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PREFACI O

0 presente trnabatho e uma modesta contribuicdo que pretende mais chamar a a-
Zencao do eventual leiton pana um grave problema agui exposto e convida-lo a ne-
Lietin junto com o auton, do que responden a algumas questoes cientificas acenca
da deficiencia mental, Esperamos que a problemitica da deficiéncia menial analisa
da neste nefato consiga sensibilizar o leitor, independentemente da eua orienia-

- gao filosafica, teonica ou metodologica, e eveniualmente leva-lo a  neconsidenan

vethas crengas ou a intenessar-se porn guesioes que antes nao haviam chamado a sua
especial atengao.

e desejo — ainda gue iss0 possa parecern algo nancisista — se baseia na
suposicao de que Zodos nos estamos profundemenie envolvidos e comprometidos com a
problenatica da deficiencia mental. Pantimos da suposicdo de que todos nos esta-
mos sujeitos a algumns nonmas unificadonas e uniformigadonas da conduta  social.
Assim, somos julgedos permanentemente pelos critenios de adegquagao, nao necessani
emente explicitos, de cada gmupo social a que pertencemos. Acreditamos que, para
alem do compontamento manifesto, exista um mundo intemno e subjetivo de cada ind{
viduo, mundo esse algo inacessivel aos outrwos. Portanto acneditamos estan  todos
nds sujeitos a julgamentos ilegitinos pela nossa conduta, semelhantemente ao que
fagemcs com nelagao & conduta dos outnos,

A deficiencia mental, se existe, de fato, como uma incapacidede inerentemen-
Ze presente no individue, nav é o unico evento intemno que Lleva a  manifestacoes
comportamentalis publicas hobitualmente tidas coms canactenisticas tipicas do pon-
tadon dessa condigao. Todos nos o sabemos, é desnecessario dige-Lo, Eniretanto es
Zamos fregflentemente atribuindo ilegitimamente o notulo diagnostico de deficiente
mental a determinados individuos, apenas porgue nao demonstram que nao o sao.

0 mesmo sistema educacional que, atraves da sua expansdo, estd conferindo um
status privilegiado a um mimero crescente de pessoas, estd tambem confenindo o
status de deficiente mental a um rumero crescente de criangas e jfovens que, em ca
60 contranio, podeniam estar vivendo sem esse notwlo estigmatizonte, ainda gue e-
ventualmente {ossem iletrnados. Nos — o auton e o Lleiton — pentencemos ao grupo
de pessoas com educagao pnivilegiada, Esse gruipo vem contnibuindo para a expansao
do sistema educacional, e para o aumento do minero de criancas e jovens identifi-
cados e inatadps como deficientes mentais.

ases individuos que sofrenan as conseglléncias advensas da expansao do siste
ma ediucacional tem sido abordados por muitos de nos, como sujeltos expenimeniais
e/ou clientes, ewmwmmt@oemwpmoe&mmapm
btematica deles, talvez como uma tentativa de nepanar a cudpa institucional  do
sistema educacional, assumida na condicdo de profissionais, educadones ou clentis
tas, &m nome da Ciéncia ou da assisténcia especializada destinada a esses .indivi-
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duos, tornamos publicas as suas incapacidodes, inadeguacoes, deficiéncias ou atra
s08 en gernal, Quiras veges, imputanos essas canactenisticas a eles. Falamos muito
sobre eles e pouco 04 ouvimos, (ma vez identificados e neconhecidos como deficien
2es mentais, muitas veges nem notamos mais a sua presenga ou ndo damos devida a-
Zencao & sun presenca. Mas a auséneia, o siléncic e as inadeguagees podem escon -
dern muita coisa de que nem ideia podews fager, enquanto estanos ocupados em ava-
Lian e julgar a conduta deles, através de um determinado sistema fechado de  pa-
droes e parndmetios, Acreditamos, pols, que temos muiito a gprender, se formos co-
pages de, e talvey corajosos pana, don ouvide a esse siléncio tao nuidoso e ver
essa auséncia tao presente. '

Eate nelato contem, centanente, muitas imprecisoces e ate algume tendencicsi-
dade nas interpretogoes dos nemliodos encontrados. & um pouco da individuatidade
gue o auton nao conseguiu deixar de lads, embora nao tivessen faliado connecoes e
sugestoes dagueles que Lenam os oniginaild, Permitimo-nos essa Libendade, — embona
soubessenos das Limitagoes que deverianos impon-nos ao fazer opcdo pon um mods de
produgin e relatan o saber. Una Linitagao e imposta pela Linguagem que essa opgac
condiciona, [guatmente, essa opgac implica numa outra Limitacao: a da expressdo -
do pensamento, porgue nem tudo que oconre ao aulor, na sua atividade algo solito-
nia de enfrenton un desafio cientifico e profissional, pertence as Zernenc do que
pode sen difo, fcneditamos que, no entato, a experitncia de crescimento profissi
oral e cientifico do autor possa contribuin para que, com o passon do tempo,o que
hoje pertence ao:tenreno do que deve sern calado possa sern um dia dito em bom tam,
e sen ouvido,

ol um periodo demasiado Longo para se produgin uma simples e tio modesia -~
Dissertacao de Mestrado. Nesse Longo periodo de encontros e desencontrws do nosso
pensanenis, sentimo-nos um pouco so, mas, na realidade, pudenos contan com o awné
Lio de intmenas pessoas, Numa seqllencia que nao expressa, necessariomente, qual-
quern onden de importincia, apreserianos nossos sincenss agradecimenios a essas -
pedsoas ' | _ _

Ao Professon Dovton Wattern Hugo de fndnade (unha, onientadon desta Dissenta-
¢ao, cuja concepcas do Homem e da Citncia senviu de uma fonte de inspiracac e de
enconajamenios permanentes. Nas divensas oportunidedes em que a ele reconiencs,en
conramos sempre un inestimdvel apoio amigo, Na fase de nedogav destn Dissentacao,
fomos onientado com tamarnha prestega, com comnecoes e sugesides, pormenonipades e
ricas, de maneira o dedicada que freqllentemente ficamos comovido, Gostaniamos ~
de destacan um aspects da sua onientacéo, da sua maneira de sex com 08 onientandos
e alunos, pelo qual o adniranos profundemenie: o seu nespeito supremo pelas idéi-
as e impressoes pessoais de cada orientando. Sem enconajemenios que dele necebemos
para perseguin as nossas proprias impressses pessoais, este irabatho ainda név Ze
rie sido conctuido e, se o ﬁqme, certanente sernia motive de profunda frustrogas
do auton,




Ao Profescon Doutor Joao Bosco da Costa Azevedo, da Universidade Estaduat Pau
AL e Mitio de Mesquita Fitho", Campus de Botucatu, pela deitura cnitica do origi
na ., com valiosas cormregoes e sugestoes; pela oportunidade bastante enriguecedona
gL ros proponcionou de inabathan num projeto conjunto de assistencia as maes de
de L cientes mentais, desenvolvendo solidariamente o Aconsethamenio Psicologico e o
fic rocthemento Genético; e pelas inteminaveis discussoes que muito nos ensinanam.

y Professora Wanda Ciccone Paschoalick, colega do Departamento de Educagao Es
pe :Lcu?{, que, na gportunidade em que exenceu as fungoes de Coandenadona do Departa-
me tv, nos conceden a decisiva oportunidade para a nealigagao deste trabaths; agra
de xzmos tambem pelo incentivo constunte e manifestamss nossa mals prsfunda admira-
ca> pelo seu entusiasmo e dedicagao no campo da Educagao Especial.

Ao Professon Ernani Vidon, colega e atual Coordenadon do Departamento de Edu-
ca a0 Especial, que nos tem incentivado nao apenas nas intenminaveis discussoes,co
mo tambenm pela sua propria maneira de sern e de encarar a problemitica dss indivi-
durs excepcionals.

A D. Ritza Fevreina da Sitva, Dinetora Pedagogica da APAE de fissis, e sua e~
qupe, que nao apenas nos permitinam a oportunidade de realizar as entrevistas com
a nwrionia das maes da nossa amosira, como tambem facilitaram de meneina comoverte
a reatizacao do nosso irabatho. Sem esse auxilio, estariamos ainda tentando entne-
vistan maes de deficientes mentais.

Hos colegas do Departamento de Educagao Especiat e das equipes tecnicas — de
quz fizemos pante, e inumeros estudantes de Psicologia e Habilitaces em Educagio
Esrecial, com 06 quais tivemos incondaveis opontunidades de trocan ideias e rece -
bet incentivos, cniticas e sugestoes,

A centenas de assim chamados deficientes mentais e sens faniliares, especial-
me 1o as mées, nossos melhones mesines, que nos incentivanam pemmanentemente, A Zo
das eles o nosso mais sincero agradecimento e profundo nespeito. B
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QUE & DEFICIENCIA MENTAL? - A BATUREZA SOCIAL DA DEEICIENCIA RENTAL

A pergunta que senve de tltulo deste Capltulo pode sen nespondida de diversas
maneinas. Algumas pessoas talvez julguen poden responds-fa objetivamenie e em poi
cas palavras; cutras tendo dificuldade em nesponde-la, ainda que nao thes folten
informacoes. A nosso ven, & uma pergnta dificil de sen nespondida, € ncsss pro-
posito apresentar neste Capltulo uma breve visao do quadno de neferéncia que nos
Zem onientado no nosso estudo da deficiéncia mental, Pretendemos sugenin tombén ,
em witima instincic, que a deficiencia mental pode sen concebida come algo cons -
Lwido socialmente, mais do que como algo que vai mal no organismo de determina -
dos individuos.

Parece conveniente, pon estan nelacionado ao escopo deste Capituto, analisar
inlciatmente algumas definicoes de deficiancia mental que tivenam impondéncia na
Litenatuna especialigada pon terem exencido — e algumas continuem exencende —din
fluincias tanto nas priticas ctinica, educacional, neabilitacional e Legal qumio
nas pesguisas e estudos sobre a deficiéncia mental,

Auwton de un clissico mawat, Inedgold (/947) neferiu-se & deficiéncia mentat
como ume condigdo em que a mente ndo alemca o seu desenvolvimento completo ou
romal. (ma definicao médica algo panecida e mais completa gue a de Tredgotd en-
contnancs em Jewdis (/952), Sequnde esse auton, "a deliciencia mental pede sen de
Linida, do ponto de vieta medico, como uma condicao de desenvolvimento mental in-
tevompido ou incompledn, induzido porn doenca ou lesdo antes da adolescincia ou
deconrente de cauwsas genéticas” (p. 175).

Kuma definicao freqllentemente citada na Litenatuna especialigade, Date
(194 ) ewmenrou seis condigoes gre consideron essenciais pa ume definices  ou
concelio adegiade da deficiencia mental, Essas condigoes seniam: (/| incompeien ~
cla social, (2) devida & subnommatidade mental, (3) nesutimte de una paxalisacio
do desenvolvimenio, (%) a qual prevatece na maturidade, (5) é de origem constitu-
clonal e (6) essencialmente incundvel, Essa definicéo, embona considene como pert-
Zo de partida a incompetincia social e seja considenada por Heber (196/e) como u~
ma definigao psico-social, panece nao diferin fundmentatnente do pondo de  vista
medico expresso pox (nedgold (19%7) e Jenvia (1952},

m 1959, a Hosociagdo dnenicana para a Deficiencia Mental elabonou o
- Pawatl de Teminotogio e (lassificocio de Retandements flental, segundo o quat %o
netardoments mental nefene-se ao funcionaments intelectuat gernal submedio, gue e
origina dunante o periodo de desenvolvimento e estd associads & detenio nacao  de
una das seguintes fungoes: matunagio, gprendigogen e ajustamento social” (fleben,
1959, p. 3). Dois mos depois, esta definigéo foi reformutadn, tends as irds fun-
g&eoﬂe,feludaAnadeﬁfdgéa oniginal sido englobedas s0b 0 tltulo genal de o
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poritamento adaptativo®, Assim, a nova redagdo passou a sen; "o relandaments men-
2al xefene-se ao funcionamento intelectual genal submédio, que se onigina durante
o periodo de desenvolvimento e estd associado & deterioragao do compontamento a-
daptativo” (fleben, /9616, p. 499). Kuma nova revisao feita em 1973, a nedagao pas
sou a sen; "o netandamento meniol nefene-se ao funcionomento inielectual geral -
signilicativamente submodio, exisienie concorreniemente com 'deficits' no compon-
tamento adaptativo e se monifesta durante o peniodo de desenvolvimento” /fGIIDAW‘l,
1973).

A Associagao Americana para a Deliciencia Mental necomendou tambem o uso do
Zenmo genénico “netandamento mental” em substituigas a "deficiéncia mental  ou
‘Hehilidade mental”, ’ )

Por outrno Lado, Sarnason (/955) estabeleceu distingao entre netarndemento men-—
fal e deficiencia mental, Segundo esse aulox, o netorndamento mental nefene-se ao
funcionamento inteleciual dbaixo da média, pon motivos temponanios ou permanentes,
sen que a adequacdo social do individuo fosse levade em conta; ainda que o fosse,
supoe-se gue ele passa aprenden a funcionan independente e adeguadamente na comu-
nidade, Pon outno lado, a deficiencia mental nefere-se & condicao em que um indi-
viduo & socialmente inadequado, coma nesultads de um defeito intelectual gue é um
neflexo de um dano causado no sistema newwso centnal, dano esse essencialmente
incunavel, €ata condicao € congenita ou adguirida pouco Zempo apos o nascimento.
Com essa distingao, Sanason considenow que o netardado menial pode requener assis
ncia especialigoda temponaniamente, go passo que o deficienie mental precisa -
dessa assisiencia especialigada permanentemente,

Kuma perspectiva social, Dextex (1958) considenou a deficiencia mental como
mpmbzamwdﬂz. Segundo esse auton, os deficientes mentais tendeniam a cons-
tituin-se num problema social porgue nav conseguem aprenden os "significados con-
netos” atrnibuidos a eventos, simbolos e coises pela wc:.edadz, ou supae-se  que
sejan incapages de fage-lo. Ease auton enfatizou, ainda, que uma propongao maion
de deficientes mentais deve sen tratada como casos de um problema social numa so-
cledade que valonige como um fim em si mesno a demonstnagao fommal de habilidades
na simboligacao e coondenagao de significados, mais do que numa outra sociedade
que valonigasse outno conjunto de habilidades, como, por exemplo, a capacidade de
sobnevivencia ou coniribuicas econdmica efetiva. Nessa perspectiva, Dexter apon-
Zou que a auto-imagen do deficiente mental deve sen negativa numa sociedade que
valoniza a realizacao intelectual, pois esse deficiente gpnende af, atnaves  de
seis contatos e experiéncias sociais, a se despnezan e a desconfior de si meano.&
/o Grifo noaso. )
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existncia de determinadas pessoas — coms, pon exemplo, os deficientes men-
tais — fossem perigosos e indesejaveis.
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nessa medida que aparecen dificuldades em genal, concluin Dexter, derivedas antes
do papel social do deficiente mental que de qualguen coisa de natunepa bio-psico-
' Wmmmaeae, Emmm&adenmmmgueacmﬁ;&o da
deficiencia mental &, em grande medida, produgida socialmente.

ém epoca mais necente, o ponto de vista de Mencen ((965; [973a e [9736) Zem
exencido considendvel influéncia nas investigacoes sobre a deficiéncia mental. Se”
gunds essa aitona, os sistemas sociais como as escolas publicas, clinicas de diog
ndstico e agéncias de bem estan sexiam nesponsiveis pela atribuigao do status so-
cial de deficiente mental a determinados individuos. &m outros termos, considenou
que o termo "deficiente mental” neferne-se a um siatus social adgrinide e o termo
"deficiancia mental” expressa 0s papeis sociais associados a esse status atnibui-
do a detenminados individuos. Csse status noo ¢ atnibuido nem aleatoniamente nem
exclusivamente a individuos que seriam passiveis de receber o diagnostico medico-
psicologico de delicientes mentais. Na nealidade, a atrnibuigao do statns social
de deficiente mental componta vieses de natunega socio-econdmica e etnico-culfu -
nat, como adianie veremoa.

Esta breve nevisaw esta longe de nepresentan suficientemente. as iruimeras de-
finicoes e concepgoes existentes sobre a deficiéncia menial, entretanto pemite
@zemaammabmélméﬁmdadq&ci&damln@mm di~
vergencias sociais, tal como a temos concebido,

Divensas oconnéncias que temos obsenvado pessoalmente em nosso exercicio pro
Lissional tem-nos sugenido que a deficiencia menital e primariamente um  fendmeno
social e apenas secundanimmente um fendmeno medico-educacional. Cada vey mais te-
mos acneditads, tendo em vista uma abondagem mois fentil do problema, na necessi~
dade de se estudar o sentido que a condicao de subnommalidade intelectual —  se
apneseniada de fato pon um individuo ou se a ele imputadn pox alguem, pouco inte-
nessa ogui. — tem para as pessoas e onganizacoes sociais.

ér momenito nenfum negamos a existéncia de centas condigoes biologicas sbeja
mente conhecidas, por exemplo, ennws melabolicos, abernagoes cromossomicas, dis-
finbios endocninos, anamalias eranionas, Lesces cenebrais, etc., que, quando pne-
sentes, sao fontes genadonas de incapacidodes e acreditamos que efetivamente pos-
san dificulion a gprendigagen em geral. Um individuo que fosse pontadon de quat-
quen uma dessas condigoes medicas incapacitadonas provavelnente senia identifica-
do e neconhecido pela comunidade medica e/ou edicacional como deficiente mental,
fw&mdoqwt&zinfdo@m@mve%&me&vm&dmmdqﬁrdg5@eawi
cepgoes de deficiéncia mental e, consegflentemenie, nas prdticas neabilitacionais
e educacionais destinadas aos deflicientes mentais.

\ Dois problemas bdsicos deven sen devidmmente considerados para uma adequada

compneensao de ponqué a deficiéncia mental nio pode sen considerada apenas —como

um fenimeno de natureza medico-educacional que ocomne dentrno dos Limites coApa-
- 3.
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rais de cada um dos individuos diagnosticados como deficientes mentaiss (/) encon

tramos um enonme contingente de criangas e jovens em idade escolan, identificados,
reconhecidos e tnatados coms deficientes mentois, sem que, no enionio, fosse com-
provada a presenca de qualquer condigdo medica en genal considenada como nesponsa
vel pela deficiéncia mental; e (2} mesmo considenando es-deficientes meniois que
sa0 pontodones de alguma condigao medica incapacitadona, dificilmenie um estudio-
40 honesto podenia adnitin que as dificuldades gennis apresentndas pon eles, quan
1o a aprendigagem e ajustamento social, fossem uma conseqlléncia unica, exclusiva
e automdtica daquela condigao medica de que sao portadones.

Assim, jd nos neferimos num ingbatho previo (Omote, 1979} &6 condicoes medi~
cas incapacitadonas para indicar aguelas condigoes biologicas desvantajoscs que,
acreditanos, possan dificultan a eprendigagem em geral, como tambem nos nefenimos
as condicoes sociais incapacitadonas para expressan o conjunio de condicoes  do
meio social — familia, sistema educacional, mencads de trabatho, ete. — que Li-
mitan ou impedem a participagac ativa do individuo deficiente mental, pontadon ou
nao de alguma condigao medica incapacitadora, nos processos sociais, educacionais
e ocupacionais. Pretendemos, ate o final deste Capltulo, fundamentan a ideia de
que a deficiéncia mental, como nos a concebemos’, € mais neflexo das condigoes so
ciais incapacitadonas que nesuliodo das condigoes medicas incapacitadonas, Esitas
sao desvaniajosas apenas na medida em que os atributos prejudicados sejon conside
nados impontantes para a adequagao do individuo afetads no meio social em que vi-

Ve,

# deficiéncia mental e diversas outras condigoes — doenca mentat, del‘utﬂéz
cia, prostituicao, homossexualismo, etc, — tom sido anplamente. referidas na Lite
natuna especializada no contexto do patologico e do anormal, A oposicas nommatl-a-
normal tem sido abondada freqflentemente na Litenatura psicologica, Se, para o8
Leigos, os polos desta oposicas 40 algo diferentes na naturegn, néo o sGo  pana
0s estudiosos do comportamenio. A Zendencia genal nas ultimas décadas ten sido de
afastan as concepgoes qualitativas e elabonar um quadno de nrefenéncia guaniditati~
vo @uempomeonomal’eo anormral rum continuum, m@géemm@é .-
penas em grau e nao em especie.

A dicotomia descontinuo-continuo tem sido abondada sob diversas perspectivas,
como as penspectivas médica, estatistica, moral e social. Via de regna, no entan-
Zo; a onigém primeira de um compontamenio desvionte e nemetida ao propric infra -
2or, a quem se airibui algo como ma indole, personalidade psicopdtica, Zendéncia
a promiscuidade monal e sexual; o infraton & alguen que divengin significativamen
Ze da maloria ou violou alguma nomma estabelecida e seguida pelo grupo social.

3. Neste relato néo temos preocupagao de propricmente definix o que € deficiéncia
mental, pols estamos Lidando com as reagoes que 08 outros apneseniam diante dos
dndividios diagnosticados como deficientes mentais, em vez de estudan as canac
tenisticas destes. -
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Becker (1971 e 1977) apresentou uma intenessante perspectiva de andlise das
divengencias socials. Seqndo esse auton, o desvio ndo pode ser explicado — pelos
fatones de personalidade ou pelas situagoes de vida dos desviantes, pois ele &
cniado pela sociedade, Nao pnetendeu o auton refenin-se a causas sociais da diver
gencia, mas, segundo ele, "0s grupos sociais criam o desvio av fazer as _ negras
cuja infracao conslitui desvio e ao aplican essas negras a pessoas parnticulares e
notula-Las como manginais e ciemu.aa'z,t;e.»x.“¢ (1977, p. 60). Assim, o desvianie e ague
Le que foi notulado como tal pon outras pessoas.

Retomemos, agona, o conceito de deficiéncia mental segunds Mencen, De acondo
com a perspectiva de andlise dessa autonra, um individuo € deficiente mental — se
. assin foi notulado pelo sistema social de que & membro. Alem diseo, um individuo
notulado como deficiente mental rum sistema social nao o e necessaricmente =~ num
outno sistema social, As pesquisas de Mercen (/9736) demonstranam que as criancas
refenidas como deficientes meniais nas escolas nav exam necessaniamente nefenidas
como tais em casa, na viginhanga ou em alguma agencia social,

éntao, que e, afinal, a deficiéncia mental? Becker concluin, neferindo-se ao
compontamenio desviante,que o desvio nao e uma qualidade presente em alguns com-
portamenios e ausente em ouz‘::oa.;’je. um comporiamento e desviante ou nao depende ,
em pante, da natureze dele e, - parte, das recoes dos outnos a esse compontamen
to. Pontanio, @ prioni, nao podemos saben se um comportomento e desviante ou nas
ate que ocornan as neagoes dos outros. Segundo Becken, "o desvio nao é uma quali~
dade que exista no proprio comportamento, mas na interacdo enire a pessoa que co-
mete um alo e agueles que nespondem a eta” (1977, p. 6%). Bartel e Guekin ([972)
tombem enfatipanam que as impontantes diferencas encontradas nos individuos defi~
cientes, com relogas aos individuos /rze,leudoa como nommais, 4o mals reagoes dos
autnos do que sao canactenisticas dos proprios deficientes /

Denino da penspectiva de Becken (1971 e 1977), Dexten (1958 e /962), Mercen
(1965, 1973a, 19736 e /975) e Bartel e Guskin (/972), para se compreenden devido-
mente a ideia de deficiéncia mental, € necessinio pesquisan nio apenas as canacite
nisticas dos individuos identificodos como deficientes mentais e seus componianen
04, como ambem as canacteristicas e os comporiamentos dos outnos. € necessanio
Zanbem compreender as nagoes pelas quais determinados sistemas sociais atribuen o
notulo de deficiente mental a certos individuos. é:necmaémia, ainda, compreenden
o processo de atribuicao do notulo de deficiente mentat, que nao e nem alentonio
nen rigonosamente coenente com a presenga de condigoes medicas incapacitadoras |
embora a constatagao dessas condicoes possa aumentan a probabilidade de que az pon
tadon seja atnibuldo tal notuto,

% Gnrifo do proprio auton citado. O termo "outsidens” witili utiligado originalmente pon
Beaéen foi tradugido pon "extrarios” na edigao ca.a_tedzma da sua obra ([97/) e
"manginais e desviantes” na edicao brasileira (]977).

5. Gfu.‘fb no.sso.




& sintese, nao ¢ suficiente, para uma adequada e fecunda abordagem da pro-
blematica da deficiéncia mental, compneenden as condigoes médicas. incapacitado-
ras que, se presenies num individio, podem prejudicar o seu pleno e normal desen
volvimento e a aprendigagen, € tambén necessirio compreenden as condigbes soci-
ais incapacitadonas que ndo 40 maximigmm os "deficits” primarios deconnentes das
condigoes medicas incapacitadonas, como tambem podem crian outras dificuldades
com efeito cumulativo, Alem disso, e conveniente Lembrammos a possibilidade de
que alguns individiuos — ndo ranos a nosso ven — estejam sendo ilegitimomenie
rotulados como deficientes mentais, atraves do que se thes impoem, assim, condi-
coes sociais incapacitadoras, Como resutiado, devemos encontnar individuos gue,
embora nio apresentem nenhuma evidéincia médica de deficiéncia mental,desempenhan
o papel de deficientes mentais e ate apresentam caractenisticas compontamentais
de deficientes mentais, em consegllencia dos efeitos cumlativos das condicoes so

Ja se disse que o sistema escolar e um dos nesponsiveis pela atnibuicao do
notulo de deliciente mental. Segundo Robinson e Robinson (1976}, a escola e o
sistema social que mais liviemente notula as criangas como deficientes meniais,
U breve exame das tabelas de [regflencias observadas de deficientes mentais pon
idade cronologica mostra claramente que poucas oniangas abaixo da idade escolar
sdo identificadas como deficientes mentais. A porceniagem dos individuos identi-
Licados como deficientes mentais aumenta notavelmente na faixa etdria escolan e
decresce na idade adulta (ven, pon exempto, lemhan, Tietze e Caspen, [942;Mencen,
1973b; 0'Connen e Tigand, 1956). A elevada taxa deé mortalidade enire os deficien
des mentais e mesmo a maion facilidade para a Localizagao dos casos afetadss na
idade escolan parecem sen angumentas insuficientes e talvey até inadequados para
explicar a avwa unimodal de freqflencias observadas de deficientes mentais pox

& verdade que, se uma crionca apresenta alguma deficiencia nas copacidades
Lingllistica e de abatragao, e na escola que pode vin a sen identificada essa de-

. ficiencia porn se tnatax de um ambiente que exige em maion grau esscs capacidades.

{m outros contexitos menos exigenies quanio a essas capacidedes, a deficiéncia po
de passan despencebida, Entretanto, o caso nao se trata propricmente de uma mai-
m,{aaﬁdadepamidmtéﬁcu,mmw,mmmguqmpowmd@mde@_
ciencia. &n veg disso, entendemos que na escola sdo exigidas determinadas habili
dades das eriangas que, se nao conseguinen demonstran eficiéncia ou adeguacio se
gundo algum eriterio pre-estobelecido de padroes de conduta, podends neceben o
notulo de deficientes mentois, Na reatidade, parece conveniente digen que, nes-
ses casos, a deficiéncia nao existia nas criangas, anterionmente ao ingresss na
escola; essa deficiencia foi criada fe posterionmente identificada) pela escola,
Se outno conjunto de padroes de conduta fosse tomado como criténis, outros defi-
cientes teniam sido criados e identilicados pela escola.
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Assim, ao ingressan na escola, as criangas passan @ cornern maion risco de
senem identificadas como deficientes mmiau.é Ease nisco seria ainda maion para
as cuiangas que ingressassen em escolas que contam com classes especiais para de
Licientes mentais. Onde nas ha necunsos de educagéo especial, uma crianga com di
Licutdades escolanes pode nao ser identificada como deficiente menital, embona o
professon e 0s colegas de classe possan chami-la de " "y "boba" ou "preguico
sa* (Robinson e Robinson, 1976). B |

Pudemos constatan na nossa experiencia profissional um processo  altamente
vicioso que opera {negflentemente no sistema escolan ou em instituigoes especioli
zadas, £ wm processo que comega com o diagnostico viesado de deficiéncia mental.
Com esse diagnostico viesado e mesmo que ndo haja qualguen diagnostico, mas ape-
nas suspeita de deficiéncia mental, a crimga passa a sen inatade come deficien~
te mental, Esse tratamento especializado e fregflentemente bem sucedido ne senti-
do de produgin resuliados que confimmam o diagnostico ou a suspeiia inicial, 0
notulo que e atnibuids a uma pessoa e as expectativas a ele associadas influenci
an coenentemente 0s comportmenios tanto da pessoa notulada quento de autras pes
soas do mesmo sistema social de tal maneina que as predicoes feitos acenca  da
pessoa chegan a nealigan-se de algum modo. € un cinarlo vicioso conhecids — pon
"profecia auto-realigadona” (Enikson, 1962; Rosenthal e Jacobsor, [968).

A identificagao de uma crianga como deficiente mental comega, no sistema es
codar, em genal com a suspeita do professon. Essa suspeita pode sen moiivada pon
variadas condutas da crianga, nem sempne nelacionades ac rendimenio escolan ou
nivel intelectual. Numa pesquisa sobne um gupo de criancas roiuladas como Alu~
nos Excepcionais (AEs) ou deficientes mentais educaveis na cidade do Rio de Ja-
neino, Schneiden (1974)investigou como zsse notulo ¢ atrnibuids a elas. As obser-
vagoes e enineviotas condugidas por essa autora indicarom que muitos professones
se baseavam nas condutas que nao denctavem necessariamente o nivel intelectual e
nendimento escolan des criangas pana identifica-fas como Afs.

06 resultados da pesquisa de Schreiden  contem alguns aspectos nelevantes
para a presente discussao, Em primeiro dugan, miitos professones indicavan deter
minados elunos como HEs, baseados em convicgoes pessoais, alegands, pox exemplo,
que isso "estava na caxa” e dispensando o teste de nivel mental,que 80 ena usado
quando Zivessem dividas. "€ston na cana” ena algo como "nao saben comportan-se”,
“chupar o dedo”, 'hao conseguir concentrar-se’, "maneina engragada de nin e de
cwcan a cabega’, "sofren de distunbio da conduta’, "ao sen miito bom da cabecal
etc, Segundo, o notulo de AE, uma vez atribuido a um atuno, ena preserwvado pelo

6. én casos extrans, como no estudo de Lenkan, Tietge e Casper (/942), a poncen
tagem de casos obsernvados de deficiencia mental na faixa etiria de 0 a % anos,
que ena de 0,07%, aumentava pana 4, 36% na faixa etdiria de /0 a /% aroas.

7. "Stow", "unb" e "hazy" em inglées, nespecitivomente.
-7 -




profeasson, mesno guando esse aluno apresentava um bom desempenho escolan. Nesses
casos, o professon apresentava argumentos como: "henhum AE e Fotalmente nulo”,
"son incnivel que panega, ele sabe len e escrever”, "e sunpreendente,mas e bom
aluno”, eic., pernpetuando ponem o notulo de AE. Tenceiro, as atividades desenvol
vidas com relacao a alunos imaturws, como enam neferidos aqueles que se supunha
nao terem condigoes pana alfnbetizacao, enam de tal natureza que dificiimente po
denian preparan esses alunos para a postenion alfabetizacao. Parecian mais ativi
dades pana constituin um periods probatonio antes de esses alunos neceberem o 10
tulo de Afs que, na nealidade, ja thes estava nesenvado. Finalmente, alguns pro-
fessones nao concondavan com esse tipo de tratamento difenencial, afimmando que
nao exa possivel fagen distingao enire Als e alunos nommais. Muitas veges, o que
panecia um faton de excepcionalidade intelectual nao passava de un problema emo-
cional, Outras veges, mesno as criangas que nac tinham conseguido aproveitamento
escolar satisfatonio exam aprovadas pana nao serem mancadas como AEs para o nes-
20 de suas vidas. :
tegorigadas segundo o gnau de atratividade {isica, Ross e Salvia (/975) demons -
tranam que ate mesmo a atratividade fisica das oriangas pode influencian o julga
mento dos professones quanto a competincia académica e futunos compontamenios es
colares dessas crimngas. (s nesliados desse estudo indicaram que, com nelagio
as erniangas de baixa atratividade {lsica, companativamente ds de atia atrativida
de fisica, 0s professones nespondenam significotivamente mais que: (/) seria ade
quada a colocagao dessas criangas em classes especiais para deficientes mentais,
(2} a avaliagao psicologica provavelmente nevelania um nivel de Luncionanento o
baixwo daquete indicads na sintese do nelatinic, (3) esoas criangas encontranion,
no futuro, dificuldades de netacionamento com colegas e (4) essas criangas encon
tnaniem dificuldades academicas futurmente, .

Coses nesuliados enconirados pon Schneider (197%) e Ross e Satvia (/975) po
dem sen alamantes, mas, @mdaapm,{uwnatmébuionétdodedeﬁc&mmt
a detenninades criangas, talvez as conseglléencias niv sejam a0 negatives — como
quando o mesno rotulo e atribuldo pon uma agéncia especializada ou um profissio-
nal credenciado para ol procedimento. flpanentemente, a credibilidade da fonte
de atnibuicao do wammdzé@pmﬁmmiammdepqudnamag&o dos ou-
trnos em relagao & pessoa notulada, ‘

Ao nosco melo, a Resolugao n® 73 da Secretaria da Educacio do Estads de Séo
Pauto, pubb.cada no Dianio Oficial de 23/6/78, e dispoe sobre a educacas  de
8. i ) y . .

O i e e Pt it e fooatin e e i
~orianga (menino atnaente, menina atnaente, meninc nas atraente ou mening nas
atraente, dependendo do grupo experimental) tinka Qf 78.

-8 -




o

excepcionais nas escolas de [° e 22 gnaus da rede estadual de ensino, pode virn a
Zen uma conseqflencia negativa no sentido de oficiatmente fegitiman o rotulo de
deficiente mental que antes ena atribuido a determinados alunos mais {regflente -
mente pon professones. 0 Antigo 7° dessa Resolugao nega que "s0 podenao ser aten
didos em negime especial de ensino os alunos excepcionals, caractenigados —como
tais pon profissionais credenciados”. €m se tratando de alunos excepcionais de-
ficientes mentais, o item "b" do Antigo & exige nesultodos de avaliagto psicolo
gica. 0s atunos deficientes mentais so canacterigados no Antigo |28 ros seguin-
tes tenmos; "sao considerados retandados mentais educaveis os alunos que apresen
Zem funcionamento intelectual genal significativamente abaixo da media, manifes-
2o dunante o perdodo de desenvolvimento, associads a 'deficit! no comportamento

de adgpiagao, com quociente intelectual entre 50 e 797,

Ao mesmo tempo que essa Resolugao prelende sanan eventuais exnwos cometidos
com nelacdo aos criteénics atuais de elegibilidade, se ¢ que hd alpum adotado sis
Zematicomente, dos alunos para classes especiais, conven lembrammos que o fato
de a avatiagao psicologica sen feita pon um profissional cnedenciads pelo Conse-
Lho Regional de Paicologia nao significa que o disgnostico fomecido esteja iLsen
Zo de vieses, {m nossa experiencia Zemos observado qe, quando uma crianca é en-
caninhada a um centro especializado com suspeita de deficiéncia mental, dificit-
mente deixa de sen diagnosticada como deficiente mental, [sto pode indican, na
realidade, tonto a possibilidade de existin algum viés no procediments diagnosti
oz, no sentido de confirmar a suspeila, mesns que esta seja improcedente, quanio
o acerts da suspeita da parte dos professones ou outnos profissionais Ligados as
areas de saude e educagdo. o

0s vieses socio-economicos tom menecido alguma atencao. Num estudo expeni-

mental, Neen, Foaten, Jones e Reynolds (1973) forneceran trés estudos de case a

3/ psicologos, com informacoes idmdicas, exceto no que diz nespeito ao  status
socio-economico desses casos, (s sujeitos expenimenitals tiveran a tanefo de to-
mmwmdeamdwgrwahcapmomfamd&oeocawaqommtadodmopedm-
cendo a niveis socio-econimicos difenentes. 04 resubtadss indicanam que, quando
o caso ena apreseniado como perntencente & classe socio-econdmica baixa, recebia
signilicativamente mais adiagnémcodedeﬁcamt‘ammamgzmdo erna apre -
sentado como pentencente & classe sdcio-econdmica média ou alia,

A pesquisa de Neer e colabonradones (1973) demonstron expenimentalmente a e~
xistencia do vies de natureza socio-econamica na deciscp diagnostica, com a atri
buicao do mtdadedz,&amtememﬁmlm)&eqdmimmieapmaadeamw
clo-econdmica baixa que as de onigem socio-econdnica puvdegx_ada Mencen (1975}
defendew @ idéia da necessidade de se Levan em conda a experiencia socio-culiy -
mldawmgaaoummwmu&aabademdemugadm e ao Zoman de
cisoes sobre programas educacwncu_d a ela destinados, Essa idéia de Mercer & fus
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Zamente no sentido de se evitan a decisav diagnostica indiscriminada de deficién
cia menital, com base nos nemliados de testes padnonigzados. 0 angumento dessa au
Zona ¢ baseado na sua descoberta de que as famitias de onigem etnico-culiunal di
Lenente apnesentaven notdveis diferencas en divensas caracteristicas socio—cully
nais e fatores de socialigacao das criangas (flencer, /975).

Ao nealizan um extenso estudo de acompanhamento de [2H) criangas escolares,
Rubin, Knus e Balow (1973) consiatanam que um cerdo numeno de criengas deficien-
tes mentais estavan Iregllentondo classes normais, enquanio que algumas criangas
nommais estavam {reqflentondo classes especiais para deficientes mentais, Compa -

nando alguns elnibutos dessos criangas, que haviam sido mensunadas entes da co-
docncao difenencial em classes nonnais e especiais, esses aulones constaionam
que as cniangas deficientes mentais que continuanam a freqentan as classes nor-
mais enam provenientes de fanilias de nivel socio-econdmico significativamente
superion ao dos fanilias de criongas nommais que foram posterionmente colocodas
en closses especiais pana deficienies mentais, Alem disso, 04 nesuliadss indica
nam que as criongas nalanai_a,r posteniomente colocadas em classes especiais, ob-
tivenan escones significativamente inferniones na escala SBP ("School Behavion
Profite”), comparativamenite avs das criangas deficientes mentais que continua ~
rom em classes nonmais, O estudo de Rubin e colabonadones (1973) sugene que a
colocagao indevida de criangas intelectualmente nonmais em clusses especicis po
de oconner em fungao da combinagas do baixo nivel socio-econémico com o mau com
portamento escolan dessas criangas.,

Temos obsenvado miitas discussoes acenca das vantagens de se manter o cfu~
no deficiente mental em classe noxmal, adnitindo-se que, assim, ele possa obten
methon aproveitamento escolar, € o que acontece com o aluno — nommal ou defici
ente mental — que fregllenta a classe especial? A pesquisa de Rubin e colabona-
dones (1973) indicou que as criangas mommais e deficientes mentais nao diferiam
significativamente quonto as habilidades academicas de leitura, soletracio e a-
ritmética, previamente & colocagdo diferencial en classes noxmais ou especiais,
Cniretanto uma avaliagan semethante feita dois anos depois da colocagao difenen
cial nevelouw que as criangas — nommais e deficientes mentais neunidas — colo-
cadas em classes especiais obtivenam escones significativamente inferiones aos
das criangas deficientes mentais que continuanan iem classes normais, quanio ao
dominio do significado de patavnas (p  0,008), soletracio (p< 0,005) e anitme
tica (p £0,005). 0s efeitos negativos da colocagao em classes especials se ve--—
rificaran mesmo com nelagao ao aproveiimmenito escolar de alunos intelectualmen—
e nommais.

Cases requliados podeniam sen explicados em pante pelas propnics atividades
desenvolvidas em classes especiais, que podem ndo ensejax o adequado desenvolvi-
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mento das habilidades acadénicas. Essas atividades parecen refletin em grande me
dida a neacdo dos professones de classes especiais face as cniangas cuja diven -
géncia na drea intelectual forna socialmente Legitimada, Numa pesquisa-pilofo,com
respeito as atitudes sociais dos educadones en nelagao aos aluncs, Fine //?671
constatou que 0s professones de classes especials davan maior enfase aos aspec -
ioadzaﬁummpewdewaﬂtda-@e&aﬁabmméwdzoma&i
nos, como tambén demonstranam inclinagdo a exigin menos de sews alunos que apne-
sentavan dificutdades escolares, quando comparados avs professones de classes -
nonmais. Esses nesultados sugenem a possibilidade de que nas classes especiais
20 criangas possam sen subestimuladas na drea de gonendigado acadénico. lalveg
en funcao dessas atitudes sociais dos professores especializados, foi enconirado,
por outno Lado, um methon ajustamento social dos alunos delicientes mentais calo
cados em classes especiais que alunos deficientes mentais colocados em classes
nommais (Kem e.P,fae#le, /962).

Muitas veges, as neagoes de Zoda a comunidade. escolan diante do a&madx.vejr.
gente podem afetan profundomente ndo apenas o aproveiiamento escolan dele, cssim
mmdzwamnpomtanmimm,emm&wuwomﬂlg:mpm&mdaw
dade escolar, pessvalmente obsenvadas pon nos ou verificadas pelas estogiinias
das flabititacoes em Educacao Especial, da Facutdade de ducagan, Filosofia, Cien
cias Sociais e da Documentacio, da (inivensidade Estadual Pautista ‘Tilic de Mes-
quita Fiths", Campus de Maritia, podem sugerir a natureza das neagoes de Zodo o
sistema social nepreseniado pela escola que um determinado aluno identificado co
no deficiente mental freqllenta. Por exemplo, nas Listas de aluncs matnicilados
ou atendidos pela menenda escolan pode constar a discriminagao do tipo "alunos”
e “deficientes mentais"; a closse especial nem sempre esid instaleda rum  local
arejado, bem iluminado e de facil acesso, mas no pordo, mm canto afastads  do
prédio escolan, etc.; foi encontradp um aviso na porta de uma classe especiol pa
ra deficientes mentais com @s seguinies digeres: "siléncio! genios pensandos”; o
hondrio de recreio dos alunos da classe espedial nem sempre coincide com o dos
alunos dos classes nommais ou, quando coincide o hondrio de recreio, algumas pes
soas — o proprio professon especialigado, algum funciondrio, elgumas criangas
de classes nonmais — podem sen escaladas para "tomarem conta” dos alunos de ctas
ses especials; nas escolas onde existem classes especiais para deficientes men-
Zais, nao nonas veges alguns professones utilizom o encaminhmento a uma classe
especial como uma aneaga para controlan seus alunocs.

Esse breve exame da problematica da deficiéncia mental no contexto escolar,
desde a emengéncia da suspeita inicial ate a segregagdo de detemminadas —crion-
gas — colocacao em classes especinis aijas atividades nem sempre sGo adequados

para um Lim nemediativo que tais classes pretendem ten — pode mostrar uma parce
da do fenomeno que Dexten ([958} caracterizpu como um problema social. Pode mos-
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tnan tambem, acreditamcs, como a nreacao dos outros canacteniza graduakmente — a
condigao de deficiencia mental em detemminadas criangas, ndo necessariamente por
tadonas de incapacidades medicas. Pode mostran como a pratica segregadona  pode
Legitiman socialmente, perante toda a comunidade escolan, a condicao de desvian-
e nessas criangas.

A comunidade escolar constitui apenas um dos sistemos sociais a que  essas
criancas pertencem, embora, como aponitaram Robinson e Robinson (1976}, eparente-
mente sefa aquele que mais Livremente rofule as criangas como deficientes men-
2ais, Hla outnos sistemas sociais que podem imporn condigoes sociais incapacitado-
ras a essas criangas. A femilia de uma crianga que e noiulada como deficiente -
mental pode desempenhar um importanie papel, tmito para minimigar as deficiéncias
dessa crianga quanto para maximiza-los e crian ouinas., Alem disso, e necessario
considenar que a familia sofre en gernal graves conseglléncias tanio das dificutda
des especials criadas pela existéncia, em seu intenior, de uma crianca medica e
cronicomenie incapacitada quanto do neconhecimento social da condigdo de desvian
te nessa crianga. Pan isso, a familia do deficiente mental, como um sistema so-
cial fundamental a que ele pentence, send analisada em detathes no proximo Capi-
Zudo,

As neagoes que 0s outros apresenian dianie de uma crienga com incapacidades
médicas nommatnente tidas como responsdveis pela deficiéncia mentat ou diante de
uma crianga docialmente neconhecida como deficiente mental podem variar, possi -
velmente, deamndommintémadﬁaioquwwadeuymm“outnugm a
cnianga notulada, Goitlieb e Comman (1975), pon exemplo, demonstranam que, dos
40 adultos que compusenam a anostna da sua pesquisa, 04 mals idosos, os que e-
ram pais de criangas em idade escolan e os que nao tinkam Zido nembum — contads
previo com um deficiente mental demonsiraram atitudes favordveis & segregacao de
cuangas deficientes mentais na comunidade.

As etitudes sociais dos elementos da comunidade tambeém deven sen motive de
preccupacao ao se pensan na o clamade integnacéo do deficiente mental na socie
dade, O fato de ten {regflentads uma classe edpecial ou escola especializica pa:
de, para essa integragdo social, constiiuin-se mum obstdcito a mais pora o defi-
ciente mental. finalisondo as ragoes das fregllentes colocagoes ocupacionais fra-
cassadrs dos deficientes mentais devidomente nechilitedos, Cahen (/940) con~
eluin, entre outras coiss, que o comporiamento que seria aceito coms nommal, se
fosse enitido pon uma pessoa nommalt, pode sen tomado como indesejdvet, quando e
mitido pon um irabathadon egresso de uma instituicao especializada para deficien
tes mentais, motivando assim, muitas vezes, a demissao dele., -

&L{Ea, aindaoe}abzl&ﬂadadewnatodepmdedewa executa e de quem o
#ulga? € uma pergunta que nos parece bastante sérnia, embona nas fosse nenbuma no
vidade pana ninguem. Parece-nos ainda mais séria porque estanos todos nos ,&cm:
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do acostumados com a nesposia que tambem e cbvia. Alguns setores do saben humanc
tan contrnibuido para manten e fontalecer esse estado de coisas. A Medicina, a é-
ducacao e a Psicologia tem contribuido para que uma incapacidade se omasse um
"bode expiatonio” de problemas de outra natureza, na medida em que essa incapaci
dade — muiitas veges nao constatada mas inferida — e invocada pana explicar os
{racossos escolanes, precinio desenvolvimenito geral, condutas anti-sociais, etc.

Aa incapacidides médicas existen em qualquer lugan, Qualquer pessoa  estd
Wuwm—mgamwcmdfmim com incapacidades medicas. Entretonto
o sentido desventajoso e consegflente desvio dependem, em gronde parte, do senti-
do que o atnibuto prejudicado tem no gmupo social a que o afetado pentence. Pon-
Zanto, como enfatizou Dexter ([958}, as quatidades valonigadas ruma sociedade de
vem influencian em grande medida a emengéncia da deficiéncia mental como um pro-
blema social,

Nem intenessante estudo nealigado entre os abonigenes da Matdsia,  Dentan
(1966} cbservou quatro casas de "severa deficiéncia mental" — abviamente segun-
do 06 crniternios norte-amenicancs. Esse aitor concluiu que os "deficientes men-
2ais" enam incluidos ruma categoria de pessoas nao fluentes na fola, junicmente
com pessoas intelectualmente rommais — tambem segundo 04 critenios nonte-ameni~
conos — que nao tinham a fala fluente por algum motivo. Essa classificagao ena
devida ao fato de que nessa comnidade a fala fluente ena uma qualidade adnirada.
Assim, os "deficientes mentais" nav formavem uma categonia de divwzgerdz.a‘ & par-
te, devido & sua intelectnalidade prejudicodn, embora os outros neconhecessen a
diferenca entrne as pessoas "severamente deficientes mentais” que nao tinkam flu-
éncia na fala e aguelas que nao eram venbalmente fluentes pon qualquen outro mo-
tivo. Coses "deficientes mentais" nao eram especialmente segregados, a nds  sen
que impontunassem 06 outnos ou deixassem de dar a sua contnibuicao pana o siste-
ma de produgao da comunidade. Nesses casos, nao s0 os "deficientes mentais” como
quaisquen outrnas pessoas estaniam vislando importantes regnas da comunidade.

Somois tentado a concluin que a deficiencia mental nao existia nessa comuni-
dade, embona existissem as incapacidades médicas que considenamos como nesponsd-
veis pela deficioncia mental e Zivessem os abonigenes consciencia da difenenca
enire 04 pontadones dessas incapacidades e pessoas nao portadonas que tambem ndo
mng,luentmnaﬂaéa Sama.oimiaa'z)amnquuecw "deficientes mentais nao
{Luentes venbalm ‘e 06 "nonmais nao fluentes verbalmente" enam igualmente di

vergenites pon senen "hao fluentes verbatmente”, () estuds de Dentam (]966) apm;
maaaumczve;a-tdema’equeamtwmgadadzovw depefwﬂzmg/zandemez&daa’am
¢ao que determinados compontamentos ou determinadas caracter!sticas suscitam nos
outnos e que a deficiéncia mental & um fenimens construnido socialmente, & parte
ou superposia as incapacidades de naturneza biologica.
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A TANLIA DO DEFICIENTE MEanTAL"

A deficiancia mental, conforme jd discutimos previcmente, nao pode sen com-
preendida no restrito dmbito dos atributos exclusivemente inenentes acs indivi-
ducs . socialmente reconkecidos como deficientes mentais.

0 objetivo deste Capltulo é, tomando o quadno dindmico constituido pele car
wlaade"{mwadodeﬁalmi@mmml’", o de anatisan: (/) mmoaaemdigﬁwné
dica, psicologica, educacional ou social de deficiéncia mental de wun membno da
fanilia afetam a dindmica das nelagoes desta familia; (2) es aspectos da dinami~
ca familian que possam coniribuin para distoncer e complicar ainda meis a reali-
dade cotidiana de todos 04 membros, inclusive do afetado; e (3) algumes indico-
coes da necessidade e de efeitos da intenvengdo familian, panticulammenie junto
a0s pais.

/. A Caneina de "Fanilia do Deliciente Plental”

Ha nosea experiincia em Centros de Sexvigos Especializados, pudemos consta
mugmamoxiadmpauqucnoopmmgzivinhmpdamoma(gm@_
dicacdo de deficiéncia mental dos sens fithos, ou ate mesmo com uma longa histo-
xia de exmes de avaliacas, onientagcao e encaminhamentos, atendimentos em insti~
tuicoes especialigadas ou classes edpeciais, fracassos e queixns aos servigos Ae
widoa; eic.

A netrospeccao nas suas vidas mostrava fregflentemente uma caninhada Langa,
Zontuosa e penosa, muitas veges absolutamente inglonia, alguns pais alcangando
ameafﬂdodeﬂdbiivaizmq&adadzmwvidaamﬂnmeauuum
do inguietos, insatisfeitos e fnusirados, buscando apoiar-se em alguma expecta-
Ziva de solucoes milagrosas ou pelo menos de um atendimento que nesulinsse — em
progressos noldveis paxa os fLithos deficientes mentais.

/{/wnmaagmqnco{atodcalguédn{mziuamidmﬁﬁmdapdodad-
Zenios da comunidade medica ou educacional como um deficiente mental pode . cons
Lituin-se numa experiéncia dilocenante, que altena profundmmente as nelogoes in-
temnas e objetivos da familia, como tombem os papeis familiores e sociais de co-
da membro, pox um Longo periodo de tempo, apanentemente intewmindvel. ////

tiligamos agui o texmo "canneina”, no seu senido amplo, sem conoiacdo de
{racasso on sucesso, para descreven tais mudangas pelas quais a familie inteina
pode passax, em conseqllencia do nascimento de um individuo identificads e neco-
nhecido socialmente como deficiente mental e principalmente da natuxega das in-
Zenagoes extra-familiones que exigindo profundas alteracoes na dindnica intro-
fanitiad

- p 2y . . » =
I G e linlta o dlicinte it e qers s e
como defliciente menial, mas tmben nos nefenir ao status adgninido pox  esea

fanilia que pode ser vista pela commidade como sendo algo eapecial.
2. Para descrnever a vida do doente mentat, Goffman ([974) utiti izou @ nocao  de
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[l O Inicio da Canreiza

Apmdc@mmmdwwammmwmm a do de<
Liciente mental™ llma moneina de nedponder a esta questdo nos Levexia a identi-
Licar o perlodo da vida do afetedo, desde o momenito da concepgan, en que pudesse
sen Localigado algme evendto determinante da condigao de deficiéncia menital, Cola
maneina de caracterigar o inicio da canneira de "familia do deficiente mentof”
vammwmh@mmmmammmd

{lma outna maneina, mais adequeda paxa os nossos proposiios, € reconhecen o
sdotus de "lamilia do deficiente mental®, a paxtin do momento em que um ou meio
membros da fanilia percebe a condicdo da crianca efetada, ainda que nao o seja
necessariamente com um profundo sentido de desvio desventajoso. Genalmente, um
dos pais é o primeiro a pexcebex a excepcionalidade do fitho. Segundo os resut-
Zados encontrados por Manchezi (/973), do total de 65 casos estudedos na commi~
dade de Ananaquana, em 25% dos casos a mae foi a primeira pessoe a suspeitan da
deficiéncia mental, em 22 dos casos foi @ pai, um unico caso foi suspeitado pri
meinanente pelos avos e outnwo cuso pelo inmdo mais velho. Ainda, 3% fonam pni-
reino suspeitados pela professona e |Z pelo medico, Resses cascs, ¢ bem nagod -
vel espenarn que a professona ou o medico Lenhamprimeino levads a suspeita o co-
nhecimento de anbos as pais ou um deles e nao a qualquer outna pessoa da faailia.

Assim, considenondo o desvie desvantojoso do individuo socialmente neconhe-
cido como deficiente menial, Fanto do ponto de vista das condicoes medicas inca-
citadonas quanto das condigoes sociais incapacitadonas (Omoie, /979),  podemos
classifican didaticamente as familics em quatrno tipos, de acondo com o cniienio
esbogado no pardgrafo anterion, adotando o simbols "F-D\" para indican "fanllia
abdeﬁcimiemmﬂ:

(a)nﬁof—m,wé,nmmmda,{mﬁ&héaﬂm,nwépem&&do

 como afetads;

(b) pseudo Foll, isto é, nenhum mesbro da fanitia é afetads,mas un ou mais &

pencebido como efetado;

(c} F- em potencial, isto ¢, algum mewbro da {milia é afetads, mas nao é

- pencebido como afetado;

(d) F-Dfl, isto ¢, olgum membro & afetodo e pencebido como afetado.

€ proposito do presente Capituls examinan as canacteristicas das "fawilias
de deficientes mentais" (F-Df), porem e interessante considenan brevemente os £
pos pseudo FX) e F-DM en potencial. As fanilias do tipo pseudo F-IM sas encon -
Zradas, mmvg;u,maquayam,oaapa,wépwwm

cam«wza mm&@&mw&agjy&a enconrida R uma pes-
Aoudzmantea&mwda P pe P
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que o seu fitho, dentro de sua ampla gama de vaniabilidade rommal, esteja apne-
sentando algum grave problema, buscando senvigos especialigados para confixmar
ou afastan suss suspeitas. Embora essa prescupagdn dos pais possa nio chegarx  a
produgin as condigoes de deficiencia mental nesse Litho, ¢ sobejamente conhecida
a consegliencia das preocupasoes duradouras dessa natunegza, demonstredas pelos
pais, por implicanen muitas vezes em abondagens inadeguadas da crienca no Lan,

ﬂa{mﬁ&udoﬁpof—&ﬂmmimcéala&odmmmtzi—&wﬁadmpewducg
bentas de Meyerowity (1967), cuja pesquisa nevelou gue 62,5% dos maes de /2D alu
nos com Qf de 60 a 85, que fregflentavan classes especiais ou classes negulares ,
néo tinham conscitncia da deficiéncia dos seus fithos.

Pon "femitia do deficiente mental” entendemos, pontanio, aguela que possus,
un (ou mais) membrols) com desvios desvantajosos, en consegllencia das condigoes
medicas incapacitadonas e/ou condigoes sociais incapacitadoras e socialmente ne-
conhecidof ) como deficientels) mentallis), crja condicao Zenhe sido percebida
ou conhecida por outros membros familiares, genalmente os pais dofs) afetadofs).

A epoca, isto e, a idade do aletodo, em que 0s pais tomam conhecimenio da
deficiencia mental pode sen um evento impontanie que da dinegao & canreina  da
- fanilia, Drillien e Wilkinson ([964) entrevistaram 7/ maes de criongas com sin-
drome de Down e observaram que as melhones reagoes subsegflentes & informacao so-
bre o diagnostico estavam associadas & xevelagao nelativamente precoce, seguidn
de apoio psicologico continuo. Ressentimenios ou insatisfocoes atuais das  maes
estavam associados a evasivas ou negagoes do medico com nelocao & condicao  dos
efetados.

Os educadones e outros profissionais Ligados & educacao ou reabilitacas do
deficiente mentaf 500, em genal, uninimes em afinman que o diognostico e o tna-
iamento precoces sao fatones fundamentais pana o desenvolvimenio geral do defici
erte mental, Sequindo essa onientagao ao exinemo, poderiamos concluin que o me-
Lhon senia a identificagas da condigap e revelogao aos pais na ocasiao do nasci-
mento, sempre que a condigao medica do afetado o permitisse. Pox outro dado, o
rascimento de um fitho € muiio mais que um meno evento biologico. Pela propria
penetracao das nocoes divensas de excepcionalidade, doengas, anommalidades,etc.,
no senso comm, o evenio pode sen acompanhado de fortes desejos e asiedades dos
pais de que o bebé nasga perfeito. fato sugene a possibilidade de que, nos pri~
meiros dias imediatamente subsegllentes ao nascimenio, 04 pais, incluindo em suas
expectativas a possibilidade de nescen uma crionga imperfeita, estejom mais bem
preparados para xeceber a informagio diagndstica de excepcionatidade, como al-
gunas das maes enirevistadas pox nos observaran: o medico podia ten contado an-
iu,quawea&memmdamaecebaamﬂda”ou%mmdmﬂo
‘imu‘a.émétdoa”./ ‘
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/o2 Como 04 Pais Penceben a Deliciencia Mental

Ap«moep;aaeaampmmmdadeﬂamaammmtda,&ﬂwpodm desenca~
dear uma senie de crnises familianes. Easa descoberta da condigao do filhe pode
orer de diversas maneinas: (1) podem os pais toman conhecimento da excepciona
Lidade do fitho precoce ou taxdiamente; (2) pode a condicao sex nevelada mais ou
mencs nepentinanente ou paulatinmmente s pais; e [3) os preprios pais podem
dmobmaamﬂgmda,&lﬁawmwmﬂd@mmm&pozmmm,
en genal medico ou professon.

Desta moneira, podemos encontror pais que soubenam da condigas jd na  pac-
pria matemidade, até aqueles que 56 vienam a defa foman conhecimento ji  mma
idade mais avancada da crianga, fregllentenente na idade escolan. ﬁamm es~
tudada por Manchegi (/973), 0% dos casos ,{am identificados imediatamente apos
o nascimento ou apos algumas semanas, poximio bastmie precocemente, e 9% 40
viexan a sex identificados no inicio da idade escolar./Esse faton temponal — na
descoberia da deficiencia mental provavelmente estd nelacionado @o grau de com-
prometimento do afetado., Panece tambem ragoavel espexar que exista uma tendéncia
a sen revelada a condigac algo nepentinamente quondo a descoberta é precoce, em-
bona possamos enconinax casos, nao saspeitados pelos pais, que venham a sen iden
tificados como de deficientes mentais quando estes comegan a fregflentar a esco-
La. Quando a descobenta € pawlatina, por outro Lado, pedemos esperar que {reqflen
Lemente @4 pais 44 terham pon si mesnos desconfiodo de algum problema e que a'in
fommacao de algum profissional apenas sinva paxa confimman a suspeita deles, nao

- tragendo o diagnostico especial novidade nesses casos.

Casas diferentes moneinas de iniciax a caneina podem exencen efeitos diven
| 608 nas reasoes subsegfientes da fanilia, Momo&rpaciain&éaﬁpommmi;
profundo, & nossa suspeita que, quanto mais cedo seja revelada a excepcicmalido-
dcdama;aa.fmwﬂ,twdameﬂwnmpademaequ&mammw so
glwu!oumacwmmcmmmd&opelm,moeae,bwbm;oeo,quxm ' os
pa&mmn&mwmad@adaonie%&o,mwMD&Mme @ithinson
(/964 com relacao a maes de criangas com sindrome de Domn.
Umm#@bdmdedégwaxoamamdapméo que
05 pais (P-NF 4o da excepcionatidade do {itho afetado pode sex influmciada pe
&Mmmidaﬁzm@ad.ﬁqom@amﬁapamdzﬁmw (1967) :ﬂ
consciéncia da deficiencia dos seus fithos, a0 passo que, no grupo eguivalente
de deficientes mentais que freqlleniavan classes especiais, uma porcentoger menox
3. Como o plural "podcugm,ﬂcmtado 1 cmo,mmqompw,do-

pais
mvmteutapalavmmaegma’ade{)’-ﬁ) ou (P) para awbas essas
| §oes; respeciivamente, sempre que necessdnio para evitar confusces.
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das maes (55%) demonstrou nao ten conaciéncia da condigao dos seus lithos, apos
um mes de experiencia escolan diferenciada. Alem disso, ao fim de um o dessa
expexiencia escolar, os pais (P-fl) de deficientes mentais colocados em classes
especiais figenam, para o desempenio de seus fithos delicientes, uma avaliagao
geral mais pobre e, ocasionalmente, nevelanam expectativas ocupacionais infeni-
ones para seus Lithos, comparativamente ds expectativas desenvolvidas pelos pais
(P—M)&MWWA@MW loto sugene,  num
sentido, um possivel efeito advenso que a colocagao em classes especiais tem so-
bre as pais. /nclusive, quando essas criangas fonam avaliadas na mesma ocasiao,
demonstnanam um padnao complementar de auto-depreciagao (Meyeromiiz, 1962).

Alen desse faton extemo que evidencia a condigao da crianga, outras evidén
cigs inexentes & crianca podem aletan a pencepgao dos pais. Zuk (1959) analison
como a pencepcao que o4 pais ian da deficiencia mental de sews filhos pode sofren
distongoes. Wuando a deficiencia mental ena acompanhada de deficiéncias motoras
evidentes, esse autor obsexvon um modo de os pais penceberem as criangas; enire
0s pais de criangas deficientes mentais sem acompanhamentos evidentes de defici-
encias motonas, o auton obsenvou cutra maneira de pexcebenem as criongas. A au-
sencia de evidincias imediata e facilmente constofdveis panece levar os pais a
perceberem o quadno de deficiéncia mental dos senws Lilhos como mencs grave que
quando tais evidencias estao presentes. A isto Zuk chamou de distongoes autisti-
cas ("autiotic distoxtions”). Referindo-se ao mecanismo dessas distorgses na pen
cepgao de subnommalidade, Zuk afimmou: "o caso dos pais cujas erionges nés apre
sentavam deficiencias modonas, sens 08 inconscientes (nao verbaligados) de
que as criangas fossem noxmais enam refongados pela pencepeds do funcionamento
moton nelativamenie noxmal, @pesan do atraso na aprendigagen® (p. [76). Atids,ra
nossa experiencia profissional, tivemes diversas opontunidades de euvin comenis-
rios perplexos de algumas mazs que niv compreendian como seus fithos podiom sen
deficientes mentais, se apresentavem gparencia de criangas nommais, se ondavam a
ze de bicicleta, etc. |

A questao de se 04 pais tem consciencia ou ndo da natwregn e da gravidade
do desvio desvantajoso de sens fithos nao ¢ simples de sex respondida, como a in
vestigacao de Meyerowity (/967) pode sugenin & primeira vista. Ross (1972} exa-
minow alguns estudos a proposito deste problema: Schulman e Stern (1959) conclui
ram que havia uma boa connelagao enine o esiimativa que os pais ligenam do nivel
,deiniaug&zdadeaauwoddeﬂdmtummeoamdtadoadkmmP@
cologicos, o que Levou esses autones a concluinem que ndo procedia a crenca co-
m@wumﬁn&i&m&&d&d&dzﬂd&z@d&mﬁ%@m&»dcm
Connenem a um senvigo profissisnal especielizado; por cutro Lado, Stodart (1959}
evtnevistou pais de crimgas matriculodas em classes especiais pana deficientes
menials tneindveis e concluln que nio havia comrelogao entre a pencescéo de sub-
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nomelidade que os pais tinham de sens fithos deficientes mentais e o nivel inde
Lecitnal destes, objetivamente medido; & pesquisa de Ewent e Green (9571, que u-
2iliganom maes como sujeitos, iambem nevelou discnepincias enize a estimativa da
capacidade dos fithos, feita pelas maes, e a medida objetiva da capacidade des-
408 eriongas, pondm essa estimativa dos mies ena mais acunada nos casos de cri-
ancas meis novas e nos cascs ea gue as maes comeganam a desconfiax precocemente
da condicdo de sews Lithos. Tudo isto parece sugenin um quadno bastente complexc
do modo como 0s pais pencebem @ condigao dos fithos deficientes mentcis ¢ no
Wuw%@mmﬂn@@%m&m&{&&%wm pels
sistema escolon parecen desempenhox um papel apenas percial.

Como a Litenatuna cient{fica en geral sugere, as mies, no impacio sofnido
pmwim'waabmdamﬁgéoaﬂdm!ademdemmmbma,p@dmm
Lituin-se mm elemento crucial pana o ajustmmento ou desajustamento do Lilho afe
tado ou dos fithos nommais. Entretonto os pais (P) tambem podem — & certamente
devem, de moneina Zalvez menos conhecida — al exencen profundas influéncias, em
bona sejan menos {xegllentenenie estudadns as suas reagoes.

Foi com a preocupagao de encontrar indicagoes especificas da percepgas que
08 pais (P) e as maes ten do deficiencia menial dos fithos que  Gumg e Gubrium
(1972) realizanam a sua pesquisa, utilizado a nogao do sistema instruumental-ex~
pressivo de papeis, de Parsons o Bales. Companando o0s padnoes de pencepgao  dos
pais com os das maes, os autones encontranam nesuliados indicativos de que  es
pais tendemom a penceben a deficiencia mental de modo instmmental, ¢ as amaes,
de modo expressivo. €m outnos termos, 04 pais tendexam a focalizan as relagoes
entne o sen sistema familian e outros sistemas extemws, e passo que as mdes
Zendenam a preocupar~se com 04 asaunios intemos do sew . sistena familion, Essas
maneinas difenentes de penceber o mesmo evento podem detemminan nescoes algo di~
fexentes dos pais e das maes face & condigao de deficiéncia mental dos sews fi-
Lthos. : ‘

/o3, O_Impacto [nicial do Diagnosticn

Quando 04 pais descobrem anaiu)w_gaa’odzovioduvmia;bwdoﬁl&a, seia
por 4L mesmos, com suspeitas confirmades por algum profissional, seja ainda pon
revelagan repentina porn alguén, oconre uma varxiada reacao, desde un extremo de
desespens e penplexidade toial ate o outro extremo de absoluta newtralidede em
relogdo & descoberta, Essas neagoes diversas, sbsegflenies & informagio diagnos—
2ica, Moiw,{emdaa/mbziuazmmtemo’ﬁmpadamoamdmad” |

/AA nespostas mais freqllentenmie encontradas pox flanchezi (1973), entre os
pais (P-M) da sua avostra, dianie da pergunta "o que ofa) Sxfa). sentin quando
descobrin que sen fitho era netaxdado?”™, fonam tristeza (37%), espenanca (/8%}) ,
chogue (17%), desespero (/5%) e nio aceitagio do problema (6%). )




——

Muma externsa e uma das mais significotivas investigagoes sobre a 'familia
do deficiente mental”, Farxber (/972) iambem estudon alguns aspectos do impacito e
mocional inicial sofrids pelos pais (PM) de criangas sevenamente deficientes
M.ﬂmd@pﬁn@p@am&u&mm@m&n&amﬁdm: 7y as
maes de condigashervosa” foram as que sofrenam maiox impacto inicial, comparati
vamente as de contrwle ou de condigao ”domiz"q; (2} houve uma tendéncia genal a
maior impacto inicial nos pais (P}, quando o fitho afetodo ena do sexo masculino
daqmqumdomdam,{mim)w,mmkauve,mgm,paucae{n&a diferer-
cial do sexo da crianga afetada sobre o impacto inicial nas maes; (3) entre o6
muma&nfn&mdammwmmmmm@mgfztﬁ
da, Aoumwmaela;&anmaMaaimpadoMmopa&{P}eamecﬁ—
vo &udegmmmwlaﬁmé./m ~

Como 08 nesuliados mwu‘)wdo Fmbm. {/972} /éuqm, a extensao e a
profundidade do impacts inicial, em b6 da familia, cansado pefas infon-
magguﬁ@ém,pmmd@mdemmdmdmmmde cade
fanllia e do sentido que uma panticulan condigao desvaniajosa iem para cada par-
ﬂmtm{mli&?{)gxmdcdzﬂdﬁn&ammmomdoma{méuamuw-
nhecinento da conlicio do aletads, isoladmente, poden desenpentan um papel bar
tante parcial, sendo secunddrio, no impacto iniciel.

A compreensao do natuneza do impacto inicial, no contexto de coda “"familia
do deficiente mental’) pode sen un imporiante elemento pana compreender adeguada-
mente o cuxso que segue a caveira de cada familia,

NI ALY g v, Lo

4, A condicao "herwosa” ( "nexvous”) incluin maes que se julgavan como tendo bea
saide para assumin as nesponsabilidades para com os fithos afetados e peri
enciavam tensdo psicologica devida ao conflito enixe a sua hostilidade
da a eles e a seu senso de neqponsabilidade materna, A condigao “doente”
{ "sick”) inclulu maes que tinham asounido a identidade de pessoa de saude fra
ca,utoe,ag:xduqueuhavmasﬁzpuadonadom;a,damdapmblm,pu
ra o qual ndo tinham senso de competéncia pana desempenhar
sens papeis. O _de controle consistiu de maes que nelatanan 0 gar de
boa saude, sem cia a tensao psicologica deconrente do con que cga-
ractenizava as mees da condicao "nenvosa”,

S.AWMML{WUW")Wdan o
Weammmmmmummdqvwmmmd,deqﬁmdo
mamnimmgumdama&émamﬁm@um&mmo ;
mwuimbm@mmmum&muatm&fqnmm Farber -~
diepos de duas medidas: uma estimativa da integnagao manital do casal, anfeni
on ao nascimenio da crianga deficienie mental, e uma avaliagao da integragés
manital na ocasico da pesquisa, eotaa&tadaatxavadam&adumwlw.dape

Lo auton, Domvmmae,fwdaamam,twaomwm nevia e integro-
cao marnital atual, respectivemenie. i
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2. Consegflencia da Deficiencia Mental sobre a Fanilia

A identificacio do desvio desvantajoso ruma criansa pode ccannetar  sénias
consegllencias sobre o funcionamento de foda a familia, especialmente quando esse
dmvm'mmmmmmw,méowdadeﬂw&cmw.

A situacao nem senpre fdacil dos pais de qualquer crienga pode sex  ainda
mais complicade e perigosa paxa 0s pais de uma crianga deficiente mental,os quais
facitmente podem perden de vista as recompensas natunais esperadas como pais, s
retagoes pais-filhos poden sofnen altenagoes pela condicao da crianga afetada, a
qual podend sen vista como dependente da familia duncnie toda a swa vida ou vin
a se-Lo efetivomente, Muitas vezes, um Longo e penvso caminfo deve sen perconri-
do pela familia paxa ejustan~se & sua condigao e muitos pais precisan de uma aju
da, pelo menos ocasional, pana Lidon com a sua situacar familian, neconhecen e
aceitar @ condigas da cximga e enfrentar com sucesso os problemas do dis-o-dia, ¢
Zaito com o fitho deficiente mental gquanto com outnos filhos nommaisy  (Robinsen
e Robinson, 19761, ‘

Abem disso, quonds a deficiencia mental & neconhecida socialmente, a crian- ~u
ga pode sen estigmatizoda e a familia ndo pessa inteinamente impune, como vexe-
mos adiente.

2ol s Cnises Faniliares

A "fanilia do deficiente mentat® pode ser descrita de diversas maneinas.(lma
descricao particubamente interessanie, ,(amecia’apoafaabm (1972], e baseada
nas estrategias adotadas pela familia pana enfrentan sews problemas. Fanber con-
sidenou uma crianga deficiente mental como injetando potencialidade de crise nas
W5eo,£miﬁwm.ﬂa¢oeae'd@mmlmmmadﬁdamqueupmpa@mbm a
condigas desvaniajosa da crianga como perturbando e frrstrands a vida faniliax a
Mm,{uﬁmaemidmmod%admmmdzwndutacdepap&adaﬁmi-
&ammzhadequab.[Semmmbmoﬂamﬂmmmmidmmo@miomn&odLﬁe—
nindo em absoluto da situacao que espenavam enconinar e nao acreditom que @ no-
tina familion desenvolvida deva sofrer altersgoes, entio nio se desenvolve gual-

Reasa penspectiva, Farber (/972} descreven dois tipos de crise fmmitiar; @
crise Prigica e a crise de desonganipaio de papéis. fla crise trdgica ( "tragic
crnisis”], a deficiancia mentat é pencebida pelos pais como um events incontrold-
vdgue’n&blﬁupefmuealom;mmmw:ﬁmeupﬁmﬁu.ﬁacm’.mdedw&
ganizacao de papeis (“role onganization cnisis"), OAN&MMMPWE
ma de cuidados apanentemente intemmindvel, que perturba o ciclo nomal da vida
fanilian. A cnise trdgica se desenvolve principalmente com a emengéncia de pro-
blemas nefenentes aos alvos da vida familian (sonhos, aspinagoes, valores) e a
crise de desonganigacao de papéis nefene-se & inabilidode pana onganigan un sis
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tema viavel de papeis e meivs. Assim, este tipo de crise € mais provavel de ocon
nen nas familias que dao imponimncin av controle que os pais exexcem sobre es fi
thos, sem especial enfase nos objetivos da vida familiar a Longo progo.

Pon outro Lado, as investigagoes de Kokn (/959) e Pearlin e Rokn (/966 so-
bre os valores patemos e matenmos indicaxam sistematicamenie que 04 pais  da
classe media valonigavan nos seus Lithas wura sénie de trnagos gue camacterizan @
sua independencia e auto-diregao, ewuanio gue as pais da classe spendria valoni
pavem a conformidade o controle externs, @ﬁﬁpﬁoﬂﬁéﬁi&dﬂ&@daﬂd&y
dos pais como nelevante ra socialigecas da crimga, Esses valoxes petemos e ma-
temos panecen detexrinax a naturegn dns nelagoes pais-filhos, sexvindo de uma
ponte de Ligecdao entre @ estmutura social e o comporiamento (Rokw, /963). Pode-
mos, portanto, como absexvou Farber, espexan que as "fomilias de deficientes men
Zais" desenvolvam um on outro tipe de dificuldades e frustragoes, de confommida-
de, pels menos parcialmente, com as suas condicoes socio-econdmicas,

Entretionio, nem sempne, encontramss familias de nivel socio-econdmico alio
oum&@mmmeuadm&mmm&mmm&&pﬂ
peis. Possivelmente divensos outros fatones devem detemminax gquais conjuntos de
mtommavidaeadm&im{mwmm&o-&&a,dgmzﬂmuﬂadz com
a histonia de cada familie.

Na perspectiva de olfesbergen (1968 @ 1971), tris tipos de crise sdo des
critos;: a crise da chocate novidade, a crise de valones pesssais e a crise da
realidade. A crise da chocante novidade ("ovelly shock crisis”) eserge quands a
mwmmmmamméﬂmmmmdemq
Zavam suspeitando. 04 elementos precipitadones desta crise 430 a condicio genal-
- mente evidente do quadno de deficiincia mental da crianca e a canincia absoluta
de informacao dos pais sobae 0o defeitos de nascenca. festa crise ocomre — uma
{ﬁm&m;éadaaexpmmﬁmgmoapmwkzmMWmmmdo[a&uwdabéa A
crise de valores pesscais ("cmbai.a.o,{apwmu values”) se canaeteniza pelas res-
&uqueaapmhqommﬁam&dcﬁd&mmm'dawmaéamiﬁw
goes dessa deficincie, quea&oinﬁm&ém&namm&adsm&amdéam A
m&mlmm"lemmmmpmammam
quamaodmdahaéwcdmdzdmpau,mmau@dmmamwo e
xigidos pela crianga afetada, hiperatividade ou elgun compontamento pernigoso de-
m,@abmwalamviv&m«&éuammm

&moeowtmamwmdedmmzvuamaadamua face a0 diagrosti
wdddeﬂammammcdemamma,mqummmdadzpaﬂidapm se
W&anmmeqﬂmmdeagaeveMamm&MedaW acs
pais. Emvmmmmtmbmmwuweaﬁmdzmdamabm Lomi~

Lian, como tambén as alteracoes que podem ocorrer nas relagoes intexpessoais in-
ra-fomitianes,
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2.2, Efeitos da Deficiencia Mental sobne os Membros Fomiliones

A {anitia pode sex concebida como um pegueno grupo social primario, com sub
guutpos menones, sendo ceda diade social o menon deles. Desta maneira, um evento
que possa alterar profundamente o equilibrio familion afeta tawbem as unidades
mmmé.Ode—mmammmem_ pmi;
ecasionan, uma familia, sexias dificuldades pana exfrentar os ... problemas
habituais da vida, prejudicamds o desswvolviments e a nealizagio dos sens —mem
bros, como tambén pode fincioman coms un elemento cataligadon do amadurecimento
de coda um deles.

fa uwnidade {amilian, a intersgio do casel pode funcionan como uma das bases
fundomentais. Dal considenamos de grnande nelevéncia as achados de Farben (1972),
nzﬁemmm&‘iﬂw&omwdmpw&deﬂdmmm,pdmmmu
compreensas de foda a dintmica familiar, Entre os nesultados encontrados por es
se autox, as conclusoes mais impontontes indicaran que as maes do grupo de con-
trwle gpresentanam maion indice de integracao marital que as da condigao "heavo-
sa", tendo as da condigao "doente” o menon indice de integragdo manital. ~ Adem
dLaw,mpaLo(P}dadeﬁdmwmudommmumqvmm menox
grau de integragas manital, companativemente aos de deficientes meniais do  sexo
Leminino, especiatmente nas familias de nivel socio-econdmico baixc, sugeninds
esse fato que o deficiente mental do sexo masculino injeta maion tensio no sio-
tema manital que o deficiente mental do sexo feminino.

Farber sugenin que 08 pais (P-M) com baixa integnagio manital prévia prova-
velnente precieavam de maior @poio dos amigos, viginkos e onganizacoes especiali
padas, pois, denire eles, agqueles que mantinham intenagies sociais commiidrias,
que ndo tirkam condten supontivo, gpnesentaram maion deterionacio na integnagao
marital atual, comporaiivamente aos pals (P-M) com baixa integragao maritol pre-
via que mantinkam interagoes socicis commitdinias de candten supontivo. Ainda, a
W&omﬂiﬂm&meﬁc&mw&maw@&dum&”—ﬁ)mm
titucionalizan a crianga afetada, Pon exemplo, 04 pais (P) de baixo nivel sdcio-
economico apresenianam imnio maion prontiddo pena institacionalizon a crimga
c;mmiamerwn.ejzaagwaaudeiniegjzﬂ;;’:bmmu;tat?o

Uma outra unidade impontante, dentro do grupo familian, nefere~se &4 intena
coes m&@ac{.aaga.ﬂ:zteadema&baf—w, porem, parece conveniente considexar ;

6. Ha andlise da familia do esquigofnenico, Jackson ([1974) ten utiligado a abor-
d@mtmmd, m@;ﬂujqueummifum;oum&vidcmui&mmé-
Zen equilibnadon. {mm&a%ﬁuamdﬁmm@aiﬁmm-
na indican as neagoes fomilianes subjacentes, de reestrutunax 3
tuacao ambigua e conflitiva. s g e

7e Fanban&'ajeqaea;&oouaeae MatamdszEommdatpaé!mouaM s

mas o conlexto nos sugere que esse auton se nefenia & integnocio manifal -
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mwlvinM@@mapmbW@m&mgqu&dmm men~
inis. N anosira estudada pox Manchezi (1973), en 2% dos casos a mae foi a pri-
@Mpuwaawe&andamuﬁg&odaw#m.@mma,wné
dim&dacédadedsﬂnwm@mn&pmd@fmwm7%daamwaanﬁeﬁ{oia pes-
wamaunﬁdamamvd@&dnﬁwmmmmm, contra
!%Wmﬂm,m'@awmonwm@mamﬁamm
sentimenio de ailpa makd intenso, contra |%% nefenentes ao pai e 8% nefenentes
a anbos igualmente. )

Omaqoecbodaamﬁudachﬁu;mtmnmu@ammmmmm

de maion tensdo psicologica vivida por elas, companativemente dquelas de crim-
cas nowmmais ou wesms con outnos problenas cxinicos come doengas flsicas crbnicas
o distirbios de conduta, fonam encontrados pox Cumings, Bayley e Rie {1966 ).
ﬂpmwﬂadeuu'mdamindimuqaaumémded@ﬂdm&Aumu,W@g
panadas as de criangas nommals, apresentavan muito mais sentimento depressivo ,
pmw@émammgaaﬁwaed&mwadnmmbmabamdam
afeiadn; miito menos sentimento de competéncia maiema e alegria com @ crimga @
{M;a,quio&aa&hd@dgm&dmd@maadmga,wmm&mmw
vidade e nejeigao. A pesquisa de Ricci (1970) tomben xevelou gue as maes de de-
licientes mentais apresentovan mais atitudes de nejeicao que as de criangas nox
mais ou com distinbios emocionais.
‘ Easa tendencia & maiox nejeigdo, que temos obsenvado e de que temos noticie
consianiemente, pox pante das maes de deficientes mentais, nao tem enconinads e-
vidoncios conclusivas, tanchegi (1973) encontrou apenas 3% das maes que nao acei
taram o problama quando a deficiencia mental foi diagnosticade. # autona cite um
estudo ctinico nealizado pox Gnaliken, Pameles e Roch (/959), sepumdo o qual 48%
dos pais pesquisedos demonstranom atitudes de rejeicao da crianga afetoda, 08 re
sultados encontrados pox Cook ([1963) sugerinam que a rejeicao pon parte dos pais
& provavelmente associoda & deficiéncia moderads e a superprotecdo pon paate dos
pais associada &s condigoes de desvontagem mais sevenas. Pon outro lado, (ohen
(1962) sugeriu que, embora os pais de criangas com desvio desvaniajoso expenien-
ciem problemas especiais, nao ha difexengas @mmduawaada.«s & natuneza da
deficiencia.

A nejeigao manifestada pelos pais de deficientes meniais ¢ um teme {negflente
mente estudado, ponem esse problema componta cexte ambigllidade, como se pode ve-
nifican 'en diversas pesquisas que inatanan desse assmio. Manchegi (1973) nefe-
rin-se @ “nao aceitagdo do problema”, ao passo gue outncs autones citados no pa-
nrdgnafo anterion indicanam algumas conclisoes e sugestoes quanie & "nejeicoo da
ernianga afetada”, Pedemos mmmm&dadenopnépw conceits de nejeicao,
Segundo Gatlagher (1959), a nejeiséo é "a nanutencao pensistente e inchwoda de
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valones ilusonios e negativos acerca da erianga, a tal ponto que todo o compoxta
mztodoa‘faiapammmewamimgaémlonidoimmtuaommiepanme tom
mqa&wg.ﬂénm,mmdanumﬁﬁmuwmdeomwa ne~
m,'k/lmmmdmwmmemPauW&m
;a;&adaémﬁlﬁm;-/ﬁobﬁﬂmauwmwmwmmmmm
Lithos; (3) compantamento de fuga dos pais atrnaves do ebendono ou da institucio-
natizacao nao justificada dos fithos; e (%) oo pais podem adotan o ponio de vise-
1a oposto ao seu sentimento para com a crianga, isto e, atnaves do mecanismo de
fommacao neativa, Essas difenentes monifestacoes parecen indicar bem a delimita-
cao precinia do fenomens i freqflentemente nefenido na Litenatuna especializada
como nejeicao. ‘ ‘

Com netacao & natuxega do controle exencido pelas maes, Cook (1963) cbsen -
vou que as mies de criangas com sindrnome de Domn e as de criangas com peratisia
cencbral tendenam a sen punitivas e fontemente auionitinias, quando comparadas
com as mies de criangas com outras deficiincias, Manchegi (/973) ercontrou |3
de maes punitivas e 23 de maes autoritinias na sua awosira, (m padrso complemen
mawm&mmmmjﬂm@wmmﬂm‘pmp&
sito, Robinson e Robinson (1976) indicaram algumas provaveis fontes de supexpro-
%&,WWWWOAW&W@W‘Mw
sdo crtnica de desvantagens (/) a mae ataxefada pade considenan mais facil {fager
mepwmﬂ;ga,mvegdemmgé—mammoemdepm,o gre

’

requenenia maior paciéncia, dado que a lentidio na execugdo e na aprendizagem ¢

* uma conactenistica constante nessas caiangas; (2) os padices de inféncia profon-

Wmmnaépad&mdaaﬁmaaxzmmmmamwg
mente gratificantes enire a mae e a crianga deficiente; e (3) a superprotecao po
deimééuiaoamﬁdadammwwbmde{euémpwmdi&bm&a&aimmgﬁaw
06 pais tem com a crionga.

{udo isso parece indican uma tendencia de 04 pais exercenem tm contnode ex
temo em relagao & crianga deficiente mental, Coenentes com este pensamento, en-
contnamos 0s nesultados da pesquisa de Manshatl, flegrenes e Goldstein (197 3que,
utilizado as cotegonias verbais de Shinnen (1957), indicaram um uso atiomerte
fregflente de mandos pan pante das maes, na sua intenacdo verbal com seus fithos
deficientes mentais, comparativamenie as mies de crimncas noxmais.

Ra avaliagao das criangas deficientes meniais, um aspects {reqllentemente ab
servado € uma pobreza genenaligada da Linguagen, bem como a presenca de distin -
bios da fata, Buinm, Ryndens e Turure (/974) verilicanam que os crioncas  com

8. nanscrevenos a redagao L em inglées, considenando a awbigliidade dessa
"the m:imdf.eyecl’ ing of unxealistic. n ve




sbndrone de Dosn enan expostas a verbaligagoes mais freqflentes, complexidade Lin
ofilstica infenion, mais A@Lémgad; gramaticalmente incompletss e mais mesposias

M&MWWWA,WWA@!W pela exposigao @ an-
biente lingllilatico difenente daguele vivido pelas criangas nommais, Eniretanto
esta indicoite nao encontrou apois nos estudos de Buckhalt, Rutherfond eGoldbeng
11978}, que nao venificanar qualguex difenenca de complexidade na Linguagen das
nies de cnianzas com sindrome de Down, comparada & das maes de criongas nommals.
Po@mmwmwwmmmmmmw
mente mais velog que esias. »

Se a interagio mie-crimga afetada é constantenenie investigada, wna autna
iapontante questio nio ¢ Lembrada convenientemente: as conseglléncias da presenga
de un deficiente mental sobre cs sews ixmgos nommais, fd uma auposicGo nommalmen
ie aceita da gue os imaos nommois de deficientes mentais possan sofren efeitos
negativos. Tais efeitos devem dependen de diversas vaniaveis, tais como @  sexw
¢ @ oxdem de nascimento de cada irmao nommal, o sexv e a oxdem de nasciments da
enianca afetada, o tamenho da immandade, eic.

Farbex (1972) obsexvou que, en gexal, os efeitos da deficiéncia mental de
uma crianga enam meiones sobre as ixmas nommais que sobre os ixmavs rommais. As
immas noxmais enam mais adversamente efetodas, especialmente quando interagiom
muis conslomiemente com a caionya afetada, enquonto gue, pana o ajnstaments dos
immaos nomeais, o grau de intenagao destes com o deficiente mental Zeve — pouco
efeito, Farben interpretou esta situacao considenondo que, quando intexagion fre
gllentemente com o deficiente mental, as imas nommais estariom atnando sobretudo
coma maes substitutas.

Pox outro lads, 0s pais (P) estas geralmente mais insatisfeitos com o desem
penho genal dos fithos nommais que das fithas nomeais. Maion insatisfogdo com o
desempenho destas era funcao da integragao marital do casal e do sexn e ondem de
noscimento da crianga afetada. Por exemplo, 0s pais (P) demonstrarem maion insa-
tisfacao com as fithas nomais quando o deficiente mental ena do sexv mascubine
e especialmente quando esie ena o mais velho da prole.

Ra percepgao das maes, os ixmaos nommais e ixmas noxmais dpresentanam fiLs-
Zamento pessoal mais pobnre quendo as maes pencebiam as criancas afetadas — como
dependentes dos sens cuidodos do que quando estos enam pencebidas ecomo indepen -
dentes. As maes da condigao "doente” fonam as que mais penceberam seus fithos de
fic miummmomndoauqhdoamwa—pommmdqom
WM—eMMMmeMMMWAdQ que
as da condicad "neavosa” ou controle, feasse caso, podernia a institucionalipagao
do deficiente mental melhonar o ajustanenio pessoal dos sews inmass? () nesuliade
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der doatlieionalipaces, como demonstrou Fanben (1972), foi diferente para os ir-
Hans ¢ pae as Lands. s Lwmas noxmais enam menos desajustadas quando o deficien
24 mer 460 ena insiilu Lonaligodo que quando montido no lan, éninetonto @ mesma
in stiimeionalipacio afetou advensamente 04 ixmaos normais, de acoxdo com a per-
capodt de mies

{'#iligendo o [ndice de Integracao Marital (Index of Manital Integration”) e
s fndice de Tersdo exsiente nos Papeis desempenhados pelos [nmaos ("Sibling Rote
Tenaion Index"}, desswolvidos por Fanbex, Fewle (/968) encontrou nemiliados se
wmolhantes, Cmbona ndo tvesse obsenvads diferengas signiflicantes na integracao
mvital das famitics wm 04 deficientes mentais institucionaligados e  daguelas
cm oo deficientes martais mantidos no Lon, esse auton consiglou que as  inmas
ruvmais mals velhne aoresenianom escornes de tensao significativamente superiones
gie 0s dos iimacs mais vethos, guendo os deficientes mentais enam mantidos  no
Lax, Pou outno Lado, quando havia institucionalizacio dos deficientes mentais,os
imnacs nommais mais vethos é que apresentaram escones de tensdo significativamen
le speniones avs : das inmas nommais mais vethas, Eases dados conlinman a pen~
cepcio das maes estucadas pox Farbex, de que a institucionalizocao do deficien-
ie mendal afeta adversomente os irmaos e beneficia as irmas, enquonto gue manta-
4o no Lo prejudica wé ixmas e beneficia 65 irmdos.

Na. intenpretocao de Farben, a institucionalizacdo do deliciente mental pode
wlivian a carnga de xesponsabilidade das immas nommais, mas, ex coninapartide, os
(G4 nommais passariam a enfrentax meion exigéncia materna, de que escapavam
imnievicmente, quand» o deficiente mental ena mantido no Lax,

wa evidencia apanentemente conflitante foi relatada pon Grossman { 1972}, e
gunc> ¢ gual um rimewo sunpreendenie de ixmios e inmds nomrais seniinam que fo-
aom seneficiados com a experiéncia de terem crescido juntos com seus immios de-

. licienies mentais, panticulonmente quands exam procedentes de immandades maioxes.
(ma vossivel explicagio pode residin na difenenca de idade dos inmios estudados
pon esses autones, Groasean estudou s ixmbos que enam universiionios, ao passo
que Foile se Limitou ave irmavs na faixa etinia de § a [7 anos. Farbex néo men-
cionou a idade dos irmnaos, ponem as idades medias de 8,6 e 7,5 anos dos deficien
tmm%nm‘ﬁm‘lmmmmm@empm&gmm B
dos uzzmms esteja mois proxima de faixe etiria estobelecida pox Fow!e do que pox
GRo4dmian.

De qualguen maneina, 0s irmaos dos deficientes mentais devem constifuwin- se
ruamc; pmmp«a;é'a maion dos investigadones e especialmente dos profissionals,caja
tencloncia — e oéum.emmoo atualmente no Bresid — & de concentnan toda @ sua
atercas especialmente nos de,&.aemtzé mmﬂu.a e, mesno quando focalizam a fami-
Lia, {reqflentemente o fagem mcwwzdm—a como uma mediadora ou colabonradora paxa
educar o dgﬁLmniz mental. [nclusive, quando a famifia é onientada adequadamen-
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te, a presenca de um ixmdo deficiente mental pode nao ten efeilos edversos nos
imaos noxmais (Graliken, Fishen e Koch, /962). Esta pode sen uma imporiante rao-
wpmgma@&ﬁoqdoumn&om&pmwmmoumm as
dificutdades e as problemas especiiicos apresentados pelo deficienie mental, mas
maatmgmwdaupmalmmmo{amdeguaammdempu—
soa socialmente reconhecida como deficiente mental tam profundas implicagoes nas
relagGes intra-fanilianes. Entendemss que é a familia foda gue ¢ afetada  pelo
events e ndo apenas o individuo reconkecido como deficiente menial.

2.3. djustaments da Familic & Deficiencia Menial

Us aspecto principat pana se compreender a canneixa de ume panticular “fo-
nilia do deficiente mental® € acompanhar as suas neagoes ao longo do tempo. De
acondo com Farben ([972), @ emengéncia de uma crise familian depende do extensao
en que os membros familianes penceben o evento como pentwrbando e fmustunde e
vida fanilion presente e futuna e, assim, sao forgados a reavaliar a eficicia
da&mmcdaapapmpamm{)«mmm a situacao deconrente de tenem um mesbxo
socialmente nm/awda como Ma@F@A cnise se desenvolve na medida
duwmazcoawﬂmu&ﬂmm[amwmomade@adea
isto € procedente, dewe oconren um desequilibrio familion e sucedenas necgoes em
busca de um novo estado de equitibrio, atnaves do processo que Jackson (/974)cha

As neacoes que uma "familic do deficieste mental’pode apresentar nas — sao,
mabwluiq, mmmm&{mﬁ:&%m&maw siduacoes

 genadsnas de tensas, frustracao e conflito no seic familion. Se ben gue inumeras

neacoes possan oconner, [etford e Samney (1976} apontaram os seguinies padrnoes
como mais comentes nas fomilias, com a chegado de criangas deficientes: (/) en-
cananen o problema de wm modo neatista; (2] negagao da deficiencie das criengas,
particulemente quando e mencs evidente, ou nejeicao das implicacies prognosti -
cas, mmgumdamima&agnommdedcﬁamwmmm (3] sentimenios
de auto-comiseracao e Lamentacoes da sua propria sonte; (%) sentimentos ambiva -
Lentes em nelagao as caiangas deficientes;(5) projecao das causas da deficiencia
nos outnos, escolhidos como "bodes expiatorios”; (6) sentimentos de culpa, ven-
gonha e @W,-a(?)depm&taamm,pmmmm@m@e as,
eniangas deficientes.

Algumas neagoes apresentadas pela "familia do deficiente mentat' sas defe-
sas sofisticadas, Rmﬁmmdowopmbd&tucmwmad@i@ma
situacan inaceitavel, Jondan (1976} examinou algumas;

(I)ﬂwmﬁumdodaﬂmmwlmmtoa’a@az; A&gun,spa,wnaa nelit

tmmamu‘axam&dadedodmmaﬂm,wwedma@%m
da evidencia. Csse auton ilustrou essa rencdo dos pais com um caso ci-
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iMamlCaLM:%ﬁed&mnMdz?moadeidm{emmlﬁng,di
agnosticado pox divensos psicalogos e psiguiatras como mentalmente de-
Liciente, desenw Lven a crenca de que o sen filho era um membno de wma
nova especie que amadurecic num ritmo lento e elcangaria, a Longo pra-
g0, um nivel supexion de desenvolvimento mentat” (1950, p. 82).

(2} Angumento Baseads na Batistica. Neste caso, os padroes de deservolvimen
'tadamémadeﬁammmmmdmmmmpamdaaampmgétu que
umamdm.ﬁmaﬁlhammmdedammzvm,%
Aimmaapm}éﬁ.tmmodvo,OM,ﬂinaidapmp'ﬂ,tnéoémme—
dida absoluta da sua irnajeionia, pois esta pode ten sido comnigida pana
un menon exw final. Desta forma, alguns pais depositom fé na possibili
dade de altenan favoxavelmente a previsso, em visia das intexfenmmcias
gise PoSAaR OCOMAER Na "najetonia” da erianga diagnosticada coms defici
ente mental. '

(3) Chave pana Descontinan as Potencialidodes da flente. Alguns pais podem
@e&anpww‘mpmzmdzvum&gueacumadeﬁdeé es-
sencialnente pexfeita, mos um blogueio ¢ que estd impedindo a manifesta
cao plena de uma mente basicamente sauddvel. il chave pana Liberan as po
tonciatidades domentes senia algum antelato fisioldgico. Podemos iden-
Wwdmdemmwagzauﬂi.wcmmm
o papet de Libentan as potencialidades de um blogueio: dcido glutamico,
Linecide dissecada, algwm ontro medicamento ou Zecnica cimirgica mila -
gr0208,

(4) [ncentezas do Diagnostico Diferencial. Alguns pais poden apoderar-se de
" um notulo menos dnamatico que deficiéncia menial, Por exemple, preferin
do a idéia de afasia ao temo e & condigao de deficiéncia mental, podem
sex Levados a espenan uma melhona inviavel.

Em muitas das situacoes, cs pais que dpreseniom neagoes do tipo  descrito
pon Tetford e Sawney (1976) e Jordan (1976) podem nao neconhecen a natunega da
sua conduta nem a sua adeguocao ou inadequacao. lalvey ponisso wma pancela con-
sidendvet dos pais entrevistados pon Manchezit]973) Zenka nespondido gueco-neaeck
ments da crioga deliciente mental nao afetou as relagoes do casal (75% dos pais
e 68% das maes), nao trouxe problemes pana outnos Lithos (7%% dos pais e 6% das
mées) e nao acwwetou ciumes nos outmos Lithos (8 dos pais e 76% das maes).

De qualguen foma, no cunso de sua canrneina, as "familias de deficientes
mentals” tendem a passan pon difenentes condigoes, desde um impacts inicial ate
uma centa estabilidade ou, pelo memos, um habito e uma notina estabelecidos pona
sews membros convivgren com 08 afea&c;i&z\ie.é mentais, Ainda que, como oconmne  em
centos m&A,.‘a&,mo&WAﬁmemmw icial na fami-
Lia, na medida em gue a crnianga afetada seja neconhecida socialmente como deli-
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clente menial e, consegflentemente, estigmatiznda, sems fomiliones tambem podem
adguinin o estigna de contesial. De acordo com Goffman, "s individuo que tem um
estigna de cortesia pode descobrin que deve sofrer da maion parte das privagoes
tipicas do guapo que assmiu® (1975, p. 4l). |sto significa que os fanilianes de
deficientes mentais podem ven-se privados de centas oportunidades, particularmen
te as sociais, que s nommalmente negadas cos individuos socialmente neconheci-
dos como deficientes mentais, m bom exemplo de que temos conhecimenio ¢ a sus~
peita com que pode ser iratado we irmdo mais novo de um aluno jd conhecido pela
commidade escolan como wm deficiente mental, Esse immao, de quem se suspeita
neu sempre iem a mesma oporidunidade que seus colegas, isenios de estigma de con-
| Zesia, pana demonsirax a sua copacidade de nealizogao escolan. Pontanto —parece

Licito espenanmos que, meamo nao havendo um desequilibnio intra-familian inici~
al, por ocasiao da nevelacdo da informagas diagnostica, ocomnam posteriomzente
algumas alienagoes nas relazoes fomilionzs, tendo em vista a necessidade de adap
Zacao & condicao de ten um membro estigmatizado e de outnos membros tenem adagui-
nido um estigma de contesia. A extensao em que ocorne esta adaptocao centamente
deve variax de acondo, entne outwos aspectos, com o sentido que o estigma tem pa
xa cada fomilia e cada membro familiax,

Apeieds no principio da adaptagao minima, como base para analisax as mudan-
cas nas nelogoes faniliones, Farben (/975) esbogou uma descricao de seis fases
progressivas de adaptagao, que podem ocomnen na "familia do deficiente mental” ,
e@zeievmaumddw&iam&o gradual da dindmica famition e da identidade so-
ciel de cada um de sens membros,

Segundo esse principio, as fanitias fagem uma adgptacao minima possivel pa-
na solucionan problenas que envolvem as nelagoes familiares, ou pels meos pang
crion uma situocao que thes permita conviverem com esses problemas, 0 principio
implica numa progressao iemporal, envolvendo desde as nelacoes fanilianes mais
simples ate as mais complexas, na medida en que as adgpiogdes mais simples  se
mostnanen ineficientes. Assim, Farber descneven seis fases p/ragw (vay que 4ao;
de rotulagen, nommaligagao, mobiligacdo, neviado, polarigogio e eliminacéo, as

dos outros que se enconiram numa categoria rudesse
|\ tnanho) ser incluids, sends, até, dzmaeqoéciemmaade::}g:[.. o

" deixamos de considend-Lo criatura total, edu : ’
y comum e , ; a

wfgadg e.d.iau'mwda" (1975, p. 12)f Esse auton X o uma Peézja e-;

W;Wdamdiwdmmmda,upeddmmiequmdamm ' t0 de des

z E’ m ! -E Ia aos G ':o . 3 s o
dos) e o nesultads da “tendencia & difuso do estigma do individuo marcads
na as suas xelacoes mais proximas? (Goffman, 975, p. 40). Pudemos venificax
na naquowpmﬂmwnat §ué as relagoes socials mais estreitas com




quais e intexessante examinax com algum detathe:

(1) Fase de Rotulagen (" abeling Phase”). Nesta fase, os pais chegam & com-
preensas de que o compoaimenio aparentemente inodeguado da eximmge e,
ra neclidade, mais do que isto, algo de ofensivo e wlirajante. Pon exem
plo, enguants uma exionga de um ano e seis meses nao enda ou outra de
dois enos nao fola, seus pais menmmenite podem considerar que vao andax
ou falar tardimmente, como aconiecen com alguen da famitia ou fitho de
algun conkecido. fas os meanos comporiomenios podem ser compreendidos
como ofensivos e ulinajantes, se os cospreenderem como sintomas de de-
ficiencia mental; se, alem disso, as suspeitas forem confimmadas  pox
alpm profissional, pode reforcan-se ainda mais esta perspectiva. flas
pesquisas de Farber, os pais quase sem excegao relatanam que essa com -
preensio se constituina na principal tragedia de suas vidos,

(2} Fase de Nommalizaces ('Howmaligation Phase™). A adaptacas minima que se
gue & compresnsar de uma siinacan como ofensiva é tenian controld-la
sen altenan as digposicoes existentes de papiis e nommas faniliones, s
Za manutengao da divengincia dentro das disposicoes nommais, apesex do
conserso familian de que algo nav vai bem, pode ocomner de moneiras di-
fenentes: (a) alguns membros familiones podem dissimular suas percep -
goes sobre a existincia de um problema; (b) alguns membros femiliones
poden convencen outros a modificaren suas pencepgoes; ou (c) como  na
nogaa de pseudo~sutualidede, utilizada pon Whyrne, na andlise das nelo~
goes familianes dos esquigofninicos, todos os membros poden lingin que
tudo vai bea'V.

(3) Fase de Mobiligacao ('Mobilization Phase”). Quands a familia ndo pode
nesolven os problemas sem alienan o esquema nomaal de papéis e nommas,

 deve pemitin algumas adgptagoes minimas, que exigem uma mudance de ex~
pectativas de fodos os seus membros, num nemanejamento de devencs, .im-
plicando numa alteracao da estrutuna de autonidade e divisio de naba-
tho, Resta fase poden aparecen ressentimentos, pon exempbo, dos inmaos
mm@&am&aﬁmwmmd&m@ﬁdmmﬂa
medida en que estn situacdo seja pencebida como uma imposicio necessd -
nia, pode ser montida e justificada, mas, se pencebida como injusta, es
mewbros fomiliones procunam reven sews papéid.

Mmtgﬁmmmﬁdimmv&wﬁuam
mudqmﬁolmxameqummaid&aaaoam,
pox Llusonios que possan sex, de que a sua propria conduta e expectativas se
bzte/qmm;‘mgmndum%aaemwam outras pessoas gue participam
da retagao” (p, //5). Além disso, ¢ ivo de nelagio fomilian implica que
a divergéncia é pencebida como um faton detenionagan da nelacao e dal de-

ve sen evitada, mas, se o fizen, a relacdo na crescen (Puymne,Rycholf
Doy ehinsch 13781 2 ° P8 i pode ’
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(4} Fase de Revisao ( "Revisionist Phose"). Nesta fase, quando alguns membros
- familiones comegam a perceben que tem problemas especials, crja solucao
mpadaommumupawaémquunoumdcpqaw,mm

mMammm&WobmeA a
M,Mcmm,m@epommaudawdmtmda
situacao de crise. Eata nevisdo extensiva de papéis pode oconxen em de-
W@Wmam{mm,mmmmmdz cni-
ancas com sindrome de Down, que apresentaram uma elevada oconnéncia de
comporiamentos anti-sociais na escola (Gath, [973).

(5] Fase_de Potarigacao ( "Potari gation Phase”). 0 acurmlo de problemas ge-
mdoapeta,{mmawmdwmtmmumdeadapmgwmzomm
vidveis as nelacoes famitianes, 0s membuos faniliores podem enconinar
situacies intolendveis, ben como podem toman-se intolendvels uns para
04 cutws. 04 pais podes chegan & situaao de incpacidade pore desenpe
rhar sens papeid familionss. '

(6} Fase de ELiminacio ("Etimination Phase”). Una possibilidade de eliminan
| G situacio (ou a pesioal ofensive pode sen a institucionaligecao do de-
ficiente mental, Esta pode sen wma solucdo adequada, quando o prejuigo
¢ tal gue interfene, pon exemplo, na saide mental ou mobilidade social
dos pais ou dos inmdos. Mas em algumas fomitias as "tnansgnessoes” dos
membros nommais poden sex mois seniamente paejudiciais que as dos defi-
cientes mentais. Pox outno Lado, convem Lembraxmos que a institucionali.
a0 precoce e precipiiada pede tragen uma senie de dificuldades paxa

a fomiiia, tais come despescs adicionais, problemas de ajustamento emo-
cionat ao netomo do deficiente mental ao lan, seniimentos de culpa
etc, (Stobody e Scanlan, /959), alem de acorretarn senies consegflencias
emocionais e comportomeniais na exianga institucionaligada fK’zmﬁmn
1966; Stobody e Scantan, (9591,

Essas lases sugenidas pon Farber nao ocomren necessaniamenie numa sucessao
previsivel, pois, ainde que as "familias de deficientes meninis" tenham um impon
tante aspecto en comum, este meamo falo pode tern sentidos diversos para difenen-
tes familias e as cincunstincias em que code uma delas inicie a careira de "fo-
witia do deficiente menial” poden varian bastante, Alem disso, a naturega  do
apoio necebido da comunidode profissional, dos grupos sociais a que pertencem eu
dos parentes pode auxiliar ou ateé meso prejudicar a sua adapiacGo & condigao de
senem pais, maes, inmavs ou ixmas de deficientes mentais, Farben sugerin que al-
wmm&goupmvmmmwwmdedq&amammta&mdma&mam
mdapmcmmdagtaaanatda,ﬁmﬁxa Essas condicoes previas sas, porn  exem-
plo, o papel ‘que o deficiente mental de.Am,om/zava na fomilia, a estutuna fami-
Liarn, as experiencias anteniones da fomilia com outras situacées de crise, eic.
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Algumas formas de neagao adapitacional que acabamos de examinan sugenem guac
pertunbadon pode sen o neconhecimento de uma condigao considerada como um desvio
desvantajoso e clamam pela necessidade de se dedican maion atengao profissional
a toda a famitia. Parece bastante nagodvel encaran a pacblemdtica da deficiéncia
mental nao apenas como um fenomenc medico ou psico-pedagogico que se manifesta no
individuo afetado, mas, num dado moments, como um fenomeno M{bumfda_a_
iro dessa pexspectiva que acneditamos sen necessinio condugin qualquer assistéen
cia as "fanilias de deficientes mentais”,

A /mvmcm Junto & Familia do De,{).a_ente Mental’

Atuatmente mmﬂmoo un neconhecimento gme}mu;ado da comnidade de pro-
Lissionais quanto & nelevancia de incluin e familia nos programas de atendimento,
sempre que a excepcionalidede em gexal, e nao apenas a deficiéncia mental, ¢ con
siderada do ponito de vista psico-pedagogico. Hé quem veja na fanllia uma epontu-
nidade potencialmenie rica e adegquada pana a educacao do excepcional, flé ocutros
que consideram a fanilia como uma fonte de eventos que podem prejudican o bom @t
damento dos programas desenvolvidos com as criangas., Eatas e ouwtnas maneinas de
encaxax a {amilia do excepcional iem, em genal, um objeiivo bisico em comm: pro
mover a educagao do individuo excepcional (com a . aposigao de que, pora alcan -
gax este ¢"jetivo, a fanilia deve ser aconsethada, se estiven ofenecends obstdcn
Los, bem como algum membro da fomilia deve sen treinado pana que possa atuar co-
mo agente educadox no lax, uma veg que o progresso de crianga efetada e bom para e
toda a fanitial, |

As questoes freqlientemente Levanindas pelos educadones e outros profissio-
nais Ligados & reabilitagao do deficiente mental, a proposito de algum problema
com a criaga, Zais como: "com essa mae newwtica, a crianga s pode in mal mes-
mo”, "a crianga sabe fager as coisas, mas os pais a superprotegem e noo the dao
qualguer sportunidade em casa’, "esses pais rejeitam demais d crianca”, "foda es
sa briga do casal 40 pode prejudicax a crianga”, "o mie aceiia, mas o pai nio
quer nem saben do fitho", eic., talvez devam sen neconsidenadas, Essas questoes
sugenem que, AeaApaA'n&ooﬁegmaaavuioAmamaadampMMMAdmdi
ficuldades da crianga, pelo menos é-Lhes atribuida uma pancela nazoivel das com
sas do agravaments das condigoes, bem como sGo vistos como pessoas que, em prin-
cﬁjﬁio,deve«immmmmm,m,mmgm,@negugmu e
omissas, criando obstdailos pana o empreendimento neabilitacional,

ﬁmad&mooque,qumdoalgm&m@mda’ﬁfm&é&adodeﬁdmm” age
de um modo que nav contnibui para os objetivos nedbilitacionais estabelecidos,de
Lato, wa.aieumpmblma.ﬁaoopm&lmae&ampmdemba&aumbdwdo
que nao soube. dLagzoAiwaae equacionart adequadamente, ou ignonou compleiamente,
A-uﬁua;.aafmbuaagioéatepwdz_adandaczumgaa{ztada Um plano de trabatho
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dessa natureza pode ate mesmo crian ou aumenitan as fruwstragoes e insatisfacoes
nos pais e inmaos dessa crionga.

Apenas para ilustran um aspecto dessa possivel omissao profissional, quan-
tas instituicoes ou ceninos especializados se Lembram dos pais da sua clientela,
pana a qual sao elabonados os planos de atendimento? Segunamente, na maionia dos
casos, o planejomento ¢ idealizado, com os objetiwos e estrategias definidos pa-
na cada crianga ou grupe de criangas, sem que as respectivas familias panticipem
das discussoes e decisoes. (Ima nagao fregflentemente Levantada € a de que os fa-
miliones nao tem condigao de entendex e que so podeniam dificultan o andaments
do inabatho, &m algmmas situacoes, alids nao ido naxas, 0s pais nem tén conheci-
menio do que os especialistas pretendem fagen com sens fithos delicientes men-
Lals,

Csta abordagem centrada no individuo socialmente reconhecido como deficien-
te mental panece deixan de lado diverscs aspecitos de extrema nelevéncia, que se v
constituen num todo indissociavel da.puwblemitica de cada particular criance afe
fada. Se o4 pais, mais especialmente as maes, sao Lembrados constantemente, quex
como aliados e colabonadores, quen como elementos perturbadonres do trabaths do
profissional, o mesmo pouco acontece com 0s inmaos nommais. i

No Prefdcio da sua impontante obna, Ross (1972) enfatizou que "este Livno éff
baseado na convicgao de que a infelicidade, 8 conflito e os distirbios emocio -
nais podem sen evitados, se cada profissional que di assistincia acs pais os -
xilinsse a se adaplarem & sua situacas especi ’VIPwmmemdnn, esta responsa
bilidade abrange desde o clinico q,ue,fa;apumwzoduzgmmmopm{fmwn //‘
que rege a classe especial,

relas divensas indicagoes, especialmente as de Farber (/972), panece eviden
te gue o momento do diagnosiico inicial éeqoe.aa.&neniemm)dmﬂe. Mbde@ﬁm;
menie ao diagnostics, milos pais precisam de um adegquado aconsethaments, amtes
Gue possam pensax nos neaunsos nepanadones existentes. Talve.;pozz{n/xade. una
adequada assisténcia nessa opontunidade, pudemos conﬁgceAMA,zmmqtzepeim
renam diversos centros especializados, sujeitands sews fithos deficientes men-
Zais a nepetidas e nedundantes avaliagoes psicologicas. Na nossa expeniencia, um
caso extremo que conhecemos foi de um adolescente gue, pon mais de deg anws, so0
havia sido submetids a senvicos diagnosticos, sem runca ten necebido qualouen -
servico nepanadon,

lodo esse quadio pode sen bastenie grave no nosso meis, Pon exemplo, na a-
mostna estudada pon Maxchegi (/973), nas fanitias que nespondenam ten Levedo o
Litho afetado ao medieo, 54% dos pais e 65% das mies informaram néo ter necebids
qualqumeédmecunmiodamedz_m mdadme6/%dzzammux,{omm nao
Zen necebido W"J‘ onientacao. Alem disso, segundo 04 pais (P-M), a nratureza
domae(hmmtom;ﬁmqﬂemmneca&da{quxmjoameamm¢{)m-

N
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glientemente necebido foi quanto ao tratamento dos outros filhos e ds  nelagoes
cotidianas, Pon outwo Lado, dentre os médicos entrevistados pela autona, 3B nes
pondenam que o diagnostico foi commicado depois de algum tempo dispendido  no
estudo da situacao e da maneinra de se contar aos pais. Ainda, Sﬂu;fomamquc
nao continuanan a mantex os contados com as fomilics.

Para wolfensbergex (1965), os senvigos diagnosticos sdo freqflentemente ou-
per~desenvolvidos em xelagao o outros recwnsos e divoaciados dos sexvigos repe-
radones. Esse autox comeniou que, nas atividodes diagnosticas, o profissional se
sente bastante adeguado e seguro, obtendo mecompensas imediatas do diagnostico
"conneto”, ao passo que as satisfocoes deconnentes dos procedimentos reabilita -
cionais s0o pequenas e relaxdadas.

Ao tado dessas possiveis dificuldades iniciais, convem considenar os efei~
Mamwvaawem&nmmweqﬁlmmmwbmmde,&dmn
tes mentais quanto sobxe sews pais ou ixmios nommais, lais conseqlléncias podenm
éntre as maes de criangas com sindnome de Doun, estudadas pon Dnillien eWlithinson
(1964), as methones neagoes enam daquelas que, alem de tenem abtido a ne-
velagdo nelativemente cedo, necebenam apoio continuo dunante meses e anos seguin
tes. 04 irmdos nommais tambem puderam benefician-se deste tipo de conduta do pro
{issional, nao sofrendo efeitos advensos da presenga de um elemenio deficiente
MMWGAWMMMAQMMAaaMOWMQ,{mu
Lian (Graliken, Fishen e Roch, [962).

ﬁ.&mdzodxngma&mdadeﬁmw&ammm&dewmmmgam;lmmm
tencialidade de cnise nas nelagoes fanilianes, como obsenvon Farben (/972), a
nossa experiencia profissional sugeriu a possibilidade de o servico reparadon
quands desvinculado da problemdtica familian solidaniamente coexistente com as
condigoes especificas da enianga afeteda, acentwan ainda mais os conflitos e ten
s0es existentes nas nelagoes familianes. Quondo, pon exemplo, os programas hrea-
bilitacionais estavam apaneniemente smuntindo efeitos espenados nas criancas aten
didas, ena comum sermos procurados por algumas mdes gue inagiam queirns dtvmm:,
entre as quals até mesmo a de que a criange estava negredindo, sepundo a pencep-
gébdaﬁm_&aa@mmmoA,pudmaomMzmmmmiompfmpmA&am-
ra a institucionaligacdo total da erianga, iendo um caso culminado com a efetiva
W,n&amintmatadeS&;PmCo,mdeBetoﬂanipttd

Num necente antigo, criticandp as abordagens comnenies de atendimento  &s
crianges com deficiencia fisica, Doembeng ([1978) angumentou que, "guando o tra-
émmiadgummmbmwed,&coda{wﬁ&an&olmmmmmwgmm
Zes ao proprio iraigmenio, wmwdz&mmam esse inatomento po
@@WM@W@WA&W vital & oportunidade da
caianga e da familia para funcionanem mais nommatmente, A fanilia e a enianca
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Zoman-se prisioneiras da deficiéncia” (p. [07). Doembeng questionsu os cnite-
MAmmamadeﬁbuka"ﬁMﬁadaW”ra”amébommam
¢a e a fanilia”, defendendo que, se o foc da atencao estd na deficiéncia, en
‘veg de no bem estar génal da crianga e da famitie, o tretaments nio pode sen boa
nem paxa uma nem para outra. Anatisando casos concretos, esse auton concluin que,
/g”mm, cada membro familiar sofre prejuizo nao a0 com a deficiencia mas ian-
bmmammdadeﬁamm (p. (09}, intensificando-se o sentimenio de
mwpaemcubmclo-aealwm o que nesulia ruma fomilia deficiente. Ao
considerax que as programas de {ommacio de profissionais tendem a enfatizon o im
pacto da deficiéncia sobre @ crianga e a familia sen dan atengas aos efeitos co-
dotenais gue o iratamenio tem sobre a vida familiar, esse auton sugerin que fos-
se incluida uma abondagen da familia inteina, enconajando que o profissional e a
femitia planejassem o tratamento em conjunto, com énfase particulax nos sentimen
204 da fanilia com xelagio ao iratamento.

Acreditancs que esta severa mas allamente procedente cnitica de  Doemberg
possa sex aplicavel iambem as prdticos reabilitacionais cornentes no Brasit, com
nelagas aos deficientes mentais, Essas consideracoes nos fagem cren na absoluta
necessidade de intenvencoes adequadas junto as "fanllias de deficientes mentais”
visando ao bem estan geral de todos o8 seus membros componentes, inclusive (e
nde principalmente, muito menos exclusivamente) dagueles que fonam reconhecidos
como deficientes mentals.

Junio as Wmmmdemaud?c&ﬁm{dadzapwmupe
ciais, tea sido praticadas .. intenvengoes sob diversas denominacoes, formas e
enfoques teoricos. (onsideraremos a seguin gpenas aguelas refenidas como Aconse~
thamento de Pais e Educacao de Pais.

3ule Aconselhamento de Pais

ém 1956, Kanen escreveu um antigo intitulado "Panent Counseling”, nelmpres
40 posterionmente numa impontante obra sobre a deliciéncia mental, que dedicou u
ma parte ao ficonselthamento de Pais (Rothstein, 196/ e [976). 0 autor comegou es
se artigo afimando que "neste estdgio de desenvolvimento dos intenesses profis-
aionais na deficiéncia mental, pode-se admitin que uma adegrada ajuda és  fomi-
Lias dos pacientes € proniamente aceita como un dever principal., Ferhum exame e
nenfum plano de tratamento pode sen considexado completo, sem uma signilicativa
explomacao aos pais e uma considenagao das suas curiosidades e envolvimentos emo
cionais, (s pais nao sao mais iratados como recipientes passivos da sabedoria a-
presentada autoritariamenie, mas como pessoas profundamente. intenessadas, que po
dmedevmumwmdaapmmeMprpmwmadm alivos.

0 ﬁcomeﬂmmio de Pais tomou-se, degitimamente, uma parie indispensavel — do
pmmdz.mm.to cluu.oo globat” (Kannen, [96/, p. 453).
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Qs objetivos do Aconsethamento de Pais sao essencialmente os mesnos, inde-
pendentenente de quem esteja sendo aconselhado, embona a naturega da infommagao
prestada, a moneina como o aconselhando e infommado e 0s métodos possam  varian
(Telford e Sammey, [976). No caso dos pais de deficientes mentais, o consetheino
deseja ajudi-Los a compreendenem o problema mais clanmente e a fomanem as deci-
s0es necessanias (Jondan, 1976).

flo dominio intelectual do Aconselhamento de Pais, ao lado dos aspectos emo—
cional e compontamental, [elford e Samwney (/976) consideraram como neleventes as
informacces diagnostica, etiologica, repanadona e prognostica, No jd citado an-
Zigo de Rannen (/961), um dos pioneiros no Aconsethamento de Pais, o auton havia
enfatizado que ninguem mais do que os proprios pais tem fornecido material mais
valido e util pana o conteido e passos Logicos do Aconsethamento de Pais, (ngani
pondo as guestoes nepetidamente Levaniadas pelos aconsethandos, quonts ds  suas
perplexidades, necessidades de esclanecimentos, duvidas etiologicas, expectati -

vas ilusonias, atitudes de embivaléncia, desilusoes e sentimenios de culpa,Kannen
identificon cinco anens interdependenies e superpostas de prescupacoes dos pais:
formulaceo diagnostica, problemas de etiologia, orientugao prognostice, plaro te
rapeutico e estuituna familiaon.

A inclusao da quinta dnea, nefexente ao Lugax da crimnga afetada na estutu
xa fomilian, indica uma grande penspicdcia desse auton, Alem disso, chamou a¢ a-
Zengao para o fato de que muitas questoes levantadas pelos pais ndo 2ém epenas o
proposito de obtenem informagoes fatuais, mas podem expressar a ansiedade ¢ sen
ua pedido mais ou menos disfargado pana neassegunarem ou nepananem a sua defesa,
mampa/dmm&omgﬁapmaagualmiiaapamnﬁammdomﬁdm}.edm
cao. -

Dinigindo-se sobretudo aos conselheinos nao especialigndos, Telfond e Samney
(1976] formecenam algumas sugestoes como principios elementanes do Aconselhamen—
1o de Pais, 2ais como: (/) a importincia de ouvin, (2) o problema da terminoto -
gia tecnica que pode ten um sentido estigmatigmte e ameagadon, (3) a impontén -
cia de aceitax a fanilia como menecedora de consideracio e assisténcia, sem con-
denan ou neprovar as atitudes e condutas dos pais, (4) a impontincia de aconse -
thar a famitia inteina, (5) a importincia dos sentimentos e atitudes dos aconse-
Lhandos, ete,

Com relagao as indicagoes pana un eficiente aconsethamento, impontanies con
nibuicoes fonam fomnecidas pon Pattenson (196/}, que consideron indispensavel a
uniao soliddria dos pais e dos profissionais, pols os primeinos sao sempre  as
pemoaémaubemqwzzuﬁcmﬁapa}m&m "qual” a ajuda de que necessitam , ca
bendo ans iltimos gueontran o "como™ /Vawmz’z.gao demaedemaczumgade,ﬂaam
‘e mental, Pattenson apontou /0 indicadones aos consetheinos, con base nos "in-
sighis" obtidos nos seus contatos com profissionais e outros pals de deficientes
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mendais,

Cases indicadones merecem uma Inanscricao e breve comenianio:

(/)'ﬂz.gm—noa a Natureza do nosso Problema o mais Cedo Possivel! Atgumas o

{2}

(3

videncias em apoio dessa providencia jd foram consideradas (Drillien e
lithinson, 1964; Gratiken, Fishen e Koch, 1962).

"Sempne Veiam fimbos 04 Pais”, O evento atinge ambos o0s pais, cija rela-
cao alterada pode geran consegllencias aliamente deletenias sobnre toda a
fanitia (Fanben, [972; Marchegi, [973). Alen disso, como pudemos obsen-
var na nossa expexiéncie, hi evidencias de que os pais (P) sa0 mais fre
gllentemente omissos que as maes, com nelagap ds responsabiltidades pana
com 0 tratamento e aiidados da crianga afetoda. Essa omissao pode tanto
sobnecarriegan as maes quanto ensejan desentendimenios enire o marido e
a muthen, como temos observado fregflentemente, Na nealidade, parece ser
mais convenienie ven toda a familia, como Telfond e Sawney ([976) suge-
rinam, 4
"Cuidado com a_sua finguagem”. Na histonia da medicina, psicologia e e~
ducacao, houveumawcu&z'a de tenmos descritivos da condigao de defici
encia mental, %ais como idiota, imbecil, oligofnénico, etc. tssa mudan-
sa na teminologia neflete, pelo menos em pante, uma preocupacio de naoc
utilizan temios que sejam estigmatizontes. Alén disso, sd0 rotulos que,
embona possam ten sua utilidede clinica ou educacional, podem aplicar
se muito pouco na descrigao e neferéncia da erianga, cujos pais —estao
sendo aconsethadvs.

(&) Ajudemnos a Ver que este e OSSO Problema”. A autora comenitou, de ma-

 neira bem procedente, que negar a exisiténcia da crianga com problema -
mew&qmmma&nmmadpmemmi&amw
sabilidade noo ¢ sauddvel do ponio de vista psicologico. Aponiou tomben
una outna importante razao; quando os pais chegam & compneensio de gue
o problema e DELES, podem fechan seus ouvidos para os comentirios e con
sethos dos viginhos, panentes, amigos e mesmo estranhos com quem se
cuigan na :ua, e confian nos sews proprios julgamenios.

(5} "4 judem~nos a Compneenden o nosso Problema. Independente do que os pais

possam Lex e absonven acenca da deficiéncia mental, sempne terdo pen-
guntas a fagen. (omo [elfond e Sammey (1976) comentaram, "em suz busca

ardorosa de solugoes para 0s seus dilemas, os pais de criancas excepcio
nals estao pexpetuamente procuando onientacées e conselhos” {ps /4’6).—

(6) "Conhecam 0s seus Recunsos”, Eapecialmente nos grandes centros wibaos ’

‘como Sao Pautlo e &o,mt\m inimenos senvicos especialigndos na comi-

nidode, pagén deocam‘wcu!a: LE%’\mLtod profissionais, mesno daquetes e~
ventimimente Ligados ao problema de encaminhamento da cianga deflicien-
te mental ou com suspeita de deficiencia mental. )esmo em centros meno-
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nes, com poucos recuusos existentes, este problema pode oconrer,  como
sugenen o0s dados obitidos por Manchezi (1973). Entrevistondo 5/ medicos
do commidade Local, a autona vexificow que 25,5% deles nao  conheciam
en bsoluto a APAE local e 23,5% a conheciam 56 de ouvin falar.  #lem
disso, 4% infornanam nis tex conkecimento das classes especiais pana
deficientes meniais. fa nossa expeniéncia, em Sao Paulo, ena comm aten
dermos a criongas encaminkadas por profissicnais ou centros especializa
dos, mesmo quando efas ndo preenchiam 0s criténios bisicos de adnissao,

0 que nos obnigava a neencaminha-las para um outmw centro onde pudessem
sen aceiias,

{7) "Wunca nos Coloquen na Defensiva”. Como Telford e Sawney {/976! aponto-
nom e como 53% dos medicos entrevistados pon Manchegi (1973) positiva-
nam, o sentimento de culpa pode sen uma expeniéncia freqlente entre os
pais de deficientes meniais. fanto quonto as pais de criangas namals ,
06 de deficientes mentais Zambem cometem ennos na educegoo da crionga,
ponem nao devem sen culpados pon isto,

(8) "|embren-se de que os Pais de Criangas Deficientes Mentais sao _ tanben
" Pessoas”, /Mamneﬂe}:e&m:dmmdeoevunamzdtdadoapau a
msiedade, a hostilidade, a frustragao, o sentimento de culpa, etc.hlom
disso, acneditamos que centas caractenisticas tidas como awmmais nas
criancas sejam procuradas e "eventualmente encontradas” nos nespectivos
pais, mo&pame@mmudwmdnawubu@mdouugm de
contesia a eles (Goffman, [975).

(9) '} embren-se de gue Noa Somos Pais e Voces Sao Profissionais”, Mueitas ve
728, as leitunas e inumeras convensas com profissionais fizeram com qe
algums pais se tomassem 1ao bem informados, utiligmds inclusive Zoda
uma terminologia tecnica, gque cuidados sao necessarios para que os pro-
fissionais se Lembnem de que, como pais, as pessoas estonco sempne emo-
cionalmente envolvidas com o seu problema e sua crianga, a despeito da
"objetividade” que possan manier acenca do problema genal ou especifica
mente do prablema de una outra fanitia,

(10} "} embrem-se da [/mpontancia da sua Atitude pana Conosco” A autora cho-
mou a atengao para o fato de que alguns profissionais colocanan demasia
da énfase na objetividade e esqueceran-se da amabilidade. 04 pais espe-
nam que os profissionals sejam objetivos com o problema, mas ndo  com
eles. |

ssas recomendagoes de Pattenson indican, obviamente, os ciidadss principais

gt.;edevemae/sﬁomado quando “se pretende ajudon 0s pais de deficientes mentais, a a
través do -processo de aconselhamento psicologico. Jordan (1976} sugerin um para-
Lelo entre esses indicadones de Pattenson e os dez mandamenios do conselheino,os
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quais sao;: (1) seja honesto na sua avaliagao da situagao e explique~a sem demona
desnecessania; (2) fale com ambos os pais, jd que formam uma unidade — natunal;
{3) seja preciso, mas ndo desecessariomenie tecnico na sua explanagac; (%) su-
gina quen deva sen o nesponsdvel ultimo; (5) ajude os pais a compreendenem o
problema; (6] tenha em mente as agéncias que poden prestar assisténcia; (7] evi~
ie precipitan nos pais as neagoes de defesa do ego; (8) nao espere que oo pais
apnesentem neacoes muito favondveis nem muito cedo; (9) permita gue os pais te-
nhaom sens intenesses e incentegns; e (/0) tente cristalizan atitudes positivas
no principio, usando boas tecnicas de aconselhamenio.

0 processo de aconselhamento pode sen doloroso pana ambas as paries e nem
sempre ¢ bem sucedido pon esta ou outras nagoes. Wollensbengen ({968 laponton £nis
fatones que podem fagen {racassar o aconsethamento de familias com.’ deficientes
mentais: (/) a tendencia que o consetheixo tem de vex os pais como pessoas doen-
ies, se suas neacoes sao mal sucedidas, mesmo que tenham feito o methon: (2) o
problema do conselheino que pode compantithar os sentimentos de repugnancia para
com 0s problemas do deficiente mental; e (3} a situagas em que o desenvolvimento
anoxmal do deficiente mentat pode estar alem da experiéncia do conselheino habi-
Lidoso indicado para atenden acs nespectivos pais.

Comentando @ complexa fanefa de preparar o conselheino,Wolfenshengent [967)
sugenin as seguintes qualificacoes: (1) conkecimento dos aspectos medico,social,
educacional, habilitacional e comportamental mais amplos da deficiencia mentaf;
(2] conhecimento dos recunsos existentes, incluindo agencias, senvigos, amplas
perspectivas Locais, materiais de leituna e instumentais uieis na administracioe
do Lan; (3) competencia em principios e tecnicas de aconselhanento, adguinrida a-
traves do ineins; (%) experiéncia na drea clinica aplicada & deficiéncia mental;
(5} necessidade de nao se deixax contaminan pon estenestipos sobne a deficiéncia
mental; (6) possuin atitudes genuinamente positivas para com a deficiencia men-
2al, os deficienies mentais e seus pais; (7) onientagao & abordagen centrada na
commidade; (8) sen sensivel &s necessidades neais da familia; (9) desejo de i
atem das abordagens tradicionais para ajudar os pais, mesmo ao prego da comodida
de pessoal; e (/0) muita paciencia.

Toda essa canacterizagao do processo de ficonsethamenis de Pais tem uma fina
Lidade principal de contribuin para que a canweira da “fanilia do deficiente men
2al” seja menos fontuosa e dolonosa, auxiliondo os membros familiares a se odap-
Zaren de maneina menos prejudicial ao problema criado dentro e fona dos Limites
do grupo famitian.

3.2, {ducacao de Pais .

Uma pa)zciéa‘u‘;:m#ca‘uva. doa ic0s desenvolvidos junto & "fanilia do de
ficiente mental” Zem uma abondagem algo diferente das tendéncias obsenvadas no
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Aconselhamento de Pais, estando maia centrada no individuo afetado. ﬂlglm stem-
bro da familia, muito commente a mae, e instruido, treinado e supervisionado
ﬂnmpammwmamdimddadeemdodpmmmddumwzvidm -
pon eapecialistas guanio paxa se promover o ireinamento de novas habilidades, a-
tnaves deste colaboradon e aliado, refenido muitas vezes como colergpeute ou
coedicadon.

Dentro desse pexapectiva de Educagao de Pais tem aparecido um volume cres~
cente de publicacoes especializadas do tipo " Guide fon Parents", "A Mawal for
Panents™ ou " Thaining Program fon Parents”. Alguns bem fundomentados pressiupos
Z0s destn perspectiva nefenen-se principalmente & canencia de pessoal qualifico-
do e & necessidade de preparan os proprios pais, pox sexem uma fonte Logica de
necunsos humanos, que poden asseguran melhon um esguema de educagao ou ineinamen
2o dunadowno,

Cases mamais sao muitas veges sistematicamente utiligados no ineinamento
de maes ou algum owtro membro familian, Toombs, 0'Neill e Rouse (/969), pon exem
plo, wtiligonam como Livro-iexto Teaching the Mentally Retwded: A flandbodk fox
Ward Personnel, editado pon Bensberng (/965), obzendo, segundo os autones, exce -
Lentes nesultados, Brim Jn. (1961}, pon sua vez, fez uma avaliogao da  Educagao
de Pais e concluln que seus nesutiados sao enconajadones.

Acneditomos que a adequada educagao permanente dos deficientes mentais, a-
traves dos familianes, seja um dos principais alwos uliimos que a maioniz  dos
profissionais que atendem ds "familias de deficientes mentais” pretende alcangan.
Entrnetanto, ase nav considenamos a Educecao de Pais como uma solugao principal a
cunto prago, é porgue estamos seguno, com base na nossa experiéncic e nas inime-
nas evidencias enconinadas na Litenatura, da necessidade de se consideraren dois
aspectos previos na intewencao junio a fanilia: (/) existem questoes,neferentes
avs papéis sociais de cada membro familion, gue geram frustragoes, insatisfagoes
e conflitos, mais ou mencs independentemente das dificuldades concretas devidas
a0 grau de comprometimento do individuo deficiente mental, podendo ate meswo a-
gravar as condigoes deste; e (2) enquanto esses problemas nao forem alvo da nos-
sa atengado, a solicitagao insistente parna que o4 pais cumpram adequadamente os
sens papéis, coms pai ou mie de wma crianga deficiente mental, pode acentuar ain
da mais as dificuldades fomiliares, como bem enfatigou Doernbeng (/978) com nre~
Lacao as familias com criangas deficientes fisicas. A sugestao desse auton é a
de se consideranen os sentimenios dos familiares nelacionados ao proprio trata -
mento da crienca.

Acneditamos, portanto, que a pernspectiva de Educagao de Pais seja uma decon
rencia natwwal do ﬁcondedaammiadé; PELLA, na maionia dos casos. Noutwos casos,
quando a)ﬁat&g;adawubﬁmemﬁmﬂmedmmmm‘depm—
sonalidade de cada membno familiax ensejancm neagoes das mais adegpadas, diante
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do diagnostico de deficiencia mental, bem como uma caneira de crescimento  de
Zodos oo membnos familianes, estes muidas veges necessitam apenas de uma onienta
cao de candter mais prdtico e pedagogico.

Se o Aconsethanento de Pais deve sen feito individualmenie ou en grupo gena
una senie de questoes que nao justificam aqui um exame, Cntretanto gpenas um as-
pecto parece conveniente Lesbran: de acordo com os achados de Fanber (1972}, a
participagao dos pais nas atividades sociais supontivas tem um efeito Langamente
benélico na fanilia e, no guupo de pais, cada participanie pode encontrar um im-
pordtante suponte (Ross, [972). dnalisando /5 publicagoes nefenentes ao wso  de
metodos gupais na onientacao aos pais de deficientes mentais, Ramsey (/956) con
cluin que, a despeito de divensas cniticas metodologicas, seus resuliodos ~ sao
bastante encorajadores. Todos os autones relatonam gue seus grupos atendenom a
algumas das necessidades dos pais com bastante sucesso,

Acreditamos que esta breve consideragao acenca da intervengao junto & fami-
tia deixe evidentes as indicogoes da possibilidade — e imensa necessidade — de
06 profissionais contribuinem para uma canneina mais gnatificante, frutifera e
sauddvel das "fanilias de deficientes mentais”. Foi com a convicgao de que cada
profissional, desde o clinico que fez o diagnostico inicial ate o professon que
rege a classe especial, tem a xesponsabilidade de ajudar os pais a evitanem dis-
fongoes e complicagoes da realidade que enfrenimm e se adaptanem da methor {fon-
ma possivel dentro da sociedade em que vivem, e que Ross (1972) escreveu @  sua
inpontante obna The Exceptionat Child in the Fanily, originatmente en [964, € Ae
impressa divernsas veges.

¥
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DESCRIGAD DA PESQUISA

Uma ideia a ser pesquisada pode nascen de um simples interesse pessoal, pro
Mdmmd&u@.ﬂawqueoaimﬁaa@mawm,a@mm,ﬁa ou
compromisso, pana se formulan algum problema a sen investigado. Pon outro lado ,
ndc necessaniomente e simples fagen uma pesquisa, especialmente se preiendemos
que ela seja reconhecida pelo menas por uma parte da comridade cientifica. Nao
émmamwpmmamaa@muﬁml&mdmeexig&amque po-
@a&deﬁ&dne@é&dﬁd&bmh@%d&pmwdapu@uﬁomf@zm a
ndividualidade e a autenticidade do auton da pesquisa devem sen um pouco apana-
dgs, por mais que ele nelute em abrin mav de suas conviegoes. Essas fommalidades
e exigéncias devem prevalecern e, nao tanio, a individuatidade e a mitenticidade
do auton, pois a comnidade cientifica é que julgn a nelevincia e as implicazoes
da pesquisa, embora ninguem mais possa compartilhan as satisfacoes encontredas -
pelo auton nem compreenden plenamente os desafios que o sensibiligonam, Canvenci
do dessa possibilidade, tentamos explicitar algumas das ideias ceninais que mo-
Zivaran o presente tnabalho, bem como caracterignn a nossa conduta e a amostra -
estudada.

/o Q Problena

As diversas excepcionalidades thn sido motivo de preocupagoes e interesse de
druimenas pessoas, nao apenas daguelas envolvidas diretanente pox terem algum po-
rente proximo que seja excepcional, como Zmben de profissionais das drecs medi-
ca, educacional, psicologica, social, ocupacional e Legal, Muitas providencias -
van sendo Zomadas, airavés de iniciativas govemammentais e panticulares, com vis
tas a cobrin es necessidades medicas, educacionais, legais e previdencidnias das
pessoas excepcionais. Easas medidas freqflentemente tém assumido un cardten mena-
mente assiolencial e, mesmo quando assumem um candten neabilitacional ou educa -
cional, focalizan fundamentalmente o individuo excepcional, visto como portadon
de alguma coisq que vai mal no seu organisma.

Ha alguns anos Livemos opontunidade de entran em contato, como profissional,
com a drea de estudos da deficiéncia mental. Comegamos, em pouco tempo, ¢  nos
defrontan com irtmenos desalios que, como estudante, professon ou simplesnente -
cunioso, nao haviamos enfrentado. Tais desalios eram, em grande medida, deconnen
tes da nossa insatisfacao com a prdtica neabilitacional presenciada e vivenciada
pon nos. Achavamos, desde o principio, que grondes equivocos podeniam estar econ
nendo na neabilitacao do deficiente mental. Parecia-nos que um gronde e intermi-
navel pesadelo comecava, néo.-sd para;a. femitia envolvida, mas tambén para nos
cornodwgnomcoaﬁde,&ccmaamenial atribuido a un bebé, uma cricnga v um
fovem: umg/xmw{epeoade}o com o' qual o processo reabilitacional panecia Levan-
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nos @ conviver e falveg a nos acvstumar, como havia acontecido com muitos profis
sionais com uma longa experiéncia de convivio com 04 deficientes mentais.(m gran
de pesadelo tambem pongue iZodo o processo neabilitacional parecia anies uma con-
fimacao e exacerbagao da condigao de divengente que uma amenigagao do grave pro
blena, assim coms panecia amentar a Foleaincia (ou talveg indiferenca) de Zo-
dos — profissionais especialigados, familianes e mesmo o propnio deficiente men
tal — diante da condigao de existencia e do fugan no mundo, elgo deprimentes
que enam nesenvados avs individuos deficientes meniais.

Hesse quadno dontesco em que o deficiente mental parecia senvin de um pretex
2o para mobitizan filentropia, "bons conagoes”, opontunidades de aprendiznds pa-
na os principimmies ou de expressdo da enipotente sapiéncia de alguns profissio-
nais, necunsos humanos e mateniais, etc. ou pretexito pana abnin classes especi -
als que apenas apareniemente prometem solucionan divensos problemas de toda uma
commidade educacional, comegamos a suspeitar que a deficiéncia mental fosse al-
go mais gue o nebaixmmento na capacidade intelectual, atraso no desenvolvimento
em genal ou condigoes medicas incapacitadonas, condicbes essas ,f)zqdentefzmie ve
rificades ne clientela de escolas especialigadns.

Gﬂﬁdﬁa&u&dcmimoa&oomtompmteda&iemmeda&gmﬂz 40
bre a deliciéncia mental, que tratava dvs problenas teonicos e sociais desse can
po de estudo e relativamenie desconhecide pox profissionais Ligados e essa dnea
de atuacao. Na medida em que fomos formilando um quadno Zeonico amplo a nespeiio
da deficiancia mental, através das Leitunas e da nossa expeniencia, comecamos a
situar melhon as nossas insatisfagoes. Nao foi dificit compreenden que numa ade-
quada abondagen da problemdtica da deficiéncia mental nao nos poderiancs £imitan
‘a0 atendimento do individuo afetads, (ompreendenos que fatores cirncunstonciais ,
nelativos & fanitia ou & comunidade escolan, e outros fatores sociais estavam -
prm veges mais estreila e intensamente nelacionados avs fracassos e inadapiocies

do individuo deficiente mental do que condigoes medicas incapacitadonas mmcnie
menie presentes no individuo afetads.

Pelas divensas evidencias neferidas nos Capltutos | e // » cheganos & conclu
mdanecmadadzdeaee@mwmadeqmdmmmmm condicoes sociais in
capacitadonras, alem das caractenisticas do proprio individue excepclonal, ao se
Planejaren sexvicos profissionais relacionados & dp./.:.a_enua mental, Assim,esses
senvigos nao devem sen onientados apenas pelas caracteristicas e necessidades do
deficiente mental, nem devem sen destinados dpenas a ele, luas ragoes foran, pa-
2@ rnos, suficientemente convincentes para chegarmos a esse conclusas: (/) confon
me caractenizamos mmaégtmdeiaékenafapwdo /1, 04 familianes dos deficien -
Zes meniais freqflenigmente se encontsim’\ én condigoes paicologicas tais Qe neces
sitam da assistencia especializada que Zenka coms objetivo o bem eston deles pro
prics; e (2] a gravidade da deficiéncia menial, concebida como um problema soci-
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al, parece dependen em gnande medida, senav inteinamente, do contexto socio-cul-
funal e econamico no qual o fenomens se manifesta,

Tendo concebido assim a deficiencia mental e estondo, sobretudo, Aenaz,bd,u-
gado com a drnamatica condicao psicologica e social de inumenos fomilianes de. de-
ficientes mentais, cada vez mais fontaleceu-se en nos a convicgao da necessidade
de se encontnan uma adeguada intervengao junto G "fanilias de deficientes men-
tais", que visasse antes de tudoao bem estar dessas pessoas, enquanio pai, mae,
inmdo ou irma de um individuo socialmente neconhecido e estigmatizado como defi-
ciente mental, Mcneditanos que, mesmo do ponto de vista da neabilitagio ou educa
cao da crianga ou do jovem deficiente mental, um ambiente familion adeguado, sem
conflitos, tensoes, frustragoes e insatisfogoes, em alto gnau, fosse uma condi -
gao bastante impordante. !

Ao encanax senlamente a possibilidade de atender as "{familias de deficientes
mentais" dentro dessa perspectiva de abordon a problemditicn em questao, defronta
no-nos com algumas quesives basicas: (1) do ponto de vista pratico, ndo era mui-
Zo viavel reunin Fodos os familianes num mesno hondnio; (2} os problemas sdcio-
fanitiares, embora fossem alvo de constantes comentarios e discussoes no  nosse
meio de neabilitagao ou educagdo especial, foram poucas veges motivo de pesquisa
que 04 descrevesse sistematicamente; e (3} na Literatuna especializada de origem
estrangeina, dedicada a intervengao junio as "familias de deficientes mentais”
encontranos uma imensa variedade de abordagens teonicas e metodologicas, inclusi
ve uma ampla vaniagao tambem nos objezivos de tal intenvencao, com nesuliados en
conajodones, sequndo 04 nespectivos autores, mas pouco conclusivos.

A primeina questao envolve algumas consideragoes. o encanar a famitia como
uma unidade funcional, Zonno-se necessirio atenden a tvdos os membros conjunta -
mente, Nesse panticular, ponem, achamos impontante adoan uma conduia cautelosa,
pois, alem da propria dificuldade prdtica de neuni-fos no mesno hordnio, conside
namos diversas dificuldades que podeniam sungin num atendimento dessa naturega,
e pare cujo empreendimento nao nos sentlanos suficientemente seguno, Enine essas
dificutdades, poderionos citan hieranguia de autonidade e submissto estabelecida
entre as pessoas da mesma fonilia, nelagoes intenpessoais de. pseudomutuctidede |
variagao intengenagoes de sistemas motivacionais e de papéis, etc. fissim, pare -
ceu-nos que, como um ponio de parntida mais vidvel, ena sensato dawios o primeina
passo, dentno da perspectiva de deficiéncia mental e da neabilitagao que nos tem
onientado, voliando @ nossa atencds inicialmente &s maes, |sto pangue, habitual-
menie, sao elas que mantem cuidados prolongados e variados com os Lithos defici-
entes mentais, mais do que outnos membnos fanilianes, como tambem costumem con-
taammmawncﬂapqgubihdadepanawﬂpaﬂzmad/m,ou. Aten disso, freqllente
menie. sofiém ima inensa neitricdo nas suas atividades sociais e de Llagen,  bem
como sofnem un enomme desgaste emocional, necessitando de maion apoio paicologi~
< do que os demais membros da femilia,
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{Ima questas fundamental deve sen Lembrada com relacao ao atendimento exclu~
sivamente da mae, em vez de todos 05 menbros famitianes. Como foi bem enfatizado
pon Pattenson ([961), a mae podend, ao chegar em casa, nao ser capaz de nelatar
e interpnetan um problema que nao conseguiu compreendex claramente, nem consegui
rd nesponden a questoes neferentes a ele, Alem disso, como consegfiencia do aten-
dimento necebido, a mae podend gradualmente apresentar mudangas — na pencepcao,
nas expectativas, nas atitudes, nos compariamentss, etc. — nelacionadas a Zoda
a problemdtica da deficiéncia menial que a sua fomilia estd vivends. €ssas mudan
cas oconridas na mae, e gue ndo necessariamenie sdo acompanhadas pon midoncas -
connespondentes nos demais membros da famitia, podem injetan potencialidade de
cnise nas nelagoes familiares, en adigas dqueln genada pela presenca de um defi-
ciente mental na famitia, Par outrs lado, acreditamos Zambem que toda essa situa
o deconrente do atendimento s da mae pode sen aproveitada pana sensibiligan -
outos membros familianes com netagao & problemdtica da deficiéncia mental — que
estao vivenciando e em nelagao & qual ndo ranas veges se manitém omissos, airnibu
indo & mae grande parncela da nesponsabilidade de ciidados com o deficiente men—
tal e ate aulpando-a porn tudo que aconiece em casa com o deficiente meniat.

Dentro dessa perspectiva de encaran o atendimento de maes coms um ponto de
partida pana se chegar, futurnamente, ao atendiments de toda a famitia, e conside
nando a questdo (2) Levanitada parggrafos atnds, verificamos @ necessidade de se
estudan as concepgoes que as maes tem acenca da deficiéncia mental, das suas fa-
mitias, do seu papel como maes de deficientes mentais, da meabilitngas ou da edu
cacao dos fithos deficientes mentais, ete. () objetivo desta pesquisa é, pois, o
dedeaamvmomdamaom@dzdeﬁéc&miumupwmzb@neaabom a
problemdtica da deficiéndia mental e encontran um quadro de refenéncia no qual
as suas agoes face & deficiéncia mental possan sen insenidas e que nos possa oni
entan na tanefa de aconsethimento junto a elas. B

ﬁwuﬁo(}),n@m&ﬁm&dadzde&umﬁmmubmtégiadein—
tervengao junto as maes, adeguada @ nossa particulan reatidade, deverd sen moti-
vo de futunas pesquisas,

2. Qrigem do [niteresse e do Problema

A origem mais proxima desta pesgrisa podemos encontnan nos nossos inabolhos
desenvolvidos junto a uma Inatitnigan pana deficientes mentais, na cidade de Sao
Pauls, com inicio em fevereino de [974. Pana atender aos propoaitos desta segio,
faremos um breve netrospecto, inclusive com a intengao de caractenigar as difi -
culdades que sunginam, @ pretendemnas nealigan pesquisa cientifica dentro da ne
alidede cotidiana vivida profissiondbménte, onde a nossa funcao exigiu maior a-
tengao 4 solugao de problemas mzed:.atoa que as preocupacies de nafureza puramen—
e meiodologica. [emos também, em alguma medida, @ intuito de descreven as mudan
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cas pelas quais passamos, desde o inicio dos tnabathos ate a nedagdo desta Dis-
sentacas, mudangas essas demandadas tonto pelas dificuldades encontradas ao ni-
vel profissional e cientifico quanto pon um certo amadunecimento das ideizs, en-
sejado pela nossa vivéncia cotidiana com a problematica da deficiencia menial,

/. én fevereino de [974, iniciamos, junto a um Centro de Reabilitacao de de
Licientes mentais ([nstituicao A, cornacterigada adiante), um irabatho de Zreina-
nenite de atendentes, visando a promoven, atraves desses atendentes, independen -
cia nos habitos de higiene dvs deficientes mentais entoo atendidos na Institui -

, particubarmente dagueles que sofnian de incontinéncia vesical e anal. €ste
trabatho se caractenigava — diferentemente do que inia suceden mais tarnde, como
se Zerd a aportunidade de ven neste nelato — pon uma abondagem centrada no _in-
dividuo deficiente mental ou, mais especificamenite, centrada nos aspectos defi-
citarios e inadequados do individuo deficiente menial.

A medida que nos fomos integrondo & sistematica de Trobatho dessa [nstitui-
sa0, bem como @s concepgoes de reabilitacao connentes no Brasil, algumas insatis
Lagoes fonam surgindo. (Im aspecto que panticularmente nos chamou a atencas foi a
inangflilidode com que uma certa onipoiéencia do chamado "tecnico especiatigadn” e
na enfatigada e aceita, sem crniticas, nos meios Ligados & neabilitacio, Tanto -
nas atividades diagndsticas quanto nas neparadonos podiamos reconhecen fregilente
mente uma tendéncia ate abusiva de imputar Limitagoes e incapacidades aos defici
entes mentals, mesme que nao Livessen sido comprovadas ow nao estivessem 2av evi
dentes. Assim, nos Laudos técnicos neferentes a un detemminado deficiente mentat
podia constan que o mesmo "hao possii compreensao venbal', apenas por nio tex e-
xecutado algumas ondens venbais simples, dadas na ocasido da avaliacds, ou  com
base nos relatos de algum informante. Qs fracassos na edicagdo ou no treinamento
do deficiente mental podiam sen plenamente justificados, recornendo-se & propnia
incapacidade atnibuida a ele. 0 diagnostico de deficieéncia mental o mesmo o
grau de comprometimento intelectual podiam sex fomnecidos sem o estudo cnitenio-
4o e a precaucao que cada caso nequen, A incompeténcia ou a negligéncia do pro-
fiasional nem sempre podian sen motivos de discusso e consideragio, como talveg
devessem se-Lo, se a [nstituicio pudesse contar com necunsos financeiros — pana
qubstituin esse profissional por um outrno mais compedente e mais bem pago. Alén
disso, o que talveg se constitulsse numa dificuldade ainde maion, havie —tambén
un clima peculian aos meios Ligados & neabilitacdo e/ou assisténcia, eivado gue
estava de nogoes como “abnegagao”,- "ideatiomo", "boa vontade", "amon e carinkhs®,
enfim, qualidades outnas que ndo as estritamente profissionai (s, apareniemente -
iaojoummeﬂawdzwmmp@a@o a qualquen pessoq, que mascaravem b
aspectos de eficiermia do pf:o,&_awna.t Uma de nossas insatisfacoes foi motivada
poﬁm&podec&ﬂaqiecmadmgavaiodoambdﬁodeﬂmhut@ao antes
mmoamdebmmrdadeou@mdaboaquuem@om&m@dawaal atjas
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estrategios de analise e de agao fossem fundomentados cientificamente e se  es-
Zandessen alem do individuo afetads, abrangendo sua famitia e outnos gruipos so-
olgdss

Comegamos efelivamente a ensaian os primeinos passos em diregas a um iraba-
Lho, a parntin de agosto de [97%, com vistas a uma Dissentagto exigida como parte
das nequisitos para a obtengio do titulo de Mestre em Psicologia, pois estavamos,
ertio, matniculado no Cunso de PosGraduacao em Paicologia Experimental, junio ao
/nstituto de Psicologia da lniversidade de Sao Paulo.

Como parte da neacdo &s nossas insatisfacoes com o procediments desse (Cen-
ino de Reabilitacao, no que dig nespeito ao atendimento da clientela deficiente
mental, e com as concepgoes cornentes sobre a deficiéncia mental, plonejamcs uma
sistematica de obsenvagao de compentamentos dns criangas e dos jovens mainicla-
dos nesse Centno de Reabilitagan, muma situacao Livre de pdtes, numa fentativa -
de encontran uma forma altennativa de evaliagao pormenonrizada dos suas habilide-
des. Esta observagao tambem foi motivada pela crise pon que passdvamos na ocasi-

o, com muitas convicgoes abaladas acerca da Peicologia como Ciéncia Natwwal, De  »
fendiamos a necessidade de apreenden os significados, funcoes:au os fins de cade :
compordamento, atraves das obsenvagoes que deveniam fomnecer mais que a mema des
cricav rigonvsa e medida fidedigna de uma situacdo objetivamente concebida,

0 primeino plano de pesquisa foi ideolizado em toro desta observacdo, com
uma particularidade, entre outras, que € necessinio notan, Motivads petas insa -
isfagoes com nelagao as definigoes objetivas de categonias comporitamentais,que,
embona pudessem aumentan a fidedignidade intencbservadones, apresentavam, segun~
do nos parecia, W@quumioaouwana&gmma}ua;JQAdam&dadacoﬁ—
digna que viviamos, eloboramos um plano de pesquisa para testan a utilidade de
#nés Zipos de definigoes para as mesnas categonrias comportamentais,

As definigoes emam do tipo Conceitual, Objetivo e do Senso Gomum. #s defini
goes conceituais foran elabonradas com base nas teonics psicoldgicas selecionadas
para tal fim; as objetivas eram uma expliciiagdo e delimitogio rigorosa de cada
categonia compontamenial, com bose nos critenios topogndficos; e as do Senso Co-
mum, na realidode, enam inexistentes a prioni, decmdaapoacomﬁahqmiogwa
nome de cada cotegonia compordamental, formecido por nos, pudesse sugenin espon-—
toneamenie aos observadones.

Case plano de pesquise foi condugido durante outubro de /974 a mango de
/975, periodo em que surginam diversas dificutdades, até sermos obrigado @ sus-
pender as observagoes. lais dificuldades enam deconnentes principaimente da pre-
caria situagdo finenceina em que a /rwszx,Lgao se encontnava, chegando a  ponto
deaﬁmpmﬁmdmmieam&nadzinabaz/zo an equipe, com canéncia de pessoal
de Zodos os setones. Sl.mpendmao as obsenvagoes pon dois motivos principais; (/)
embonra s obsenvadones estivessem necebends uma simbatica ajuda de custas, foram
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wrndignlos pwa as atividades de atendimenio a deficientes mentais, pois havia
vz graule canncie de peasoal efetivo, ate mesmo pana provesi~thes os cuidados -
Lasevas indispensaveis; e (2] as alteragoes ocomides na rotina de tnabatho, com
en wlime genal de iniranglilidode, esiavam afetando suficientemente o comporia -
ierto dos deficientes mentais a ponto de julgammos que as abowagoe.a nao fomme-
««niam wn quadio que nos permitisse avelior connetamenie o nepertonio deles.Alen
Ciaso, as Linal desse periodo, o plano sofren algumas aleragoes, pois oo proce-
Jimenioa de tabulacao diania das folhas de negistro exam excessivamenie complicd

4 {1 Lo

2. én agosto de 1975, tiveram inicio as reunides sistemdticas de orientagac,
\unninde fodos os onientardos do Professon Douton Waliex Hugo de findrade Cunha
iuie quais cada onientando exporia o seu trnabatho de pos-graduacao, suas dificut-
diles, oeus intenesses, nesultados de sua pesquisa, elc. e juniamente com o oni-
sviadon senian discutidos os assunios expostos, numa tentativa de ajuda mitua pa
w1 a melhon compneensao do problema,

Exqpusemos o nosso irabatho na primeira destas neunices, em agosto de [975.
Veoota ocosido foram Levantadns muitas dividas e sugestoes, que nos tinaram a
tungllitidade e mesno certa anwgincia com que havianos feilo enlticas en nela -
% a divensos aspectos da maneina exclusivanente positiva de se pesquisar o com
oontanenio. Conseqllentemente, as nossas ideias que estavam orientando aquele pro
jzto de pesquisa fonam abaladas.

Fol necessinio mais de un més de neflexio para compreenden a intrangllilida-
de cousuda pelas discussoes daquela primeina neunido. Em fins de setembro,  fol
ooselvel sistematigan um pouco @ nossa confusao e entao propusencs altenagao no
onjets de pesquisa. Na nealidade, estavam nascendo idéias para um novo projeto
de pesquisa, Logicamenie anterion aguele inicialmente proposto e que senvisse pa
na expliciian centos pressupostos que, embona estivessen implicitamenite presen—
tes no nosso pensamento, nao foram devidamente considerados.

Qumdo, envolvido na problematica da deficiéncia mental, estavamos vislum -
brando algumas Limitagoes da Paicologia concebida como Ciéncia Natunal, algumas
impontantes ideias estavam subjagendo a pratica neabilitacional que pretendiamos
desenvolver. Nossa ideia central ena que a compreensao ou o entendimento acenca
da deficiencia mental, seja de profissionais especializados, seja de Leigos, e
cincunscnita pon divernsos fatones socio-culturais e economicos, e que esta com-
preensas ou  entendimento determinaria a naturnega da agao face ao deficiente -
mendal, que, pon sua veg, produgiria resuliados coenentes, isto e, nesultados -
que, de centa fonma, wnﬁmazum a4 p)ce.w,ooe,o ou afirmacoes feitas com nelagao
ao individuo deficiente menial; \

Acneditimamos, assim, que a deficiéncia mental nio ena um fendmeno apenas -

medico-educacional e que a neabilitagao ou a educagao especializada nao podeniam

- 49 -




. Ak, AR A, Kb A, 4. G M. M kb @ M B O A A A A A A B B B B B o s B R B S

ser concebidas e praticadas apenas dinigindo a nossa atengao aos individuos defi
clentes mentais ou aos aspectos deficitanios e inadeguados deles. Mais do que um
Lendmeno positivo que se manifesta no ambito da individualidade de cada deficien
te mental, acneditavamos que toda a problematica em questao deveria sern concebi-
da no contexto des divengencias sociais, no qual as categonias de desvios sao de
Linidas ja na medida em que se estabelecen as nonmas, os papeis e os valones num
grupo social, Passanos a prestar cada vez mais alengao, enquanio intelectual e

rofissional, & concepcao da deficiencia mental e as circunstancias associadas &
emengéncia da condigao social de deficiencia mental, e nao Zanto & deficiéncia -
en si. Nos dois Capltulos iniciais deste nelato, Zentamos esbogar um quadro  de
condigoes sociais e familiares que cincunscreven a deficiéncia mental concebida

como um fenomeno antes social que medico-educacional.,

3. ém outubno de 1975, foi apresentado um esbogo do novo projeto de pesqui-
42, no qual tentamos explicitan alguns pressupostos filosclicos subjacentes &
pratica reabilitacional pretendida, denino da qual aguelas observagoes inicial -
mente propostas tinham um sentido. Nesse esbogo considenamos que:

a) As atividades humanas nao poderian ser compneendidas plenamente, a nosso
ver, com mena descriga@o nigonosa e minuciosa de evenios publicos, pois acnedita-
mos que elas expressem o mundo intero do sujeito e sejam por ele onientadas. €s
se mundo intemno do sujeito da agao, no qual as teonias cognitivas da Psicologia
incluem fenomenos tais como cognigoes, propositos, expectativas, crencas, eic. ,
W&mmmowg;aacwdoamedoadomdommowmmw

b) lais postulagoes caractenigan @ natureza da relagao entre o individuo, sn
feito do conhecimento e da acao, e aquilo que poderia sen chamado de objeto do
conhecimento, isto €, aspectos do mundo extemno,

c) Esse mundo extemo nao e apreendido tal como e, dindependente da conscién
cla cognoscente do sufeito, Meamo os chamados eventos piblicos nao sdo repnesen-
tados igualmenite nos mundos internos de dois sujeitos cognoscentes diferentes,

d) €sse mundo intemo de postulagies, que estio sendo permanentenente pos-
tas & verificagao, através da interagio do sujeito com o mundo extemo, deve sen
Zomadp como um univenso conceptual dentro do qual proposicoes particulores po -
dem ou nao sex vidveis provisoniamente (para néo dizer verdadeinas).

e) Lssa vidbilidode provisoria de proposigoes € contingente as univenss con
ceptual do sujeito do conhecimento e da acao, e o e no sentido de que o pné’pm;
unlverso conceptual onlenta agoes do sujeito de modo que podem produgin nesulta-
dos que Zfomenm vidveis as pRDpOAU;_OGd.

&magomda@mmgmaﬁd‘ewwdapem discussoes da primeing neu
niao de orientagio, nealizdda en agosto de 1975, foram aclonados diante dessas
considenagoes, Ficou evidente gue 04 dados observacionais pretendidos no primei-
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no projeto de pesquisa tinhan a sua viabilidade contingente a um particulan uni-
venss conceptual que compreende postulagoes acenca da deficiéncia mental e da re
abilitagao ou educagao especial dos deficientes mentais. Pon isso, entas, era ne
cessdnio pesquisan melhon essas posiulocoes que cada um de nos Zem acenca da de-
ficiéncia mental e do seu irnatamento.

Atnaves do novo Projeto de Pesquisa, propusemo—rnos a tentar descrever ZLais
postulacoes, manifestadas pon difenentes amosinas da populagao. Assim, ros dois
meses finais de [975, fonan nealigadns, com maes de deficientes mentais, conside
radas como parte de uma dessas amostras, algumas entrevistas dunonte o processo
rotineiro de triagem das criancas que enam encaminhadas & [nstituicao.

6. O ao de /976 foi marcado pon intensas atividedes profissionais — nessa
/nstituigdo, com degenas de estogicnios selecionados, tneinados e atuando em
mais de 3) programas de ireinamento de deficientes mentais, estagidnios — esses
que negueniom uma permanente supenvisao e onientagao, Divensos prognremas ate en-
a0 inexistentes na [nstituigao fonem implantados.

&n vista de toda essa demanda de trabalho profissional, o andemento dapex)-
quisa foi bastante prejudicado, tendo inclusive o plano sofrido duas alteracoes:
(1) a considenacao das entrnevistas feitas em lins de |975 sugeriu a necessidade
de serem gnavadas em fitas magneticas; e (2) as entrevistas gravadas, em vey de
senen neatigadas dentro do processo notineino de iniagem, passanam a sex feitas
apos a matrnicuta dos deficientes mentais, convocando-se individualnente as maes
com o proposito de formecen-thes as primeinas onientagoes.

Seguindo essas alteragoes, eninevistamos, ainda em 976, 7 maes de deficien
tes meniais necem-matriculados na [nstituicao, dpenas uma dessas maes foi inclul
da ne nossa amostra, tendo sido excluidas da amosira as primeiras 6 maes, pois
foran entrevistadas en condigoes que julgamos inadequadas pana uma pesquisa cien
tifica: encontramos dificuldades em condugin essas entrevistas e nao conseguinmos
concilion adequadamente as primeiras onientagoes que precisavam sen fornecidas e
a dinegdo que as enirevisias deveriam seguin para obtemmos das mées os nelatos
de que necessitavamos,

Cssas 6 entrevistas senviram, porem, para estabelecex gradualmente um notei
no adequads de entrevista. Eate noteino, que se mostrou ndo muiito incompativel -
com o andmento nommal das conversagoes com a mae, em genal sedenia pon infomma-
goes, esclarecimenios e onientacoes — como e nommal no inicio da nova expenien-—
cia escolan especializada do fitho deficiente mental — compreendia algumas pen~
guntas basicas que davam direcao & entrevisia, Casas perguntas nao fonan formula
das, dunanie as entrevistas, AegzufrdwwrmAegﬁmcLaIuM mas introduzides na
medida em que-a conve/magao o pe/mui.w

" Por oubrp bado, foi tembén em 1976 que pudemos manten negulammente os nos-
d04 condatos de onientagao com as mies, algumas individialmente e outras em gru-
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po. Esses contatos cedo demorstnaran. a necessidede de altenanmos inteinamente a
nossa penspecitiva de orientagao. €m veg de esclanecinenios, ,Zejcta de sugestoes
e indicadones pana que as maes consequissem Lidarn com determinadas dificuldades
do dia-a-dia ou, ainda, solicitacao da sua colabonagao no sentido de co-atuanem
nos programas neabilitacionalis, pudemos constatan gue elas necessitam da  nossa
compreensao e nespeito acenca dos seus senitimentos de culpa e ambivaléncia pana
com sews Lithos deficientes mentals, suas angistias e fustragoes derivadas dos
ses papels sociais e familianes como maes de deficientes mentais, suas preocupa
coes com o futurno incernto desses seus fithos, etc.

Compreendemos, finalmenie, gue @ mae — como tambem o pal, ou o immdo ou a
imma — de um deficiente mental tem seus problemas e diliculdades pesscais, nela
cionadas com a excepcionatidade de um membno da fomilia, que deveriam, antes de
tudo, sen objeio de um trabalho profissional adequado, sem o que nao teriamcs as
methones condigoes de condan com ela como nossa colaboradona e aliada no empneen
dimento de educan uma erianga ou um jovem socialmente neconhecido coms deficien~
1e mental. Alids, compreendemos que esse empreendimento ieria que visax necesso-
riamente immbém ao bem estor dos membros familianes dinetamente ligados co defi-
ciente mental, pois, conforme consideramos nos Capitulos precedentes, entendemos
que a poblematica da deficiéncia mental nao pode sen concebida no nestrnito én-
bito das incapacidades medicas efou dificuldodes escolares dos individuos que e
ceberan o diagnostico de deficiencia mental, através de um procedimento nem sem—
pre confidvel |

Comeganos a vistumbran uma sistemitica de assisténcia aos familianes de de-
Ficientes mentais, nao como mediadones ou coldboradores no processo reabititacio
nal, mas visando a seu bem estar como um Lim em si mesmo, Alids, considenamos de
fundamental importancia a compreensio dessa peguena mudinga na perspectiva de se
atenden avs fanilianes, encarando coms nazgoes dessa assisténcia antes os ceus -
problemas e dificuldades pessoais decornentes da condigio de tenem fitho ou in-
mao deficiente mental que a possibilidade de senem instnuidos, treinados e supen
visionados para atuarem como agentes educadones do individuo deficiente mental.
Eapenanos que nos Capiltulos anteniores tenhamos fomecido argumenios suficientes
para que a assistencia especializada destinada & clientela deficiente mental. néo
se nestrinja ao individuo identificado como tal e nem esteja centroda nos atra -
406 ou incapacidades ou inadaptagoes dele, quando se atende a sews Lamilianes.

Esses necentes disceminentos nos Lizenan alteran pautatinamente o sequndo
projeto de pesguisa, redugindo a amostira a uma so, aquela de maes de deficientes
menitais. fdaw&ena;aoibedevuiapmupa&nemtzao,fatodeque, na Literatuna
especializada, encoatramos uma ampla df_uwdade de abondagens de atendimento 2s
maes e, apesar-disto, vimo-nos sem um quadno teonico uniforme e coenente que nos
pudesse ondentan a conduta profissional diante das mées de deficientes mentais,
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Acrneditanos que fosse necessinio um quadio teonico mais compativel com a panticu
Lan neatidade vivida pelas nossas maes de deficientes meniais e no qual pudésse~
mos nos apoian no nosso taabatho de assisténcia especialigzada destinoda a elas.

5. €m janeino de [977, depois de finalmente temmos chegado a uma compneen -
sa0 mals seguna acenca da nossa perspectiva de neabilitagao, na nealidade vislim
brade desde o principio do nosso trabatho, bem coms, conseqllentemente, depois de
termos configunado efeitivemente o nosso plano de pesquisa, o nosso tnabatho foi
interompido, [nfeligmente, tivemos que interrompen esse irnabatho que vinhamos -
desenvolvendo na [nstituicao A, pois necessitamos nos desligan do seu quadro de
funcionanios pon motives estritamente pessoais.

Passancs a prestax os nosses senvigos profissionais num outro Centno de Rea
bititacao para deficientes mentais ([nstituicao B, caracterizada adiante), que
apresentava condigoes um tonto diferentes da [nstituigao A: (/) tratava-se de u-
ma escola especializada panticular, sem fins Lilantropicos, com um rumenc peque-
no de erlangas, inicialmente en forno de A; e (2) a clientela ena procedente,na
maionia, de uma classe socio-econdmica um pouco mais privilegiada que a da [nsti
tuigao A. Alem disso, fomos contratado pana exencen fungoes que nao permitiam um
contato negulon com as maes, possibilidade esta avistada para o segundo semestre
de /977.

Dunante o primeino semestre de (977, mantivemos algumas discrssoes com a 17
netonia e @ equipe Zecnica dessa Instituigas, para que pudéssemos estudon a via-
bitidade de se implontan um sevigo de assisténcia aos familianes de deficientes
meniais, |

Em jutho de [977, no periodo de ferias escolanes e de planejamenio, apresen
tanos & Diretoria e a equipe tecnica um documento denominado "lha Perspectiva So
cial para Reabilitagao do Excepcional, disconnendo criticamente sobre as carzce;
goes comnenies e apresentando as nossas idéias acenca do individuo excepclional ,
da fanitia do excepcional, do papel das instituicoes especializadas e da neabili.
tagao do excepcional, .

sse documento foi minuciosamente estudado e debatido pon todos os membnos
da Diretonia e da equipe tecnica, pois, embora jd tivessenos obtide todo um apolio
e simpatia com relagao & intenvengdo familian pretendida, desejdvomos que todo o
pessoal envolvido no empreendimento reabilitacional da Instituicao estivesse a
par das nazoes e implicagbes da intenvengio familian, #4 que ndo se tnatava de o
ferecen mais um sevico a clientela, mas a sua aceitagao implicava ruma mudanga
de perspectiva de se encarar a problemdtica do individuo deficiente mental, sua
fanitia, sua neabilitacao eopapetdocm.odekeabbuagao.

Ainda, em juthg, {;Lgemoownam”uao com 04 pals de ambos os sexvs de todos
04 deficicrites mentais matniculados na [nstituicés, para expon as nossas ideias,
ouvin as opinices dos pais e finalmente conmutian as mies sobre a sua disposicao
para participar do primeino grupe de onientacan,
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Tendo a maionia das maes respondido afirmativamente & nossa consulia, passa
mos a entrevista-los individualmente nos dias subsegflenies, com o intuito de for
manaos elguma ideia mais precisa e ainaligada da problendtica fanilion de  cada
uma delas e visando a selecionar as maes que comporiam o primeino grupo. Kenhuma
dessas entnevistas foi apnoveitada para a presente pesquisa, uma vez que ée o~
tova de mies com as quais jd haviamos mantido previamente algum coniaio de onien
tacdo, O primeiro gupo de maes foi fonmado e passou a reunin-se semanalmente a
pariin de setembno, em sessoes de | hona e 3 minutos. '

én fevereiro de [978, estando mais seguro dos beneficios que o sevigo de
aconselhamento pode irnagen aos pais, passamos a entrevistax o pai ou a mae de o
dos os deficientes mentais atendidos na [nstituigao, exceto dagueles cujas maes
4d participavan do primeino gupo. [sto foi feito com vistas & formagao de nais
dois grupos, um de pais e outno de maes, Nessa tentativa, sunginam algumas difi~
culdades para a formagao de grupos, que nao fonam superadas ate fins de  junko,
guando nos dealigamos dessa [natituigao. Essas dificutdades enam netacionados ao
hondnio de funcionamento dos grupos, devido & disponibitidade muito divensifica-
da e desencortradn dos pais, e & questao da cobronga dos senvigos prestados pela
[nstituicao.,

Dessa nova senie de entrevistas, apenas duas mées foram incluldas na nossa

anostng, pols as outras mies ja haviam sido onientados antenionmente pon nos.

6. Tendo sido contnatado pela lnivensidade Estadual Pautista "Hitio de fes
quite Fitho", Campus de Marnilia, e Zendo transferido nesidencia pana aguela ci-
dade, o nosso tnabatho na [nstituigao B [oi intennompido en fins de junko de
1978, Jé er jutho de {978 entranos em contato com a Diretoria de uma [rstituicao
para deficientes mentals na negigo de Alta Paulista ([nstituicao C, caracteriza~
da adiante), para estudannos a possibilidade de prestar-the nossa assessonic, a-
tnavés do Depantaments de Educagao Especial da UNESP. Nos primeinos contatos, foi
nos autorigada uma pesquisa previa pana estudan as possibilidades e necessidades
de implantacao do senvigo de aconselhaments aos pais. Esta pesguisa senia feita
atnoves das entrevistas com as maes de todos os deficientes mentais atendidos na
frotituicao, rum Zotal de cenca de /00,

Algunas dificuldades inespenadas, deconrentes de um cento mal-estar e melin
dre causardos pela nossa proposta de inabatho, no meio de algumas pessoas Ligadas
a essa [nstituicdo, impedinam que tais eninevistos fossem feitas antes de outy -
bro, embora no inicio de agosto ja houvesse awtarigacas da pante da Diretoria pa
ne a nealizocao dessas entrevistas, Realigamos, entdo, neunides com os membros
da Dinetoria e da eguipe técnica que ocupavam alios cangos, pazcagueaz‘fodmfu—
déssencs expor a nogaa proposta deé Praboths anpta e devidimente .

/o Nessa oponteriidade ea’té\;&maa Zentando desenvolvern um trabatho solidinio de fi-
conselhamento Paicologico & Aconsethamento Genético, em conjunto com o geneti
cista Professon Douton Joao Bosco da Costa Aizeveds, da (Iniversidede Estadual
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Finatnente, obtivemos awencia de £3dos 0o elmentos nesponsaveis pelos se-
Zones tanto Zemicos quanto vadﬂu}LLabmﬁ_ 06 da [natitnicao. Entretanto pressenti
mos que o modo de funcionamenic da /netiltuicao, como tambem, principatmente, a
concepgao de deficiencia mental e de reabiliiogao, esposada pelos responsdveis pe
Los sefones tecnicos, nao compordanian o servico dv Aconselhamento de Pais. Pare-
cetnos, enfim, existirnem alguns conflitvs iweconcilitveis enine @ nossa penspec
Ziva e a deles,

Ao iniciammos as entrevistas, apos iermos obiido autonizoacao e ate mesmo al-
gum encorajamenio da parte de todos 0s resporsdveis pelos senvigos da [nstituicas,
defrontomo—nos com outrna senie de ficiaudades, netacionadas agora & convocagao -
de maes. De posse da nelagao dos deficientes mentais matniculados na [nstituigao,
entnegavanos a um dos nesponsaveis pelos setones iécnicos uma Lista de 5 on 6
naes que gostanianos de entrevistan rum determinado dia, com o hondrio especifica
do pana cada uma delas, fo voltamwos & /netituicao no dia e no hondrio estabeleci
dos, constativanos quase sempne o nao companeciments da maioria delas. () nesponsd
vel pela convocasao costumava nos informan que nao fona possivel fazer a convoca-
¢ao ou a convocagas fona feita no dia imediatamente anterion e ento miitas maes
44 tinham assumido outro compromisso ou algumas mies ndo compareceniom porgue os
seus filhos deficientes mentais jd haviem sido destigados da [nstitnicao ou  néo
Linkan comparecido ultimamente &s aulas, etc. Desta forma, pudemos entrevistar a-
penas {0 maes em ings meses, ate o fim do ano de /978,

0 inleio do ano de /979, pox sua vez, foi maxceds por algumas mudangas — ra
/rnatituicao, inclusive pela eleigao da nova Diretoria, Figemos, entao, novas neu-
nides com a nova Diretoria, pana que pudéssenos obten @ confimmacio de autonizga -
s concedida pela Diretoria antenion, Tendo obtido essa confinmagao, entemos ne
dnicien as entrevistas e al soubanos que ndo havia sala nenhuma que nos pudessen
colocar & disposicao para o atendimento de pais, Foi-nos sugerido que, quando es-
&vmecmdudaam&}ugmdonovopmiw—naocauaonaoﬁaw.aaa’ouum
da a construgao — haveria salos adequadas pana o senwico de Aconsethanents  de

Paio.

7+ Diante do impasse que sungiu na [nstituicao C, nesolvenos pesqrisan a pos
sibilidade de desenvolven os nossos trnabathos numa outra [netituicao congénene.&s
cothemos a APAE de Assis (Instituigéo D, caracterigada adionte), pais; (/)  nas
visitas que haviamos feits previamente a alpumas APAEs da regico, tivemos uma ex-
celente dmpressco daquelo entidade; (2) em joneino de 1979, tivemos a oportirida-
de de expor as noassas ideias aDuw,tomPecézgogwa da APAE de Assis, D. Nitzga Fen

Pautista "Titio de tesquita Fi 5 Campus de Botucatu. Todas as maes da nos
sa anostra, procgdentes da /nototul_gao C e /nstituicao D, foram entrevisitadas
primelrg por nos e em seguida pon esde colega, Acnedi tdvenos que essa  ondem

fosse convetiende, dada a notuneza menos fatual dos relatos espenados na enire
vista psicologica que na g,zmeiu:a
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reira da Sitva, que monifestou inieresse com nelugao ao Aconselhamento de Pais,co
Locando-se & disposicao para uma eventual colaboragao mitua; e (3} a distincia en
tre Marilia e fssis, aproximadanenie 70 Kn, nao Zomaria proibitivas as  viagens
custeadns pon ndssa conta. -

Huma primeira neunido que {izemos com a Diretona Pedagogion da APAE de fisslis,
em marco de /979, a proposito da possibilidade de uma colaboragao mitua, pudemos
sentin nas apenas um grande intenesse no Aconselhamento de Pais, como, principal-
mente, condicoes adequadas e neceptivas para a sua implantacdo.

Compreendidas pela [nstituicao as implicagoes e eventuais consegliencias da
implaniagao do Aconsethamento de Pais, iniciamos as nossas entrevistas, as quais
oconrenan de maneira tal que confinmaram as nossas impressoes iniciais quanio as
condigoes adequadas e neceptivas paxa a implontacao do Aconselhaments de Pais nes
sa fnotituicao, Num periodo de 5 semenas, haviamos enirevistado iodas as — maes,
num total de 4/.

8, Esse tnabatho desenvolvido na APAE de Assis foi uma primeira etapa para a
implantagao do servigo de Aconsethamento de Pais. Assim, apos encennadas as entre
vistas iniciais com as maes, procedenos a un estudo de cada caso, a Lin de consti
tuin um primeino grupo de maes, bem como necligzmos algumas neunides com a Direto
na Pedagogica e dois Psicologos da APAE de Asais e decidimos inician esse gnupo
oportunanente,

Jo Procedimento de éntrevista

Foram entnevistadas 52 maes, com as condigoes descritas na segéo seguinte,no
perdodo de (976 a [979. As entrevistas psicologicas fonam gravadas em fitas magne
Zicas "cassette” pana posterion trhanscnicao e andlise.

DmdanoAMpmpo'AdadzcmcLuaaadem;&meombdho -
profiseional da vida didnia, essas entreviotas psicologicas foran condugzidas com
a finalidade de fager primeira avaliagao das maes de deficientes mentais e  uma
iriagen de mies que, @ nosso ven, precisanian do aconselhamento em guupo ou dele
se beneficianian significativamente. Assim, a nossa amostra contem Zonto aquelas
maes a quen demos prionidade absoluta na indicagdo pana o aconsethanento quanto ,
aquelas a quem julgamos relativamente dispensivel o aconselhamento,

Fonam entrevistadas, na realidade, outras mées alom das que Lizernam parte da
nossa ancstra. As entrevistas psicologicas de tais mies, embora tenham senvide &
avaliagas e iniagen, nao fonam incluidas nesta pesquisa, por um dos seguintes mo-
Eivos: (1) fonam prejudicadas as primeinas enineviastas, pois nao haviamos até en-
tao encontnado uma {orma adequada de condugi-Laos que conciliasse, de um Ladp, a
ansiedade de algunas maes em--obienem nespostas a algumas questoes ou onlentagces
Wdaaalglm@w&{adao encontradas e, de outno, a direcdo que a entrevista
devenia Zomar, dada a sua finalidade de avatiacéo e tuiagen; (2) foran exctiidas
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desta pesquisa as maes que, embona tivessem sido entrevistadas pana avaliacdo e
iriagem, jd haviam sido onientadas previamente por nos, pois queniamos evitar, em
alguma medida, eventual contaminagdo de seus nelatos verbais pon guaisquen ponde-
ragoes nossas feitas na ocasiao das orientagoes previas; e (3) algumas peguenas -
fathas técnicas no sistema de gravagao — intewupeao no formecimento de enengia
eletnica dunante a entrevista, fitas magneticas de pessima qualidade que altena -
nam sensivelmenie a xotagao, fitas gravadas e expostas ao excessivo calon e um de
;{z&oapwawadopammmgmmdan,owmgiuowdemommbag
tante precanio e que resuliou na gravagao indecifnavel de algumas entrevistas —
nos impediram de aproveitar as entrevistas de alyumas maes gue podenicm fagen par
te da nossa amosira.

Para nealizommos essas entreviotas, as maes recebiam, alguns dias antes, uma
convocagao pon escrito, especificando o dia e a hona, (08 digenes da convocagan
que varianan de uma [natituican para outna, nao especificavam nem o assunto nem o

nome da pessoa com quem as maes irniam enirevistar-se, () indice de comparecimento
variou acentuademente, particularmente entre a [nstituicao ( e a [nstituicao ), a
testondo, aparentemente, a naturezn do nelacionamento [nstituigao-familia,

4, Descricao da Amostra

As entrevistas fonam condugzidas junio a maes de deficientes mentais atendidos
en quatno [nstituicoes que apresentavam as seguintes caracteristicas no periods -
em que as entrevistas fonam nealizadas;

[notituicao A; Particutan, sem fins tucrativos, atendendo a criangas e jovens se-
vera e profundomente deficientes mentais, a maionia ne sede de Sao
Paulo, e a crimgas e jovens deficientes de nivet treindvel e edi-
civel, a maionia destes na filial de Guanilhos, A clientela, mm
toial de aproximadamente /80 criongas e jovens c[q&_amtea mentals,
ena procedente principalmente de famitias de condicées socio-econd
micas abaixo da média. | -
[nstituicao B: Particutarn, com poucos anos de existéncia, atendendo a criancas e
 fovens deficientes mentais de todos os niveis intelectuais, e nu-
\ mero de apnoximademente 25, procedente, na maionia, de fomitias de
condigoes socio-economicas medias, A [nstituicas, que nao tirka -
Lins Litantropicos, embora estivesse na ocasido atendendo a alguns
casos com pagamento apenas simbolico, foi fundada pon um grupe de
profissionais Ligados & reabilitagao. Essa [nstituicas tambén ena
Localizada em Sao Pauto.
Inotituican C: Particulan, sén find Aickativos, com aproximadamente /00 criangas
& jovens deficientes mentais, a maioria de nivel treindvet, Locali
gada numa cidade de médio ponte da negido de Alia Pautists, A maio
ria da sua clientela era proveniente de familias de condicoes so-
clo-economicas abaixo da media.
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