € discutida apenas

pelas profissionais e essa méae. As profissionais refutam o sentido introduzido pela mae.

A concepcao introduzida por Amélia € a de que o individuo deficiente mental
tem uma inteligéncia limitada, que estacionaria em seu desenvolvimento e regrediria
apos uma certa idade. Embora, das maes, s6 Amélia fale sobre isso, esta € uma con-

cepcao presente em nossa cultura.

Observamos que durante sua argumentacédo, essa mae apresenta sentidos
ambiguos: em alguns momentos parece concordar com as profissionais, como ao falar:
“.. Mas ainda nao se pode colocar limites...” e, em outros, suas explicacdes sao exata-
mente o contrario, provavelmente ligadas a sua histéria de vida, ao seu conhecimento
de mundo e as concepg¢des de seu grupo social e profissional: “..Ndo, oh, estaciona

sim, oh, estaciona...”

Para introduzir este assunto, Amélia faz uso da “voz” de uma amiga, utilizando-
se inclusive da profissdo dessa amiga (psicéloga) como tentativa de legitimar sua ar-
gumentacgao, através do status que ela, pelo imaginario social, supde que essa profis-
sdo tenha ao se tratar da deficiéncia mental. Ao falar a profissdo da amiga, parece que-
rer marcar de que lugar estaria falando e que desse lugar poderia estar fazendo uma
afirmativa verdadeira e legitimada. Porém, as profissionais, e ai também do “lugar” que
ocupam na reunido, “do papel” que representam, argumentam tentando dissuadir essa
mae da concepgao de degeneragao da inteligéncia e do estacionamento do desenvol-
vimento do deficiente mental. Os demais pais presentes a reunido nao fazem nenhum

comentario sobre o que foi discutido, ndo emitindo nenhuma opinido. Perguntamo-nos
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se a razao para a auséncia de manifestacao dos outros pais nesse trecho da reuniao,
decorre do fato de concordarem com as profissionais, com a mae, do fato do assunto
nao lhes interessar ou ainda, da forma como as profissionais expuseram a questao, nao

Ihes permitindo nenhuma possibilidade de argumentacao.

O sentido predominante neste fragmento pode ser visto como um sentido evita-
do pelos outros pais ai presentes, tendo em vista 0 modo como foram encadeadas as
discussodes. Mais uma vez, é importante observarmos como os interlocutores vao cons-
truindo as argumentagdes, pela introducédo de topicos que julgam relevantes ou pelo

siléncio que manifesta uma discordancia.

A concepcéao de que o desenvolvimento do deficiente mental estaciona em al-
gum momento do processo, embora presente em nosso contexto cultural, ndo ocorreu
em nenhum outro momento das reuniées por nos analisadas nesse grupo de pais e

nem no outro grupo.
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FRAGMENTO 4

Tematica: Implicagdes pessoais e sociais da deficiéncia mental.

Carolina vem relatando um dialogo entre ela e uma mae cujo filho tem paralisia

cerebral.

246.

247.
248.
249.
250.
251.
252.

253.
254.

255.
256.
257.
258.

259.
260.

261.

262.
263.
264.

Carolina: Eu falei pra ela: — Olha, eu sei que o Mauro esta bem dentro dos limites
da SD, eu sei que o Mauro esta bem, eu reconhego né, eu falei ... mas, as vezes,
ainda, né, eu queria mais, né.

Amélia: Logico.

Milton: E légico.

Beatriz (prof.): A gente sempre quer mais de todos, né.

Carolina: Quer mais.

Amélia: Gragas a Deus (repetiu).

Beatriz (prof.): Qualquer jeito, ndo € verdade. (referindo-se que se espera mais
do deficiente mental)

Amélia: Gragas a Deus.

Carolina: Entado, ai ela falou, ai ndo (gaguejou), sei |a, pra ela é... o Mauro esta
em relacio ao filho dela como...

Milton: Normal.

Carolina: Eu vejo os meninos em relagdo ao Mauro, né.

Milton: E como uma pessoa normal pra ela, entendeu.

Carolina: Entdo... e ai ela ainda pegou, abragou o Mauro (riu), ela ficou encantada
com ele, né.

Beatriz (prof.): E (falas).

Carolina: E eu falei, falei pra ela: — Eu ndo durmo sem agradecer a Deus pelo
Mauro existir, por ele ser meu filho, e o problema dele ser esse e ndo outros piores
que eu ja vi nas clinicas. Porque desde que o Mauro nasceu eu s6 vivo de clini-
cas (riu) e vejo, e é, é dificil mesmo.

Amélia: E dificil, |4 perto de casa tem uma mocinha com 14 anos e eu n3o conhe-
¢o, ninguém conhece, porque os pais trancaram ela em casa, deve ser paralisia
cerebral, eles ndo conhecem o diagnostico da crianga, simplesmente ela esta 13,
vegetalzdo na cama, né ...

Beatriz (prof.): Nem anda?

Amélia: Nada, nao tem movimentos, ndo tem nada.

Beatriz (prof.): Nada.

Neste fragmento, pais e profissionais estdo discorrendo sobre a SD, comparan-

do-a as outras deficiéncias, como as causadas pela paralisia cerebral, e sobre as capa-
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cidades e possibilidades de cada individuo. Esta foi uma tematica bastante discutida

durante toda essa reunido.

O principal sentido deste fragmento é o da frustragdo de Carolina diante do que
o filho ndo é capaz de realizar, como verificamos em sua fala: “..Eu falei pra ela: — O-
lha, eu sei que o Mauro esta bem dentro dos limites da SD, eu sei que o Mauro esta
bem, eu reconhego né, eu falei ... mas, as vezes, ainda, né, eu queria mais, neé..., senti-
do recorrente durante as reunides, sentido ja identificado nos fragmentos analisados
anteriormente. Os outros pais ouvem o seu relato, compactuando com suas frustragoes
e, na tentativa de minimizar o sentimento dessa mae, fazem uso de uma argumentagao
comum em nossa cultura: de que ha outras deficiéncias ou sindromes mais graves que
a de seus filhos. Ao se reportar as outras deficiéncias, as dificuldades dos filhos pare-
cem minimizadas, como podemos verificar na fala de Carolina:”...e o problema dele ser

esse e hdo outros piores que eu ja vi nas clinicas...”, ou nos turnos 254, 255 e 256.

A participacao de Amélia e Milton durante esta discussao revela o quanto é difi-
cil para alguns pais se deixarem falar pela “voz” de outra mae (Carolina) sobre as limi-
tacdes e dificuldades dos proprios filhos. No entanto, é s ao nomear, discutir e enfren-
tar algumas “dores” e “dificuldades” que conseguimos rever e ressignificar nossas an-
gustias. Amélia e Milton, no entanto, parecem querer minimizar os sentimentos de Caro-
lina e ndo ajuda-la a enfrenta-los, como vemos na argumentagéo de Milton: “..E como

uma pessoa normal pra ela, entendeu.”, ou turno 261 e 263.

Ao minimizarem as dificuldades de individuos com SD, comparando-os a outras
patologias ou sindromes mais graves, fica revelado o quanto é dificil para os pais dis-
correrem a respeito da deficiéncia mental do filho, o quanto isso pode deixa-los frustra-

dos e como é penoso encarar o que o filho ndo é capaz de realizar.

O principal sentido que os pais constroem neste fragmento € o de explicitar de-
ficiéncias e dificuldades mais graves do que a de seus filhos, como forma de evitarem
frustracbes que teriam ao encarar e discutir a deficiéncia do proéprio filho, por isso a

comparagao com pessoas que apresentam limitagdes mais acentuadas. Subjacente a
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este sentido, podemos inferir que a concepgao que vem implicita € a da incapacidade,

tendo em vista que nunca é suficiente aquilo que o filho deficiente consegue realizar.
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FRAGMENTO 5:

Tematica: Implicagdes pessoais e sociais da deficiéncia mental.

O grupo esta discutindo a respeito da deficiéncia mental e discorrendo a respei-

to de pais que discriminam e isolam (escondem) os filhos por esse motivo. Relatam a

histéria de um filme sobre um individuo com SD rejeitado pelos pais e todas as dificul-

dades enfrentadas por ele.

292.

308.

309.
310.
311.
312.
313.
314.
315.

316.
317.
318.
319.
320.
321.
324.
325.
326.
330.
331.

332.
333.

Milton: Vocé ja assistiu o filme "Vem falar com o Jonathan", ja?

Carolina: ...a crianga nasceu e 0s pais nao aceitaram, nao tiveram estrutura pra
aceitar a crianca.

Beatriz (prof.): E, condigdo emocional mesmo.

Carolina: Entao eles deixaram internada, a criang¢a, numa instituicao.

Milton: O duro é assim, a crianga tinha problema de coracéo.

Carolina: E.

Milton: Certo, mas era s6 esse tipo de coisa.

Carolina: Era cardiaca.

Milton: E, cardiaca, entdo eles deixaram ela, ndo era nem clinica, era assim, uma
entidade de governo.

Tereza (prof.): A crianga com SD?

Carolina: E.

Milton: Entdo uma mulher se encantou por ele.

Carolina: Ja estava nessa altura com 6 anos, né?

Milton: E, se encantou por ele... e ele ja desde quando ela conheceu, ele era su-
per esperto, aquela coisa toda, né?

Carolina: Era uma voluntaria, né, que trabalhava la.

Milton: Mas ¢, foi assim, ela queria fazer, ela queria fazer a cirurgia, os pais n&o
autorizavam fazer a cirurgia.

Carolina: E eu chorei até o fim, a Carmem disse que chorou até, a Vera disse que
chorou ... (risos)

Milton: Mas chora mesmo.

Carolina: Eu sei que ela ficou naquilo, cuidando da crianga, depois os pai, 0s pais,
apesar de ndo aceitarem a crianga, ficaram com ciumes.

Milton: E, ficou.

Carolina: Né, n&o queria deixar...

Milton: Nao queria deixar e..., foi 0 maximo.
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Carolina: Ja estava, ja estava com 18, o mogo.

Milton: E.

Carolina: Quando eles foram, teve que entrar na justica pra conseguir permissao
pra operar.

Milton: Pra operar, ai ela pegou a guarda, entendeu, pegou a guarda.

Beatriz (prof.): Ah! Ela conseguiu.

Carolina: Na justica ela conseguiu e ficou fazendo parte da vida dela, né.

Milton: E ai, o fim acaba assim, acaba assim, eles no tribunal, ele ganhando a
causa, ai congela a imagem, ai entra o menino falando, acho que é ele.

Carolina: E ele, é.

Milton: E que ele estava trabalhando, estava namorando, entendeu, uma menina
também com SD, entendeu.

Carolina: E.

Milton: Esta nas mil maravilha.

Beatriz (prof.): Ele era SD?

Carolina: E, o mogo que trabalha € mesmo, é.

Beatriz (prof.): Ah! T4, SD.

Carolina: E um dia ele fugiu |a dessa clinica que ele estava né, Milton?

Milton: E.

Carolina: De bicicleta pra ir pra casa dele que era bem longe e os carro desvian-
do, né, e ele ia de bicicleta. O filme é triste, eu acho assim, tem um lado bem tris-
te, mas tem que ser aproveitado pela familia.

Milton: E vocé vé de tudo (repetiu) no filme, vocé ri, vocé chora, vocé faz de tudo.
Carolina: E.

Beatriz (prof.): Mas eu acho que esses filmes tém um papel social importante,
né?

Amélia: Muito importante.

Beatriz (prof.): Esses que vocés estao falando, eu estou lembrando agora aquele,
do “Meu pé esquerdo”.

Tereza (prof.): Vocés assistiram “Forest Gump”?

Tereza (prof.): E lindo!
Tereza (prof.): E lindo!

Beatriz (prof.): Mostra pra sociedade que eles podem, né, que sao pessoas que
tém um potencial, o problema é a gente conseguir desenvolver esse potencial, né.
Que nem eu estava falando...

Tereza (prof.): ... que as diferencas existem, mas que em cada um existem mil
possibilidades e que, por que néo ver esse lado da possibilidade?

Beatriz (prof.): E, na verdade, uma coisa que ligando, que vocé (dirigindo-se a
Amélia) comentou Ia no inicio, né, se eles estacionam, se eles regridem, eu acho
que a gente tem conhecimento maior, principalmente com SD, né?

Tereza (prof.): E, é.
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Beatriz (prof.): E sobre outras sindromes. Atualmente, a gente tem um conheci-
mento maior atual, muito recentemente.

Amélia: Recente, né.

Beatriz (prof.): Porque até pouco tempo, o que a gente conhecia, acreditava-se
que eles nao conseguiam fazer nada, eles ficavam, na verdade, praticamente co-
locados num, em instituigbes sem fazer nada, ndo eram estimulados e também e-
les n&o sobreviviam muito tempo, né.

Tereza (prof.): E.

Beatriz (prof.): Porque o aspecto de saude nao tinha tantos os recursos, né?
Milton: E, também nao cuidava, né, eles ndo cuidavam.

Tereza (prof.): Exatamente.

Beatriz (prof.): Nao tinha os recursos de cuidados cardiacos e tudo mais, agora
eles sobrevivem mais e as pessoas estao acreditando mais, né. Porque vocé Ve,
se pegar a literatura até uns 15, 20 anos atras, a gente que tinha la SD nao con-
segue aprender a ler e escrever, a gente sabe que nao € verdade.

Amélia: Nao é verdade.

Milton: Que né&o é verdade, né?

Beatriz (prof.): Hoje a concepg¢ao mudou, entdo eu acho que € uma questao de
concepgao mesmo.

Amélia: Concepcao.

Beatriz (prof.): Né, a gente tem que mudar a concepg¢ao das pessoas.

Amélia: E.

Beatriz (prof.): Acho que o filme é uma coisa 6tima pra mudar.

Amélia: E, sem duvida.

Beatriz (prof.): Né, o filme mexe.

Amélia: E.

Milton: O filme mexe.

Neste fragmento observamos que os pais discorrem sobre o filme de uma forma

bastante emotiva, transparecendo uma identificagdo com as conquistas alcancadas pe-

lo personagem, bem como discutem os preconceitos e discrimina¢des sofridos por ele.

Ha um sentido que também ja apareceu em fragmento anterior (“../a perto de casa tem

uma mocinha de 14 anos...os pais trancaram ela em casa...deve ter paralisia cere-

bral...simplesmente ela esta la, vegetalzdo na cama...” — fragmento 4, turno 261) e que

continua neste relato do filme: uma critica aos pais que nao “cuidam” do filho deficiente

mental. Ao falarem do filme, o que parece incomodar os pais da reunido € a rejei¢cao

dos pais do personagem que o abandonam em uma instituicido. E possivel que a rejei-
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¢ao observada no filme possa provocar conflitos quanto aos sentimentos que eles tém

em relacgao a deficiéncia do proprio filho.

Subjacente as criticas apresentadas pelos pais parece estar implicito o sentido
de que se deve amar e aceitar incondicionalmente o filho deficiente mental, traduzindo a
concepgao presente em nossa sociedade do amor absoluto pelos filhos. Além disso,
fica revelada a dificuldade em enfrentar a rejeicao pela deficiéncia, como se o fato de

nao aceitar a limitagao do filho, significasse ndo ama-lo.

Durante a discussdo, uma outra concepcado que transparece diz respeito as
possibilidades de realizacdo do deficiente mental, que vai até a de ser ator, como é o
caso do jovem com SD, que atuou na pelicula. Transparece, ainda, a idéia de que, além
da vida profissional o deficiente pode ter também uma vida afetiva bem sucedida:
estava trabalhando, estava namorando...”. E um dos momentos das reunides em que a
visdo sobre as possibilidades dos individuos com deficiéncia mental é vista de forma

bastante positiva. E um sentido partilhado tanto pelos pais quanto pelas profissionais.

Talvez pudéssemos discutir aqui a questao de como filmes, ao apresentarem a
deficiéncia e a realizagdo que os sujeitos por ela acometidos alcangam, podem propici-
ar, em relacédo a estes, uma expectativa social mais positiva. Estes filmes demonstram
um outro lugar social, uma outra pratica social possivel para os deficientes mentais e
isto certamente interfere nas concepg¢des que os pais e, porque nao dizer, os profissio-
nais possam ter. Nao € a toa que dentre os tantos sentidos veiculados nas reunides,

este tenha sido um dos mais positivos quanto as possibilidades dos deficientes mentais.

A profissional Beatriz comenta a respeito do papel social que filmes sobre defi-
cientes tém para que a sociedade passe a vé-los de outras maneiras, com as potencia-
lidades e capacidades de realizagdes que apresentam. Além disso, as profissionais dis-
cutem o avango médico-cientifico em relagdo ao conhecimento de algumas sindromes e
as expectativas de realizagdes de trabalhos pedagdgicos da ultima década. Embora os
pais participem dessa discussao, o fio condutor do sentido é feito principalmente pelas
profissionais (turnos 372, 382, 384, 386, 391, 394, 396 e 398). Os pais parecem ressal-

tar mais o aspecto emocional do filme relatado, que € bonito, que faz chorar, que mexe
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com os sentimentos, como observamos na fala de Carolina: “..E eu chorei até o fim, a
Carmem disse que chorou, a Vera disse que chorou...”, ou na de Milton: “Mas chora

mesmo...” .

Apesar de Tereza fazer um comentario de aspecto mais sentimental em relagao
a um outro filme do género (turnos 361, 364 e 366), a énfase dada pelos pais em rela-
¢ao ao apelo emotivo é muito mais significativa do que a das profissionais. Isto deve
estar relacionado, de um lado, ao papel social que cada um dos participantes das reu-
nides experenciam e, de outro, pela identificacdo que os pais podem estar tendo com
os personagens do filme. As profissionais podem também apresentar um discurso mais
tedrico, em funcgéo do lugar que ocupam nas reunides e por nao terem a experiéncia da

relagcdo com um filho deficiente, como os pais.

E importante verificarmos, também, como os falantes vao construindo suas ar-
gumentagdes e como a linguagem, muitas vezes, revela sentimentos ou sentidos
subentendidos, bem como revela o lugar social que cada um dos interlocutores ocupa,
com as representacdes e papeéis que esses lugares determinam. Esses pais, ao critica-
rem outros que de alguma forma rejeitam o filho deficiente ou sua deficiéncia, podem
estar evitando encarar e refletir sobre seus sentimentos de rejeicdo em relagao a defici-
éncia. Eles ndo se permitem rejeitar e sofrer com a deficiéncia do filho e assim camu-
flam este fato criticando outros pais e proclamando o amor incondicional que se deve
ter pelo filho deficiente mental. Incorporam a idéia de um amor absoluto como se isso

significasse ter que aceitar (e amar) as limitagdes.
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FRAGMENTO 6:

Tematica: implicagdes pessoais e sociais da deficiéncia mental.

O grupo esta conversando sobre o preconceito em relagéo a SD.

Vera: ...E saiu. Mas vai ser inevitavel; a situagao (falas) de sala de aula... eu nédo
sei, eu acho que a integracéo... isso aqui pra mim € uma coisa complicadérrima,
eu tenho até medo de falar nesse assunto porque eu ndo acredito, € 0 nosso tra-
balho de tentar a integracao, seria assim, pura abnegacéo, no sentido, no sentido
seguinte: a gente vai fazer, mas n&o vai ser para os nossos filhos, porque eu acho
que a educacao é cultura nacional entendeu, educagao de bergco, da pessoa res-
peitar a diferenga, respeitar o deficiente. Isso é geral, entdo, a gente esta aqui
dando o primeiro passo no sentido, se botar o seu filho l1a e aglentar o tranco de-
le...

Amélia: E mesmo

Vera: Se diferenciando das piores maneiras (falas), se vocé pensou assim...
Carmem: Discriminado...

Vera: Isso aqui, eu fazendo essa diferenga aqui, o outro seguinte fazendo de no-
VO...

Carmem: Vai ser...

Vera: Isso daqui a uns 200 anos vai trazer algum fruto, entdo vocé tem que deci-
dir...

Amélia: Também acho.

Vera: Se vocé quer participar disso dai em nome de uma coisa maior ou se vocé
nao quer...

Amélia: Porque eles viram bobo da corte, porque eles vao virar bobo da corte...
Vera: Nao necessariamente.

Carolina: Eu ndo acho assim.

Vera: N&o, nao acho assim, nao.

Amélia: Eu acho.

Carolina: Ser bobo da corte...

Vera: Mas, que € duro ver seu filho sendo discriminado, é. (falas) Bota seu filho na
escola X, com uns coleguinhas que foram la em casa no aniversario da Lais...
Carolina: Mas deixa eu te falar uma coisa, é, mas é essa discriminagao...

Vera: O José n&o conseguiria nem chegar nos brinquedos ...

Carolina: Ele vai encontrar em qualquer lugar que ele for...

Vera: Pois é.

Carolina: Nao é s6 na escola...

Carolina: Mas se nao for na escola vai ser no shopping, vai ser...
Amélia: Um outro problema; eu acho que...

Carolina: Vai ser na cidade...

Vera: Pelo menos no shopping ele vai estar perto de mim.
Beatriz (prof.): E pode ser brincando na pracinha.
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Carolina: Ja tem os outros amiguinhos dele que vai la em casa.

Beatriz (prof.): Porque veja...

Carolina: Né, eu sai muito com ele.

Tereza (prof.): Na aula de natagéo...

Carolina: Tem a natagao, tem a computacao...

Beatriz (prof.): Isso, entéo a integracdo ndo é s6 na escola, a escola &€ um local
favoravel, ndo sei se é totalmente favoravel, mas € um local que esta ai, disponi-
vel, né, pra isso, nem é tao favoravel ndo porque...

Vera: Isso que eu ia falar.

Beatriz (prof.): E, ndo é tao favoravel.

Vera: E dificil pros normais...

Beatriz (prof.): ...da crianca, eu acho, entao, precisa ver o que vocé quer quando
vocé fala nisso; o que vocé esta querendo atingir com o Mauro, quer dizer que ele
se relaciona com outras criangas, vocé pode programar isso de varios modos, que
isso acontega por exemplo ao brincar na pracinha, né, estou chutando algumas
coisas, visitar amigos, € no shopping, fazendo natagao...

Carolina: Isso ele ja faz, né?

Beatriz (prof.): Pois é, vocé esta querendo mais, né? (riu)

Carolina: Nao seria o (gaguejou) negocio que uma vizinha me falou, né? Eu néo
sei se seria bom ficar sendo discriminado na escola, seria mais uma... Como é que
se diz? Uma maneira dele ja ir aceitando isso.

Beatriz (prof.): Aceitar a discriminacao.

Carolina: E.

Carmem: Ah, eu acho que nao.

Amélia: Ah, nao!

Vera: Eu ndo quero que o José aceite, eu quero que ele xingue um por um.
Carmem: Ah, ndo, eu também nao acho.

Amélia: Eu também nao.

Carolina: Eu n&o acho, eu n&o quero que ele xingue, nao (falas).

Amélia: Eu quero que ele reaja.

Carolina: Eu ndo quero, eu prefiro eu xingar, eu prefiro xingar € modo de dizer.
(falas ao fundo)

Vera: Eu quero que ele se defenda, olha, o José no ultimo aniversario; eu fico as-
sim, 6, vocé acha que eu largo no aniversario, viro as costas e vou embora? Eu
ndo consigo nem me concentrar no que eu estou fazendo, imaginando como ele
esta na festa...

Clara: O que esta acontecendo com ele?

Vera: A disputa o tempo inteiro: — Vamos correr na frente dele...

Clara: E.

Carmem: E.

Vera: Eu fico assim em casa, mas eu fico. A ultima que eu deixei foi Ia no Capitu,
um barreiro desgragado, um monte de brinquedos do lado de fora, arvore, campo
de futebol... Como diz o outro, entreguei a Deus e fui embora, fui pra casa e voltei
no final da festa...
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982. Vera: Nao, eu cheguei 14, ele veio direto pra mim: — O menino me empurrou, o
outro puxou meu cabelo (risos), o outro bateu aqui em mim, 6, 6. Dai chamou o
Danilo, pro Danilo confirmar, o Danilo confirmou, ndo sei o que, imagina uma ses-
sao de enredeira pra mim; assim, completa. Ai eu falei: — Vocé quer ir embora? E
ele falou: — No. Virou e foi brincar do mesmo jeito, mas ele sabe o que esta acon-
tecendo com ele, sabe.

983. Carolina: Ah, sabe!

984. Vera: Agora, no dia que ele disser pra mim: — Quero ir embora. Eu pego e levo
entendeu. Entdo, pra mim é assim, pesei com ele, assim, do meu jeito: - Esta
gostoso aqui? — Esté. — E legal ficar aqui? — E. — Vocé quer brincar? — Quero...

986. Vera: E. Ele quis, entdo, tudo bem, ai eu vou e continuo deixando. Agora eu quero
ver no dia que ele falar pra mim que n&o esta legal; eu nem sei 0 que que eu vou
fazer. (risos) A minha primeira impressao € que eu cato e levo pra casa. (falas ao
fundo)

987. Tereza (prof.): Mas, Vera, qualquer crianga faz isso.

988. Vera: E.

A discussao neste fragmento inicia-se com a questado da inclusao do deficiente
mental, na qual parece vir revelada a concepcédo das maes de que a inclusdo escolar,
tal qual esta sendo realizada, ndo beneficiaria os proprios filhos e estes estariam ape-
nas preparando a sociedade para aceitar a integragdo social dos deficientes de gera-

¢coes futuras.

Ha ainda, a idéia de uma mae, Amélia, sobre o lugar que ela acredita que o de-
ficiente mental pode ocupar: o de “bobo da corte” nesse processo de inclusao escolar.
Esta expressao traduz o receio da mae de que o filho possa vir a ser ridicularizado, ou o
medo do preconceito que ele possa vir a sofrer no grupo social e que, muitas vezes, de
fato, ocorre. Este lugar foi vivenciado por esses sujeitos em momentos histéricos anteri-
ores ao nosso, e o medo dessa mae também pode ser explicado em fun¢ao desse lugar
que ocuparam historicamente. Entretanto, esse sentido ndo é partilhado pelos demais
participantes da reuniao e, assim, perde-se. O fato do grupo nao ter dado continuidade
a questao nos faz supor que talvez este seja mais um sentido dificil de ser enfrentado
pelos pais, tendo em vista que, muitas vezes, esta € uma situagao vivida por eles e que

causa muito sofrimento. Pode-se inferir, assim, que ha sentidos dificeis de serem elabo-
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rados pelos participantes das reunides, pois trazem a tona temas que provocam refle-

x0es delicadas e afetivamente custosas.

A tematica central que permeia todo esse fragmento diz respeito ao modo como
as criangas deficientes vao enfrentar situagcbées de discriminagdo. Algumas maes sao a
favor de que elas frequentem a escola regular desde pequenas e dessa forma ja pos-
sam ir aprendendo a lidar com as situag¢des de integragao e, portanto, de discriminagéo.
Outras apontam outros lugares nos quais estas situagdes também ocorrem, como pas-

seios, festas, natacéao, etc.

Embora admitindo que € necessario que os filhos aprendam a enfrentar situa-
¢bes discriminatérias, as maes exprimem o sofrimento que sentem ao verem seus filhos
expostos a tais situagdes como, por exemplo as de disputa, como na fala de Vera:
“..Mas que é duro ver seu filho sendo discriminado, é ...Botar seu filho na escola, com
uns coleguinhas da Lais ... o José ndo conseguia nem chegar perto dos brinquedos...”.
Dentre as maes, Vera parece ter um pouco mais de consciéncia dos seus sentimentos
e da necessidade de que seu filho enfrente situagdes nao habituais nas quais necessite
reagir diante de interagdes diversificadas, ja que mesmo com inseguranga e com sofri-
mento, deixa-o sozinho em locais desconhecidos, como fica revelado em seu relato: “..
Eu fico assim em casa, mas eu fico. A ultima que eu deixei foi la no Capitu, um barreiro
desgragado, um monte de brinquedos do lado de fora, arvore, campo de futebol... Como
diz o outro, entreguei a Deus e fui embora, fui pra casa e voltei no final da festa...”.

Outra fala dessa mae que revela a tentativa de permitir que o proprio filho tenha

£

a possibilidade de resolver situagdes conflitantes € a seguinte: “..Eu ndo quero que o
José aceite, eu quero que ele xingue um por um....”. Em contraposi¢ao, Carolina diz
preferir que o filho ndo reaja se for discriminado: “..Eu n&o quero, eu prefiro eu xingar,

”

xingar € modo de dizer...” Mais uma vez, Carolina explicita a concepgédo de que esta
em suas maos a protecao do filho. Entretanto, essa divergéncia de posi¢des ndo chega
a criar uma situacao de conflito no grupo; s6 indica que os interlocutores, embora com
0S mesmos papeis sociais, podem ter posigdes divergentes, que decorrem de suas ex-

periéncias anteriores.
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A postura de Vera provavelmente possibilitara uma maior independéncia do fi-
lho em comparacao & postura protetora de Carolina. E interessante notar, todavia, que,
ao mesmo tempo em que Carolina assume essa postura protetora, tem uma expectativa
bastante alta em relacado as realizacdes futuras do filho, como podemos verificar diante
da quantidade de atividades extra-escolares impostas ao menino, como a natacéo e a

computacédo, por exemplo.

Vale destacar também que Vera embora em grande parte da reunidao venha
discorrendo sobre a necessidade do filho estar exposto a situagdes em que ele préprio
tenha que resolver conflitos, em outros momentos parece que vé a sua protecdo como
necessaria, como na seguinte argumentacgao: “...Pelo menos no Shopping, ele vai estar
perto de mim...”. E relevante observarmos como um mesmo sujeito pode ser “incoeren-
fe” em seus posicionamentos, como € o caso de Vera e Carolina. A primeira, se por um
lado tenta permitir a independéncia do filho, por outro quer estar por perto para impedir
que ele venha a sofrer discriminagdes. Carolina, ao mesmo tempo em que tem desejos
e expectativas altas de realizagbes para o filho, superprotege-o, impedindo-o de assu-
mir atitudes de independéncia, que permitiiam seu crescimento e autonomia. Assim,
podemos notar a ambivaléncia dos sujeitos em suas argumentagdes; essas méaes, cujos
filhos apresentam dificuldades de adaptacéao social, de um lado, em fungéo das proprias
limitagdes e, de outro, em fungao dos esteredtipos presentes no grupo social, tém o de-
sejo de possibilitar a independéncia do filho e seu entrosamento social, porém temem
as situagdes de discriminagao e rejeicdo que ele possa sofrer e por isso tendem a su-
perprotegé-lo. Talvez decorram desses temores a ambivaléncia tdo explicitada pela lin-

guagem.

Transparece em todo o fragmento o quanto é dificil para os pais enfrentarem si-
tuagdes nas quais ha algum risco do filho vir a sofrer qualquer tipo de discriminagao.
Se, por um lado, este é um fato real, tendo em vista que isto ocorre nos contatos des-
ses individuos com o grupo social, ha certamente a possibilidade de que, no convivio
com seus pares, possam vir a ser respeitados por suas qualidades, além de aprende-

rem através de situagdes novas e pelas experiéncias partilhadas.
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E possivel que a tendéncia das maes em evitarem as situagdes de conflito este-
ja ligada as experiéncias anteriores nas quais seus filhos foram discriminados, e a histo-

ria de vida de cada uma delas com os proprios conflitos.

Observamos ainda que os pais, muitas vezes, sentem-se angustiados nas situ-
acdes em que nao estado junto aos filhos, como observa-se na seguinte fala de Ve-
ra:”...vocé acha que eu largo no aniversario, viro as costas e vou embora? Eu ndo con-
Sigo nem me concentrar no que eu estou fazendo, imaginando como ele esta na fes-
fa...”, o que também traduz uma crenga de que ele nao teria autonomia para resolver as
situagdes nas quais fosse discriminado, demonstrando uma baixa expectativa na capa-

cidade do filho em resolver situagdes de forma autbnoma.

Ha, por ultimo, uma outra questdo tangenciada pelas maes ao longo deste
fragmento que, entretanto, ndo chega a ser explicitamente explorada: diz respeito a
consciéncia dos filhos sobre a prépria deficiéncia mental, como podemos verificar na
seguinte fala de Carolina: “.. ndo sei se seria bom ficar sendo discriminado na escola,
mas seria ... uma maneira dele ja ir aceitando isso” ou de Vera: “..Ai eu falei: — Vocé
quer ir embora? E ele falou: — Ndo. Virou e foi brincar do mesmo jeito, mas ele sabe o
que esta acontecendo com ele, sabe.” ou ainda em: “... Agora eu quero ver no dia que
ele falar pra mim que ndo esta legal”. Embora as maes revelem que os filhos ja tém
uma consciéncia incipiente das diferengas que apresentam, este fato ndo é aprofunda-
do nem por elas e nem pelas profissionais presentes a reunido. Talvez seja um sentido

“escapado” nessa discussao por ser de dificil enfrentamento.

Em suma, a discriminacao social do deficiente mental foi o topico central deste
fragmento e, vinculado a ele, aparece a concepg¢ao dos pais com respeito as dificulda-
des dos filhos em enfrentarem essa discriminagdo, como se eles nao tivessem autono-
mia e maturidade suficiente para isso. Transparece, aliado a essa fala, e de forma am-
bivalente, o desejo das maes em deixarem os filhos enfrentar situacées de forma inde-
pendente e uma expectativa alta em relagcéo as realizagdes que o filho possa ter. A in-
clusao escolar é discutida, denotando posi¢des diferentes dos interlocutores, bem como
uma leve alusdo a consciéncia que as criangas possam estar tendo das proéprias dife-

rengas, mas que nao chega a ser aprofundada.
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GRUPO 2

Em continuidade a analise dos dados, iniciamos as discussdes dos fragmentos

selecionados do Grupo 2. Deste grupo, foram selecionados fragmentos que ocorreram

em tematicas mais diversificadas do que do Grupo 1, pelo fato de terem sido identifica-

das concepgoes a respeito da deficiéncia mental nessas diferentes tematicas.

FRAGMENTO 1:

Tematica: Independéncia.

A discusséao esta ocorrendo em torno da questao da independéncia, mais espe-

cificamente, sobre a possibilidade do filho sair a rua sozinho:

16.

17.

18.
19.

20.
21.
22.
23.
24:
25.
26.

27.
28.

Elena: .... E também agora, |a em cima, ali na estrada; ndo tem uma barraquinha
que vende suco? Ele pega a bolsinha dele e vai |a comprar sorvete sozinho. (ri-
S0S)

Cleonice: Ah! Entdo ele deve ter comentado alguma coisa porque o Gustavo fa-
lou: — M&e, vocé da dinheiro para eu ir na padaria comprar pao? (risos)

Marina (prof.): E ai, Cleonice?

Cleonice: Eu passei, eu passei reto da padaria; — Ai, esqueci, Gustavo! Eu sei
que eu estou errada, gente, mas eu nao consigo! (fala tensa)

Marina (prof.): O qué vocé n&o consegue?

Cleonice: Deixar ele atravessar a rua...

Marina (prof.): Ah! Atravessar a rua... E vocé ja experimentou, vocé fica do lado,
olhando, ele vai sozinho, vocé vai...?

Cleonice: Nao, ele vai, compra sorvete, compra refrigerante, mas eu tenho que
estar do lado; hoje eu tenho que deixar, hoje eu vou falar pra ele: — Vai la comprar
pao...

Léa (prof.): Depois da reuniao ela vai, a gente precisa encorajar ela...

Marina (prof.): Vai indo aos poucos, fica na porta da padaria, ele vai sozinho e
compra, ai vocé vai...

Cleonice: Deixei, deixei sozinho atravessar a rua, mas os 6nibus descem que
nem uns loucos a rua...

Marina (prof.): Ah! Entdo € perigoso mesmo...

Cleonice: ...ndo deixo mesmo (enfatico), mas quando ele falou, fiquei engolindo
em seco. Eu so... — oh! Pra Juliana ( dirigindo-se a outra filha, sem SD); falei: —Ju,
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presta atencdo; o Gustavo quer ir na padaria comprar pdo. Ela falou: — Ai, mae!
(denota receio). E o pior € que sou eu e ela que fica, né, as duas, as duas pra ficar
la no pé do coitadinho. Mas hoje eu tenho que deixar...

29. Ana Maria: — A professora falou que era para deixar comprar pao sozinha! Falei: —
A professora falou, mas... Porque eu deixei; ela foi no supermercado comigo fazer
compra e eu deixei a maquininha de somar com ela e ela somou tudo direitinho;
13 com 13, 0, ponto 85; e, eu depois eu somava, né, comecei a somar junto, né,
senao minha conta ia la em cima. Mas ela ia; no comego somou tudo certinho, sa-
be, ficou na fila 14 do agougue; ai ela ficou atras de um moleque; o0 moleque estava
ali; parecia que estava na fila; eu falei: — E atrds desse menino aqui. E o homem
atras viu, né, que eu falava pra ela ficar na fila. A hora que eu olho, 0 menino nao
saiu do lugar; a fila andou e ela atras do menino, né, o menino s6 estava olhando
as frutas, 14, sabe. Ai, depois eu voltei |a. Falei: — Alessandra, trés passou na sua
frente, filha, esse menino ndo estava na fila, sabe. Ela falava: — Vai, vai, pode ir,
nao precisa ficar perto de mim. Vai, vai pra la que eu estou aqui! Eu falei: — Como,
vocé esta aqui, tém trés que passou na sua frente! — Ninguém mais vai passar na
minha frente. Ela falava, sabe. Ficou na fila certinho, me ajudou. Eu fiquei boba,
né, porque... é triste, né, mas atrapalha, né; e ela ajudou, assim, a carregar as coi-
sas, a lidar com alguma coisa, sabe, eu fiquei abismada de ver, até eu fiquei sur-
presa... (incerteza na voz)

Como podemos observar, na construgdo dos sentidos deste fragmento, fica re-
velada a ambivaléncia da mae Cleonice entre permitir que o filho “fagca compras ou
nao”, “atravesse a rua independentemente ou ndo”. Tal ambivaléncia demonstra a difi-
culdade da mae com respeito a independéncia do filho. Entre o perigo real para atra-
vessar uma rua movimentada (pontuado por uma das profissionais e por isso abarcado
nas argumentacdes posteriores da mae), e a possibilidade de fazer compras ha uma
grande diferenca. A segunda situagao nao acarreta nenhum “perigo” para o adolescen-

te.

E possivel que a histéria de vida dessa mae na relagédo com o filho deficiente
possa té-la levado ao receio atual, talvez a mae tenha sofrido algumas frustragdes fren-
te a determinadas atitudes do filho ou tenha introjetado esteredtipos sociais a respeito
da incapacidade do deficiente e isso esta dificultando que ela permita que ele vivencie
situagcdes que o levariam a independéncia. As concepg¢des dessa mae a respeito da
deficiéncia mental, e consequentemente das possibilidades do filho em relagdo a uma

vida mais independente, foram construidas nas interagcdes sociais ao longo de sua vida:
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antes do nascimento desse filho, no momento em que Ihe foi revelada sua sindrome, no
decorrer do desenvolvimento, tanto nas conquistas quanto nas frustragdes, bem como a
partir dos olhares preconceituosos do grupo social. Tudo isso, elaborado por essa mae
pela linguagem, fez com que ela construisse essa imagem do filho deficiente, que acre-
ditamos que possa ser reelaborada e reconstruida pelas sucessivas interacoes, inclusi-

ve as das reunides que estao sendo analisadas.

Neste fragmento, Cleonice esta revelando uma concepgao de descrenca em re-
lagdo as possibilidades do filho e dos individuos deficientes de modo geral. Como per-
cebemos em sua fala, ha a dificuldade e, por outro lado, o “desejo” em relagdo a inde-
pendéncia do garoto. Ao mesmo tempo em que essa mae parece concordar com a pro-
fissional quanto a necessidade dessa independéncia, apresenta uma argumentagao
extremamente racional para explicar a prote¢cao que da a ele, como podemos verificar
nos seguintes turnos: Marina (prof.): “Ah! Atravessar a rua... E vocé ja experimentou,
vocé fica do lado, olhando, ele vai sozinho, vocé vai...?”, Cleonice: “N&o, ele vai, com-
pra sorvete, compra refrigerante, mas eu tenho que estar do lado”; ou Marina (prof.):
“Vai indo aos poucos, fica na porta da padaria, ele vai sozinho e compra, ai vocé vai...”,
Cleonice: “Deixei, deixei sozinho atravessar a rua, mas os 6nibus descem que nem uns
loucos a rua...”. Vemos, entdo, como o sentido em relagdo a independéncia do deficien-
te vai sendo construido durante a interlocugao. Neste caso, o que predomina na fala da
mae € uma visdo do quanto ele € incapaz de realizar pequenas coisas: “.. mas eu te-

nho que estar do lado...”.

Vale apontar, todavia, que Cleonice parece rever e questionar suas concepgdes
a respeito da possibilidade de independéncia do filho, como ilustra a fala: “hoje, eu te-
nho que deixar...” . Isto parece decorrer do desejo do filho: “—Mae, vocé da dinheiro pra
eu ir na padaria comprar pao?”, somado aos questionamentos e sugestées das profis-
sionais e das outras mées, como verificamos nos seguintes turnos: “..E vocé ja experi-
mentou, vocé fica do lado, olhando, ele vai sozinho...”; ou: “...Porque eu deixei, ela foi

no supermercado comigo fazer compras...Ficou na fila certinho, me ajudou”.

Além disso, as argumentagdes da profissional Marina: “O que vocé ndo conse-

gue?” e “.. E vocé ja experimentou, vocé fica do lado, olhando, ele vai sozinho, vocé
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vai....” desencadeiam, na mae, angustia e ambiguidade, que sao explicitadas em sua
fala: “Eu tenho que deixar’. Entretanto, essas argumentagdes parecem nao ter sido su-
ficientes para que houvesse, de fato, uma mudanga em sua concepg¢ao sobre a capaci-
dade de independéncia do filho, como fica revelada na fala: “ndo deixo mesmo...”. To-
davia, alguma desestabilizagc&do parece ter sido provocada em seus sentimentos quando
o filho reivindica algum grau de autonomia, “..mas quando ele falou fiquei engolindo em

seco...”.

£

A reivindicacao do filho, explicitada na fala: “...m&e, vocé da dinheiro pra eu ir
na padaria comprar pao? nos faz pensar como o proprio adolescente, com suas experi-
éncias, com sua historia pessoal, vai interferindo nas concepg¢des dos pais. No caso, o
filho de Cleonice desencadeia em sua mée conflitos que podem vir a ter desdobramen-

tos de outra ordem, isto €, desdobramentos que permitam uma maior independéncia.

Os pais, de modo geral, vao, aos poucos, possibilitando a independéncia do fi-
lho; dessa forma, os individuos vao se constituindo como sujeitos autbnomos e conco-
mitantemente vao construindo a auto-imagem nessa direcdo. Nesse processo, 0s pais
também passam a vé-los dessa forma. Ha, certamente, diferengas individuais, entretan-
to, é evidente que as concepcdes sobre o quanto permitir de vida independente séo
construidas socialmente, permeadas pela cultura que estabelece o que se pode possibi-
litar ou ndo: o que pode um adolescente do sexo masculino ou feminino fazer; o que

pode aquele que trabalha, o que estuda, o primogénito, o mais novo, o deficiente.

Um aspecto a ser destacado diz respeito aquilo que os pais percebem como
possibilidade do filho, ficando evidente que para permitir a independéncia, € necessario
crer naquilo que aquela crianca ou adolescente é capaz. E também evidente que os
individuos s6 se tornam capazes se a eles for, de algum modo, permitido que tenham
experiéncias e isso sO ocorre se 0s outros do seu grupo social acreditarem em suas

capacidades.

Outro ponto a ser observado diz respeito a construgdo da concepgao sobre a
deficiéncia da outra filha de Cleonice, irma do adolescente com SD. Embora mais nova

que ele (a garota tem 7 anos), fica revelado, pelo relato da mae: “— Ai, méae”. Ela falou.
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E o pior é que sou eu e ela que fica, né, as duas, as duas pra ficar la no pé do coitadi-
nho....” 0 quanto a garota ja teme, como a mae, que o irmao saia sozinho e o quanto se
sente responsavel por ele. Esta menina esta elaborando o sentido da deficiéncia e a
imagem sobre as possibilidades do irmao através de sua historia familiar, isto €, pelo
que observa no dia-a-dia e, principalmente, pelo modo como a mae e o pai significam
as acgodes, sentimentos e realizagdes do filho com SD. Nao podemos deixar de levar em
conta, também, o grupo sociocultural dessa familia, isto &, as outras relagdes intersubje-
tivas e as outras interagcdes verbais que a menina vai vivenciando em companhia do
irmao, as perguntas que lhe sio feitas, os convites muitas vezes evitados, os olhares....
Se analisarmos a fala da mae: “.. as duas pra ficar la no pé do coitadinho....” é significa-
tivo como fica negada ao filho deficiente mental a chance de autonomia, ele é cerceado

pelos pais e, no caso, também pela irma.

Outra méae, Ana Maria, diferentemente de Cleonice, procura possibilitar que a fi-
Iha realize algumas a¢des independentemente, como verificamos em seu relato: “ficou
na fila certinho, me ajudou. Eu até fiquei boba, né, porque... é triste, né, mas atrapalha,
né, e ela me ajudou assim a carregar as coisas, a lidar com alguma coisa, sabe, eu fi-
quei abismada de ver, até fiquei surpresa”. Entretanto, nessa fala também podemos
notar a concepgao que ela tem em relacéo a capacidade/ incapacidade da filha. Ao di-
zer de sua surpresa frente a ajuda da adolescente, isto fica evidente. O trecho “..é tris-
te, né, mas atrapalha...” nos faz supor que em experiéncias anteriores a filha atrapa-
lhou... ou que a imagem que ela tinha (construida socialmente) era a de que a filha a-
trapalhava ou poderia atrapalhar. O sentimento de tristeza expresso pela mae talvez
possa ser decorrente da imagem de que a partir de uma certa idade os filhos, nao mais
criangas, nao atrapalhariam, ao contrario, auxiliariam os pais em algumas tarefas. Ob-
servamos no relato dessa mae o quanto a linguagem, em sua caracteristica polissémi-
ca, revela sentidos (e com eles sentimentos e concepgdes) que o proprio sujeito que

fala desconhece que tem.

Vale destacar que o pedido feito pela filha de Ana Maria decorreu da possibili-
dade que os pais da garota Ihe proporcionaram em seu crescimento. Durante o desen-

volvimento dos adolescentes, de modo geral, a autonomia vai se constituindo, de um
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lado, pela reivindicagao deles préprios (muitas vezes vista como ‘“rebeldia”) e de outro,
pelas oportunidades que os pais dao ao filho para que isto aconteca. Acreditamos ser o
entrecruzamento desses dois fatores, permeado pelas regras, pela representacéo e
pelo imaginario do grupo social ao qual a familia pertence, que possibilita a maturidade
e independéncia do filho. O jovem em contato com outros adolescentes e diferentes
adultos passa a solicitar dos pais uma maior autonomia. Podemos observar isto quando
a filha de Ana Maria reivindicou dela que a deixasse permanecer na fila, fazer as con-
tas, etc. (turno 29). Pelo relato da mae, levantamos a hipétese que esse pedido decor-
reu de discussdes com a professora na escola: “— A professora falou que era pra deixar
comprar pdo sozinha.”. A fala da professora provocou na adolescente o desejo e a per-
cepcao de que poderia realizar algumas ag¢des de forma mais independente. Um fato
desencadeando o outro: a fala da professora provoca um desejo na adolescente, a filha
reivindica, a mae possibilita, etc., etc. Entra ai um fator importante na constituicado da

subjetividade.

Em sintese, observamos nesse fragmento que a primeira mae (Cleonice) mos-
tra-se bastante ambivalente entre permitir ou ndo algumas acdes independentes do fi-
Iho, e apesar da solicitagdo do mesmo, acaba por impedi-lo de realizar atividades bas-
tante corriqueiras e simples (entrar sozinho na padaria). Ela revela, desta forma, nao
acreditar na capacidade do filho “deficiente”. A outra méae, Ana Maria, ja permite algu-
mas atitudes a partir da reivindicacao da filha, o que nos faz supor que sua credibilidade
possa ser um pouco maior. Entretanto, também revela em sua fala uma insatisfacédo em
funcdo das representacdes sociais do individuo com deficiéncia, ao dizer que é triste
constatar, mas “os deficientes”, muitas vezes, atrapalham, como fica revelado na se-
guinte fala: “Ficou na fila certinho, me ajudou. Eu fiquei boba; né, porque... é triste, né,
mas atrapalha, né...”. O uso repetido do vocabulo “né” indica que, de algum modo, pa-

rece ser dificil e causar sofrimento para a mae admitir isso.

Assim, o sentido construido neste fragmento sobre a possibilidade ou ndo de
independéncia e autonomia foi sendo elaborado pelos relatos das maes entremeado

com as argumentacgoes das profissionais em relagao as atitudes e agdes dessas maes.

95



A profissional Marina, nos turnos 20, 22 e 25 questiona os sentimentos de Cle-
onice e da sugestdes sobre como agir, além de fazer comentarios a respeito de perigos
reais. Sua fala parece revelar uma crengca maior na capacidade dos individuos com SD,

ja que suas argumentagdes sdo semelhantes as que seriam dadas para quaisquer pais.
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FRAGMENTO 2:

Tematica: Trabalho

O grupo esta discutindo sobre a vida adulta dos deficientes e suas possibilida-

des de trabalho e independéncia.

72.

73.

74.
75.
76.
77.
78.
79.
80.
81.

82.

83.

84.

85.

86.

Marta: ... entdo, tinha as caixas, as caixas vem tudo as marcas, né, entao ele pe-
ga aqui, dobra por aqui, dobra outro, € pra colocar na caixa, e eles vao colocando
aqueles... e rapido, né?

Cleonice: Super rapido. O Tiago comentou uma vez, tem na 3M, teve trés meni-
nos da APAE que foram trabalhar na 3M, tinham SD, eles trabalhavam no controle
de qualidade, a pessoa, o encarregado falou que nunca viu pessoas téo eficientes
no controle de qualidade que nem esses dois, esses dois ou trés que foram pra la.
Uma coisinha, ndo passava uma esponjinha com negocinho a mais, eles breca-
vam, era uma perfeicdo e ai a fabrica inteira, quer dizer, escritério, todo mundo
conhecia os trés, né? Eles iam almocar, iam e entdo conhecia o caminho de todo
mundo, entdo eles mudaram pra um outro lugar, foram trabalhar num outro lugar
para terem varias experiéncias, né? Mas, a época que eles ficaram na 3M foi as-
sim, fantastica, a experiéncia deles.

Elena: E a rapidez, né, nossa!

Cleonice: Porque quando eles fazem, fazem tudo perfeito, né?

Elena: Mas eu achei interessante aquele rapaz que trabalha aqui...

Cleonice: Que os pais sao velhos?

Elena: Isso, os pais sédo velhos, o pai tem até cabega bem branquinha.

Marina (prof.): Esse é da APAE?

Cleonice: Esse ndo é da APAE.

Elena: Mas esse trabalha na prefeitura limpando jardim, né, limpando jardins e
ele...

Cleonice: E ele vai sozinho, pega o 6nibus, ele vai, ele trabalha, ele volta pra ca-
sa, ele ajuda no orgamento familiar...

falas ininteligiveis

Cleonice: ... acho que estavam até, nao sei, a impressao que eu tive € que o se-
nhor era até aposentado, acho... -Ah! Ele esta até ajudando bastante no orcamen-
to nosso.

Elena: E ele queria falar que o dinheiro que ele ganhava era pra ajudar nos gastos
da familia, né?

Cleonice: E agora os pais estavam, estavam tranquilos porque a situagédo deles
era, como é que vai fazer se eles, se a gente faltasse, né, que que esse coitadinho
vai fazer, entendeu?...

Ana Maria: Coitadinho, que o coitadinho vai fazer?!
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87. Cleonice: ..., ai, meu pai, mas tudo bem, ai agora ficou tranquilo porque ele sabe
que o rapaz tem condigao de sobreviver, né?, sozinho...

88. Ana Maria: Coitadinho é dos pais, né, ndo € nem deles...

89. Cleonice: Ah, ele, acho que com a idade que ele esta... realmente, ele nao ia...
sabe, ndo falou o coitadinho por maldade, ele falou porque...

90. Samanta: N&o...

91. Cleonice: ... € uma coisa ingénua da parte dele...

92. Ana Maria: Vocé vé que agora coitadinho é os pais, né, acabou a ... nem os pais
sobrou coitadinho assim...
falas ininteligiveis

93. Léa (prof.): Outro dia, a Carmem estava contando que tem um rapaz, né, que esta
trabalhando no Carrefour e ...

94. Samanta: Eu vi.

95. Léa (prof.): Vocé viu? Diz que ele esta pesando frango.

96. Samanta: Eu vi.

97. Léa (prof.): Vocé viu? A Carmem diz que comprou até frango.

98. Samanta: Ai, foi tdo engragado, a Maria...
falas ininteligiveis

99. Léa (prof.): ...falei: — Ai, meu Deus, eu ngo ia comprar frango, mas dai eu vi o mo-
¢o la... (risos) (repetindo a fala da amiga)

100. Samanta: Ele faz direitinho...
falas ininteligiveis

102. Samanta: Eu pensei até que nao tivesse, também achei que fosse, nao fosse,
sabe quando é assim ... tinha SD...

Neste fragmento, os interlocutores discutem sobre trabalhos realizados por a-
dultos deficientes mentais, bem como sobre a competéncia desses individuos na exe-
cucao das tarefas e a remuneracao que pode possibilitar independéncia, aliada a segu-

ranga.

Embora o sentido que esteja sendo construido seja o da possibilidade de traba-
Iho para as pessoas com SD, a expectativa das maes em relacédo ao fato é conflitante,
tendo em vista que, ao mesmo tempo em que exaltam o que eles fazem, deixam trans-
parecer uma baixa expectativa, ja que supervalorizam pequenas realizagdes como se
fosse um grande feito, caracterizando a polissemia descrita por Bakhtin (1995), como
pode ser observado nos seguintes exemplos: “... 0 encarregado nunca viu pessoas tao
eficientes no controle de qualidade ... ndo passava uma esponjinha com um negocinho

a mais...”; “Por que quando eles fazem, fazem perfeito, né?”; “Ele faz direitinho”; “E ele
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vai sozinho, pega o 6nibus, ele vai, ele trabalha, ele volta pra casa, ele ajuda no orga-
mento familiar®. Além disso, surpreendem-se ao verem uma pessoa com SD trabalhan-
do: “.. eu pensei até que néo tivesse, também achei que fosse... ndo fosse, sabe
quando é assim...”, como se nao fosse possivel uma pessoa com SD estar trabalhando.
Desse modo, podemos verificar que, ao mesmo tempo em que o fio condutor na cons-
trucdo do sentido € o do “desejo” em relagao ao trabalho para os individuos deficientes,
ha uma baixa expectativa quando exaltam acgdes extremamente simples, que eles seri-
am plenamente capazes de realizar, como verificamos no seguinte relato: “Eles iam al-

mocgar e conheciam o caminho de todo mundo...”.

Assim, a concepc¢ao da deficiéncia que fica explicitada parece ser a da pouca
competéncia desses individuos, revelada principalmente por Samanta no turno 102,
quando mostra duvidas sobre a possibilidade de um adulto com SD estar trabalhando
autonomamente, por exemplo: ‘pesando frango”. Esta concepgédo foi provavelmente
construida a partir dos esteredtipos existentes na sociedade com respeito a pessoa com
deficiéncia mental e também pelo fato de ser pouco comum encontrarmos esses indivi-
duos trabalhando, principalmente em locais publicos. Tais esteredtipos podem se reve-
lar de varios modos, como por exemplo, no relato de Léa sobre a fala de uma amiga. A
pessoa que a profissional faz referéncia precisou comprovar a eficiéncia (ou nao) do
adulto com SD, ao ir “comprar frango” sem ter essa necessidade: “— Ai, meu Deus, eu
nao ia comprar frango, mas dai eu vi o mogo la...”. Historicamente, individuos deficien-
tes mentais ndo tém tido oportunidades de trabalhos e isto possivelmente contribui para
a construcido dos esteredtipos sociais revelados nos relatos dos interlocutores presen-

tes nesta reunido.

Dos turnos 85 a 92, verificamos uma situacdo de conflito entre duas maes. O
conflito foi provocado pelo uso da palavra “coitadinho” por uma delas em relagdo a um
adulto deficiente. E importante notarmos que, apesar dessas mulheres terem ambas
filhos com SD, a expectativa sobre a competéncia desses individuos ¢ diferente, prova-
velmente por suas histérias de vida e por suas concepgodes. Cleonice parece revelar em
sua fala que concorda com a imagem que o pai do adulto deficiente tem quando repete

a palavra dita por ele: “coitadinho”, tentando inclusive justificar esse uso, como obser-
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vamos em: “Ah, ele, acho que com a idade que ele esta... realmente, ele ndo ia... sabe,
néo falou o coitadinho por maldade, ele falou porque... € uma coisa ingénua da parte
dele...”. Ja Ana Maria, pela indignagéo diante da palavra para referir-se ao adulto com
deficiéncia mental, parece ter uma expectativa mais alta em relacdo as possibilidades
desses individuos, ja que se mostra indignada quando um deficiente mental adulto é
chamado de “coitadinho”. Esta palavra desestabiliza emocionalmente a mae, provavel-

mente pelo cunho pejorativo que carrega.

Sintetizando, s&o principalmente Elena e Cleonice que conduzem a tematica
neste trecho da reunido revelando baixa expectativa em relacdo a competéncia do indi-
viduo deficiente na execucao de tarefas para o trabalho, o que transparece ao exalta-
rem a perfeicdo na realizagdo de tarefas muito simples. Parece haver entre algumas
maes certa tendéncia em supervalorizar pequenas realizagdes, como uma forma de
minimizar a deficiéncia. Tal tendéncia ndo foi um sentido discutido, enfatizado ou colo-
cado as claras no grupo, nem pelas outras maes e nem pelas profissionais. Todavia,
este seria um aspecto que mereceria ser abordado no grupo e encarado pelos intrerlo-
cutores. A concepgao presente € que fazer pequenas coisas ja seria um grande feito

quando se trata de pessoas deficientes.
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FRAGMENTO 3:

Tematica: Sexualidade

O grupo esta conversando sobre namoro e sexualidade e as maes pedem su-

gestdes de como responder as questdes feitas pelos filhos deficientes.

341.

342.

343.

344.

345.
346.

347.

348.
349.
350.
351.

352.

353.
354.

Marina (prof.): .... Por exemplo, me da um exemplo que vocé tem duvida de como
vai lidar?

Samanta: Por exemplo, ela falou pra mim assim: — Quando eu posso beijar na
boca, entdo?

Marina (prof.): — Quando vocé tiver um namorado, quando tiver alguém que quei-
ra beijar vocé, quando tiver alguém que queira beijar vocé.

Samanta: Isso, quando alguém... — E, mas ele quis beijar eu. O Rodolfo I4. Eu
falei assim: — o Rodolfo, o Rodolfo, ta. Dai eu peguei e falei assim...

Léa (prof.): Mas na escola pode beijar? Ela fala: — Ndo, ndo pode.

Samanta: - E. E lugar de estudar; entdo, quando eu acabar de estudar, quando
eu estudar tudo, posso beijar?

Léa (prof.): Entdo, na realidade, Samanta, eu n&o sei se precisa delimitar uma
idade precisa pra isso, mas vocé tem que falar pra ela, olha, a gente pode namo-
rar, pode sair, ndo sei que, quando a gente é mais velho que a gente pode sair so-
zinho, a gente pode ir no cinema com o namorado, a gente pode fazer uma série
de coisas que ainda ndo da pra vocé fazer, eu ndo sei quando vocé vai poder,
mas a gente vai vendo isso aos poucos. Porque vocé ndo sabe quando ela vai ter
maturidade que vocé sinta confianga de deixar ela beijando alguém e saber que
ndo vai até as ultimas consequéncias, né? Que ela tem controle sobre o corpo de-
la, sabe, o que ela pode fazer, o que ela ndo pode, até onde ela pode, até onde
ela ndo pode.

Samanta: Mas isso acontece com a gente assim, né? Descontrolar, né? ...

Léa (prof.): Mas tem que ir formando, tem que ir conversando sobre...

Samanta: — M3e, posso ir? .... E uma duvida.

Marina (prof.): E sem tempo. (o sentido é que ndo ha um tempo que deva ser o
correto).

Léa (prof.): Porque se vocé puser: — Ndo, com 18 anos vocé vai poder. Com 18
anos ela vai te cobrar.

Samanta: Vai porque ela fez agora: — Eu ja menstruei, posso?

Marta: Sabe o que eu falo pra Lais? Falo assim; as vezes ela quer saber a idade
que eu comecei, a idade; eu falo: — Ah! Ndo sei, Lais, quantos anos eu tinha, eu
sei que eu brinquei muito, gostei muito de ser crianga, entdo eu ndo sei. Eu sei
que eu tinha bem mais de 12 anos. Que nem ela tem 12. Eu falei: — Bem mais de
12 anos porque eu gostava muito de ser crianga, de brincar bastante, entdo. Entao
eu falava de data ou entdo quando ler e escrever, dai eu vi que néo era legal, né?
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355. Marina (prof.): A gente, as vezes, procura dar resposta pronta pra crianga, até
mesmo pra gente ficar aliviada com isso. — E esta longe ainda, até chegar, eu vejo
0 que eu fago, né? Mas nao é assim que acontece.

356. Marta: Quando a Lais veio ... eu peguei e falei, como foi que eu respondi pra ela?
Eu falei: — Ah quando... eu brincava muito. Eu falei: — Quando quis namorar, nin-
guém queria hamorar comigo; demorou até eu achar alguém. Eu falei: — Vocé a-
cha que.... Que nem, vocé vé, ela estava falando que gostava de uma pessoa a-
qui, o Renato. Eu falei: — Mas o Renato deve gostar de vocé como aluna, como
gosta da Alessandra, ele ndo é seu namorado, ndo é seu namorado, ndo adianta
vocé querer que hao é.

357. Samanta: Eles insistem, né?

358. Marta: E. Mas eu falo na real mesmo.

359. Léa (prof.): E. Eu acho que tem que falar.

360. Marta: — Olha, ele é casado. Tem a mulher dele.

361. Léa (prof.): Pode ser o seu idolo, porque sempre tem. E adolescente.
falas ininteligiveis

362. Marta: ...fala o nome de alguns artistas. — Fulano, acho bonito, mas ndo é meu
namorado. Entdo... parei de falar quando tiver 18 anos e também néo falo data
minha. ( a mae refere-se a datas relacionadas aos episédios de sua vida).

363. Samanta: Ela me pergunta essas coisas também.

364. Léa (prof.): Mas o que vocé lembra, eu acho que isso ndo precisa criar uma situa-
¢éo, assim, negativa, é s6 vocé deixar em aberto, por exemplo .... (fala inaudivel)
falas ininteligiveis

Como pode ser observado, neste momento da reunido, as maes e as profissio-
nais discorrem sobre a sexualidade e relacionamentos afetivos. Além disso, discutem
sobre como lidar com estas situagdes no presente, como responder as questdes colo-
cadas pelos filhos e como lidar com os desejos sexuais manifestados pelos adolescen-
tes. Algumas mées solicitam que as profissionais ditem as normas quanto a educagao
dos filhos e esperam respostas mais definidas por parte delas para as perguntas que os
filhos colocam, como verificamos no seguinte relato: “Por exemplo, ela falou pra mim
assim: — Quando eu posso beijar na boca, entdo?” ou “E. E lugar de estudar; entéo,
quando eu acabar de estudar, quando eu estudar tudo, posso beijar “ e turnos 350 e
353.

E interessante verificarmos que ao solicitarem das profissionais como agir, es-
sas maes fazem uso das “vozes” dos filhos, com as falas repetidas de forma literal, pelo

discurso direto. Parece-nos que fazem uso desse recurso de interlocugdo como um pe-
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dido “de ajuda” para essas profissionais, ja que a reivindicagao dos filhos causa nelas
(maes) angustia, e como se fosse possivel que as profissionais tivessem “férmulas cor-
retas” quanto a educacéo de adolescentes deficientes mentais, provavelmente pelo lu-

gar social que ocupam nessas reunides de discussao.

Diante desse questionamento, principalmente de Samanta, as profissionais e
uma outra mae, Marta, vao argumentando conjuntamente sobre as possibilidades dos
individuos deficientes em relagdo a sexualidade e namoro, porém explicando nao ser
necessario, nem benéfico, precisar datas para certos acontecimentos durante a vida,
pois cada um deles ocorre conforme o amadurecimento de cada individuo e fixar idades
precisas pode gerar angustia e cobranga por parte dos adolescentes. Essa argumenta-
¢ao parece ter sido compreendida por Samanta que vai, inclusive, dando exemplos so-
bre fatos em relagdo aos quais isto realmente aconteceu, observado no seguinte dialo-
go: Léa: “Porque se vocé puser: — Ndo, com 18 anos vocé vai poder. Com 18 anos ela

vai te cobrar”, Samanta: “Vai, porque ja fez agora: — Eu ja menstruei, posso?”

Além dos argumentos das profissionais, Marta vai relatando as experiéncias
que vem tendo com a filha quanto aos questionamentos sobre as permissdes/proibicdes
relacionadas a idade e desejos de independéncia. Essa adolescente também faz per-
guntas e reivindicagdes quando as datas estabelecidas ndo correspondem as promes-
sas da mae. A fala dessa mae é relevante para o sentido que vai sendo construido no
grupo, na medida em que explicita seu esforgco em levar a filha a compreender as re-
gras sociais sobre namoro, quem pode ser namorado, quem nao pode, etc., como na
seqguinte fala: “Olha, ele é casado, tem a mulher dele” ou turnos 356 e 358. De outro
lado, porém, ao ndo contar suas experiéncias de adolescente, parece haver, por parte
da mae, uma tentativa de preservar a filha de possiveis frustragdes, tendo em vista ela

ter SD e poder sofrer rejeigcdes no plano do relacionamento afetivo.

A concepcgao que perpassa as argumentagdes das maes parece ser a de que 0
deficiente mental tem poucas possibilidades de se relacionar afetivamente e de fazer
uso de sua sexualidade de forma consciente e responsavel. Tal concepc¢ao é reflexo da

representacao presente na cultura, segundo a qual o deficiente seria uma pessoa ima-
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tura sexualmente ou uma pessoa que nao tem condi¢gdes de controlar a propria sexuali-
dade.

Essa concepcédo, de acordo com Pessotti (1984), é decorrente do modelo eco-
ndmico capitalista, no qual um individuo tido como ‘“improdutivo economicamente” nao
poderia ter filhos que também poderiam vir a ser deficientes. O autor ainda discute que
essa representagao vem atrelada a da imaturidade. Frente a isso, vale destacar que se
os pais nao permitirem que seus filhos tenham diferentes experiéncias de natureza afe-
tivo-sexual e agirem sempre no sentido de evitar-lhes possiveis frustragbes estarao
também evitando o seu amadurecimento e confirmando esse tipo de representacéo so-

cial.

Além disso, pode ser percebido através das falas das maes que elas buscam
evitar, como se fosse possivel, que os filhos venham a sofrer frustragcées ou serem dis-
criminados (por exemplo, ao impedirem relacionamentos afetivos), tentando enfatizar a
realidade e afastar a fantasia. Se por um lado, é esperado que os pais coloquem limites
a respeito do que é possivel ou ndo em relacdo aos desejos dos filhos, a possibilidade
de sonhos, fantasias, criacao de idolos faz parte do mundo dos adolescentes. Desse
modo, questionamos se ao adolescente deficiente ndo poderia ser permitido sonhar e
se nao é através de frustragdes que conseguimos o amadurecimento. Ao se evitar frus-
tracdes, podemos estar transformando esses jovens em “eternas criangas”, o que con-
firma o modo como a sociedade os vé. Assim, mesmo de forma inconsciente, as mées
acabam reproduzindo, na relagdo com o filho, a imagem que o grupo social faz do defi-

ciente mental, a de serem infantis.

E interessante notar, entretanto, gue esses jovens, como quaisquer outros, rei-
vindicam situa¢des de independéncia, por exemplo, quando expressam o desejo de

“

namorar, beijar, etc., como exemplificado por: “..— Quando eu posso beijar na boca,
entdo?” ou “.. entdo, quando eu acabar de estudar, quando eu estudar tudo, posso
beijar?” ou ainda “-Ma&e, posso ir? ...”. Como ja foi comentado na analise de fragmento
anterior, ao solicitar maior independéncia ou ao levantar questdes sobre namoro, o ado-
lescente desestabiliza as convicgbes dos pais. Porém, se, de acordo com Bakhtin

(1997), a constituicdo da alteridade é “...formada pelos olhos dos outros...” é de se su-
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por que a subjetividade do deficiente mental ird se estabelecer em funcao do olhar que

0s pais tém sobre os filhos.

Apés a argumentacao da profissional Léa no turno 364: “...Mas o que vocé
lembra, eu acho que isso ndo precisa criar uma situagdo, assim, negativa, & so vocé
deixar em aberto, por exemplo ...”, conflitante em relagdo a colocagdo de Marta, ocor-
rem falas concomitantes e esta ndo se coloca mais pelos 49 turnos subsequentes. O
fato de Marta silenciar-se apés a intervencao da profissional, pode estar relacionado a
propria intervengao ou ao fato da mée ja ter dito tudo o que desejava. Todavia, pode ser
que a assimetria de papéis — papel de mae e papel de profissional — tenha levado Marta
a silenciar-se. Quando uma mae discorda da colocacao da profissional, nem sempre ela
se sente a vontade para reafirmar seu posicionamento, preferindo, neste caso, calar-se
ou pensar mais demoradamente sobre a questdo. Sucupira (1981) também argumenta
que no relacionamento médico-paciente, o segundo pode silenciar-se em protesto ao
que discorda, sem conseguir reafirmar seu posicionamento. Essa relagdo assimétrica
entre profissionais e maes provavelmente nao é especifica desses sujeitos e parece-
nos estar revelando mais um estereoétipo social sobre o lugar que os profissionais ocu-
pam em nosso grupo cultural, nesse momento historico. Esta representacdo pode ter

levado essa mae a calar-se por tantos turnos.
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FRAGMENTO 4:

Tematica: Sexualidade

Claudia esta relatando sobre um fato vivenciado em uma festa que foi com a fi-

Ilha, na qual houve um incidente entre um homem, sua esposa e a adolescente com SD

(sua filha).

160.
161.
162.
163.
164.

165.
166.

167.

170.

171.
172.

173.
174.

177.

182.

Claudia: ... Ela (referindo-se a mulher presente em uma festa) armou o maior
barraco no aniversario... Eu ndo acreditava .... Falei: — Mas por qué? Por causa da
Talita? (Talita € a filha com SD de Claudia) Eu ndo acreditava...

Samanta: Mas é ignorante e tudo, né?

Claudia: Mas uma coisa inocente, ndo que a Talita tivesse, poderia ter feito algu-
ma coisa, nada disso...

Samanta: Nada, ele sabia parar...

Claudia: Ele falou: — Olha, a sua filha é maravilhosa, de todas as criangas... ela...
(m&e gagueja para falar)... Até elogiou demais a minha filha, mas tudo bem. Ele fi-
cou super sem graga, ficou muito chato o negdcio...

Ana Maria: Mas ela foi embora por que?

Claudia: Pegou as filhas, levantou e foi embora ....estava brava porque ele estava
aproveitando da ingenuidade dela.... Eu fiquei quietinha, deixei passar um tempi-
nho, a Talita continuou brincado....

Cassia: E essa coisa dela ter ficado 14, |4 mesmo, mas até que ponto a mulher se
irritou, né?...

falas ininteligiveis

Ana Maria: Eu ndo entendi. O qué? A mulher brigou com o homem? (quer dizer,
com o marido)

Cassia: Porque a Talita disse que o marido dela era namorado...

Claudia: ... namorado e fazia carinho, segurava na mao dele...

falas ininteligiveis

Ana Maria: Ah! O marido dela, ah!

Claudia: Passava a mao no rosto dele, deitava no ombro dele ... e dizia: —Ai
€ meu namorado. Me chamou la dentro, eu fui 18, fiquei: — Ah! Tudo bem! E ele
ainda falou, super... — Nossa, que menina engragada, ela é 6tima, maravilhosa,

que carinhosa, que amorosa e papapa... E fui embora pra dentro.

Cassia: Talvez também ela, ela nao gostou da Talita estar ali tanto tempo cha-
mando a atencdo como seria com qualquer outra crianga, né?

Claudia: Nao, eu realmente nao estou preocupada com... a minha filha, eu sei que

nao fez nada. E chata a situacdo, dai eu pensei, sera que a Talita vai?... acho que
ela nado ia dar bola pro cara, assim... Quer dizer, nunca nem falou... ainda pergun-
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183.

184.

185.
186.
187.
188.
189.
190.

191.
192.
193.
194.

195.
196.

197.

198.

199.
200.

tei: ... — Ai, vocé arrumou um namorado, né, Talita, na festa e tal. Lembra que vocé
falou. Ela ficou meio assim, mas eu nem sei quem que falou alguma coisa, ficou
um papo meio cruzado, ela nem sabe. Vocé vé que nao foi uma coisa marcante e
a mulher tentou fazer um barraco...

Cassia: Eu acho que depende também de quem esta recebendo essa coisa, né,
que esta ali (a pessoa). Tém pessoas que nao estdo a fim mesmo, nao estao pre-
paradas ou nem gostam, sei la, tém alguma rejeigdo, né... Outro dia levei o Luis
numa festa junto com a irma, mas todo mundo conhece o Luis e quiseram que ele
fosse. Eu ndo ia levar, que eu n&o podia ficar... Ela (a dona da festa): — N§o. Deixa
o Luis ficar. ... Diz que ele adora servir ... Entdo ele ficou na festa. Quando eu
cheguei, ele estava numa boa, todo mundo contente dele ter ficado. Ent&o, eu a-
cho que depende das pessoas que recebem. Tém pessoas que além de nio co-
nhecerem o que é uma crianga com SD, ainda tém uma certa rejeigao, né, eu nao
sei.

Léa (prof.): Agora, Claudia, essa brincadeira assim, de, por exemplo, brincar que
€ namorado... sera que a gente aceita isso numa boa? Por que, ndo era namorado
pra ela? Né?

Claudia: Ah! Nao, talvez até fosse no momento que ela estivesse...

Léa (prof.): Pois €, mas nao &, na verdade era um mocgo...

Claudia: ... Que ela nunca viu na vida! Ela nunca viu na vida.

Léa (prof.): ...que na verdade ndo é namorado.

Claudia: Nao, n&o é namorado.

Léa (prof.): Entdo, na hora que a gente esta aceitando que ela chame de namo-
rado... Vocé até pode falar assim: — Ndo, ele ndo é seu namorado. Ele é casado,
ele é mais velho, ele tem filho do seu tamanho, nao sei que...

Claudia: Ah! Ta.

Léa (prof.): ...eu ndo sei se ndo e, se a gente ndo tem também que mostrar...
Cassia: Que interferir, falar alguma coisa...

Léa (prof.): ...que isso, ndo a atitude da mulher, que eu nao sei até que ponto ela
pode, sei |4, ela pode ser até que tenha outros problemas ...

Claudia: E, também, pode ser, l6gico.

Léa (prof.): ... mas, com relagdo a essa coisa da gente aceitar essa atitude dela
(da Talita), dela falar que ela € namorada de alguém quando nao €, eu nao sei, fi-
co me perguntando, sera que eu aceitaria se uma filha falasse assim: — Mae, a-
quele la € meu namorado. — Ah! Ridiculo, vai, tenha paciéncia. Essa coisa, a gente
nao tém que falar que é ridiculo? Nao é?

Claudia: E que quando cheguei, ja estava toda a cena... Eu lembro que eu cochi-
chei no ouvido dela: — Filha, deixa eles conversarem também. N&o fica, sa-
be...porque ele tem a mulher dele. Acho que eu falei isso: — Esta vendo, aquela é
a mulher dele e tal...

Léa (prof.): Mas, ao mesmo tempo, depois, vocé perguntou no dia seguinte, se...
se ela...

Claudia: Eu fiquei preocupada por causa do barraco.

Léa (prof.): ...entdo, mas a maneira que vocé definiu era uma maneira que vocé
aceitou o namoro dela, né?
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201. Claudia: E que ela falou, olha, me apresentou, né: — Apresentar meu namorado...
falas Ininteligiveis

204. Léa (prof.): Que nem quando falam que namoram aquele artista de televisdo. —
Né&o, vocé ndo namora. Vocé pode achar ele bonito, vocé pode gostar, vocé pode
achar um gato, vocé pode querer achar um gato igual pra vocé, mas ele ndo, vocé
n&o namora.

A discussédo que esta ocorrendo na reuniao se da em torno da questao da acei-
tacao/rejeicao do deficiente pelo grupo social. As mées criticam a atitude de uma mu-
Ilher que ndo aceitou o fato de uma adolescente com SD se portar como namorada de
seu marido. Pelas argumentagdes, as maes participantes da reunidao revelam que per-
cebem a jovem como se ela fosse uma crianga. Somente uma delas, Cassia, levanta a
possibilidade da mulher estar incomodada com a atitude dessa jovem em relagdo a um

homem que mal conhece.

A profissional Léa, em seu papel, questiona a mae da adolescente Talita pelo
fato dela ter aceito uma situagao fantasiosa, sugerindo que deveria ter conversado com
a filha, como pode ser visto em sua fala: “Agora, Claudia, essa brincadeira assim, de,
por exemplo, brincar que é namorado... sera que a gente aceita isso numa boa? Por
que, nado era namorado pra ela? Né?” ou em: “Pois é, mas nédo é, na verdade era um
mocgo...que na verdade ndo € namorado...” ou também nos turnos 192, 198, 200 e 204.
Léa parece querer mostrar a mée como tratar a filha de uma forma mais natural, expli-
cando-lhe os limites que s&o impostos pelo grupo social: tal pessoa ndo é seu namora-

do, a mulher dele estava 14, ele é velho para vocé, etc.

Verificamos ai, a diferenga de papéis/lugares e também de concepgdes entre a
profissional e as maes, exceto em relacdo a Cassia, que parece concordar com Léa.
Esta ultima argumenta que a mae agiu inadequadamente. Diz também ser preferivel
nao aceitar uma adolescente dizer a um homem que n&o conhece, acompanhado da

mulher, que ele era seu hamorado.

Claudia, todo o tempo, deixa transparecer nas entrelinhas, que discorda de Léa

a respeito da inadequacéao de sua atitude em relacio a filha; isto €, embora em sua fala
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pareca estar tentando concordar com a profissional, observa-se sempre uma justificati-
va de seus atos, como na seguinte fala: “Acho que eu falei isso: — Esta vendo, aquela é

a mulher dele e tal...”

Se refletirmos como os interlocutores estdo construindo as argumentagdes, po-
demos verificar que Léa, enquanto profissional, em varios turnos: 184, 190, 192, 196 e
200, enfatiza para Claudia sua maneira ‘inadequada” ao aceitar o relato fantasioso da
filha. Por outro lado, Cassia, embora demonstre concordar com o posicionamento da
profissional, suaviza sua forma de argumentar, provavelmente por compartilhar com
Claudia o papel de mée (e com isso os seus sentimentos). Interlocutores nos mesmos
papéis sociais podem, apesar da discordancia de posigdes, minimizar suas argumenta-

¢des como forma de preservar os sentimentos de seus pares, bem como os proprios.

Desta forma, quando Claudia nao questiona a fala da filha ao dizer que um des-
conhecido era seu namorado, fica evidente que ela ndo esta levando a sério o que a
jovem estava dizendo, provavelmente porque a vé como crianga. Além disso, por terem
sido historicamente reprimidos, tanto a sociedade quanto o grupo mais restrito (a fami-
lia) ndo aprendem a lidar com a sexualidade desses individuos e provavelmente decor-

ra dai a representagcdo de uma imaturidade sexual.

Vale apontar, ainda, que alguns relatos de Claudia: “... estava brava porque ele
estava aproveitando da ingenuidade dela ... Eu fiquei quietinha ... Passava a mao no
rosto dele, deitava no ombro dele... E fui embora pra dentro.” e o de Cassia: “..Outro
dia levei o Luis numa festa junto com a irma, mas todo mundo conhece o Luis e quise-
ram que ele fosse. Eu n&o ia levar, que eu nédo podia ficar...” revelam que, muitas ve-
zes, esses pais tentam evitar situagdes de conflitos, que possam constrangé-los, como
a mae que foi “quieta” para dentro ou a que nao queria deixar o filho sozinho, talvez pa-
ra nao incomodar. Esta questao foi discutida por Goffman (1988), que aponta que os
individuos estigmatizados acabam por se portar de uma forma extremamente cuidadosa
e, por isso, artificial nos contatos sociais, com receio das discriminacbes que possam
sofrer. Isso parece ocorrer também com os familiares desses individuos que, muitas
vezes, parecem ter medo dos contatos sociais, principalmente se a crianga ou o jovem

deficiente mental for ficar sozinho, sem os pais e, portanto, sem o seu controle.
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FRAGMENTO 5:

Tematica: Implicagdes pessoais e sociais da deficiéncia mental

Uma mae esta relatando o fato do filho com SD questiona-la sobre sua escola-

ridade e sobre sua diferenca em relacédo aos irmaos.

130.

131.

132.

133.

134.

135.
136.
137.
138.
139.
140.

141.

142.

Elena: Eu falo para eles: — Olha, Diego ( irmao do jovem com SD ). Ele fala: — Na
pressa eu escrevi errado. Mas ele vai bem, ndo da trabalho de jeito nenhum. Nao
tenho a menor queixa dele. Nao fico em cima dele para fazer licdo. Nao da traba-
Iho. O que eu percebo é o Edson, por causa do Diego, porque o Edson percebe
meu jeito com o Diego, que eu ndo implico porque ele é aplicado e tira notas boas.
Ele também quer, ele também quer isso, ele também quer tirar boas notas, até a-
cho que a escola deveria trabalhar com isso. No caso das criangas que tém ir-
maos, isso precisa ser trabalhado melhor. Hoje ele ndo entende porque ele nao
tem notas, n&o tem série; o Diego tira parabéns no caderno de casa dele. O Edson
vé tudo isso e 0 Edson nao tem, e ele fica inconformado com tudo isso.

Claudia: Mas essa € a queixa de muitas maes, lembra que até pediram sugestdes
de como fazer algo, que justamente tem irmaos e fica essa confusdo na cabega
deles. A Talita fala: — Na minha escola é diferente, ndo tem série, é so6 de turma.
Na minha escola é diferente. Nao precisa ser todas as escolas iguais.

Elena: Mas o Edson também sabe porque eu ja expliquei e todos os irmaos sa-
bem. Agora ele esta no grupo 7. E ele quer saber se ele estda no grupo 8. Entéao
eu, as vezes, sou obrigada a falar qualquer coisa. Eu falo para ele o seguinte: que
talvez ele possa ir para o grupo 8. Depende daqui da escola, onde esta, se precisa
mudar de numero, de grupo. Entdo eu falo sempre assim, mas eu acho uma coisa
muito vaga, sabe...

Marina (prof.): Mas eu acho que vocé pode ser sincera mesmo, se vocé nao sa-
be, vocé pode falar : — Eu ndo sei se vocé vai para o oito ou ndo. So sua professo-
ra pode saber. N6s sabemos que tem o grupo oito, mas o0 ano que vocé vai para o
G8, n6s ndo sabemos. Fala o que vocé acha mesmo.

Elena: Entao, eu até pensei que eu deveria falar isso, s6 que eu sinto que ele fica
meio triste...

Claudia: Agoniado.

Elena: E.

Claudia: De querer uma resposta.

Marina (prof.): Sera que ndo € vocé que quer essa resposta?

Elena: N&o, néo, eu ja sei.

Marina (prof.): Talvez vocé, Elena, que vé a escola bem diferente. Que ele pode-
ria estar numa escola como o irméo esta.

Elena: N&o sei, pode ser que seja uma coisa muito profunda. Que eu seria assim,
nao estaria bem conformada.

falas ininteligiveis

Elena: Essa coisa de ndo estar junto com os outros irmaos na mesma escola...
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143.
144.
146.
147.
148.
149.
150.

151.

152.

153.

154.

155.
156.
157.

158.

159.

160.

161.

162.

163.

Marina (prof.): Por isso vocé acha que ele nunca vai a escola.
Elena: N&o sei.
(risos)

Elena: Me fez chorar (risos). Eu realmente ndo sei se sou eu que estou insatisfei-
ta, pelo fato dele estar...

Marina (prof.): Porque ¢é dificil para vocé ver que os outros dois estdo na escola
normal e o Edson ndo esta. A gente tem muito dessas coisas. E, as vezes, a gente
nao percebe...

Elena: Vocé acha que eu tenho alguma dificuldade de aceitar isso?

Marina (prof.): Nao sei, néo sei.

Elena: Porque eu acho que eu nao tenho, porque eu sempre aceitei isso tdo bem,
numa boa. Porque as coisas sao ou nao sao.

Marina (prof.): Eu estou colocando isso porque, as vezes, eu vejo mesmo algu-
mas coisas que a mée fala. Porque, muitas vezes, € uma dificuldade nossa e a
gente pde a culpa no filho. Por isso que fica dificil de ficar explicando sempre para
a crianga que ela é diferente.

Elena: Porque o Diego sabe tudinho a respeito do Edson. No comeco, ele pergun-
tava muito porque o Edson néo podia ler. Eu expliquei e ele esta bem ciente de
tudo. E o Caio nao quer saber de nada a respeito do Edson.

Claudia: Cada um é um.

Elena: Ele n&o quer saber de nada, sabe. Porque que o Edson tem que vir aqui.
Eu ndo sei. Sera que é isso?

Marina (prof.): As vezes, sim.

Claudia: Tem mais dificuldade.

Marina (prof.): Para ele deve ser mais dificil entender ... ndo consegue entender,
precisa de um tempo maior. Porque é dificil para ele.

Elena: O que eu fago? Espero ele perguntar? Espero ele me questionar? Uma
hora eu vou ter que explicar.

Marina (prof.): Eu acho que vocé pode ir tentando porque quando um pergunta e
o outro esta junto, vocé explica: € assim, assado. Vai conversando com ele de
modo natural, quando aparecer a situacao. Se ele nao quer, deixe.

Claudia: Porque tem crianga que tem jeitos diferentes. O Diego ja quis saber, ja
tem a curiosidade, ja se interessou. Mais tranquilo, mais facil. Mas para o Caio...
ele ja é outra criancga.

Elena: Inclusive, quando a gente comega a conversar com ele sobre a escola a-
qui, ou sobre o Luis que vai muito em casa, ele sai de perto, ndo quer participar de
nada.

Marina (prof.): Entdo, esta dificil mesmo. Toda oportunidade que vocé tiver para
estar colocando isso para ele, de forma natural, sem exigir dele demais. Eu acho
que vocé pode estar comegando a falar com ele. Vocé pode também falar que pa-
ra todo mundo é dificil ter um irmao assim. Nao sei, mas ir falando para ele que is-
so que ele esta sentindo é normal.

Claudia: Nao é errado.
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164. Marina (prof.): E que vocé entende isso dele. Ai, ele vai se sentir mais a vontade.
Acho que é muito importante para ele, porque cada um tem sua dificuldade. Entao
tente mostrar para ele que vocé entende que é dificil.

165. Elena: Porque a principio, eu falei, eu ndo vou forgar nada. Eu vou esperar ele me
perguntar.

166. Marina (prof.): Ele sofre imaginando o que sera que ele nao tem.

167. Elena: Porque ele ja vai para a primeira série. Quando ele era menorzinho ele nao
perguntava nada, eu achava normal.

168. Claudia: Alguma coisa tem.

169. Elena: Com certeza ele deve pensar sobre isso. Ele s6 esta na pré-escola e ja
esta lendo. E o Edson ainda tem dificuldade, ele ainda tem um pouco de dificulda-
de. Eu fico sempre querendo falar alguma coisa e ele ndo quer saber de nada...

A discusséo gira em torno de dois pontos centrais: como esclarecer para o filho
deficiente porque ele ndo frequenta uma escola regular com sistema de notas e de a-
provacao do mesmo modo que os irmaos e como falar a respeito da deficiéncia mental

e suas implicagdes para o adolescente deficiente e para os irmaos.

O que fica revelado nessa discussdo € que parece ser muito dificil para as
maes abordarem diretamente a questao da deficiéncia com os filhos, seja com o proprio
filho deficiente mental, seja com os irmaos deste. Acabam, entdo, discorrendo sobre
questdes tangenciais levantadas por eles, como por exemplo, a escola especial fre-

guentada pelo filho deficiente, o sistema de notas ou a aprovagéo.

Elena argumenta que n&o quer discutir com o filho a respeito de suas dificulda-
des para que ele ndo se entristeca, como no seguinte relato: “Elena: Entdo, eu até pen-
sei que eu deveria falar isso, s6 que eu sinto que ele fica meio triste...”. Assim, ao nao
dar respostas as perguntas do adolescente, pretende evitar que ele se frustre. Entretan-
to, podemos supor o quanto € dificil para ela encarar as dificuldades do filho, e o que
ela realmente evita parecem ser as proprias frustragdes diante das limitagdes dele, co-
mo podemos verificar pela sua fala: “..eu realmente ndo sei se sou eu que estou insa-

”

tisfeita, pelo fato dele estar....”.

Marina, como profissional, parece ter o objetivo de fazer a mée perceber de
quem &, de fato, a dificuldade em ver as diferengas entre as escolas (regular e especi-

al), se o problema nao é dela, mae, em aceitar a deficiéncia do filho (vide turnos 138,
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140, 143 e 151). A fala da profissional desestabiliza Elena e a faz refletir a respeito de
seus sentimentos em relagao ao filho deficiente, como pode ser constatado no seguinte
exemplo: “Me fez chorar”, “Eu realmente ndo sei se sou eu que estou insatisfeita, pelo
fato dele estar...” ou “Vocé acha que eu tenho alguma dificuldade de aceitar isso?” ou
ainda “Porque eu acho que eu nao tenho, porque eu sempre aceitei isso tdo bem, numa
boa. Porque as coisas sdo ou ndo séo..”. Embora Elena negue possiveis dificuldades
pessoais quanto a deficiéncia/diferenca do filho, como transparece nas falas exemplifi-
cadas acima, o fato € que ela se volta para os proprios sentimentos, criando a possibili-
dade de atingir um maior grau de consciéncia sobre as proprias dificuldades. E nesse
processo propiciado pela interlocugdo com a profissional que ressignificagdes sobre a

deficiéncia e sobre os préprios sentimentos podem ocorrer.

A profissional Marina marca o seu lugar como profissional, perguntando e reco-
locando, varias vezes, para a mae sobre seus sentimentos. Parece ficar clara a diferen-
¢a de papéis entre maes e profissionais. O sentido elaborado por Elena vai tendo conti-
nuidade na fala de Claudia e, de outro lado, Marina vai pontuando trechos da fala de
Elena. O papel da profissional esta bem marcado nesse fragmento, tendo em vista que
ela sugere e reafirma, em varios turnos, que a mae reflita a respeito do que fala para o
filho e dos seus sentimentos em relagao a ele. Vale destacar que as argumentagdes da
profissional foram feitas de forma bem direta, chegando em alguns momentos a “falar
pela mae”, revelando, neste momento uma posicao assimétrica entre elas, fato ndo mui-

to frequente nos nossos dados.

Outro aspecto abordado é o de como falar da deficiéncia para os irméaos, princi-
palmente para aqueles que nado questionam a respeito € que evitam falar do assunto
(vide turnos 158 e 161). Supomos que a dificuldade dos irmédos em falarem da deficién-
cia seja reflexo da dos pais em enfrentarem seus sentimentos e frustragdes em relagao
as limitagdes do filho. A méae e o pai, ao evitarem falar abertamente sobre a deficiéncia
podem acabar influenciando as atitudes dos irmaos. Assim, essa crianga, irma do ado-
lescente com SD, provavelmente vai construir concepgdes a respeito desse irmao, dos
amigos do irm&o e da deficiéncia mental, de modo muitas vezes fantasioso, ja que se

trata de um assunto evitado, que pode ficar nas entrelinhas... E importante o fato dessa
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mae estar preocupada com a questdo da crianga ndo fazer perguntas sobre o irmao
deficiente e pedir sugestées de como lidar com isso, pois ao explicitar as dificuldades,

estas podem ser reelaboradas e ressiginificadas pela linguagem.

Em suma, a concepgéo implicita neste fragmento parece ser a pouca crenga
nas possibilidades do deficiente mental compreender a prépria dificuldade e € por isso
que se evita falar de suas diferencas. E dificil para os pais conversarem direta e aber-
tamente com o filho deficiente ou com os irmaos sobre esse tema. Desse modo, a defi-
ciéncia (ou os comprometimentos dela decorrentes) acaba se transformando num tabu,

algo a ser evitado e, se possivel, camuflado.
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FRAGMENTO 6:

Tematica: Sexualidade

A discussao que esta ocorrendo € sobre o aflorar da sexualidade na adolescén-

cia, sobre o pudor e sobre os limites sociais em relacio a isso.

136.

137.
138.

139.
140.

143.

146.

Ana Maria: A Alessandra ja é acostumada com isso. Se o irm&ozinho dela esta
subindo: — Vai para o quarto se trocar, que eu vou dar banho no Mateus... Entao
ela cata a roupa dela e vai para o quarto, e vai se trocar, para o irmao nao ver ela
sem roupa ... a semana retrasada, a Alessandra saiu com a amiguinha dela que
estava chamando: — Vamos la, pular corda! E o Mateus toda hora vinha e me
chamava: — M&e, a Alessandra néo deixa eu bater corda. ....Quando eu vou, a
menininha que estava ali, falou: — A Alessandra esta erguendo a blusa para os
moleques. — Ai, ndo é possivel. A molecada correndo tudo, assim, correndo em
volta dela, bem em volta dela. E a sorte foi que o Celso (pai de Alessandra) nao
viu. Ficou sabendo, mas nao viu. Se visse, era pior, nao? A hora que ela subiu, ela
me viu e fez assim: — Oh, oh. Sabe que fez coisa errada. Ai, eu falei pra ela: — So-
be, e vai tomar banho. Ai, eu peguei o chinelo, e no que ela arrancou o chinelo pra
subir a escada, ja levou duas chineladas. Ai, o pai dela: — Que que foi? Que que
aconteceu? Ai, eu falei: — Ela ergueu a blusa pra meninada la, né. Ai, nao teve jei-
to, ele subiu 14, bateu nela, mas ela ndo chora. (referindo-se que a filha ndo chora
quando apanha)

Léa (prof.): N&o chorou?

Ana Maria: Incrivel, ela ndo chora. Pode bater nela, dar umas boas palmadas
mesmo, de doer, que ela nao chora.

Léa (prof.): Mas ela entendeu?

Ana Maria: Ela entendeu, ela sabia, sabia que estava fazendo coisa errada, mas
estava fazendo, né. Nao, mas se ela queria fazer graga pra molecada, entao, eu
via que ela estava se divertindo...

Marina (prof.): Mas ai, Ana Maria, eu acho que, as vezes, ndo pode (ininteligivel)
pra crianga. Por isso que elas fazem de novo a mesma coisa. Tem que explicar,
né, porque que nao pode, porque vocé foi mostrando o seu corpo, porque seu
corpo, s6 vocé pode ver, ou quem esta muito perto de vocé. Nao é pra mostrar pra
qualquer pessoa, né, quer dizer, estar se expondo.

Ana Maria: Eu falei: — Os meninos estavam tirando sarro de vocé. Vocé esta mos-
trando seus peitinhos pra eles, eles estéo tirando sarro de vocé, estdo dando risa-
da de vocé. Vocé acha bonito isso dai? Eu falei pra ela. Ela ndo fala nem um ‘a’.
Ela entende, ela sabe que fez errado, sabe ( ininteligivel ). — Vocé tem alguma coi-
sa que vocé esta triste? Ela falou: — Eu tenho, né... — Vocé nao quer falar? Ela fa-
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lou que nao, né. Entado, era isso. Entdo, quando ela chegou em casa, ela pediu
perdao pra Jesus pelo que ela tinha feito.

149. Léa (prof.): Acho que é importante ela saber porque é que é ruim, sen&o ela vai
ficar com um conceito de sexo errado também, né?
150. Ana Maria: E.

157. Ana Maria: Entao, e ela é assim, ela tem pudor. Quando o irmao esta junto, sabe,
assim, ela sempre se fechando, se cuidando. Acho que ela queria brincar, né, e
nao achou uma maneira que ... A hora que eles comegaram a dar risada, ai ela
pensou que estava agradando. Até a amiguinha dela estava chamando ela...
falas ininteligiveis

159. Marina (prof.): Entdo, mas voltando ao assunto, né, Ana Maria, eu acho que vocé
podia até colocar isso que vocé percebeu pra ela, né: — Parece que vocé fez isso
pra chamar a atengdo dos seus colegas, mas ai fica ruim pra vocé, porque eles fi-
cam rindo de vocé. Tem um outro jeito de vocé chamar a atengdo deles.

160. Ana Maria: Entdo, depois eu dei umas palmadas porque ... ela percebe que fez
coisa errada, porque ela nado é boba. Vocé fala pra ela: — Vocé ndo é boba, Ales-
sandra. Vocé sabe que fez coisa errada. Tanto €, que quando me viu ... ela abai-
Xou a cabeca e foi entrando sem eu chamar. — Pode subir, tomar seu banho. E ela
ja ... porque quando ela nao quer ir, ela fala: — Ah! Agora eu ndo vou! Sabe...

Neste fragmento pode-se perceber que a discussao girou em torno da questao
do pudor e das regras socialmente aceitas sobre a manifestacdo da sexualidade no a-
dolescente com deficiéncia mental. O assunto decorreu do relato de uma das maes,
Ana Maria, sobre o fato de sua filha ter tido uma atitude socialmente inadequada, sua
reacao e a do marido. A representacao que eles tém do entendimento da filha é positi-
va, ja que acreditam que ela seja capaz de entender a situagéo, entender que errou e 0
porqué esta sendo repreendida. Esses pais parecem se relacionar com a filha mostran-
do-lhe os padrdes sociais esperados para uma garota da idade dela, embora ela mes-
ma tenha demonstrado uma conduta mais infantilizada, provavelmente para ser aceita
no grupo em que estava. E importante que os pais tenham essa crenga em relagdo as
possibilidades da filha, pois € dessa maneira que ela vai poder construir o relaciona-

mento com seus pares.
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As profissionais, pelas sugestdes que estdo dando em como falar e como colo-
car os limites para a adolescente, também parecem partilhar da expectativa de boa
compreensao da jovem para apreender as regras sociais. Todavia, questionam os pais
se realmente a garota havia compreendido porque apanhara, isto €, a respeito do “ba-

ter” como forma de educagao e colocacao de limites sociais.

Durante o processo de interlocugao, essa mae, ao discordar dos posicionamen-
tos das profissionais, reitera suas argumentacdes (vide turnos 146, 157 e 160) ou des-
via o sentido que esta sendo veiculado, como podemos verificar apds a sugestao de
Marina: “Entdo, mas voltando ao assunto, né, Ana Maria, eu acho que vocé podia colo-
car isso que vocé percebeu pra ela, né. — Parece que vocé fez isso pra chamar a aten-
¢do dos seus colegas, mas ai fica ruim pra vocé, porque eles ficam rindo de vocé. Tem
um outro jeito de vocé chamar a atengédo deles...” que é respondida por: “Entdo, depois
eu dei umas palmadas porque ... ela percebe que fez coisa errada, porque ela ndo é
boba.”

Um outro aspecto relevante, observado nesse fragmento, foi a questdo que
causou a atitude da adolescente com SD frente aos colegas. Como a propria mae su-
pde, pode ter sido a necessidade de ser aceita pelo grupo de criangas e jovens com
quem estava brincando. Muitas vezes, o individuo estigmatizado tem condutas inade-
quadas com o intuito de ser aceito pelo grupo social (Goffman, 1988). O estigmatizado,
como que atendendo as expectativas que o grupo tem dele, acaba personificando a
representacédo de ineficiéncia e inadequacao. Esta adolescente, ao perceber que riam

dela, continuou tendo uma atitude inadequada para ser aceita por seus pares.

Esse sentido, entretanto, parece ter provocado na mae sentimentos conflitantes
que a incomodavam e, por isso, pode ter sido apenas tangenciado pelos interlocutores,
sem ter tido uma maior continuidade, apesar da colocacao da profissional no turno 159.
Sentidos dificeis de serem discutidos sao, muitas vezes, evitados no processo de inter-

locucao.



FRAGMENTO 7:

Tematica: Implicagdes pessoais e sociais da deficiéncia mental

As méaes vém discutindo nos turnos anteriores como é dificil para os filhos defi-

cientes mentais serem independentes e que por isso a vida delas fica limitada. A partir

disso, comegam a discorrer a respeito do fato dos filhos perceberem suas diferengas.

646.

647.

648.
649.

650.

651.

652.

653.

655.

656.

657.

658.

Ana Maria: A Alessandra € uma que quer dar neto pra mim, ja ... Entdo eu ja fico
pensando... Ela pensa em casar, pensa em ter filhos, pensa...

Samanta: E a Maria que pensa em ir para outra escola que tem gente, mais gen-
te, com bolsa bonita, com cabelo bonito...

Claudia: Ah!

Samanta: E é uma escola que é super movimentada, tipo assim... E tem mogadi-
nha, sabe, gente de bolsa bonita, de cabelo bonito. E ela sente a diferenca, e ela
quer ir la. Ela falou pra mim: — Quando eu venho aqui? Até quando eu vou ficar
nessa escola.? (referindo-se a escola especial que frequenta)

Marina (prof.): E?

Samanta: — Eu ndo quero ficar nessa escola, eu quero vir aqui. —Mas ndo é as-
sim, eu falo pra ela: — Vocé nunca vem ai, vocé nunca vem ai, filha. Aqui é outra
escola.

Marina (prof.): Eu acho que vocé falou a realidade, Samanta. Por mais dificil que
seja, foi a realidade. A gente tem que lidar com a realidade.

Samanta: ... O Gerson, meu marido, ficou aqui essa semana na UNICAMP, né.
Ela (referindo-se a filha), assim para mim: — |h, Samanta, ele vai ver tanta gente
feia, la.

Samanta: Eu perguntei assim: — Mas como gente feia? Ela falou assim: — Nossa,
eu fui la tinha um monte de gente feia, la, participando da olimpiada (referindo-se
as Olimpiadas Especiais, realizadas na UNICAMP).

falas ininteligiveis

Samanta: Eu falei: — Ndo é pra falar assim, pra comecar. Seu pai foi la estudar e
ele vai do outro lado, e ndo tem ninguém feio. Eu nem sei se ela entendeu ou nao
entendeu porque eu ndo estou mais querendo conversar, assim, sabe ... nao dar
resposta. Porque tem muita coisa que vocé da resposta a mais.

falas ininteligiveis

Simone: A Ana, se ela v& uma pessoa pior que ela e eu falo: — E igual vocé. Ela
fala: — N&o, ndo é igual eu, n&o.

falas ininteligiveis

Simone: Mas ela percebe na hora que a pessoa é diferente dela, tem um proble-
ma, ela ja olha ...

falas ininteligiveis
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Uma das maes, Ana Maria, introduz o assunto que sua filha deseja ter filhos,
completado por outra sobre o desejo da filha em ir a uma escola regular. Essa segunda
mae relata, a partir disso, que a garota discrimina outras pessoas deficientes, chaman-

do-as de “feias” “... Ela assim para mim: — |h, Samanta, ele vai ver tanta gente feia, 1a.”

ou : “—Nossa, eu fui la, tinha um monte de gente feia, la, participando da olimpiada.”

Diante disso é possivel indagar como esses jovens vao construindo a imagem
de outros individuos deficientes e, por consequéncia, a imagem deles préprios. Ao dizer
que os deficientes sdo “feios”, a adolescente estda demonstrando sua concepcéao a res-
peito dos outros deficientes (e provavelmente dela mesma), de que sao diferentes e
segundo palavra de uma terceira mae “piores” que os outros individuos. Ela vem cons-
truindo essa concepcéo nas relagdes familiares e no grupo social que, provavelmente,
vé os deficientes como inferiores e por isso demonstra esse mesmo tipo de representa-
¢ao. Como ja apontado por Goffman (1988), o individuo estigmatizado constroi a auto-

imagem de inferioridade a partir da construida pelo grupo social.

A palavra “piores” utilizada pela terceira mae revela o conceito que tem da proé-
pria filha e dos deficientes mentais, ja que usou um termo comparativo. Mais uma vez,
vale a pena apontar que a constituicdo da subjetividade desses adolescentes se da

nesse contexto.

Em relagdo as Olimpiadas Especiais, que uma das jovens refere, ha a partici-
pacao de deficientes fisicos, além de deficientes mentais, e a adolescente pode ter visto
pessoas mutiladas. Se este fato ndo for um assunto debatido abertamente com os pais
ou com os professores, a adolescente podera apreender apenas alguns aspectos da

situagdo, os aspectos destoantes, e falar das Olimpiadas como lugar de “gente feia”.

Observamos também que, para essa mae, esta dificil conversar com a filha so-
bre a deficiéncia de modo geral e sobre a da propria jovem, como podemos verificar em
sua explicacao: “.. Eu nem sei se ela entendeu ou ndo entendeu porque eu ndo estou
mais querendo conversar, assim, sabe, ndo dar resposta. Porque tem muita coisa que

vocé da resposta a mais”. A dificuldade da mae em falar da deficiéncia e da rejeigao da
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garota em relagdo a seus pares sO estaria aumentando o preconceito da jovem aos
demais deficientes e a ela mesma. A concepcéao da deficiéncia que transparece em fa-
las como esta é a de que os deficientes n&o teriam amadurecimento para discutir essas
questdes e entender as diferencgas, o que nao deixa de ser um reflexo do que pensa a
sociedade. Esta também implicito que as maes nao estdao querendo expor as filhas a
situacao de frustragdo ao falar com elas a respeito de suas dificuldades. Parece-nos
também que os pais ndo conseguem discutir com os filhos sobre suas dificuldades, pa-
ra nao terem que admiti-las, o que pode lhes causar sofrimento e frustracdo. Além dis-
so, talvez ndo consigam falar com os filhos sobre o que n&o realizam porque ndo con-
seguem perceber suas possibilidades de éxito, o que também é um reflexo de como a

sociedade concebe a deficiéncia e o sujeito deficiente.

Todavia, se essas jovens ndo puderem falar de suas diferencas e das diferen-
¢as que existem entre as pessoas com os pais, outros adultos ou outros jovens acaba-
rao por construir uma imagem negativa de si e de seus pares. Suas falas nesse frag-
mento demonstram que ja estdo se vendo de uma forma equivocada, como podemos
verificar nos seguinte exemplos: “E a Maria que pensa em ir para outra escola que tem
gente, mais gente, com bolsa bonita, com cabelo bonito” ou “— |h, Samanta, ele vai ver
tanta gente feia, 1a” ou “A Ana, se ela vé uma pessoa pior que ela e eu falo: — E igual
vocé. Ela fala: — N&o, ndo é igual eu, ndo” ou “Mas ela percebe na hora que a pessoa é
diferente dela,... tem um problema aqui, ela ja olha ...” Assim, estdo demonstrando que
percebem as diferengas entre as pessoas. Entretanto, como ndo estdo conseguindo
conversar sobre isso, vao somente reproduzindo o preconceito do grupo social no qual

vivem e provavelmente acabarao por estabelecer uma auto-imagem negativa.

As adolescentes deste fragmento demonstram estar estruturando as concep-
¢Oes a respeito delas mesmas e de seus pares pelas “vozes” das mées (“deficientes
feios”, “piores do que elas”). Se os outros significativos do grupo social dessas jovens
véem os deficientes mentais desta forma, € evidente que elas vao se ver e a seus pares

COMO menos capazes que os outros individuos.
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Entretanto, como fica revelado nesta interlocucéo, parece haver diferencas nas
expectativas das maes quanto as realizagbes do deficiente mental. Ana Maria parece
ter uma visao mais positiva sobre o que a filha pode fazer em sua vida. Por exemplo, no
turno 646, ao dizer o que “pensa” do desejo da filha em ter filhos, podemos levantar a
possibilidade que para essa mée este fato pode ser viavel. A concepc¢ao dela, portanto,
€ a de que o deficiente mental pode ter filhos. Assim, pessoas no mesmo lugar social
podem ter concepgdes e posicionamentos diferentes em funcdo de suas historias de

vida.

Em relagédo a fala da profissional, um argumento que é recorrente diz respeito
ao fato de se indicar para as maes que elas devem pontuar a realidade para o filho defi-
ciente, suas dificuldades e possibilidades reais e nao tentar camuflar os fatos e evitar
que sofra frustragcdes. Isto parece denotar a concepgao das profissionais de que o defi-
ciente mental é capaz de compreender aspectos da realidade e sofrer frustracdes, dife-

rentemente das maes.
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CONCLUSOES

“Para o médico, o estudo da doencga exige o estudo
da identidade, os mundos interiores que os pacientes
criam sob o impulso da doenca. Mas a realidade dos
pacientes, as formas como ele e seus cérebros cons-
troem seus proprios mundos, nao pode ser compre-
endida pela observacdo do comportamento, do exte-
rior. Além da abordagem objetiva do cientista, do na-
turalista, também devemos empregar um ponto de

vista intersubjetivo.”

(Sacks, 1995:18)

122



No decorrer da analise dos fragmentos constatamos que os pais e profissionais
apresentaram concepcgodes a respeito da deficiéncia mental que refletem os esteredtipos
e 0s preconceitos enraizados em nossa cultura. Tais concepgdes foram constituidas no
grupo social do qual os pais e profissionais fazem parte, tendo em vista que, como a-
pontado por autores como Bakhtin (1995), Ducrot (1984) e Geraldi (1997), nosso modo
de conceber a realidade decorre das interacbes que vamos estabelecendo com nossos
pares, nao havendo, portanto, uma unicidade absoluta do sujeito e sim uma reconstitui-
¢ao constante a partir das interagdes verbais. Dessa forma, tanto pais como profissio-
nais foram construindo seus conceitos a respeito do sujeito deficiente mental ao longo
de suas experiéncias e histérias de vida pela representacao que se tem desses indivi-

duos, contextualizada nas sociedades ocidentais.

Ao discutir o papel de profissionais da area de educagao especial, Ribeiro
(1995) aponta que as concepgdes destes em relagdo ao deficiente mental estdo basea-
das nos esteredtipos presentes na sociedade. O mesmo pode ser dito no tocante as
concepgdes dos pais, acrescentando-se que a representacdo que se tem da deficiéncia

mental é decorrente do modo como a histdria a constituiu em seus diferentes momen-
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tos. Acreditamos que tal representacao €, na realidade, resultado de séculos de segre-
gacgao e de visdes distorcidas das pessoas com defici€éncia mental, e é s6 através das
ressignificagdes decorrentes da intersubjetividade que pais e profissionais poderao

transforma-la.

Em nosso estudo, verificamos que algumas concepgdes que 0s pais apresenta-
ram ao longo dos fragmentos analisados se mostraram mais recorrentes, formando uma
rede de significados, na qual cada concepcao inter-relaciona-se com as demais. Sao
elas: imaturidade e infantilizagao do individuo deficiente mental, incapacidade quanto as
possibilidades de trabalho e de independéncia, incluindo os relacionamentos afetivos,
sexuais ou gestdo da propria sexualidade. Além disso, os pais parecem acreditar que
os filhos ndao tém consciéncia da prépria deficiéncia; créem que devem ter pelo filho um

amor incondicional e que ele sera sempre discriminado pelo grupo social.

Por outro lado, ha concep¢des que aparecem com menor frequéncia como as
de cunho religioso, na qual Deus e o Destino seriam os causadores da deficiéncia men-
tal, o beneficio da inclusdo escolar para o deficiente e um limite no desenvolvimento dos

sujeitos deficientes mentais.

Esses sentidos podem ter ocorrido de modo menos recorrente por duas razdes.
A primeira seria pelo fato dos mesmos nao fazerem parte das concepgdes e crengas da
maioria desses interlocutores. Ou, os sentidos podem ter sido desviados porque para
enfrenta-los, os falantes teriam que encarar sentimentos conflitantes, ou temas que
buscam evitar. Bakhtin (1995,1997) discute como os sentidos vao sendo construidos ou
evitados nas interagdes verbais, revelando desejos, sentimentos e expectativas dos
interlocutores que sao sempre sujeitos psicoldgicos e sociais. Desta forma, levantamos
a hipdétese que se alguns sentidos ndo se mantiveram durante as discussdes € porque

sdo dificeis de serem enfrentados por esse grupo de interlocutores.

Com respeito as concepgdes que apareceram de modo mais recorrente, temos
aquela em que o sujeito deficiente mental é visto como imaturo, como uma eterna cri-
anca. Os pais véem desta forma tanto os préprios filhos, como outros adultos deficien-

tes mentais dos quais fazem referéncia. Vendo-os como mais infantis do que realmente
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sao, os cuidados, as expectativas, os receios sdo os mesmos dispensados as criangas
menores, ou seja, menor independéncia e menor possibilidade de autonomia. Conse-
guentemente, os pais passam a esperar que o filho se comporte de forma infantil. Essa
baixa expectativa ocorre em relacdo a varios aspectos da vida desses individuos. Su-
pomos que isto decorra da representacdo que o grupo social tem desses sujeitos, ja
que historicamente os deficientes mentais sempre foram considerados como incapazes
(Pessotti, 1984). Além disso, a imagem que os pais tém do filho também se baseia nas
experiéncias que foram tendo durante o processo de desenvolvimento dessa crianga ou
adolescente, embora saibamos que a representacdo construida pela cultura delineia a
percepcao dos pais quanto a limitagao real, isto €, as diferentes representagdes sociais
influenciam o modo pelo qual os pais vao apreendendo o desenvolvimento do proprio
filho.

Em relagcdo a independéncia, os pais mostram-se muito ambivalentes. Ao mes-
mo tempo em que desejam que o filho possa agir de uma forma auténoma, impedem-no
de realizar agdes possiveis para sua idade e que contribuiriam para tal autonomia. Em-
bora isso ndo seja comum a todos os interlocutores do grupo, ja que ha maes que rela-
tam possibilitar a participagao ativa do filho em algumas situagbes determinadas, tam-
bém ha em seus discursos uma baixa expectativa quanto a possibilidade de indepen-
déncia do filho deficiente mental (“as vezes, eles atrapalham...”). Como apontamos aci-
ma, esse modo de agir dos pais reflete as representagdes sociais introjetadas durante o

crescimento desse filho.

Os pais, ao relatarem experiéncias de trabalho dos deficientes mentais fazem
isso de forma ambigua: descrevem possibilidades de realizagdes profissionais ao mes-
mo tempo em que supervalorizam fatos corriqueiros, revelando novamente uma impos-
sibilidade de autonomia para um trabalho um pouco mais complexo. Em suas argumen-
tacdes, usam a “voz” de outras pessoas, reproduzindo relatos ou exaltando pequenos
trabalhos feitos por deficientes mentais. Como ja apontamos, conforme Bakhtin (1995),
cada sujeito constroi seu discurso, e com ele suas concepgoes, pelas “vozes de outros
sujeitos”, transformando-as em “vozes proprias”. Esses pais vao reorganizando as con-

cepcoes de imaturidade e impossibilidade de autonomia do filho deficiente mental pelas
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vozes de seus interlocutores, ao longo de suas histérias de vida. No entanto, em alguns
momentos, podem usar o discurso dos “outros”, para evitar pensar no fato dos filhos
nao serem capazes de desenvolver atitudes adultas e independentes ou um pouco mais
complexas em diferentes trabalhos; assim, por ndo encararem as dificuldades reais dos
filhos, evitando o sofrimento que isto possa causar, os pais limitam-se a descrever e

“aceitar” essas realizacbes mais simples.

Dessa forma, por terem duvidas quanto a capacidade dos filhos para a realiza-
¢ao de trabalhos de modo independente e ao mesmo tempo terem o desejo dessa rea-
lizagdo, € que esses pais acabam revelando tais sentimentos ambivalentes. As repre-
sentacdes dos sujeitos em relagdo as demais pessoas estdo fundadas nas representa-
¢des do grupo social e na intersubjetividade (Vion, 1992 e Bakhtin, 1995). Nesta pers-
pectiva, os pais estdo concebendo as capacidades de seus filhos de acordo com as
representagcdes do grupo social do qual fazem parte. Esse grupo, muitas vezes, neces-
sita verificar a competéncia dos deficientes mentais nas relagcbées de trabalho e os pais
tendem também a comprovar a eficiéncia e capacidade do préprio filho. De acordo com
Goffman (1988), que discute o papel dos estigmatizados nos diferentes grupos sociais e
suas relagdes, e de Guhur (1994), que reflete sobre o lugar do trabalhador na socieda-
de capitalista e do deficiente em fungao das relagdes de produgdo, o espago de traba-
lho do sujeito deficiente mental torna-se reduzido e muito “vigiado” na comprovacgao da

eficiéncia, e podemos afirmar que isso ocorre tanto pelo grupo social como pelos pais.

E de se supor que a preocupagdo com a comprovacdo da eficiéncia nas rela-
¢bes de trabalho é decorrente da visdo neoliberal que se tem do homem neste momen-
to historico. Nesta perspectiva, tanto as capacidades como incapacidades humanas sao
explicadas pelas proprias condi¢des individuais, inerentes a cada um. Assim, as dife-
rencas sociais que o sistema capitalista provoca enquanto estrutura econdmica e politi-
ca sao justificadas em fungdo de uma suposta potencialidade ou limitagado individual e
nao pela organizagao social. Kassar (1999), ao discorrer a respeito da constituicao da
subjetividade do deficiente mental reitera que ainda hoje ha posicionamentos cientificos
de cunho “..naturalista/positivo/ evolutivo...” (Kassar,1999:13) que explicam as dificul-

dades desses sujeitos por suas caracteristicas individuais, inclusive embasando-se nos
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achados da neurogenética, que corrobora e justifica as inadaptagdes sociais ndo como

uma falha nas organizacgdes politicas, mas como uma “fragilidade genética”.

Também Duarte (2000) indica que nesta interpretagdo, cada individuo € capaz
de construir seu caminho de aprendizado e independéncia somente por esforcos e qua-
lidades préprias. Tal tendéncia, inferimos néds, retira do estado e da sociedade a res-
ponsabilidade sobre cada individuo, e conseqlientemente sobre o individuo com defici-
éncia mental. Mais uma vez, fica sob responsabilidade deste ultimo seus sucessos ou

fracassos diante das realizagdes pessoais.

Desta forma, o lugar que o deficiente mental ocupa € o de “incapaz”, necessi-
tando, a todo momento, comprovar a sua eficiéncia para que possa ser aceito. Poucas

chances |he sao dadas para se tornar um sujeito produtivo.

Quanto as relagdes afetivas e a sexualidade, concluimos a partir das analises
realizadas que parece haver uma tendéncia dos pais em tentar impedir os filhos de te-
rem experiéncias afetivo/sexuais ou de ficarem expostos a situagdes sociais que requei-
ram maior independéncia, acreditando que apresentam dificuldades em se relacionar
nesse campo, ou como se eles fossem incapazes de sofrer frustragdées. Ribeiro (1995)
também argumenta que os pais de adolescentes e jovens deficientes dizem-se preocu-
pados quanto as frustragdes dos filhos diante de relacionamentos afetivos desfeitos, e
por isso limitam (se ndo impedem) essas experiéncias. Verificamos na fala dos pais o
quéo dificil & para eles imaginarem essas vivéncias dos filhos, demonstrando crer que
0s mesmos sdo imaturos sexualmente ou ndo sdo responsaveis por sua propria sexua-
lidade. Revelam isso, por um lado, ao “aceitarem” relatos fantasiosos e, por outro lado,
ao nao identificarem sinais em falas ou em atitudes que demonstrem a sexualidade
desse filho. Parece estar subjacente a isso, a concepgéo decorrente do modelo capita-
lista de que individuos improdutivos podem gerar filhos também improdutivos (Pessotti,
1984 e Guhur, 1994). Esses autores argumentam que os individuos deficientes mentais
sao, no mundo ocidental, vistos apenas como consumidores € ndao geram os produtos
tecnoldgicos, base da sociedade capitalista. Decorrente deste fato, sdo representados
como impossibilitados de procriagao e sexualidade, e assim carregam o estigma de in-

fantilizados.
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Esse modo de conceber a pessoa com deficiéncia mental influencia e conse-
guentemente dificulta a internalizagdo que ela faz das regras socias existentes a respei-
to das manifestagdes sexuais aceitas. Ja que é vista pelos pais e pelo grupo mais am-
plo como crianga, ja que € desta forma tratada, suas manifestagdes sexuais ndo sao

levadas a sério, como também n&o sio as das criangcas em nosso contexto cultural.

Identificamos também durante as reunides, um outro aspecto da concepcgao de
imaturidade e de impossibilidade de independéncia e autonomia do sujeito deficiente
mental, que aparece quando os pais apontam a necessidade de estarem sempre junto
aos filhos, considerando-se insubstituiveis e revelando um medo de morrer e deixa-los
“abandonados”. Além disso, parece ser dificil para eles aceitarem a participagéo do res-
tante do grupo social no processo de educagao desses filhos, o que os faz vigiarem de
forma quase persecutoria as escolas que os filhos frequentam, por exemplo. Embora
possamos achar que a preocupacado dos pais desses sujeitos possa ser considerada
exagerada, nao podemos deixar de levar em conta que a estrutura social vigente nao se
responsabiliza pelos deficientes mentais. Talvez disso decorra o “temor” que eles apre-
sentam em relagdo a propria auséncia, ja que nao créem que os filhos possam ter ma-
turidade para gerir suas proprias vidas. Tal sentimento é frequentemente identificado
nos relatos durante as reunides, algumas vezes explicitamente e, outras, de forma ve-
lada ou subentendida e nas entrelinhas das argumentagdes. De fato, a sociedade con-
temporénea nao oferece um lugar social produtivo para os deficientes mentais e, muitas
vezes, os empreendimentos quanto a educacéo e trabalho precisam ser construidos por

associagoes de pais.

Outro sentimento identificado nos discursos apresentados pelos pais foi o de
frustragdo diante do fato dos filhos ndo realizarem algo que eles, pais, desejam. Esse
sentimento, intenso, parece provocar angustia e sofrimento profundos nesses pais. Ha
o desejo que o filho realize os sonhos deles, pais; e a0 mesmo tempo o0 medo de que

nao consigam e possam vir a sofrer.

Relacionado a isso, identificamos também nos dados, por parte de alguns pais,
uma alta exigéncia diante das realiza¢des do filho, muitas vezes deixando transparecer

que essas realizagbes nunca sao suficientes para satisfazé-los. Se por um lado essa
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exigéncia pode ser importante para o desenvolvimento e amadurecimento desse filho,
por outro, deve ser ajustada as possibilidades da crianga ou adolescente, pois pode
criar um descompasso entre as expectativas familiares e realizagdes do filho e gerar
uma ansiedade demasiada, que acaba, ao contrario, dificultando as possibilidades des-

ses individuos.

Em contrapartida, em outros momentos das reunides, os pais fazem criticas se-
veras a outros pais que demonstrem suas frustragdes diante das dificuldades de um
filho deficiente. Parecem acreditar que rejeitar a deficiéncia do filho, querer que ele nao
a tivesse, encarar a frustragao diante do fato, significa ndo ama-lo. Ao contrario, encarar
e discutir sobre as limitagdes de um individuo é também um caminho que possibilita seu
crescimento. Provavelmente, esses pais usam essas argumentagcdes ancorados no mito
do amor incondicional pelos filhos e eles também incorporaram essa crenga, com criti-
cas severas a outros pais que demonstrem suas ansiedades e frustracbes diante do

filho deficiente.

Verificamos, ainda, em nossos dados, ocorréncias que revelam que os pais te-
mem que, além deles, os filhos também possam vir a sofrer frustragdes; quando, por
exemplo, preservam-nos de vivenciarem situagdes de contatos com criangas e adoles-
centes nao deficientes. Os pais parecem temer que eles sejam discriminados e sintam-
se frustrados nas situagcdes de disputa, ja que historicamente foram, muitas vezes, infe-
riorizados, como quando assumiam literalmente o papel de “bobo da corte” (Pessotti,
1984). O impedimento do contato com os pares parece revelar o sofrimento dos pais
frente ao preconceito que o grupo social tem para com as pessoas com deficiéncia
mental. A partir disso, os pais podem acabar, sem terem a intengdo ou consciéncia,

mais uma vez, por dificultar o desenvolvimento do filho.

Com respeito a essa questao, Coriati (1997), em um estudo sobre estimulagao
para bebés e criangas pequenas com SD, argumenta que os pais, diante do filho defici-
ente, antecipam o choro desde que ele é bebé, tentando satisfazer-lhe todas as neces-
sidades com o intuito de adiar um sofrimento que créem, posteriormente sera inevitavel,
a frustragao, e com isso impedem que a crianga va tomando contato com a realidade, e

se desenvolvendo de uma forma mais independente.
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Mannoni (1995), por sua vez, argumenta que, muitas vezes, diante do filho defi-
ciente, os pais impendem seu crescimento porque, a partir dessa independéncia, depa-
ram-se com suas proprias faltas e dificuldades. Assim, ao n&o permitirem que o filho
sofra frustragdes, ao ndo acreditarem em suas possibilidades, impedindo que se torne
adulto, os pais estariam se preservando até de um vazio existencial diante da indepen-
déncia que o filho possa alcancgar. A questao é: como o individuo deficiente vai construir
sua imagem de autonomia, de capacidade de realizagdes diversas, se as experiéncias

que podem levar a isso n&o |he forem possibilitadas?

Outro aspecto a ser destacado diz respeito ao fato dos pais evitarem discutir
com o filho sobre suas dificuldades ou sobre a propria deficiéncia, argumentando que
isso seria uma forma de preserva-los, temendo que ndo compreendam as explicagdes
ou que sofram por isso. Verificamos ao longo das analises feitas que os pais percebem
(embora neguem) que os filhos ja evidenciam algum grau de consciéncia a respeito das
diferencas que apresentam em relagéo a outras pessoas. Todavia, parece haver dificul-
dade por parte dos pais em enfrentar esse fato. Diante de perguntas dos filhos a respei-
to da propria diferenga/ deficiéncia, os pais se voltam para questdes tangenciais. Para
os pais, falar explicitamente com o filho de sua deficiéncia mental, significa admiti-la,
tanto para ele quanto para si proprio, e além disso também significa encarar as diferen-
¢as, preconceitos e limitagdes que, muitas vezes, podem provocar nesses pais senti-
mentos de frustracdo quanto a desejos que nao se realizardo. Compartilhamos com
Ribeiro (1995), a argumentagdo que os pais, ao tentarem minimizar as frustragbes do
filho diante da consciéncia de terem uma deficiéncia mental, estdo, na realidade, ten-

tando evitar o proprio sofrimento diante do fato.

Com respeito a isso, pudemos perceber, também, através da fala dos pais que
os irmaos dos deficientes mentais vao construindo as concepgdes sobre a deficiéncia
em geral e sobre o irmao, em fungao, principalmente, das concepgdes reveladas pelos
pais, tendo em vista que eles sdo o grupo social primario dessas pessoas. Todavia, &
relevante apontar que os irmaos também estabelecem suas crengas a partir das outras
relagbes sociais: na escola, nas festas, em outros lugares que frequentam, pelas per-

guntas que lhe sao feitas, ou evitadas, pelos olhares discriminatérios ou brincadeiras
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estabelecidas. Assim, os irmaos vao constituindo e reafirmando ou ressignificando suas
concepgdes nas relagcbes com os proprios irmaos deficientes mentais e pela historia
que vai se estabelecendo nas outras interagdes. Goffman (1988) discute o quanto os
familiares de individuos discriminados (estigmatizados) sentem-se constrangidos em
diversas situacoes e por isso tém atitudes ambivalentes e artificiais com os proprios fa-
miliares e com o grupo social, tentando manter “aparéncias” nos relacionamentos, vigi-
ando as agodes dos irmaos, filhos, etc. Parece-nos, pelos relatos dos pais que isto ocor-
re com os irmaos dos deficientes, que acabam por ter sentimentos e atitudes pré-
determinadas com os irmaos, o que influencia as relagcdes entre eles, bem como a

constituicdo da subjetividade de ambos.

Como indicamos no inicio deste trabalho, € nosso pressuposto que a subijetivi-
dade decorre das relagdes intersubjetivas que vao se estabelecendo na historia de vida
de cada sujeito, no grupo social do qual ele faz parte, pelo processo de alteridade, isto
€, cada individuo constitui-se como pessoa no momento em que se percebe diferente
dos outros. Diante disso, para se identificar como diferente se faz necessario um primei-
ro momento de indeterminacdo, de semelhanga, e € sé por isso que, posteriormente,
consegue-se a constituicdo pela diferenga. A individualidade se constroi pela oposigao
que se faz ao outro, havendo um movimento dialético entre fusdo e um processo de
diferenciagcdo. Quando bebé, a mae atribui significado as agbes e sons da crianga, que
tem necessidades interpretadas e completadas por essa méae. O outro, que nesse caso
€ representado pela méae (ou por quem exerce essa fungdo) € concebido como um par-
ceiro externo do eu, e essa parceria ndo € necessariamente harmonica para que a iden-
tidade se forme. (Smolka, Goes & Pino, 1998).

Diante de um bebé “diferente” podemos supor que, pelas dificuldades psiquicas
muitas vezes enfrentadas pelos pais, esse processo de indeterminacao e de diferencia-

cao se torne mais dificil de ser estabelecido.

Em complemento a essa discussdo, tomemos as argumentagdes de Bakhtin
(1997), para quem a subjetividade formada pelo processo de alteridade decorre do ex-
cedente de visdo, em primeiro lugar das relagbes do bebé com a mae, que fala por ele,

que da nome as sensagdes internas da crianca, enfim que da forma “...ao caos movedi-
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¢o da necessidade e da insatisfagdo no qual ainda se dilui todo o exterior para a crian-
¢a, no qual se dilui e se afoga também a futura diade de sua pessoa confrontada com o
mundo exterior...” (Bakhtin, 1997: 68). Posteriormente, no decorrer da histéria de vida
de um sujeito € o excedente de visdo de cada um de seus interlocutores que vai dando
um contorno a ele, possibilitando a constituicdo e reconstituicdo de sua subjetividade.

Como decorréncia temos um sujeito que é constituido socialmente.

Bakhtin (1995) também discute que embora o sujeito tenha dentro de si “dife-
rentes vozes” formadas pelas dos outros ao longo de sua vida, essas “vozes” sao arti-
culadas de uma forma unica por cada um, e € isso que possibilita a individualidade. Por
isso, a concepgao que os outros tém de cada sujeito individualmente, rearticulada por
ele, nas relagdes intersubjetivas, € o que vai influenciar na constituicdo da sua subijetivi-
dade. Ha um inacabamento constituinte do sujeito, demarcado pelas relagdes intersub-
jetivas, e pela historicidade da linguagem, que afasta a unicidade absoluta e a total in-
determinacao (Geraldi, 1997). Assim é suposto que o sujeito deficiente mental, identifi-
cado pelo grupo social de forma estigmatizada, como vimos nos relatos e nas concep-
¢bes dos pais aqui relacionados, bem como na propria histéria da deficiéncia (Pessotti,
1984, Caiado, 1993 e Kassar, 1999), va construir sua subjetividade pelo “olhar” desse
grupo, que o vé de forma “deteriorada” (Goffman, 1988). Decorrente disso, o sujeito de-
ficiente pode acabar por conceber a deficiéncia e os outros deficientes também por esta
otica.

Como exemplo, tomemos o caso da adolescente que explicita que os deficien-
tes, colegas de sua escola, sao ‘feios”. Ela reivindica a ida a uma escola de “..gente
com cabelo bonito, bolsa bonita...”, revelando desta forma a percepc¢ao que tem dos
outros e de si mesma. Ficam também explicitas as concepc¢des de sua mae, que reitera
as afirmacgdes da filha. Assim, parece-nos evidente que esta jovem esta espelhando as
crengas de seu grupo social e da propria mae em relagéo a ela e a outros deficientes,
isto é, esta constituindo uma auto-imagem e a de seus pares como se fossem “feios”,
‘incapazes”, etc. Este exemplo nos remete ao conceito de representagao descrito por
Vion (1992) e nos faz concluir que um sujeito reage as situagdes pela imagem que tem

de si, dos outros e das normas do grupo social ao qual pertence, o que interfere na
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constituicdo da subjetividade. Dessa forma, um fator fundamental na constituicdo da
subjetividade do deficiente mental € o modo como o grupo social mais amplo com o

qual ele se relaciona o vé.

Além disso, merece destaque o fato, também comentado por Goffman (1988),
que o sujeito estigmatizado tende a reproduzir o que o grupo social faz com ele, nas
relagdes com outros sujeitos com caracteristicas também estigmatizantes. Pelos depo-
imentos de alguns pais é exatamente isso que seus filhos adolescentes estdo fazendo
em relacdo a outros deficientes, o que nos leva a indagar como estdo construindo a i-
magem desses outros sujeitos e a propria imagem. Parece-nos que ao explicitarem que
gostariam de ir a lugares de “gente bonita” (e ndo irem a escola que frequentam), como
solicita a adolescente acima, estdo demonstrando n&o aceitar suas proprias caracteris-
ticas e, além disso, ndo conseguir entendé-las ou discuti-las com pais, professores ou
mesmo com seus pares, talvez porque pais e professores ndo discutam claramente

(explicitamente) sobre isso com eles.

Outro aspecto a considerar € que o jovem com deficiéncia mental, como qual-
quer adolescente, reivindica dos pais situagcdes de maior liberdade, e observamos em
alguns fragmentos que ao questionar valores estabelecidos e ao realizar agdes inespe-
radas ele realmente desestabiliza crencas e convicgbes. Esse adolescente faz isso,
provavelmente, apoiando-se nas concepgdes e atitudes de outros individuos de suas
relagcbes, como o0 amigo da escola, os professores, os idolos. Entretanto, se os pais
(como acontece com qualquer jovem) ndo permitirem que os filhos experienciem situa-
¢bes de independéncia, a construgdo de sua autonomia ficara prejudicada. Além disso,
acreditamos, também, que sempre ha uma inter-relagao fundante, e assim, se nao fo-
rem permitidas a esses jovens por seus pais ou pelo grupo social mais amplo, agdes de
independéncia ao longo de seu desenvolvimento, eles ndo terdo como fazer essa rei-

vindicagao e nem terdo como se constituir e se perceber como sujeitos autbnomos.

Com relagao ao futuro do deficiente mental, € importante refletirmos como ocor-
re a construgdo da imagem que os pais vao fazendo a respeito das perspectivas de rea-
lizagbes da pessoa com deficiéncia. Se, pautando-nos em Vigotski (1989), para quem o

processo de desenvolvimento decorre da mediagdo semidtica que os pares, 0s outros
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do grupo social, ttm com esses individuos, vemos a importancia de como se dara esse
inter-relacionamento que, provavelmente estara ancorado no modo como pais e grupo
social véem o deficiente mental. Assim, se eles ndo acreditarem nas possibilidades da
eficiéncia do adulto deficiente, esses individuos também acabardo por constituir uma
auto-imagem de incompeténcia. Verificamos nos dados como pode ser dificil para os
pais darem oportunidades de independéncia ao filho, traduzido pela ambivaléncia entre
dar chances de autonomia e superproteger, provavelmente pela concepg¢éo presente no
grupo social da incapacidade desses sujeitos, introjetada por esses pais. Entretanto,
desta forma, ndo estarao investindo nas fungdes mentais superiores, que, como coloca
Vigotski (1989), é o espaco que o grupo social tem para contribuir no desenvolvimento
dos sujeitos com alguma deficiéncia. Assim, se os pais, por terem a concepc¢ao de que
o deficiente é incapaz, ndo apostarem em suas possibilidades, realmente ele tera bem

poucas chances de autonomia, e isto influenciara na constituicdo de sua subjetividade.

Se de um lado os pais mostram-se relutantes quanto as capacidades dos filhos,
as profissionais, por outro, tentam convencé-los de que é necessario observar as possi-
bilidades dos individuos deficientes e que é dificil prever antecipadamente o limite de
cada um. Desse modo, o papel desempenhado pelos profissionais para auxiliar na
construcao das representagcdes que os pais possuem dos filhos e da deficiéncia, adqui-
re um carater fundamental, sendo que nesta perspectiva a relagcao pais-filho ou profis-
sionais-pacientes pode ser tdo decisiva. Se a isto juntarmos as concepgdes do grupo
social sobre as possibilidades do sujeito deficiente podemos depreender o quanto é
fundamental que essas concepgdes possam ser reelaboradas, quao é importante a pa-
lavra do profissional. Como apontado por Conti (1998) e Mannoni (1995), essa palavra
tem um “peso” no modo como os pais verao e, desta forma, irdo influenciar na constitui-
¢ao da subjetividade do filho deficiente. A palavra do profissional pode selar caminhos
de possibilidades de realizagbes ou caminhos equivocados na constituicdo dessa subje-
tividade. Porém, para que o profissional possa desempenhar sua fungcdo de maneira
satisfatoria, € necessario que também ele reflita a respeito de suas concepgdes, senti-
mentos e valores em relagéo ao sujeito deficiente mental, tendo em vista que os senti-

dos construidos coletivamente nas interagdes verbais podem ser significativos e funda-
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mentais para que as concepgdes de ambos, pais e profissionais, possam ser ressignifi-

cadas.

Todavia, levantamos a hipotese das profissionais argumentarem a respeito das
possibilidades de realizagbes do sujeito deficiente mental de uma forma mais positiva
que os pais, em decorréncia do lugar que ocupam nas reunides, no qual esse discurso
€ defendido. Suas argumentacdes pautam-se em estudos que fazem a respeito da defi-
ciéncia, bem como no relacionamento que estabelecem com os deficientes mentais,
que é a de profissional/ paciente/ aluno, enquanto os pais pautam-se nas experiéncias
decorrentes da relagéo pais/filho, muito mais embricada de sentimentos, desejos e ex-

pectativas, muitas vezes, como observados nos dados, frustrados.

Verificamos, ainda, em nossas analises que, em alguns momentos, os pais que-
rem saber como devem agir com os filhos. Isto parece refletir uma dependéncia em re-
lagdo aos profissionais da area de educagao especial em fun¢do do lugar social que os
mesmos ocupam (Vion, 1992). Esta necessidade de parametros por parte dos pais po-
de também ser reflexo das posi¢des dubias que o grupo social mantém em relagao ao
sujeito deficiente mental, isto é, das muitas situagdes nas quais o grupo aceita agdes
inadequadas dos deficientes e, em outras, critica essas mesmas ag¢des. Goffman (1988)
discute que o grupo social mantém com os individuos estigmatizados relagdes ambiva-
lentes, supervalorizam atos que passariam desapercebidos, tomam cuidados excessi-
vos com palavras, as vezes s&o permissivos ou rigidos demais quanto a atitudes inade-
quadas, e, provavelmente por isso os sujeitos discriminados também tém atitudes, mui-
tas vezes, artificiais. Frente a essa ambivaléncia do grupo social, os pais podem ficar
em duvida sobre como agir com os filhos, e disso decorre a necessidade de parame-
tros, que esperam obter dos profissionais da area. Além disso, ha uma representacao
que os pais tém dos profissionais que € mediada pelo “imaginario social”, representagao
esta constituida historicamente, que é a de que talvez eles tém a competéncia para re-

solver situagdes dificeis (Guia, 1995).

Em relagdo a diferenga de papéis sociais entre pais e profissionais, pudemos
verificar que nas contra-argumentagdes entre um interlocutor e outro, os pais, de um

lado, tentam minimizar sentimentos de tristeza e de frustracdo que as vezes os pares
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estdo relatando; e as profissionais, por outro, retomam as afirmag¢des ou desejos e ten-
tam fazer com que os pais os enfrentem com maior reflexdo. Em outros momentos, pro-
vavelmente pelas argumentagdes das profissionais, os pais tendem a encarar direta-
mente sentimentos e dificuldades em relagcdo a educacgao dos filhos, falando explicita-
mente da angustia que sentem diante das dificuldades por eles apresentadas. Assim,
observamos nas discussdes que € a partir das diferencas e concordancias entre as fa-
las dos pais e das profissionais, que novos significados podem ir sendo elaborados com
tendéncias de sentidos que predominam e que vao se repetindo mais freqientemente,
como a concepcao de imaturidade do deficiente mental, por exemplo. Ha sentidos que
permanecem e perpassam varias discussoes e sentidos que se calam, talvez por reve-
larem sentimentos sofridos que os interlocutores ndo queiram enfrentar. Observamos
também, como um sujeito, embora em um determinado papel social, pode se colocar no
lugar do outro, provavelmente também pela capacidade humana da linguagem; assim,
as profissionais, em alguns momentos, expressaram seus sentimentos e expectativas

semelhantes as dos pais.

Com respeito aos sentidos que se perderam durante as discussoes, isto €, que
nao foram encarados principalmente pelos pais, € de se supor que foram evitados por-
que os fariam refletir sobre crengas dificeis de serem elaboradas, como ao discutir a
nao aceitacdo em relagado a deficiéncia do filho. Assim, gostariamos de reiterar que ha
sentidos que “escapam” durante as interlocugdes. Isso significa que, nas interagdes
com os pais, os profissionais devem levar em conta o “saber” e as crengas dos pais so-
bre doencas, deficiéncia mental, etc.; tendo em vista que as relagdes entre eles é per-
meada pelas pré-concepgdes de ambos, como ja apontou Sucupira (1981) em seu es-

tudo quanto ao relacionamento médico-paciente.

Observamos também que, algumas vezes, diante de argumentagbes das pro-
fissionais, os pais permaneceram em siléncio, numa possivel discordancia, sem, entre-
tanto, sentirem-se a vontade para retomar seu posicionamento frente a um determinado
assunto. Vemos ai uma posi¢cao assimétrica entre os participantes da reunido: as pro-
fissionais de um lado e os pais de outro, lugares que os papéis sociais impdem. Sucupi-

ra (1981) argumenta que € também através do siléncio que os pacientes manifestam
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sua reag¢ao ao poder do médico. Assim, os pais podem se manter calados diante das
argumentagdes das profissionais como reacado contraria ao que foi falado ou por nao
saberem como contra-argumentar, provavelmente pela imagem social que tém dessas
profissdes. Entretanto, este tipo de interacdo durante as reunides por nds analisadas
ocorreu menos frequentemente do que supunhamos encontrar comparado ao estudo de
Cicourel (1985) sobre o status do médico como reflexo das sociedades estratificadas
ocidentais e a pesquisa de Sucupira. E possivel levantar a hiptese de que a freqiiéncia
de encontros com que os grupos vinham se reunindo, bem como os objetivos estabele-
cidos para a reuniao, podem ter possibilitado uma relagdo menos assimétrica entre pais
e profissionais. Além disso, o fato de ser um grupo com um numero maior de pais do
que de profissionais pode também ter sido mais um dos fatores para que o relaciona-

mento entre eles se estabelecesse de uma forma menos assimétrica.

Podemos ainda supor que a relacédo entre pais e profissionais tenha assim se
estabelecido, isto é, de uma forma menos assimétrica do que a encontrada na literatura,
pelo fato das profissionais que participaram destes grupos de discussao partilharem das

concepgdes e crengas dos pais a respeito da deficiéncia mental e do sujeito deficiente.

As significagdes sdo construidas em instancias coletivas e, as vezes, levam dé-
cadas para que ocorra qualquer mudanga. Pais e profissionais fazem parte de um
mesmo grupo social constituido historica e socialmente e assim partiiham das mesmas

concepgoes.

Embora, nem sempre os pais tenham concordado com os argumentos usados
pelas profissionais, verificamos que fizeram uso dos mesmos em outros momentos e
que, ao discutir e colocar opinides, acabam discorrendo, elaborando, argumentando e
alterando concepgdes a respeito dos filhos, da deficiéncia, bem como dos sentimentos
e angustias decorrentes de se ter um filho nessas condigbes. Acreditamos que os indi-
viduos refagam suas concepg¢des; assim, um espago no qual pais e profissionais pos-
sam estar discutindo a respeito de temas diversos como adolescéncia, sexualidade e
perspectivas para os deficientes, pode ser uma situagdo privilegiada para que sejam
revistas concepcgoes da deficiéncia dos préprios filhos ou de alunos/ pacientes. Confor-

me Bakhtin (1995,1997), acreditamos que interlocutores elaboram e refazem suas con-



cepgoes a partir das trocas dialégicas decorrentes das interagdes sociais, tendo em vis-
ta que os sujeitos se constituem de uma forma sempre “inacabada®, “incompleta”, e as-
sim se reconstituem a cada nova interacdo. Desse modo, concluimos que espacos dis-
cursivos podem ser significativos para possibilitar mudangas de crencgas, tanto de pais

como de profissionais no que diz respeito a deficiéncia.

As trocas que ocorrem nessas praticas discursivas permitem que sujeitos, no
caso pais e profissionais, possam discutir e dessa forma enfrentar as concepgoes,
crengas e preconceitos que tenham a respeito da deficiéncia mental. Esse enfrentamen-
to pode ser uma das possibilidades, alias bastante significativa, para a reelaboragao
das proprias concepgdes, dai a importancia dessas praticas como praticas sociais, nas

escolas, nas instituicdes ou em outros espacos discursivos.

Em suma, queremos apontar que a analise realizada nos alerta para dois as-
pectos importantes quando se trata do trabalho profissional com familias que tém um
filho deficiente. O primeiro refere-se a propria agao do profissional e ao lugar que ocupa
na relagao com a familia. Ao fazerem parte de grupos de discussao, os profissionais
tém a oportunidade de refletir sobre suas concepgdes em relacdo aos deficientes men-
tais e as suas familias, bem como refletir a respeito de sua acéo profissional, o que
possibilita que também ele reconstitua sua subjetividade durante as reunides. O segun-
do aspecto refere-se a importancia e necessidade de trabalhos com familias a fim de
que possam ter a oportunidade de encarar os proprios sentimentos e concepgdes e,
dessa forma, transforma-los, visando um desenvolvimento mais sadio para o filho e um
maior equilibrio nas relagdes familiares. Como apontado por Antino (1998), embora a
relacado entre pais e profissionais possa vir influenciada por relagcdes de poder nas insti-
tuicbes especiais, se essas relagbes forem ressignificadas, desdobramentos positivos
podem ser estabelecidos. Nesta perspectiva, o trabalho em grupo nos parece uma situ-
acgao favoravel, na medida em que possibilita dar novos significados as concepgdes es-
tabelecidas, bem como refletir sobre posicionamentos, sentimentos e preconceitos. E
nas interagdes sociais (Bakhtin, 1995,1997) que os individuos constituem-se e modifi-
cam significados e concepgdes. Desta forma, a construgdo coletiva de conhecimento

sobre a deficiéncia poderia ser reelaborada em reunides em que estao presentes pais e
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profissionais, ja que o saber decorre da acgao interativa entre sujeitos historicos (Vy-
gotsky, 1984; e Vigotski, 1989). Portanto, esses pais, bem como essas profissionais,
estdo construindo um saber a partir de reflexdes que fazem das proprias agdes. Assim,
0 que pode ser fundamental é que espacos discursivos de intersubjetividade sejam pro-
porcionados tanto para pais quanto para profissionais para que reelaborag¢des quanto

as crencgas da deficiéncia possam surgir.

Colocamos como epigrafe em um dos capitulos um texto feito por jovens e
adultos com SD, como um manifesto elaborado apds discussdes conjuntas com profis-
sionais da area de educacao. Este texto nos fez indagar, e por isso o lugar que ocupou
em nosso trabalho, sobre o que significa ser deficiente mental, ou ser assim rotulado
em nossa sociedade, neste momento histérico. Fez-nos indagar também qual € o nosso
papel enquanto profissionais da area de educacao especial para que esses individuos
tornem-se sujeitos atuantes, para que possam explorar suas potencialidades e que,
com isso, consigam realizar seus “desejos”, que como podemos ver pelo manifesto, nao

sao diferentes dos de qualquer pessoa.
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