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RESUMO

Este trabalho tem como objetivo central entender como a familia da crianca
com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento ou altas
habilidades/superdotacdo percebe o processo de inclusdo de seus filhos no
contexto das salas comuns da educacdo infantil e a partir dessa analise,
compreender as reac¢des da familia frente ao diagnoéstico da deficiéncia e como
conseguem lidar com essa nova realidade, identificar suas motivacoes e
expectativas com relagdo a escolarizacdo das criancas com deficiéncia,
entender o que significa inclusdo escolar e descrever esse processo sob o
ponto de vista da familia, refletindo sobre as relacdes estabelecidas entre
familia da crianca com deficiéncia e a escola. Trata-se de uma investigacao de
natureza basica do tipo qualitativa, com base na pesquisa descritiva, na
perspectiva sociohistérica. O levantamento de dados foi realizado através de
pesquisa de campo e os procedimentos de coleta compreenderam o uso de
entrevista semiestruturada e levantamento bibliografico. Participaram deste
estudo seis familias de criangcas com deficiéncia matriculadas em salas comuns
de escolas municipais de educacao infantil da Grande Vitéria. As entrevistas
foram transcritas na integra e os dados categorizados em quatro eixos
tematicos: O diagnostico e reacdes parentais da crianca com deficiéncia,
escolarizagdo da crianga com deficiéncia pelo olhar da familia, relacbes
interpessoais, a inclusdo pelo olhar da familia. Os resultados indicaram, em
linhas gerais, que algumas familias possuem dificuldades em aceitar um
diagnéstico de deficiéncia, o que pode afetar e influenciar as relacdes
familiares, percebemos um despreparo por parte da comunidade médica tanto
em informar o diagnostico quanto ao de realizar um acompanhamento a essas
familias. Diante disso, as familias podem vivenciar sentimentos de inseguranca
quanto ao futuro social e escolar da crianca. Por fim, as familias apresentam
um discurso de inclusdo que nao corresponde ao que definem como incluséo
para seus filhos, entretanto, entendem a experiéncia escolar de seus filhos
como algo positivo, mesmo diante dos desconhecimentos a respeito da politica
de educacéo inclusiva.

Palavras-chave: Familia; Infancia; Inclusdo Escolar; Deficiéncia.



ABSTRACT

This study aims to understand how central the family of the child with
disabilities, pervasive developmental disorders or high ability / gifted realizes
the process of inclusion of their children in the context of the common rooms of
early childhood education and from this analysis, understanding the reactions of
family facing the diagnosis of disability and how cope with this new reality,
identify their motivations and expectations with respect to education of children
with disabilities understand what school inclusion and describe this process
from the point of view of the family, reflecting on the relationship established
between families of children with disabilities and school. This is a basic
research of a qualitative nature, based on descriptive research in socio-
historical perspective. The survey was conducted through field research and
collection procedures understood the use of semi-structured interviews and
literature. The study included six families of children with disabilities enrolled in
the common rooms of public schools in kindergarten the Grande Vitéria. The
interviews were transcribed and the data categorized into four themes: The
diagnosis and parental reactions of children with disabilities, education of
children with disabilities through the eyes of family, interpersonal relationships,
including the family look. The results showed, in general, that some families
have difficulty accepting a diagnosis of disability, which may affect and influence
family relationships, we noticed a lack of preparation on the part of the medical
community to inform both the diagnosis and monitoring the conduct of the these
families. Thus being, families can experience feelings of insecurity about the
future social and children's school. Finally, families have a discourse of
inclusion that does not match that define how inclusion for their children,
however, understand the school experience of their children as something
positive, even in the face of unknowns about the inclusive education politics.

Keywords : Family, Childhood, School Inclusion; Disabilities.
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1 INTRODUCAO

A pesquisa intitulada “O que a familia de criangcas com deficiéncia tem a nos
dizer sobre a inclusdo escolar de seus filhos?” surgiu, em primeiro lugar, da
importancia em ter pesquisas que abordem tematicas relacionando familia e
inclusdo de criancas com deficiéncia, bem como um interesse particular no
estudo da familia e seus desdobramentos frente ao processo de incluséo
escolar da crianca com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento ou

altas habilidades/superdotacéo’ no contexto da educacéo infantil.

A escolha na investigacdo do universo da educacao infantil deve-se ao fato de
ser este a primeira etapa da educacdo basica, que tem um papel social
importante no desenvolvimento humano e social da crianga. E para que esse
desenvolvimento humano e social possam ser garantidos faz-se necessario
que a crianca seja reconhecida como cidada que produz cultura, que tém uma
linguagem propria, uma histéria propria e ocupa um espaco diferenciado na
sociedade (KRAMER, 1999).

O interesse por essa tematica foi influenciado pela minha ? trajetéria
profissional, marcada pelo trabalho com familias de alunos nas diversas
escolas pelas quais atuei como psicologa escolar. O trabalho como psicéloga
escolar trouxe muitas inquietagcées provocadas tanto pela comunidade escolar,
como alunos e educadores de uma maneira geral, quanto as familias dos
estudantes. O discurso presente na escola dos “alunos problema”, de que a
familia ndo se responsabilizava pela educacao dos filhos delegando tal funcéo
para a escola, a de que os professores néo tinham formacao para atender esse
ou aguele determinado aluno, entre outros, me potencializou para uma prética
psicolégica que contribuisse para, principalmente, um dialogo entre familia e

escola.

! A partir da Politica Nacional de Educacdo Especial de 2008 sdo consideradas publico alvo da
educacédo especial, a pessoa com deficiéncia, com transtornos globais do desenvolvimento e
altas habilidades/superdotacao.

>No capitulo Introducéo utilizarei a primeira pessoa do singular, nos demais capitulos utilizarei
a terceira pessoa do plural.
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Depois de alguns anos na area escolar como profissional de psicologia, com
formacdo em terapia familiar e psicopedagogia, me tornei professora de
graduacdo. Posso afirmar que ter me tornado professora foi um marco na
minha vida, tanto pessoal como profissional. Sei que isso pode parecer meio
cliché, mas eu me encontrei. Amo ser professora, amo compartilhar saberes
com meus alunos e fazer descobertas a partir desses encontros. Mas com isso
também vieram outras inquietacdes, e uma delas girava em torno da
responsabilidade em compartilhar saberes, ndo que isso ndo ocorresse antes

com as familias, os alunos das escolas que atuei e com os educadores.

Nesse compartilhar saberes como professora de ensino superior para 0 curso
de Psicologia, senti-me desafiada em produzir um conhecimento que pudesse
ressoar todas as vozes até entdo ouvidas a partir de minha pratica profissional,
e assim tive um encontro com o Mestrado em Educacao na linha de pesquisa
Diversidade e Praticas Educacionais Inclusivas, pelo Programa de POs-
Graduacdo em Educacdo da Universidade Federal do Espirito Santo
(PPGE/UFES), em 2011.

Assim, a tematica que pudesse contemplar a familia e a inclusdo escolar foi
considerada interessante pelo orientador e por mim para a producéo de
pesquisa dentro do Programa. Dessa maneira, analisando que focos poderiam
ser investigados, decidimos por ouvir as vozes das familias de alunos com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades/superdotacdo com relacdo a inclusédo escolar, o que poderiam
atender, especialmente, nossas motivacdes pessoais e inquietacdes ou causar

ainda mais davidas e outros questionamentos.

Durante minha pratica dentro do contexto escolar comum, as queixas
frequentes dos educadores giravam (e ainda giram) em torno da dificuldade de
aprendizado dos alunos, e constava o interesse dos profissionais da escola em
fazé-los “aprender” ou até mesmo “conserta-los” apos atendimentos
psicolégicos, o que € uma constante quando se trata do profissional de

psicologia na educacdo reforcando assim, uma pratica de exclusdo. Essa

13



realidade faz mencéo ao que Belanger (apud PLAISANCE, 2005) ratifica em
relacdo ao acompanhamento realizado pelos psicologos na Franga apoés a
segunda guerra mundial mostrando que,
O argumento das “necessidades” da escola foi apresentado como
uma justificacdo da presenca dos psicllogos na escola, supostos
para remediar os problemas levantados pela inadaptacéo infantil,

retracando, por exemplo, as criangas suscetiveis de serem orientadas
para os dispositivos especiais (p. 409, grifo do autor).

Em consonancia, Patto (2010) retrata que,

Foram muitos os psicologos que, [...] empenharam suas vidas na
pesquisa de instrumentos que pudessem verificar se, por tras do
rendimento bruto, um individuo era intelectualmente mais apto que o
outro. Isto é, muitos foram os que se dedicaram com afinco a
tentativas de medir, com objetividade e precisdo, as verdadeiras
aptiddes das pessoas, independentemente das influéncias
ambientais, entre elas as de natureza socioeconémica (p. 66).

Essas préaticas psicoloégicas se fundamentavam numa perspectiva de
normalidade e anormalidade, em que o0s testes psicométricos e seus
respectivos laudos e diagndsticos, direcionavam as formas de atendimento
clinico terapéutico e as praticas escolares que seriam oferecidas aos alunos

com algum tipo de dificuldades.

Em se tratando do contexto brasileiro, Machado (2004) aponta que a
psicologia, em seu surgimento, teve como funcdo isentar o sistema social,
econdbmico e politico da responsabilidade pela producdo da desigualdade
social, culpabilizando o sujeito por aquilo que Ihe acontece, dessa maneira, 0
sucesso ou o fracasso do individuo dependem unicamente de seu esforgo.
Complementa que,

Os laudos e relatérios psicolégicos sdo parecidos. Desconsideram as

diferencas, reduzem o0s sujeitos encaminhados a funcionamentos

padrdes, realizando trabalhos que enquadram o sujeito em uma

estrutura na qual fica parecendo que o sujeito é determinado apenas
por questdes intrinsecas e familiares (MACHADO, 2004, p. 2).

Assim, quanto a pratica da psicologia escolar no ambiente educacional Patto
(2010) afirma que,

Se antes elas [as dificuldades de aprendizagem escolar] eram
decifradas com os instrumentos de avaliacdo que falavam de

14



anormalidades genéticas e organicas, agora 0 Sdo com 0S
instrumentos conceituais que buscam no ambiente socio-familiar as
causas dos desajustes infantis [...] os possiveis problemas presentes
no aprendiz que supostamente explicam seu insucesso escolar (p.
68, grifo meu).
Dessa maneira, as causas das dificuldades de aprendizado dos alunos
relatadas pelos componentes da escola geralmente s&do direcionados a
caréncia material, afetiva e a histéria familiar, considerada “desestruturante”
para o aluno (FRELLER, 1997). Tais elementos sao fatores que podem
influenciar o aprendizado dos alunos, entretanto, ndo devem ser considerados
pré-requisitos para suas dificuldades, ou seja, ndo devem ser considerados

determinantes para a ndo aprendizagem.

Pensar em todas essas questdes que fazem parte da historia da psicologia
dentro da educacdo pode ajudar a esclarecer como o aluno (ainda) é visto
como um sujeito responsabilizado pelo seu nédo aprendizado, por possuir algum

tipo de “problema”.

Apesar de uma histéria marcada por um discurso patologizante e de todas as
divergéncias quanto ao papel da psicologia escolar, atualmente seu objetivo é
“ser um esteio para o desenvolvimento global do estudante. [...] ao psicdlogo
cabe integrar a teia de relagOes e fazer parte da equipe multiprofissional, que
envolve o processo ensino/aprendizagem levando em conta o desenvolvimento
global do estudante e da comunidade educativa” (CASSINS et al, 2007, p. 21-
22). De acordo com os autores o trabalho desenvolvido através da psicologia

escolar engloba acdes preventivas com professores, diretores, alunos e familia.

Andrada (2005, p.198) complementa que,

O Psicologo Educacional precisa criar um espago para escutar as
demandas da escola e pensar maneiras de lidar com situagfes que
sdo cotidianas. Precisa criar formas de reflexdo dentro da escola,
com todos os sujeitos (alunos, professores e especialistas) para que
se possa trabalhar com suas relacdes e paradigmas [...]. Junto com a
familia, refletir sobre a funcdo das dificuldades no momento do ciclo
vital da familia e criar estratégias para possibilitar o sucesso da
crianca.
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Dentro da esfera educacional, portanto, o psicélogo educacional desenvolve
atividades que envolvem todos os sujeitos pertencentes ao universo escolar, ou
seja, a comunidade escolar e a familia do aluno, objetivando o melhor

rendimento e desenvolvimento do discente.

Neste contexto, ha que se salientar que dentre os varios pontos de trabalho da
psicologia escolar, um deles é a relagcédo entre a escola e a familia, no intuito de

gue ambas as instituicdes possam se relacionar de modo parcimonioso.

Assim, o tema familia apesar de estar sendo explorado em diversas pesquisas
e areas de conhecimento, o que contribui para uma discussao multidisciplinar
que acarreta avan¢cos nos modos de pensar e compreender a familia, ainda
precisa ser foco de estudo dada a transformacéo pela qual a sociedade passa
a cada ano.

No campo da Educacao, ainda é uma tematica que causa certo desconforto, ja
que se transformou em senso comum o discurso da escola em associar a
dificuldade de aprendizado de alunos a problemas, especialmente de cunho
familiar e/ou pessoal. Acarretando, dessa maneira, uma pratica escolar
descontextualizada, que desconsidera as diferencas e que, sobretudo,

culpabiliza a familia de todas as mazelas advindas do fracasso do alunado.

Assim, na educacdo discute-se o papel da familia no processo de
escolarizacdo da crianca, porém muitos sdo os questionamentos e julgamentos
quanto ao papel que a familia deve desempenhar no processo educativo dos
filhos. Por outro lado, a escola também tem seu papel questionado e o que se
percebe € um grande desencontro entre familia e escola no que tange ao
processo de escolarizacao das criancas. Cunha (2000, p. 450) vai além quando
afirma que “a escola se tornou mais do que uma simples instituicdo de apoio a
familia: ela posicionou-se contra a familia [...] e ao longo de sua histéria, foi
incorporando saberes cientificos em oposicdo aos saberes domeésticos

tradicionais”.
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A educacédo formal passou a ndo ser considerada funcédo da familia e sim da
escola, ou seja, tornando-se “objeto de toda a coletividade” (CUNHA, 1996, p.
320), o que justificou a formacdo de sujeitos que acompanhassem as
evolucbes e mudancas sociais ocorridas, revelando a maxima “um novo
homem para uma nova sociedade”. Corroborando com essas ideias, Cunha

(1996, p. 318) completa que,

A renovacao educacional visava a atender, em primeiro plano, as
exigéncias da ordem social, o que implicava tomar os individuos em
sua particularidade psicoldgica para coloca-los em sintonia com a
modernizagdo do pais e com os designios ditados pelo progresso do
mundo ocidental.

Essa nova sociedade marcada pelas mudancas socioecondmicas,
especialmente, pela era das revolucdes e a era do capital, revelou a visdo de

mundo em que o sucesso dependia exclusivamente do individuo.

O fato de os novos homens bem-sucedidos o0 serem aparentemente
por habilidade e mérito pessoal — ja que ndo o eram pelos privilégios
advindos do nascimento — confirmava uma visdo de mundo na qual o
sucesso dependia fundamentalmente do individuo (PATTO, 2010, p.
42).

Essa concepcgao contribuiu para a compreensédo do contexto sociocultural em
gue 0s sujeitos estavam se constituindo, o que se refletiu também no aspecto
educacional, em que “0 mérito pessoal € o unico critério legitimo de selecéo
educacional e social” (ibidem, p. 64). Nesse sentido, a autora acrescenta que 0
aspecto cultural exercera forte influéncia como elemento explicativo das
desigualdades sociais, fendbmeno caracterizado pela teoria da caréncia

cultural®.

Essas constata¢cfes transformam-se em um grande desafio quando se trata da
crianca com deficiéncia cujo processo de aprendizagem e desenvolvimento
baseia-se, muitas vezes, em programas de estimulacdo precoce em
instituicdes especializadas em detrimento de praticas pedagdgicas no contexto

das escolas comuns. Diante dessa realidade, o discurso dominante, carregado

® Em sua primeira formulacdo, afirmou que a pobreza ambiental nas classes baixas produz
deficiéncias no desenvolvimento psicolégico infantil que seriam a causa de suas dificuldades
de aprendizagem e de adaptacéo escolar (PATTO, 2010, p. 125).
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de senso comum, acaba sendo compreendido, na educac¢do, como justificador
das limitagBes da crianga com deficiéncia, tornando muitas vezes, a familia,

submissa aos especialistas pautados nesse discurso.

Nesse sentido, o posicionamento da familia frente a deficiéncia, aceitando-a ou
ndo, podera ser um dos determinantes do sucesso ou do fracasso na incluséo

social e escolar do sujeito com deficiéncia.

Segundo Glat (2004), a familia pode contribuir para a facilitacdo ou ndo do
processo de escolarizagao da crianca com deficiéncia, pois
Quanto mais integrada em sua familia uma pessoa com deficiéncia
for, mais esta familia vai tender a tratd-la de maneira natural ou
“normal” deixando que, na medida de suas possibilidades, participe e

usufrua dos recursos e servicos gerais da sua comunidade;
consequentemente, mais integrada na vida social esta pessoa sera.

(p. 11)

Quando ha uma participacdo na comunidade percebe-se uma facilitagdo no
processo de insergcdo social do sujeito com deficiéncia, como percebido na
pesquisa de Gallagher et all (apud D’ANDREA, 2006) que investigaram as
expectativas de pais e irmdos de criancas com deficiéncia moderada ou grave
com relacdo ao processo de inclusdo, e constataram que,
Os pais que participavam de atividades da comunidade afirmavam
gue somente através da participacdo na comunidade e na escola,
seus filhos com deficiéncia podiam ter modelos e interacdes

suficientes para participarem da vida normal de sua sociedade (p.
25).

Ao mesmo tempo, outros componentes também podem interferir na
escolarizacdo da crianca com deficiéncia. A formacdo dos profissionais da
escola é de extrema importancia também para o sucesso da inclusdo escolar,
pois o trabalho entre familia e escola depende, também, do desempenho de

ambas as partes trabalhando em conjunto.

A partir dessas constatagbes percebe-se a importancia da participacdo na
comunidade, mas, além disso, a investigacdo do ponto de vista da familia com

relacdo a inclusédo do sujeito com deficiéncia.
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Nesse contexto, como podera ser observado nos préximos capitulos, poucas
sdo as investigacfes que se preocupam em levantar opinides da familia com
relacdo ao processo de inclusdo da crianca com deficiéncia, e por isso a
importancia da presente pesquisa, que tem como objetivo principal investigar
como a incluséo escolar de criangas com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento ou altas habilidades/superdotacédo tem sido percebida pelos

familiares desses sujeitos.

Ainda, a partir dessa proposta de estudo, pude compreender as reacdes da
familia frente ao diagndstico da deficiéncia da crianca e como consegue lidar
com essa nova realidade, identificar quais motivacdes e expectativas das
familias com relag&o a escolarizagdo dessas criangcas, como séo estabelecidas
as relacdes entre familia e escola, e por fim, entender como ocorre 0 processo
de inclusdo escolar da crianca a partir do olhar da familia e o que a familia

entende ser Inclusado Escolar.

Para uma melhor compreensdo e visualizagdo do que serd abordado, este

estudo foi organizado em seis capitulos, subdividos da seguinte maneira:

No primeiro capitulo Introducdo, apresento a minha trajetdria profissional,
esclarecendo como essa histéria profissional permeou minhas escolhas em

atuar no campo da Educacéo e como influenciou o desenvolvimento do estudo.

No segundo capitulo Sobre estudos relacionados a relagcdo familia e criancas
deficientes no contexto escolar brasileiro, destaco 0s estudos que se

relacionam a tematica abordada por esta pesquisa.

No terceiro capitulo Breve imersdo nos pressupostos sociohistéricos, abordo
algumas conceituacdes que servirdo de base para a analise e discussdo das

entrevistas realizadas com as familias.

O quarto capitulo Sobre Familia, Infancia e Inclusdo foi dividido em trés

subsecdes. Na primeira subsecdo discorro sobre o tema Familia, as
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concepcdes histéricas e suas atuais configuragbes, fazendo um
entrelacamento com a educacdo, em como essas duas instituicbes estéo
envolvendo o sujeito social. Na segunda subsecado, apresento a tematica da
Infancia como categoria com marcas historicas e culturais assim como a
concepcao da deficiéncia na Infancia. E por fim, na terceira subsecéo, abordo a
histéria da educacéo especial, as legislacdes que precederam e contribuiram
para a construcdo da politica de inclusdo atual e como sdo compreendidas

pelas instituicbes educacionais e sociedade.

No quinto capitulo Consideracdes metodologicas apresento 0s objetivos, os
meétodos que delinearam e contribuiram para o desenvolvimento do estudo, a
selecdo dos participantes, a caracterizacdo da pesquisa e dos sujeitos e por

fim, a apresentacdo da linha metodoldgica que norteia a pesquisa.

O sexto capitulo Nas falas das familias, a inclusdo de seus filhos abordo as
analises e discussdes a partir dos relatos das familias entrevistadas a respeito
da inclusdo escolar da crianga com deficiéncia em salas regulares de escolas

comuns, entrelagando com os pressupostos da teoria sécio-histérica.

Ao final deste estudo, temos as Consideragfes Finais, em que apresento um
pequeno resumo de nossa investigacao e ressalto as principais questbes que

surgiram a partir das analises realizadas.
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2 SOBRE ESTUDOS RELACIONADOS A RELAGAO FAMILIA E CR IANCAS
COM DEFICIENCIA NO CONTEXTO ESCOLAR BRASILEIRO

Para o inicio de nosso estudo, realizamos um levantamento no Banco de Teses
da Capes, na Biblioteca Setorial de Educacéo e na Biblioteca Central da UFES,
Anais de Congressos, bem como em diversas revistas eletronicas e artigos
cientificos disponiveis em sites de busca. Durante esse procedimento
observamos que existem muitas pesquisas que abordam as tematicas
envolvendo familia e a crianca com deficiéncia, muitas dessas producdes
dizem respeito ao processo de aceitacdo da familia e resiliéncia*® frente ao
nascimento da crianca com deficiéncia e a participacdo da familia na escola da

crianca com deficiéncia.

Ao nos aprofundarmos nesse emaranhado de busca percebemos que existem
poucas producdes que ressaltam a opinido das familias com relac&o a inclusao
escolar da crianca. Em relacdo ao processo de inclusdo ha diversas pesquisas
gue enfatizam tanto a perspectiva da escola como a do aluno, entretanto néo
faz referéncia a avaliacado da familia frente a Inclusédo escolar. Acreditamos ser
de uma peculiar importancia essa questdo, pois acreditamos que quando
falamos em Inclusédo também envolvemos a familia da crianga nesse processo,
ndo ha como ter sucesso na inclusdo da criangca sem que a familia da mesma
esteja participando ativamente dessa experiéncia, sendao estaremos
reproduzindo a integracdo ou como diz Drago (2011) uma pseudoinclusdo
também com a familia, que acaba se encarregando de somente entregar a
crianga a escola para o cumprimento de tarefas, sem que haja um maior
envolvimento e conhecimento de seus direitos e das politicas referentes a

educacao inclusiva.

Nesse sentido, destacamos que no levantamento realizado, encontramos duas

dissertagdes de mestrado ° , na 4area da Psicologia, que abordam

especificamente a opinido das familias com relacdo ao processo de inclusdo da

* Conceito psicologia emprestado da fisica — capacidade do individuo lidar com problemas,
superar obstaculos ou resistir a pressdo de situacdes adversas - choque, estresse etc. - sem
entrar em surto psicolégico.

® Ver D'Andrea (2006) e Silveira (2004).
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crianca com deficiéncia. Também encontramos uma tese de doutorado em
educacgdo que faz aproximagdes com a temética, mas a restringe ao estudo de
criancas cegas nas salas de recursos® e um trabalho apresentado no V
Congresso Brasileiro de Educacdo Especial’, que sugere em seu titulo a
investigacdo da percepcao dos pais com relacdo a educacéo inclusiva, porém
em seus objetivos e resultados ndo encontramos nenhum indicio dessa

investigacao.

Diante dessas particularidades, podemos afirmar que tal pesquisa tem um
carater inédito na area da Educacédo e também no Espirito Santo, j& que tem
como objetivo investigar a visdo do processo de inclusdo da criangca com
deficiéncia, transtornos globais do  desenvolvimento ou  altas
habilidades/superdotacdo que frequenta as salas comuns da educacao infantil
nos municipios da Grande Vitéria pela 6tica dos pais dessas criangas.

InvestigacOes a respeito da participacdo da familia na inclusédo da crianga com
deficiéncia podem ser encontradas, como ja citado, em varias pesquisas tanto
no campo da Educacdo quanto em outras areas de conhecimento. Sobrinho
(2004) com a sua pesquisa “A participacdo da familia de aluno(a)s que
apresentam necessidades educativas especiais na escolarizacdo de seus
(suas) filho(a)s: construindo caminhos”, objetivou identificar como se
caracterizava a participacdo dos pais na escolarizagdo das criangas com
necessidades educativas especiais® (NEE) focalizando a possibilidade de
construcdo colaborativa de novas/outras formas na relacdo entre familia e

escola.

Para o alcance dos objetivos desenvolveu uma pesquisa-agao-intervencdo em
uma escola do sistema municipal de ensino de Vitéria (ES) que envolveu
professores de 12 a 82 séries de aluno(a)s que apresentavam NEE,

profissionais do Laboratério pedagdgico, equipe técnico-administrativa e

® Namo (2007), estaremos nos aprofundando nesse estudo ainda neste capitulo.

" Trabalho apresentado na forma de painel no V Congresso Brasileiro de Educacéo Especial e
VIl Encontro Nacional de Pesquisadores da Educacdo Especial, nos aprofundaremos no
trabalho ainda neste capitulo.

® Termo usado pelo autor.

22



familiares desses alunos matriculados na escola. Na primeira fase de sua
pesquisa o0 autor coletou dados referentes ao processo de participacdo das
familias na escolarizacdo dos alunos com Necessidades Educativas Especiais,
caracterizando a relacédo existente entre familia e escola. A segunda fase foi
caracterizada por encontros sistematicos com familiares desses aluno(a)s,

coordenados por trés profissionais da escola e o pesquisador.

Dentre os resultados observou-se que foi possivel, no grupo pesquisado, o
rompimento de esteredtipos tanto da familia “desinteressada” ou
“desestruturada” como a da escola “detentora do Saber”, fortalecendo a relagéo
entre ambas as instituicbes. Além disso, o estudo permitiu que a familia tivesse
uma maior compreensao da politica de atendimento ao aluno com deficiéncia

no municipio de Vitéria.

O desenvolvimento de um espaco onde familia e escola pudessem discutir
questbes referentes a escolarizacdo pode contribuir para a construcdo de
novas relagbes e uma maior proximidade entre estas instituicdes, assim
Sobrinho (2009) ressalta a importancia de reflexdes e a construgéo de dialogos
a partir de um forum de familias de alunos com deficiéncia, sendo essa sua
tematica em sua pesquisa de doutorado denominada “A relacdo familia e
escola a partir da processualidade de um féorum de familias de alunos com
deficiéncia: contribuicbes de Nobert Elias”.

O autor utilizou como estratégias de coleta de dados a observacéo, pesquisa
documental e entrevistas com os familiares de alunos com necessidades
especiais e profissionais do ensino envolvidos nas atividades do férum. O
estudo tinha como objetivo de investigar aspectos da trajetéria do Férum de
familias de alunos com deficiéncia, organizado em uma escola municipal de
Vitoria, no periodo de marco de 2004 até julho de 2008 tomando como

pressupostos tedricos da sociologia figuracional de Nobert Elias.

Como resultado o autor observou, a partir da analise dos resultados, que houve
uma construcdo de crencas mais positivas quanto a educabilidade dos alunos

com necessidades educativas especiais e novos discursos referentes a
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inclusdo desses sujeitos, tanto por parte da familia quanto dos educadores.
Além de uma reorganizacdo referente as relagbes entre os participantes do
férum, com surgimento de novas relacdes de aproximacdo e afastamento de

seus membros.

Percebemos, a partir do levantamento junto a Capes, que algumas pesquisas
focam as investigacbes em aspectos relacionados as expectativas, sentimentos
e concepcdes que as familias possuem com relacdo ao nascimento de filhos
com deficiéncia. Como Schmitz (2010) em sua pesquisa intitulada “Do luto ao
cuidado: um caminho a ser percorrido na acolhida da deficiéncia”, que
investigou os sentimentos dos pais por terem gerado filhos com deficiéncia e
concluiu que o fator resiliéncia é determinante para a vinculagdo dos pais ao
filho com deficiéncia, para que assim possam exercer o papel de cuidador®.
Constatou que algumas familias conseguem ser resilientes e outras ndao,
influenciando diretamente nas relacbes destas com a deficiéncia e,
consequentemente, com o filho. Para a expressdo desses resultados o
pesquisador realizou oito encontros de Grupo Focal, direcionado a cinco méaes
de criancas com deficiéncia, onde pudessem compartilhar experiéncias,
sentimentos e angustias diante do fato de terem gerado um filho(a) com
deficiéncia.

Observamos em muitos estudos que o papel da méae é evidenciado em
detrimento ao lugar do pai na familia de criancas com deficiéncia, por isso 0
estudo de Hansel (2004) tem um carater diferenciado, pois sua investigacéo
sobre as “Concepcles paternas sobre o bebé com deficiéncias, inserido em
programa de estimulagdo precoce na educacgao especial’, descreve de que
forma os pais lidam com suas expectativas e percepgdes com relacdo ao filho
com deficiéncia. Para a coleta dos dados a autora entrevistou oito pais de
criancas de zero a trés anos que frequentavam um programa de estimulacéo
precoce em uma escola de ensino especial e, a partir da andlise de dados, em

uma perspectiva qualitativa, observou que mesmo com o0 conhecimento da

° Refere-se ao cuidado afetivo, que para o autor vai além dos cuidados basicos de alimentacéo,
higiene e vestuario.
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deficiéncia ainda espera-se que a crianca torne-se normal, a partir dos

estimulos recebidos tanto pela familia quanto pelos especialistas.

Os pais relatam prestar apoio as méaes no periodo gestacional e também apos
0 nascimento da crianca, também demonstraram restricdo quanto a escola
especial, apesar de considerarem a estimulagdo necessaria, pois, de acordo
com os resultados da analise dos dados, os pais nhdo se sentem inseridos no
processo de estimulacdo precoce, relataram ndo serem consideradas sua
participacdo, sentimentos e percepc¢des, também afirmaram ndo serem
informados a respeito dos trabalhos desenvolvidos e nem das fungdes dos

profissionais que atuam com seus filhos.

Nesse sentido, torna-se um diferencial considerar a participagdo e
envolvimento da familia no trabalho de criangcas com deficiéncia. Na tese de
Dallabrida (2006) percebe-se que o acompanhamento familiar da vida escolar
da crianca com deficiéncia ndo se resume as seéries iniciais, mas ao longo de
sua vida até a sua insercao profissional. No trabalho intitulado “As familias com
filhos deficientes e a escolha da escola: o caso do Colégio Coragédo de Jesus”,
a autora investigou as motivacdes e expectativas dos pais com relacdo ao
processo de escolarizacdo de seus filhos entre as décadas de 1970 e 1990,
descrevendo também a organizacdo, o funcionamento e os resultados obtidos

nas classes especiais da instituicao.

Foram entrevistadas familias de sete alunos, trés professores e um ex-aluno e
realizada uma analise documental para coleta de dados, que foram
categorizados em eixos tematicos. A autora concluiu que ha uma expectativa
pela “normalizacdo” do filho com deficiéncia conforme encontrado em outras
investigacdes (HANSEL, 2004). Também apontou que as expectativas da
familia ndo eram correspondentes a expectativa da escola, enquanto a primeira
acreditava na escolarizacdo da crianca com deficiéncia, a segunda né&o
acreditava no potencial de aprendizado dos conteddos escolares. Assim, a
insisténcia da familia para a escolarizacdo da crianca com deficiéncia permitiu
que tais alunos pudessem concluir o ensino fundamental e a criacdo de uma

cooperativa para garantir a ocupacgao e o destino social de seus filhos.
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Nesse sentido, percebe-se que os pais tém um papel fundamental na insercéo
social e educacional de seus filhos com deficiéncia e conforme aponta a
pesquisa “Esperancas equilibristas: a inclusdo de pais de filhos com
deficiéncia” de Campos (2007), quanto mais inclusivos forem os pais havera
também maior inclusdo de seus filhos. O objetivo do estudo em questado foi o
de, por meio entrevistas, discutir as experiéncias dos pais e as relacbes com o
preconceito, educacdo inclusiva e cidadania a partir de uma abordagem
psicossocial. Com isso pbde-se perceber a importancia de um trabalho que
envolva os pais para que estes possam ter um minimo de suporte para o
enfrentamento das questdes referentes a deficiéncia dos filhos, ou seja, um

projeto que abarque os pais e ndo somente a crianca com deficiéncia.

O estudo de Rosa (2001) denominado “A gente ndo quer s6 comida: aspectos
que envolvam a familia como protagonista no processo de incluséo social da
pessoa com eficacia”, demonstra que a rede social em que as familias fazem
parte tem uma relacao direta com a disponibilidade familiar para o processo de
inclusdo escolar de seus filhos com deficiéncia, considerando a rede social
COmMo um apoio e suporte a essa familia. Essa pesquisa teve carater qualitativo
e para o levantamento de dados foi realizada uma entrevista semiestruturada
com roteiro pré-estabelecido com oito familias de criangas com deficiéncia
matriculadas em uma escola de ensino regular. Também foi utilizada a técnica
do genograma®® com cada familia pesquisada para uma breve orientacdo

quanto a estrutura familiar.

Apéds andlise, o autor verificou que intervencdes adequadas tém uma relacao
direta com a disponibilidade da familia quanto a inclusdo social, por isso a
importancia da rede social de apoio as familias de criancas com deficiéncia,
pois essa rede social pode ser uma facilitadora para a inclusdo dessa familia e,
consequentemente, da crianga com deficiéncia na sociedade de uma maneira

geral.

1 Genograma ou Genetograma sdo retratos graficos da histéria e do padrdo familiar,
mostrando a estrutura basica, a demografia, o funcionamento e os relacionamentos da familia
(McGOLDRICK; RANDY, 2008, p. 144).
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Em se tratando de aspectos sociais, outro estudo que merece destaque por
sua abrangéncia é o de Lahire (1997) que ressalta que os comportamentos e
acOes da crianca ndo podem ser compreendidos fora do contexto familiar. Sua
pesquisa teve como foco a investigacdo do sucesso e fracasso escolar nos
meios populares, retratando a importancia dos aspectos socioecondmicos
como fatores influenciadores no processo de aprendizado das criangas.
Constatou que as condicbes socioeconbmicas das familias ndo séo
determinantes para o processo de aprendizado das criancas, assim como nos
estudos de Coelho (2011) que mesmo focalizando sua pesquisa para o0
aprendizado de fisica, pontuou que essas condi¢ées também néo influenciam

na aprendizagem dos estudantes em fisica.

Apesar de Lahire (1997) ndo se referir, em sua pesquisa, a crianga com

deficiéncia, concordamos quando afirma que,

S6 podemos compreender 0s resultados e 0s comportamentos
escolares da crianca se reconstruirmos a rede de interdependéncias
familiares através da qual ela constituiu seus esquemas de
percepc¢do, julgamento, de avaliacdo, e a maneira pela qual estes
esquemas podem “reagir’ quando “funcionam” em formas escolares

de relacdes sociais (p.19, grifo do autor).

Podemos entdo sugerir que o comportamento da crianga esta diretamente
ligado ao modo como foi apreendido nas interagcdes sociais e, portanto,
familiares. Assim, de acordo com Veer e Valsiner (1996), o papel dos pais é
fundamental na educacao das criancgas, pois “ao formar parte do ambiente das
criancas e organizar esse ambiente, eles irdo direcionar de maneira
consideravel o desenvolvimento mental delas” (p. 66).

No que tange a investigacdo do ponto de vista dos pais de criancas com
deficiéncia com relagdo a inclusédo escolar foram encontrados poucos estudos
que investigam tal tematica, na area da Psicologia encontramos dois estudos.
O primeiro, intitulado “Deficiéncia multipla ou mdltiplas diferencas: um estudo
sobre as concepcdes de pais e professores sob uma perspectiva inclusiva”, a
autora Silveira (2004) teve como objetivo identificar as concepg¢des dos pais e
dos professores de criangcas com deficiéncia multipla sobre o desenvolvimento,
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a aprendizagem, os direitos e a inclusdo dessas criangas. Para tanto,
participaram de seu estudo dez criangas deficientes multiplos, atendidas pelo
Programa de Atendimento a Deficientes Multiplos da Secretaria do Estado de
Educacdo do Distrito Federal, suas familias e seus professores. Realizou
entrevistas semiestruturadas com os pais e os educadores e ainda, observacéo

da pratica pedagdgica nos Centros de Ensino Especial.

Os resultados de sua pesquisa indicam que, assim como em muitas pesquisas,
0s pais percebem a deficiéncia do filho como algo de grande sofrimento que
traz comprometimentos, principalmente relacionados a produtividade no
trabalho, por sua vez foi constatado um descrédito por parte dos professores
com relacdo a crianca com deficiéncia mdaltipla, pois ndo acreditavam ser
possivel a inclusdo escolar dessas criancas ao conceberem seu
desenvolvimento como lento ou quase imperceptivel, ou ainda por
questionarem a qualidade da escola de ensino regular e temerem situacdes de
preconceito advindas do professor desta escola ou dos seus alunos.
Concebem a Incluséo social como a Unica possivel a essas criangas, apesar de
situacdes dificultantes como a falta de recursos e o desrespeito ao direito de
transporte coletivo, fazendo com que o lazer seja restrito. A autora sugere
ainda que as praticas tanto dos educadores quanto dos pais refletem o
descrédito no desenvolvimento e aprendizagem do deficiente multiplo. Essa
investigacdo apesar de envolver a mesma tematica de nosso estudo, se
diferencia por ter como publico alvo tanto os pais quanto os professores de
criancas com deficiéncias multiplas, outra diferenca é a de que as criangcas com
deficiéncia estavam matriculadas em classes destinadas para deficientes
multiplos, diferentemente de nossas pretensdes de investigar a opinido dos

pais a partir da matricula dos filhos em escola de ensino comum.

O segundo estudo € também uma dissertacdo de Mestrado proveniente da
Psicologia, intitulada “A inclusdo escolar: avaliagdo de mées de alunos com
deficiéncia sobre a participagcdo de seus filhos nesse processo“. A autora
D’Andrea (2006) reafirma a caréncia de pesquisas que tenham o objetivo de
levantar opinides dos pais a respeito do sucesso ou fracasso da inclusdo de

seus filhos na escola regular, tal caréncia pode ser constatada pelos estudos
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da década de 1990 que foram base tedrica para o desenvolvimento do mesmo.
A pesquisa foi realizada com trinta mées de alunos matriculados regularmente
no 1° e 2° ciclos do ensino fundamental de escolas da rede municipal de
ensino de Ribeirdo Preto. Foi adotado um questionario semiestruturado para a
coleta de dados e sua andlise foi feita através do sistema quantitativo-

interpretativo.

Foi observado que, mesmo nao conhecendo com clareza a respeito da
inclusdo escolar, as maes conseguem fazer criticas a esse processo no que
tange a aprendizagem de conteddos ministrados, também conseguem
discriminar como a inclusdo escolar pode ser melhorada enfocando pontos
positivos e negativos dessa politica no cotidiano escolar. Para estas maes a
inclusdo ainda significa a integracdo das criancas nao deficientes com as
deficientes, sendo assim, verifica-se a importancia de um estudo que, de fato,
torne possivel uma maior participacdo dos pais nas questdes referentes a

politica de incluséo.

Fato que também foi observado na pesquisa de Christovam; Cia (2012)
intitulado “A percepcdo de pais sobre o envolvimento parental e educacdo
inclusiva”. Apdés investigacdo de oito pais de criangcas com necessidades
educacionais especiais incluidas na pré-escola, a partir da aplicagdo de um
questiondrio “Questionario sobre a relacdo familia e escola no processo de
inclusdo” adaptado de Dias (1996), as autoras analisaram os dados
qualitativos, categorizando-os nas seguintes categorias: (1) a concepc¢ao que
eles (os pais) tém sobre a importancia de sua ajuda no trabalho do professor;
(2) frequéncia na comunicacdo com o professor, sem ser convocado; (3)
assuntos que levam procurar o professor; (4) situacbes em que 0s pais
costumam reunir com os professores; (5) Momentos que os pais normalmente
conversam com o professor e (6) tipo de atividade ou tarefa que os professores

mais solicitam os pais.

Em conclusdo, as autoras constataram que a relacdo entre pais e escola
carece de uma maior aproximacdo, e especialmente um maior envolvimento

dos pais no que tange, inclusive, questbes pedagogicas “é esperado que 0s
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pais também tenham conhecimento e opinem sobre as adaptactes
curriculares, conselhos escolares, exijam adaptacoes arquitetbnicas e o
atendimento especializado” (CHRISTOVAM; CIA, 2012, p. 105). Acreditamos
na importancia dessa pesquisa, porém salientamos que o titulo presume que
0S pais seriam ouvidos quanto a inclusédo dos filhos, o que nao foi observado

no decorrer da mesma.

Outro estudo de bastante relevancia e que se aproxima em muito da tematica
proposta por nos, é “A percepgédo e participacdo parental em relacédo ao servigco
de salas de recursos para alunos com deficiéncia visual’. Namo (2007) propos
uma investigacdo envolvendo a participacdo dos pais e suas percepcoes
acerca da sala de recursos para alunos com deficiéncia, para isso fez aplicacéo

de vinte questionarios envolvendo trezes questbes abertas, fechadas e mistas.

A partir de uma analise qualitativa e quantitativa em algumas questdes,
observou que os pais ou responsaveis, de maneira geral, acreditam que o
sistema de sala de recursos € satisfatério, com o comprometimento do
professor da sala de recursos; no entanto, apontam para a necessidade de um
melhor investimento na formacao dos professores; que a periodicidade e horas
de atendimento deveriam aumentar; além de desejarem participar mais dos
processos na classe regular e receberem maiores informagdes por escrito ou
por telefone; ndo desejam que o sistema de sala de recursos seja substituido
por outro. Percebemos, portanto, que essa pesquisa se aproxima de nossa
tematica, mas ndo abrange a Inclusdo da crianca com deficiéncia em salas
comuns na educacao regular, se restringindo a uma investigacdo em salas de
recursos para criancas com deficiéncia visual o que atendeu a seus objetivos

de pesquisa.

No contexto do Espirito Santo, apesar de encontrarmos dois estudos com foco
na familia (SOBRINHO, 2004; 2009), ndo hé registro do que a familia entende
que deva ser sua participacdo, e nem uma pesquisa que englobe a percepg¢éo
da familia com relacéo a inclusdo escolar da crianca com deficiéncia. Nesse
sentido investigar o que pensa a familia a respeito da inclusdo, quais suas

expectativas com relacdo a formacdo escolar dessa crianga e também dos
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profissionais que a cercam torna-se de suma importancia para os educadores,

pais e gestores da educacao infantil numa perspectiva inclusiva.

Carvalho (2000) complementa que a escuta das familias com relacdo a
educacdo inclusiva, € um desafio necesséario que pode possibilitar um maior
comprometimento e cooperacdo em prol do proprio processo inclusivo, ou seja,
conhecer a realidade da familia bem como seus conhecimentos acerca da
inclusédo de seus filhos pode proporcionar uma maior compreenséo do assunto,

gerando um maior envolvimento das mesmas no processo.

Por isso, este estudo torna-se relevante para a area da educacdo, pois
possibilitara um avanco na interlocucdo familia e escola, fortalecendo essa
relacdo de maneira indireta a partir da escuta dos pais das criangas com
deficiéncia, a respeito da inclusdo escolar, tornando-os também em

protagonistas desse processo.

Escolhemos para embasar nossos estudos 0S pressupostos a perspectiva
histérico cultural de Vigotski'*, pois acreditamos “que o comportamento do
homem é formado pelas peculiaridades e condi¢cfes bioldgicas e sociais do seu
crescimento” (VIGOTSKI, 2001, p. 63). Assim, ao voltarmos nosso olhar e
nossa escuta para essas familias com filhos que possuem deficiéncia,
refletiremos como a deficiéncia, como fator bioldgico, tem relacdo com
aspectos sociais, como a concepc¢ao historica da deficiéncia, de uma maneira
geral, afeta e influencia comportamentos tanto intrafamiliares como

extrafamiliares.

No proximo capitulo faremos uma breve imersdo nos pressupostos teoricos da
perspectiva historico-cultural de Vigotski e no Capitulo 5 dialogaremos com

essa teoria juntamente com as analises e discussdo das entrevistas.

' Neste estudo utilizaremos a grafia Vigotski. Porém, respeitaremos a grafia dos

autores/editores nas referéncias.
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3 BREVE IMERSAO NOS PRESSUPOSTOS SOCIOHISTORICOS

No caso do referencial tedrico escolhido, o embasamento em Vigotski e nos
seus fundamentos sociohistéricos pode contribuir para uma compreensao do
contexto social e cultural das familias entrevistadas e assim, refletir como lidam
com a questdo da deficiéncia da crianga bem como em seus processos de

inclusdo social e educacional.

Pensar na teoria sociohistérica de Vigotski nos leva quase de forma automatica
a pensar a importancia das relagbes sociais para a compreensdo de como o
homem se constitui e é constituido pela cultura e pela historia, isso porque “o
homem é um ser social, agregado de relacdes sociais incorporado em um
individuo” (VYGOTSKI apud SMOLKA, 2000, p. 27).

Nesse sentido, na corrente historico-cultural, a questdo do desenvolvimento
humano esta diretamente ligado a fatores biologicos e culturais, que sao
tracados como “interdependentes e constituem dimensdes de uma mesma e
Gnica histéria humana” (PINO, 2005, p. 58). Dessa maneira, “afirmar que o
desenvolvimento humano € cultural equivale, portanto, a dizer que € historico,
ou seja, traduz o longo processo de transformacdo que o homem opera na
natureza e nele mesmo como parte dessa natureza” (PINO, 2000, p. 51),
portanto, o desenvolvimento humano n&o ocorre de maneira linear, mas como
um “espiral, passando por um mesmo ponto a cada nova revolugdo, enquanto
avanca um nivel superior’ (VIGOTSKI, 2007, p. 56), permitindo a

transformacdo do homem de ser natural para ser cultural.

Essa transformacao de ser natural para ser cultural exige que haja a mediacdo
de um (ou vérios) OUTRO(s), pois para Vigotski (2001; 2007) o homem
humaniza-se na medida em que é inserido em sua cultura por meio de
significacBes, melhor dizendo, ha a necessidade de um nascimento cultural®.

Esse nascimento cultural transcende uma esfera solitaria, pois precisa do Outro

2 para Pino (2005) a histéria do ser humano deve implicar um duplo nascimento da crianca,
um nascimento bioldgico e outro cultural, pois "o nascimento biolégico somente, nao da conta
da emergéncia dessas fungbes definidoras do humano, é necessario também um nascimento
cultural” (p. 47).
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para que ocorra e para fornecer significagbes humanas a partir da criagéo e

uso de signos, em um processo de mediacgéo, ja que,

A criacdo e o uso de signos se dao, inescapavelmente, na relacédo
com 0 outro, nas praticas sociais. Os signos emergem como meio e
modo de comunicacdo e, simultaneamente, de generalizacdo, para o
outro e para si. Emergem em meio a movimentos, olhares, sons
partilhados, que passam a ser acordados como gestos significativos
pelos sujeitos na relacdo, e se convencionalizam, se estabilizam na
historia dessas relagdes. Na sua relacdo com os outros e com o
mundo, o homem produz instrumentos auxiliares -técnicos e
simbdlicos— que constituem sua atividade pratica, mental,
possibilitando a ele transformar o mundo enquanto ele proprio se
constréi simbolica, histérica e subjetivamente (SMOLKA; NOGUEIRA,
2002, p. 82).

Portanto, a mediagcéo pode ser concebida como “um processo de intervencao
de um elemento intermediario numa relacdo; a relacdo deixa, entdo, de ser
direta e passa a ser mediada por esse elemento” (OLIVEIRA, 2002, p. 26).
Essa relacdo ndo depende da existéncia fisica de outro sujeito, pois como
individuos, internalizamos acbes e comportamentos que passam pela esfera
social, que séo incorporados a partir do ambiente socio-cultural que vivemos,
porque “a atividade humana individual s6 se constitui na dinamica das relacdes
sociais” (SMOLKA; NOGUEIRA, 2002, p. 83) possibilitando, assim, a
constituicdo do meu Eu a partir do olhar do Outro (presente fisicamente ou
nao), mesmo porque “eu me relaciono comigo mesmo (narro para mim) como
as pessoas se relacionam comigo (e narram para mim). Eu sou uma relacéo
social comigo mesmo” (VYGOTSKI apud SMOLKA, 2000, p. 31).

Esse processo de significacdo permite o desenvolvimento das fungcdes mentais
superiores, por via da internalizacdo, o que era externo (social) torna-se interno
(mental), promovendo a constituicdo do sujeito cultural e sua diferenciacéo,
como aponta Vigotski (2007) uma conversdao da relacdo interpessoal para

intrapessoal, respeitando o contexto e o ambiente cultural.

Em concordancia, Pino (2005) enfatiza que,

Com efeito, na medida em que as acdes da crianca vao recebendo a
significacao que lhe da o Outro — nos termos propostos pela tradigédo
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cultural do seu meio social — ela vai incorporando a cultura que a
constitui como um ser cultural, ou seja, como um ser humano. (p. 66)

O autor também destaca o carater da apropriagdo da cultura por meio da
significacdo que o Outro lhe confere, através da linguagem como mediadora,
seja ela da forma como for manifestada (PINO, 2005), ja que “é atraves da
linguagem que se da a interiorizacdo dos conteudos, pois é ela que faz com
gue a natureza social das pessoas se torne também sua natureza psicoldgica”
(FICHTNER, 2010, p. 25), nado significando, porém, que haja somente uma
cOpia ou reproducédo do olhar do Outro, pois na medida em que ocorrem as
relacbes sociais, ocorre também o desenvolvimento das fun¢gbes mentais

superiores e, assim, a composi¢ao do sujeito cultural e individual.

Com relacéao a linguagem, Vigotski (1996) salienta que quando utilizada como
reproducdo e desarticulada ao pensamento, tem sua funcdo limitada e

desprovida de significado. Nesse contexto, anuncia que,

A relacado entre o pensamento e a palavra € um processo Vvivo; o
pensamento nasce através das palavras. Uma palavra desprovida de
pensamento € uma coisa morta, e um pensamento ndo expresso por
palavras permanece na sombra (p. 131).

Para Vigotski (2001), portanto, a linguagem tem um papel fundamental na
organizacdo das fungdes psicoldgicas superiores ndo podendo ser constituida
a partir de si mesma, mas em articulacdo com o pensamento, no processo de
internalizacdo. Essa alianca entre pensamento e linguagem possibilita um
direcionamento da acdo humana pratica, pois “mediada [...] pela linguagem, a
atividade humana torna-se intencional e conscientemente orientada” (SMOLKA;
NOGUEIRA, 2002, p. 85). Assim, “a palavra guia e dirige, de fora, a acdo da
crianga, subordinando a acdo a uma intencdo, a um plano, e transformando o
nivel dessa acao” (SMOLKA, 2008, p. 36), pois a linguagem além de ser um
instrumento de comunicagéo social é também um instrumento de comunicagao
interna, ou seja, “comunicacdo intima do homem consigo mesmo” (VIGOTSKI,

2001, p. 234), influenciando nosso comportamento.
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Também conferindo a linguagem uma natureza social, Bakhtin (2006) a analisa
como um produto da interag&o entre pessoas, fundamentando a “palavra como
um fendmeno ideoldgico por exceléncia” (p. 36). Nesse sentido para o autor, a
linguagem emerge e as palavras adquirem sentido a partir das relacoes
interpessoais existentes dentro de um contexto historico cultural, pois “todo
signo ideoldgico e, portanto, também signo linguistico, vé-se marcado pelo
horizonte social de uma época e de um grupo social determinado” (BAKHTIN,
2006, p. 45).

Diante disso, a questao da inclusédo das criangas com necessidades educativas
especiais causadas por deficiéncia podera sofrer influéncias dos discursos de
inclusédo vigentes no ambiente social em que é inserida ndo se caracterizando,
portanto, como um discurso individual. Sendo também influenciadas pela
concepcao da questdo da deficiéncia pela familia a partir dos varios discursos

ao longo de sua trajetoria de vida, ja que,

O ato de fala, ou mais exatamente, seu produto, a enunciacdo, nao
pode de forma alguma ser considerado como individual no sentido
estrito do termo; ndo pode ser explicado a partir das condicdes
psicofisioldgicas do sujeito falante. A enunciacdo € de natureza social
(BAKHTIN, 2006, p. 113).

E sendo de natureza social, a enunciacdo envolvera todos os discursos
passados, presentes e futuros acerca da inclusdo influenciando, e sendo
influenciado, pelas concepc¢des de infancia vigentes e presentes no imaginario
social, da familia da crianca com deficiéncia com relacéo a insercédo escolar e

da escola como espaco de producéo e reproducéao de conhecimento.

Tratando-se da questdo social, Vigotski (2001) nos indica que a educagéo
social seria uma das formas mais eficazes no acompanhamento das criancas
com deficiéncia, ou como ele denominava criancas defeituosas®®. Mesmo
utilizando essa terminologia, Vigotski (1997) ndo atribuia ao “defeito” o
sinbnimo de incapacidade, pois considerava que o0 grau do defeito e da

normalidade dependia das compensac¢des sociais. Enfatizava que, o defeito ou

3 Termo utilizado por Vigotski em seus estudos de Defectologia, que caracterizada as criancas
gque possuem algum tipo de deficiéncia.
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problema fisico desafiava o organismo, tanto como forca negativa quanto
positiva. Havia uma relagao paradoxal, pois ao mesmo tempo em que o defeito
enfraquecia o organismo também o fortalecia, agindo como um agente
estimulador para o desenvolvimento de outras fungdes no organismo, fazendo
com que o defeito fosse compensado. Nesse sentido, Vigotski (1997) nos diz
que,

[...] como qualquer processo de superacdo e luta [...] também a
compensacdo pode ter dois desenlaces extremos: a vitéria e a
derrota, entre os quais se situam todos os graus possiveis de
transicao de um polo a outro (p.16).

Esse mecanismo de compensacao assinalado pelo autor, ndo deve seguir o
senso comum da existéncia de uma compensac¢ao biologica a partir de algum
tipo de deficiéncia, contudo, a compensacado descrita por Vigotski (1997) esta
diretamente relacionada com a questdo social, ou melhor, hd uma
compensacao a nivel social e ndo a nivel biolégico, pois a partir das relacdes
sociais estabelecidas poderdo ser desenvolvidos outros 6rgdos a fim de
superar a deficiéncia ou defeito. Em suma, a compensacdo depende dos

estimulos recebidos através do ambiente interacional. Nesse sentido,

O principio de compensacédo pode ser explicado como aquele no qual
0 sujeito, crianga ou adulto, envolve-se na vida social, coletiva e em
processos que favorecem o desenvolvimento das atividades
cognitivas superiores, independente dos problemas que marcam a
historia da pessoa. (ROS, 2000, p. 36).

Desse modo, a educacdo social baseada na compensacdo social dos
problemas fisicos possibilitaria a superacéo da deficiéncia, ndo de forma fisica,

mas uma superagao social, pois

[...] Ninguém pode ser otimista a ponto de se permitir pensar que 0s
procedimentos de semelhante educacdo irdo permitir que qualquer
comportamento anormal seja colocado definitivamente no caminho
normal. Apenas supomos que ainda ndo conhecemos um centésimo
daquelas possibilidades que estao contidas na educacao social, e se
nao se pode falar da completa superacdo das deficiéncias ao menos
temos pleno fundamento para afirmar que sem esse tipo de
educacdo, qualquer outra é incapaz de dar formas socialmente (teis
a esse comportamento anormal (VIGOTSKI 2001, p. 390).
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Assim, no estudo com as familias, foco da pesquisa, poderemos investigar de
que forma as relagdes sociais fundamentaram ou nédo, a educagéo social tanto
da familia quanto da crianca, no que tange a questao da deficiéncia. Mostrando
se, de fato, a compensacao social sucumbiu as dificuldades ou os “defeitos” de
ordem bioldgica, pois para Vigotski (1997) o defeito € muito mais social e
psicoldégico do que orgéanico ou bioldgico. Pois em primeira instancia a crianca
“ndo sente diretamente seu defeito, percebe suas dificuldades, mas é o
contexto social que cria a condicdo de deficiéncia” (p.18). Sendo assim, esse
mesmo ambiente social pode contribuir para a minimizagdo dos efeitos da

condigéo de deficiéncia.
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4 SOBRE FAMILIA, INFANCIA E INCLUSAO

Ela nunca vira um bebé assim. Sentia medo de
seu proprio filho! Apés algum tempo com ele,
descobriu, para sua surpresa, que assim
como as outras criangas, ele também chorava,
aconchegava-se no colo, mamava, dormia,
reagia aos estimulos. Ele até mesmo sorria e
emitia alguns sons. E verdade, ele ndo era como
as outras criancas, mas ainda assim era uma
crianca — o seu filho.

(Léo Buscaglia)

Nesse capitulo abordaremos a familia em sua dimensao histérica e cultural, a
concepcao atual de Familia com as novas configuracbes familiares.
Discutiremos também as reacdes e vivéncias familiares a partir no nascimento
de uma criangca com deficiéncia, os estigmas, esteredtipos e 0s impactos no
funcionamento familiar, bem como a representacéo social da deficiéncia, da
infancia e da crianca. Faremos uma interlocucdo entre os significados
construidos socialmente acerca da infancia, o contexto brasileiro com suas
marcas histéricas e a questdo da deficiéncia para refletir as concepgdes de

infancia e crianga que s&o vinculadas a nossa sociedade.

Abordaremos a historia da Educacdo Especial e discutiremos como a
legislacdo brasileira com relagdo a Educacdo Inclusiva reforgou, em muitos
aspectos, a exclusdo das criangas com deficiéncia, a0 mesmo tempo,
consideramos também o quanto evoluiu abrangendo o publico alvo da
Educacao Especial e desenvolvendo outras leis que promoveram a adequacao
da escola ao aluno, contribuindo para que se efetive de fato, a Incluséo, ao

menos no contexto legal.

4.1 FAMILIA

A palavra familia se origina do latim “famulus” que significa “escravo
domeéstico”. Na Roma antiga, esse termo surgiu para identificar um novo grupo
social que foi introduzido na agricultura e na escravidao legalizada. Se na

Roma antiga o conceito de familia se originava a partir de uma nova classe de
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trabalhadores, aos poucos foi sendo substituido pelo entendimento de familia a
partir dos lagos de consanguinidade.

Na idade média, “a familia era uma realidade moral e social mais do que
sentimental” (ARIES, 1981, p.158), ndo havia um sentimento de familia, as
criancas eram consideradas adultos em miniaturas e viviam em suas casas até
por volta de sete anos de idade, quando eram encaminhadas para outras
familias com o objetivo de aprenderem um oficio, ou seja, a educacao fornecida
baseava-se em intercambios entre familias que ficavam responsaveis pelo
aprendizado das criangcas. Somente com as mudangas socioculturais,
especialmente na educacdo, que teve inicio um processo lento de

transformacao desse sentimento de familia.

Com a insercdo das criancas nas instituicbes de ensino, em substituicdo a
educacao proporcionada pelas familias, o sentimento de familia e o sentimento
de infancia tornam-se mais evidentes, caracterizando o inicio da idade
moderna. De fato, “a substituicdo da aprendizagem pela escola exprime
também uma aproximacéo da familia e das criangas, do sentimento da familia

e do sentimento da infancia, outrora separados” (ARIES, 1981, p.159).

Se no inicio da idade média o sentimento de familia ndo era um fator evidente,
na idade moderna era o sentimento o que caracterizava as relagdes familiares,
que de maneira lenta e processual foi sendo imerso em todas as classes
sociais, ndo se restringindo somente a nobreza, assim, tais transformacdes

favoreceram o estabelecimento da concepcéo de familia na atualidade.

Na contemporaneidade outro enfoque ¢é considerado a partir da
conceitualizacdo da familia. Vilhena (2005, p. 2) amplia o conceito de familia,

expondo que,

A familia pode ser pensada sob diferentes aspectos: como unidade
doméstica, assegurando as condicbes materiais necessarias a
sobrevivéncia; como instituicdo, referéncia e local de seguranca;
como formador, divulgador e contestador de um vasto conjunto de
valores, imagens e representacfes; como um conjunto de lagcos de
parentesco, como um grupo de afinidade, com variados graus de
convivéncia e proximidade... e de tantas outras formas.
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Repensar o conceito de familia ndo se restringindo a lagos de
consanguinidade, mas também como rede de relacbes mostra-se potente a
medida que analisa a familia como algo dinamico, denotando movimento em
sua configuracdo. Teodoro; Cardoso; Freitas (2010) exemplificam esse
dinamismo quando presumem a existéncia de dois tipos de familia, uma
quando inclui em um sentido mais basico, pessoas com ligacbes
consanguineas ou ligadas por lacos afetivos e outra em um sentido mais
amplo, “incorpora a conexdo com os individuos dentro de sua comunidade

histdrica, geografica e socio-cultural” (p. 324).

Dessa maneira, a familia passa a ser considerada um sistema vivo, um
organismo onde o0s participantes interrelacionam-se e modificam-se
mutuamente, onde a medida que influencia o meio, também por ele é
influenciada. As transformacdes sociais possibilitaram também mudangas das
configuracbes familiares, que s&o erroneamente, entendidas como
“desestruturadas”. As novas configuracbes familiares “colidem” diretamente
com um modelo idealizado de familia burguesa que ainda vigora na sociedade
e especialmente na escola. O modelo idealizado de familia nuclear, com a
existéncia de um pai e mae amorosos e filhos sem nenhum tipo de dificuldade,

ainda persiste no imaginario social.

Tal modelo ndo engloba a familia da crianga com deficiéncia que geralmente,
carrega o estere0tipo ou estigma da limitacdo causada pela deficiéncia. Glat
(2004) acredita que a familia pode sofrer uma estigmatizacdo por
contaminacdo devido as dificuldades de inclusdo social do individuo com
deficiéncia, o que pode gerar um isolamento e a marginalizagdo das mesmas.
Dessa maneira, a deficiéncia acaba por se tornar um rétulo, uma identidade
naquela familia dificultando o processo de independéncia e autonomia do

sujeito com deficiéncia e, consequentemente, sua insercao social.

Segundo Lahire (1997) a sociedade cria 0os sujeitos incapazes, afirmando que
nao é a deficiéncia em si que limita o sujeito, mas, a atitude da sociedade a
respeito de tal deficiéncia. Com isso, pode-se supor que a forma como a

deficiéncia é tratada pela sociedade pode influenciar na maneira como o sujeito
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lida com a sua deficiéncia, acreditando em suas capacidades e potencialidades
ou nao as reconhecendo, pois “é a partir das normas, valores e representacfes
do grupo social ao qual pertence, que a pessoa desenvolve sua personalidade,

autoimagem, e maneira de ser no mundo” (GLAT, 2004, p.1).

Nesse sentido, a forma como a familia lida com a questao da deficiéncia pode
fazer toda a diferenca na vida da crianga, isso porque a familia € o grupo social
primario de formacéo da identidade e os aprendizados referentes ao processo
de socializacdo sao transferidos e incorporados pela criangca, sendo os
significados relativos a sua deficiéncia um desses aspectos. Concordamos com
Lahire (1997, p. 9) quando afirma que,
O tipo de vida e futuro que essas criancas terdo quando crescerem
dependera em grande parte delas mesmas, mas sofrera também
influéncia da sensibilidade, das atitudes, do conhecimento e da
personalidade em geral dos pais e familiares. A sociedade também
tera grande participacdo na formagdo desses seres humanos, pois

estipulara o que sera deles exigido, que espécie de ajuda recebera e
se serdo aceitos ou rejeitados.

O nascimento de um filho com deficiéncia causa um impacto no funcionamento
familiar e uma ressignificacdo de valores, crencas e comportamentos dos
membros da familia. Diante da complexidade dessa nova realidade e sua
representatividade instala-se, segundo Glat (2004) uma crise de identidade
grupal, entretanto, a autora explica que tal crise € necessaria para que possa
ocorrer 0 ajuste e a aceitacdo da familia real em detrimento da familia
idealizada desde o periodo gestacional e um avanco para uma reinvencao do
cotidiano e consequente, reequilibrio familiar. E um percurso de conquistas e
enfrentamentos de medos, frustracbes e limitacdes, que de acordo com a

autora “sdo efeitos diretos do estigma social a que toda a familia esta exposta”
(p- 2).

Glat; Duque (2003) destacam cinco fases pelas quais a familia vivencia a partir
do diagnédstico da crianca com algum tipo de deficiéncia, sdo elas: o choque
inicial, negacao, depressao, aceitacao e rejeicao/superprotecéo. Tais fases nao

podem ser compreendidas de maneira linear, sendo um processo ciclico onde
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essas sensagdes e sentimentos sao fundidos e experienciados pelos membros
da familia, especialmente o0s pais. Ressalta-se que €& fundamental e
extremamente necessario a familia passar por essas fases para que assim
tenha a oportunidade de superar seus lutos pessoais e prosseguir auxiliando a

crianca com deficiéncia.

Alguns estudos (CAMPOS, 2007; HANSEL, 2004; MEIADO, 1998; ROSA,
2001; SILVA, 2007; SOBRINHO, 2004) apontam a importancia do apoio de
profissionais ndo somente a crianga, mas também a seus pais, que precisam
ter um espaco “onde possam trazer suas davidas, frustracdes e ansiedades, a
fim de que esses sentimentos sejam trabalhados e nao os imobilizem” (GLAT,;
DUQUE, 2003, p.19). Dessa maneira pode-se encontrar um ponto de equilibrio
em que a familia possa contribuir para o desenvolvimento da crianga com
deficiéncia e, assim, contribuir para que ela mesma se desenvolva, alcangando

uma boa integracao familiar.

4.1 INFANCIA

Para se discutir a inclusdo escolar na educacdo infantil, cenario dessa
pesquisa, € necessario pensar o0s significados atribuidos a infancia,

especialmente, a infancia com deficiéncia.

Apesar das diferencas, as concepcdes acerca da infancia e da crianca podem
ser confundidas. Os significados da infancia sdo construidos socialmente,
dessa maneira ndo ha uma definicdo estatica e uUnica a respeito desse
conceito, pois a sociedade estd em constante mudanca e, consequentemente,
o significado da infancia acompanha as transformagdes sociais e culturais de
um determinado grupo (KRAMER, 2006).

A partir da representacdo historica do conceito de infancia é possivel
compreender o lugar em que este grupo social ocupa na atualidade. Nos
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estudos de Ariés (1981) nota-se que o sentimento da infancia'* e o

reconhecimento da crian¢ca como uma fase especifica na vida do individuo ndo
existia na sociedade medieval, passando a ser caracterizada somente a partir
dos séculos XVI e XVII, mas com maior enfoque a partir da sociedade
moderna, em que o sentimento da infancia e o lugar da crian¢ca na sociedade
passaram a ser considerados e valorizados. Esse autor defende a tese de que
0 processo de construcdo da nocdo de infancia esteve atrelado ao de
surgimento da escola. Assim, a diferenciacdo de sentimento entre as idades

possui relacao direta com as mudancgas de configuragédo nas escolas.

Na era medieval a crianca era considerada um adulto em miniatura, ndo havia
uma preocupacdo em salientar suas caracteristicas particulares, seus trajes
refletiam essa realidade assim como a convivéncia com adultos e toda a esfera
social. Isso acontecia porque a infancia era desconhecida como uma fase
especifica do ciclo de desenvolvimento humano, como ocorre na atualidade,
mas a partir do século Xll constatam-se mudancas, em que a concepcéo da

infancia passa a ser representada por producdes de obras artisticas.

Assim, do século Xlll até o século XIV, a crianga comeca a ser representada
nas pinturas e esculturas como figuras sacras e religiosas, contudo, ainda
persistiam algumas representacdes de criangas como adultos em miniatura,
sendo “representadas numa escala mais reduzida que os adultos, sem
nenhuma diferenca de expressdo ou de tracos” (ARIES, 1981, p. 17), fato que

perdurou até o fim do século XIlI.

Portanto, com as mudancas nessas concepcdes acerca da infancia, sua
representacdo artistica passa a ser representada pelas transformacoes
socioculturais do periodo e, por isso, a “evolucdo em direcdo a uma
representacdo mais realista e mais sentimental da crianca comecaria muito
cedo na pintura [...] o sentimento encantador da tenra infancia permaneceu [...]
até o século XIV” (ARIES, 1981, p. 19).

1 E interessante esclarecer que para Ariés (1981, p. 99) o sentimento da infancia n&o significa
0 mesmo que afeigdo pelas criangas; corresponde a consciéncia da particularidade infantil,
essa particularidade que distingue essencialmente a crianga do adulto, mesmo jovem.

43



Nos séculos XV e XVI a representacdo da infancia passa por uma
transformacéo, apesar das criancas ainda nao serem representadas sozinhas
nas artes, contudo elas passam a ter destaque, sendo em algumas
representacdes protagonistas principais ou secundarias das cenas. Assim, a

crianga se tornou,

[...] uma das personagens mais frequentes dessas pinturas
anedodticas: a crianca na multiddo, mas “ressaltada” no colo de sua
mae ou segura pela mao, ou brincando, ou ainda urinando; a crian¢a
no meio do povo assistindo aos milagres ou martirios, ouvindo
prédicas, acompanhando os ritos litirgicos, as apresentacdes ou as
circuncisdes; a crianca aprendiz de um ourives, de um pintor; ou a
crianga na escola [...] (ARIES, 1981, p. 21).

Esses destaques nos advertem de duas formas, sugerindo duas ideias,
primeiro a de que a crianga estava em interagcdo e vivendo cotidianamente no
meio dos adultos, e a segunda ideia € a de que os artistas estavam inclinados
a representar a criangca com sua graca, o que coincidiu com o sentimento da
infancia “engracadinha” (ARIES, 1981).

Percebe-se a evolucdo no espaco ocupado pela crianca a partir dos estudos de
Ariés no decorrer dos séculos, de uma representacdo simbdlica e fantasiosa
para representacfes cada vez mais realisticas, com cenas cotidianas e de

representagao social.

No século XV surgiram o0s retratos como representacdes da infancia, porém
nesse periodo era comum a morte de criancas pequenas, havia altos indices
de mortalidade infantil ndo justificando, dessa maneira, 0 apego a crianca e
muito menos a conservacao de um retrato da crianca. O sentimento existente
era o de que se faziam varias criangas para que algumas sobrevivessem, nédo
havendo uma vinculacdo afetiva entre familia/sociedade e crianga, “as pessoas
nao se podiam apegar muito a algo que era considerado uma perda eventual”
(ARIES, 1981, p. 22).

Entretanto apesar desses fatos, um novo sentimento com relacdo a infancia
comega a surgir, “0 gosto novo pelo retrato indicava que as criancas

comecavam a sair do anonimato em que sua pouca possibilidade de sobreviver
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as mantinha” (ARIES, 1981, p. 23). Esse novo sentimento mostrava que a
crianga comeca a ter um lugar na familia e na sociedade, entdo, no século XVII
a crianca passa a ser representada com maior destaque, e seu lugar foi
estabelecido como diferente do adulto a partir do surgimento da vestimenta
propria, houve entdo uma especializacdo no traje das criangas, aliada a uma
mudanca na postura das familias que desejavam ter retratos de seus filhos, o
que culminou definitvamente em uma transformacdo do sentimento da
infancia. Um fato de grande destaque neste século foi a representacdo da
crianca sozinha e por ela mesma. Kramer (2006) resume bem todas essas
mudancgas discorridas a respeito da constituicdo sociocultural apontadas por
Ariés.
Ao longo do século XX, cresceu o esforco pelo conhecimento da
crianca, em varios campos do conhecimento. Desde que o historiador
francés Philippe Ariés publicou, nos anos 1970, seu estudo sobre a
historia social da crianca e da familia, analisando o surgimento da
nocao de infancia na sociedade moderna, sabemos que as visdes de
infancia sdo construidas social e historicamente. A insergdo concreta
das criancas e seus papéis variam com as formas de organizagdo da
sociedade [...] a nocado de infancia surgiu com a sociedade capitalista,

urbano industrial, na medida em que mudavam a insercdo e o papel
social da crian¢a na sua comunidade (KRAMER, 2006, p. 14).

Considerando todas as peculiaridades de nossa sociedade capitalista
percebemos que a crianga passou a ter um lugar de maior destaque em sua
familia e também na sociedade, “a crianca, foi dado um papel de destaque e
importancia que, até entdo, ndo era tido” (DRAGO, 2011, p. 41). O autor
acrescenta que o conceito de crianga que atualmente prevalece, tem suas
bases em um momento em que a crianca passa a ter um lugar na familia,

diferenciado, singular e de identidade propria.

Veiga (2010) também pontua que para o entendimento da constituicdo da

infancia civilizada faz-se fundamental a compreensédo das situagdes que

~

possibilitaram a sociedade adulta perceber a crianca com sua identidade

diferenciada. Complementa ainda que, tal constituicéo,

Se fez em meio as alteragGes das funcdes sociais dos adultos, a
racionalizacdo das atitudes e a producdo de expectativas sobre o
lugar do futuro adulto. Quando os adultos foram deixando, aos
poucos, de perceber a crianga no seu presente como um “adulto em
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miniatura”, projetaram-na para o futuro, sendo a infancia interpretada
como um tempo de construgdo do futuro num contexto de
reelaboracdo dos sentimentos de passagem do tempo e de
elaboracéo da nocgéo de previsibilidade (p. 26).

Torna-se, dessa forma, imprescindivel refletir a infancia em conjunto com seus
aspectos historicos e sociais, pois “a infancia, mais que estagio, é categoria da
historia: existe uma histéria humana porque o homem tem infancia” (KRAMER,
2006, p. 15). A ideia de infancia moderna deve ser contextualizada para que as
analises referentes a essa categoria sejam possiveis e coerentes,
considerando toda a teia que envolve as dimensdes sociais, culturais, politicas,
regionais. Assim, infancia pode ser considerada uma categoria em constante
mutacao, j& que acompanha e reflete as transformacdes inerentes em nossa

sociedade.

Em concordancia com essa ideia, Corsaro (apud FREITAS, 2010) expde que,

A crianga é também um componente ativo na organizagdo do
cotidiano privado, participando ativamente de um processo no qual
sua estrutural desvantagem em relagédo aos adultos ndo a impede de
participar da reproducéo da sociedade ou das mudangas sociais que
nao cessam de ocorrer (p. 10).

Sendo assim, pensar a infancia no contexto brasileiro significa pensar na

constituicdo de infancia presente em sua historia, considerando, portanto,

A diversidade de aspectos sociais, culturais e politicos: no Brasil, as
nacdes indigenas, suas linguas e seus costumes; a escravidao das
populacdes negras; a opressdo e a pobreza de expressiva parte da
populacdo; o colonialismo e o imperialismo que deixaram marcas
diferenciadas no processo de socializacdo de criancas e adultos
(KRAMER, 2006, p. 15).

De acordo com Priore (1991), a identidade da infancia brasileira tem marcas de
um “passado, que se intui, mas que se prefere ignorar, cheio de anbénimas
tragédias que atravessaram a vida de milhares de meninos e meninas” (p.3).
Assim, torna-se impossivel uma reflexdo da identidade infantil desconsiderando

as relacdoes que foram estabelecidas e as significagbes fornecidas a elas ao
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longo da histdria, dessa maneira o conceito de infancia esta entrelacado com a

histéria da sociedade e os valores presentes nela. Assim,

A histéria da infancia seria entdo a histdria da relacdo da sociedade,
da cultura, dos adultos, com essa classe de idade, e a historia das
criangas entre si e com os adultos, com a cultura e com a sociedade
(KUHLMANN JR.; FERNANDES, 2004, p.15).

A crianga, portanto, foi representada, ao longo de sua historicidade, de diversas
maneiras, em funcdo de diferentes contextos socioculturais em que estavam
inseridas. Consequentemente, podemos considera-las como “sujeitos historicos
e sociais, marcadas pelas contradicbes da sociedade em que estdo inseridas”
(KRAMER, 2006, p. 15), mediante uma relacdo dialética e, com isso,
produzindo e sendo produzidas pela cultura, modificando e sendo modificadas
pela sociedade e estabelecendo e sendo estabelecidas por papéis sociais na
medida em que novas relagcdes sao desenvolvidas com outros e consigo

mesmas.

N&o ha duvidas quanto a reflexdo que deve ser feita a respeito dos aspectos
socioculturais e politicos da sociedade para a compreensao da infancia e por
isso vale ressaltar que a tematica da crianga, especialmente pobre e deficiente,
foi impregnada de esteredtipos e desvantagens sociais. Freitas (2010) assinala
que,
No Brasil, no transcorrer de quase todo o século XX, os temas
“crianca pobre”, “mulher pobre”, “familia pobre”, ‘“instituicdes
publicas”, “deficiéncia e deficientes” e tantos outros relacionados a
histéria social da infancia, foram construidos na mistura de imagens
configuradas socialmente, imagens essas que se fundiram com

elementos prenhes da narrativa cientifica e que foram, muitas vezes,
diluidos em argumentos de puro preconceito social (p.8).

Fica aparente o lugar ocupado pela crian¢ca no contexto brasileiro, no qual a
subordinacdo e o0 desprestigio tornam-se caracteristicas particulares e
peculiares a essa fase, demarcando sua condicdo de minoria, ndo estatistica
ou de ordem numeérica, mas como uma “condi¢do peculiar ao déficit de respeito
a voz e ao interesse proprio que acompanha a crianca” (FREITAS, 2010, p.
10).

47



Com relacdo a crianca com deficiéncia essa condicdo de minoria fica mais
evidente, que além da construcdo social a respeito da crianga também sofrem
as marcas de uma construcéo social a respeito da deficiéncia. Construcao essa
que incapacita o individuo, o relegando a uma posicdo marginalizada
socialmente e excludente. Diante dessa realidade, “a anormalidade e a crianga
anormal acabam por colocar em foco a infancia concebida a partir de valores,
significados e discursos [...] biolégicos, mais, do que de género, classe e idade”
(SILVA, 2010, p. 203).

Nesse contexto, as criangas com deficiéncia, muitas vezes sdo direcionadas a
exaustivos processos de estimulacdo precoce e um excesso no cuidado com a
saude. Com isso, sua infancia passa a ser caracterizada e reconhecida, na
maioria das vezes, pelas limitacbes decorrentes da deficiéncia e ndo pela sua
capacidade de realizacdo e de seu desenvolvimento, parecendo “existir uma
énfase no critério da deficiéncia em detrimento do critério da idade cronoldgica”
(SILVA, 2010, p. 203). Como ja salientamos, a énfase no critério da deficiéncia
pode favorecer a construcdo de estere6tipos pelos quais as criangas podem
ser identificadas em suas vidas, condicionando posturas, acdes e expectativas.

A sociedade imprime concepcdes acerca da infancia e da crianca a partir de
sua construcédo histoérica e cultural (SILVA, 2010). Assim, iniciar uma reflexdo a
respeito da crianga com deficiéncia envolve discutir, especialmente, como se
caracteriza sua infancia na sociedade, pois a “representacdo da crianca com
deficiéncia é denominada pela representacédo da deficiéncia mais do que pela
representacdo da crianca como crianga, com suas particularidades eventuais”
(PLASAINCE, 2005, p. 405).

Nesse sentido refletir sobre a infancia da crianca com deficiéncia significa
abordar questdes referentes ao conceito de deficiéncia e suas diferencas ao

longo de sua histéria.

De acordo com Ferreira (2004, p. 289), deficiéncia significa “imperfeicéo, falta,
lacuna, deformacéo fisica ou insuficiéncia de uma funcéo fisica ou mental”

essas definicdes também podem compreender o sentido de crianca e sua
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infancia. Dessa maneira, o sujeito com deficiéncia é percebido pelo que ndo
tem, pela falta, pelo que n&o existe, sua limitagdo e anormalidade ficam
evidentes em detrimento de suas potencialidades e das padronizacdes
impostas pela sociedade.

A compreensdo da crianca com deficiéncia enquanto categoria € quase
inexistente e seu perfil estd condicionado a invalidez, improdutividade e
inutilidade social (ROMUALDO; NEVES, 2009). Ainda se percebe essa crenca
na sociedade, inclusive no meio educacional que reforca o modelo de
anormalidade dessas criangas, o de ndo adequacéo ao padrédo estabelecido

pela escola.

O modelo de anormalidade descrito por Plaisance (2005) foi direcionado as
criangas ditas retardadas entre os séculos XIX e XX, que ndo eram capacitadas
a frequentarem escolas comuns, o que justificaria a criacdo de espacos
especificos destinados a esse publico, e consequentemente fazendo com que
houvesse a segregacdo entre os ditos normais e anormais. O autor ainda
conceitua o modelo de inadaptacdo, em que 0S sujeitos ndo conseguem se
adaptar as demandas sociais esperadas. Nesse grupo poderiam ser incluidos,
ndo somente individuos com deficiéncia, mas também o0s anormais, 0s
marginalizados, doentes mentais, ou seja, era considerado inadaptado o sujeito
gue nao correspondia ao padrdo imposto ou desejado pela sociedade,
justificou-se nesse sentido, o encaminhamento dos individuos desviantes a
instituicbes apropriadas para o cuidado dos mesmos, segundo entendimento

dominante na época.

E por fim, o modelo de deficiéncia que foi consagrado como lei, gerando um
avanco no que se refere ao sujeito com deficiéncia, antes reconhecido como
anormal, passando a ser considerado sujeito com direitos, especialmente
direito a educacdo. Algumas leis em favor das pessoas com deficiéncia
“enunciam que as criancas e 0s adolescentes deficientes sejam submetidos a
“obrigacédo educativa”, quer seja sob a forma de uma educacdo comum quer
seja sob a forma de uma educacédo especial’ (PLAISANCE, 2005, p.410, grifo

do autor). Nesse sentido, a obrigagdo educativa n&o representava
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necessariamente a obrigacdo escolar, ou seja, a crianca com deficiéncia
poderia ser educada sem, portanto, ser escolarizada, 0 que remete a

antiguidade, quando a crian¢a ndo ocupava um papel social de destaque.

Esses modelos descritos definem e reforcam os estigmas da pessoa com
deficiéncia, como aquela que pode ser educada e a que ndo pode ser, em

virtude de atender a um padréo de “normalidade” exigido pela sociedade.

Assim, a infancia da criangca com deficiéncia, historicamente, desenvolve-se a
partir, e através, de esteredtipos legitimados e estabelecidos por um discurso
cientifico, pois “na sociedade ocidental a ciéncia passa a ser a forma
hegemonica de construcao da realidade, devido a sua pretensao de ser o Unico
promotor e critério de verdade” (TEIXEIRA, 2003, p.179). Esse discurso
segregacionista e parcial perdura até os dias atuais, como uma amarga

heranca de um modelo clinico que,

Até hoje influencia a Educagcdo Especial e o atendimento ao
deficiente de modo geral, prioriza, por sua prépria concepcao, o papel
do profissional especialista que, entre outras atribuicdes, detém “o
monopdlio das comunicacdes” entre o deficiente e o0 mundo [...]
sendo, portanto, considerado o elemento responsavel pelo
desenvolvimento e implementacdo das chamadas “propostas de
integracdo”. A familia, quando nao ignorada, é considerada parte da
clientela, e vista também sob a luz da patologia. (GLAT, 1996, p.113).

Desse modo, se antes, a deficiéncia estava ligada a questbes de cunho
religioso, ao carater mistico, passou entdo a ser substituido por um discurso
organicista de carater limitativo. O que se percebe nessa interpretacdo

organicista a respeito da pessoa com deficiéncia € que,

Colaboraram para a afirmacado da viséo fatalista da diferenca, dentro
de uma viséo inatista, ou seja, ha pouco que seja possivel fazer com
esses individuos, concordando com a concep¢do predominante a
época a respeito dos individuos considerados deficientes. Em
sintese, a solugdo seria segrega-los, ja que esses individuos eram
um perigo para si e para sociedade [..] essas ideias [...]
ultrapassaram os diferentes séculos [...] com sua pesada e onerosa
heranca, tendo uma de suas derivacdes se manifestando na busca de
purificacdo da raca (BIANCHETTI, 2006, p. 45).
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Contudo, outros discursos cientificos foram produzidos propondo uma
mudanca de perspectiva quanto a deficiéncia, acreditando nas possibilidades
educacionais em individuos considerados ineducaveis dentro de uma

expectativa organicista.

Esse é um dos lados da moeda. O outro vai ser representado por
uma bela e edificante histéria, tendo em Jean Itard (1774-1838) e E.
Seguin (1812-1880) os nomes mais representativos nos séculos XVII
e XIX, e Maria Montessori (1870-1952), no século corrente, na busca
de ultrapassar condi¢cdes psicoldgicas, mentais e até fisicas que,
segundo os organicistas, inviabilizavam uma vida digna e construtiva.
O ponto de partida vai ser a descoberta e a tentativa de integracao a
sociedade francesa do inicio do século XIX, de Vitor, mais conhecido
como o “Selvagem de Averyronls”. Enquanto para Pinel, por exemplo,
na perspectiva médico-organicista-fatalista, Vitor ndo passava de um
idiota, para Itarde, na perspectiva pedagoégica, ele podia ser educado.
(BIANCHETTI, 2006, p. 45-46).

Vigotski (1997) aponta que o desenvolvimento da crianga com deficiéncia nao
significa um desenvolvimento aquém de uma crianga sem deficiéncia, mas
simplesmente significa que elas possuem desenvolvimentos diferentes. O que
nos faz pensar também que independente de possuir ou ndo algum tipo de
deficiéncia, as pessoas sao diferentes e por iSso, Seus processos de

desenvolvimento s&o singulares a cada um.

Entretanto, mesmo diante de producdes que foram capazes de demonstrar a
educabilidade e o desenvolvimento do individuo com deficiéncia, o discurso
que prevaleceu e ainda hoje, impera, no cenario da educacao evidencia uma
identidade em que “o sentido do “deficiente” sobrepde-se ao sentido “crianca”,
saindo de cena a crianca [...] e entrando a questdo da deficiéncia”
(MONTEIRO, 2008, p. 8, grifo do autor).

o) Selvagem de Averyron ou Victor de Aveyron € um dos casos mais conhecidos de seres
humanos criados livres em ambiente selvagem. Foi provavelmente abandonado numa floresta
aos 4 ou 5 anos e encontrado por volta dos 12 anos de idade nos bosques do sul da Franga no
século XVIII. Quando foi encontrado apresentava-se como uma crianga muda, nao surda,
criada longe de toda a sociedade humana, na qual também estavam afetadas as funcdes
mentais superiores. A crianca foi adotada por Jean Marc-Gaspard Itard, um médico, que
desenvolveu um trabalho pedagdégico partindo de que tudo que o homem sabe ele o aprende.
Itard acreditou que a educacdo poderia integrar Victor (nome dado a criangca) no convivio
social. A conviccdo filoséfica de Itard permitiu que ele embarcasse nesse empreendimento
educativo com Victor, afrontando a teoria das ideias inatas e contrariando importantes
intelectuais de sua época, tais como Sicard e Pinel, que ao avaliarem Victor apds sua chegada
em Paris, desacreditaram-no em sua educabilidade, pressupondo uma “idiotia congénita”
(CORDEIRO, A.F.M; ANTUNES, M.A.M, 2009).
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Partindo do pressuposto de que o conceito de deficiéncia € uma
construgdo social, para além das determinacdes bioldgicas, ou seja,
de que a deficiéncia organica ndo se constitui na Unica caracteristica
para a producdo da identidade dos sujeitos, mas sim que, sem negar
estas caracteristicas, sdo marcas fundamentais na construgao dessas
identidades, ndo pode prescindir dos processos sociais pelos quais
eles passam e sdo fatores determinantes para a sua humanizacao
(DALLABRIDA, 2007, p. 460).

Em consonancia com essas ideias Buscaglia (2006, p. 8) nos diz que,

A crianca que nasce com deficiéncia e o adulto que sofre um acidente
gue o incapacita serdo limitados menos pela deficiéncia do que pela
atitude da sociedade em relagdo aquela. E a sociedade, na maior
parte das vezes, que definira a deficiéncia como uma incapacidade, e
€ o individuo que sofrera as consequéncias de tal definigéo.

Diante do que foi exposto e valendo-se das ideias de Jobim e Souza (2005,

p.91) de que “a nocao de infancia ndo € natural, mas profundamente historica e

cultural”, podemos destacar a relevancia de se considerar os aspectos sociais,

especialmente para entendermos como a concepcao de infancia esta ligada ao

contexto soécio-cultural, e como essa dimensao social contribui para refletirmos

a compreenséao da crianga, especialmente, com deficiéncia, que se constitui de

marcas e categorias que Ihe foram atribuidas, influenciando diretamente suas

relacbes interpessoais, desenvolvimento e aprendizados, ou como diria

Vigotski (1997),

4.2 INCLUSAO

Entendendo que,

O efeito do déficit/defeito na personalidade e na constituicdo
psicologica da crianca é secundario porque as criangas ndo sentem
diretamente seu estado de handicap. As causas primarias, a sua dita
forma especial de desenvolvimento s&o as limitadas restricdes
colocadas na crianca pela sociedade. E a realizagéo sociopsicoldgica
das possibilidades da crian¢a que decide o destino da personalidade,
nao o déficit em si. (p. 18)

[...] historicamente, ndo ha como tracar linhas descontinuas entre o
projeto da integracdo escolar e o da educacao inclusiva. Entendo
haver, antes, uma evolucdo conceitual, derivada das multiplas
experiéncias, desenvolvidas em varios paises do mundo, resultando
no amadurecimento do que deveria ser um processo pedagdgico que
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contemplasse, coerentemente, as demandas da educacdo dos alunos
com necessidades especiais nas escolas de ensino regular. Pode-se
pensar, antes, em uma linha histérica continua, em que encontramos
faixas de transicao entre uma educacédo que, de integradora, passa a
ser inclusiva (BEYER, 2006, p. 73-74).

Diante disso, as concepcbes de educacdo integradora e educacao inclusiva
sao bem divergentes, entretanto pode-se pensar numa evolugao proporcionada
pela experiéncia socio-cultural, segundo o autor. Porém ndo concordamos ser
uma simples evolugcdo, ou até mesmo, uma evolucdo simples. Ainda neste
capitulo abordaremos como a educacéo integradora se difere e ndo faz parte
do que consideramos ser educacédo inclusiva, apesar de reconhecermos que
no Brasil a educacdo integradora antecedeu a inclusiva, mas nao a
complementou. Pois, a nosso ver, ndo ha como se falar em Inclusdo tendo
como principio a Integracéo, pois “a no¢ao de inclusdo € incompativel com a de
integracdo e institui a insercdo escolar de forma radical, completa e
sistematica” (MANTOAN, 1993, p. 05).

A histéria da educacao especial comecou a ser tracada a partir do século XVI

com o trabalho desenvolvido por “médicos pedagogos”*®

, que por meio de
tutoria, acreditaram que era possivel educar individuos considerados
ineducaveis (MENDES, 2010). Assim, as pessoas com deficiéncia poderiam ter
acesso a educacdo, mesmo que de forma precaria. Entretanto, mudancas
ocorridas devido a institucionalizacdo no final do século XIX transformaram
esta realidade, pois os sujeitos com deficiéncia passaram a ter espacos
reservados (longe da sociedade) para que pudessem ser cuidados, sob a
ideologia de que seriam melhor atendidos separadamente em asilos e
manicomios. Aranha (apud MENDES, 2010, p. 12) aponta que, “essa fase [...]
se fundamentava na crenca de que a pessoa diferente seria mais bem cuidada
e protegida se fosse confinada em ambiente segregado e construida a parte da

sociedade”.

'® Mendes (2010) utiliza essa nomenclatura para definir os profissionais de medicina que
utilizavam em seus estudos e pesquisas propostas pedagdégicas para educar os individuos que
eram consideraveis incapazes e ineducaveis para a sociedade.
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Como consequéncia houve o fortalecimento de uma prética excludente, tanto
no aspecto social quanto educacional. Assim, o0 sujeito com deficiéncia era
impedido de ser inserido em uma escola regular, restando para 0 mesmo uma
classe ou escola especial, observando o que Eizirik (2006) chama de uma
exclusdo pela inclusdo em que “cada sujeito corresponde a um lugar e, a cada
lugar, um sujeito” (p. 37), ou seja, em que o diferente fica excluido de
determinados espacos na sociedade, entretanto outros Ihe sdo destinados.
Infelizmente essa realidade foi construida e legitimada historicamente nas

politicas e praticas educacionais reprodutoras da ordem social (BRASIL, 2008).

Com os movimentos de inclusdo social e luta pelos direitos humanos
especialmente, na década de 1960, essa realidade segregatéria passou a ser
questionada, conscientizando a sociedade para a integracdo dos grupos
minoritarios, incluindo pessoas com deficiéncia. Assim, “a segregacao escolar
sistematica de qualquer grupo passou a ser uma pratica intoleravel, e o
pressuposto de que a integracdo era a coisa certa a ser feita passou a imperar”
(EIZIRIK, 2006, p. 13).

Mendes (2010) esclarece que a palavra integracdo parece ter sido modificada
ao longo de sua historia, resultando em dois significados. No primeiro a palavra
integracdo se assemelha a seu sentido original que é o de “integridade”,
“integro”; em contraponto, seu outro sentido significa “compor”, “fazer
conjunto”, o que pode ser observado em maior concordancia quando se trata

da integracao escolar.

No ambito da educacdo de criancas e jovens com deficiéncias por
razbes historicas, parece ter sido mais utilizado o segundo sentido
indicado, no qual o termo “integracao” passou a significar, na pratica,
a mera colocacdo de pessoas com deficiéncia juntamente com
pessoas ndo-deficientes na mesma escola (MENDES, 2010, p. 19).

Entretanto, esse significado do termo “integragdo”, mesmo com um sentido de
colocar pessoas deficientes junto com ndo deficientes, garantia uma prética

imperativa ja que tinha um forte apelo contra as praticas de segregacao.
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Nesse sentido, um dos pontos mais preocupantes no movimento de integracéo
foi a desresponsabilizacdo da escola quanto as dificuldades apresentadas
pelos alunos, dessa maneira ndo produzindo nenhum tipo de movimento de

mudanca na comunidade escolar. Segundo Mendes (2010, p. 24),

[...] a politica de integracdo escolar tinha como pressuposto que o
problema estava centrado nas criancas e adolescentes e deixava
implicita uma visdo acritica da escola na medida em que
pressupunha que a escola regular conseguia educar pelo menos os
considerados normais.

De acordo com Drago (2011), a pseudoinclusdo da pessoa com deficiéncia no
contexto da escola comum e a concepcgéo erronea acerca do ser deficiente
também pode conduzir a um fazer pedagdgico despotencializado e nao
provocador de transformacfes, nem para o aluno nem para 0 proprio

profissional, pois

Quando se trata de integracéo, esta pressupde uma pseudoinsercao
da pessoa ao contexto comum de ensino, uma vez que essa pessoa
pode vir a ndo ser sujeito total do processo por ficar alheio [...]
causadas por entendimento que se baseiam na falta, na
incompletude, na incapacidade [...] esse entendimento pode conduzir
a um trabalho pedagdégico também deficitario [...] (p. 76-77).

Diante do exposto, vale salientar que a educacdo inclusiva tem por
responsabilidade garantir o atendimento a diversidade humana, ja que é
“benéfica ao processo de escolarizacdo de todas as pessoas, pois possibilita a
sua aprendizagem e socializacdo na convivéncia com as diferencas sociais,
culturais, fisicas, emocionais [...]” (PRIETO, 2010, p.18). Dessa maneira fica

evidente que,

A escola que se pretende inclusiva, em cujo espaco ndo existam
campos demarcados, do tipo, aqui estdo os alunos “normais” e ali os
“especiais” ou 0s “incluidos”, como se escuta com frequéncia, pde em
construgdo uma pedagogia que ndo € nem diluida, face as
necessidades educacionais especiais de alguns alunos, nem
extremamente demarcada ou terapéutica, em que se acaba por
acentuar as distingbes pessoais. O desafio € construir e por em
pratica no ambiente escolar uma pedagogia que consiga ser comum
ou valida para todos os alunos da classe escolar, porém capaz de
atender os alunos cujas situacdes pessoais e caracteristicas de
aprendizagem requeiram uma pedagogia diferenciada (BEYER, 2006,
p. 75-76).
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Além de uma préatica pedagodgica diferenciada como aponta o autor, o aluno
também deve ser participante ativo do seu processo de inser¢cdo social na
escola, ndo sendo confinado a salas especificas ou reconhecido como o
diferente do espaco escolar, estereotipado e rotulado nesse contexto. Mas que
possa ser compreendido para além de suas limitagdes, como um individuo com
capacidades a serem desenvolvidas e exploradas a partir de um atendimento

educacional especializado.

Nesse sentido, de acordo com Prieto (2010, p. 18) é necessario que,

A prética pedagégica admita e respeite diferentes formas e ritmos de
aprendizagem e utilize outras maneiras de ensinar. Portanto, exige a
valorizagéo e a criacdo de condi¢Bes para a emergéncia de propostas
educacionais que mudem valores, normas e atitudes instituidas nos

sistemas de ensino.

Sabemos que a proposta inclusiva envolve a comunidade escolar para o
alcance de mudancgas que favorecam e garantam direito, acesso e uma
educacgdo de qualidade aos alunos que sé@o o publico da educacdo especial.
Propondo também uma escola que “se destina a participacdo e a preparacao
para a cidadania de todas as pessoas, independentemente de etnia,
preferéncia sexual, credo, género, classe social e aspecto fisico” (DRAGO,
2011, p. 79). Contudo, sabe-se que a realidade ainda néo corresponde ao que,
de fato, deveria ser, pois a escola reflete uma sociedade ainda intolerante as
diferencas, e assim a inclusdo de pessoas com necessidades educativas
especiais causadas por deficiéncia ou transtornos globais do desenvolvimento

torna-se cada vez mais um desafio a ser enfrentado.

Porém, mesmo diante das dificuldades apresentadas e vivenciadas no
ambiente escolar e “ndo produzindo mudancas necessarias na realidade
escolar” (BRASIL, 2001, p. 64), avancos ocorreram quanto as politicas de
inclusdo, permitindo um maior acesso, uma melhor qualificacdo dos
profissionais para o atendimento dessa demanda e com algumas escolas
desenvolvendo trabalhos bem avancados dentro da perspectiva inclusiva
(PRIETO, 2010).
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Os significados sociais atribuidos aos movimentos de Incluséo e Integracdo na
educacdo brasileira acompanharam (e ainda acompanham) as evolugdes e
mudancas das politicas de atencdo a pessoa com deficiéncia no contexto
educacional, por isso para abordar a legislacdo brasileira no que tange as
politicas de educacdo especial devemos considerar todas as transformacdes
sociais inerentes a prépria sociedade.

Nesse sentido, acompanhando tais transformacfes sociais, a legislacdo
brasileira comec¢a na década de 1960 a ter uma atencdo, mesmo que muito
superficial, com a educacéo especial, explicitada na Lei de Diretrizes e Bases
4.024/61 estabelecendo em seus artigos:
Art. 88. A educacdo de excepcionais, deve, no que for possivel,
enquadrar-se no sistema geral de educacédo, a fim de integra-los na
comunidade.
Art. 89. Toda iniciativa privada considerada eficiente pelos conselhos
estaduais de educacdo, e relativa a educacdo de excepcionais,

recebera dos poderes publicos tratamento especial mediante bolsas
de estudo, empréstimos e subvencdes.

Essa atencéo a politica de educacgéo especial, nesse periodo, ainda concebia a
questao da deficiéncia enquanto anormalidade, e com isso inviabilizou qualquer
tipo de investimento educacional na escola comum para esses sujeitos. As
politicas publicas se voltaram para a criagdo de espacos especializados “que
se dedicam apenas a oferta de atendimentos médicos-clinicos e desprezam o
ambito educacional no desenvolvimento do sujeito” (FREITAS, 2009, p. 224),

reforcando o carater patologico da deficiéncia.

Para Kassar (2006, p. 121) um dos fatores que colaborou para que a Educacéo

Especial obtivesse uma atencéo na LDB de 1961 foi:

[...] o ingresso de parte da populagcdo economicamente menos
favorecida a escolarizacdo, decorrente do aumento crescente das
escolas publicas em relacdo ao numero de habitantes. A partir desse
momento, evidencia-se a preocupac¢do dos poderes publicos com os
“problemas de aprendizagem” e com a Educacdo Especial
propriamente.

Nesse sentido, o publico alvo da educacdo especial compreenderia néo

somente as pessoas com deficiéncia, mas também “aqueles que eram
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retirados das classes comuns por ndo avancarem no processo educacional”
(MENDES, 2010, p. 12), conforme contemplado na Lei de Diretrizes e Bases n°

5.692/71 preconizando que,

Art. 9 Os alunos que apresentem deficiéncias fisicas ou mentais, os
gue se encontrem em atraso consideravel quanto a idade regular de
matricula e os superdotados deverdo receber tratamento especial, de
acordo com as normas fixadas pelos competentes Conselhos de
Educacéo.

Nessa reformulagéo, ainda percebemos a ideologia de segregacéo na garantia
do ensino especial para esse publico e, segundo Kassar (2006), essa Vvisao
contribuiu para 0 aumento do numero de classes especiais, “especialmente as
classes especiais para deficientes mentais proliferaram-se com a matricula de
alunos com *“dificuldades de aprendizagem” ou “aprendizagem lenta™ (p.122),
favorecendo a estigmatizacdo dos alunos com dificuldades e o processo de

patologizacdo na educacéo’’ na qual,

a explicacdo das dificuldades de aprendizagem escolar articulou-se
na confluéncia de duas vertentes: das ciéncias biologicas e da
medicina do século XIX recebe a visdo organicista das aptidfes
humanas, carregada [...] de pressupostos racistas e elitistas; da
psicologia e da pedagogia da passagem do século herda uma
concepcdo menos heredolégica da conduta humana — isto €, um
pouco mais atenta as influéncias ambientais — e mais comprometida
com os ideais liberais democraticos. A ambiguidade imposta por esta
dupla origem serd uma caracteristica do discurso sobre os problemas
de aprendizagem escolar e da propria politica educacional [...]
(PATTO, 2010, p. 64).

Isso quer dizer que as dificuldades de aprendizagem eram explicadas a partir
de uma concepcdo organicista, onde “as criancas que ndo acompanhavam
seus colegas na aprendizagem escolar passaram a ser designadas como

anormais escolares e as causas de seu fracasso procuradas em alguma

" Collares e Moysés (1994) utilizam o termo patologizacdo da educacdo como um
dimensionador do que consiste ser a medicalizacdo, termo que refere-se ao processo de
transformar questfes ndao-médicas, eminentemente de origem social e politica, em questdes
médicas, isto é, tentar encontrar no campo médico as causas e solucdes para problemas dessa
natureza. Com a ampliacdo dos campos de conhecimento, outros profissionais da sallde como
psicologos, enfermeiros, fonoaudidlogos se aliaram aos profissionais da medicina na visédo
biologizante das questdes das dificuldades de aprendizagem, assim houve a necessidade da
substituicdo do termo medicalizacdo para patologiza¢éo da educagéo.
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anormalidade organica” (PATTO, 2010, p. 65), focando no préprio aluno a
responsabilidade pelo sucesso ou fracasso do seu processo de escolarizacao,
como pressupunha o movimento de integracédo escolar, que creditava ao aluno

0 Seu insucesso escolar.

Kassar (2006) aponta que na década de 1980 houve a divulgacdo de uma
literatura critica “em relacéo a acao das classes especiais em todo o pais, visto
que tanto alunos com deficiéncia, quanto filhos das populacdes em situacao de
“vulnerabilidade” sofreram diversas formas de exclusdo e que as classes
especiais foram utilizadas para esse fim” (p. 122, grifo do autor). Além disso, a
concepcao de educacao para todos emerge por meio da Constituicdo Federal
de 1988 (BRASIL, 1988) que em seu artigo 205, previa a educagdo como um
direito de todos, com garantias ao acesso e a permanéncia na escola. Sendo
assim, teoricamente a crianca com deficiéncia teria a garantia, por lei, de sua
inclusdo e a uma adequacdo/adaptacdo no ambiente escolar para melhor

atendé-la.

No entanto, no inicio da década de 1990 as politicas de inclusdo ainda
reforcaram o processo integrador, reduzindo o publico alvo da politica de
educacdo inclusiva aos que "[...] possuem condicbes de acompanhar e
desenvolver as atividades curriculares programadas do ensino comum, no
mesmo ritmo que os alunos ditos normais” (BRASIL, 1994). Assim o aluno que
possuisse uma deficiéncia que o incapacitasse de acompanhar o ritmo dos
alunos ditos normais nao seria considerado alvo pela politica de educacéo
inclusiva, o que de certa maneira, torna-se uma incoeréncia aos objetivos de
uma verdadeira inclusdo, como podera ser visualizado ainda neste capitulo.
Desse modo, a mudanca ainda esperada parte do individuo com deficiéncia e
sua adequacdo ao meio. Com isso, observa-se uma resisténcia em
transformacdes que provoquem praticas pedagoégicas efetivas e adequadas as

diferencas individuais.

Mudancas puderam ser percebidas diante da Lei de Diretrizes e Bases da
Educacdo Nacional, n° 9.394/96, em seu art. 59, inciso |, propondo que “os

sistemas de ensino assegurardao aos educandos com necessidades especiais,
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curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacdo especificos
para atender as suas necessidades”. Assim, diferente da integracdo escolar,
que se caracterizava pela adaptacdo do sujeito ao que Ihe era demandado
socialmente observado anteriormente, essa nova proposta em vigor ressalta
uma mudanca das praticas pedagdgicas, ou seja, a inclusdo escolar passa a
demandar do social (no caso, a escola) uma adaptacdo ao sujeito com

deficiéncia.

No contexto brasileiro, Kassar (2006, p. 119) constata mudancas significativas
a partir da década de 1990, em que “o governo federal tem implantado um
conjunto de acfes nas varias areas dos servicos publicos como parte do que
tem sido denominado de politica de inclusdo social” (grifo da autora).
Complementa, ainda, que tais a¢des sao dirigidas as criancas e adolescentes e
foram estabelecidas e materializadas em leis a partir de acordos internacionais
como a Declaracdo de Jontiem (1990), Declaracdo de Salamanca (1994),
Convencao 182 da OIT, constituindo uma politica de inclusdo, especialmente

no campo da educacéao.

Para Beyer (2006) o conceito de educacao inclusiva evoluiu a partir desses
encontros internacionais, 0 que antes se apresentava como proposta a
integracdo escolar, passou a ser incentivado como uma politica de educagéo
inclusiva, que,
Caracterizava-se como um novo principio educacional, cujo conceito
fundamental defende a heterogeneidade na classe escolar, como
situacdo provocadora de interacfes entre criancas com situacdes
pessoais as mais diversas. Além desta interacdo, muito importante

para o fomento das aprendizagens reciprocas, propfe-se e busca-se
uma pedagogia que se dilate frente as diferencas do alunado (p. 73).

Esse novo principio educacional, de acordo com o autor, contemplaria a defesa
da heterogeneidade e todos os aprendizados apropriados a partir das trocas
interacionais, 0 que ocorre inevitavelmente em toda a relagcdo independente
das diferencas existentes entre os sujeitos, existindo ou ndo uma deficiéncia,
pois a homogeneidade é uma utopia almejada quando se trata de interacdes
sociais, especialmente dentro da esfera escolar. Contempla também que essa

pedagogia dilatada, retratada pelo mesmo autor, pode ser o cerne da politica
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de inclusédo e o grande facilitador para que, de fato, ocorram o desenvolvimento

e aprendizagem das criancas com necessidades educacionais especiais®®.

Acompanhando essas mudancas, o Plano Nacional de Educacdo lei n°
10.172/2001 aponta em suas diretrizes que a educacao especial,
Se destina as pessoas com necessidades especiais no campo da
aprendizagem, originadas quer de deficiéncia fisica, sensorial, mental

ou multipla, quer de caracteristicas como altas habilidades,
superdotacao ou talentos.

O fator biolégico ainda prevalece como um requisito para uma delimitacdo do
publico alvo da educacdo especial, entretanto a PNE/2001 esclarece a
importancia da formacdo dos professores, técnicos, pessoal administrativo e
auxiliares para fornecer um atendimento qualificado com, inclusive, material
pedagdgico apropriado, legitimando, assim, mudancas e adaptacdes
necessérias para o atendimento as pessoas com necessidades educativas

especiais.

Na mesma linha, a Resolucdo do CNE/CEB n.2/2001, em seu artigo 2°
preconiza que “os sistemas de ensino devem matricular todos os alunos,
cabendo as escolas organizarem-se para o atendimento aos educandos com
necessidades educativas especiais, assegurando as condicfes necessarias

para uma educacao de qualidade para todos” (BRASIL, 2001).

Dentro dessas condicbes para um ensino de qualidade, a formacédo do
professor para o atendimento da crianca com necessidade educativa especial
foi contemplado pela Resolugdo do CNE/CP n°1/2002, que estabelece as
Diretrizes Curriculares Nacionais para a Formagao de Professores da

Educacao Basica. No paragrafo 3° do art.6 esclarece que,

'® De acordo com Drago (2011), ter uma necessidade educativa especial ndo significa ter uma
deficiéncia, jA que esses termos ndo sao sinbnimos. Para o autor necessidades educativas
especiais refere-se “a todos os individuos cujas necessidades decorrem de suas capacidades
ou de suas dificuldades de aprendizagem, jA que muitos experimentam momentos de
necessidades educativas especiais durante seu processo de escolarizacao” p. 80. A partir de
2008, com a Politica Nacional de Educacdo Especial na perspectiva da Educacédo Inclusiva,
este publico é revisto e ampliado, como podera ser observado mais adiante neste mesmo
subcapitulo.
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A definicho dos conhecimentos exigidos para a constituicdo de
competéncias deverd, além da formacao especifica relacionada as
diferentes etapas da educacao basica, propiciar a inser¢cao no debate
contemporéneo mais amplo, envolvendo questfes culturais, sociais,
econdmicas e o conhecimento sobre o desenvolvimento humano e a
prépria docéncia.

No decorrer da década de 2000, algumas conquistas como a aquisicdo da
disciplina de libras, aprovacdo do uso, ensino, producado e difusdo do sistema
em Braille em todas as modalidades de ensino, formacédo de educadores
contribuiram para a acessibilidade e para o atendimento especializado dos
alunos com necessidades educativas especiais. Também passou a ser
disseminada a ideia de uma educacao sistémica, ou seja, ndo dividida em
blocos independentes, porém interligada e continuada, ou seja,
interdependentes (BRASIL, 2008).

Pretende-se destacar que a educagdo, como processo de
socializacdo e individuacao voltado para a autonomia, ndo pode ser
artificialmente segmentada, de acordo com a conveniéncia
administrativa ou fiscal. Ao contrério, tem de ser tratada com unidade,
da creche a pés-graduacdo, ampliando o horizonte educacional de
todos e de cada um, independentemente do estagio em que se
encontre no ciclo educacional. A visao sistémica da educacao, dessa
forma, aparece como corolario da autonomia do individuo (BRASIL,
2007).

Em 2008, com a Politica Nacional de Educacdo Especial na perspectiva da
educacao inclusiva, tal visao sistémica na educacéao é contemplada e destaca a
educacdo especial como “uma modalidade de ensino que perpassa todos os
niveis, etapas e modalidades, realiza o atendimento educacional especializado,
disponibiliza os servicos e recursos proprios desse atendimento e orienta 0s
alunos e seus professores quanto a sua utilizagdo nas turmas comuns do

ensino regular”.

Revela também as mudancas ocorridas referentes ao publico alvo da educagéo
especial, definidos como os alunos com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades/superdotacdo. Apesar de essa
terminologia ter sido disseminada a partir da Declaragéo de Salamanca (1994),
nao havia sido legitimada a partir das politicas educacionais brasileiras. A

concepcao das necessidades educativas especiais difunde que as escolas
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devem atender e educar todos os alunos, independente de possuirem uma
deficiéncia ou ndo, que possuem dificuldades e necessidades especificas para
o aprendizado, diferenciando “criancas com deficiéncia, das que vivem nas
ruas ou que trabalham, das superdotadas, em desvantagem social e das que
apresentam diferencas linguisticas, étnicas ou culturais” (BRASIL, 2008).
Nesse sentido, o foco passa de uma dificuldade restringida ao ambito
biologizante a um foco social capaz de provocar dificuldades no processo

educacional dos alunos.

Dessa maneira, sao considerados alunos com deficiéncia aqueles que
apresentam dificuldades de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial de
longo prazo, e que devido a sua condicdo podem ter sua participacdo e

insercéo social limitada.

Os alunos com transtornos globais do desenvolvimento apresentam alteracdes
qualitativas nas interacbes sociais reciprocas, nhas modalidades de
comunicagdo e um repertorio de interesse e atividades restrito, estereotipado e
repetitivo (CID-10, 1993)*°, com grave comprometimento em suas interacdes
sociais, comunicacao, linguagem e capacidade criativa. Nesse grupo podem
ser encontrados alunos com autismo, espectro autista, sindrome de Rett,

sindrome de Asperger e psicose infantil.

Por fim, os alunos com altas habilidades/superdotacdo demonstram potencial
elevado em qualquer uma das seguintes areas, isoladas ou combinadas:
intelectual, académica, lideranca, psicomotricidade e artes. Também
apresentam elevada criatividade, grande envolvimento na aprendizagem e

realizacédo de tarefas em areas de seu interesse (BRASIL, 2008).

Esses ideais sao reforcados a partir do Plano Nacional de Educacdo — PNE
2011 quando coloca como meta a universalizagao, para a populacéo de 4 a 17

anos, o atendimento escolar aos estudantes com deficiéncia, transtornos

' ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE. Classificacdo de Transtornos Mentais e de
Comportamento da CID-10: Descri¢cdes Clinicas e Diretrizes Diagnosticas. Porto Alegre: Artes
Médicas, 1993.
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globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacdo na rede

regular do ensino.

Essas mudancas com relagcé&o ao publico alvo da educacao especial atendem e
correspondem as mudancas quanto a politica inclusiva e as concepcgdes acerca
do aluno e suas necessidades. E exigem da comunidade escolar
transformacdes quanto as praticas pedagodgicas, para que a inclusdo possa

atender aos seus objetivos.

Ainda de acordo com o Plano Nacional de Educagéo de 2011, em seu artigo 8°

paragrafo 2° estabelece que,

Os entes federados deveréo estabelecer em seus respectivos planos
de educacdo metas que garantam o atendimento as necessidades
educacionais especificas da educacdo especial, assegurando um
sistema educacional inclusivo em todos o0s niveis, etapas e
modalidades.

Nesse sentido, responsabiliza os estados brasileiros a desenvolverem em seus
planos de educacao, suas metas para garantir o atendimento e especificidades
da educacdo especial. No entanto, isso d4& margem a diversos fazeres ou
praticas compartimentadas, o que pode gerar de maneira indireta a
continuidade de praticas integradoras mascaradas de praticas de incluséo,
“que podem levar a uma falsa impressao de aceitacéo social, intelectual, fisica,
psicologica da pessoa deficiente” (DRAGO, 2011, p. 75).

No entanto, sabe-se que existe ainda uma lacuna em relacdo ao que propde a
legislacdo e a realidade das escolas no que se refere ao processo de incluséo
da crianca com deficiéncia ou com necessidades educativas especiais
causadas por deficiéncia. E no cotidiano escolar percebemos que “em muitas
situacdes propomos a educacao inclusiva e temos uma pratica de integracéo
escolar” (BEYER, 2006, p.74), realidade constatada também na sociedade de

uma maneira geral.
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Em concordancia com essa realidade apresentada, Glat; Fernandes (2005, p.
39) refletem a respeito do atendimento a alunos com necessidades educativas
especiais, que

na pratica esse modelo ainda ndo se configura em nosso pais como
uma proposta educacional amplamente difundida e compartilhada.
Embora nos ultimos anos tenham sido desenvolvidas experiéncias
promissoras, a grande maioria das redes de ensino carece das
condi¢cdes institucionais necessarias para sua viabilizacao.

Todavia, a concretizagdo da escola como um espaco para que ocorra a
Inclusdo de maneira plena e distanciada dos principios de Integracéo esta cada
dia mais proximo, embora reconhecamos que seja um processo muito lento e

ainda com muitos obstaculos.
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5 CONSIDERACOES METODOLOGICAS

O presente capitulo aborda as questbes metodoldgicas desenvolvidas neste
estudo. Este capitulo esta organizado em cinco partes, e trés subdivisdes. Na
primeira destacamos 0s objetivos da pesquisa, em sua primeira subdivisdo
discriminamos o objetivo geral deste estudo, e na segunda subdivisdo os
objetivos especificos que norteiam a investigacao e a elaboracdo da pesquisa.
Na segunda parte descrevemos a selecdo dos participantes do estudo e de
como as entrevistas foram realizadas. A terceira, apresenta a descricdo da
realizacdo da entrevista piloto para a avaliacdo das perguntas que seriam
realizadas. Na quarta parte caracterizamos o sujeito e o local da entrevista, e
em sua subdivisdo discriminamos 0s sujeitos da pesquisa. Na quinta parte

apresentamos a linha metodoldgica utilizada para a pesquisa.

5.1 OBJETIVOS
5.1.1 Objetivo Geral

Este estudo tem como objetivo geral entender como a familia da criangca com
deficiéncia, transtornos globais do  desenvolvimento ou altas
habilidades/superdotacdo percebe o processo de inclusdo de seus filhos no

contexto das salas comuns da educagéo infantil.

5.1.2 Objetivos Especificos

» Compreender como foram as reacdes da familia frente ao diagnostico da

deficiéncia e como conseguem lidar com essa nova realidade.

» Identificar as motivacbes e expectativas das familias com relacdo a

escolarizacao das criancas com deficiéncia.

 Entender o que significa Inclusdo Escolar sob o ponto de vista da

familia.
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» Descrever o processo de inclusdo escolar da crianca com deficiéncia

pelo olhar da familia.

» Refletir sobre as relacdes estabelecidas entre a familia da crianga com

deficiéncia e a escola.

5.2 SELECAO DOS PARTICIPANTES

De forma aleatoria fizemos contato telefénico com algumas escolas de
educacdo infantil dos municipios da Serra, Vitoria, Vila Velha e Cariacica que
atendessem as criangas com algum tipo de deficiéncia. Nesse contato,
esclareciamos a pretensédo de estudar as questdes envolvendo familia, escola
e inclusdo, explicando os objetivos da pesquisa e solicitando a permissao para

conhecer pessoalmente a escola e a equipe pedagdgica.

Assim que eram marcadas as visitas as escolas nos reuniamos com 0s
diretores e pedagogos para a apresentacdo da proposta de estudo e da
metodologia utilizada e verificAvamos a possibilidade de selecionarmos familias
que tinham filhos com deficiéncia matriculados na rede regular de ensino. Com
o levantamento das possiveis familias participantes no estudo, percebemos um
grande numero de criancas com diagnostico de Autismo nas escolas
escolhidas, fato que chamou bastante a atencdo e que levanta muitos
guestionamentos e possibilidades de uma investigacdo mais aprofundada com
relacdo a essa constatacdo, como por exemplo, nos aprofundar em como €&

fornecido o diagndstico de Autismo a essas criangas.

Verificamos em algumas escolas uma abertura para a possibilidade da
pesquisa, em outras, porém, encontramos obstaculos que dificultaram a
realizacdo do estudo. Em varias escolas contactadas de um dos municipios, no
caso a Serra, a informacéo fornecida era a de que ndo havia crianca com
nenhum tipo de deficiéncia e transtorno global do desenvolvimento e altas
habilidades/superdotacdo matriculada, somente na lista de espera e com isso
nao haveria possibilidade da realizacdo da pesquisa, 0 que nos sugere

algumas hipodteses, a de que néo gostariam de nos receber para realizacdo da
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pesquisa, a de que ndo gostaria da “avaliacdo” da familia em relacdo a
inclusédo, o que de certa forma “denuncia” como a escola tem se adequado ou
nado aos alunos publico-alvo da Inclusdo escolar. Com isso, somente trés
municipios (Vitoria, Vila Velha e Cariacica) foram contemplados pelo estudo e
consequentemente, somente trés escolas participantes, uma de cada

municipio.

Nesse primeiro encontro com os profissionais da escola, ainda, fizemos uma
pré-selecdo com as possiveis familias participantes da pesquisa®, que
inicialmente, seriam informadas pela pedagoga da escola a respeito do estudo
e arguidas sobre o interesse na possivel participacdo. Caso demonstrassem
interesse e disponibilidade, a pedagoga solicitava permisséao a familia para que
pudéssemos entrar em contato com a mesma. Antes do inicio do contato com
todas as familias selecionadas para o estudo, realizamos uma entrevista piloto
a partir do roteiro inicial para verificarmos se nossas questfes atendiam a
Nossos objetivos de pesquisa, essa experiéncia sera relatada no subcapitulo

seguinte.

ApOs orientacbes e reflexbes com o orientador, avaliamos também a
necessidade de ampliar a entrevista para duas familias em cada escola a fim
de que pudéssemos ter uma melhor clareza com relacdo a inclusdo das
criangas com deficiéncia por local. Apesar de reconhecermos que ainda é um
namero pequeno, as informacdes obtidas foram relevantes para a
compreensao do processo de inclusdo observado por diferentes familias de

uma mesma escola.

Dessa maneira, fizemos contato telefébnico com duas (02) familias de cada
escola em cada municipio, seis (06) familias no total, que autorizaram e

aceitaram a participacdo na entrevista e esclarecemos a finalidade da

? Em nossa ida & escola para a selecéo das familias, informamos aos profissionais da escola
que poderiam ser selecionadas as familias que tinham seus filhos com deficiéncia matriculados
regularmente na escola e se possivel, selecionarmos familias que tinham criancas com
diferentes tipos de deficiéncia. Portanto, esses foram o0s critérios estabelecidos para a
participacdo na pesquisa. Porém, observamos que os pedagogos selecionaram familias que
tinham uma boa relagdo com a escola e percebemos que esse fato influenciou muitos relatos
das familias.
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pesquisa, agendamos o dia, local e horario para a entrevista salientando a

importancia de suas vozes no presente estudo.

Ao chegar ao local em que a entrevista foi marcada, foram feitas as devidas
apresentacoes, agradecemos novamente a disponibilidade em contribuir com o
estudo e explicitamos os objetivos da pesquisa e apresentamos e lemos em
conjunto o termo de consentimento livre e esclarecido (APENDICE A), depois
de lido, foram feitos os devidos esclarecimentos e foi solicitada a assinatura do
participante. Explicamos que as questbes seriam norteadoras do estudo e que
nao havia certo ou errado, e que nosso objetivo seria de conhecer o que a
familia pensava e entendia a partir de suas experiéncias, 0 processo de
incluséo de seu filho(a) na educacao regular. Com isso, também enfatizamos
gue o participante ficasse a vontade e livre para que se houvesse alguma
guestdo que nao quisesse responder, pudesse fazé-lo sem nenhum tipo de
constrangimento. Também enfatizamos que seus relatos ndo seriam, em
qualquer hipotese, identificados e que o manuseio das informacdes obtidas
seria tratado com o devido respeito. Dessa forma, solicitamos a permissao
para ligar o gravador para o inicio da entrevista.

A entrevista foi iniciada sendo conduzida pelos principios éticos envolvidos na
relacdo entre o pesquisador e o participante, respeitando também o momento
do participante, seu tempo de resposta, as emocgdes vivenciadas a partir de
cada questdo e suas opinides pessoais. Em todas as entrevistas realizadas
observamos a amplitude e riquezas das experiéncias familiares no que se
refere a educacéo inclusiva, percebemos que as questbes foram realmente
disparadoras, contendo muitos discursos semelhantes, mas, também,

diferentes e diferenciados em cada experiéncia histérico-cultural.

Ao final da entrevista, agradeciamos novamente o compartilhar de suas
histérias, pontuavamos a rigueza nos discursos e salientavamos o quanto
contribuiram para o desenvolvimento da pesquisa. Questionamos se havia
alguma davida quanto a entrevista realizada e ressaltamos que poderiam entrar

em contato posteriormente para quaisquer questionamentos.
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5.3 ENTREVISTA PILOTO

Mesmo ndo tendo um roteiro de questdes definitivas, realizamos uma
entrevista piloto para identificarmos se alguma questdo importante para o
estudo estava sendo esquecida ou se haviam questionamentos
desnecessarios. Com isso a realizacdo dessa entrevista teve como objetivo
melhorar a qualidade da informacéo obtida, e para que fosse verificado se
Nossos questionamentos atendiam aos objetivos propostos para a pesquisa e
também para que pudessem “evidenciar possiveis erros e possibilitar a
reformulagéo da falha no questionério definitivo” (LAKATOS; MARCONI, 2006,
p.32).

Realizamos contato inicial com uma das escolas de educacgdo infantil da
Grande Vitéria e marcamos uma visita para explicar os objetivos do estudo e
selecionar familias que pudessem participar. Assim, com a contribuicdo da
pedagoga da escola, uma familia foi selecionada para a participacdo do estudo
a partir da entrevista piloto. Apds essa etapa, realizamos contato telefénico
com a familia, representada pela mae, expondo 0s objetivos da pesquisa e
especificando que a entrevista seria para a testagem do roteiro inicial. Essa
familia prontamente aceitou o convite para a participacado dessa etapa, assim,

marcamos o dia, local e hora para a realizagdo da mesma.

Para o melhor conforto, realizamos a entrevista na residéncia da familia, o que
foi um fator positivo, pois percebemos que o ambiente favoreceu a empatia
entre pesquisadora e pesquisado e como consequéncia, favoreceu “uma
interagéo, troca de ideias e de significados” (GASKELL, 2008, p. 73).

Durante a entrevista, observamos a compreensdo das questbes pela
participante ou se ocasionaram duavidas, se as respostas dadas atendiam aos
objetivos das perguntas realizadas e também se algumas perguntas causavam
respostas redundantes. Com isso, realizamos algumas anotacdes e
consideramos modificar alguns pontos, separando, retirando e incluindo
questbes pertinentes ao estudo, o que nos foi de consideravel importancia.

Assim, o roteiro de questdes disparadoras foi alterado e considerado adequado
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para a realizacdo de nossas entrevistas, esse roteiro com as modificacdes esta

localizado no Apéndice B.

5.4 SUJEITOS E LOCAL DA PESQUISA

Participaram deste estudo seis (06) familias, representadas por cinco (05)
maes e um (01) pai de aluno com deficiéncia e transtornos globais do
desenvolvimento matriculados em salas regulares de escolas municipais de

educacdo infantil da Grande Vitéria, a saber Vitéria, Vila Velha e Cariacica.

A partir da entrevista piloto consideramos entrevistar as familias em suas
residéncias, ou qualquer outro lugar que fosse confortavel, a partir de suas
escolhas. Dessa maneira, quando contatdvamos as familias fazendo o convite
para a pesquisa, sugeriamos que o local pudesse ser na residéncia, com isso
quatro (04) dentre as seis (06) familias consideraram um fator positivo 0 nédo
deslocamento de suas residéncias, pois justificaram terem muitas atividades
externas e por isso, agradeceram a possibilidade de participarem do estudo,
com a entrevista sendo realizada em sua moradia. As outras duas familias
foram entrevistadas, respectivamente, na escola em que o filho esta
matriculado e a outra familia, em uma sala de estudos do Programa de POs-

Graduacao em Educacgéo (PPGE) da Universidade Federal do Espirito Santo.

Em relacdo aos diagnosticos informados pelas familias constatamos duas

criancas com Sindrome de Down?, duas criancas com Autismo®?, uma crianca

L A Sindrome de Down (SD) ou trissomia do 21 é uma condicdo humana geneticamente
determinada, € a alteragdo cromossémica (cromossomopatia) mais comum em humanos e a
principal causa de deficiéncia intelectual na populacdo. A presenca do cromossomo 21 extra na
constituicdo genética determina caracteristicas fisicas especificas e atraso no
desenvolvimento.

2.0 autismo é considerado uma sindrome neuropsiquiatrica. Embora uma etiologia especifica
ndo tenha sido identificada, estudos sugerem a presenca de alguns fatores genéticos e
neurobiolégicos que podem estar associados ao autismo (anomalia anatdmica ou fisioldgica do
sistema nervoso central; problemas constitucionais inatos, predeterminados biologicamente).
Fatores de risco psicossociais também foram associados. Nas diferentes expressées do
quadro clinico, diversos sinais e sintomas podem estar ou nao presentes, mas as
caracteristicas de isolamento e imutabilidade de condutas estdo sempre presentes.
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com espectro Autista®®, uma com sindrome de Asperger®* e uma crianca com
Microcefalia®, ou seja, sete (07) criancas com deficiéncia ou transtornos
globais do desenvolvimento. A explicacdo para que o numero de criancas seja
maior que o numero de familias entrevistadas, se da pelo fato de que uma das
familias possui dois filhos, gémeos com autismo, matriculados na mesma

escola.

5.4.1 Caracterizando as familias

Com ja citado anteriormente, participaram desse estudo seis (06) familias,
representadas por cinco (05) maes e um (01) pai, com idade variando entre 30
a 43 anos que possuem filhos com deficiéncia matriculados em salas comuns
de escolas municipais de Educacao Infantil da Grande Vitoria, a saber Vitoria,

Vila Velha e Cariacica.

Quanto ao grau de instrucdo, a profissdo e renda familiar, todos os
entrevistados possuem o ensino meédio completo, das cinco maes
entrevistadas, quatro delas afirma ser dona de casa, sendo que trés dessas
relataram a opcéo pela saida do emprego a partir da descoberta da deficiéncia
do filho. Nas outras duas familias, uma mae relata ser comerciante e um pai,
apesar de ser consultor de vendas, encontra-se desempregado atualmente. A

renda familiar varia entre um e quatorze salarios minimos. Somente um dos

8 Denominaram-se os Transtornos do Espectro Autista (TEA) para se referir a uma parte dos
TGD: o Autismo; a Sindrome de Asperger; e o Transtorno Global do Desenvolvimento sem
Outra Especificacéo, portanto ndo incluindo Sindrome de Rett e Transtorno Desintegrativo da
Infancia.

4 Também conhecido como Autismo de alta funcionalidade. A sindrome de Asperger é um tipo
de autismo, mas sem nenhum atraso ou retardo no desenvolvimento e da linguagem. Quando
adultos, os portadores podem viver de forma comum, como qualquer outra pessoa que nao
possui a sindrome.

?® Microcefalia é uma doenga neuroldgica caracterizada pelo tamanho muito pequeno da
cabeca em relacdo a idade ou ao sexo do bebé ou da crianca. Também chamada de
nanocefalia , a microcefalia frequentemente ocorre devido a uma falha do cérebro para

crescer a taxas normais. O crescimento do cranio é determinado pela expansao cerebral que
ocorre durante a gravidez e a infancia. A microcefalia pode ser congénita, adquirida ou
desenvolver-se nos primeiros anos de vida. Pode, também, ser provocada pela exposicdo a
substancias nocivas durante o desenvolvimento fetal ou estar associada a problemas ou
sindromes genéticas hereditarias.
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entrevistados relatou receber beneficios do governo para o auxilio no custeio

do tratamento da crianga.

O numero de filhos é de um a quatro, uma familia possui um filho, outra familia
possui quatro filhos. Duas familias possuem dois filhos e outras duas familias
possuem trés filhos. Dentre o total de familias pesquisadas, somente uma
delas possui dois filhos com transtornos globais do desenvolvimento, que s&o
gémeos, as demais possuem somente um filho deficiéncia ou transtornos

globais do desenvolvimento.

Para uma melhor apreciacdo dos resultados das entrevistas foi necessario a
contrucdo de quatro categorias de analises que foram escolhidas apds a
transcricdo e reflexdo dos contetdos das entrevistas, sdo elas: Diagnostico,
Familia, Escolarizacdo e Inclusdo que serdo exploradas nos proximos
subcapitulos. Entendemos que essa divisdo somente € possivel para fins
didaticos, pois a medida que discutiamos percebemos que todas essas

categorias se entrelacam nos discursos das familias.

A fim de uma melhor compreensao dos relatos familiares, classificamos as
familias entrevistadas por ordem numeérica, colocando o tipo de deficiéncia ou
transtorno global de desenvolvimento nas legendas apds as falas.
Identificamos também o municipio em que se localiza a escola em que a

crianca esta matriculada.

Mesmo abrangendo a pesquisa para criangcas com deficiéncia, transtornos
globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdotacdo, em todas as
escolas contactadas ndo encontramos criangas com o diagnostico de altas
habilidades/superdotacdo sendo assim, o foco da pesquisa atendeu somente
criangcas com o diagnostico e laudo de deficiéncia e de transtornos globais do

desenvolvimento.

Entretanto, sem pretensdo de um aprofundamento nesta discussdo, mas com
objetivo de provocar inquietacdes questionamos “Onde estdo estas criancas?”,

“Estdo sendo incluidas, como tem se revelado seu processo inclusivo?” “Em
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gue escolas estdo sendo atendidas?” Estudos futuros podem responder a estas
guestdes induzindo outras reflexdes importantes para o processo de inclusédo

de criancas com altas habilidades/superdotacéao.

5.5 LINHA METODOLOGICA UTILIZADA PARA O DESENVOLVIMENTO
DESTA PESQUISA

A partir da definicAo do problema de pesquisa e seus objetivos, visando
compreender as indaga¢fes propostas, essa pesquisa foi de natureza basica
do tipo qualitativa, com base na pesquisa descritiva. O levantamento dos dados
foi realizado através da pesquisa de campo e os procedimentos de coleta
compreenderam o0 uso da entrevista semiestruturada com questdes
norteadoras para a investigacdo pretendida e um gravador de &udio. O
levantamento bibliogréfico acerca da tematica seguiu o transcorrer da

pesquisa, sendo realizado durante todo o processo.

Segundo Gil (2008), a pesquisa é considerada basica quando objetiva gerar
conhecimentos novos Uteis para 0 avanco da ciéncia sem aplicacdo pratica
prevista. Envolve verdades e interesses universais. De acordo com Michel
(2005) a pesquisa béasica objetiva desvendar caracteristicas, propriedades
basicas dos fenémenos, incluindo “descricdo, interpretacdo e entendimento;
identifica padrdes recorrentes na forma de temas ou categorias e pode delinear
um processo” (TEIXEIRA, 2003, p. 187).

A pesquisa qualitativa se caracteriza pela analise e interpretacdo de aspectos
de maneira mais aprofundada, descrevendo a complexidade do ser humano
dentro de um contexto psicossocial (LAKATOS; MARCONI, 2006). Gaskel
(2007) esclarece ainda que, na pesquisa qualitativa,

A finalidade real da pesquisa qualitativa ndo € contar opinides ou
pessoas, mas ao contrario, explorar o espectro de opiniées, as
diferentes representacfes sobre o assunto em questdo [...] sejam
quais forem os critérios, o objetivo € maximizar a oportunidade de
compreender as diferentes posicbes tomadas pelos membros do
meio social (p. 68-69).
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Corroborando com essa perspectiva, Merriam (1998 Apud TEIXEIRA, 2003)
salienta que a pesquisa qualitativa envolve “uma gama de técnicas e
procedimentos interpretativos, que procuram essencialmente descrever,
decodificar e traduzir o sentido [...] de eventos ou fenbmenos do mundo social”
(p. 186). Nesse sentido, para esses autores a pesquisa qualitativa tem a
finalidade de discernir as opinides, compreendé-las dentro de um contexto

sécio, historico e cultural, o que foi pretendido em nosso estudo.

Dessa forma, a escolha pelo desenvolvimento de uma pesquisa de carater
qualitativo visou explorar questdes dentro de um contexto social especifico,
analisando os dados e partindo de reflexdes direcionadas a realidade
pesquisada, que esta em pleno dinamismo, produzindo a todo o momento

novos conhecimentos e subjetividades.

Para o levantamento de dados foi utilizado como instrumento de coleta a
entrevista semiestruturada com roteiro contendo algumas questdes
disparadoras realizada de maneira individual com os pais de criangas que
frequentam as salas comuns da Educacgédo Infantil em municipios da Grande
Vitoria. Apesar da abertura para outros familiares participarem da entrevista,
realizacdo de entrevistas individuais possibilitou “esclarecimentos e acréscimos
em pontos importantes com sondagens apropriadas e questionamentos
especificos” (GASKELL, 2008, p. 73).

A entrevista semi-estruturada se distingue por conter questdes principais
norteadoras e questdes que emergiam nO momento em que ocorria a
entrevista. Dessa maneira, ndo houve um roteiro fixo e estatico, mas um
momento de liberdade em explorar questdes de maneira mais ampla, dinamica

e flexivel, ja que nesta perspectiva,

[...] o pesquisador ndo orienta a investigacdo a partir de um conjunto
de perguntas predeterminadas como se faz em um levantamento ou
questionario. Embora o conteddo mais amplo seja estruturado pelas
questdes da pesquisa, na medida em que estas constituem o tépico
guia, a ideia ndo é fazer um conjunto de perguntas padronizadas ou
esperar que o entrevistado traduza seus pensamentos em categorias
especificas de resposta. As perguntas sao quase que um convite ao
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entrevistado para falar longamente, com suas proprias palavras e
com o tempo para refletir [...] (GASKELL, 2007, p. 73).

Durante a realizagdo da entrevista, houve um contato direto e uma interagéo
com as familias por meio de dialogo, com intencionalidade propria, que é a
obtencdo de informacdes sobre o objeto em estudo. Essas caracteristicas
fazem com que a entrevista seja, portanto, “uma forma de interacdo social’
(GIL, 2008, p.109), uma producao dialdgica, ou como destaca Freitas (2002, p.
09),

A entrevista [...] ndo se reduz a uma troca de perguntas e respostas
previamente preparadas, mas & concebida como uma producdo de
linguagem, portanto, dialdgica. Os sentidos sdo criados na
interlocucdo e dependem da situacdo experienciada, dos horizontes
espaciais ocupados pelo pesquisador e pelo entrevistado. As
enunciacdes acontecidas dependem da situacao concreta em que se
realizam, da relagdo que se estabelece entre os interlocutores,
depende de com quem se fala. Na entrevista € o sujeito que se
expressa, mas sua voz carrega o tom de outras vozes, refletindo a
realidade de seu grupo, género, etnia, classe, momento histérico e
social.

A pesquisa bibliografica, por sua vez, contribuiu para o desenvolvimento das
bases tedricas do estudo, utilizando material jA produzido com a mesma
tematica em periédicos, livros e artigos cientificos, sendo utilizados para a
correlacdo com as informagdes coletadas a partir das entrevistas realizadas
para a discussao, interpretacdo e constru¢do das andlises das entrevistas.
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6 NAS FALAS DAS FAMILIAS, A INCLUSAO DE SEUS FILHOS

Este capitulo abordara as andlises e discussfes entrelacadas a opinido da
familia a respeito da inclusdo escolar da criangca com deficiéncia em salas
comuns. Para que o trabalho seja compreendido de maneira clara,
subdividimos o capitulo em quatro subcapitulos que abordardo quatro
categorias de andlises criadas a partir dos relatos de todas as familias.

No primeiro subcapitulo discutiremos a questdo do diagnostico da criangca com
deficiéncia e todos os seus significados e significantes sécio-historicos bem
como suas influéncias nas reagbes parentais e familiares de uma maneira
geral. No segundo debateremos a escolarizagcdo da criangca com deficiéncia
pelo olhar da familia, 0 que e como entendem as influéncias e consequéncias
da insercao escolar dessa crianga e quais sao as expectativas que possuem
com relagdo ao futuro escolar da crianga. No terceiro discorremos sobre as
relacbes familiares e interpessoais da crianca com deficiéncia, envolvendo a
participacdo da escola nesse processo. O quarto abordara a percepcédo da
inclusdo escolar pelo olhar da familia, o que entendem por inclusdo escolar e
finalizando o capitulo abordaremos e analisaremos juntamente com a familia
qual a opinido acerca da inclusdo de seu filho, se acreditam na inclusdo de

seus filhos e como percebem essa inclusdo dentro do contexto escolar.

6.1 O DIAGNOSTICO E REACOES PARENTAIS DA CRIANCA COM
DEFICIENCIA

A descoberta do diagnostico da crianca com deficiéncia por parte da familia
gera reacdes adversas e muitas vezes, conflituosas. De acordo com Gronita
(2007), a familia, especialmente a mée, ao descobrir o diagndstico de
deficiéncia de um filho, precisa passar pelo processo de luto do filho imaginario
e aceitacdo do filho real, “é como se toda a familia (imaginaria) construida por
esses pais desaparecesse, e uma nova familia (real) tenha que ser criada”
(GLAT; DUQUE, 2003, p. 16). Nesse ponto o luto vivenciado vai além do
desejo do filho ideal, mas abrange também a familia que seria constituida a

partir desse filho. Com a descoberta do diagndstico ndo somente “morre” esse
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filho ideal, como também a fantasia de uma familia formada com ele sendo,
portanto, necessario a ressignificagdo ndo somente desse filho ideal, mas

também a da familia idealizada a partir deste filho.

A reelaboracéo dessas relagbes compreende uma reflexdo do papel social da
deficiéncia na familia que influenciard, indubitavelmente, a dindmica das

interacbes com a crianga, pois

todas as deficiéncias [...] afetavam antes de tudo as rela¢gBes sociais
das criangas e ndo suas interagdes diretas com o ambiente fisico. O
defeito orgénico manifesta-se inevitavelmente como uma mudanca na
situacao social da crianca. Assim, pais, parentes e colegas irdo tratar
a crianca deficiente de uma maneira muito diferente das outras
criancas, de um modo positivo ou negativo (VYGOTSKY apud
VEER;VALSINER, 1996, p.74-75).

Nesse sentido, a participacdo dos profissionais da saude, por exemplo,
meédicos, enfermeiros, psicélogos, entre outros, pode contribuir para uma visao
mais positiva da deficiéncia com relagdo a familia, contribuindo nesse processo
de ressignificacdo a nova realidade (GLAT; DUQUE, 2003), sem que haja um
olhar para a deficiéncia em si ou para a falta, mas para um real
desenvolvimento da crianca, apesar das restricbes ocasionadas pela sua

condicao.

Os profissionais — mesmo ndo sendo da area “psi” — devem abrir
espaco para que 0s pais possam trazer suas duvidas, frustracbes e
ansiedades, a fim de que esses sentimentos sejam trabalhados e nao
os imobilizem. Ao mesmo tempo, é necessario fornecer a essas
familias, independentemente de sua condi¢cdo socioecondmica e
cultural, informacdes precisas e atualizadas sobre a condi¢do de seu
filho, buscando com eles alternativas de atendimento e orientando-os
nas situacGes-problema do dia a dia (GLAT; DUQUE, 2003, p.
19).

Percebemos em Buscaglia (1993) que a reacdo da familia esta diretamente
ligada ao modo como a noticia da deficiéncia foi recebida, repassada e por fim,
pela forma como foi comunicada aos familiares, caracterizando assim o
processo de passagem da natureza social para natureza psicologica das

pessoas.
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Com isso, vale ressaltar que é por meio da linguagem, que a familia e a prépria
crianga com deficiéncia fara apropriacdo do discurso do ser deficiente dentro
do contexto social em que esta inserido, pois “é por meio da linguagem que a
crianca constréi a representacédo da realidade na qual esta inserida” (JOBIM e
SOUZA, 2001. p. 24). Logo, a representacdo social do ter uma deficiéncia
influenciara tanto a maneira como a noticia sera comunicada pelo profissional
quanto recebida pelos familiares, pois essa representacdo €é marcada
historicamente por estigmas sociais impostos que determinam um lugar
diferenciado ocupado pela pessoa com necessidades especiais, desde 0 seu
nascimento (VYGOTSKI, 1997).

Assim, 0 anuncio do diagnostico deve ser realizado com bastante cautela pelos
profissionais que estdo acompanhando a familia. De acordo com Palha (apud
GRONITA, 2007, p. 05) “guando se diagnostica e, concomitantemente, se
anuncia aos pais uma doenca associada a uma deficiéncia grave, este ato de
comunicacdo devera ser impregnado de cuidado e sensatez”. Por isso o
anuncio aos pais com relacdo a deficiéncia do filho precisa primar pela
simplicidade, apreciando as potencialidades da crianga e ndo em

incompeténcias ou incapacidades.

Dessa forma, buscou-se averiguar com os pais como foi a descoberta do
diagnostico de seu filho (a), se souberam quando ainda a crianga ndo havia
nascido ou apos o nascimento e por fim, como foram informados a respeito da

deficiéncia.

De acordo com os relatos dos representantes de duas familias®® dentre as seis
pesquisadas, cujos filhos estudam em uma mesma escola, a descoberta do

diagndstico ocorreu a partir dos exames pré-natal.

[...] quando eu fui fazer a primeira ultrassom, no caso eu ja estava
com quatro meses, trés meses e meio mais ou menos, dai a médica
mandou eu repetir o exame que ela ndo tinha certeza, ai ela falou:
mae vocé volta aqui porque seu filho... ndo conseguimos medir a
nuca no caso, ele ndo esta com a nuca normal e ele pode nascer com

?® As falas dos entrevistados serdo mantidas do modo como foram ditas para preservar a
autenticidade dos relatos.
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alguma paralisia ... no caso ele pode ser sindrome de Down ou uma
outra que a gente nao sabe o que é [...] (FAMILIA 1 — criangca com
Microcefalia — escola Vila Velha).

[...] eu fiz a primeira ultrassom e deu aquela translucéncia nucal...
acima de trés ja poderia indicar, ai depois eu fui e levei para o0 médico
(FAMILIA 2 — crianga com sindrome de Down — escola Vila Velha).

A descoberta do diagndstico no periodo pré-natal desencadeou nessas familias
vérias sensacdes: impoténcia, desespero e davidas, mas também esperancas
de que pudesse ter ocorrido algum erro. Nos relatos dessas familias percebe-
se 0 estagio de negacado presente em familias que descobriram o diagnostico
no periodo gestacional, corroborando com os estudos de Kluber-Ross (1991)
quando indicam que a negacdo é o primeiro estagio quando o diagnostico é

informado prematuramente ou de forma abrupta.

[...] neste dia eu perdi o chao [...] ai eu liguei para 0 meu compadre
gue trabalha em hospital e falei para ele marcar outra ultrassom pra
mim ter certeza, ele marcou, mas ai ndo dava mais pra ver porque ja
tinha uns cinco/seis meses, ai eu perguntei doutor t4 tudo normal?
Ele falou que tava normal, que nao tinha nada nao, ai eu melhorei um
pouquinho, mas mesmo assim aquele sentimento de mae [...] ai
quando ele nasceu eu tive a certeza (FAMILIA 1 — crianca com
Microcefalia — escola Vila Velha).

O médico perguntou se eu queria fazer a biopsia para ver se o0 bebé
tinha algum problema mesmo, eu quis fazer para ter certeza [..]
(FAMILIA 2 — crianga com sindrome de Down — escola Vila Velha).

Com relacdo a outra familia entrevistada, a descoberta do diagndstico foi
realizada logo apdés o parto, no dia da alta hospitalar. A mae ponderou a
necessidade de haver um acompanhamento a familia que descobre o
diagnostico de deficiéncia logo apds o nascimento do filho. De acordo com
Arena (1987) os profissionais tendem a informar aspectos técnicos da
deficiéncia, se distanciando das questdes emocionais por ndo saberem lidar
com isso no momento em que o diagnostico é fornecido, o que pode ser

percebido na fala abaixo.

Eu ganhei ela no hospital, no primeiro dia que ela nasceu, ela ja
nasceu com um problema de coracdo e néo ficou comigo la [...] foi
para Utin. Depois no dia da minha alta, o0 médico virou para mim e
perguntou se eu tinha [...] se eu sabia da anormalidade dela [...] eu
falei ndo. Ndo cheguei a perceber nada [...] s6 vi que, assim [...] eu
olhei de cara e vi que ela tinha [...] era um pouco diferente. Mas néo,
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ndo cheguei a perceber, no comeco ela ndo parecia muito [...] e ai 0
médico chegou para mim e disse: “Mae, ndo tenho certeza, mas tem
gue fazer uns exames, tem 80% de chance de sua filha ser portadora
de Sindrome de Down” [...] nossa aquilo [...] me acabei naquela hora
ali, foi terrivel [...] eu e ela tivemos alta e fomos para casa, nédo tive
nenhum tipo de orientacdo, ela ndo mamou, a minha sorte foi que
mandei comprar uma lata de NAN e fui tentando [...] (FAMILIA 3 —
crianca com sindrome de Down — escola Cariacica).

Para a mée dessa familia, a descoberta do diagndstico logo apdés o parto
seguido da falta de orientacdo frente aos cuidados da crianca com deficiéncia
pode ter desencadeado o desenvolvimento da depressao pos-parto conforme o
seguinte relato.

Eu tinha vontade de abrir a porta do carro e me jogar, olha era uma
depressao tremenda [...] eu acredito que ndo era pra mim ter tido alta,
enquanto ela ndo se recuperasse, ela teve alta e foi comigo pra casa
daquele jeitinho [...] eu ndo tive acompanhamento, assim, foi uma
tristeza profunda porque isso tava acontecendo comigo né, eu nao
queria viver e tudo me incomodava (FAMILIA 3 — crianga com
sindrome de Down — escola Cariacica).

Essa descricdo concorda com os estudos de Muller; Jung (2010) que sugerem
a possibilidade da depressao materna ser uma reagdo ao nascimento de uma

crianca com deficiéncia.

Segundo Perosa et al (2008) a depressdo poOs-parto tem sua origem
multideterminada, podendo sofrer influéncias genéticas, sociais, fisioldgicas e
até culturais, entretanto alguns fatores, como a maternidade, podem agravar o
quadro depressivo. Para auxiliar na reducdo dos niveis de depressdo e
ansiedade maternas, os autores ressaltam que alguns hospitais tiveram
iniciativa de fomentar grupos para familias de “criangas com problemas” a fim
de prestar suporte psicolégico aos pais, 0 que nesse caso, poderia ter
minimizado os primeiros sinais de depressao apresentados pela mée da familia

3 (crianca com Sindrome de Down — escola Cariacica).

Nesse sentido, Gronita (2007, p. 6) afirma que “as organizacdes de saude e a
relacdo dos profissionais de saude com a pessoa doente, com 0S seus

familiares e outros sistemas envolvidos sao fulcrais para a evolucdo do
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processo de adaptacdo a doencga/deficiéncia”. Como ja ressaltado, o apoio as
familias de criancas com deficiéncia tem sido indicado em varias pesquisas
como um fator de extrema importancia, ja que o diagnodstico de deficiéncia
pode gerar sentimentos de luto pelo filho e familia ideal, medos, anseios e
davidas (GLAT; DUQUE, 2003).

As outras familias pesquisadas descobriram os diagnésticos quando os filhos
comecaram a apresentar um atraso no desenvolvimento percebido pelas maes
quando as criancas ainda eram de pouca idade. A falta de dominio da
linguagem nas criancgas foi um ponto comum entre essas familias para a busca
de um acompanhamento com um profissional de fonoaudiologia e a uma
investigacdo mais apurada do que poderia estar acontecendo com a crianca, ja

quea

O mais importante instrumento cultural é a fala e, portanto, o destino
de todo o desenvolvimento cultural da crianca depende de ela
conseguir ou ndo dominar a palavra como principal instrumento
psicoldgico (VEER; VALSINER, 1996, p. 84).

Esse dominio ndo estava sendo percebido pelos pais, tampouco pelos
profissionais de pediatria que acompanhavam a crianga. Com isso, conforme
os relatos, percebemos a dificuldade do profissional de pediatria em fazer o
diagnéstico ou qualquer tipo de encaminhamento, ficando a cargo das familias
a busca por profissionais especificos para o auxilio de suas duavidas e

desconfiangas a respeito do desenvolvimento da crianga.

Aos nove meses eu comecei a desconfiar pelo comportamento dele,
pelo modo dele agir [...] ele ficava no mesmo lugar que deixasse, ele
ndo pedia comida, ele ficava de xixi e cocd e ndo reclamava [...] se
deixasse ele ficava horas no espelho, ele ficava com o mesmo
brinquedo o tempo todo, por isso que foi [...] pela falta de fala, por ndo
engatinhar, n&o rolar, ndo sentar [...] porque ele ndo falava eu levei
por conta prépria na fono e ela me falou que um dos motivos dele nao
falar é porque era autista, dai ela me encaminhou para o
neuropediatra [...] eu levei no Rio de Janeiro, porque aqui em Vitoria
n&o tem médico apropriado para isso [...] (FAMILIA 4 — crianca com
sindrome de Asperger — escola Vitéria).

Ele tava demorando muito pra falar [...] dai ele fazia o
acompanhamento com o pediatra que falava que era normal, ai
gquando ele completou dois anos mais ou menos a fala tava
demorando muito pra vir entendeu [...] e a gente nao se ligava em
relacdo ao comportamento e sim a fala, ai eu pedi pra minha esposa
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ir ao pediatra e pedir o encaminhamento para a fono [...] pra ele fazer
fono [...] ai a fono fez um trabalho com ele, assim [...] na terceira
sessdo ela percebeu entendeu, ai ela encaminhou ele para o neuro e
foi no neurologista que ele deu o diagnéstico. Na época ele odiava os
olhares das pessoas, mas a gente achava que era timidez dele né,
ele rodava objetos, assim [...] a gente achava que aquilo era normal,
tudo que era objetos ele botava de cabeca para baixo, girava [...] hoje
ele parou [...] s6 que a gente achava que aquilo era normal. (FAMILIA
5 — crianga com Autismo — escola Cariacica).

Eu ia muito ao médico e ficava questionando porque eles néao
falavam, ndo emitiam o som mama, papa, € assim [...] na época eles
me falavam pra eu ter paciéncia porque cada crianca tem seu
desenvolvimento e que era pra eu esperar [...] ai um dia deu na
televisdo sobre o autismo e comecei a pesquisar na internet [...] fui
direto a neuro, ai a neuro realmente falou que era espectro autista
gue eram autistas, s6 que eu ndo gostei muito da maneira que ela
falou [...] o diretor da policlinica me recomendou esta fono e nés
comecamos a ir nela primeiro pra depois ir para outra neuro entendeu
[...] de 14 pra c&, assim [..] a médica coloca que eles tinham
caracteristicas, mas sempre que o0s prognosticos deles eram muito
bons entendeu, de |4 pra ca a gente vem fazendo testes (FAMILIA 6 —
gémeos com Autismo e com espectro Autista — escola Vitéria).

Nesse sentido Ramos (apud GRONITA, 2007, p. 6) revela que,

Os profissionais de salde ndo se encontram devidamente informados
e formados sobre a problematica da deficiéncia, assim como, nao
possuem formacdo psicologica para lidarem com os pais nestes
primeiros contactos de apoio, informacédo e orientacéo.

Essa falta de preparo e qualificacdo necessaria fica ainda mais evidente nesse
outro relato, em que o profissional parece desconhecer o progndstico da
deficiéncia, ndo fornecendo informacdes Uteis a mae, minimizando os sintomas
e dificultando qualquer tentativa de intervencdo que pudesse contribuir para o

desenvolvimento da crianca.

[...] eu sabia que tinha que levar todos os meses ao pediatra para
acompanhamento [...] chegava la a pediatra olhava e falava assim
“nossa nao parece que tem Down” [...] “m&e é tdo fraquinho o grau
dela, que talvez nem precise de fisioterapia, € normal [...] talvez nem
precise” [...] mas quando ela completou nove meses, eu vi que ela
ndo andava, ndo sentava, eu ndo estava vendo o desenvolvimento
dela [...] dai eu disse: quer saber de uma coisa, levei ela em outro
médico e em outra cidade [...] (FAMILIA 3 — crianca com sindrome de
Down — escola Cariacica).

Nos estudos de Pasqualin (1998) constatamos todas essas dificuldades do

profissional de pediatria citadas nos relatos anteriores, a deficiéncia em sua
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formacdo médica no que tange as relagbes com os pacientes, a necessidade
de uma formacdo continuada, assim como sua inabilidade ao anunciar a
deficiéncia aos pais. Este ultimo também evidenciado nos estudos de Hansel
(2004); Dallabrida (2006) e Pasqualin (1998) demonstrando a dificuldade dos
profissionais de medicina em orientar as familias diante do diagndstico de
deficiéncia da crianca.

Entendendo que a percepcdo da familia com relacdo a deficiéncia também
sofre influéncias na forma como o diagnéstico sera informado, verificamos que
em todas as familias entrevistadas a revelagdo do diagnostico ndo atendeu as
duvidas e ansiedades da familia, evidenciando que entre trés das seis familias

entrevistadas houve casos de depressao materna.

Também é possivel perceber que o relato de todas essas familias nos remete
as cinco fases destacadas por Glat; Duque (2003) frente ao diagnéstico de
deficiéncia: o choque inicial, negacdo, depressdo, aceitacdo e
rejeicdo/superprotecdo. Foi possivel perceber a ocorréncia dos sentimentos de
choque inicial frente & descoberta, seja durante a gestagdo, logo apdés ou

meses apos 0 hascimento.

Brunhara; Petean (1999) acrescentam que o sentimento de culpa vem seguido
do sentimento de choque inicial. Assim como em seus estudos em que “as
maes demonstraram atraves de seus relatos que se sentiram culpadas por atos
que acreditavam serem 0s provaveis responsaveis total ou parcialmente pela
deficiéncia do filho” (p.37), o relato de algumas maes entrevistadas também
demonstra um sentimento de culpa, por sentirem-se responsaveis pela

deficiéncia do filho.

Quando eu soube que era autismo®’ [...] assim, no momento, fiquei
com raiva, briguei com Deus e briguei comigo mesma, e botei culpa
em miml[...] que a culpa podia ter sido minha porque eu poderia ser
uma mae melhor, porque na minha gravidez eu nao conversei com
ele, porque [...] a gente se culpa, sabe quando vem o diagndstico
(FAMILIA 4 — crianca com sindrome de Asperger — escola Vitoria).

T A familia relata que o diagnostico de Sindrome de Asperger foi dado recentemente, e que no
inicio das investigagdes médicas a crianca havia sido diagnosticada com Autismo.

84



O sentimento de negacgédo ficou evidente a partir de algumas falas,
especialmente antes do nascimento da criangca, em que alguns relatos
indicavam uma esperanca de que houvesse um erro no diagndstico,
caracterizando uma negacao ansiosa, comportamento muito comum para o
processo de aceitacdo, segundo Kubler-Ross (1998). Em mées que
alimentavam essa esperanca de erro no diagnostico péde ser percebido que,
quando a crianga nascera, houve novamente um sentimento de negacao,
seguido do desenvolvimento de uma depressédo, e por fim o sentimento de

aceitacéo conforme trecho abaixo:

[...] ele foi liberado [...] eu tive depresséo, eu ndo olhava pra ele, ndo
fazia nada por ele, tanto que na primeira semana que chegamos em
casa, ele ndo mamava, s6 dormia, dormia, dormia [...] ai levei para o
médico e ele me falou que era para levar direto no Infantil porque ele
‘tava desidratado [...] ‘tava com problema de coracéo [...] ai teve que
ficar internado dois meses [...] e mesmo assim minha ficha ndo caia,
nao ligava, ai depois de um més mais ou menos que eu fui cair a
ficha [...] ai eu fui cuidar dele mesmo [...] (FAMILIA 1 — crianca com
Microcefalia — escola Vila Velha).

Essas etapas sdo vivenciadas por cada familia de maneira atemporal, algumas
familias ndo vivenciam ou superam de maneira rapida algumas fases e aceitam
a condicao do filho de maneira mais tranquila ou demoram um pouco mais para
superarem o fato de terem um filho com deficiéncia, o que pode ser

demonstrado nos seguintes relatos.

No comeco eu fiquei com medo [...] ai depois veio a complicacdo na
gestacdo [...] mas, jamais pensei em ficar sem ela sabe [...] jamais,
Deus me deu ela e a gente tem que aceitar porque Deus ndo da nada
pra gente que ndo podemos aguentar (FAMILIA 2 — crianga com
sindrome de Down — escola Vila Velha).

[...] figuei muito frustrada, arrasada, acabada. Meu marido falou que
preferiria morrer a ter um filho assim [...] ficou muito abatido em tudo,
ndo aceitava. Ele foi aceitar a deficiéncia dele a partir dos cinco anos
de idade (FAMILIA 4 — crianga com sindrome de Asperger — escola
Vitéria).

No dia em que soube, 0 céu caiu na minha cabeca [...] chorei a noite
toda, o dia todo, fui trabalhar chorando, atendia um cliente voltava
para o banheiro e chorava [...] meu coracdo ficou uma ferida aberta
durante um bom tempo até eu me conformar com aquela situagao [...]
a minha mulher no comeco, no dia do diagndstico foi mais forte que
eu, mas depois eu acabei sendo mais forte, até hoje ela ndo se
conforma [...] mas eu ja estou bem, tenho o pé no chéo, encaro com
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mais naturalidade porque eu vejo que tem familia que passa por
situagdo muito mais dificil que a nossa (FAMILIA 5 — crianga com
Autismo — escola Cariacica).

Esse processo de aceitacdo pode ser marcado por uma expectativa fantasiosa
por parte dos pais de uma cura da deficiéncia, ponto também salientado nos
estudos de Dallabrida (2006) e Hansel (2004). Essa busca por uma cura da
deficiéncia demonstra ser uma necessidade normal dos pais independente do
tipo de deficiéncia (BRUNHARA; PETEAN, 1999). Nesse sentido, os pais
podem transitar por uma fase de esperanca por uma cura até que alcancem
uma fase em que ocorra a aceitagcédo do filho com a deficiéncia. Ou até mesmo
0 que pode mobilizar a familia para uma aceitacdo da deficiéncia seja a
esperanca de que a cura pode ser alcancada. Essa ultima questdo pode ser

representada a partir do seguinte relato.

Eu ndo aceitava, até que um dia uma amiga minha virou [...] e falou
assim: olha assiste o filme ‘Meu filho, meu mundo’ [...] ela [a m&e da
personagem com autismo] tira o filho do autismo pelo amor e
carinho dela [...] eu montei um quarto de brinquedo [igual ao visto
no filme] , eu entrava com ele dentro daquele quarto, fechava a porta
e ficava [...] as vezes eu brinquei sozinha e ele de costas para mim
[...] eu brincava como se eu fosse uma crianca, mas tentando trazer
ele pra mim sabe [...] pra ver se ele saia do autismo [...] (FAMILIA 4 —
crianca com sindrome de Asperger — escola Vitéria — grifo nosso).

No tocante a busca de informagdo a respeito da deficiéncia a maioria das
familias entrevistadas relatou terem feito uso da internet para conhecer um
pouco mais da deficiéncia e somente uma delas informou que obtém
informac¢des com o médico que faz o acompanhamento de seu filho, conforme

0s relatos que se seguem.

Eu busquei na internet I& no meu servico, eu entrei no Google e
procurei saber (FAMILIA 5 — crianga com Autismo — escola Cariacica).

[...] até hoje eu busco informacéo, a gente nunca para de buscar [...]
eu converso com o doutor e pergunto: meu filho vai andar? Ele vai
falar? O que falta para ele? [...] dai o médico responde: falta o tempo
(FAMILIA 1 — crianga com Microcefalia — escola Vila Velha).

Assim como nos estudos de Souza et al (2010), também percebemos um
conhecimento superficial da deficiéncia por parte das familias pesquisadas.

Entretanto, observamos que apesar de um conhecimento pouco profundo a
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respeito da deficiéncia do filho (a), algumas familias destacaram como parte do
aprendizado a experiéncia pessoal, tanto adquirida anterior ao nascimento de

seu filho (a) quanto posterior ao mesmo.

Ja tive contato com essa sindrome [..] quando eu descobri o
diagnéstico eu ja sabia do que se tratava (FAMILIA 3 — crianga com
sindrome de Down — escola Cariacica).

Busquei um pouquinho de informacéo na internet, mas eu pensei que
nao seria tanto assim [...] uma coisa é vocé ler e imaginar como pode
ser [...] a outra coisa é acontecer com voce [...] (FAMILIA 2 — crianca
com sindrome de Down — escola Vila Velha).

De forma correspondente a esses relatos, Vigotski (2001) anuncia a
impossibilidade de uma mudanca ocorrer sem que haja uma relacdo a partir da
propria experiéncia pessoal, ou seja, 0 proprio sujeito a partir de sua
experiéncia e o que foi significado e significativo para o0 mesmo é capaz de
educar-se, mudar, “modificar as suas reacdes inatas através da propria
experiéncia” (p. 63). No relato da familia 3 (crianca com sindrome de Down —
escola Cariacica) nota-se um conhecimento prévio da deficiéncia a partir da
experiéncia pessoal e social da entrevistada, diferentemente da familia 2
(crianca com sindrome de Down — escola Vila Velha), em que o relato
transparece que mesmo um conhecimento tedrico prévio ndo capacita a familia
a lidar com a experiéncia de ter uma crianca com deficiéncia, ocorrendo dessa
maneira uma valorizacdo da experiéncia pessoal e social em detrimento de

uma busca teorica destituida de vivéncias praticas.

Mesmo reconhecendo que a experiéncia pessoal € significativa para
ressignificacdes e reavaliagdes de posturas, quando se trata do nascimento de

uma crianga com deficiéncia, enfatizamos que,

Independentemente de experiéncia prévia e/ou da representacéo que
se tenha sobre o que é “um filho normal”, a sequéncia de valores e
padrdes familiares inevitavelmente tera que ser alterada ou adaptada
para receber um filho com necessidades especiais. Sera preciso
reajustar as relacfes e redimensionar as expectativas para a nova
realidade que agora se instala no grupo familiar. O padrdo de
normalidade, socialmente construido e ja interiorizado pela familia, é
colocado em cheque e a estrutura relacional familiar devera ser
revista (GLAT; DUQUE, 2003, p. 23).
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Acreditamos que essa constatacdo pode compreender ndo somente uma
experiéncia prévia e/ou representacdo sobre o que é ter um filho normal, mas
também o de ter um filho com deficiéncia, pois a partir de cada entrada de
novos membros na familia, é necessaria essa reavaliacdo de papéis, pois
estdo em constante mudanca, independente do niumero de filhos e se possuem
deficiéncias, pois “ndo existe nenhum estagio que provogue mudan¢a mais
profunda ou que signifique desafio maior para a familia nuclear e ampliada do

que a adicdo de uma crianca ao sistema familiar” (BRADT, 1995, p. 206).

De acordo com Glat; Duque (2003) é possivel que as familias evitem o contato
social para que possam se defender contra a rejeicdo social atribuida as
pessoas com deficiéncia. No relato da familia 3 (crianca com sindrome de
Down — escola Cariacica), a seguir, observamos e supomos que o afastamento
social discriminado por esta familia € provocado pela desinformacédo e/ou
qguestionamentos com relacdo a deficiéncia pela familia extensa, gerando
constrangimentos e estresse a familia da crianca, o que também percebemos

nos estudos de Hansel (2004).

O pessoal é bem desinformado né, ah todo mundo quer saber porque
sua filha nasceu doentinha [...] ndo, minha filha ndo é doente [...] eu ja
era ignorante porque minha filha ndo é doente, minha filha é
portadora de sindrome de Down, ja era grossa viu [...] ndo queria
receber ninguém, eu queria me isolar de tudo [...] ndo ia as reunides
de familia [...] tudo que eu ouvia me deixava mais pra baixo (FAMILIA
3 — crianga com sindrome de Down — escola Cariacica).

O afastamento social por parte da familia pode estar ligado a propria condigdo
de aceitacdo e significacdo da deficiéncia na crianca, mesmo porque, como ja
analisamos a integracdo da crianca com deficiéncia na familia tem uma
interdependéncia com relacdo a sua integracdo na sociedade de modo geral.
Desse modo, podemos inferir que a condi¢do para que essa crianga seja aceita
na sociedade é, antes de mais nada, a sua aceitagdo dentro do préprio sistema

familiar de origem, o0 que ndo é um processo simples.

Assim, a insercdo social da crianga com deficiéncia dependera diretamente da
construcéo sociohistorica de sua familia com relacdo a deficiéncia e sua

possibilidade de inclusdo social, com destague para a escola, instituicdo que
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para muitos, ocorre a socializacdo secundaria, envolvendo novos
aprendizados, adaptacOes e ajustes sociais. Na inclusdo escolar poderemos
ver refletidos todos os significados familiares atribuidos a deficiéncia na
crianca, que por um lado pode envolver facilitacdes, mas por outro pode
envolver obstaculos e dificuldades. Em sintese, “ao entrar em contato com o
grupo social mais amplo [...] o tipo de insercdo social que a pessoa [com
deficiéncia] terd dependera fortemente do que ocorreu durante seus anos
formativos” (GLAT, 1996, p.113 — grifo n0osso).

Desse modo, podemos conferir a seguir, os relatos das familias entrevistadas
no gque tange a questdo da escolarizacado das criancas com deficiéncia, quais
foram as principais dificuldades encontradas pela familia com relacdo a
insercado escolar, quais os aprendizados percebidos nas criangas, quais as
expectativas para a escolarizacdo desses sujeitos, entre outros aspectos.

6.2ESCOLARIZACAO DA CRIANCA COM DEFICIENCIA PELO OLHAR DA
FAMILIA

Segundo Dallabrida (2006), a escolarizacdo da crianca com deficiéncia pode
ser discutida a partir de como a nossa sociedade reagiu e caracterizou as
pessoas com deficiéncia em seu processo histérico, cultural e social.
Entretanto, ndo se pode outorgar exclusivamente ao ambiente o poder de
determinacdo dos comportamentos apreendidos, como se o homem fosse
passivo frente as influéncias do meio, pois na verdade, “0 organismo vai de
encontro as influéncias do meio munido da experiéncia que herdou”
(VIGOTSKI, 2001, p. 71), o que d& sentido a utilizacdo da palavra reeducacéo
pelo autor, pois “em termos psicologicos, temos em toda a parte a fixacdo de
alguns novos vinculos no sistema ja constituido de comportamento”
(VIGOTSKI, 2001, p. 77). Nesse sentido, nos processos de mediacdo e
significacdo, o organismo estd em constante transformacédo, estabelecendo

novos sistemas de comportamentos, portanto, adquirindo outros aprendizados.
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Em se tratando da educacéo, Vigotski (2001) a define como sendo uma acéo
planejada, com objetivos claros e intencionais para que ocorra o pleno
desenvolvimento do organismo considerando, sobremaneira, as influéncias do
contexto socio, historico e cultural, assim como apontam Drago; Rodrigues

(2009, p. 49), quando salientam que

Pensar a educacéo da crianca e do ser humano de modo mais amplo
€ pensar num contexto de possibilidades de interacbes sociais
intersubjetivas estabelecidas ou que se estabelecem num processo
de trocas mediadas pelo conhecimento, pela cultura e pela histéria
inerentes a todos os seres humanos.

Dentro desse contexto de possibilidades, a educacdo pode vir a ser um
momento favoravel para a ocorréncia de aprendizados que promovam O
desenvolvimento do organismo, sendo o0 aprendizado “um aspecto necessario
e universal do processo de desenvolvimento das funcbes psicologicas
culturalmente organizadas e especificamente humanas” (VIGOTSKI, 2007, p.
103). Nessa ldgica, a escola pode ser considerada um lugar propicio a
ocorréncia de processos educacionais, formais e informais, sendo a interagéo

social um meio fundamental para que esses processos ocorram.

A escola, em nossa sociedade, além da funcdo basica de
transmissora de conhecimento e cultura, representa um dos agentes
principais de integracdo social, constituindo depois da familia [...] o
fator determinante e determinador do processo de socializacdo dos
alunos. Para criangas ou jovens com deficiéncias, que tém maior
dificuldade em estabelecer um circulo de amigos em ambientes néo-
formais [...] € o campo primario de insercéo social. (GLAT; DUQUE,
2003, p. 83).

Diante disso, inquirimos a familia a respeito dos processos de escolarizacao da
crianca com deficiéncia, como foi o inicio da vida escolar, se frequentou ou
frequenta instituicdo especializada e com que regularidade, se frequenta escola
de ensino comum e quais as expectativas com relacdo a escolarizacdo da

crianca.

Pdde ser constatado nos relatos das familias que para algumas, o inicio da
vida escolar de seus filhos foi marcado por sentimentos de insegurancas e
superprotecao, sendo necessaria a intervencao de profissionais de instituicoes

especializadas para que a insergcdo escolar fosse realizada. Para Glat; Duque
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(2003) alguns pais encontram dificuldades em encontrar uma escola adequada
para seus filhos com deficiéncia, o que pode desencadear esses sentimentos.

Ela ia fazer trés aninhos [...] eu ficava com medo porque ela néo
andava, ndo fala direito [...] a ideia de matricular na escola néo foi
minha, foi da psicéloga da APAE, ela conversava comigo e eu ficava
chorando, ha um tempo [...] ela foi trabalhando isso comigo até eu
aceitar, Nno comeco eu n&o queria aceitar, tinha muito medo (FAMILIA
2 — crianca com sindrome de Down — escola Vila Velha).

Ele ndo esta na escolinha ainda, esta na creche [...] eu prefiro creche,
escolinha € mais tarde né [...] foi muita luta ele ir para creche, foi a
psicdloga da APAE que me falou “mae o seu filho precisa de uma
escolinha”, ai eu chorei e falei que nao tinha coragem de deixar meu
filho na escola [...] ele ja estava com quatro anos mais ou menos, ai
eu falei ndo [...] ndo tenho coragem néo [...] ela foi indo, indo, até que
ela fez a minha cabeca, ai fui na escolinha, levei os documentos dele
né [...] e gracas a Deus gostei [...] fico triste que ano que vem ele ja
vai pra escola normal né [...] ai to com o coracdo partido, mas foi
muito bom esse periodo de creche (FAMILIA 1 — crianca com
Microcefalia — escola Vila Velha).

O suporte de um profissional foi de extrema importancia para que essas
familias pudessem compreender a necessidade da inser¢cdo escolar para um
melhor desenvolvimento da crianga com deficiéncia, facilitando, especialmente
seu processo de independéncia. Segundo Perske (apud GLAT; DUQUE, 2003),

0s sentimentos de superprotecdo por parte da familia podem ser uma,

Ameaca a dignidade humana, e faz com que essas pessoas sejam
impedidas de experimentar as situacbes de risco de vida cotidiana
gue sdo necessarias para o crescimento e desenvolvimento humano
normal [...] negar a qualquer pessoa a sua cota justa de experiéncias
gue envolvam risco é mutila-las ainda mais para uma vida saudavel

(p. 21).

Assim, mesmo nao realizando uma investigacédo a respeito da localizacado da
APAE frequentada por cada crianga, podemos analisar que o trabalho
desenvolvido pela psicologa dessas APAES com relagdo ao cuidado com as
maes dessas criancas, ou com a familia de uma maneira geral, teve e pode
ainda ter resultados bastante positivos para o desenvolvimento e crescimento
do sistema familiar. Com isso, enfatizamos a importancia do desenvolvimento

de um trabalho estendido a familia da criangca com deficiéncia.

Para metade das familias entrevistadas, a dificuldade de encontrar vagas na

rede publica de ensino, a proximidade entre escola e sua moradia ou a
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condicdo financeira foram justificativas para a inser¢dao das criangas em
escolas particulares, representando assim, que quatro das sete criangas com
deficiéncia e transtornos globais do desenvolvimento foram inseridas
inicialmente na rede particular de ensino antes de frequentarem a escola
publica. Um dos relatos coletados sugere omissdes frente ao diagnostico das

criangas diante da matricula em rede privada.

Eu matriculei na escola particular, porque ficava na calcada de minha
casa [...] ficava mais facil eu pegar e levar na escola [...] quando eu
matriculei ndo falei do diagndstico, eles ja estavam em tratamento
com a fono, né [..] quando comecaram as aulas eu chamei a
pedagoga e falei das dificuldades que eles tinham [...] (FAMILIA 6 —
gémeos com Autismo e com espectro Autista — escola Vitoria).

De acordo com o relato acima, questionamos se a inseguranca pela
possibilidade de ndo ter a matricula aceita pela escola particular pode ter
contribuido para a atitude da mae em omitir as dificuldades dos filhos para os
profissionais da escola? Quais significados estédo atribuidos a escola privada?
Sera que o fato de ndo se sentirem obrigados a atender a crianca com
deficiéncia acaba passando uma mensagem de que a escola particular nédo é
escola para crianca “diferente”? E quando esse “diferente” € “aceito” devido a
burlas da familia, como no caso, o que acontece com a escola? Se adapta a
essa “nova’ necessidade ou homogeneiza o sujeito? Como fica o sujeito com
deficiéncia nesse lugar do “ndo Ilugar” para ele? Muitos sdo os
questionamentos com relacdo a postura compreendida pela familia com
relacdo a escola privada. Sabemos que ndo conseguiremos responder a todas
e talvez, a nenhuma delas, entretanto, podemos ressoar essas vozes que
denunciam uma realidade cotidiana com relacdo a escolarizacdo da crianca

com deficiéncia na escola de ensino privado.

Elaboramos um quadro para que possamos ter um melhor esclarecimento e
visualizacdo na demonstracéo da idade em que as criancas foram matriculadas
em escola comum de ensino e a identificacdo dessas instituicdes para uma

posterior discusséo.
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Quadro 1 — Escola comum de ensino

Inicio da escolarizagéo Momento atual

Familia Escola Idade Escola regular Idade
regular

Familia 1 — crianga com Publica 4 anos
Microcefalia
Familia 2 - Sindrome Publica 3 anos
de Down
Familia 3 — criangca com Publica 4 anos
Sindrome de Down
Familia 4 — crianca com | Particular 9 meses Publica 4 anos
Sindrome de Asperger
Familia 5 — crianca com | Particular Trés anos Publica 5 anos
Autismo
Familia 6 — uma crianga | Particular Trés anos e | Publica 5 anos
com Espectro Autista e meio
a outra crianga com
Autismo.

Fonte: Dados coletados a partir das entrevistas realizadas com as familias selecionadas para o

estudo.

Percebemos que mesmo algumas criangas terem iniciado seu processo de

escolarizacdo na rede particular de ensino, atualmente todas encontram-se

matriculadas na rede publica de ensino. Sugerindo uma insatisfacdo da familia

com relacdo ao tratamento ofertado a crianca com deficiéncia pela escola

particular o que pode ser conferido nos relatos a seguir.

Foi a maior decep¢cdo da minha vida [...] colégios bons [colégios
particulares do municipio de Vitéria]  néo gostei! Eles falavam: Nés
somos obrigados a ter a inclusdo, mas ndés ndo temos tratamento
adequado [...] ndo temos ninguém especializado pra poder atender o
seu filho [...] vocé pode até trazer, mas ele vai ficar aqui [...] Como
assim? Ele tem capacidade de estudar, ele tem capacidade de
aprender, como é que eu vou pagar mil reais e deixar uma crianca
assim [..] ndo, fica em casa entéo, faz a diversdo no parquinho [...] ai
me indicaram outra escola que atende crianca normal e crianca
especial [...] uma semana que esta crianca estava la, e ele ainda
usava fralda, ele chegou em casa em carne viva! Porque a escola
tinha um campinho de areia, sol muito quente, creio eu que esse
menino deve ter ficado o dia todo nesse parquinho [...] cagado,
mijado, cheio de areia [...] ele ndo aguentava nem pisar, andar, ele
quase ficou internado por causa dessa assadura [...] dai eu tirei
(FAMILIA 4 — criangca com sindrome de Asperger — escola Vitoria —
grifo nosso).



Podemos observar no relato anterior que a politica de inclusdo ainda é uma
realidade distante em algumas escolas particulares dos municipios da Grande
Vitoria, em que as escolas ainda nao dispdem de profissionais da educacao
especial para atender esse publico, tampouco se propdem a uma mudanca ou
adequacao de uma proposta pedagodgica para atender e acompanhar o aluno
com deficiencia. Esse fato pode estar relacionado ainda ao que foi
contemplado pela LBD/96 em seu artigo 58 quando afirma que,

Entende-se por educacdo especial, para os efeitos desta Lei, a

modalidade de educacdo escolar, oferecida preferencialmente na

rede regular de ensino, para educandos portadores de necessidades
especiais.

Nesse contexto, a educacao especial ndo seria oferecida obrigatoriamente pela
rede regular de ensino, cabendo também esta funcdo as instituicdes
especializadas e, portanto, contribuindo para que a escola particular ndo se
responsabilizasse em atender essa demanda da educacgéo especial. A LDB/96,
no artigo 59, preconiza que os sistemas de ensino devem assegurar aos alunos
curriculo, métodos, recursos e organizacdo especificos para atender as suas

necessidades, contrariamente ao que observamos no seguinte relato:

Eles tiveram uma resisténcia, ndo da professora, ela ficou um pouco
assustada [...] pelo fato de ndo entender, de as vezes ter que insistir,
houve parte de mais resisténcia da pedagoga. Igual o dever de casa,
mandavam o dever de casa de forma incoerente para meus filhos [...]
eu achava e a fono também achava que deveria ter um material
separado para adaptacao, entdo eles ndo queriam fazer [...] dai eu
tirei para passar para a escola publica, a prefeitura me da um amparo
maior em relacdo a inclusao, eles tem um profissional [...] tem uma
pessoa ao lado dele, para ajudar no desenvolvimento [...] a pedagoga
da escola particular falou que ndo existe isso, mas eu vi que a
aceitacdo ndo era bem vinda (FAMILIA 6 — gémeos com Autismo e
com espectro Autista — escola Vitoria).

Nesse sentido, contestamos os estudos de Amaral (apud BRIDI, 2011), que
evidenciam a escola publica como excludente e reforcadora da deficiéncia do
sujeito, pois observamos nos relatos das familias uma satisfacdo quanto ao
ingresso e permanéncia na rede publica de ensino, contemplando as criancas
com deficiéncia dentro da politica de inclusdo prevista pela legislacéo,
diferentemente do que ocorreu na rede particular, segundo as familias

entrevistadas.
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A partir desse contexto, vale salientar que existe uma prerrogativa errbnea de
gque o ensino publico esta aguém do ensino privado, de que as escolas
particulares estdo mais bem preparadas para atender aos alunos. Tais
prerrogativas sao também questionadas nos estudos de Glat; Duque (2003). As

autoras salientam que,

[...] nos Ultimos anos tem se desenvolvido uma noc¢éo, baseada no
senso comum, que a escola publica brasileira é de ma qualidade e
gue as instituicbes privadas oferecem melhores recursos para alunos
com necessidades especiais. No entanto, isso ndo é
necessariamente verdadeiro. Embora o sistema publico de ensino
tenha sérias caréncias [...] ha instituicbes e escolas publicas de
excelente padrdo, tanto federais quanto municipais, que apesar de
todas as dificuldades desenvolvem um trabalho de qualidade,
reconhecido pelas familias dos alunos (p. 77).

Esse reconhecimento por parte da familia com relacdo a insercdo escolar na
escola publica e seus beneficios pode ser observado nos seguintes relatos.

[...] eu fiz a matricula dela e todos os dias ela vai para a escola [...] a
escola mudou a vida dessa menina 100% [...] ela desenvolveu muito,
todo mundo achou [...] mudou totalmente a vida dela, a escola.
(FAMILIA 3 — crianga com sindrome de Down — escola Cariacica).

[...] eu expliquei para a diretora a situagdo dele, ela falou que tinha
atendimento, tinha inclusédo, tinha estagiaria, professor especial [...]
foi a melhor coisa na minha vida, eu devo a essa escola muito na
minha vida porque ele desenvolveu muito [...] agora colégio particular
€ uma negacao [...] eu senti muito preconceito [...] do colégio da
prefeitura nado [...] eu falo porque sou a primeira a levantar a bandeira
[...] (FAMILIA 4 — crianca com sindrome de Asperger — escola Vitoria).

[...] olha antes de comecarem as aulas, a pedagoga e a diretora me
chamaram para conversar para eu saber e conhecer as professoras
dos meus filhos [..] estou me sentindo muito mais acolhida [...]
(FAMILIA 6 — criancas com Autismo e com espectro Autista — escola
Vitoria).
Ressaltamos que as experiéncias sdo pessoais, ndo podendo dessa forma, ser
generalizadas ou estabelecidas como verdades universais, ja que cada familia
tem opinides diferentes acerca de eventos que podem ser semelhantes, ou
opinides diferentes a respeito das escolas que atendem as criangas com
deficiéncia, sendo publicas ou particulares, como podemos representar no

relato a seguir.
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[...] ele foi selecionado para estudar aqui, porque é dificil conseguir
vaga, eles me ligaram dizendo que ele havia sido selecionado [...]
eles estdo fazendo um trabalho com ele [...] assim, eu vejo que as
escolas publica ou particular, eles ndo estdo preparados para
trabalhar com criancas com deficiéncia ainda [...] essa € uma opinido
minha [...] légico que é uma opinido individual e ndo vai sobrepor a
opinido coletiva [...] eu acho que no Brasil eles ndo estdo preparados
para lidar com criancas com deficiéncia, entendeu [...] 0 governo, ndo
s6 o estadual como o federal deveria prepara mais os profissionais
com a ajuda de outros paises para tentar com o que os professores
fossem mais capacitados (FAMILIA 5 — crianga com Autismo — escola
Cariacica).

Esse relato mostra o desconhecimento da familia em relacdo a outras
realidades vividas em outros paises quanto a politica de educacéo inclusiva.
Claro que no Brasil existe uma peculiaridade que devemos considerar e
compreender como fator influenciador no cotidiano escolar, no pais a politica
de incluséo foi sendo desenvolvida & medida que a crianga com deficiéncia
estava sendo incluida (integrada) na escola, ou seja, a legislacdo precedeu a
pratica inclusiva e ndo o contrario como ocorreu em outros paises. Entretanto,
“enquanto no Brasil, as leis vinham garantindo a educacgao de alunos especiais
na rede comum de ensino desde 1961][...] somente em 1975 que Portugal e
Estados garantem uma educacdo menos segregada para esses alunos”
(ALMEIDA, 2007, p. 98).

Assim, algumas familias podem ter uma concepg¢éo equivocada de um atraso
no que tange a inclusdo escolar no contexto brasileiro, pelo fato de néo
conhecerem nem as politicas de educacéao inclusiva do Brasil e nem de outros
paises, acabando por reproduzir discursos carregados de senso comum e de
desvalorizacdo ao que € Nacional, prestigiando o estrangeiro.

Com relacdo a frequéncia em instituicdes especializadas, perguntamos se a
crianca frequenta alguma instituicdo especializada, por quanto tempo e quais
tipos de intervencdes sdo realizadas e com que regularidade ocorrem. Assim,
para uma melhor visualizacdo dessa questdo, o quadro 2 apresenta 0
diagnéstico da crianca, a idade em que foram inseridos em instituicdo
especializada, quais tipos de intervencBes foram oferecidas na instituicdo
especializada e outras terapias que as criancas foram submetidas além das
que foram oferecidas pela instituicdo especializada.
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Quadro 2 — Instituicbes Especializadas

Familia Instituicédo Idade®™® Terapias/Intervencgdes Terapias
Especializada externas
Familia 1 — crianca com | APAE” 8 meses Fonoaudiologia,
Microcefalia Fisioterapia e Terapia
Ocupacional.
Familia 2 - Sindrome de | APAE 4 meses Fonoaudiologia,
Down Fisioterapia, Terapia
Ocupacional e
Estimulacéo.
Familia 3 — crianga com | APAE 9 meses Fonoaudiologia,
Sindrome de Down Fisioterapia e Terapia
Ocupacional
Familia 4 — crianca com | CDH™ 9 meses Psicomotricidade e | Fonoaudiologia
Sindrome de Asperger Natagéo e Terapia
Ocupacional.
APAE Trés anos e | Fonoaudiologia,
meio Terapia Ocupacional e
musicoterapia.
Familia 5 — crianga com | APAE Trés anos Fonoaudiologia e
Autismo Natagéo
AMAES™
Educacdo Fisica e
reforco escolar.
Familia 6 — uma crianga Trés anos e Fonoaudiologia
com Espectro Autista e a meio
outra crianca com
Autismo.

Fonte: Dados coletados a partir das entrevistas realizadas com as familias selecionadas para o
estudo.

Ao observarmos o quadro 2 podemos considerar que o inicio de tratamentos
especializados esta ligado a idade em que o diagnostico foi realizado ou
mesmo a uma desconfiangca por parte da familia de que algo no
desenvolvimento do filho estava diferente. Observamos que entre as criancas
com o diagnostico de Autismo, o tratamento foi iniciado por volta do trés anos
de idade, quando a familia percebeu um atraso na linguagem das criancas e
buscou um acompanhamento especializado. No entanto, a familia nimero
quatro diferencia-se dos demais, destacamos nessa familia a precocidade do
diagnoéstico de sindrome de Asperger, ja que geralmente, seu diagnostico é

realizado com criangcas em idade escolar, ndo had exames especificos que

% As idades referem-se ao inicio das atividades em instituicdo especializada, nao
correspondendo, portanto, a idade atual das criancas.

? APAE — Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais

% Centro de Desenvolvimento Humaita - Instituicdo destinada ao tratamento de criancas
necessidades educativas especiais, localizada no Rio de Janeiro.

L AMAES — Associacdo dos Amigos dos Autistas do Espirito Santo



detectam essa sindrome e por isso as caracteristicas que podem levar ao
diagnostico sdo sintomas relacionados ao isolamento social e/ou uma
inadequacdo social. No caso de bebés, ndo pode ser percebida tal
caracteristica pelo fato do bebé ainda nédo se perceber como um sujeito externo
a mae, no entanto, no caso da familia 4, a mae percebeu logo apés o

nascimento de que havia algo diferente em seu filho.

Ele ndo mamava [...] e por ele ndo mamar e eu ver que ele ndo tinha
contato comigo [...] ninguém acreditava em mim [...] era eu lutando
contra 0 mundo [...] ele foi internado aos quatro meses de idade com
infeccdo urinaria, bronquite, asma [...] ficamos quase uma semana
para tentar introduzir a mamadeira que ele ndo sugava, dai que
algumas pessoas comecaram a ver que realmente podia ser alguma
coisa [...] todo mundo falava que ele ndo tinha nada, mas eu via que
tinha (FAMILIA 4 — sindrome de Asperger — escola Vitoria).

As familias que tinham o conhecimento da deficiéncia ainda durante a gestacao
puderam iniciar o tratamento especifico com os filhos precocemente. Também
podemos perceber que a instituicdo especializada com maior procura por parte
das familias foi a APAE. E de acordo com o quadro 2 somente a familia de
namero seis ndo procurou uma instituicdo especializada, pois relatou néo ter
conhecimento a respeito de nenhuma instituicdo que atenda criancas com

Autismo.

De acordo com o quadro também constatamos que a maioria das criangas era
submetida a uma intensa rotina de atividades, visando sua estimulacédo, o que
também foi salientado por Vigotski (1997) como importante para o
desenvolvimento da criangca com deficiéncia. Em consonancia com essas
ideias, a Politica Nacional de Educacdo Especial na perspectiva da Educacgéo

Inclusiva (2008) aponta que,

A inclusdo escolar tem inicio na educacdo infantil, onde se
desenvolvem as bases necessarias para a construcdo do
conhecimento e seu desenvolvimento global. Nessa etapa, o ludico, o
acesso as formas diferenciadas de comunicagdo, a riqueza de
estimulos nos aspectos fisicos, emocionais, cognitivos, psicomotores
e sociais e a convivéncia com as diferencas favorecem as relacfes
interpessoais, o respeito e a valorizacdo da crianca. Do nascimento
aos trés anos, o atendimento educacional especializado se expressa
por meio de servicos de intervengéo precoce que objetivam otimizar o
processo de desenvolvimento e aprendizagem em interface com os
servicos de salde e assisténcia social (p. 16).
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Para Silva (1996, p. 7) a estimulacdo € essencial para o pleno desenvolvimento
da crianga com deficiéncia, sendo definida como,
[...] toda atividade que favorece e enriquece o desenvolvimento fisico,
mental e social da crianca entre 0 e 3 anos de idade portadora de
necessidades especiais. E a integracdo constante com a crianca

desde que nasce, a fim de que ela possa alcancar um
desenvolvimento pleno e integral.

Segundo Vigotski (1997) a estimulacdo que deve ser desenvolvida com as
criangas com deficiéncia, baseia-se na diversidade de interagbes sociais
partilhadas e compartilhadas nas media¢cdes com outros em variados contextos
e nos aprendizados facilitados por meio da heterogeneidade dessas relacoes,
sendo, portanto experiéncias que contribuem para o desenvolvimento dessa

crianga.

Apesar da importancia da estimulacdo, no caso de criancas com deficiéncia,
deve-se ter cautela em n&o sobrecarregar a criangca de atividades,
impossibilitando o desenvolvimento do vinculo na relagdo entre familia e
crianca. Amaral (1995) ressalta a importancia no estabelecimento do vinculo
com a crianca em detrimento do vinculo com a deficiéncia, o que pode
acontecer em meio a uma busca desenfreada por praticas terapéuticas
mascaradas pela intencdo em proporcionar um melhor desenvolvimento da
crianca. E nesse sentido, que a deficiéncia pode se tornar a identidade do
sujeito, quando ela passa a ser mais importante e a razao pela qual o vinculo
familiar e/ou social se baseia. Em um dos relatos podemos identificar a intensa

rotina de atividades a que as criangas séo submetidas.

[...] de manha ele vai para creche, a tarde para os trabalhos dele [...]
fisioterapia, Terapeuta Ocupacional, Fonoaudiologia, equoterapia [...]
ja é reservado a semana todinha, de segunda a sexta ele faz as
terapias [...] se tiver médico, eu ja deixo marcado de manha para ele
nao faltar as terapias [...] e nossa vida é assim, uma correria [...] eu
s6 ndo fiquei doida porque ando com ele para cima e para baixo [...]
(FAMILIA 1 — crianga com Microcefalia — escola Vila Velha).

O quadro 03 apresenta a idade atual das criangcas, as instituicoes
especializadas que frequentam, as terapias que sao oferecidas pela instituicéo
especializada e as terapias que sédo desenvolvidas por outros profissionais ou

outras instituicdes.
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Quadro 3 — Instituicdo Especializada atual

Familia Instituicdo Idade™® Terapias/Intervengdes | Terapias externas
Especializada

Familia 1 — crianca com | APAE 6 anos Fonoaudiologia, Equoterapia™
Microcefalia Fisioterapia e Terapia

Ocupacional.
Familia 2 - Sindrome de | APAE 4 anos Fonoaudiologia,
Down Fisioterapia e Terapia

Ocupacional.
Familia 3 — crianca com | APAE 6 anos Fonoaudiologia e
Sindrome de Down escolinha da APAE
Familia 4 — crianca com | APAE 6 anos Fonoaudiologia, Fonoaudiologia e
Sindrome de Asperger Terapia Ocupacional | Terapia

e Musicoterapia. Ocupacional.
Familia 5 — crianca com | APAE 6 anos Dentista e escolinha | Psicopedagoga e
Autismo da APAE Fonoaudiologia.

AMAES Educacdo Fisica e

reforco escolar
Familia 6 — uma crianca 5 anos Fonoaudiologia
com Espectro Autista e
a outra crianga com
Autismo.

Fonte: Dados coletados a partir das entrevistas realizadas com as familias selecionadas para o
estudo.

Comparando os dois quadros, podemos identificar uma diminuicéo nas terapias
oferecidas pelas instituicdes especializadas, conforme familias de niumero dois
e trés. E uma procura por terapias externas pela familia, como podemos
observar nas familias de nimero um, quatro e cinco. Podemos sugerir que a
partir das estimulacdes a que foram submetidos podem ter contribuido para um
bom prognéstico das criancas, com avangcos em seu processo de

desenvolvimento.

Por outro lado, hd um questionamento por parte das familias com relacdo aos

atendimentos oferecidos pelas instituicdes especializadas, que ndo estavam

%2 |dade das criancas quando os dados da pesquisa foram coletados (Fevereiro e Marco 2013).
A Equoterapia é um método terapéutico e educacional que utiliza o cavalo dentro de uma
abordagem interdisciplinar, nas areas de Saude, Educacdo e Equitacdo, buscando o
desenvolvimento biopsicossocial de pessoas “portadoras de deficiéncia” (termo usado pelo
autor, sabe-se que tal termo néo é mais apropriado para se referir aos sujeitos com deficiéncia)
e/ou de necessidades especiais (ANDE, 1999, apud EQUOTERAPIA, 2008).



mais atendendo a demanda da crianga, o que pode ser percebido a partir do

seguinte relato.
[...] eles [APAE] querem que eu leve ela trés vezes por semana. Uma
vez por semana, que é na segunda, ela tem fono e depois vai para
aula, porque la tem escola. E os outros dois dias € na quarta e na
sexta, escolinha [...] mas assim, APAE é bom, fisioterapia foi muito
bom, ajudou bastante [...] fonoaudiologia € meia hora, é muito pouco,
muito pouco mesmo, entendeu? E faz s6 uma vez por semana [...] eu

t6 tentando o tratamento la na UVV, dai eu tiro ela da APAE (FAMILIA
3 — crianga com sindrome de Down — escola Cariacica).

Os atendimentos com horarios reduzidos que sédo oferecidos por instituicbes
especializadas também podem ter sido o motivo pelo qual algumas familias
tém buscado terapias complementares, assim como a familia 4, que realiza as
mesmas terapias oferecidas pela instituicio e com 0s mesmos profissionais,

mas em atendimento domiciliar, conforme relato.

Ele tem atendimentos aqui em casa também [...] a fonoaudiéloga que
vem aqui € a da APAE e a Terapeuta Ocupacional dele, também € da
APAE [...] (FAMILIA 4 — Crianga com sindrome de Asperger — escola
Vitéria).
Com relacdo a permanéncia em instituicdo de atendimento especializado,
evidenciamos em algumas familias entrevistadas um questionamento a
respeito da necessidade de manterem seus filhos nas instituicdes
especializadas a partir do momento em que s&o inseridos em escolas

regulares, fato observado no argumento abaixo.

[...] eles [APAE] falam que se ela ndo frequentar a escolinha deles,
ela perde o direito de fazer a fonoaudiologia [...] eu ndo sei, sou leiga
no assunto, mas eu acredito assim [...] se ela ja frequenta uma escola
regular porque ela tem que frequentar uma escola especial?
(FAMILIA 3 — crianca com sindrome de Down — escola Cariacica —
grifo nosso).

Assim como nos estudos de Hansel (2004), algumas familias demonstraram
restricbes a escola especial e pontuaram a importancia da crianca ser inserida
na escola comum, pois avaliaram como positivo os aprendizados conquistados
a partir dessa interacao social. Acrescentando que as experiéncias na escola
especial ndo contribuiam para um aprendizado a partir da interacdo social,

corroborando com as ideias de Vigotski (1997) quando nos diz que a escola
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especial pode levar a um isolamento e segregacdo, comprometendo o
desenvolvimento e aprendizagem das criangas, pois restringe as experiéncias

sociais do individuo.

Na escola especial, eu ndo vejo melhora, porque para a crianga
especial, que tem uma deficiéncia, o certo € que ela tenha contato
com criangas normais [...] porque ela aprende com as outras crian¢as
[...] entdo eu acredito que a APAE, na aula, na escola da APAE, ela
regride [...] eu percebo isso na minha filha na APAE [...] ndo é que a
escola seja ruim, tem professores muito bons, s6 que o contato dela
com as criancas que sdo especiais também nédo ajuda ela a evoluir
[...] (FAMILIA 3 — crianca com sindrome de Down — escola Cariacica).

A argumentacdo dessa familia nos faz refletir que em primeiro lugar, a familia
esta atenta as diferencas entre a insercdo em escolas regulares e escolas
especiais, especialmente, no que se refere ao desenvolvimento da crianga. Em
segundo lugar, tal relato nos remete as reflexdes de Beyer (2003) quando

pontua que:

Imagine-se o0 que significaria a convivéncia predominante da crianca
em situacBes grupais de homogeneidade, em escolas ou classes
especiais [...] possivelmente os horizontes de aprendizagem e de
terminalidade escolar sejam tdo restritos para alunos com
necessidades especiais, devido exatamente ao estabelecimento de
circulos homogéneos de convivéncia escolar (p. 166).

Dentro desse contexto, Vigotski (1997) defendia a integragcéo das criangas com
deficiéncia nas escolas regulares, pois afirmava que a escola especial focava
toda sua pratica na questdo da falta, da falha, na deficiéncia e ndo na crianca

como sujeito social.

Drago (2011) completa que “Vygotsky considerava a educacéo escolar regular
[...] o meio mais propicio para que a crianca deficiente alcancasse seu lugar em
uma sociedade justa, igualitaria e livre dos preconceitos acerca da deficiéncia e
da diversidade” (p. 92). Pois entendia a escola como um lugar que n&o deveria
“somente se adaptar as deficiéncias da crianga, mas também lutar contra elas,
supera-las” (VYGOTSKY, 1997, p. 36). Diferentemente, do que propunha a
educacdo nas escolas especiais que cujas praticas, de acordo com o autor,
acentuam uma psicologia da segregacdo. Complementando ainda que, “[...] por
sua natureza, a escola especial é antissocial e educa a antissociabilidade [...]
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tudo alimenta o defeito [...]" (VYGOTSKY, 1997, p. 84), criticas ainda atuais
dentro do contexto da Educacéao.

Assim, essa percepcdo da familia quanto a insercdo das criancas com
deficiéncia nas escolas regulares confirma o que o autor considerava ser “de
suma importdncia ndo fechar essas criancas em grupos especificos, mas
praticar com elas o convivio com outras criancas da forma mais ampla
possivel” (VIGOTSKI, 2001, p. 389). Assim, nas palavras de Veer e Valsiner
(1996), Vigotski “defendia uma escola que se abstivesse de isolar essas
criangas e, em vez disso, integrasse-as tanto quanto possivel junto com
pessoas normais. As criancas deveriam receber a oportunidade de viver junto

com pessoas normais” (p. 75).

Quando questionadas a respeito dos aprendizados percebidos a partir da
insercdo nas escolas regulares e da expectativa quanto ao futuro escolar de
seus filhos, as familias relataram, de uma maneira geral, terem uma satisfacéo
em relacdo ao desenvolvimento proveniente das experiéncias escolares e
esperam que os filhos alcancem um potencial para conseguir, dentro de suas

limitacdes, certa independéncia.

Eu percebi algumas coisas assim [...] quando chega de manhé ele
esta querendo pegar a bolsa para vir para escola, as vezes ele fica
pegando o caderno e folheando o caderno, as vezes ele pega o lapis
e fica querendo riscar [...] ai algumas coisas assim eu percebi que ele
comecou a demonstrar interesse em estar na escola porque quando
ele ndo vem, até chora [...] ele esta gostando de vir pra ca [...]
Eu espero que ele possa se desenvolver, assim, é [...] na medida do
possivel dentro da capacidade dele, eu ndo quero ficar cobrando
tanta coisa [...] tipo assim, devido a necessidade que ele tem, as
dificuldades [...] mas, na medida do possivel o que ele aprender, pra
gente vai ser uma vitéria [...] assim, se ele aprender a fazer um
desenho pra gente vai ser a maior felicidade do mundo, eu ndo vou
ficar estipulando o que vai ser, porque s6 Deus sabe, entendeu [...]
mas, o que vier, o que ele vier a aprender, ja vai ser uma vitéria muito
grande (FAMILIA 5 — crianga com Autismo — escola Cariacica).

Em contraste ao relato acima, observamos algumas expectativas que diferem
da maioria das familias, de uma maneira geral, pois se opdem a um discurso
em que a deficiéncia é compreendida como um lugar da falta. Ao contrério,

algumas expectativas podem ser altamente positivas, rompendo com alguns
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esteredtipos de incapacidade e inutilidade destinados a pessoa com
deficiéncia, como podemos perceber no relato a seguir:

[...] com quatro anos ele ja estava alfabetizado [...] ele juntava as
letrinhas [...] aprendeu a jogar xadrez com o professor especial [...]
aprendeu a mexer no computador |4 na escola [...] agora curta para
vocé, nao tem o Willian Bonner, do jornal nacional, eu falo que meu
filho vai ser o Willian Bonner de amanha [...] a minha expectativa é
essa, quando eu olho para meu filho eu vejo ele na frente do jornal
dando boa noite [...] porque Willian Bonner € uma das pessoas que
eu acho mais inteligente (FAMILIA 4 — crianca com sindrome de
Asperger — escola Vitoria).

E claro que devemos considerar sim, as potencialidades de todas as criancas,
independente de serem ou nao deficientes, entretanto, € importante que as
familias tenham uma expectativa real quanto ao futuro da crianca com
deficiéncia, para ndo gerar uma cobranca excessiva ou até mesmo irreal. Pois
algumas expectativas com relagéo ao processo de escolarizacéo e ao futuro da
crianca podem ser maximizadas e se tornarem-se um pouco fantasiosas por
parte das familias. E certo que as familias interferem na formacdo de habitos e

interesses, segundo Soares (2002),

Os pais constroem projetos para o futuro de seus filhos, desejam que
eles correspondam a imagem projetada. Investem-no da missdo de
realizar os sonhos que eles mesmos ndo puderam realizar [...] cada
filho recebe uma carga de expectativa dos pais (p. 75).

Entretanto, salientamos que se para uma pessoa considerada normal, as
cobrancas quanto ao futuro e as expectativas dos pais podem ser causadoras
de estresse e crises, imagina para uma pessoa que tem uma deficiéncia,
transtornos globais de desenvolvimento ou altas habilidades/superdotacao?
Isso ndo quer dizer que a crianga ndo possa superar as expectativas da familia,
mas também nado quer dizer que conseguira alcanca-las, mesmo porque nao
ha como determinar o grau de desenvolvimento a que pode chegar uma
pessoa com deficiéncia (VYGOTSKI, 1997).

Independente das expectativas serem ou néo alcancadas é fundamental
valorizar o olhar dessas familias para com os filhos com deficiéncia, um olhar

que ndo cabe muitas das limita¢cdes construidas socialmente, acreditando que,
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Sdo pessoas que podem apresentar processos diferenciados na
comunicacdo e na interacdo com o outro [...] sujeitos complexos,
singulares, que possuem varias questfes a serem desvendadas, que
podem néo falar dentro dos padrdes que nés construimos, mas que
podem produzir outras possibilidades de comunicacdo. Sujeitos que
ndo simbolizam o mundo dentro dos métodos, estratégias
convencionais, mas que podem constituir outras maneiras de
simbolizar e entender o mundo, relacionando-se com seus pares,
consigo mesmos, com seus afetos e desafetos (GONRING;
MESQUITA, 2012, p. 50).

Nesse contexto, acrescentamos que essas criancas também podem produzir
outras possibilidades de interacdo e aprendizado, conforme as experiéncias e
estimulos a que serdo submetidos. E como ja foi dito, ndo ha como determinar
seu potencial de desenvolvimento, contudo, valorizamos os relatos em que as
expectativas das familias superam o0s discursos débeis socialmente
estabelecidos.

Olha, eu quero que eles sejam independentes totalmente [...] ele

adora folhear revistas, quem sabe ndo vai ser jornalista [...] e porque

ndo entendeu?! [...] todos os dois tém chances e quanto mais puder

aprender com certeza para eles vai ser melhor (FAMILIA 6 — crianca
com Autismo e com espectro Autista — escola Vitéria).

De qualquer modo, Pino (2005) nos faz lembrar de que todos os contatos da
criangca com o mundo exterior, fisico e sociocultural, sdo mediados pelo Outro,
inclusive e especialmente pelos membros da familia, “capaz de criar na alma
da crianga vinculos sociais profundos e estaveis [...]" (VIGOTSKI, 2001, p.
122). Assim, todos os anseios, desejos, comportamentos e expectativas serao
significados para as criancas a partir desse Outro, “detentor da significacao”
(PINO, 2005, p. 168).

Contudo, vale ressaltar que Vigotski “[...] reconhece o “outro” como um fator
necessario e determinante do desenvolvimento, mas explicitamente rejeita a
ideia de que este seja presenca suficiente para a evolugcdo mental do sujeito”
(SOUZA, 2004, p. 61). Isso porque, os significados internalizados pela crianca
ocorrem de maneira individual, ndo sendo simplesmente e somente uma
reproducdo dos significados do Outro, dito de outra forma, no processo de
apropriagdo do conhecimento através da mediagdo, a internalizacdo dos

recursos disponiveis no ambiente acontecem de forma singular e pessoal.
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Com isso, a influéncia do professor como um mediador para o aluno tem uma
fundamental importdncia. De acordo com alguns relatos das familias
entrevistadas podemos observar o professor como o “organizador do meio
social educativo, o regulador e controlador da sua interagcdo com o educando”
(VIGOTSKI, 2001, p. 65).

Ah ele se desenvolveu assim [...] ele sabe que tem que ir para
escolinha, ja tem essa nocdo [...] ja conhece a escolinha, algumas
coisinhas nas maozinhas [...] segurando a méo dele, ele ajuda a
pintar [...] j& desenvolveu muita coisinha [...] (FAMILIA 1 — crianca
com Microcefalia — escola Vila Velha).

Esse relato nos indica, que as tarefas desempenhadas mediadas pelo
professor podem ser uma alavanca para o processo de aprendizagem do
aluno, ja que

As criangas podiam se beneficiar de tarefas executadas em conjunto,
por causa de sua capacidade singular de imitar as atividades de seus
parceiros mais capazes. Vigotski afirmou que as atividades que
puderem ser imitadas pela crianca serdo executadas de forma
independente no futuro préximo (VEER; VALSINER, 1996, p. 369).

Essa mediacdo sob a supervisdo do professor pode nos indicar o nivel de
desenvolvimento potencial do aluno, determinada através da solucdo de
problemas sob a orientagdo de um adulto ou em colaboracdo com
companheiros mais capazes (VIGOTSKI, 2007). O autor nos faz refletir na
possibilidade de considerar ndo o que a crianga consegue fazer sozinha
(chamado de nivel de desenvolvimento real), mas sim o que ela ainda ndo
consegue, mas o faz com o auxilio de outras pessoas (chamado de nivel de

desenvolvimento potencial).

Para Vygotsky, o processo de aprendizagem deve ser olhado por
uma 6tica prospectiva, ou seja, ndo se deve focalizar o que a crianga
aprendeu, mas sim o que ela esta aprendendo [...] E um processo de
transformagdo constante na trajetoria das criangas. As implicagcbes
desta relagdo entre ensino e aprendizagem para 0 ensino escolar
estdo no fato de que este ensino deve se concentrar no que a crianca
esta aprendendo, e ndo no que ja aprendeu. Vygotsky firma esta
hip6tese no seu conceito de zona de desenvolvimento proximal (ZDP)
(CRECHE FIOCRUZ apud RABELLO; PASSOS, 2004, p. 06).

Contrariamente aos estudos que admitem que o nivel de desenvolvimento real

da crianca é o indicativo do nivel de desenvolvimento mental, Vigotski (2007)
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nos leva a refletir que somente ha a possibilidade de reconhecer o nivel de
desenvolvimento mental da crianca a partir de uma compreenséo de seu nivel
de desenvolvimento potencial, pois € a partir do mesmo que 0 processo de
mediacdo social estara contribuindo para o aprendizado e consequente
processo de desenvolvimento da crianca. E nessa interagdo social que a
heterogeneidade se apresenta, bem como as mudltiplas possiveis formas de
aprendizagem e ensino denotando movimento e dinamicidade a essa relacéo.

A patrtir dai, vale ressaltar que,

Aquilo que é zona de desenvolvimento proximal hoje sera o nivel de
desenvolvimento real de amanhd — ou seja, aquilo que uma crianca
pode fazer com assisténcia hoje, ela sera capaz de fazer sozinha
amanha (VIGOTSKI, 2007, p. 98).

Essas possibilidades também sao observadas no relato abaixo,

Depois que ela comecou a frequentar a escola, ela conversa, ela
canta, ela imita a professora, ela se desenvolveu muito [...] ela tinha
muito medo quando chegava alguém na minha casa, ela se encolhia
toda, ndo falava [...] depois que ela passou a ir para escola tudo
mudou (FAMILIA 3 — criangca com sindrome de Down — escola
Cariacica).

Nesse relato, percebemos a importancia das interagdes sociais, da linguagem
do papel da imitacao, das relacdes interpessoais, do sentido das emocdes para
o aprendizado e desenvolvimento da crianca, possibilitando estabelecer nas
criancas “reacgles vitais sumamente importantes para a vida [...] fazer delas
membros Uteis da sociedade e criar para elas uma vida dotada de sentido [...]”
(VIGOTSKI, 2001, p. 389).

O relato da familia anterior nos remete além do papel fundamental da
linguagem, também & importancia da reavaliacdo do papel da imitagdo no
aprendizado da crianca, pois considera que sO € possivel imitar o que ja esta
no seu nivel de desenvolvimento. Vigotski (2007, p. 162) também enfatiza que
‘na medida em que a crianga imita os mais velhos em suas atividades
padronizadas culturalmente, ela gera oportunidades para o desenvolvimento

intelectual”.
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Quando a familia relata que a crianca com sindrome de Down, imita sua
professora, nos da pistas, de acordo com a perspectiva sociohistorica de
Vigotski, de que os processos de internalizacdo de conhecimento, estdo sendo
mediados e significados na escola, especialmente, pela figura do professor —
Outro. O papel da imitagdo ndo pode ser compreendido como um componente

mecanico e sem significacao.

O mérito essencial da imitacdo na crianca consiste em que ela pode
imitar acdes que vao muito além dos limites das suas préprias
capacidades, mas estas, ndo obstante, ndo sdo de grandeza infinita.
Através da imitacdo na atividade coletiva, orientada pelos adultos a
crianca estd em condicdo de fazer bem mais, e fazer compreendendo
com autonomia (VIGOTSKI, 2001, p. 480).

E claro que os aprendizados das criancas tém inicio antes de sua inser¢éo na
escolar regular e “qualquer situacdo de aprendizado com a qual a crianca se
defronta na escola tem sempre uma histéria prévia” (VIGOTSKI, 2007, p. 94) e
no que se refere a linguagem ndo é diferente. Todos os atos da crianca,
mesmo que indeterminados sdo interpretados e significados pelos adultos que
a cercam, ou seja, a fala do Outro dirige (inicialmente) a acdo da crianca e
dialeticamente, a crianca usara essa fala para afetar a acédo do Outro (GOES,
1991). Nesse processo, a fala para o Outro se transformara em uma fala para
si mesma, denominada fala egocéntrica, que dirigira a propria acao da crianca
e que por ultimo, se transformara em fala interior, ocorrendo quando a crianca

for capaz de pensar a palavra, ao invés de anuncia-la.

Em um dos relatos das familias estudadas, percebemos um destaque com
base nos pressupostos Vigotskianos a respeito da linguagem escrita. De
acordo com a familia, quanto a expectativa com relacdo ao aprendizado e

futuro da crianga relatam que,

Eu espero muita coisa [...] que aprenda a escrever, mesmo que ele
nao converse, ndo fale, mas escreva pedindo alguma coisa pra gente
[..] se sentir uma dorzinha, ele pode escrever [..] (FAMILIA 1 —
crianga com Microcefalia — escola Vila Velha).

Essa expectativa de que a escola possa favorecer a aprendizagem da

linguagem escrita sem que haja o estabelecimento e aprendizado da linguagem
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falada da crianca parece ser uma realidade possivel, pois “0 desenvolvimento
da linguagem escrita nas criancas se da [...] pelo deslocamento do desenho de
coisas para o desenho de palavras” (VIGOTSKI, 2007, p. 140). O autor ainda

acrescenta que,

A compreensdo da linguagem escrita é efetuada, primeiramente,
através da linguagem falada; no entanto, gradualmente essa via é
reduzida, abreviada, e a linguagem falada desaparece como elo
intermediario [...] a linguagem escrita adquire o carater de simbolismo
direto, passando a ser percebida da mesma maneira que a linguagem
falada (VIGOTSKI, 2007, p. 141).

Dessa maneira, faz-se necessario a orientacdo a familia de que pode ser
possivel atingir essas expectativas da linguagem escrita independente do
aprendizado da linguagem falada, ja que ambas sdo formas de linguagem,
entretanto uma ndo depende Unica e exclusivamente da outra para existir, ou
seja, o ser humano pode falar e ndo escrever e vice-versa. Logo, seguindo este
raciocinio, podemos inferir que as expectativas da familia 1 (crianca com
Microcefalia — escola Vila Velha) podem ser alcangcadas dependendo de uma

série de intervenientes destacados por Vigotski (2001).

Podemos também perceber que as familias conseguem observar de uma forma
bésica o desenvolvimento de seus filhos a partir da mediagéo do professor da
educacao inclusiva, e mesmo desconhecendo o potencial de aprendizado dos
filhos, admitem que esse aprendizado esteja sendo realizado, mesmo que de
forma lenta, como bem pontua o relato a seguir. Contrariamente aos resultados
da pesquisa de D’Andrea (2006) que em sua maioria apontam para uma Vvisao
negativa dos aprendizados, pois apesar de reconhecerem o desenvolvimento
social nos filhos, avaliam como ruins os aprendizados advindos da escola

regular.

[...] esta aprendendo o a-e-i-0-u [...] eu acho que esta ajudando
bastante, muito mesmo, para o desenvolvimento dela [...] assim, abre
a mente da crianga né! [...] mesmo sendo devagar, porque eles sao
devagar mesmo, mas eu acho que ajuda (FAMILIA 2 — crianga com
sindrome de Down — escola Vila Velha).

Esse relato nos remete a Vigotski (2001, p. 389) quando afirma que,
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As deficiéncias se manifestam nas formas enfraguecidas de
acumulacéo da experiéncia individual. Essas criangas costumam ser
lentas em termos de formacao de novos reflexos condicionados e, por
consequéncia, sdo antecipadamente limitadas em termos de
possibilidade de elaborar um modo de comportamento
suficientemente rico, diversificado e complexo.

Quando questionada quanto a expectativa para o futuro em relacdo a

escolarizagdo, essa familia aponta que,

Pro futuro, eu quero que ela aprenda as coisas de tudo [...] que ela
possa andar sozinha, eu quero [...] que ela tenha uma faculdade, eu
guero tudo isso para ela, entendeu [...] € 0 que eu puder fazer para
ela, o que tiver ao meu alcance eu vou fazer. (FAMILIA 2 — crianca
com sindrome de Down — escola Vila Velha).

Consideramos que mesmo admitindo a lentiddo no processo de
desenvolvimento da crianga, pois “[...] a crian¢ca com alguma deficiéncia ndo é
simplesmente menos desenvolvida do que a crianca normal; mas desenvolvida
de outro modo [...]" (VYGOTSKY, 1997, p. 03), a familia demonstra boas
expectativas quanto ao seu futuro escolar, acreditam que a escola pode
favorecer o desenvolvimento académico da crianca e possibilitar a conquista de
uma profissédo. Essas constatacfes também foram encontradas nos estudos de
Dallabrida (2006) e D’Andrea (2006).

Nesse contexto, a crianca com deficiéncia possui uma forma peculiar de
apropriacdo do conhecimento, em que 0 meio socio-cultural através das
interacdes, experiéncias e situagcdes sociais possibilitarda mecanismos e
instrumentos para que esse desenvolvimento possa ocorrer. Um dos mais
frequentes ganhos observados pelas familias, de modo geral, € a melhora nos
processos de socializacdo da crianca com deficiéncia a partir de sua
escolarizagdo como apontam os estudos de D’Andrea (2006), Dallabrida (2006)
e Campos (2007).

A socializacédo para Vigotski (1997) é considerada um tema essencial para o
pleno desenvolvimento do individuo, pois ela precede o aprendizado e permeia
todos os processos que o desencadeia. De acordo com Pino (2000, p. 52),
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Vigotski inverte a diregdo do vetor na relagéo individuo-sociedade. No
lugar de nos perguntar como a criangca se comporta no meio social,
diz ele, devemos perguntar como 0 meio social age na crianga para

criar nela as funcdes superiores de origem e natureza sociais.

Ou seja, a partir das relacdes sociais ha o desencadeamento de processos
internos de conversdo dessas relacbes em funcbes mentais superiores, sendo
assim, na concepcao vigotskiana as fungées mentais superiores nada mais séo
que as relagbes sociais internalizadas (PINO, 2000), nesse sentido, a
mediacdo pode ser considerada como um pré-requisito para 0 processo de

desenvolvimento da pessoa.

Dentro dessa perspectiva com relagdo ao papel fundamental da socializacao
da crianca com deficiéncia ou transtornos globais do desenvolvimento, algumas
familias pontuaram a questéo da interacdo social como uma percepc¢ao positiva

no aprendizado da crianga, conforme observado nos seguintes relatos.

Percebi um grande avanco na socializagéo, as relacfes sociais foram
otimas (FAMILIA 6 — gémeos com Autismo e com espectro Autista —
escola Vitoria).

Quando a professora ensina uma musica na sala da aula [..] ela canta
com os colegas e até quando chega em casa [...] ela chega em casa
cantando a mesma musica [...] eu vejo assim [...] ela estar junto com
os colegas de sala “normais” faz toda a diferenca [...] é diferente de
quando ela chega da APAE [...] (FAMILIA 3 — criangca com sindrome
de Down — escola Cariacica).

As familias em todos os relatos com relacédo a percepcédo do aprendizado da
crianga deram enfoque a questdo da importancia das relacdes e interacdes
sociais como altamente significativas a crianga com deficiéncia e transtornos
globais do desenvolvimento, considerando avancos nos processos de
desenvolvimento por meio da insercdo escolar e também pontuando o

primordial papel do professor nesse processo.

Entretanto, mesmo reconhecendo todo o aprendizado e desenvolvimento da
criangca com a insercdo na escola, algumas familias ndo conseguem visualizar
0 amadurecimento da criangca ou um futuro em que a crian¢ca se tornara um

adulto.
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[...] eu to acompanhando a evolucdo dela, mas ainda néo sei [...] eu
ndo consigo nem pensar, ainda ndo consigo visualizar [...] hoje
mesmo eu tava olhando pra ela aqui e tava conversando com meu
marido [...] e disse, ainda bem que ela é pequenininha né! [...] a gente
nao trata ela como uma crianca de cinco anos, é como se tivesse dois
aninhos de idade, a gente ndo consegue pensar no futuro [...] ela, ela,
€ tdo emocionante vocé vé, vocé cuidar de uma criangca assim [...]
boazinha como ela &, vocé ndo consegue vé |4 na frente, se eu
pudesse deixava ela deste tamanhinho pra sempre, a gente néo
consegue vé ela la na frente com cinco, dez, quinze aos [...] se eu
pudesse parava o tempo agora. (FAMILIA 3 - crianga com sindrome
de Down — escola Cariacica).

Esse relato contrasta com relatos anteriores dessa mesma familia, em que
defende a importancia da integracdo entre criancas com e sem deficiéncia, em
que problematiza a necessidade de insercdo da crianca em escola especial,

defendendo uma prética inclusiva na escola de ensino regular.

A partir desse contexto, questionamos a possibilidade dessa familia ainda
possuir alguma dificuldade em lidar com a deficiéncia da crianca, ja que essa
descoberta ocorreu logo apés o nascimento da mesma. O que pode influenciar
na visdo da familia com relacdo as potencialidades da crianca, enxergando-a
como uma eterna crianca. Semelhantemente ao que foi constatado nos
estudos de Ferreira (1994), em que havia uma concepcao infantilizada acerca
da pessoa com deficiéncia mental, com utilizacdo da linguagem e posturas
infantilizadas a esses sujeitos, mesmo sendo adolescentes ou jovens, “como se
as pessoas com deficiéncia mental ndo se desenvolvessem para além da

infancia” (p. 08).

De qualguer modo, o relato ambiguo e paradoxal da familia nos mostra a
necessidade de esclarecimentos quanto as possibilidades do vir a ser, da
pessoa com deficiéncia, colaborando para a destituicdo do discurso das

impossibilidades e subestimacdes a que muitas vezes sédo designadas.
6.3 RELA(;OES INTERPESSOAIS
Nesse topico discutiremos tanto as relacdes da familia com a escola quanto as

relacdes intrafamiliares e interfamiliares. Nesse sentido, levantaremos algumas

questdes pertinentes com relacdo as relacdes interpessoais e como as
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criancas com deficiéncia se constituem dentro desse ambiente familiar com

suas significacdes quanto a deficiéncia.

Assim, questionamos as familias como elas percebiam e avaliavam sua relacao
com a escola, e de certa forma, parece que ha um estreitamento nessa
relacdo. Conforme os relatos a seguir percebemos uma abertura para o
didlogo, mesmo naquelas familias que discordavam de algumas praticas

pedagogicas e posturas dos educadores.

Minha relacéo € uma relagao boa [...] algumas coisas que eu vejo que
nao ‘ta certo eu questiono, enfim, € uma relagdo tranquila [...] mas, eu
falo para eles quando ndo ‘t6 gostando de algo [...] tipo, as vezes eu
chegava aqui e parece que eles queriam que ele [...] parece que
estavam querendo se livrar dele, dai eu falei e depois pedi desculpas,
porqgue a gente fica até sentido, e nem pensa na hora que fala [...]
(FAMILIA 5 — criangca com Autismo — escola Cariacica).

Ah, Gracas a Deus minha relacdo é 6tima, eu ndo tenho nada do que
reclamar néo [...] até hoje, a escola, ‘td sendo a melhor coisa para
ele, eu espero que continue sendo a melhor coisa né. (FAMILIA 1 —
crianga com Microcefalia — escola Vila Velha).

Eu acho muito boa a relacdo, eu gosto de todo mundo [...] ja me
acostumei tanto la que ja falei para as meninas que [...] que fico com
medo de mudar de escola. (FAMILIA 3 — crianga com sindrome de
Down — escola Cariacica).

Retomamos aqui, a nossa constatacdo inicial do momento em que as familias
foram selecionadas para o estudo, quando os profissionais da escola
selecionaram as familias que possuiam uma boa relacdo com a escola, dessa
maneira, ha uma concordancia do olhar da escola frente a essa boa relacdo
com a familia, o pudemos verificar nos relatos. E claro, que essa boa relagéo
também pdde ser construida ao longo das atividades propostas pela escola, o
que influenciou no estreitamento das relacées com a familia, pois evidenciamos
também, a partir de alguns relatos as possibilidades de uma extensao das
atividades escolares envolvendo a familia proporcionadas pela escola, o que
consideramos fundamental para a consolidacdo dessa relacdo, e nos da

mostras de que € possivel familia e escola caminharem juntas, ja que

A escola nunca educard sozinha, de modo que a responsabilidade
educacional da familia jamais cessara. Uma vez escolhida a escola, a
relacdo com ela apenas comeca. E preciso o didlogo entre escola,
pais e filhos (REIS, 2007, p. 6).
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Essa realidade pode ser observada a partir do relato abaixo.

[...] eu ja fui conversar com os professores, a gente tem um diédlogo, a
pedagoga me da forca [...] a professora de educacdo especial quer
desenvolver um material comigo para que eu possa participar em
casa [...] eu fiquei empolgada porque € um trabalho junto da escola
[..] (FAMILIA 6 — gémeos com Autismo e com espectro Autista —
escola Vitoria).

Esse relato nos faz lembrar Muller; Glat (apud GLAT; DUQUE, 2003)
apontando que, “um dos aspectos que diferencia professoras de Educacéo
Especial das professoras de classes comuns é a relacdo estreita que se

estabelece entre elas e os pais de seus alunos” (p. 79).

Esta fala de Muller; Glat (apud GLAT; DUQUE, 2003) nos conduz a discussao
acerca das relacdes interpessoais para o processo de inclusdo, uma vez que
de acordo com Vigotski (2001) e outros estudiosos da area da educagdo numa
perspectiva inclusiva, as relagdes interpessoais estabelecidas entre os
diferentes sujeitos que compdem a comunidade escolar tendem a ser benéficas
para o processo de incluséo pelo simples fato de conduzir ao reconhecimento

da diversidade como algo inerente a todo ser humano.

Além disso, é por meio das relacdes com o0s outros seres humanos que nos
humanizamos, como diria Pino (2005). Assim, tanto o sujeito com deficiéncia
guanto o sujeito sem deficiéncia, ao dialogarem, interagirem e perceberem-se
como diferentes, constroem sua identidade e subjetividade a partir da
diferenca, dentro do contexto sociocultural. Salientando que esse processo de
formacéo e constituicdo do sujeito tem inicio desde o primeiro dia de vida da
crianca (VIGOTSKI, 2007).

Desde os primeiros dias do desenvolvimento da crianca, suas
atividades adquirem um significado préprio num sistema de
comportamento social e, sendo dirigidas a objetivos definidos, sdo
refratadas através do prisma do ambiente da crianga. O caminho do
objeto até a crianca e desta até o0 objeto passa através de outra
pessoa. Essa estrutura humana complexa € o produto de um
processo de desenvolvimento profundamente enraizado nas ligacées
entre histéria individual e histéria social (VIGOTSKI, 2007, p.19-20).
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Nessa perspectiva Nunes; Aiello (2008) salientam a importancia de uma énfase
para as relacdes fraternais pois,

A relacdo estabelecida no subsistema fraterno é essencial, nédo
apenas no inicio da vida, mas também durante a adultez, dado que o
relacionamento entre irméos € o mais duradouro dos relacionamentos
familiares [...] os irmdos sdo importantes fontes de apoio,
companheirismo, cooperativismo e ajuda uns para o0s outros, ainda
gue o relacionamento fraterno possa, ao mesmo tempo, caracterizar-
se pelo conflito, competicdo e até mesmo agressao (p. 42).

Nesse sentido, as relagcbes interpessoais no contexto familiar precisam ser
muito bem observadas e significadas, uma vez que, o cuidado com 0s outros
filhos pode ser afetado pelo nascimento de uma criangca com deficiéncia,
devido a uma intensa rotina de terapias e atividades cumpridas durante a
semana, bem como a atencao dada ao filho com deficiéncia. Em seus estudos,
Nunes; Rodriguez (2005) concluiram que,

A partir do momento em que a familia enfrenta a deficiéncia, os
irméos sdo 0s menos atendidos dentro do grupo, sdo mesmo
preteridos como consequéncia das exigéncias de atencdo por parte
da crianga que tem a limitacdo. Na maioria das vezes, os familiares
consideram erradamente que 0s irmdos tém mais recursos para
enfrentar sozinhos todas as vicissitudes que se lhes apresentam e, no
entanto, séo talvez os que mais necessitam do apoio de todos (p. 13).

Essa realidade também foi revelada nas entrevistas com as familias, alguns
pais relataram estes questionamentos e cobrancas por parte dos irmdos da
crianca com deficiéncia, em outras situacdes a familia declara que o cuidado
excessivo com a crianga com deficiéncia incomoda os outros filhos, esses fatos

poderdo ser comprovados a seguir.

[...] as vezes as meninas me cobram porque parece que sé tem ele
de filho dentro de casa, mas eu falo para elas dar gracas a Deus que
elas correm, andam, falam, pedem, brigam e ele néo [...] que eu que
tenho que brigar por ele, sou eu [...] e as vezes eu tenho que ser tudo
para ele [...] os bracos, as pernas, a voz [...] eu converso muito com
elas sabia [...] mas gracas a Deus a gente vai levando (FAMILIA 1 —
crianca com Microcefalia — escola Vila Velha).

[...] a irm& mais velha, que era casada e morava longe, por ter um
pouco de ciime do pai, essas coisas assim [...] foi uma das que mais
teve preconceito [...] porque achava que o pai fazia tudo pelo irméo e
ndo tinha necessidade, ela falava [..] (FAMILIA 4 — crianca com
sindrome de Asperger — escola Vitoria).
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Como podemos perceber na declaragdo da familia 1 (crianca com Microcefalia
— escola Vila Velha), o fato de ndo terem uma deficiéncia seria um motivo para
nao terem que reclamar a presenca ou o afeto dos pais, dessa forma, os pais
podem negligenciar as emocdes dos filhos que ndo possuem deficiéncia,
segundo Nunes; Rodriguez (2005) isso pode ser muito comum no contexto
familiar.

Habitualmente, as criangas encontram pouca tolerancia por parte dos

adultos a expressdo, sobretudo aberta, dos seus sentimentos

negativos, como a hostilidade, a vergonha e o ciime. [...] a crianca
fica sO, escondendo, negando o que sente, cheio de culpa, pensando

talvez que é “um mau filho”, “um mau irm&o”, “um menino mau”, por
sentir 0 que sente [...] os irmaos precisam de uma autorizacdo para
nao negar estes sentimentos, para ndo suprimi-los mas expressa-los,
partilha-los, compreendé-los e lidar com eles (p. 19).

Ja no relato da familia 4 (crianca com sindrome de Asperger — escola Vitoria)
verificamos o0 aspecto do ciime, que pode ter sido provocado pela
compreensdao de uma superprotecdo do pai com relacdo a crianga, fato
também constatado nos estudos de Nunes; Rodriguez (2005), Messa,;
Fiamenghi Jr (2010). A literatura aponta o ciime como um sentimento comum
entre irmaos, porém quando a relacao envolve uma crianga com deficiéncia, 0s
pais devem estar atentos a esses sentimentos, ndo os desvalorizando, mas
entendendo como parte do processo de desenvolvimento da familia como um

todo, pois envolve diretamente a relacao pais e filhos.

Mesmo diante de situacfes que promovem o desequilibrio familiar, também
podemos observar relatos que a situacdo de deficiéncia acabou unindo a
familia. Salientamos assim, que a aceitacdo dos pais pode contribuir para a

harmonia e reestruturacao familiar.

A gente sabe que quando nasce um filho deficiente, o primeiro vai
ficando assim mais pro cantinho, eles mesmo se sentem no
escanteio, aqui foi ao contrario, foi todo mundo se juntando em volta
dela e foi muito bom (FAMILIA 3 — crianca com sindrome de Down —
escola Cariacica).

Em outras situacdes, os pais podem ter a consciéncia do distanciamento na
relacdo com os filhos sem deficiéncia causados pelos cuidados destinados ao

filho com deficiéncia, lamentando essa atencdo focada nesse filho em
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detrimento do filho sem a deficiéncia. E podem criar estratégias para uma
aproximacédo entre os filhos como, por exemplo, envolver a crianca também
nos cuidados com o irmédo, dessa maneira, proporcionando um envolvimento
gue objetiva o cuidado e zelo pela crianca com a deficiéncia, fato ocorrido em

uma das familias pesquisadas.

[...] ela [a irm&] também precisava muito de mim [...] eu deixava ela
na minha mae [...] deixar um pouquinho de lado a gente sempre deixa
e eu acho que o psicoldgico dela ndo muito bom [...] tadinha, mas
gracas a Deus eu conversei muito com ela, expliquei que a maméae
ama muito e que o problema da irma era sério e ela iria precisar muito
da gente [..] eu coloquei muito ela junto entendeu [...] hoje ela
obedece mais a irma do que a mim [...] e assim, t& dando certo,
gracas a Deus a gente ta conseguindo (FAMILIA 2 — crianca com
sindrome de Down — escola Vila Velha — grifo nosso).

A partir desse relato emergem questionamentos de como 0s irmaos de
criangas com deficiéncia se sentem no ambiente familiar, quais emocgdes
afloram, essas criancas sentem esse distanciamento e de que forma o
significam? Lembrando que a atencdo e cuidado destinados a criangca com
deficiéncia podem ser interpretados pela crianca sem deficiéncia como
manifestacbes de amor, € possivel que a crianca sem deficiéncia entenda que
seus pais ndo a amem (NUNES; RODRIGUEZ, 2005).

Assim, a postura de envolver a crianga sem deficiéncia nos cuidados da
crianga com deficiéncia pode ser uma estratégia para a manutencdo de
equilibrio familiar, especialmente quando, com base no didlogo parental, ha o
esclarecimento de afetos e desentendimentos, assim como observamos no
relato anterior. Entretanto, devemos ter cautela quanto aos deveres e
responsabilidades destinados aos irmdos de crianga com deficiéncia, pois
corre-se 0 risco de ocorrer uma responsabilizagdo precoce com uma
sobrecarga de exigéncias além de suas capacidades, como nos apontam
Nunes; Rodriguez (2005, p. 31).

Geralmente, os pais consideram o filho sem limitagdo, comparado
com o filho deficiente, “maduro”, “autbnomo”, “grande” (mesmo que
seja mais jovem que o deficiente), “capaz de entender e raciocinar”,
“capaz de encarregar-se do cuidado e protecdo do irmdo”, muitas
vezes prematura e excessivamente em relacdo aos desejos e

possibilidades reais deste filho. Quer dizer, as necessidades deste
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em comparacdo com a incapacidade do outro filho aparecem
sobrevalorizadas e, portanto, exigem-lhe demasiado no que respeita
ao cumprimento de muitas responsabilidades.

Em seus estudos Nunes; Rodriguez (2005) também pontuam este tipo de
envolvimento entre os irmaos, em que a crianca sem a deficiéncia assume
também as responsabilidades quanto ao cuidado e atencdo do irmdo com
deficiéncia. Mesmo que seja uma forma, ingenuamente, interessante de
envolvimento familiar faz-se necessario ter a consciéncia de que o irmao sem
deficiéncia “precisa que seus familiares lhe dediguem um tempo proprio e
exclusivo, ndo as sobras que restam” (NUNES; RODRIGUES, 2005, p. 39). A
deficiéncia ndo deve ser a “mola propulsora” que dinamiza as relacées na
familia, pois outros fendbmenos ocorrem e fazem parte das interacoes

familiares, inclusive envolvendo os membros nao deficientes.

6.4A INCLUSAO PELO OLHAR DA FAMILIA

Muitas reflexdes a respeito da Inclusdo de criancas com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdotagédo sao
possiveis a partir do momento em que sdo observadas as praticas inclusivas
no cotidiano da escola e o que € contemplado pela legislacdo referente a

Inclusdo. Prieto (2002) nos leva a esta reflexdo quando questiona:

[...] as acdes educacionais do poder publico respondem a uma
politica de atendimento ou mera prestacdo de servicos? Tém
garantido a aprendizagem dos alunos com necessidades especiais ou
somente propiciado espaco de convivio social? (p. 570).

Nesse sentido, acreditamos ser de fundamental importancia conhecer a opiniao
das familias acerca do processo de inclusdo da criangca com deficiéncia,
transtornos globais de desenvolvimento, foco deste estudo. Serd que essas
familias conseguem fazer o entrelacamento entre o que pretende a legislacéo e
0 que acontece na escola? Sera que percebem a diferencga entre a inclusédo e a
integracdo? O que realmente acreditam que seja a inclusao escolar? Para isso
foram elaboradas duas questbes que direcionaram nossa investigacdo. A
primeira, “O que é inclusdo para vocé?” e a segunda, “Vocé acredita que seu

filho esta incluido?”. Tais questdes foram apenas usadas como disparadoras
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para o dialogo com a familia a respeito da tematica. Assim, quando
guestionamos o que seria inclusdo escolar, para a familia, nos deparamos com

0s seguintes relatos.

Incluséo é o preparo dos profissionais habilitados para terem alunos
especiais [...] é ter pessoas direcionadas, entendeu [...] para lidar com
esse tipo de situacdo, porque muitas vezes a gente se depara com
situacdes com os filhos pequenos, imagina um professor com 15 ou
20 alunos, quantos alunos autistas deve ter? [..] (FAMILIA 6 —
gémeos com Autismo e com espectro Autista — escola Vitéria).

No relato anterior, a familia considera a Inclusdo como o preparo de
profissionais para a educacgédo especial. Essa ideia apesar de ser um fator
essencial no processo de inclusdo, jA que se faz necessaria a preparagao
desses profissionais para a educacao inclusiva como previsto na LDB/96, em
seu artigo 59 inciso lll, que os sistemas de ensino assegurarao aos educandos
com necessidades especiais, “[...] professores do ensino regular capacitados
para a integracdo desses educandos nas classes comuns”; também aponta
para uma expectativa de que somente essa formacéo garantira a plenitude da

inclusédo escolar, o que néo corresponde a realidade.

Um pressuposto frequente nas politicas relativas a inclusao supde um
processo sustentado unicamente pelo professor, no qual o trabalho
do mesmo € concebido como o responsavel pelo seu sucesso ou
fracasso. E claro que a aprendizagem dos alunos é uma das metas
fundamentais, nao s6 dos professores, mas de todo o profissional que
esteja implicado com a educacdo e, sem ddvida, uma prética
pedagoégica adequada é necessaria para alcanca-la. Porém, acreditar
gue este objetivo possa ser alcancado apenas com a modificacao
destas praticas € uma simplificacdo que ndo da conta da realidade de
nossas escolas (BRASIL, 2005).

Para tanto, acreditamos que a inclusdo escolar ndo deve prever, “a utilizacao
de praticas de ensino escolar especificas para esta ou aquela deficiéncia, mas
sim recursos [...] que concorram para diminuir/eliminar as barreiras que se
interpdem aos processos de ensino e de aprendizagem” (MANTOAN, 2007, p.
49). Objetivando néo alienar-se na deficiéncia, mas romper com os estigmas
tracados por ela, assim pode ser possivel pensar estratégias para o alcance de
multiplos aprendizados nessas criangas. Nesse sentido, em outros relatos das

familias entrevistadas percebemos que o entendimento e compreensdo da
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Inclusdo escolar passa pela via do aprendizado das criangas, como relato

abaixo.

Inclusdo é ele poder estar aprendendo [...] tipo, como se concentrar,
poder aprender alguma coisa, né [.] desenhar alguma coisa,
entendeu [...] (FAMILIA 5 — criangca com Autismo — escola Cariacica).

Esse relato nos conduz a pensar que essa familia responsabiliza a escola com
relacdo ao aprendizado da crianga, como se 0 aprendizado estivesse
diretamente ligado somente a pratica pedagogica, do educador em sala de

aula, como lembra Mantoan (2006, p. 198),

[...] a escola para muitos alunos é o Unico espago de acesso aos
conhecimentos. E o lugar que vai Ihes proporcionar condi¢des de se
desenvolver e se tornar cidaddos com identidade social e cultural. A
escola € o Unico espaco que lhes confere oportunidades de ser e
viver dignamente.

Desse modo, nos incomoda saber como essa crianca esta sendo significada
nessa familia e quais as internaliza¢des que estdo sendo realizadas a partir do
olhar parental. Faz-se necessaria, nesse caso, a compreensao de que as
apropriacdes e aprendizados da crianca também envolvem o sistema familiar,
nado se restringindo e limitando ao contexto escolar. Diante disso, nos
baseamos nos pressupostos Vigotskianos quando salientam que as interacdes
sociais, 0 contexto soécio-histérico e cultural s&do alicerces para o

desenvolvimento do individuo. Nesse sentido,

Ha de se enfatizar que a inclusdo de alunos com deficiéncia em salas
comuns do ensino é um processo que ultrapassa 0s contextos
escolares, uma vez que incluir estd associado a um todo maior que é
0 contexto sdcio-histérico e cultural do meio ao qual o individuo esta
integrado (DRAGO, 2011, p. 87).

Segundo essa proposta, algumas familias conseguem perceber a incluséo
escolar como um processo que envolve uma mudanca também no contexto
sécio-cultural, mesmo porque, “a medida que a sociedade invade a escola [...]
qualquer mudanca na sociedade tem impactos mais ou menos diretos na
escola” (BERNSTEIN apud MAGALHAES; STOER, 2006, p. 67), o que pode

ser conferido nos seguintes relatos.
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Inclusé@o nédo é so ela ir 14 e sentar para aprender [...] inclusdo é tudo,
assim, da sociedade, da escola e eu acho que ta dando certo [...] e
ela esta aprendendo também, é um conjunto né [...] (FAMILIA 2 —
crianca com sindrome de Down — escola Vila Velha).

E tratar ele como os outros, é ele ter a limitagdo como os outros tem,
entendeu [...] ele tem que ser tratado como todo mundo como um
todo [...] incluséo é isso dai, é ele participar de tudo, ndo s6 na hora
agradavel a ele, mas é na hora que tem que chamar a atencéo [...]
ndo é chegar la e botar ele la e vamos deixar ele jogado pra la e pra
ca, isso ndo € inclusaol! [...] incluséo € ele ir para a escola aprender
[-..] saber que tem a regra [...] saber que tem que respeitar o limite do
outro [...] saber esperar a vez dele [...] (FAMILIA 4 — crianca com
sindrome de Asperger — escola Vitoria).

Os relatos acima sugerem pensar a inclusdo sob a perspectiva social, e nédo
somente escolar, pois ndo ha como realizar uma andlise da inclusdo escolar
descontextualizando-a dos aspectos sociais sendo, portanto, necessario e
imprescindivel “examinar o mundo social externo no qual aquela vida individual
desenvolveu-se” (MOLL, 1996, p. 172). Também nos chamou a atencédo o
altimo relato da familia, quando afirma: “[...] é ele ter a limitagcdo como os outros
tem [...]", sugerindo que Inclusdo envolve se permitir ser quem €, permissao
para ter a deficiéncia, a limitacdo como qualquer outra pessoa tem, tendo o
direito de serem alunos, sendo também diferentes (MANTOAN, 2006).

Segundo esse mesmo relato, a familia além de discriminar qualquer tipo de
acao contraria a politica de inclusdo, como “[...] deixar ele jogado pra la e pra
ca [...]", ainda pontua, como uma pratica inclusiva a convivéncia social,
marcada pelo respeito mutuo entre os colegas e o cumprimento as normas
escolares, na crenca de que o comportamento dos educadores ndo tenha
como base as dificuldades da crianga, ou seja, que a criangca em questao
receba o mesmo tratamento dos outros alunos. Vigotski (1997) ressalta ndo ser
possivel tal tratamento igualitario, jA& que a propria deficiéncia afeta
inevitavelmente, as relagbes sociais. Como consequéncia, os relacionamentos
sociais envolvendo a crianca serdo influenciados pela representacao social da

deficiéncia.

Os relatos a seguir também representam essa concepc¢do acerca da inclusao,
COMO um processo em que criangas, com ou sem deficiéncia, sdo tratadas da

mesma maneira. Outros pontuam inclusdo como a ndo existéncia de
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preconceitos, 0 que a nosso modo de pensar limita toda a dimensao do que
realmente pode ser definido como incluséo.

Inclusdo € a escola aceitar ele do jeito dele né [...] do jeito que ele é
[...] ndo ter esse negécio de preconceito [...] (FAMILIA 1 — crianca
com Microcefalia — escola Vila Velha).

Para mim é ser tratada como outra crian¢a qualquer, tipo assim, ou é
superprotecdo demais ou [...] vocé ndo pode ficar aqui porque esta
fazendo bagunca, ou barulho, vocé esta atrapalhando [...] (FAMILIA 3
— crianga com sindrome de Down — escola Cariacica).

Essas definicdes sobre a inclusdo por parte da familia compreendem de uma
maneira geral, um “discurso do cotidiano [...] relacionado antes de mais nada
com nao ser excluido — isto €, com a capacidade de pertencer ou de se
relacionar com uma comunidade” (RODRIGUES, 2006, p. 301), o que, de fato,
corresponde a principio, um dos objetivos fundamentais da politica inclusiva,
que € o de rejeitar a exclusdo de qualquer aluno da comunidade escolar
(RODRIGUES, 2006). Ressaltando, porém, que este é um fator inicial, mas néo

garante que a politica inclusiva se torne uma realidade.

Em continuidade, apos dialogarmos sobre a concepcéo de inclusédo pelo olhar
da familia, questionamos se acreditavam que seus filhos estavam incluidos.

Seus relatos podem ser conferidos a seguir.

[...] completamente [...] teve uma época que ele teve bronquite e ficou
uma semana sem ir pra escola [...] quando voltou para a escola,
todos os alunos estavam sentados, levantaram e foram falar com ele
[...] e 0 que achei mais interessante que tinha uma "atrevidinha" 1a
gue abracou e beijou na boca dele, e eu falei como assim [..] a
professora falou: vocé ndo sabe, € a namorada dele, s6 andam de
maos dadas [...] ele tinha o coleguinha da sala dele que era do
transporte dele, que ele falava dele o tempo todo [...] os pais dos
alunos também sempre sentiam, eu nunca senti assim, rejeicao deles
por ele ser especial, entendeu [...] pelo contrario, todas as reunifes
0S pais queriam saber como é que ele estava, como estava s
desenvolvendo [...] entdo, como eu falei, da diretora até a faxineira,
todo mundo beija ele, todo mudo fala, todo mundo abraca, todo
mundo questiona porque ele ndo foi a aula, os pais e as criangas
também. (FAMILIA 4 - crianga com sindrome de Asperger — escola
Vitéria).

[...] eu acredito que ela esta incluida, pelo menos ali, nessa escola, eu
acredito ta [...] eu acredito que por todo mundo, ela € muito simpatica
e o pessoal aceitou ela, ela ta incluida sim. (FAMILIA 2 — criangca com
sindrome de Down — escola Vila Velha).
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[...] considero, nossa! Eu ndo sei se tenho sorte [...] vou falar da
minha filha, eles abracam a minha filha como filha deles ta, tanto
professor como coordenador, sabe [..] tipo assim, por ela ser
especial tratam ela como se fosse um cristalzinho né [...] outro dia
mesmo, cheguei la, teve uma festinha na escola [...] ela pegou o
microfone e fez um show [...] ela participa de tudo na escola [...] sabe
assim, ela é prioridade, ela é o centro das atencdes da escola, eu
acho isso um fato [...] a gente até se emociona quando chega na
reunido da escola. (FAMILIA 3 — crianga com sindrome de Down —
escola Cariacica).

Percebemos nesses relatos que as familias consideram a integracédo social e
as demonstracdes de afeto como indicativos de que seus filhos estéo incluidos
na escola. De fato, “as relacdes afetivas assumem um papel especial e singular
no quadro educativo” (LUCK; CARNEIRO, 1983, p. 25), contribuindo para o
processo de inclusdo escolar e desenvolvimento da crianca. Porém ao
considerar a inclusdo dos filhos somente pelo viés da integracdo social e
demonstracao de afeto, quando, porventura, ndo houver (ou ndo forem notadas
por essas familias) tais demonstra¢cfes de afeto ou quando a integragéo social

nao for percebida, entdo a inclusdo néo ocorrera?

Essa compreensao de inclusdo impossibilita e dificulta do desenvolvimento de
uma analise critica por parte da familia, além de sugerir um comportamento de
superprotecao que em nada contribui para o desenvolvimento da crianga, muito
pelo contrario, nega-lhe a autonomia e o direito de apreender novas posturas
diante de uma infinidade de relagcbes que podem ser estabelecidas nas
interagbes sociais das mais diversas, sejam relacbes prazerosas ou

desprazerosas.

Existe uma concepcao errbnea de que a crianca com deficiéncia ndo pode ter
experiéncias de conflito ou negativas, como se seu mundo fosse um mar de
rosas, em que tudo conspira para o seu bem estar. No entanto, aprendizados
como o lidar com a frustracédo, imposicao de limites e regras, de desejos nédo
atendidos sao de extrema importancia para o seu desenvolvimento pessoal e
social. Os limites devem ser superados quanto a deficiéncia, ndo quanto as

relagcbes com os Outros, pois nessas relagdes devem existir sim, as limitagdes.

Analisando o relato da familia 3 (crianca com sindrome de Down — escola
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Cariacica) em relacdo a inclusédo e relacionando-o com o relato fornecido
acerca das expectativas de escolarizagdo da criangca, percebemos a
necessidade dessa familia em supervalorizar as demonstracdes de carinho a
crianca, em infantiliza-la, em delegar ao outro uma postura maternal. Com isso,
podemos inferir e compreender o porqué da familia ndo conseguir enxergar o
crescimento da crianca, conforme relataram. Assim, a postura da familia acaba
dificultando o desenvolvimento e progresso da crianca, além de contribuir com
uma visao de que ser deficiente significa ndo amadurecer. Essa concepcédo da
crianca com deficiéncia pode estar disfarcando atitudes de preconceito, 0 que
vai de encontro as ideias de Amaral (1995, p. 120) ao afirma que “[...] o
preconceito pode ser baseado em atitude de carater comiserativo, de pena, de
piedade: o deficiente é vitima, € sofredor, é prisioneiro [...]", € ingénuo ou uma

eterna crianca inocente, como no caso da familia 3.

Ainda nesta questdo, comparando o relato da familia 3 (crianca com sindrome
de Down) e o relato seguinte da familia 5 (crianca com Autismo), evidenciamos
opinides contrastantes nessas familias, que cujos filhos estudam na mesma

escola (Cariacica).

[...] assim algumas vezes eu acho que ele esta incluido e outras
vezes nédo, entendeu [...] quando ele ta no meio da criancada, junto
né, dai eu acho que ta incluido [...] agora vamos supor que tem uma
programacdo na escola, por exemplo, igual teve aqui, teve a
programacdo da pascoa, né [...] ai tivemos que levar ele embora
porgue, talvez ele ia atrapalhar, isso a pedagoga falou [...] disse que
ele ia fica agitado e tal e ia ter teatro, e a gente teve que levar ele
embora, tipo assim [...] ele foi excluido né [...] aquilo pra gente doi, né
[...] € igual um tipo de futebol que fulano vai jogar e esse aqui ndo, e
pra gente que é pai, isso doi na gente, entendeu [...] (FAMILIA 5 —
crianca com autismo — escola Cariacica).

Percebemos o quanto a integragao social e a questdo da afetividade, no caso,
entendidas de forma positiva (FAMILIA 3 — crianga com sindrome de Down) e
negativa (FAMILIA 5 — crianca com Autismo) estdo ligadas a opinido das
familias acerca da incluséo de seus filhos. De acordo com o relato acima, o
entendimento da inclusdo de seus filhos acompanha a percepcao que a familia
tem do cotidiano escolar, ou parte dele. Ou seja, quando percebem o filho junto
com as criangas, consideram o filho incluido, mas quando ocorre alguma

programacao da escola acontece sem a participacao do filho, a opinido quanto
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a inclusdo de seu filho € contraria. Essa opinido torna-se flutuante e

corresponde ao que a familia percebe, sendo ou nao realidade.

Logicamente, nesse caso, a postura excludente da escola em relacdo a essa
crianga retrata o quanto ainda existem praticas de segregacdao, discriminagdo e
intolerancia ao diferente, muito diferente ao que pretendia Vigotski (1997), ao
defender uma escola que, ao invés de isolar as criancas com deficiéncia, as
unificava objetivando o convivio social de todos. Essa pratica excludente

ocorrida na escola opfe-se ao que se espera da escola inclusiva que,

E aquela que garante a qualidade de ensino educacional a cada um
de seus alunos, reconhecendo e respeitando a diversidade e
respondendo a cada um de acordo com suas potencialidades e
necessidades (BRASIL, 2004).

Em complemento, Mantoan (2005) também nos adverte que “as praticas
escolares inclusivas sdo emancipadoras e reconduzem os alunos diferentes [...]
ao lugar do saber, de que foram excluidos na escola ou fora dela” (p. 28) e
pensar em uma escola inclusiva também requer pensar na ressignificacdo da

postura pedagdgica dos educadores, pois

A inclusdo requer a quebra de cristalizacdes educacionais que fazem
com que tantas pessoas sejam deixadas a margem do conhecimento
escolar por apresentarem caracteristicas que, muitas vezes, destoam
daquilo que convencionalmente se tem como normal, acomodado,
cristalizado (DRAGO; RODRIGUES, 2008, p.66).

Observamos que, ainda em comparacao entre os relatos da familia 3 e familia
5, destacamos algumas diferencas no tratamento por parte da escola fornecido
as criancas representadas pelas familias. Uma das hipdteses que
consideramos ao refletir sobre esses relatos tdo discrepantes, € que tais
diferencas no tratamento da escola para com as criancas podem estar ligadas

a representacao social a respeito da Sindrome de Down e do Autismo.

As caracteristicas de wuma crianga com autismo podem envolver
comportamentos inapropriados, estereotipia motora, isolamento social,

dificuldade em estabelecer vinculos sociais, além do atraso na linguagem
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(CASTRO, 2004). Por sua vez, na Sindrome de Down, h4 um atraso no
desenvolvimento global, inclusive envolvendo a aquisicao da linguagem. Em se
tratando de suas relacbes sociais Anhao et al (2010) perceberam em seus
estudos que criancas com sindrome de Down apresentam um déficit nas
habilidades sociais que dependem de uma maior iniciativa, porém em

habilidades sociais passivas apresentaram um melhor desenvolvimento.

Podemos supor que o fato de criancas autistas apresentarem uma maior
dificuldade quanto as interagBes sociais, e muitas vezes com estereotipias e
comportamentos inapropriados, pode ter sido o fator que justifique uma maior
atencao a criangca com sindrome de Down, que ao ser inserida na escola péde
se desenvolver obtendo progressos consideraveis quanto ao estabelecimento

de vinculos sociais.

Drago (2011, p. 128) ainda nos adverte que,

Quando o individuo se sente bem aceito em seu meio social, acaba
por interagir e formar sua identidade no grupo que o0 cerca,
assumindo, de certa forma, as caracteristicas préprias daquele grupo
naquele espaco.

Entdo podemos sugerir que se ndo ocorrer uma boa aceitacdo, a crianca nao
conseguira se sentir incluida e aceita, nesse sentido, em se tratando do
contexto escolar, os prejuizos do desenvolvimento da crianca a partir das

interacdes sociais podem ser contabilizados na sua individualizacao.

No seguinte relato, curiosamente, a familia considera a crianca incluida na

escola, porém excluida na sociedade.

[...] agora na sociedade ele ndo ta incluido néo [...] tipo assim, as
vezes vocé vai numa festa e esta com uma crianca especial [...] eles
te olham de lado [...] que nem na hora de pegar o énibus, nem todo
mundo te ajuda, uns te olham de lado e vocé precisa sentar, mas as
pessoas te olham feio e ndo dao lugar para vocé sentar [...] € muito
preconceito [...] vocé precisa brigar para ter seus direitos [..] (FAMILIA
1 — crian¢ca com Microcefalia — escola Vila Velha).

Para Glat; Duque (2003) essas situacdes sociais constrangedoras acima

relatadas “sdo uma constante no cotidiano das familias” (p. 88) devido a
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desinformacdo ainda presente com relacdo a deficiéncia, gerando com isso

praticas discriminatorias.

No entanto, esse relato parece ser paradoxal, pois pode ser possivel uma
pessoa ser excluida da sociedade e incluida na escola, que por sua vez,
representa uma parcela da sociedade? Ja que conforme Drago; Rodrigues
(2008),

A escola vive hoje dilemas que fazem parte do debate macro que a
sociedade globalizada moderna deste inicio de século enfrenta em
todas as suas esferas. Isso parece mera conclusao do ébvio, porém
guando se observa a fundo questbes como igualdade étnica, de
género, inclusdo de pessoas com deficiéncia, respeito as diferencas e
minorias, a pratica escolar continua, salvo algumas excecoes,
reproduzindo praticas excludentes, ndo querendo ver que valorizar as
diferencas, por exemplo, é valorizar cada ser humano, ja que todos
sdo diferentes em varios aspectos que transcendem os fatores
biologicos (p. 63).

7

Uma hip6tese para responder a esse questionamento é o fato de também
guestionarmos se de fato, a inclusdo escolar estd sendo uma realidade. Pois
como percebemos em todos os relatos das familias ainda existe uma lacuna no
que se entende por inclusdo, o que se entende como inclusdo e o que é a

inclusao.

Recapitulando quando as familias foram indagadas a respeito da inclusédo
escolar, algumas revelaram o aprendizado como um fator importante na pratica
inclusiva, porém ao serem indagadas sobre a inclusdo dos filhos, em quase
todos os relatos ndo houve um discurso que envolvesse a pratica pedagdgica
como indicio de inclusdo da crianca. Ao contrario, o que foi marcante para
caracterizarem a incluséo dos filhos foi referente a demonstracdes de afeto e

integragao social, o que n&o quer dizer que ndo tenha ocorrido aprendizados.

Essa constatacdo pode estar ligada ao fato dessas criancas ainda estarem na
educacao infantil, e ainda ndo serem cobradas quanto a conteudos escolares,
ou pelo fato de que para os pais, 0 importante nesse momento, seja uma
aceitacéo da deficiéncia baseada na demonstracdo de afetos e, na integragéo
da crianca no ambiente social. Diferentemente, nos estudos de D’Andrea

(2006) em que verificamos que apesar das opinides familiares sugerirem uma
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nao compreensao acerca do que seja inclusdo, as familias demonstram uma
preocupacdo quanto a pratica pedagogica e formacdo de professores,
indicando uma preocupacao quanto ao aprendizado da criangca com deficiéncia,
0 gque nao foi observado, de maneira nitida, nos relatos da maior parte das

familias entrevistadas, como dito anteriormente.

Entretanto, apesar do discurso de inclusdo envolvendo o aprendizado formal e
pretendido na educacdo regular ndo ter sido constatado de maneira explicita na
maioria das familias pesquisadas, no relato da familia 5 essa questdo vem a

tona, conforme podemos verificar:

[...] ele fica sempre solto, porque ndo consegue se concentrar bem,
ele ndo consegue sentar e ficar parado, ele € muito elétrico [...] os
professores ndo conseguiram fazer com que ele ficasse sentado na
sala de aula, ele fica mais no patio mesmo, dificilmente ele entra na
sala [...] eu conversei com a pedagoga, que eu quero um relatério
diario do que ele faz ou deixa de fazer [...] as vezes ele esta aqui em
baixo e tem que levar ele 1a pra cima [...] (FAMILIA 5 — crianca com
Autismo — escola Cariacica).

[...] eles tém um planejamento para trabalhar com ele, igual agora
eles vao fazer um trabalho de incluséo, tipo fotografia dos pais [...] eu
até marquei com a pedagoga para ela tA mostrando o que tem no
planejamento, o que eles tem pra trabalhar com ele durante o ano, eu
guero conhecer este trabalho que eles falaram que tem para trabalhar
com ele [...] (FAMILIA 5 — crianga com Autismo — escola Cariacica).

Constatamos a delatacdo de uma sutil forma de exclusdo destinada a essa
crianga e a exigéncia da familia para o cumprimento do planejamento

pedagdgico a ser desenvolvido com a criancga.

Entretanto, devemos salientar que essa mesma familia também demonstra
uma opinido paradoxal a respeito da inclusdo de seu filho, pois em paralelo a
critica quanto a postura da escola que, segrega e exclui, conforme observamos
nos relatos ja citados, opina também que a melhor estratégia para que seu filho
possa ser incluido seria a criacao de salas especificas para o atendimento das

demandas de criancas com algum tipo de deficiéncia ou dificuldades.

Tinha que ter uma sala padronizada para este tipo de crianca, buscar
alternativa que tenta socializar ele dentro desse contexto [...] assim
[...] fazer coisas que ele realmente gosta [...] ter profissionais que
procurassem saber mais do Autismo [...] mais sobre a crianc¢a [...]
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tinha que ter salas adaptadas para eles, com coisas que eles gostam,
entende? [...] (FAMILIA 5 — criangca com Autismo — escola Cariacica).

Percebemos que ao mesmo tempo em que essa familia denuncia a exclusao
por parte da comunidade escolar, ela mesma sugere alternativas que
distanciam a crianca com deficiéncia das demais. Se a inclusdo tem como
objetivo a adaptacdo da escola ao aluno entdo para que a criacdo de uma sala
para atendimento de alunos com Autismo? A familia ainda parece néo
compreender que “inclusdo significa a modificagdo da sociedade como preé-
requisito para a pessoa com necessidades especiais buscar seu
desenvolvimento e cidadania” (FREITAS, 2006, p. 167). Talvez ndo baste a
exigéncia do cumprimento do planejamento pedagdgico, mas sim a exigéncia

de uma nova postura frente as dificuldades apresentadas pelos alunos.

Se a familia exige da comunidade escolar uma postura em que a criangca com
Autismo seja envolvida nas atividades propostas pela escola, entdo porque a
familia propde uma prética segregacionista e que distancia essa crianca dos
demais colegas da escola? Com isso, inferimos o0 quanto a familia n&o
consegue se perceber enquanto agente de socializacdo e de mediacdo no
desenvolvimento da crianca. Verificamos que tal familia ndo compreende a

importancia de,

Acdes familiares que incentivem a interacdo social com outras
pessoas de sua faixa etaria, assim como estimulem o
desenvolvimento de suas habilidades e aptidées individuais, de modo
a minimizar os efeitos da diferenca e manter o individuo imerso na
rede social de sua comunidade (GLAT; DUQUE, 2003, p. 46).

No seguinte relato, percebemos que a estrutura da escola permite que a familia

conclua que a crianga estéa incluida.

[...] bom, hoje eu considero sim [...] na escola particular eu néo
considerava néo, por causa da falta de amparo, a despreparacéo, de
ndo ter um professor que ndo consegue trabalhar com isso entendeu
[...] de ndo ter um profissional de educacdo especial, de ndo ter um
psicdlogo [...] além do mais la que tem uma estrutura maior que a
prefeitura né?! [...] entdo I4 eu achei que eles ndo foram incluidos [...]
(FAMILIA 6 — gémeos com Autismo e com espectro Autista — escola
Vitoria).
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Nesse caso, a familia considera os filhos incluidos, por estarem em uma escola
gue atende suas necessidades diferentemente do que ocorreu no ensino
privado. Mas sera que a estrutura de uma escola € um pré-requisito para que a
inclusdo de fato aconteca? E quais sao as reais necessidades dessa familia,
ter um professor que auxilie os filhos, ter um professor qualificado? Pois
através das entrevistas, podemos fazer suposi¢cdes por eliminagdo, assim como
foi o relato acima, em que a familia considerou a inclusédo das criancas por elas
nao estarem mais na escola particular, em que ha falta de preparo, amparo,

entre outros.

O que podemos inferir € que a inclusdo escolar ndo pode ser avaliada
isoladamente, ou pela estrutura da escola ou cumprimento de planejamentos,
ou qualificacdo de professores, ou integracao social, afetividade entre outros,
pois € um conjunto de fatores que envolvem todos esses aspectos, que
somente juntos ou interligados podem favorecer ou facilitar que o processo
inclusivo nas escolas possa garantir 0 acesso e permanéncia da crianga com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas

habilidades/superdotacao.
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7 TECENDO CONSIDERACOES

Ao desenvolver o estudo a respeito do que a familia de criancas com
deficiéncia tem a nos dizer sobre a inclusdo escolar de seus filhos, nos
deparamos com uma diversidade de informacBes a respeito da familia da
crianca com deficiéncia. A curiosidade inicial em conhecer essa familia e o
caminho percorrido até o processo de inclusdo escolar nos moveu para uma
grande aventura cheia de emocdes, dificuldades, encontros e inumeras
possibilidades de “respostas” a nosso questionamento “O que a familia de
criangas com deficiéncia tem a nos dizer sobre a inclusdo escolar de seus
filhos?”. Na verdade, o que pudemos obter ndo foram respostas e sim,
diferentes e, em alguns momentos, semelhantes opinides a respeito da

Incluséo Escolar da crianga com deficiéncia.

Nessa trajetoria, tivemos como principal norteador o objetivo de entender como
a familia da crianca com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento ou
altas habilidades/superdotacdo percebia o processo de incluséo de seus filhos

no contexto das salas comuns da educacéo infantil.

A partir da revisdo de literatura, realizada por intermédio do Banco de Teses da
Capes, da Biblioteca Setorial de Educacéo e Biblioteca Central da UFES, Anais
de Congressos, como também busca em diversas revistas eletrbnicas e artigos
cientificos disponiveis em sites de busca encontramos uma dissertacdo de
mestrado com a mesma tematica que 0 nosso estudo, porém advinda da area
da Psicologia. Assim, consideramos o carater inédito de nossa investigacao, ja
que tanto na area da Educacgdo quanto no estado do Espirito Santo, ndo héa
pesquisas que se proponham a estudar a opinido das familias com relacdo ao

processo de inclusdo escolar de seus filhos.

Assim, apos o delineamento da pesquisa, de forma aleatdria escolhemos
escolas de educacgdo infantil localizadas na Grande Vitoria. A sele¢do das
familias foi feita por intermédio de profissionais da escola, que fizeram a
escolha baseada na boa relacdo com a familia, dessa forma, inferimos que

opinides positivas surgiram a partir dessa boa relacdo entre familia e escola,
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mas que nao comprometeram informacdes acerca do objetivo que fundamenta
a pesquisa. Outro dado que podemos destacar foi que, inicialmente,
encontramos um grande numero de criancas com diagnostico de autismo
matriculadas na rede municipal de ensino em todos os municipios da Grande
Vitéria. O que nos faz pensar em como, por quem e onde sao realizados estes
diagnésticos? Quais sdo as influéncias desse diagndstico na vida escolar
dessas criancas? Como as escolas estdo de adaptando para abranger esse
grande numero de diagndstico de autismo? Nosso estudo, porém néo objetivou
tais investigacOes, mas essas podem ser questdes interessantes para o
desenvolvimento de uma pesquisa.

Mesmo com um grande numero de criangcas com diagnostico de Autismo,
conseguimos realizar uma selecdo envolvendo familias com diagndsticos
variados. Assim, uma vez selecionadas e contactadas as familias
desenvolvemos a entrevista contendo as questdes disparadoras envolvendo a

tematica proposta.

A linha metodoldgica adotada teve base na pesquisa descritiva de natureza
basica, utilizamos um roteiro com questdes disparadoras a respeito da opinido
da familia sobre a incluséo de seus filhos em sala regular de escolas comuns.
As analises das entrevistas foram embasadas pela perspectiva sociohistérico
de Vigotski, que norteou nossas discussdes e interpretacdes dos relatos das

familias.

Assim, a partir dos relatos das familias consideramos que existem
semelhancas e diferencas com relacdo as reacdes frente ao diagnostico de
deficiéncia. Constatamos em algumas familias dificuldades para a aceita¢do do
diagnostico de deficiéncia da criangca, com o surgimento de casos de
depressdo em algumas delas, que parecem ter uma influéncia direta na forma

como a noticia da deficiéncia é fornecida.

Desse modo, encontramos relatos que inferiam falta de preparo por parte dos
profissionais tanto ao fornecer a noticia quanto ao realizar um
acompanhamento as familias, fornecendo informacdes pouco detalhadas e até

mesmo equivocadas a respeito de determinadas deficiéncias, baseando o
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discurso médico no senso comum e denunciando uma falta de preparo de

alguns profissionais de medicina.

Com isso, informacdes errbneas e duvidosas sao absorvidas pela familia como
verdades absolutas podendo gerar sofrimentos, duvidas, angustias, falsas
expectativas acerca da deficiéncia. Algumas familias também apresentaram
casos de depressao ap0s o nascimento da crianca com deficiéncia, o que pode
estar ligado a falta ou inadequado acompanhamento prévio a essas familias.
Essas constatacbes também estdo presentes em varios estudos que
investigam as reacgOes parentais a despeito da descoberta da deficiéncia do
filho.

Diante do exposto, observamos que alguns dos sentimentos presentes nas
familias assim que descobriram a deficiéncia da crian¢ca também vieram a tona
quando chegou o momento de iniciarem a escolarizacdo de seus filhos, tais
como insegurancas e/ou superprotecdo. Com isso indagamos, sera que a falta
de um acompanhamento inicial e adequado as familias afeta suas vidas e suas
escolhas com relacdo a crianca com deficiéncia? Ou dito de outra forma, sera
que a oferta de um acompanhamento eficiente diante da descoberta da
deficiéncia pelas familias influenciaria positivamente tanto no periodo da
descoberta quanto nas escolhas acerca do futuro da crianga? Talvez sejam
importantes estudos que possam responder a tais indagac¢oes, assim minimizar
as dificuldades enfrentadas pelas familias advindas da falta ou precariedade de

informacéo e de preparacao dos pais.

Um dos destaques observados no estudo se refere a concepcao que se tem da
escola publica, que muitas vezes, é alvo de criticas e de julgamentos erréneos.
Nosso estudo constatou 0 quanto a escola de ensino privado estd aquém do
ensino publico, que com todas as dificuldades de acessibilidade, de formacéo
de professores, de adaptag&o curricular consegue realizar e desenvolver um
trabalho de inclusdo com alunos com deficiéncia. Por isso, demonstramos em
nossa pesquisa que algumas criancas que iniciaram sua escolarizacdo em

escolas particulares passaram apds um periodo a frequentar a escola de
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ensino publico, devido a falta de preparo da escola privada em atender alunos
com deficiéncia, o que gerou alto grau de insatisfacdo por parte das familias.

Apesar de todas as criancas estarem em processo de inclusdo em salas
comuns da rede municipal de ensino, a maioria delas também frequenta as
instituicdes especializadas no contraturno da escola regular. A partir dessas
experiéncias, algumas familias acreditam e defendem a manutencédo da escola
regular em detrimento da escola especializada, questionamentos como do
porque de inserir a crianga em instituicAo especializada ja que frequenta a
escola regular surgiram para evocar nossos didlogos e nos possibilitaram
pensar em como a escola de ensino regular tem conquistado um espaco de
destaque em detrimento da escola especial, 0 que nos possibilita pensar que a
escola regular tem sido aceita pela maior parte das familias de criangas com
deficiéncia que foram entrevistadas.

Com isso, a maioria das familias tem uma visdo positiva quanto a sua relacéo
com a escola, quanto da insercao da crianca com deficiéncia na escola regular,
possuindo também boas expectativas quanto ao futuro escolar da crianca,
inclusive, com alguns relatos que supervalorizam as potencialidades da crianca
com deficiéncia, 0 que ndo € comum, pois ao pensar a deficiéncia € comum
pensar na falta, nas impossibilidades. Ao contrario dessa realidade
encontramos discursos em que as representacbes sociais sédo altamente
positivas o que favorece a propria criangca ao “mostrar a crianca as
representacdes e os tracos privilegiados pelo discurso social para possibilitar
que ela possa vir a representar-se nesse discurso” (SILVEIRA; NEVES, 2006,
p. 80).

Cabe ressaltar que a concepcéao da familia com relacéo a deficiéncia influencia
na maneira como a crianca compreendera a visdo de si mesma, pois seu
desenvolvimento sera afetado por essa dindmica, assim a crianga com
deficiéncia “descobre” a deficiéncia a partir do Outro (VYGOTSKI,1997). Nesse
processo de mediacdo com o Outro, a crianca internaliza conceitos e
significados que influenciam seu comportamento, bem como expectativas

quanto as suas potencialidades e limitages.
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A relacdo com o Outro faz parte da constituicdo da identidade e subjetividade
da crianca, dessa forma as relagcbes interpessoais tanto com membros da
familia quanto fora dela poderao contribuir para o seu desenvolvimento. Assim,
observamos que dentro do espaco familiar deve-se ter cautela quando ha a
existéncia de outros filhos, para que nao haja ciimes ou até mesmo
competicdo por uma atencdo dos pais, ja que a crianca com deficiéncia acaba
tendo uma atencdo mais voltada para ela. Desse modo, percebemos algumas
questdes referentes aos irmaos da crianca com deficiéncia, que também deve
ser cuidados por essa familia.

Muitas sdo as expectativas desse irmao, e qual o impacto da vinda da crianca
com deficiéncia para esse irmao, que assim como os pais, também tem suas
fantasias e expectativas para essa relacao fraternal. Assim, com a descoberta
da deficiéncia quais sentimentos evocam a partir dessa constatacdo? Como
fica sua propria relagdo com os pais, apds o nascimento do irmdo? Como pode
ter suas necessidades também satisfeitas quando por um lado existe alguém
que precisa mais de atencdo? Esse retrato da realidade nos aponta para

investigacbes que contemplem essa tematica.

Os profissionais de reabilitacdo também constribuem para este
descuido ja que, treinados para a assisténcia ao deficiente, pdem-no
no centro do palco da trama familiar e os pais muitas vezes os
enchem de exigéncias e pressdes a volta do que “ha a fazer” para
satisfazer as necessidades especiais de s6 um dos filhos, o
deficiente. Por outro lado, os irmédos ficam a margem das visitas aos
centros de reabilitagédo e, quando séo convocados, é s6 em funcao da
ajuda que podem dar ao deficiente a partir do seu papel de irméo
(NUNES; RODRIGUEZ, 2004, p. 13)

Em nosso estudo, constatamos que em muitas ocasides a familia ndo
consegue lidar com as dificuldades da crianca sem deficiéncia, pois a compara
com a dificuldade da crianga com deficiéncia, e assim, torna-se irrelevante
atender, muitas vezes, aos sentimentos de insatisfacdo e as demandas
advindas do filho sem deficiéncia. Fazer com que se sinta incluido nessa
familia € a primeira etapa pelo qual os profissionais devem intervir, e “poder
reconhecer estas emocdes e sentimentos por parte dos irmaos da pessoa com
deficiéncia e poder comunica-los, partilha-los no seio familiar, com pares ou
com outros em geral, sempre € benéfico para poder fazer-lhes frente” (NUNES;
RODRIGUEZ, 2004, p. 19).
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Por fim, ao investigarmos a inclusdo sob o ponto de vista da familia da crianca
com deficiéncia percebemos que ter uma concepcado acerca da incluséo
escolar, de maneira geral, ndo corresponde ao que a familia relata ser a

inclusdo de seus filhos.

De modo geral, as familias tém uma ideia de inclusdo escolar que envolve
tanto a integracdo quanto aspectos pedagdgicos, entretanto quando opinam
acerca da incluséo de seus proprios filhos, entendem inclusdo como integracéo
social e comportamentos afetivos, descartando em suas falas os aspectos

pedagogicos.

Entretanto, o fato das familias ndo ressaltarem em suas falas, a questdo
pedagdgica, ndo significa que o aprendizado e o desenvolvimento estéo inertes
ou desvalorizados, muito pelo contrario, as familias reconhecem os avangos
das criancas ao serem inseridas nas escolas e pontuam bem os aprendizados
adquiridos por elas. O que pode ocorrer nas familias que foram entrevistadas é
o fato de que ao desejarem uma aceitagdo de um grupo social acabam
valorizando as demonstra¢gdes de afeto como prova de que seus filhos estao
sendo aceitos. Outro ponto que devemos salientar € o desconhecimento da
familia com relacdo a legislacdo da Educacdo Especial, além de pouco
conhecimento quanto as possibilidades do vir a ser do sujeito com deficiéncia,
percepcdes também presentes no estudo de D’Andrea (2006). Talvez seja
interessante uma formacdo das familias no sentido delas se apropriarem do
real significado da inclusdo escolar para que tal conhecimento seja utilizado

como instrumento de luta, de militdncia a favor da inclusdo de seus filhos.

Com isso, acreditamos ser possivel levantar outros questionamentos acerca da
opinido das familias sobre a inclusdo de seus filhos com deficiéncia, pois nédo
temos a pretensdo de uma resposta Unica e definitiva, o que sabemos ser
impossivel e nem de ousar fazer generalizagbes. Entretanto, ao
desenvolvermos nosso estudo percebemos que a incluséo escolar por parte da
familia tem sido percebida como algo positivo, mesmo diante dos
desconhecimentos a respeito da politica de educacdo inclusiva. Faz-se,

portanto, necessario fundamentar essas familias para que seus filhos possam
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ter garantias de acessibilidade, de formagdo de professores, curriculos
adaptados, ou seja, terem seus direitos atendidos, pois falar em inclusdo esta

longe de ser simplesmente, uma integracédo de pessoa com deficiéncia.

Atualmente, pesquisas e estudos estdo sendo produzidos o que favorece o
conhecimento por parte da populacdo de todas as mudangas envolvendo a
concepcao e publico-alvo da Educacéo Inclusiva e com isso, possibilitando o
fortalecimento da familia e a exigéncia do cumprimento das politicas publicas

envolvendo a crianga com deficiéncia.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado (a) Senhor (a),

Com intuito de descrever como a familia da crianca com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento ou altas habilidades/superdotacao
percebe o processo de inclusdo de seus filhos no contexto das salas comuns
da educacao infantil vimos solicitar através desse termo de consentimento sua
participacdo na pesquisa intitulada “O que a familia da crianga com deficiéncia
tem a nos dizer sobre o processo de inclusdao?”. Com base na pesquisa
descritiva pretendo ouvir, através de entrevistas, o que as familias tém a dizer
sobre o processo de inclusédo de seus filhos com deficiéncia, altas habilidades
ou superdotacdo bem como identificar as motivacbes e expectativas das
familias com relagdo a escolarizagdo das mesmas. Para o levantamento de
dados sera utilizado como instrumento de coleta a entrevista semi-estruturada
com roteiro contendo algumas questdes disparadoras relacionados a tematica

da pesquisa.

Caso seja autorizada, realizarei uma entrevista com o senhor(a), como forma
de obtencdo de dados para minha investigacdo, podendo que esta seja
gravada, também diante de sua concordancia. As informacdes levantadas por
meio da entrevista, serdo posteriormente transcritas para otimizar a analise dos
dados. Na publicacdo dos resultados desta pesquisa, serdo omitidas todas as
informacdes que permitam identificd-lo(a), dessa maneira sua identidade seré
mantida no mais rigoroso sigilo bem como a garantia do anonimato das
informacdes prestadas a pesquisadora, ndo havendo qualquer tipo de risco aos
participantes. As informacdes coletadas serdo tratadas com zelo, de forma
ética, a fim de que seja evitada a identificagdo do colaborador no corpo do
trabalho. As fitas gravadas serdo de uso exclusivo do pesquisador ndo sendo

autorizado o uso e/ou reproducdo das mesmas por terceiros.

A participacdo nessa pesquisa € voluntaria, livre e gratuita, ndo havera nenhum

tipo de pagamento ou despesa alguma durante a realizacdo do estudo. Vocé
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sera esclarecido(a) sobre a pesquisa em qualquer aspecto que desejar, pois
sua participacdo € livre para recusa, retirada ou interrompimento a qualquer

momento, ndo estando sujeito a nenhum tipo de penalidade.

O colaborador deve estar ciente de que os resultados dessa investigacéo
poderdo se publicados e/ou divulgados, mantendo-se o principio sigiloso de
sua identidade. Acredito ndo surgirem impasses e nem futuros desconfortos ao
participar desse estudo, pois este se dara de modo simples: pela realizacao de
entrevistas. Caso surjam duvidas referentes ao teor da pesquisa ou em
qualquer aspecto de sua esséncia, e deseje obter informacfes sobre seu
andamento ou opte pela desisténcia em sua participagéo, por favor, comunique
sua deciséo: Daniella Messa e Melo Cruz, e-mail: messapsi@gmail.com , cel:
27 8177-9104 endereco: Rua Raquel, n° 60. Boa Vista. Vitéria — ES.

Local e Data Assinatura do Pesquisador

Cordiadmente,

DaniellaMessaMeéelo e Cruz

Vitéria, de 2013

Assinatura do participante



APENDICE B

MODELO DE ROTEIRO DE ENTREVISTA

Nome:

Data de nascimento:

Profisséo:

Grau de instrucéo:

Estado civil:

Renda familiar mensal:

Numero de filhos e data de nascimento:

Numero de filhos com deficiéncia:

Como foi a descoberta do diagndéstico de seu (sua) filho (a)?
Soube durante a gestagao?

Foi necessario algum tipo de intervencdo durante a gestagcdo ou apds o
nascimento da crianga?

Como foi a sua reacao e a da familia?
Como foi a busca de informacéo acerca da deficiéncia?

Seu (sua) filho (a) ja frequentou ou frequenta alguma instituicdo especializada?
Por quanto tempo? Com que regularidade e quais tipos de intervencdes sdo
realizados?

Seu filho (a) frequenta escola regular? Com que idade iniciou a vida escolar?

Como se deu o processo de inclusao de seu (sua) filho (a) na escola regular? A
matricula foi realizada por sugestéo e iniciativa de quem?

Que tipo de expectativas vocé possui quanto a escolarizacéo de seu (sua) filho
(a)?

Em gue a escola podera contribuir para o aprendizado de seu (sua) filho (a)?

Como vocé avalia sua relacdo e comunicacdo com os profissionais dessa
escola?

Vocé considera seu filho (a) incluido (a)?

Para vocé o que € inclusao?
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