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/nstituicap D; Particuban, sem fins tucrativos, Localizada na cidade de Assis, a-
tendendo a criangas e jovens deficientes mentais de niveis intelec
Auais variados, em numero de aproximadamente N0, procedentes, na
maionia, de familias de eondicoes socio-econdmicas abaixo da media.

A nossa anostrna foi constituida de 52 maes de deficientes mentais de ambos -
04 sexvs, atendidos em negime de semi~internato nessas [nestituicoes, A idade cro-
nodogica desses deficientes mentais variou de 4 anos e |/ meses a I awos e [ més,
com a media de [2 anos e 3 meses. A idade cronologica das maes variou de 26 anos
a 59 anos, com a media de 40,9 anos. A maioria das maes entrevistodes era de ine~
tucao primiria (incompleta ou compleia). Essas caractenisticas da nossa anostra
estdo apresentadas nas labelas [ e [/, discriminadas pon [netituigas.

A anostra utilizadn neste trabatho nao preiende, em absoluio, sern nepresenta
Ziva des maes de deficientes mentais pon inumenas ragoes, entre as quais podemos
deatacar; (/] foram entrevistodas apenas maes de deficientes mentais semi-institu
cionaligados; (2) a emostna foi constituida apenas de maes que atendenam & nossa
convocagao; (3) as proprias [nstituicoes onde fonam enirevistadas as mies nao sao
nepresentativas das [nstituigoes especialigzadas pana deficient es mentais; (%) ne-
nhuma condicao da crianca ou do jovem deficiente mental foi considenada, Levando-
se em conta apenas o fato de senem, Legitima ou ilegitimamente, neconhecidos ao—
ciolmente e tratados como deficientes mentais; e (5) nenfuma condicao das  maes
foi considenadn, a nao sex o fato de Zerem ou ndo sido onientadns previamente pon

4
0.5

Nesta pesquise nao tivemos qualguen pretensao de tiran conclusoes genenaliza
veis a outnas maes de deficientes mentais, se bem que, com base na nossa experién
cia profissional de contato com maes de deficientes mentais enaldww.z‘wcae‘sp;
clalizada, somos tentado a julgar que, essencialnente, possamos néo enconiron di-
fenencas bastante significativas entre as mies entrevistadas pon nds e outras mées
de deficientes mentais com condigoes difenentes. Conforme jd argumentanos nos Ca-
pitutos anteniones, o fato de senen maes de uma crianca ou jovem neconhecido so—
cialnente como deficiente mental parece constituir-se numa condicdo distintiva e
Lundanental dessas maes.

5. Questoes Eticas

fo nealigan pesquisa dentro do cantexto profissional, algumas questoes de na
tunegs etica tem que sen devidemente considenadas. Tais questoes se colocamn  em
dois momentos distinios; na ocasido da coleta de dados e na ocasias do nelato dos
nesuliados,

Becken (/977} /ce,i’auu—ae @ "conflito inneconcilidvel” gue existe entre os
interesses da Cr.erzc:.a e 04 dzs pessoas estudadas, com netagao & pubticacao dos ne
ma&adaodapeowadewn,m Uﬂbommtudadempo segundo esse auton, deixa-
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na alguen gengedo, pois, devend, de algume forma Lidan com a disparidade existen-
te entre @ nealidade, tal como investigeda pelo cientista, eaz;uz.fo qe as pesso-
as estudadas gostaniom de sentin que sao.

Acreditamos que ume pesquisa como a nossa componte esse "conflito inneconci-
Lidvel” nao gpenas na ocasiao do nelato dos nesuliados como Zambem e talveg prin—
cipatmente na ocasias da coleta de dados.

Na coleta de dados dentrw do ctividade profissional notineira, encontramos u
we questao central: o sujeiio nao e uma pessoa que se voluntaniou para perticipan
de uma pesquisa nem é uma pessoa que recebeu algum pegamento para submeter-se  a
un inquenito ou a um procedimento expenimental, mas uma pessoa que, pagmdo — ou
rao os honordnios ao profissivral, tem algum problema ou julga to-Lo e busca no
senvigo profissional uma solucao. Nessa medida, suas pergunias, prescupagoes, an-
gustics, cuniosidades, e sens intenesses devem sen devidamente considenados, com
honestidade e nespeito, Rao se justificaniam, @ nosso ven, uma postuna de newtna-
Lidade do entrevistadon nem um procedimento padnonigado de intenagao com o sujei~
to-cliente, Acneditanos que se trata de uma guestao fundamentolmente ética. flesmo
do ponio de vista menamente metodologico, as nespostas inocuas que o pesquisadon
ofenece ao sujeilo, sem propriomente nesponden as perguntas formuladas pon este ,
podem nao sen boas solugoes. Qs sujeitos que demonstranam alguma curiosidade e
necebenan nespostas que nao thes satisfizenom panecenam, segundo Jourard (1972) ,

- penceben a intencao do pesquisadon e abonrecenr-se com o "pouco caso” que este fo-
#a deles.

flo intenagoes sociais dos sujeitos da pesquisa com o investigadon, pon este
vivenciades, poden afeti-lo profundamente no tocante ao sen ponto de vista acenca
do problema pesquisado. Nesse sertido, a postuna de neutratidade e o procedimento
padronigads de interagao com os sujeitos podem constituin una eficiente defesa do
dinvestigadon contra "contaminagoes™ estranhas que pretende evitar, flas gostania -
mas de deixan uma pergunta cuja nesposta nao sabemos: nao nos podeniamos deixar -
“contaminar® pelas intenogoes sociais profundamente vivenciadas no dia-a-dia  de
pesquisadon, nao em prejulzo do saber a que ele chega, mas en benelicio dete)

0"conflito inneconcilidvel” na fase de codeta de dados, numa pesquisa desen~
volvida dentro das atividades profissionais didrias, parece ten uma soducao, uma
.aoiw;cb@;edepmdzdofnﬂmadecadaauiondap&quim. Parece depender da  pro-
pria concepgao do Ciéncia ou, methon digendo, do modo de produgao do sabenr,

Ao chegar o momento de toman publicas s conclusses do estudo, defrontemo -
nos com o "conflito inneconcilidvel” entre 0s intencsses do cientista e os  das
pessoas estudados, /chmtmﬁpmme@wdamnﬂm@mineahma&&-
dade cientifica do pgsquisadon e as corueg(lma.a.o negalivas que tais conclusces ,
quando’ Zomiadas. pblicas, poden trazen &s pessoas estudadas. Quando essas pessoas
periencen a uma comuidede pequena ou média, o problema se agrava, pois, m-eamo o

Y




mitindo sews nomes e outras canactenisticas que possam identifico-Las, ainda as-
sim pode nao sex dificil de se suspeitan de quen se inata.

0 habito de se pedin a permissdo das pessoas envolvidas na pesquisa parna se
nem estudadas e eventualmenie pana senem publicadas as informacoes fomecidas pa
aece nao nesolven esse conflits, As pessoas estudadas que autorigam o auton a pu
blicar os nesultados genalmente nao dewem tex clana ideia do elcance da enalise
e das conclusces. Ko nosso caso, informavamss no inlcio da entrevisia que se ira

tava de un estudo pana compreendermos methox os problemas ou dificutdades enfren

tados pelas "lomilias de deficientes menteis” e que pretendiamos o um sex
vigo para auxiliax as fomilias, ro iocante &s dificuldades ou aos problemas gena
dos pela existencia de un elenento deficiente mental dentro delas. Finalmenie,an
Zes de inician a entrevista proprimmenie dita, pediamos permissao para.gravi-Aa,
Rao houve nenhuma mae que nao o auforigasse, mas centemente a maionia delas nao

desejaria que conclulssenos e tomdasenos miblico, mesmo com @ omissio de identi
ficacao, que, pon exemplo, as maes esiio em genal preocupadas antes com sens dna

mas pessoais de tenem genado fithos deficientes mentais que com o bem estax de-
Les, ou que o noscimento de um Litho deficiente mentol frustron as expectativas
ouoplmadzvida{mi&mdaa&e,‘dc.

fld consenso quanto a ndo publicax, entio, fatos ou conclusses que nio sejam
necessdnios pana a adeguada compreensao do problema investigads ou einda, acres
centa Becken (/977), fatos ou conclusoes que causem nas peasoas estudadas prejui
70 ou sofnimento desproporcional ao ganho cientifico de Zomnd-Los publicos. A de
d@dznﬁ&ma@aoan&o{aﬁbn&apodemox&adadamnnmw
oéée&w,fmdeuma@mambeaomm&mdapemyumnetmpum antes
na responsabilidade etica que na cientifica do auton da pesquisa. (rientemowrnos,
neste nelato, pon essa ideis, seguro que estdvanos da necessidade de chaman . a
atengao da comnidade cientilica e profissional, e sensibilizi-fa, pana os  pro-
btemas das "familias de delicientes mentais”, que considenanos basionte graves.
Estamos sequno, tambem, de que essa torefa é da nesponscbitidade do profissio-
nal, cieniista ou intelectual,

¥

- 62 -

-




RESULTADOS & DISQUSSAD

Fornan neclipadas ertrevistas gravedas com 52 maes de deficientes mentais ing
titucionaligados em negime de semi~intemato. Exaninando cssas entrevistas, veni
Licamos que havia centa semethanga enire 0s relotos de divensas maes, com rela -
cas s preocupacoes menifestadas pox elas com nespeito & problemitica da delici~
encia nental dos seus filhos. mequ_m@Wmmtom de

Achasios conveniente identifican e canacterigan tais preocupacoes ceninais,
embona o universo de discunso de coda mae seja uma Zotatlidade indissocidvel, den
iro da qual euss acoes isotadas face & problemdtica da deficiencia mentol deven
sex inscritas e onde odquiren um sentido especifico. Assim, como uma etapa para
chegammos & compreensdo da dindmice psicologica dessas maes, com xelagao & pro-
blemdtica vivida pon elas enquanto maes de deficientes mentais, identificamcs /5
1emns principais nos seus xelatos. Esses temas nao fonm obrigatoniamente aborda
dos pon Zodoe as maes entrevistadas. Alguns deles fonam xeferidos expressamente
pon poucas maes, poren ndo fonan excinidos da nossa andlise, pois é nosso objeti
- vo fagen descrigan de um quadno geral do dindmica psicologica que pudesse carac-
Zerigax e compontex as divensas tendincias que as mies de deficientes meniais po
dem apaesentan em suas neagoes face ao conjunto de problemas nefenentzs & cle,&a.
encia mentel,

Pmdodaidééadegueedcmumwubwdmdmmwmwamiﬁc&
ais da totalidode que € o univenso de discunso de cada mae, denominamos ficlens
0s Lemas centreis identificodos. Esses Micleos, como adiante veremos, sao mutuc-
mente intendependentes e em fomo deles panecem giran as principais prescupacses
das maes entrevistadas. Neste Capltuto, pretendenos caracterigon brevemente cada
um dos Nucleos e sucs nelagoes dindmicas com algumas venidveis internas e exten
ras as universo de discunso dos maes. Pretendemos tambenm discutin as implicagses
dos achados.

/. Caracterigacao dos Nicleos

(s Micteos principais que fonam identificadss, em nimero de /5, sao canacte
rigedos, & seguix, numa seqliancia que ndo indica, em absoluto, qualguen ondem de.

Sucessas, mesmo porque parece ndo haven qualguen segllencia Linean de acontecimen
204 no unlverso psicologico das mies da nossa mzom

Niicte [: O Memento da Revetacdo Diagnodtica (N = 455
ﬂma@mdacm&gmdzdeﬁéwmmtazdamwm num
Wm&wmmamfommdawmmdemdemm

/o Ha desericar dos Ricteos, m!az‘mnaa a pfwima de especifican diante do 1ifuto

demdaﬁudmamtoadg indicax o mimero de maes condni
relato
é»uwpmaaoamctwgn;co ﬁudeomMamadmte. o
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mental, &m genal, as maes se Lembravam muito nitidamente dessa ocasico, especial
mente quondo o disgnostico de deficiéncia mental da crianga fol nevelads & mae
que de nada desconfiava quanio & condigao do sew fitho. fssim, embora o momento
damdagiadawndiqﬁodedz,&d&ciammtatnﬁow,iapmpmedemw de
preocupacoes das maes da nossa amosira, acreditamos sen conveniente caracterigi-
@mmﬁm,mummmmmmw@muapm o
universo psicologico dessas maes.

Aeneditamos sex conveniente expressan esse momento da nevelacao da condigao
de deficiencia mental em tenmos da idade que a erianga afetoda tinka guondo o
diagndstico de deficiencia mental fona dado pon algum profissional. A principal
nagio para procedenmos dessa saneina e que a idade do fitho, quando o diagnosti-
co de deficiéncia mental € nevelado pox um profissional, parece constituir-se -
mwpam{afaamm;oawbmqﬂamdame,mdo%pmwﬁa
a idade dela propria.

Como algumas maes jd desconfiavam que algo nao ia bem com o desenvolviments
dos seus Lithos, este Nuclen inclui Zanto a revelagdo gue inouxe novidades — &4
maes guanto aguela que basicamente semviu para confimman a suspeita prévia de -
Las.

Do total de 52 maes entrevistadas, 45 soubenam paecisar @ idade da crianca
afetada, quando o diagnostico de deficiéncia mental thes fona nevelado. (uiras
?m&wmn&owmepuimlmbmdawdedawlmqaounéovimmmamé
20 eqpecifica de nevelagto, tendo tomado conkecimento da condigdo do fitho muito
gradual e pauletinamente,

£sse momento da revelacao variou amplomente, desde o /¥ dia de vida, na pro
pria matemidade, ate o8 |2 anos de idade, apos 4 xeprovagoes consecutivas na
pmwmdathMWmoﬂxldademeﬂmadaAWaaa{dam, quoando
da nevelagoo do diognostico de deficiéncia mertal &s nespectivas mées, foi de 8
meses. Fol caleulada a mediena, em vez da média aritnetica, pois encontramos al-
qumos imprecisoes coms "enine J0° a 40° dia", 'ho primeiro més” ou "com | aw e
pouco”, o gue nos obrigou a considenan esses dados quantitativos como periencen-
do & escala ordinal de mensuragdo, onde nio é utiligivel a média anitméticn.

'{mﬁédwimamimu&da,mmdaﬁmé&mpdm@im das
aﬁm,n&ammimmwﬁgimdamam&,w'mmmmm para
@ malonia das maes um manco inicial da reviravolta nas suas vidas,

Hicleo |/ : A Fomma da Revefacas (R = 52)
fmﬁuﬂmmc&ddaumpecmadamwmguuﬁoneﬁmmamm maes

umaimcmﬁecmmdequcmﬂlﬁmmdeﬁamm (/) o

W@mﬂqapmwwm,@mdume/ﬁaamgpe&pdaoc;mualgu

=as maes ,mam&wdaa&tmmu%ma;ou&nmom Qe
@Lgammbmmodz&mwlvmmdemﬂlﬁam
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Do total da nossa amosina, 27 maes (52%) indicaram algum profissional espe-
cfico como o primeino @ ten-thes nevelado a condigao dos fithos afetados. Algu-
mas dessas maes jd havian sido atentadas por algum panente ou amigo quanio & pos
sibitidade de sens filhos tenen algum problema, mas paneceu—nos, segundo o rela-
1o detas, que esse alenta serviu paxa moitive-las a procunar um medico e nao como
uma fonma de nevelagao dam condigao, Dessas 27 maes, a maionia {n = 23} xeceben a
informacis diagnistica de deficiincia mental através de algum médico®,  Semente
4 maes soubenan da condican dos sens fithos afetados, através da dixetona cu da
professona, quands eles comegarnam a {xegllentar a escola.

Dentre as maes que obiivenam o paimeino diagnostico atraves do medico, mais
de metade (n = /4) ja suspeitava previamente que algo nio ia bem com esses fi-
thos, mas nao houve qualguer suspeiin atenion enire as maes gque o vbiivermm a-
tnavés da dinetona ou professona da escola, Easa suspeita prévia oo diagnostico
medico de deficiancia mental ena baseada nas proprias caracteristicns componta -
meniais ou {isicas da cnianga afetadn (n = 8), nos indicadones fomecidos  pon
tencelvs, coms, poR exemplo, a maneils como 0s eutnws olhavan para a caienga,ou
as indicagoes contidas na bula do nemédio prescrito pelo meédico (n = 3), ou en~
g0 tnatava-se de suepeitn prévia ao diagnostico médico sem qualquen evidéncia
wmﬁmw@mmﬁa/n=ﬁ.fma@numo,mm&uma&qoei,tapxé
via Levornam seus fithos a divensos medicos, até encontran algum que confinmasse
as auas sugpeiias. [sto sugere que a nao confimeacas da suspeita pon uma autoni-
dade meédica nao € necessariamente confortadon pana essas mies.

Pmomﬁmé%(%%ldammmmm,amdagﬁoi&da&n&o esta
clanamente associada a um profissional especifico, embora, curiosamente, a maio-
mdummﬁeawmﬁembaﬁmaidmdedaaéwﬁuﬂm@mdambmgm e~
aam deficientes mentais. Segundo essas maes, ou ninguén chegou a alguma fommmla-
cao diagnostica de deficiéncia mental,ou a condigao dos sews fithos foi nevelada
paulatinarenie, envolvendo divenscs agentes, profissionais e Leigos, Alids, mes-
mmw@wmmm&mapmm@mwm@m m-’
mum encondraxnos mies que ouvinmn novos diagnosticos de outros profissionais,nen
sempre de Zodo coenentes com o diagndstico inicial,

Nucleo [[]: Esclanecimentos Profissionais Dbiidos na Ocasido da Revelacao (H=/5)

Rem Zodas as maes sovberam informar-nos se o profissional, que thes formece
xa as informacoes diagnosticaa, mvmmWWManda
condigao dos fithos deficientes mentais,

O exame das explicagoes fornecidas pelos profissionais na ocasido da revela
gao dimgnostica sugene um Lato &mmpmtewmte. Cr genat, essas esplica
2. Fa&mc&udaaqumwmmquzaouﬁedadeﬂmaamtdomwom-

ve,édbmw(o mmdemed:_ada
o .Que ‘ aemgmztomaﬁmamﬁavm,(bmea@m
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coes panecenan ten crlado nessas mies, sequndo o relato delas, expectativas com
netacio ao futuwno das crigas deficientes aecntais.. Pon exemplo, algumas maes e
Latanam que o medico fornecena informagoes do tipo "gram muits fraco de deficien
ciamtaszu.am,analpmmwolepodam’vbtammm&"{n=6},@w
podmieuau:adanum&uaeqomadé@mapmbmnﬁoétéawee gue
senia tempondnio, Quiras maes neceberam prognostico bastante desfavondvel do ti-
lm"mm;:mamiavaévim,n&ami.mmdoadoum”(n=3lm"éaé-
sim mesmos, ndo tem jeito, ndo vai desenvolver-se e nunca vai passan de um bebe"
5n=#ﬂ.%u@o6ﬁvmuc&a@dﬂmbamm,ammv%m
faotania a diferenca mais adiante e nas hd esperanca de cuna, mas podenia melho-
xax com o tnatamento” fn = 3l. _

A naturezi das informogoes fornecidas pelo profissional, na ocasiao da mg]
Locio do disgnoatico, pode tex afetado profundamente o estado de dnimo das maes.
Entretanto, na ocasiao da entrevista, pudemos constotar que algumas maes se e~
ferinan a iais informagoes como coisa do passade, esbora algumas delns tenhom de
monsirado ressentimenios conina o profissional gue, segundo elns, as enganang;
outnas maes, epanenienenie sem ressentimentos, dissenam que, com o passarn do tem
po, fonam pencebendo que a coisa nac ena bem do jeito que o profissional havia
explicado.

Bucleo [V: Difexencas Pencebidas Antes do Diegnostico (K = 27)

Aten daguelas maes que desconfiavem que o desenvolviments de seus fithos po
dia ndo sex norxmat antes de obiexem as infommagoes diagnosticas de  deficiéncia
mental, algumas. outras haviem pencebids alguma diferenga nos seus filhos, — com
rebacao as criancas noxmais, embona nao chegassem a desconfian gue eles tivessem
algun problema, Portanto este Nucleo nao inclui exclusivamente aguelas mdes com
suspeita previa ao disgnostico fRucles f/). :

Ao maes percebenom algumes diferengas nos seus fithas afetados, companando-
os, em genal, com ouwlnas criancas de mesma idade. Do fotal dessas maes, /5 pence
benam diferengas nas canactenisticos compontamentais, 8 pencebenam difernengas nas
carnacteristicns fisicas, 2 pernceberan diferencas nas caractenisticns tento com-
poxtamentais quanto {{sicas e 2 nelatanam que pencebiam algo de difexente  nos
seus fithos, mas nac soubenam especificar no que eles eram difenentes das crnian-
cas noxmais.

Analisando as canactenisticas componiameniais dos fithos afetados, pencebi-
das pelas maes como difenentes das de criangas nommais, verificamos que 08 pe~
droes da fala e da marcha foran fregflleniemente citados ao tado de diveasos outros
comportamentos.fssimn,6 maes haviam pencebido diferencas no padnac da fata — au-

3. Aqui foi incluida uma maz que teve informacies bem difenentes de dois profi
m@m&'ouﬁmawmfmowﬁmmwwmﬁ&aeﬁaiﬁz
clente merdats Um dos profissionnis the dissera que a crianga poderia vix a
sex nonmal porgre nao ena caso grave. () outro profissicnal the dissera gue o
exianga runca passaria de um bebeginho,
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W,MMW«M;#@MMpM&deﬂM@;@MWda%

—WMWW;@/}MMWPMW e
algun outro comporiamento — modo de sentar, modo de. segunan objeios, hipoativi-
dode, hipenatividade, Lentidio, gesto de quenen monder a Lingua, babe aburndonie,
ﬁﬁmumkﬁumw¢@&,ubﬁ

Ao canactenisticas {lsicas dos Lithos afetados, percebidas pelas maes como
W@&M@mmﬂ&,pﬂmmd&o&ﬁmmﬁaﬁaem@o@z
de e Largado. Assim, 7 maes haviam pexcebido alguma diferenga nos expressoes fo-
ciais de seus {ithos, especialmente o othax. (Quinas 4 maes haviom notado que
mﬁﬂwamd&,ﬂenmmwﬁnfzmm@mm&ew.

Hucteo V: Reacao ao Diagnostico (R = 2/)

As divensas neagoes apresentadas pelas maes, quondo thes fona neveloda  a
condicao de sens fithos afetados, pela primeina veg, foram agmupadzs em duas ca-
tegonias, sequndo o impacto que pode tex sido causado pelo diagnostico de defici
encia mental,

0 primeino grupo de neagoes, que sugerem um intenso impacto inicial, compae
ende manifestagoes do tipo "foi o maion choque da minha vida", "figuei desespexa

, "liguei newoltada ate contra Deus”, "cheguei a desejan que a crianga monres
se” ou "rao aceilei o diagnostico” (n = /7).

0 segundo grupo de reagoes, Que.wgefmpoucbounmﬁumimpactainécm,mg
preende manifestacoes do tipe "encanei nommalmente”, "aceitei porque o gque mais
podia fazen?”, "mac entendi o que o medico disse”, “agradeci a Deus pox nas sen
pion”, "mao foi choque, porgue jd esperava” (n = [[}.

Atgumas maes apresentaram reagoes duplas, como "fiquei chocade, mas aceitei
pongue jd eapenava’. Avaliando a reagdo global das mées, diate do diegnostico ,
encontramos |2 mdes com intense impacto inicial e 9 maes com pouco ou nenbum im-
pacto inicial, €sta classificogao foi feita mediante avaliagao da neagao globat
que pudesse sugenix algum impacto. Por exemplo, uma mae que disse; "iinka condi-
goes de ouvin o diagnostico bem antes, ponque estava desconfiondo desde o 5° dia
e desde o comego achei que o negocio era fagen de tudo, porgue fican newoltoda ~
com um fato consumado nao ia edientan; fiquei chocoda, mas aceitei e nunca es~
condi para ninguea” foi colocada no grups de pouco ou nenhum impacto inicial,
Hucles W) : Atribuicao de Causalidade (K = 42}

Diante de um acontecimenio inespenado, incomm e perturbador, como em genal
pmémomcmmdemmadpﬁmm,mdehavumm&—
4. Festa distribuigao, o fotal de maes € supenion dquele indicado no

mpr&./dtoede.w.doao,{atade nmtodma.émopem:ebmd).{%m
cas numa unica mdemmpmmm Pan exemplo, 2 maes se refenirem a

fala e a marcha , / mae se nefeniu a eaowtzwawqmztmmtoa,
%ﬁz& uazfn‘zneau:éxoacmmaﬁmzerwaae EZe a mexcha e ouinos compor-
Ao

5. Uma dns maes havia pencebido diferencas tanto nas expressoes faciais quants na
/upoimwmomlmgmmmpdadoamm wqp
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cia geral a buscan uma explicogao, genalmente ainibuindo uma cansalidade ao ocon
xido, As posslveis cmisas aventadas pelas maes da nossa awosina indicam, de ime-
diato, uma forte tonalidade cient{fica, ainda gque em cada caso especifico a cim-
sa aW possa estan Longe de ser a nesponsavel pela deficiencia mental,

Easas cmsas aventadas podem sen eminentemente cientificas, como a "consen-
gllinidade entre os pais®, sequndo @ mae de uma crianga com hidrocefalia,” cuja
etiologia é, na maionia das vezes, exdgena; ou de candten pseudo-cientifico, is
io ¢, apaneniemente cientifico, mas improcedenie em nelagdo & deficiencia men-
tal em genal, como, pox exemplo, "o pai que bebic e, como a mae soube mais farde,
{umava maconha", para explican a scorrencia da sindrome de Doen mum fitho, cujo
quadno ena devido & trissomia simples do cromossonw 2/, conforme o exame do co-
riotipoe feito en laboxatonio havia comprovado,

Ao Lade desses explicagoes cientificas ou pseudo-cientificas (n = 30), e
contramos aguelas mais Leigas ou misticas (n = [2), tais como "o susto ou o nen~
vosiamo que a mde feve quando estava grdvida” ou a "pnovagdo divina. Além des-
sas tentolivas de encontran explicagoes panc a deficiéncia mental de sews  fi-
| thos, enconiramos tawbén casos de penplexidade toial (n = %), como "hap tem ex -
plicacao®, "ninguem sabe, nem Deus sabe pon que acontecen isto™,

U outro adpecto bastante notavel da atribuicdo de causalidade ¢ gue, ra
Zentotiva de encontran explicacoes e possiveis causas, as maes procedenam de
duas maneinas: incliindo detemminados eventos na nelagoo de possiveis cousas ou
excluindo outros eventos. lma simples andlise dos eventos que fonam incluidos -
{n:}‘f)edoague,lamwcdmdo.a{n-/3)wgmtmatmdma,a,pazzpaﬂia a’mz,:aﬁ
mces, a asseguranem a sua ndo participagdo ou minima participacdo na ocoméncia
do quadne de deficiencia mental nos seus fithos, como pode sex observado na Ao~
Lacao abaixo:

eventos incluidps Lregllincia

Lebre alia, susto ou doenga que a ecrionca teve . . . . . oo« oo [0 casos
problemas de panto (demoxads, a,fmccgm,mmm) e o0 s o0 oo /] casos
rexvosiemo, suslo ou doenga que amae teve ., . . . ... ... . 6 cosos
pmm;aodwum.s..,o.,...,,..,u.,..,..a44:&945
problemas de nascenga o v v v v v u i e e e e .. 2 coue
pode sen do Lado do pai o . . . .. ..o ... . ¢ [ caso
eventos excluidos ‘ {regllencia
n&apodemaidadgdam&e.,,,..............,,sjc&wo

na fanilia (da mae ou da mde e do pai) nio iem newhum caso . . ., . 5 cnecs

nac & problema de sangue « oo 2 casos

aloeul.a..ln.ooo..

fz;pwﬂmteagommedwahmz&awwdeg .
medbmweamm...,..,.,......... ! caso

‘Ao exclusoes sempre fonam categonicas. Inclusive, uma mae de erimca  com

aindnome. de Doen, Wm&mam@z&dadadaam%(#jmmmamm
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dimg,

SSlee,  Auwae, S Eaea mede

do nascimento do afetado) ser eventualmente nesponsdvel pela condigao da crianga,
justilicou-o nos seguintes termos: 'hao faso a minima idéia, ponque fiz o  pae-
natal, o parto foi nommal, ndao tem ninguem na famitia, Zem gente que dig que ¢ a
Ma,mimm&ed&wtwémm"éoPmmmda,mmu fonan
e acompanhadas de dividas do tipo "hao sel se foi isso* eu de repa~
nocoes, (mo mae disse: "hio sei se foi da gravideg, ponque fiquei nenwosa  pon
causa de muitos Lithos" ou wuma oulra que assim neporou; "acho que foi uma prove
de Das para a gente vex a rengao da genie, mas a minkha foi boa, wiu",

fucteo VI/: Sentimento de Culpa

De todas as maes entrevistadas, apenas uma expos explicitamente o sen senti
mento de culpa pon ten-se casado com primo, embona esta mesma mae ienha excluido
a possibilidode de a consegllinidade ser a causa da hidrocefalia do seu fitho,

Emborn as demais maes nao ienkae mencionado esponimeamente o seu sentimen-
10 de culpa, muitas dentre elas descreveram epieodios que, a nossc ver, sdo su~
gestivos desse sentiments, como aquela mae que confessou ndo ten feito o  exame
pre-natal somente no caso da fitha afetods, que € a cagula de uma prote de 14 fi
thos vivos e 4 natimontos; ou uma outra mae que atribuin a causa da deficiéncia
Mmpmmwmmwgmmﬁﬁaweap&n&ma@d@
dido o sen pedido de mamadeina; ou outna mae que disse ten sido mancada a cesare
mpma.a/Z/zom,maoPEJra;&'aﬁai,{eLtaw'&A/]/wmej)m&wioo,wg_
xa a enfermeina tivesse notado da /] horas que o nene estivesse em sofniments
pois essa mae havia almogado pouco anies; ete.

Algumas maes (n = §) tambem insistinam em deixan bem evidente que seus fi-
thos deficientes mentais nascenam nomeais e que a condicao de deliciéncia mental
se desenvolven depois de algum tempo, devido a alguma doenga, traumatismos, febre
alta, etc., e o fats de texem nascido nommais parecen-nos mrito importanie para
edas,

Nucleo VI//: Negacao ou Minimizacao da Deliciéncia fiental (N = [8)

No deconren das entrevistas, [8 mies fomecenam espontonemente algumas in-
dicagoes que sugerem wma tendincia a negar ou minimigan a deficiéncia, algumas
veges nejellmdo explicitamente o notulo de deficiente menial,

ﬁlgmaam&unegmmadzﬁd&wéammiatdemﬁﬂm,apmdow
mente que eles ”mbm{a;uaamim,mn&oqum"m’%b;&ug&wia,{om
de senie’. A maloxia gpegou-se a evidéncias mais elabonadas, enfatizondo alguma
capacidade, como "o conhecimento que 0s fithos deficientes mentais tém dos pro-
6. ﬁvmp@#queﬂdm@wmagmm&g@daa&éwedzboqzeam

1/70 de. probabitidade de penaren Wmm Wo o
nae da nossd amoltna obserwvou, muiins mies de criangas pontadonas de sindrome
de Doan'-sac-jovens; uma em cada quatro criongas com sindrome de Down nasce de
Z:udgmmmd& wme:;a embora estas tenham menos de /71000 de probabitida

. sindnome, simplesmente porgue muito mais cricngas
nascem de maes jovens (Tetiord e Sasney, [976).

L e Ome
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gramas de televisao, filmes do progrema H8-78, nomes de Lutadones de luta-Livre,
de maneira inciivel™; uma mae disse que seu lilho nao podia sen deficiente men-
mdwidoawu@mgmmmpu{abuwmww,poummdo@e a
gente fata”; outra moe disse: né béncao de Dens, nao é fitho netandado, porgue &
um menino perfeilo espinitualmente, porge 0s Lithos nonmais dao mais inabaltho
que fithos excepcionais”; etc., Quinas veges, houve um neconhecimento expresss de
algumae Limitogdo ou condigdo desveniajose, apaneniemente menos grave qie @ defi~
citncia mental, como nas mies que dissencm: "de retordado ndo tem nada, e apenas
gondo”, io & netardado, 60 ndo fala direito", "é muito ativo, espento e intell
gente parxa sen netandado, 46 tinka crise de némvoso", etc. Ainda, quando a defi-
ciéncia mental € adnitida pelas mies, pode haven tentativas de minimigagao  da
condicao, como foi o caso daquelas que afirmanam que "a deficiéncia mental {ou o
mongolismo) da crianca, sequndo os medicos, ena de grau muito fraco”.

Nessa procura de condigies que possan mininigon a gravidade da’condigao da
crianga, até mesno uma condicao nommalmenie visia como algo problemdtica ou sin-
tomdtica de algum problesa pode recebex uma airibuigto vantgjosa, como sugene o
angumento de uma mde de crianga com sindrome de Domn: "a coordenagao motong € me
thon que a de eriangas nommais e alen disso é ambidestro, tem a mesma facilidade
pwa usan ambas as maos”,

Hucteo [X: Nocao de Deliciencia Mental (K = 9)

Ao Lado da tendencia a necusarn rotulos estigmatigantes, enconiramos tamben
a Zendancia a resumin foda a problendtica avs notulos, como parece sern o caso da
quelas maes que denam nespostas Lacinicas do tipo "e problema dele é no fatan” ,
“s problema dele e mongolisno®, etc, Eases rotulos, em genal, nao encexnavam um
sentido preciso para as maes que os utiligavam, como podemos noian no seguinte -
rebato de uma mae; "wetardo nao acho que seja assim (comparando com uma pessoa ~
doucal ... netardodo e uma pessoa que sabe de nada, nao e assim? o problena defa
¢ mongolismo ... agona, nao sei o que € isso, ponque a gente nunca tinka visto
coisa assim”,

A nogao de deficiencia mental que as maes iem panece apoiar-se, em genal
nos aspectos penifericos da problemdtica, como sugenem as nefenéncias do  tipe
"¢ newosa e nao fala, ¢ fraca da cabega, 'hao Zem paciéncia e nao fica gquieto
devido ao mongolisme", 'hao e retardado pongue fala direito”, etc. €ssa nocao
pode sern algo ainda mais vaga, como panece sen o caso daguela mie gue disse:’hao
mwéa’pmblmdzm,mhowémw@da,m}d{eg'em o’ (EQ:) e
Hicteo X: [nataments (K = 52)
seus fithos estavan recebendo (em alguns casos, as mies se refeniram iambén  ao
inatomento que os seus fithos havian recebido no passado). Algumas maes (n = 20)
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se Limitaran o {agen uma nefenéncia apencs descnitiva ao Lutamenio sem opinan
afmawwewmmmwmwmméﬂad& Quitnas aaes
(n = 32) emitinam suas opinides & nespeito do Tiatmmento, expressnan &uds epe-
rangas com relagao adeedgwmwtéwaﬁmaad@gmﬁuwabwdwgu@gaodo
tratamento.

Nesse plano temapéutico, as maes se orientaram em tewmos do #ratamento médi
co e do tratamenis paico-educacional, encanando-0s ona como opostos, ora  COmO
complementanes. fssim, encontrnanos 6 maes que se neferiram valonativamente  ao
tratanento médico, 22 mies ao inaimmento paico-educacional e 4 maes a ambos ©4
tratomeniss.

De todas as maes que se expnessaram a Aespeito do Znatamento medico
(n= /0], 6 mies demonstranam sua crenga de que este tipo de tnatamento sejc o
mais adeguado pana o problema de sews filhos. Por exemplo, una mae relotou que
a sua fithe com grave paralisia cenebral "esteve em diversas escolas, mas nunca
den cento ... tnuatou com diversos médicos, tomands acido glutimico ... agona es-
44 tomando 'Memontax', jd tomou muitas caizas e ten melhonads do cénebno ... &
esse nenédio que esti melhonando, pongue tem bastante deida glutanico”. Denine -
essas 6 maes, houve duas que Zamben demonstranam eua crenga no inatamento psico-
educacional, de que este pudesse ajudar oo sevs fithos; duas outnas mies disse -
nam expressamente que a escola nao adiantaria para ajudan oo seus fithos, iendo
ura delas acrescentado que a crianga estava na escola pongue os pais tirhan es
sa obrigacao.

Quinas 4 maes, que opinanam a nespeito do tratamento medico de modo desfavo
ravel, nao ecreditavan que esse tipo de tratamento fosse o adeguado pana o pro ~
blema dos sens fithos, demonstrondo inclusive uma cerda intrangllilidade com xela
cdo ao excesso ou o desacernto da medicagao que seus filhos estavam Fomando,Duns
dessas maes, gue nao estavam acreditands no rnatamento medico, demonsiraram sua
fe na possibilidade de que Dens conceda algum milagre pana "curan” sews fithos.

De todas as maes que fizenom nefenencia ao #nataments — psico-educacional
(n= 25), qualificando-o de algum modp, a maionia (rn = &) o considerou bom pona
o fitho deficiente mental, pox motivos variados, como se pode venificax nas afin
magoes do tipo 'melhonow boastente na APAE, ¢ o methon tipo de escola pana o men
Litho”s "gosto que venha a APAE, pongue, mesns née aprendends roda, nao estd na
nua, acompanhande enienro gue ele gosta rifo de acompanhon”, (ma peguena parce-
La de maes (n = 6} nao esta satisfeita com o resliads, porgue "gprende  coisas
weine, porque mishinn e 04 piones e estd negredinds®, "estd Preglientando
APAE ki 5 anos e nav rnota mej/wm m?;'l}”fm”i "ficon mobmcriads e feoso
APAE, Mqu.@f‘-afizmm cm‘.éaa que sabia antes e ndo demomaing nals intereiss”

*
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Mricteo X/ : Expectativas Prognosticas (N = 45)

Algumas maes (r = [0) ndo esperam nada ou muito pouco de seus fithos defici
entes mentais quanto &4 possibilidades futunas em temmos de progresso. Essas maes
com baixos niveis de expectativas prognosticas fregllentemente ofimanm que o
pouco que methonar é muito” ou "o pouco gue den e bom', Algumas outnas maes
fn = &) nao tam a minima ideia a respeito do futuno de seus fithos deficientes -
mentais ow nunca pensaram a este respeiio,

Encontramos tambem o outro extremo de expectativas elevadas e mesmo ilusoni
as, como no caso daguelas maes que espenam uma necuperacio Zotal fn = 7} ou gue
o fitho deficiente mental venha a ser medico n = /), 0s angumenios para @ cren—
ca na recupenncao fotal sao notaveis; sao baseados "na fe e na esperanca que nun

ca perde” fn = 3}, 'has miitas promessas feitas e porgue pelo menos nao pionou”
fn = 2} e "no progresso que houve ate agoxa” fn = 2},

Finatmente, cenca de melade das maes gue nelatanam suas expectativas prog-
nosticas (n = 2/ ) manifestou desejo de que sews fithos adgrinissen determinadas
habilidedes e/ou algum grau de independencia nas vidas cotidiencs, como "apren-
den a in ao banheino soginho”, "andan e/ou falar", "apnenden a len e escnever”
“nealigon trabathos simples”, "levan uma vida mals ou menos nonmal”, "ajudan em
casa”, efc,

Hucleo X[ : Vida Fonilian e Social (N = 3/)

Com nelagao as consegllencias da presenga de um elemento deficiente mental
sobne a vida familiar e social dos demais membros da "famitia do deficiente fen-
2al”, a maionia das maes (n = 2) dentre aquelas gue se manifestanam a este res-
peito informou que a condigaw da crionga afetada interferiu miito. Poucas maes
(n = 5] infornaran que a presence da cricnga deficiente mental na fanilia nio in
Zerfenin muito na vida fomiliorn e social dos demais membros. () nestante das maes
da nossa amostra (n = 2/ ) nada relataram a este nespeito.

As maes que nelatanam muita interfenéncia na vida faniliar e social o fige-
ram porque, segundo a pencepcao delas, a presenca de um deficiente mental esteva
prejudicands o8 irmaos nommais (n = 8), a vida social da fonilia (n = 4), 0 e
Lacionamento do casal (r = 2} ou havia causade a separacao do casal (n = 6),etc,

Dentre as fanitics em que, segundo o nelato das maes, algun Lwmdo nomacl es
tava sendo prejudicads pela presenga dos deficientes mentais, verificamos que §
delas tem apenns um fitho nommal, 2 delas iém 2 fithos nommais e uma delas tim
I fithos nommais, o que sugere a possibilidade de 08 imaos nomnais mais prova -
velmente sofrenen prejuizo quando séo provenientes de immmdades peguenas, Esses
efeitos negativos nelatados pelas maes nefenen-se principalmente a desajumstaven-
fos em genal, nepetencia na escola e Ac;ow';@;ea (em duas fanilias com oo casais
sepanados, cada uma com um Litho deficiente mental e outno nommal, este foi cedo

erlregue aos cuidados dos avos, pois a condicao daguele nao pemaitiv gue a mae
cuidasse de anbos os Lithosl.




Nuctes XI1/: Natalidade Subsegllente (§ = 52)

Do Zotal da nossa amostra, 3% maes tivenam mais fithos e |8 maes nas tive-
nam mais fithos apos o deficiente mental, Muitas maes tiveran mais fithos sem sa
ben do diagnostico de deficiencia mental, mas aguelas gue tinham conhecimento do
diagnostico antes de engravidanem de novo argumentaonam: ‘ponque a outra (afetada
e primeina fitha do casal] precisaria de companhia”, "porque o minimo que podia
fazer ao novo marido gue aceitou uma muilhen com 2 Lithos, inclusive um excepcio-
nal, ena dan pelo menos dois fithos”, "entrei em pirico com a possibilidade de
giee nascesse tambem com mongolismo e passel uma gravidez honrivel”, etc.

As maes que soubernam precocemente da condigao do fitho ofetado e nao #ive-
nan mais fithos, pox sua vez, axgumentanam principalmente em fungao da possibili
dade de vinem a ten um outro Litho com o mesmo problema ou ate mesmo mais grave.
Outras alegagoes fonam: "como ele (o afetodo) ia precisan miito da mae, nao po-
dia Zen mais fithos”, *hao podia ter mais fithos, serdo en comria nisco de vida!
“d estava com idade” (3 maes de exiancas pontadoaas de sindnome de Dosn, que
Zinhom excluido justemente a sua idade como uma possivel causa dessa condiciol,
"engravidei mas tive aborto” (uma mae com um aborto e cutra com dois abortos
que nao foran provocados, segundo elas), "guis mas ndo consegui engravidan'jetc.

Houve tambem algumas manifestacoes de preocupagio com a descendéincia  dos
fithos nommals quanto & possibilidade de virem a ten fithos excepcionais.
flucleo X/V: Atividades Aliemnativas da Pae

Se de vm Lado encontramos muitas maes que, en funcao do nascimento do fithe
deficiente menial ou do diagnostico de deficiéncia mental, deixaxam de trabathar
ou mesmo transfeninam a residencia da gona mwal para wibana ou de uma cidade -
pequena pana outra malox com mals recunsos, como pudemos verificar tonis na nos-
sa anostra quanto nas nossas experiéncias profissionais anteriones, encontnanos,
de outro Lado, Zambem aguelas que, emn alguma medida, divensificaram as suas ati-
vidades extra-domesticas.

As principais atividades extra-domésticas nefemem-se o manifestacies noli-
glosas ou ao trnabaltho. i Wﬁomnagzzoadupuaa&cmgueomm
do exige, algumas maes passaran a trabathar algun dempo apos o nasciments  dos
fithos delicientes mentais ou apds o diagndstico da condicao desses fithos. Dois
dutwcaMAA&meAoa' (1) a mae tnabatha s6  sdbads e domingo, quando o

fitho deficlente mental estd em casa, deixando os demais dias de semana para cud
afa:z, dos afazeres domesticos, enquanto aguele fiths estd na fnstituicao; e (2] ou
Zra mae (monando em Asais) trabathou em (sasco dunante o @w de /977, passando a
senana toda fora de casa; em /978, céeguin nemogao pana Presidente Prudente

mas assumiv mais aulns e finalmente, en-/979, desistiu das autas excedentes para
,u;am mals tempo com as criangas.

2
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Nicieo XV: Reacao fAitual ao Problema
Azgmaamiﬁw5uanapwdamnduiaamadalfwmiua,face&pméle—
natica de deficitncia mental do {itho fonam fundmentalmente no sentido de  as
m&edmfh,&gwmquemmmmbm, que a fmnitia toda oi o casal acelta
2 crianca deficiente mental do jeito que ela é. Enbona nao dispusessemos de  in-
fonnagoes mais detathadas, chamou~nos a atencéo, ao Longo das entrevistas, o fa-
o de algumas maes coloconen um quadio honrivel do passado e o contrastanie pre-
sente cheio de alegnias com a criange afetoda e de espenangas com nelacac ao fu-

2. A Interdependencia entre 04 Nicteos

0 wnivernso paicoldgico das mies de deficientes mentals, com relacdo & pro-
btemitica da deficitncia mental de saws fithos, comporta alguns Nicleos intende~
pendentes de importantes informagées e que constituen um todo. Nenhum desses e
clevs foi encontnado em todas as entrevistas, bem como em nenhuma enirevista fo-
nem enconinados Zodos esses Nicleos, Alen disso, acneditomos que 04 Nicleos en-
contrados estejom Longe de senem exmusiivos, porén panecen descrever as arens i-
nediatas de preocupagoes das maes de deficientes mentals, cujos condutas , ate
cento ponto, podem sen dedugzidas desse quadno de preocupacces e nele inscritas.
&;pez@wa — e pela nossa experiéncia profissional parece sex possivel — que es
te quadno de preocupagoes sinva de um contexto no qual possan sen inseridas —as
tendincias mais ou mews [regflentes das outrnas maes de deficientes mentais — em
condicies semelhantes de semi-institucionalizagao.

Nesta secao pretendemos analisar algumas relogoes de interdependincia enire
08 Nucleos, as quais nos parecem particularmente impontantes pana a compreensao
da dinanica psicologica das mées de deficientes mentais face & problematica da
condicao dos sens fithos afetados.

A idade da crienga afetada, quando a sua condigao foi nrevelada aos pais, va
riou bastante na nossa amostna. A identificagao da deficiéncia mental fogo apos
o nascimento da crianga afetada pode crian serivs danos psicologicos nos — pais,
as quais sao particularmente vulnenavels nessa ocasido, segundo Jonrdon (1976).€n
tnetanio, diversas evidencias encontradas sugenem a impontincia, Zanto pars a edt
cagdo e o tnwtananto da crianga afetada quanto para o ajustaments da famitia &
condicao dessa crionga, de se diagnostican a deficiéncia o mais cedo possivel e
comunicar o fato aos pais sen demona desecessaria (Dritlien e Witkinson, [96%;
Farber, /975; Pattenson, /96/).

Na nossa amostra, apesar da amplitude da variagao (/2 dia de vida a /2 awos
de idade), pud@o-b :emlj&cwl'que o diagnostico foi feito e commicedo aos pais
em genal precocemente; a maionia dos casos foi diagnosticado e comnicado — acs
pais no primeino ano de vida das cniangas afetadas (n = 28; 62%), sendo //

nag
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primeino més, [0 entre 2° e 6° mes e 7 entre 7° e /22 mes. Na emostna de Manchegi
(1973}, 33% dos cosos, segunds o relato das maes, fonam identificados entre o4
primeinos dics e depois de alguns mesed . Barsch (1976) companou grupos etiologi

s diferenies e venificou que 66% de criangas com paralisia cenebrol, [7h  de
criancas com Lesdo cenebral e 80% de criangas pontadonas de sindrome de Down fo-
nan identificados no primeino eno de vida, Subdividindo a nosse amostra em casos
de sindrome de Doan e 0s de outnos quadnos etiologicos, encontnamos 9% de crian
ses con aguela sindrome e 50% de outnos quadrnos, que fonam ideniificados no pri~
meine ano de vida.

Verificamos, no Nicteo /1, que 85% das maes que souberan indicar a primeira
pessoa que Lhes nevelou a condigao da cringa afetada fonram informados peto me-
dico (n= 23} e /5% pela diretora ou professona da escola (n = 4], Desse otat
in=27), 14 mies ja suspeitavam que algo nao estivesse bem com as criangas, an-
tes de necebenem a informecao diagnostica do medico, Comparando as mies que sus-
peitavam previamente do fato com as gue de nada desconfiavam, nao houve difenen—

a significante (p > 0,/0) quanto & idade das criangas na ocasiao da nevelacas -
do diagnostico. Por outno lado, a idade mediona das eriangas, quando da nevela -
ao da informagao diagnostica as maes que jd estavam desconfiando (Md = % meses),
foi considenavelmente infenion & idade mediana das criongas cujas maes ndo esto-
vam euspeitando de nada quanto & condigao dos fithos (Md = [Imeses). Ease compa-
nogao nos sugene que nao podemos sustentan estatisticamente a idéia de que  as
maes que suspeilavam previamente do fato tivessem necebido a infommacas diagnos-
Zica mais cedo que aquelas que de nada suspeitavam. Entrnetonto a diferenca ras
didodes medianas (% meses e /] meses) das criangas afetadas, quando a condicas de
Las foi comnicada as respectivas maes, pode ser bastante importmte ao se CJm.A:
deran as implicogoes praticas em termos tanto do aconselhemento das mées gu,mi;
do trotamento das criongas.

Verificomos, no Nucleo |V, que 25 maes havian percebido, antes do diagnosti
co de deficiéncia mental dos sens fithos, que estes apresentavan alguma difenen-
ga nas canacteristicas compontamenisis e/ou fisicns, comparativamente &5 crian -
gas nommais de mesna idade, embonra nao necessaniamente tivessem desconfiade da
condigao deles. Na neatidade, [/ dessas maes havian Zambén desconfiods gre seus
Lithos, percebidos pon elas como difenentes, tivessem algum problena, Procederds
a competenite auilise estatistica, constatamos que, embona nao chegasse a sex sig
nificante, houve uma tendencia no mdodemaaelaaoduwmbmapmcep
cas previe de alguma difenenca na crianca afetada e suspeita previa ao diagnosti

co (ps 0,10}, Pon outro Lads, a ma.twmgn das canacteristicas (compontomentais

inﬂau,ta/zarzaaeop Lot com mmomimdumbceaocat@o @ymm
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merntal, ﬁwm, @ categoria seguinie a "depois de alguns meses” & "dopais de
alguris ornos”, ;
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ou fisicns) das crimmgas afetadas, caractenisticas essas pencebidas como difenen
tes das de criancas nommais, nao influemciou diferencialmente a supeita previa
das maes gquanto & condicao dos seus filthos afetados (p > 0,/0).

Somoas tentadosa especilan sobre a possibilidade de que as conacteristicas -
flsicas das criongas afetadas, caracteristicas essas pencebidas pelas maes como
difenentes das de criongas nommais, tenham sido pencebidas mais precocemente gue
as canactenisticas comportamentais pencebidas tambem como difenentes. Esta possi
bilidade nos ¢ sugerida peto fato de que as crianges menoxes sao mais diferencia
das em canactenisticas flsicas do que o sa0 em caractenisticns comportamentais ,
como tambén pelo fato de a percepgas de caractenisticns fisicas ser, apanentemen

te, mais fdcil que a de canactenlsticas comportamentais. /nfeligmente, os nela -

205 das maes nao nos pemmilten verificar precisamente essa possibilidede. fntne -
tanto, ao lado disso, pudemos constotar, procedendo & competente andlise estatis
tica, que as mdes que haviam pencebido diferencas nas conactenisticas flsicas -
das crimcas afetadns neceberam as informacoes diagnosticas significativemente. ~
mais cedo, companativamente dguelas gue haviam pencebido diferengas no componta-
mento (p £ 0,0/). Este nesultado pode estan sugerindo ama eventual relacac com o
quadno etiologico das criangas afetadas, como veremos na segio seguinte.

Ja se disse que a nevelagao do diagnostico de deficiencia mental de uma cni
aga pode causar senio impacto nos pais (Faben, 1972). 0o efeitos psicodigicos
da deficiencia mental sobne os pais da crimga afetada podem variar, de  aconds
com Shatespeare (1977}, em fungao Zanis do momento em que eles neconhecenan a de
Liciencia mental do fitho guanto do fato de esse neconhecimento tex sido mais ou
menos sibito, tlem disso, segundo Jordm (1976), a nevetacio do diagnostico Logo
apos o nasciments do deficiente menfal pode criarn domos especialmente sonice nos
pals, por estanem mais vilnendveis nessa oocasido.

Procedenos & analise do impacto inicial que as maes da nossa amsstng sofre-
nam como conseqfiencia da nevelagao do diegnostico de deficiéncia mental de sews
fithos, Constatamos que o gnau de impacts ndo estd nelacionado & epoca do diag -
nostico (p> 0,/0) nem ao fato de as maes tenem swspeitodo ou nao da condicas de
seus Lithos previamente ao disgnostico (p> 0,/0). Pen cutro dado, ao companwr -
as maes que relatanmm algun impacto, independente do g que atribuinss as im-
pacto nelatado, com as maes que nada nelatanan a este nespeito, pudemos consta -
Zar que; (1) as maes que nelataram algum impacto haviam necebids as informagces
diagnosticas significativamente mais cedo que as maes que nao nelatornan qualquer
dmpacto (p< 0,00/); e (2] o fato de nefatan ou nao algun impacto ndo estd nelo-
clonado a0 fato de as maes teren ou nao desconfiads da condicio dos sews filthos
previemente ao diagaostico (p> O,‘/O‘i':“;\

ém viste dos nesulindos dessa andlise, podeniomos concluin qie o impacto i~
niciol nao depende significativamente do foto de a condigto de deficiéncia men-
Y .
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tal da crionga afetfada sen nevelada nepeniinamente, sem que a mae tivesse qual-
quen suspeitn previa, mas apanenitemenie depende da precocidade com que a formila
cao diagnostica e feita, isto e, quanio mais nova fox a crianga, quands do diag-
nostico da deficioncia mental dela, mais a revelagao dessa condicao parece cau-
sax impacto na mae. 0 grau de intenso impacto, como intuimos nas entrevistas, po
de tern sido mais um fruto da naturepa mais dromatica de verbalizo coes de  algu-
mas maes, sendo talveg mais significative o fato de terem ou nao refotods qual-
quen impacto, As idades mediones das criancas afetados, na ocasico do diagnosti-
ez dos guupos de intenso impacto (Md = | mes) e pouco impacto (Md = 3 meses) e
daguele que noda relatou a este nespeito (Md = | ano e 2 meses), sao algo suges-
zivas. Nao dispomos de dodos que nos possam sugenin as nagoes dessas verbaliga -
coes mais drmdticas de algumas maes. lemos suspeiias, com base na nossa expeni-
gncia profissional, de que a drnamaticidade do nelato possa sen devida, pelo me-
nos em pante, as caractenisticas de pensonatidade de coda mae.

Um aspecto notavel que verificamos no Nicteo VI foi a tendéncic de algmas
maes a excluinen das possiveis casas os eventos que, se incluldos como cousas,
podenion sugenin-thes a sua contribuican pessoal & condico de deficiéncia men-
Zal dos Lithos, Sequinde o raciocinio de que o impacto inicial pode influencian
uma serie de condutas subsegllentes das maes, como observou Farben (1972} ,as maes
que se neferinam a4 possiveis causas da deficiéncia mental dos seus fithos fonam
divididas en dols grupos distintos, um constituidy por equelas que so  incluinem
deterninados eventos como possiveis cansas e outno constituide por aguelas  gue
50 se utilizaran da exclusco. Enire esses dois grupos de maes nao foi verilicada
qualquen diferenca significante (p> 0,/0) quanto ao suposto grau de impacto ind
clal (intenso ou pouco), Mas, dentre todas as maes gue relatancm algum impacto &
nicial, independente do suposto grau, encontnamos significativamente mais mies
que se utilizonan da exclusao que da inclisdo na atribuicio de caunsatidade & de-
ficitncia mental dos seus fithos (p< 0,05). Alen disso, dentre as mées que nao
nelatonam qualquen impacto, ercontramos significativemente mais mies que se uti-
Liganam da inclusao que da exclusdo (p < 0,01).

£ata nelagao entre a maneina de atribuin a cawsalidade (pon exciunsao ou pon
inclusan) e o fato de relatan ou nao algum impacto inicial convida-nos a uma es-
pecutlagao, ainda que demasiadanente precipiada; parece haven uma estreita depen
dencia mitua enine o sentimento de culpa e o impacto inicial.

s nelagoes entre os Nicleos, analisadas ats agqui, sugerem a posaibilidede
de existin algum evento subjacente comun a divenses relagoes, un meconiomo unitd
nio subjacente a easas mm;,{mzfﬂgoeo daé naes de deficientes mentais. As  mées
que obtiveram as infprmagies diagnd A?icm significativamente mais cedo foran a-
quelas que inham percebido'diferencas nas canactenisticas {isicas, en vey das
componimentals, e que relatonom algum impocto inicial, Alen disso, as maes que
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netatanan algum impacto uiiliganan-se significativamente mais da atribuigoo  de
causolidade por exclusan que por inclisao,

So adnitixmos a existincia do sentimento de culpa, subjazendo &s manifesto-
coes das mies, embona isto seja cinda muito precipitado, panece ragoavel encon -
tramos nelacoes coenenies com este pensamenio, com referincia ao Nucleo VI//(Ne
gagao ou Minimigagao da Deficiencial. A conveniente anatise comparativa revelow
que: (/) as mdes que neganam ou minimigzarem a deficiencia mental de seus fithos
obtivenan o nespectivo diagnostico significativanente mals cedo que aquelzs que
nao o fizeram (p < 0,02); (2) houve uma Zendencia, embona nao significante, no
sentido de ua nmeno maion de ndes que negaram ou minimiguran a deficiéncia  ne-
Latar algum impacto inicial do diagnostico, companativamente ds maes gue nao ne-
ganam ou minimiganan a condigao dos Lithos (p < 0,10); (3) ertre as maes que ne-
gancm ou minimiganam a deficiéncie, aguelas que haviam pencebido alguma difenen-
ca nos seus fithos, antes do diagnostico, ndo sdo mais do que o esperads ao aco-
s0 (p> 0,/10); e (%) os diferentes modos de atribuicao da causalidede (pon exclu
460 ou pon inclusio) fonam utilizades ao actso enire as maes que neganam ou mi-
nimiganan a deficiencia (p> 0,/0).

No Nicteo X, venificamos que algumas maes (n = 6), embora tivessen colocado
sens fithos deficientes mentais na instituicao especialigada, estavem insatisfei
tas com o nesuliado ou simplesmente ndo acreditavem no tratmmento psico-educacio
nal oferecido a eles.

Easa crenca ou descrenga das maes, com nelagao ao iipo de tratamento ao
qual seus {ithos deficientes mentais enom submetidos, fol confrontada com os as-
pecitos neleventes enconitnados em divensos Nicleos. Esta malise nevelou que @
cnenca ou descrenga das maes, com refexencia ao tratamento psico-educacionol re-
cebido pelos sews {ithos, ndo tem gqualguer nelagao com a época do diagnostico, a
percepcas previa das canactenlsticas comportamentais ou flsicas difenentes nas
criancas afetadas, o modo inclusive au exclusivo de atribuigao de cousalidade &
deficiéncia mental dos fithos, nem com a negogao ou minimigicdo da deficiéncia,
Pon. outro Lado, verificamos que, entre as maes que acreditavem no inatamenio psi
co-educacional, encontranos significativamente mais mies que haviam relatado pou
co impacto inicial, comparativamente Gs de intenss impacto inicial (p < 0,05).én
ire as maes gue noo acreditavam no iratamento psico-educacional, encontramos sig
nificativamente mais maes que relotanam algum impacito (pouco ou intenso), coupa-
rativamente aguelas que nao relatonam qualquen impacto (p& 0,05).

Poderiamos supor que acreditan ou nas no tnatamento psico-educacional esti-
vesse estreitamente nelacionads a expectativas prognosticas (Nucleo X/ ). Procede
mos a tal mdlise, cpnsidenando aama:eesm a8 extremos de alta expectativa prog
nostica faguelas que esperavam uma recuperacdo fotal e a que desejava que — seu
Litho deficiente mental fosse medico) e de baixa expectativa prognostica (ague -
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Las que nao esperavam nada ou esperavam muilo pouco, de modo que o pouco que
seus fithos deficientes mentais conseguissen senia muido). (s niveis extreros -
de altas e baixas expectativas prognosticas estao longe de Zerem qualguen nela -
cao significanie com a crnenga ou descrenga no inatmmento psico-educacional rece-
bido pelos deficientes mentais (p> 0,/0). Alen disso, sav independentes da natu
reza da diferenga percebida previamente ao diagnostico (caractenisticas compania
mentais ou fisicas), do impacito inicial, da negacao ou minimigocao da deficiin -
cia e do modo de atribuigao da causalidade (pon exclusao ou pon inclusao). éntre
tanto as maes de baixas expectativas prognosticas necebenam a informagao diagnos
tica significativanente mais cedo que as de altas expectativas prognosticas -
fpe 0,051,

Com nelacao aos efeitos sobre a vida familian e social {fucleo X//),3 maes
relatanom que a presenga dos fithos deficientes mentais internfeniu muito, 5 maes
relotarnan que nao interferiu e 2/ maes nada informaram a este nespeito. Nos ca-
w08 em que, segundo o nelato das maes, houve interferincia na vida fanilion e so
cial dos denais membros da fanillia, dois aspectos sao notavels: o prejuizn sofni
do pelos inmaos normais dos deficientes e a separnacao do casal. Embona o numens
de cnsos seja pequeno (8 nelatos de immaos prejudicados e 6 de separacéo dos ca-
sais), procedenos & andlise e nao encontramos qualguen nelagéo significaite com
0s demais Nuclevs. Venificanos, ponem, que, quando neunidas todas as mies @e ne
Lataran alguma interfenencia na vida familian e social, estas haviam recebids as
informagoes diagnosticas significativamente mais cedo, companativanente aguelas
que nao relataram qualquen interferéncia na vida famitiar e social fp< 0,02/,

Poderiamos supon que diversas conseglléncias da nevelacis do diagnostico pu-
dessen influencian tambén a condua das méies com relagao a pregnéncias subsegflen
tes, ntretanto, a enalise comparativa revelou que a natalidade subsegllente  nao
esta significativamente nelacionada a algumas consegllencias do diagndstico, que

- aparentemente poderiam influencid-la, como, pox exempln, o grau do impacts nela-

ado, e nem ao fato de relatar ou nas qualquer impacto, ou a percepcao que  as
maes iivernam de como a presenga dos fithos deficientes mentais interfenin au nao
na vide fanilian e social dos demais menbros da famitia, Verificamos que a nata-
Lidade subseqllente estd nelacionada significativamente Gpenas com a epoca do di-
agnostico, teudo a condigdo dos fithos afetados sids revelada signilicativamente
mais cedp para as maes que nao Lveram mais fithos depois do deficiente mental ,
companativamente aquelas que tivenam mais fithos (py U,05).

Huma tentative de compreender a dindnica psicologica das mes de deficientes
mentais, com relocao a pmblma:tica dos seus Lithos afetadss, procedemos & anali
se de divensas nelagges entre os /Vudeaa, As comparagoes testadas estatisticanen

te nao s00 exmistivas, pois muitas c&azwu complexas fommadas pela reunido — de

dois ou mais Nicleos tém um numerno o Rﬁdll}ldo . G0 gUe nao Jrstificon com-
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paragoes, o que, alias, pon si &c parece sugernin a independencia ou pouca depen-—
dencia entre fais Nuicleos. Por exemplo, poderimmos supon que a negagao ou a mini
migagdo da deficiencia fosse devida, pelo meros em parte, & pencepcdo previa das
difenencas nas caracteristicas comportamentais ou flsicas da crianga afetads, A
classe de mdes que negaram ou minimizaram a deficiéncia tem [8 elemenios, a clas
se nefenente a percepcdo previa de diferencas nas caractenisticas componiamentais
¢ constituida de /5 maes e aguela referente & percepcao previa de diferencas nas
canactenisticas {isicas e eonstituida de 8 maes., Procedends & conveniente neuni-
ao dessas classes, encontramos 2 maes que tinham perncebido as difenencas nas ca-
nactenisticas comportameniais e que negeram ou minimiganam a deficiéncia e 2 ou-
4ras maes com percepedo previa das diferencas nas conactenieticas filsicas e que
negaran ou minimizanam a deficiéncia. Quiras comparagoes nem fonam feitas, pon
julgenmo-las de antemao velevantes, coma, por exemplo, o grou de expectotivas
prognosticas e a suspeita previa av diagnostice (Nicleo X/ vensus Niucleo /]).

Atgurs Nicleos nem foram considerados nesta andlise comparative, pois o rii-
meno de maes,cujos nelatos eontribuinam para a caractenizagdo deles, foi excessi
vamente pequeno, ainda que a sua menon nepresentatividade numenica nao cs invall
dasse para o4 propositos desta pesquisa, Tais fonam os Nicteos 111, VI, XXV
e XV,

Na andlise estatistica que fizemos nesta segio, enconiramos algumzs nelocdes
significantes entre alguns Nicteos. Algumas dessas nelages significantes — sao
facitnente compreensiveis, mas outras sdo, & primeina vista, de dilicit compreen
4a0. As principais conclusoes das diversas comparagbes feitas odo:

/o as maes que tinkam previamente pencebido difenencas nas caractenisticas
Llsicas de sens fithos deficientes mentais, com nebocao as canactenisti-
cas filsicas de criagas normais, necebenam a infomnagis diagndstica sig
nificativamente mals cedo, comparctivamente dquelas que Zinhmm pencebids
difenengas nas caracteristicas compontmmentais dos fithos deficientes -
mentals (po 0,00);

2. as maes que relatarnam algm impacto inicial (intenso ou pouce),  quando
sottberan da condicao dos fithos deficientes mentals, necebenam a infomma
cao diagndstica significativamente mais cedo, comparativanente dquelas -
que nada relatanem a este respeito (p/ 0,00/ 1,

J. dentne as maes que nelatarom algum impacito inicial do diagnostica, houve
significativamente mails maes que atrnibulnam cousalidade & deficiencia de
seus fithos por exclusio do que as que o fizenam por inclusso (p£ 0,05);

% dentre as maes que ndo nelatanam qualquer impacto iniciat do diagnostico,
houve significativanente mais maes que atribuinam cavsalidade & deficien
cia de sensfithos por erc&zzgc;"do que as que o fizeram pon exduA&;
(e < 0,00); ‘
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5. as mies que neganam ou minimigaxam a deficiencia dos seus Lithos afeta -
dos necebenam a informacéo diagnostica significativamente mais cedo, com
panativanente aquelas que nada nelatonam a este nespeito (p £ 0,02);

6. entne as mies que acreditavan no iratmento psico-educacional necebido -
pelos seus filhos, houve mais casos de pouco impacto inicial do diagnos
tico que 04 de intenso impacto inicial (p< 0,05);

7. ontne as mies que nio acneditavam no tratamento psico-educacional recebl
do pelos seus fithos, houve mails casos que relatonam algum impacio (in-
tenso ou pouco) do que casos que nao netatanom qualquen impacto inicial
do diagnostico (p < 0,05);

8. as maes de baixas expecilativas prognosticas neceberan a informagao dicg-
ndstica significativamente mais cedo que as de altas expectativas prog -
nosticas (p<£ 0,05);

9. Mm&uquemdmmimavida,{miﬂmemdaldmmwbmafmulfm
sofnido intenferincias da presenga de um deficiente mental neceberam @
informacéo diagnostica significativemente mals cedo que aguelos que nada
relatanan a este nespeito (p £ 0,02);

/0. as mies que ndo tiveram mais fithos depois do afetndo necebenam o infomma
cao diagndstica significativamente mals cedo que aguelas que tivermm mais
fithos depois do afetado (p £ 0,05)s

Essas nelacses de interdependincia entre divensos Nicleos nao permiten vi-

sualizan claramente a dinanica do univenso psicologico das maes da nossa amosira,
com nelagio & problemdtica da deficiéncia mental dos sens fithos, e sugenem umo
relacio néo mito simples, principalmente entre os Nicleos | (0 Momento da Reve-
tacao), V (Reagao av Diagnostico), VI (Aribuicao de Cansalidade) e X (Tratamen—
40). Sugenen tamben que, de certa foma, o Nicleo | parece ocupar um Lugan  de
destague.

3. O Universo Paicologico das Maes no Contexto das Canacteristicas do [ndividue

Deficiente Mental e da Fanitia

No decomnex da enalise feita na segao anterion, encontnamos sugestivos ne-
sultados que nos nemeteniom a algumas caracterisiicas da nossa anostra para bus-
camos una melhon compreensao do univenso psicologico das mies de deficientes -
mentals, com relagao & problemdtica dos sews Lilkos afetados. Algunas dessus ca-
racteristicas parecan contribuin decisivamente para componen um fodo intendepen—
dente entre os Nicleos, no qual podemos inserin as tendéncias mails ou menos <o
muns entre as maes de deficientes menitois.

Verificomos que algumas.maes supeitavan da condicco de sens fithos defici-
entes mentais, artes mesmo de necebenen-a m,fonmag&a diagnositica, quase sempre ~
em funcao das caractenisticas compontanentais e/ou fisicas das criagas afetadas,
caracterlsticas essas pencebidas peles maes come diferentes das de criongas non-

mais. Pudemps Zambem constatan oue as maes oue haviom nexcebide diforencas  noa




canacteristicas {isicas dos fithos delicientes mentais necebenam a informogao di
agnostica significativemente mais cedo que ws maes que haviam pencebido difexen~
cas nas canacteristicas compontameniais, Este fato pode sen explicado ianto pela
possivel diferenciacdo mais precoce das canactenisticas flsicas que comportomen-
Zais nos bebes quanto pela maior facilidade de se penceben as diferengas nas co-
nactenisticas {isicas que nas compontamentois. Alen disss, e necessinio conside-
nan gue muitos quadnos medicos habitualmente associedos & deficiéncia mental se
canacterigom pon uma variedade de sinais clinicos facilmente constataveis. Pon-
fonto ¢ nagpavel supormos que o quadno etiodogico — ou @ percepg@o que as maes
2am das conseqgilencias e das implicagoes de coda quadno etiologico — desempenhe
un importanite papel no univenso psicologico de preocupagoes das maes, com nela -
cao & problematica da deficiéncia mental dos seus fithos afetados.
Exaninando o prontuanio de cada uma das criengas afetadas das maes da nossa
amostna, verificamos que em powcos cases o quadro etiologico foi suficientemenie
esclanecido, Nestes casos, pudemos iambem notan que, na ocasido da entrevista
via de regra as maes utiliganam, para se nefenin ao problema de seus fithos, os
rotubos diognosticos especificos que fonam atribuildos a eles, tais como mongoldis
mo, panalisia cenebral, microcefalio e hidrocefalia, em vey de termos genénicos
como excepcional ou deficiente mental. Nos casos neatmies, o quadno etiologico

nao foi esclarecidn, portanio nao havia nitulos diagnosticos especificos atrnibul

dos aos deficientes mentais,

Para efeito de analise das posslveis nelagoes entre o quadrno etiologico e
algurs Nicleos, parecen-nos bastante impontanie a especificidade do diagnistico,
por motivos que senao discutidas adimnte. Dal porgue a nossa amostra de 52 maes
foi dividida em dois gupos, sendo um constituido de maes a cujos {ithos delici~
entes mentals foi atnibuido algum notulo diagndstico especifico (n = [7), ¢ ou-
o constituido de naes de deficientes mentais com um quadno etiologico néo es
clarecido, sem qualquen notulo diagnostico especifico (n = 35). &n algumas situa
Goes parecenros conveniente iLsolan os casos que recchbenam o rdtulo diagnosiico
especifico de mongolismo (n = [3), coms veremos adiante.

Havionos sugerido que a natureza do guadio etiologico podenia contribuin de
naneina relevante na dinanica do wnivenso de preocupacées das maes, baseads que
cstavancs em algumas impressoes obtidas tanto da nossa experiéncia profissional
e das eninevistas realizadas com as maes da nossa amostra quanto de algumas indi
cagoes da Literatuna especializada. Pon exemplo, Barsch (1976) erconiron divern ~
sas diferengas nos padnoes de intenacdo enine os pais (P) e suas criangas defi
clentes mentais de guadnos ztua[oguaw C[L,{m& ( sindnome de Doun, paralisia ~
cenebral e Lesar cercbral), assim como dLﬂ@uzngaAnaA sews padnoes de cuidados -

com essas criongas; Cummings, Ba;/ze,y e Rie (/966) concluinam que as maes de cni-
angas com deficiéncia mental, doencas fisicas crdnicas ou distinbios de conduta
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vivian uma experiéncia de tensao paicologica maion que as de criangas nommalis, e
encontranan, para cada grupo de excepcionalidade, difenentes padnoes de persona-
Lidade das maes; flotroyd e Mednthun ([976) obtivenam nesultados conclusivos de
que as maes de criangas autistas enfrentavam dificutdades genais maiones que as
de criancas com sindrome de Domn.

Atgumas de tais impressoes que nos onientanam nesta analise foram; (/) as
erniancas com detemminados quadrnos etiologicos, como a sindnome de Domn, apresen-
Zan sinais flsicos facilmente obsenvaveis desde o nascimento, o que poderia fave
necer o diagnostico precoce; (2] confonme temos obsenvado {reqllentenente,as maes
de deficientes mentais aponentemente se penturben mais com as evidéncias {{sicas
de excepcionalidade que com as comportamentais, podendo-se portanio espenar que
haja atgum efeito diferencial sobre a neagio materna ao diagnostico; (3) a nossa
experiéncia profissional tem sugenido que, pana miitas maes de deficientes men-
tais, o fato de seus fithos terem nascido nommais (segundo a pencepgao delas) pa
nece ten uma fundamental impontincia; (%) as maes de deficientes mentais  quase
sempre {acreditanos nao sen exageno tal afinmacao) parecen alimentan espermga ,
ainda que minima, de que afinal o seu pesadelo nac seja de todo uma nealidade,de
que as dL{.’chLécladm apresentadas pelos seus fithos deficientes mentais nao pas-
sen de acontecimentos tempordrios e de que toda a sua problemdtica seju deconren
te de uma condicdo algo menos grave e dramatica do que imaginan.

Onientads pon essas impressoes, procedemos & ondlise das relagoes enire o
quadno etiologico e alguns aspectos do universs psicodogico de preocupacoes das
mies da nossa anostra, com relacav & problematica de deficiencia menial dos seus
Lithos afetados.

Comparando as maes de deficientes mentais que necebenam notulos diagnosti-
cws especificos com as de deficientes mentais sem um quadno etiologico definido,
vernificanos que aquelas maes necebenam as infommagoes diagnosticas mais cedo que
as de criangas com etiologia indefinida, com uma diferenca altamente significan-
te (p £ 0,000/). Além disso, exeminando os relatos das maes de cnlangas portado-
ras de sindnome de Doun, constatomos que, enine elas, houve um rumeno significa-
Zivamente superion de maes que estavam desconfiondo, antes do diagnostico, que
sews Lithos Livessen alguma impenfeiqao, do que aquelas que ndo desconfiavam da
condicao dos sews fithos (ps 0,005). Entre as maes de criancas com outros etio-
f;oguiemg, inclusive aquelas indefinidzs, verificamos que houve um nimero maion,em
bona nao chegasse a sen estatisticamente significante, de mdes que ndo estavam -

8. As maes de deficientes mentais com notutos diagnosticos especificos, exceto o
mongolisno, fonan reunidns com as de deficientes mentais com o quadro etioto-
gico indefinido, pois sews relatos réferentes & desconfionga previa enam niti
damente diferentes dos nelatos das maes .de criongas com sindnome de Doun, as~
semethmdo-se mais avs nelatos das maes de outnos deficientes mentais sem o
quadno etiologico definido, '
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desconfiondo da condigao dos filhos do que as mées com desconfianca previa,Esses
resuliados sugenem uma tendencia oposia entre as naes de deficientes mentais por
tadones de sindrome de Doun e as maes de deficientes mentals com outros quadnos
etiologicos, definidos ou indefinidos, com nelacao ao fato de tenem desconfindo
ou néo da condicdo dos fithos afetados, antes de neceberem as informagoes diag -
ndsticas. Pon outno Lado, nao foi constatada qualquen relagao significonte entre
o pencepgio de diferencas nas caractenisticas (comporiamentais ou filsicas) das
cricncas afetadas e os quadnos etiologicos. [sto significa que a percepcao de di
ferencas nas criangas afetadas, previamente ao diagnostico, nao depende do qua -
dno etiologico da crianga afetada, embona especificamente enine as maes de crian
cas com sindrome de Doun houvesse uma Zendéncia nao significanie (p s (,10) para
as mies pernceberem miis {reqllentenente as diferencas nas caracteristicas fisicas
que compontomentais, '

Os nesuliados dessas companagbes sdo algo dificeis de seren interpretados.?
primeina vista, poderimmos sugenin que as criangas com rotulos diagnosticos espe
citicos {ossen cosos mais graves que 0s criangas com o quadro etiologico indefi-
nido, advindo da gravidade da deficiéncia mental a notavel precocidode da nevela
cao diagnositica entre as maes daguelas criangas, em companacao &s dos deficien ~
Zes mentais com quadno etindogico indefinido (p .2 0,000/ ). € coenente com esta
interpretagdo o fato de existinem, enine as maes de criangas com sindnome de
Doen, mais casos de desconfianga previa do que de nao desconfianga previa. Entre
tanto, se a natunezn do quadno etiologico (definido ou indefinido) desempenha in
pontante papel agui, podeniamos legitimamente esperan que igualmente houvesse al
- guma diferenca significante entre os grupos etiologicos, com relacao & percepcao
previa de diferengas nas criangas afetadas, em comparagao ds criangas nommais. A
penas o gupo de maes de criangas portadonas de sindiome de Down manifestou uma
Zendincia nao significante a pencebex mais as canactenisticas {isicas difenentes
do que as comportementais, Esta tendencia venificada entre essas maes ¢, de cen-
Za fonma, cbvia, dado que tipicamente a crionga com sindrome de Domn apresenta -
divensos sinais fisicos e clinicos’ detectiveis a otho nu ou mediante exames sim
ples. :

0 fato de sen atnibuido un notulo diagostico especifico a determinadas eri
agas pode ser devido a alquns aspectos da condigao dessas criangas, como, pon
exenpio, o evidente gravidade da deficiéncia mental ou pon sex uma condigao ben
conhecida do profissional e de facit diognostico. Pon outro Lado, @s rotulos di-
agnosticos especificos hobitualmenie atnibuidos aos deficientes mentais neferen-
se avs quadnos etiologicos cx:ﬁ/rzg’daé, ao passo que o4 rotulos genenicos do tipo

9. Mais de cincoenin desses sinais foram eumenados na Literatuna especialigada,
enbora nenhum deles seja exclusivo dos portadones dessa sindrome nem '
presente em Zodos os casos dessa condicao (lelford e Sawney, 1976).
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“oxcepcional” ou "deficiente mental™ nao implicam em qualquen fatox atwlagx.coé
ragodvel, eriao, supommos que o profissional fomea as informagoes diagnosticas
ds maes, com esclanecimenios sobne 08 fatones cansals da condicao dos seus  fi-
thos deficientes mentais, quando 06 rotulos diognosticos especificos 4ao ab’fl.bué
dos a eles. Assim, panece haver uma diferenga fundomental entre as informagoes
diagnosticas formecidas s nies de deficientes mentais com notulo diagnostico es
pecilico e aguelas fornecidas &s maes de delicientes mentais que nao neceberam -
qualquen notulo diagnostico especifico. Pan tudo isto, a atrnibuicao de notulos
diagnosticos especificos pode Zen tido profundes implicacoes para as maes da miﬁ
s anostna, o que pode tern influenciado as suas neagoes subsegflentes a nevelagao
do disgnostico de deficiencia mental dos seus Lithos. Passemos, pontanto, a ana-
Lisar possiveis diferencas nas reagoes das maes, entre as grupos etiologicos di-
ﬁmmmm/m%uo&@mdmapawaﬁmmen&mmda@dunmnmwaﬁ&mh

Procedends & cmpetente ailise do impacto sofrido pelas maes, quands Lhes
fone nevelada a condigao dos seus fithos deficientes meniais, venificamos — gue
ndo hd quatquen nelogdo significante entre o guadno etiologico (edpecifico ou i~
nespecifico) e o gnau do impacto nelatads (intenso ou pouco). Mas o fato de nela
tan ou ndo algum impacts diferin para ambos os guupos etiologicos. tntre 06 co-
s0s de diagndstico especifico, encontramos significativamente mais maes que ne-
Latanam olgum impacto do que as que noda nelataram a este nespeito (p<L 0,001} .
Pon outro Lado, entre os casos guie nao necebenam diagnostico especilico, encon -
tnamos significativamente mals maes que nao nelatanam qualguen impacto do que as
que nelatarnan algun impacto fp £ 0,01). ddnitindo que o suposto grau do  impacto
relatads (interso ou pouco) losse um resuliade da naturneza mais dramdtica de ven
batigocdo pon parte de algumas maes e que fosse mais significativo o fato de re-
Latanen ou nao algun impacto, entio erconiramos tambem nesta andlise um apoio pa
ra a possibilidade de que as mies penceban a condigao dos sens filhos deficientes
nentais como mais grave nos casos de diagnostico especifico que nos casos de diag
nostico inespecifico.

Com netagao as modo de atribuigao de causalidade (pox exclusao ou pon inclu
sa0), en que, segundo nos pareceu, podem nesidin impontantes indicagoes da natu-
nega do univenso psicotogico das maes de deficientes mentais, com nelagao & pro-
biematice dos Lithos afetados, encontramos sugestivos nesuliados ruma andlise -
companativa, Ao m&@ de deficientes mentais que necebenam rotulos diagnosticos
especificos atribuinam causalidade pon exclisao significativamente mais que pon
inclusas (p 0,0/}, En contrapantida, enire os casos de rnotulos diagnosticos i-
nespecificos, encontnamos significotivamente mais maes que se utiliganom da in-
clusao do que as que atnibuinam madd'ade pon exclusao (p £ 0,05).

Havianos venificado que os eventos excluidos pelas maes, como nao podendo -
sen as causas da deficiencia mental de seus filhos, enam de naturega tal que, se
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parativanenits ds que tivenam mais fithos (p & 0,05), mas, entre os casos de qua -
do etiologico inespecifico, nao houve qualquen difenenca significante a este nes
peito (p> 0,/0). Verificanos tamben que, curiosamente, nao houve quatquen diferen
ca significante entre a natureza do quadro etiologico (especifico ou inespeciiico)
e a pencepgto das maes quanio & intenferéncia ou nao da presenga dos fithos defi-
cientes mentais na vida fomiliax e social delas (p> 0,/0). _
Esses resultodos, referentes a natalidade subseqgflente, podem, entretanio,sex
deconnentes nao 40 do fato de 0s quadros etioldgicos senem especificos ou indefi-
nidos,coms do fato de as maes Zenem ou nas pencebido a interferéncia da presenga
dos delicientes mentais na vida fanilian e social dos demais membros da fanilia .
A decisao de Zen ou nao mais fithos apos o afetado pode sen influenciada também
pon cutras condigoes, como, pon exemplo, a idode da mae e a posicao do afetado na
Lrmandade, fissim, procedendo & competente analise, venificamos que: (/} as maes
do grupo etiologico especifico exam significativamente mais idosas que as do gru-
po etiologico inespeclfico, na ocosiaw em que seus filhos afetados nascenam -
(p£ 0,02); (2) nao houve diferenga significonte entre as maes do guupo etiologi-
co especifico e as maes do grupo etiologico inespecifico, quanto ao mimero de fi-
thos nascidos antes dos afetados (p > 0,/0); e (3} em adigao, as maes do gupo e
Lioldgico especifico tivenam significativamente menos fithos, apos os afetados
que as maes do grupo etiologico inespecifico (ps 0,002). &n sintese, podenimmos
adnitin a possibilidade de que a natalidade subseqliente nos casos do grupo etioko
gico eapeci’ﬁw tenha sido influenciada tanto pela especificidade do quadno etio-
dogico quanto pela idade mais avangada das maes.
As andlises feitas sugenem que o quadio etiologico panece ien uma considend-
vel influencia no univenso paicologico das maes da nossa anostna, com rnelagao &
probtematica da deficiencia mental dos seus lilhos, As maes dos deficientes men-
ais que neceberan algun notulo diagnostico especifico (mongolismo, panabisia ce-
rebrat, microcefalia e hidnocefalia) apresentanan algunas importantes diferencas
nas suns reagoes, companativamente ds maes dos deficientes mentais que nao necebe
ran nenfum notulo diagnostico especifico, a ndo sen algun notilo genénico como ?f:z.
Licigncia mental®,
Resumidamenie, pudemos constatan que, em companacao as maes de deficientes -
mentais que nao receberam qualguen rotulo diagnostico especlfico, as mies de de-
ficientes mentals com ndtulos diagnisticos especificos :
/o necebenom a informmagao diagnistica significativamente mais cedo (ps 0,0001 1,
2. relataran mais freqllentemente algum impacto- inicial cousade pela informo-
sao diagnostica (ps 0,00/);

3o atnibulnan causalidade & deficincia mais {reglientomente pox excluso do
que por inctusio (p s 0,0/ 1; R

4. negaran ou minimizanam a deficitncia dos Lithos afetados mais fregflente-
mente (s 0,01);
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5. fornecenom mais {regflentemente nelatos que sugerinam a sua descrenga  ne
tnatomento psico-educacional recebido pelos sews filhos (p £ 0,05);

6. apresentaram uma tendéncia nao significante a alimentar expectativas prog
nosticas mais baixns que altas (p £ 0,/0);

7. mais {neglfentemente evitanam ten outrnos fithos apos o afetado (pZ 0,05},
embona ndo tivessen apresentado nelato mais freqllente de interfenencia na
vida familian e social (p> 0,/0);

8, enm significativamente mais idosas na ocasiao em que seus {ithos afeia -
dos nascenan (p < 0,02); e

9, tivenam significativamente menos filhos apos os afetados (p < 0,002), en-
bona ndo houvesse diferenga significante (p> U,/0) quanto ao numers  de
Lithos nascidos antes dos afetados.

Atén disso, particularmente as mies de deficientes mentais pontadones de sin
drome de Dosn desconfiavam que seus fithos afetados nao fossem perfeitos mais fre
gllentemenie que as de outnos deficientes mentais, meano antes de recebenen qual-
quer informacao diagnostica (p £ 0,005}, embora nao houvesse qualquen diferenga -
significante quanto & percepcao de diferengas nas canactenisticas fisicas ou com-
ponitamentals, previemente ao dLagrw'Aﬂ.co (p> 0,/0).

Esses nesulicdos sugerem a impontmcia do quadno etiologico pana a natureza
das preocupacoes manifestadas pelas maes de deficientes mentais, com nelagao &
problendtica dos sevs Lithos afetados. t?l primeina vista, sugenen iambem que a a-
tribuicao do rotulo diagnostico especifico estivesse associada a alguma caracte-
ristica da condigao das criangas afetadas, como, por exemplo, a gravidade do com
prometimento intelectual ou a presenga de sinais evidentes que caracterizam o
quadrno neferido pelo notulo especifico. |ato podenia explicar alguns dos nesulia
dos encontnados, come o diagnostico mais precoce nos casss em que algum  rotulo
egpecifico foi atribuido do que para o4 casos que nao necebenam qualguen rézuts
eapecifico; ainda, ertre 0s casos de sindnome de Doun, enconiramos significativa
mente mais maes que desconfiavam da condigao dos sews filhos afetados, antes do
diagnostico, do que as maes que nao tinham qualquer desconfiansa da condicto dos
fithos afetados. Pon outro Lado, entrne os casos de outnas etiologias — na  sua
grande maionia inespecificas — encontramos uma tendencia oposta quanto as mume-
no de maes que desconfiavam antes e o de maes que ndo desconfiavan,

Cncontrnamos outnos nesuliados que teniam uma explicacdo apanentemente incom
pleta ou duvidosa e alguns outros — negagdo ou minimigocao mais Lregllente da a’_;_
ficiencia e atribuicao de causatidade mais pon exclusio que pon inclusts — que
nac podeniom sen explicados pela maiox gﬂawdac{z do comprometimento intelectual
dos casos de notulos dw!grwmood eApecz.ﬂwoA, nem pefa presenga de sinails carac
tenisticos do quadno neferente a cada nodiulo diagnostico especifico.

fa secas 2, ‘quando analisamos as nelagées entre os Micleos, Ja havianos ma-
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nifestads a nossa tentagao parna sugenin algum meconismo subjacente comum a diver-
508 aspectos do univenso psicologico de preocipacoes das maes da nossa anostra
com nefacbo & problendtica dos sews fithos delicientes mentais, Esse mecaniomo
A@uaalgooomamentodeadpa.Ocowdadaonwg es significantes consia
Zadas enire o quadno etiologico e alguns Nicleos nos enconaja ainda mais a invo -
can alguma condicao nao tanto das criomgas deficientes mentais mas, mais, das maes,
que eslivesse onienitando a naturneza e o cwue do univenso pucoiog,t.co destas.

Se adnitlssencs o sentimento de aulpa dos maes como tal condigao, poderiamos
intenpretan melhon o4 resultados encontrados. (bviamente, o diagnostico mais pre-
coce que canactenigou os casos de quadno etiologico especifico deve sen devido em
grande medida a alguma condigao das proprias criangas que tenia facilitado a iden
tificacio da deficiancia mental, Podeniamos sugerin as sequinies possibilidades;

/. Face & ideia estanque de hereditaniedade, em genal esposada pelos Leigos
ou mesno pon parde dos profissionais quatificadss, o diagnostico precoce
(d = entre 12 e 4° dia de vida, no gnupo etiologico especifico)] pode
ten sugenido as maes a possibilidade de que a deficiéncia mental de seus
Lithos tivesse sido tranemitida atraves da henanga, alimentando assim um
sentimento de culpa mais intenso. #inda, nos casos em que houve algum o
tuto diagndstico especifico atribuids, o profissional pode ten esclareci-
do as maes quonto aos possiveis fatones causais, o que pode Zamben ter a-
Limeniando um sentiments de culpa mais intenso.

2. Essas maes podem ten nelotado impacto inicial causado pelas informacoes -
diagnosticas nao apenas pela condigao da crionga em si, mas justamente -
pongue o diagnostico precoce podenia ten sugenido que delas podenia  Zen
pantido o mal, nedugindo-thes a possibilidade de se apegarem ao foto de
as criancas tenem naséido e vivido ate uma centa idade como nommais.

3. 0 suposto sentimento de cubpa explicaria de modo algo ragoavel e cuniosa
atribuicao de causalidade por exclusas, em que sistematica e categorica -
nente as maes excluinam das possiveis causas alguns evenios, coms, pon e~
xemplo, casws semelhantes na fanillia, sempne inoceniando anio o Lado de-
das quanto o dos manidos ou apenas o lado delas, mas jomais o lado dos ma
nidos apenas; "problema de sangue', inclusive argumeniando que isto nao
pode sen porgure o casal teve outnos Lilhos normais; a idade da mae, enbo-
na as mesmas maes gue excluinam este evendo se baseassen postenionmente
na sua idade avangada parna justifican pon que nao tivenam mais fithos de-
pois do afetads; etc..

4. Se fosse invocada apenas a maion gravidade da deficiéncia mentaf, deverla
mos esperan que essas maes negadsen ou minimizassen a deliciéncia de seus
Lithos menos que as mies de criangas com diagnostico inespecifico, una
vez que, & maion g/zavxldaa’;.z; estao associadas, via de negna, indicagoes e-
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videntes da condicao de deficiencia mental, inclisive indicadores fisicos.
Pox outro fado, o sentimento de culpa que as maes de eriangas com rotulos
diagnosticos especificos poderiam estar experienciondo mais intensamente
nos ofenece uma perspectiva mais aceiidvel para compreenden que essas
maes, a despeito da evidencia inegavel da deficiéncia mental dos sews fi-
Lhos, estivessem fortemente motivadas para negan ou minimizan a deficién-
cia, mais do que outnas maes da nossa amosina. Alids, Jondan ([976) suge
niu gue as neagoes das maes diante do diagnostico tem um sentido de ajirs—
Zamento,

5. Como Patterson (/96 ) eugerin, uma mae que estivesse essencialmente prec-—
cupada com a sua propria sonte, numa fase que a autora chamou de — auio-
comisenagao, dificilmente podenia demonsinan intenesse neal no bem estan
presente ou no progresso do seu fitho deficiente mental, podendo dail es-
perar tanto uma centa descrenga no trnatamenio necebido pelo ' seu fitho
quanto baixas expectativas prognosticas,

6. Finalmente, a ideia de sentimento de culpa inensificado pelo diagndstico
precoce permite compneenden melhon pon que essas maes mais fregflentemente
evitaran Zen outios filhos apos o aletado, comparativamente as maes — de
eniangas sen qualquen niiulo diagnostico especifico. Parece nagodvel adni.
tin a possibilidade de que aguelas maes estivessen motivadas nao apenas a
negan ou minimigan a deficiéncia do fitho afetads, como tambem a evitan -
situagoes que podeniam confimmar e exacerban a sua ailpa, como o seria se
nascesse um outno fLiltho igualmente deficiente.

Confonne jd {vi obsenvado previamente, gquando da descricao do Nucteo V//, ne
fenente a Sentimento de Culpa, para algumas mies de deficientes mentais que foran
diagnosticados mais tardiomente, o fato de, segundo a percepgao detas, as crien -
Gas Zenem nascido nommals parecen-nos bastante importante. Este tipo de eldbona -
cao podenia ser ensejado &b maes quando seus {ithos deficientes mentais ndo nece-
bem qualquen rotulo diagnostico especifico, ritom disso, acreditamos que um diag -
nostico vago ou anplo possa permitin que as mies tenhan espenanca quanto & possi-
bitidade de as dificuldades apresentadas petas cniangas senem devidas a algo me-
nos medonko que a deficiencia mental. Como Jondan (1976) observou, algunas dessas
maes podem apodenar-se de rotilbos menos dramiticos que deficiéncia mental, justa-
mente en conseqiiéncia do diagnostico impreciso e incerto. Na nossa expeniéncia -~
profissional, ena fato comrtigueino encontramnos mées que clanamenie evitavam o u-
40 do temmo deficiente mental e prefenian digen que seus Lithos “eram doentes’ cu
"inkan problenas’ ou "enam diferentes”, ponen era notdvel como as maes de crian-
gas com sindnome de Doggn, mesmo guando iu’uizmn pouca nogao do que isto significas
e, nao apelavam para rotulos aliemativos anbliguos ou menos dramdticos, Pon ou -
Lo Lado, Zalvey oo notulos diagnosticos eqpecificos € que tivessem, pana as maes

- 90 -




de deficientes meniais, um sentido menos dramctico e menos estigmatizadon gque o
tenmo "deficiéncia menital”, Neste caso, parece adnissivel a idéia de que as maes
aceitem ¢ rdtulo diagndstico especifico atribuldo a seus fithos — e ate o wtidi
zem pana designi~-Los — mas nejeiten as implicasoes desse rotulo em tenmos de de-
ticiencia mental. énfim, acreditamos que muiias pesquisas sendo necessdnias para
se desvendanem adequademente os possiveis efeitos que divensos exmos designati~
vos podem causax nas maes de deficlentes meniais.

Toda essa possibilidade de as maes se nefugionen nos rotulos attemativos an
biguos e meros dramdticos, como tambem @ de alimentanem ilusao de que afinal seus
Lithos néo sejom deficientes mentais, pode sen netinada das maes (o estas poden
néo ten necessidade de buscar notulos alternativos) quando o profissional  thes
informa acerca das condigoes dos seus filhos afetados, através de notulos diagnos
ticos especificos. Por exemplo, quando o médico informa a mae que sen filho e mon
goio’ideew@&wm&hfzugmaconﬁg&adam:ga, parece restarn-the pouca
possibitidade de alimentar esperanga de que o problema seja passageino ou de que
o médics tenha cometido algum engana.Pon outro lado, quando o profissional — nao
dispoe de evidéncias innecusdveis da condigao de deficiéncia mental e informa a
mae en termos mais incexios e ambiguos, parece havern melhones possibilidades de
ela alimenian Zais esperangas,

én sintese, o quadrno diagnostico, na realidade, parece encerran #r2s aspec-
tos algo interdependentes no contexto das prevcupagoes manifestadas pelas maes da
noasa arosira, com nelagdo & problematica da deficiéncia mental dos sews [ithos:
(1) acima de fudo, o sentimento de culpa das maes, intensificado pefo processo de
diagnostico (especialmente a sua precocidade) e pelo quadno clinico evidente da
condicao de deficiencia mental das criangas, que leva ¢ profissional a thes atni-
buin atgum rotulo diagnostico especifico; (2) a especificidade do notulo diagnos-
tico que Zina das maes a oportunidade de se nefugianem nas altemnativas ambiguas
e menos drnanaticas que a deficiércia mental; e (3) a gravidade do comprometimento
inteltectual que, em pante, parece contnibuin Zanio para o diagnostico precoce quan
1o pana o senso de extensao e profundidade da ewtpabilidade das maes.

A contribuicao de algumas outras varidveis para o univernso psicologico  das
maes da nossa amostra foi analisada, tendo em vista a sua impontdncia nelatada na
Litenature especialigada.

Us nesultados encontrados pon Farber (}972) sugerinam que os deficientes men
tais do awmmmmwmmammwimmdaquemd;
sexo feminino. Pon outno Xado, Cummings, Bayley e Rie (/966) ndo encontraram qual
quen difernenca evidente nos tragos de pervonalidade entre as maes de deficientes
meniais do sexo masculing e as de cﬁe,é'cct.e;ziea mentals do sexo feminino. #s princi
pals evidencies encontradas na Literatura especiolignda nefenem-se avs efeitos do
sexo ou da ondem de nascimento dos deficientes mentais sobre os pais (P), muito
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nais do que sobre as maes (Farbern, [972). Na nossa anosira de maes, vernificamos a
inexistoncia de qualquen efeito difenencial do sexo dos deficientes mentais sobne
as mées. Apenas pudemos notan una tendéncia nao significmte para expectativas -
pmgz&ﬁm,méa&aémaéfn&eédede,ﬁdmmmmdo sexo masaulino e
expectativas prognosticas mals baixas entre as naes de deficientes mentais do sexo
Leminino (p> 0,10}, /gualnente, a onden de nascimento dos fithos afetados, ianio
na totatidade da respectiva inmandade quanto em retacdo avs inmaos do mesmo sexo,
nao apnesentou qualquen relacio significante com divensos aspectos das preocupa -
cbes manifestadns pelas maes, com nespeito & problemdtica dos sews filhos afeta -
dos.

Com netacto av tamanho da imandade, Grossman (1972) nelatou qre os  imnaos
e inmis nonais fonan beneficiados pela expeniéncia de tenem crescido junto %
sers inmios delicientes mentais, especialmente quando enam provenientes de iman-
dades maiones. Na nossa anostra, observamos que, segundo o nelato das maes, en 8
fanitics cs Lnméos noxmais sofreran conseqfiéncias adversas da presenca dos defici
entes menitais. Todos esses casos poderniam sern considerados como nefenentes a ix -
nandades pequenas, ja que em 5 dos casos houve apenas um inmao nommal, 2 inmdos -
nonmais em O casos e 3 inmbos noxmais num caso. [sto indica maion tendencia a afe
tan adversanente 0s irmaos noxmais, segunds o nelato das maes, nas inmandndes pe-
quenas, enbora o nesultado estivesse longe de sen estatisticamente significante ~
{p>0,/0).

Ao examinar o reloto dos maes quanto a se a presenga do Litho deficiente men
tal interfeniv ou ndo na vida familiax e social dos demais membros familianes; ve
nificanos uma tendéncia semethante dguela venificada em relagao ao relato de efel
tos adversos sobre os inmdos nommais, A figura | mostra gue, para as Lrmandades -
menones, as mazs nelataran mais fregflenitemente a inenferéncia e, pana as lnmanda
des maiores, oo nelatos de naa interfenéncia foram mais fregllentes. A aralise es-
tatistico nevelou, no exinemo superion {irmandades de 6 a [4), uma diferenca sig-
nificante (p < 0,02) entne as maes que relatanam nao ter havido qualguen interfe-
néncia e as que nelatanan intenfenéncia na vida faniliar e sociol, Para as imman-
dades intermedionias (2 a 5), a diferenga nao foi significante (p> 0,/0).

Ho extremo esquerdo das cunvas, referente & inmandade de Zomanko [, isto e,
constitulda apenas do proprio deficiente mental, notamos que ocomren mais freguen
temente cs nelatos de néo interfertncic do que de interfexdncia. Al primeina vis-
ta, poderiamos sugenin que a presenga do deficiente mental interfene menos acentu
adamente na vide fanilian e social-para os tananhos extremos de inmandades {iama:
nho | ou de 6 a /%) e mais acentuadamente para os tamanhos intermediarios (2 a 5).
éniretanio uma auilise mais atenta nos Lava a nefletin sobre a possibitidade de
que 0s extramos das cwvas, algo A@eﬁzmte;s; possan encernarn fenomenos difenen -
Zes,
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Um casal que tem apenas um fitho que e deficienie mental pode, apareniemenis,

vivern muito cu mesnc exclusivamente em fungac e em tomwo das dificutdades pesso -
ais e fomilianes deconnentes da sua condigao, rewnciands a divernsos aspecivs da
vida farilior e social. Por outro Lado, cam alguns outros filhos normais, uma vi-
da {fanitior e social centraligada na problemdtica da deficiéncia menial pode sen
mais dificil de se consequir, podendo entran em chogue as preocupacoes e os  pa-
dwoes de cuidados dispensados ac deficiente mental com os que os fithos normais e
xigem. Finalmente, para as inmandodes maiones, com um rumeno maion de fithos non-
mais, ial choque pode sen diluido, quen pelas idades mais variadas dos imnaos que
desempenham papeis familiares e sociais diversificados quen pelo propric fato
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tigura |, Fregllencia de maes que relatanam que a pre-
senga dos deficientes mentaios interferiu na
vida fanitiar e social dos demais membros
fanitiares (—) e das que nelataram que nao
houve essa interferencia (...).

No exame da figura | podem sen Levantadas duas quesitces interessantes para
futunas investigagoes: (1) as estrategias de ajustamento adotadas pelas familias,
face & problematica da deficiencia mental, podzm vaniar de acondo com o tamanho ~
da irmandade, podendo-se-encontrar, ac que nos parece, mais freglleniemente estra-
tépias centradas no Litho deficiente mental ertre as fanilias con o inico filko a
Letado; e (2) o ajustamento pessoal e social como Zambém o desenvolvimento genal
dos deficientes mentals poden sofren efeilos do tamanho da iunandade, com aparen—
te prejuizo nos casos de irmondades miito grondes, nas quais as maes nelatonam,en
geral, gue nao houve inz‘.m;‘fejmaa na vida fonilian e social, o que nos sugere a
possibilidade de os deficientes meniais mem sido deixados nelativamente & marn-
gem dos acontecimentos codidionos das ,{amz,aao

lima outra variavel fregflentemente considerada na andlise das fanilics é o
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seu nivel socio-econdmico. Pan exemplo, nas pesquisas de Farber (/972), o nivel
s i omeconimico nevelou-se una das varidveis fundmeniais que canacteniza as di-
versas neasoes dos peis face & deficiéncia mental dos sews fithos. Entretanto dis
pomos de poucos dados objetivos que podenian caractenigar os niveis socio-economi
cos das mbes da nossa amostra. fisaim, opiamos pon examinan possiveis nelagoes -
dne s niveis de escotaridade dos mies e alguns ampectos do univenso psicoldgico
de preocupagoes delas, com relacao & problemdtica da deficiéncia mental dos seus
Lfithos.

As mbes da nossa amostra fonam categonizadas, segundo: (/) nenhuma escolarni~
ga5G0, incluindo as maes que sac inteinamente analfabetas ou mesmo aquelas que oa
beom assinan o seu nome ou lexn e escrever alguma coisa, mas nunca {regflentanam ne-
phuma escola; (2) instugao primdnia, incluindo tanto as maes que freqflentanam u-
ma ou mais sdnies da escola primdrnia (atualmente, /a. a 4a.series do primeino -
grau) quanto as que conclulnam o curso primdnio, e tanbém as que fregflentanam ou
Lregilentavan, na ocasiao da entrevisita, o Mobral; e () instrucas ginasial, cole-
gial ou superion, abrmgends desde as maes que fizenam apenas a primeina senie gL
nasial ate as que concluinam algum cuwwo superion. Neste tliimo grupo foram reuni
dos tnes niveis de escoloridade, pois o numero de maes ena excessivamente nedugi~
do.

Procedendo & andlise da contribuicao do nivel de insimugao das maes para a
natunezn das preocupagoes defas face & problendtica dos seus lithos deficientes -
mentais, veiiicanos uma unica relacac significante. Refere-se & nelagao entre o
nivel de instugao das maes e a idade das cricngas quando o diagnostico de defici
tncia mental fona nevelado. /s comparagoes entre o4 gupos adjacentes de instmu -
cav, isto €, nenfuma instuglo e instugdo priminic, ou instwigao primaria e ins-
fugao ginasial, colegial ou supenior, nao revelanam gualguen diferenca significan
te quanto & época do diagnostico. Entretanto, ao companar os guupos extremos, io-
to 6, o de nenbuma instucao com o de instrugio ginasial, colegial ou superion,ve
nificanos que o segundo gupo de maes recebeu a informacao diegnostica significa-
tivanente mais cedo que o primeins grupo de maes (pZ 0,0/),

Esse nesuliado nos pemitiu algumas neflexves, &n primeino lugar, parece pou
o provavel — e senia meamo insensato adniti-fo — que o nivel de escolaridade -
em si estivesse diretamente relacionado & precocidade do diegnostico. m  sequndo
Lugan, parece nazoavel adnitin que 0 nivel de escolanidade espelhe de centa forma
a condigao socio-econdmica da mae e dai podenianos sugenin que as maes de instru-
cao ginasial, colegial ou superion, possuiindo melhones recurnsos econbmicos, Zives
sen Levado sews fithos ao medico mais freqllente e negulammenie, advindo dai a po;
aibitidade de un diagnogtico mais p/zeca&qye no guupo de maes com nenhuma instru
s e de precarics.condicoes econdmicas.

Ao iniciannos as entrevislas com as maes de deficientes mentais na [nstitui-
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cao C e depois na [nstituicao D, havianos obsenvado um fato que nos chamou a aten
cbo. Muitas maes de criangas com sindrome de Doun,que companeciam as entrevistas,
£inkan una apresentacdo geral {aparéncia Lisica, modo de se vestin, wocabutanio ,
etc. Jdiferente, com relagao a maionia das maes dzde,dLaenieo mentais com oulnos
quadnos etiologicos. Este fato nos sugeriu a pawbmdadz de que as maes de cri-
ancas pordadonas de sindrome de Doun fossem socio-economicanente mais —favoneci-
das que as de deficientes mentais com outros quadios etiologicos, Na ocasiao, in~
clusive, cheganos a comentan com alguns colegas a possibilidade de que as fani-
tins da negio, com condigdes socio-econdmicas privilegiadas, fossem relutanies -
an colocan seus Lithos deficientes mentais em Inatituicoes eapecialigadas, muiito
mais do gue havigmos notado em Sao Pawlo. Entretanio essa neludincia cu Zeniativa
de fazerem passar sens fithos deficientes mentais pon nommais senia frustnada nos
casos em gque as criangas enan pontadonas de sindrome de Down, dedo o estigna flsi
o (alguns sinais flsicos mais evidentes desta condigao) que imediatamente podia
Levantan suspeita de qualquen pessoa da comunidade com relagao & penfeigao  de-
Las, ou sua integnidade fisica e mental.

Diante disso, procedemos & andlise das relacoes entne os niveis de instuiao

das naes e o quadno etiologico dos seus fithos deficientes mentais. Constatamos -
que: () houve maion numero de maes com nenfuma instrucao, embona fosse apenas u-
ma Zendencia nao significante (p £ 0,/10), enirne 0s casos de criangas com  quadro
etioligico inespecifico que entre os de criangas com rotulos diagnosticos especi-
Licos; (2) com relagav as maes de instrugao primania, a diferenga vernificada en-
tne esses dois grupos etiolo’g,icoa esteve Longe de ser significante (p>0,0); e
(3] houve significativamente mals maes com instugao ginasial, colegial ou supeni
on no grupo de rotulos diagnosticos especificos que no gupo de quadro etioldgico
inespecifico {p & 0,02).

Eoses nesulitados poden sen vistos clamamente na Figura 2,que mostra as cue-
vas Zeonicas é observadas de casos, para o grupo etiodogico inespecifico e para
o gupo de motulos diagnosticos especificos, em fungGo dos néveis de escolanidade
das naes. #s difenengas entrne as fregllencias teonicamente esperadas e as {regilen-
cias cbservadas sao menones entre as maes de instrucdo priminia, aumentando
pouco entre as maes de nenfuma instuglo e ampliondo-se ainda mais pare o nivel
de instugao ginasial, colegial ou superion.

Esses nesltados fortalecem a nossa suspeita de que as fanilics privilegia -
das s6cio-economicanente necorran a necunsos segregados da comunidade (como  sao
@s instituigoes especializadas) menos freqfleniemente que aguelas menos privilegia
das socio-economicamente, €ssa Zendancia pode, no entanito, nao se manten quando
os deficientes mentais ‘cjwceamiam evidénrias [isicas notdveis, como ocorre com os
casos de sindrome de Domn. Sernia interessante, entoo, verifican o gue ocorrne com
04 deficientes mentais das ,fwmf&ﬂo privilegiadas socio-economicamenie que, em -~
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funcao da pouca evidencia facilmenie obserwvdvel, da pouca visibitidade da condi -
céo de deficiéncia mental, ndo sdv atendidos em instituigoes especialigadas locals.
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Figuna 2, As cwvwas continuas indican as {reqllencias cbser-
vadas de maes com nenfuma instucao -(n), instrugao
primdnia (p) e instugdo ginasial, colegial ou su-
perion (gcs)s no guupo etioldgice especifico (e—e)
e no gupo etiologico inespecilico (0—c). As cur~
vas interrompidas indicon as encias teonica -
mente espenadas de maes com esses niveis de instw

go, no gupo etiologico especifico (¢...0) e no
grupo etiologico inedpecifico (o...0)

fo aatisar o processo social de manipulacas das informagoes acenca dos des-
vianies;Goffmon( {975) enfatizon que os faniliares ou ouinos grupos de pessoas que
convivem com o individuo divengente podem comportar-se de moneira a ndo ormar e-
vidente a condigdo de divergéncia dele. Por outro lado, Neer e colaboradones({972)
concluinam que, quando os nesuliados das avaliagoes paicologicas enam acompanka -
dos de informacoes adicionais que sugenissem a onigem socio-economica privilegio-
da das crimgas exeminadas, estas necebiom menos freqflentemente o diagnostico de
deficioncia nental do que guando ‘as informagoes adicionais sugerian a onigem mais
humitde das eniangas. Nogueles casos, end fornecido o diagnostico de distirbios e
rocionais, indiemdo a existincia de um viéd'de natuneza socio-economica na form
Lagds diagnostica, nesno porn parte dos diagnosticistas experientes. flpenas para
sugenin alguna neflexto, gostaniamos de acrescentar que, numa cidode coms Marnilia,
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que dispoe de um inico centro especioligado (a APAE de Maritia) e algumas poucas
classes especiais da nede oficial de ensino, para o atendimenio educacional de de
ficientes mentais do Municipio, existe tanben uma clinica psico-pedagogica, qujos
senvicos sdo destinados essencialnente aos alunos que apresentan alguma dificulds
de escolan.
Assim, a natureza especifica e evidente do quadro etioldgico, particulamen-
do nos casos de sindrome de Dosn, panece desempenhar um outro papel importante. niz
universo psicologico das maes, com nelacio & problendtica da deficiéncia  mental
dos seus fithos. ALids, obsenvanos tambén que era comum ouvinnos das maes, e mes-
mo de alguns profissionais da negico, qualquer nefenencia a nespeilo de sindnome
de Doun, como se para eles esta condicao se conatitulsse nuna categonia a parte
da de deficiencia mental,
A andlise feita nesta segao, companando algumas canacteristicas da nossa o
nostna com alguns aspectos do univenso de preocupacoes das maes, nevelou, en sin-
tese, as seguintes nelagoes significanies:
/. fs mies de deficientes mentais com o quadro etiologico especifico recebe-
nom @ informagas diagndstica significativanente mais cedo que as de defi~
cientes mentais com o quadno etiodogico inespecifico (p<. 0,000/ g

2, entne os casos de quadno etiologico especifico, houve significativanente
mais maes que nelataran algum impacto (intenso ou poucs) do que as  que
noda nelataran a este nespeito (p ¢ 0,00/1; |

3. enire os casos de quadio etiologico inespecifico, houve significativamen-

Ze mais mies que ndo nelataram qualquen impacto do que aguelas que relata
nsn algun inpacto (p< 0,011 | -
4, entre oo casos de quadno etiologice especifico, houve significativamente
nais mies que atribuinan causatidade pon excliusao do que as que o figenan
pon inclusao (p < 0,01);

5, enine oo casos de quadno etiologico inespecifico, houve significativamen~
te mais maes que airibuinam causalidade por inclusco do que as que o fi-
genan por exclusao (p £ 0,05); .

6, enire 08 casos de quado etiologico eqnectf,ﬁi.co, houve significativamente
mais maes que ndo acneditavan no tratamento psico-educacional necebids pe
Los seus Lilhos do que as que nele acreditavem (p < 0,05); B

7. entre o4 casos de quadno etiologico especifico, houve significativamente
nais maes que ndo tvenan outws Lithos apos o afeiado do que as que #i-
veran mais fithos (p2 0,05);

8, entre 0s casos de quadno euvlo'g{,ca especifico, houve significativamente
mais maes gue ngIaNam ou‘nu}zimigi&?id}fz‘a deficiéncia de seus fithos do que
as que nada retatanum a este respeito (p < 0,0/);

7. as maes de deficientes mentais com quadnw etiodogico especilico enam sig-
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nificativanente mals idosas que as de deficientes mentals com quadno eti
ologico inespecifico, na ocosiao em que sews Lilthos afetados — nascenam
(p < 0,02);

/0. entre os casos de inmandades ertre 6 e |4 (extreno supenion da distribui
cao), houve Wﬁcaavmabte mais maes que nelatanam nao havern — qual-
quer intenferéncia na vida familian e social do que as que nelatoram in~
tenfenincia devida & presenga dos fithos deficientes mentais (p £ 0,02/ ;

//. as maes com methon nivel de instruucao (ginasial, colegial ou superion)ne
ceberan a infonmagao diagnostica significativamente mals. cedo que as
naes com nenhuma instwcao (p & 0,00); e

/2. houve significativemente mais maes com instugao ginasial, colegial —ou
superion no grupo etiologico especifico que no guupo etiologico inespec
Lico (p 2 0,02)¢

Esves resuliados panecem indicar que o quadno etiologico desempenha uma  im-
pontante fungao no univenso paicologico das maes de deficientes mentais, com ne-
Lagis & problemdtica dvs seus fithos afetadvs. [alveg nao propricmente a natureza
dos componenites etiologicos en sl — se ¢ sindwne de Edvarnds ou sindrome de lour,
se & fenilcetorinia ou galoctossenia, se e un caso de aberagoes cromossomicas ou
de enws metabolicos — fosse o faton importante, mas, sim, o seria a maneirna co-
mo a condicdo é pencebida pelas maes.

04 cosos a que nos refenimos por quadno etiofogico especifico, em comparagao
a outws casos, nefenidos por quadno etiologico inespecifico, parecen encerrar po
tencialidades para intensifican o sentimenio de adpa das maes. Alén disso, pare-
cen neduzin as possibilidodes de as maes se apegaren a algum notulo aliermativo -
menos dranatico ou atimenanem qualquen esperanga ilusonia de que a condigao fos-
se un mal-entendido, um grande mal-entendids como desejariam que fosse.

Se essa especlagan nossa tiven alguma procedéncia, podencs sugerin um tema
apanentenente bastonte fertil e interessante para futunas investigacoes: a funcdo
do rotulo diagnositico atrnibuldo & crianga na reacio ou ajustamento da fanilia &
sua condigao, isto ¢, como o rotulo diagnostico da erianga pode afetar o cunss da
caneira de "fanilia do deliciente mentat’.

4. U Esbogo da Dinamica do (Inivenso Psicotogico das Maes de Deficientes Mentais

Nas andlises comparativas nealigadas nas segoes 2 e 3 deste Capiltulo, verifi
comos que alguns Nicleos, particularmente ') Momento da Revelagan”, "Reacio ao Di
agnostico”, "Hinibuicao de Causatidade” e "Tnatomento, assim como algumas canac-
tenisticas da anostna, porticlamente o conhecimento que as maes tinkam da espe-
cificidade do quadro etiologico dos seus Fithos deficientes mentais, tivenan uma
contribuicao notdvel nd*naturega das p}zebéupagc;aa manifestadas pelas maes da nos
sa anostina, com ndag_&o a problendtica da deficiéncia mental dos sews fithos afe-
Zados. Cniretando os resuliados encontrados nao nos sugenen, de imediato, um quo-
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' uniforme e coenente de explicagoes. Nesta secio, pretendemos onganigan as di-
ensas relacoes significantes encontnadas, de maneina a poden atribuin um sentido
ragpavel a diversas neacbes das maes da nosea anosina, num Zodo dinémico, ainda
que, centamente, possamos LNCOMRN NUMA perspectiva pancial da problemdtica e
questav.

Discutinos previemante, no Capltulo nefenente & "Tanitia do Deficiente Men~
_at”, que, pena os propositos deste tnabatho, a deficiéncia mental ¢ considenada
ais ou menos independentenente das condigoes constitucionals habituatmente asso-

iadas a eta, Hasim procedemos, Zendo em visia gue o nosso tema ceniral parece de
©enden principalmente da significagao que o swotiulo "deficiéncia mental' tem  no
0880 meio, mais do que das condigoes meédicas associadas a deficiéncia mental con
cebida como um p/Loéiéma nedico-educacionat. Discutimos, tanbem, que, s0b esta pers
pectiva, una fanitia é identificada com> sendo "Yanltia do deficiente mental”, a
partin do momento en que sews membros sauddveis ten consciéncia da excepcionalida
e de um membro familiaon.
U resuliados encontrados na presenie pesquisa nefenem-se a uma senie de nea
Ses apnesentadas pelas maes, subsegflentemente & revelacav do diagnostico de defi
Léncia mental dos sews Lithos, En oiws tenmos, a infornazds ou a confimacas -
nestada &s mies, de que seuws Lilhos sdo deficientes menials, panece ten uma fun-
| ~éo perturbedora, capag de intwdugin transformagoes no melo fanilian, lals nea-
¢5@pmmmumamﬁdudedzﬁematén&dofm@utmdaonauwm pa-
drbes solisticados de reacdo de defesa, como agueles neferidos pon Jondan (1976),
que 08 considenou como formas de adapiacao dos pais a uma situacao inaceitavel.Ba
seado na idéia de que toda a fanitia, dimte de un evends perturbadon — o reco -
hecinento de deficiéncia mental num de sews membros — pode apresenian uma série
'o tentativas de adaptocdo & sua condigao, Farben (/975) descreven seis fases des
‘e procedso adaptacional, que canacterizam a canweina de "fomilia do de,aaeu:ej
~ental”, ’

Acneditaonos que a ideia de adaptagao das maes foce a um evento penturbadon,
que ¢ o neconhecimento da condigao de deficiéncia mental dos sews fithos, possa
sen utilizada com proveito como uma nogao orientadona pana a compreensao das di-
versas neagoes apresentadas pelas maes da nossa anostra, a pantin do mamenic — enm
e fonam infommadas acenca da condicdo de deficiéncia menal dos seus fithos. A-

an disso, a nocao de sentimento de culpa, tao constaniemente referida na Litena-
‘wra especialigada (Jordan, [976; Robinson e Robinson, [976; Ross, [972; [etfond
> Saavney, /976),¢ aparentemente necessinia para dan um sentido coenente de con -
‘unto a divensas dessas rneacoes.

~/V"a nosea expwézai profissional, ik Yinsight” que uma mae Zeve numa  das
sessoes de aaiomelfzmmia en gupo dgAmevm muito clonamente a situacao  vivida
por muitas maes de deficientes mentais. [endo um filho deficiente mental, com pa~
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nalisia cenebnal grave e sem condicoes de se manien em posigao ventical, e mals
M&WAMMMMW, essa mae compreendeu numa das sessoes de gupo  que
meama@lammmm“%emwmm Ne sua fani-
tia idealigeda ndo havia, obviamente, lugar para uma ernianga deficiente mental
Compneendeu que, qvedmdeamﬂwnw.amdomd%ejme, miito diferente, da-
queta ideatizada, ainda insistio er guerer viver a fanilia ideatizada e nao acei-
tava @ sua neatidade atual, embora fosse mae de deficiente mental havia 6 ancs .
(ompreenden. que suas Dwstrnagoes, dificuldades em gerat, infelicidades, ete. po-
derian deconrern do fato de ainda quenen viven a sua fanilia "pre-fobnicada, como
elo mesma disse, apesan de na sua fanitia real de Zodos 0s dias exietin um Litho
que ¢ deficiente mental,

A cavneina dessa mie seguin um cunso interessante — e muito posidivo a nos—
s0 ven — dunante o periodo de 8 meses de aconselhamento em guipo. Valeria a pena
citan pelo menos um aspects de adaptagao da sua coveina, Dwante a fase inicial
e mesmo naguela ocosito em que teve aquele "insight", costumava queixar-se de nac
poden Levar uma vida social negular, posto que o seu filho deficiente mental esta
va crescendo e ficonds muito pesado pana carregar no colo, mes nao adnitia a pos
sibitidade de utitizan a cadeira de nodas como meio de inansponie dele, como — as
outnas maes do gnupo insistentemente sugeniam, Costumava argumentar que isto sig~
nificava nenunciar & idéia de que a crianga viesse a andan com as proprias pernas
algm dia e que esta espenanga ena impordante para continuan o tratamenio, Nas @l
Zimas semanas do periodo de aconselhamento, esta mae nelatou numa sessaw que ha-
via procunado informacoes sobne divernsos modelos de cadeina de nodas, juntamente
com o seu marido, Dai até a compra efetiva do aparetho foram poucas semanas.

A nossa expeniencia prolissional tem sugerido gue a maionia das maes viveu -
ou continua a viver uma situacao algo compardvel a dessa mae, (fm outnos termos,u-
ra fase inicial que commenie ocomre na caveira das maes de deficientes mentais
e da qual parece dificil de sain e aquela situacao neferida freqiientemente na Li-
tenatuna especialigada como(fase de auto-comisenacao (Patenson, 196/; Tetford e
Samney, 1976). Nesta fase, as maes estao preocupadas fundamenialmente consigo mes
mas e com a sua propria sorte, Suas pergunias centrais sdo do tipo 'on que acon-
tecen isto comigo?”, "o que fiz pana merecer isto?", etc. jouca atengao pode es -
tarn volftada para o que podenia sen feito em beneficio da sua crianga deficiente -
- mental,

Um periodo dnamaticamente vivido pon uma mae de una criange pordadora de ain
drome de Doun pode ilustrnan mais clanamente o nosso pensamento. Essa mae )cece{?eu.
a informagao diagndstica no primeiro més de vida da erianga, pondm, segundo a o-
rientagao medica, quatquen #ratanenis s0° valeria a pena sen feits depois que  a
ernianga tivesse completado dois anos de idade crnonologica, Nesses dois anos de es
pera, a mie viveu uma intermindvel e crescente aguistia, acreditando ser a u’nic;
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essoa no mundo todo com uma crianga em ais eondigoes, pois nao conhecia ninguen
 clnento de sua anigade e de panentesco que tivesse uma crianga pontadona  de
drome. de Doz, Relatou-nos que quase estava comegands a pergunian &8 muthenes
méda&,degwnﬁﬁuﬂabmmmqueaew‘;avamm,aaaigm detas
2 mhe de uma erimnga mongoloide, Relatou-nos como foi confordadon saber que e~
 otian ouinas maes em situacies samethantes e de to-las conhecido na salo-de-es-
-ona, quando, finalmente, a crianga comegou a sen tratada numa clinica especioli-
vada ao atingin dois anos.

Asain, acreditomos que a carneina das maes de deficientes mentals possa ben
sen canactenizada como tends iniclo a paxtin da informagao disgnostica fomecida
,‘Uon algun agenie ou agencia profissional, que tenic um efeito penturbadon de pro-

ongada duracao e ao Wmimm&eonmgbdmdemme&md&vmu, na tentativa de
‘eangar uma adaptagdo & problemdtica da deficiéncia mental drnematicamenie intro-
‘izida nas suas vidas, Esta adaptagao pode processan-se de moneina a comporiar -
‘mio mudancas ninimas quanto mudangas mais dndsticas, como a internacao do defi~
~iente mental ou outnas formas de mutitocas da integridade famitiar.

Opﬁ,@mutudotomaucmopaniodepaﬂiwfaomomem em que a condigao da

crianga foi nevelada & me pon algum profissional, A identificacao da deficiencia
aental foi, em genal, precoce (Md = & meses) e na nossa amostra a precocidade  do
Llagnostico panece eston complexamenie deteminada, Venificanos que as maes de de
icientes mentais com quadno etiologico especifico neceberan a informagao diagnoa
‘ica significativanente mais cedo que as de deficientes mentais com quadio etiold
vico indefinido (p £ 0,000/ ). Este nesliado poderia sugerin, como e obvio, que a
avidede efou a extesis do comprometimento das criangas deficientes mentais de-
tenminassen o diagnostico precoces Parece que o ¢, mas um outro aspecto terio que
sen tamben considerado,

Na ocasito em que figemos as entrevistas com as maes da nossa awstra, — nos
Inatituicies C e ), havianos notado que muitas maes de criongas portadonas de sin
dnome de Doun parecian provix de classe sdcio-econdmica algo  privilegiada,en
relagao o maioria das mdes de criangas com outros quadnos etiologicos. fomands co
10 base a propongdo de maes com difernentes niveis de escolanidade, proporgas essa
veri ficada na nossa anostra total, pudemos constatan que houve mais mdes com ins- -
tucas ginasial, colegial ou superion gue as de nenhuma instrugao ou com insiru ~
cao primaria (p < 0,02}, no gupo etiologico especifico, Pon outro lado, no gugpo
eiw[c;g,cao inespecifico, a distribuican de maes com difenentes niveis de escolari
dade néo diferin significativamente daguela esperada com base na propongao véxu%ﬁ_z.’_
cada na anosina fotal (p > 0,/0). Somado a isto, vernificamos também que as maes
com instrugao ginasial,, coleg,émﬂj‘ou Aupeiuﬁan necebenan a informacao diagnostica -
significativanente mais cedo que as maes sem qualguen escolarnidade (p < 0,011,

Tais evidencias nos encoraian a concluin que na nossa anostrna o ponio de par
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tida da caveira de "fanitia do deficiente mental " possa sen compreendido, corsi~
denando donto a natureza do comprometimento das criencas deficientes mentais quan
40 das condicoes sécio—econdmicas das fanitias, Hesim, o diagnostico precoce pa-
rece dependen de certas condicGes mais evidentes do comprometimento e, obvianente,
da regutaridade com que a crlonga ¢ assistida pela comunidode medica, Como a atnl
buicao de notulos especificos estd associoda ao diagndstico precoce, poderiamos
supon que centos quadrnos de. compromedimento fossem mals proniamenie reconhecidos
e categonigadss sequndo o catdlogo de quadnos etiologicos mais conhecidos. Alen
disso, as maes dessas criangas tinhan nivel de @qux,i[[ade privitegiada (ginasi-
al, colegial ou superion).

Panece nazgpdvel adnitin a possibitidade de que as maes com escolanidade pri~
vilegiada — e possivelmente de condicoes economicas tambem privilegiadas — foo-
sem nelutantes en procunan um necwwso segregado e publicamente neconhecido  pela
comunidade como destinado aos deficientes mentais. Eniretamnto, quando seus Lithos
deficientes mentals apresentam un quadro focilmente classificivel e rotuldvel, en
440 procunan 08 senvigos especialipados e segregados, como se isso fosse devido
ao fato de nav poderem esconden ou falsear una condigao sobejmmente evidente, mes
o avs othos dos Leigos. Esta hipotese nos parece gpropricda pura o fato de  Zen
havide maion concentracdo de maes com escolaridade privilegiada no grupo etiologi
co especifico, que as maes sem nenbuma instrucao ou com instrucdo primdnia.

Una outra possibilidade, que nao se incompatibiliza com a nossa hipotese, de
ve sen aventada, para sa encontrar una adequada explicagao pana essa elevada ocon
néncia de mies com instugdo privilegioda entre os casos de quadno etiologico es
pec,f,&'cos s maes com escolaridade pouco p}ulvdeg,éac{a (nenhuma ou p/b&néfzj,a} pode~
riam deposidar pouca esperanga no futwo de sews filhos deficientes menais — com
quadno etiologico especifico — possivelnente com grave comprometimento inelectu
al — e, assim, monitie-Los em casa. Por outno Lado, quendo os seus filhos deﬁ(ae;':
tes mentois ten una modenade deficiencia mental — possivelmente sem Lenem )zcccb:
do qualquen rotulo diagnostico especifico — as maes con escolanidade pouco p/u'_v.cz
Legiada poderniam procurar proniamente 0 senvicos especialigodos, sem que, no en-
tando se dessem conta do sentido discriminatonio e segregadon que tals sewicos
poden 1er na comunidade,

lim outno aspecio, que parece atuan como um mecanismo ceniral da dindnico das
pregcupacoes manifestadas pelas maes da nossa amostna, nefene-se a quase todos os
nesuliados encontrados, quando considerados no seu conjunto, flaviancs verificado
que as mbes de criangas que neceberam os rdtulos diagndsticos especificos, predo-
minantemente de escolarnidade pme}ydeg,iacfﬂ e que neceberan a informagdo diagnosdi-
ca precocemenie, apresentonam tambem c‘l.a*‘éég‘;,@in,teo caractenisticas, comporativamen

te &b maes de cniangas com quadiw etioldgico indefinido:
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/. mais [regllenienente nelotanan algun inpacto inicial causads pela informa-
cao diagnostica (p L 0,00/);

5. atribuinam cansalidade mais freqllentemente pon exclusao do que pon inclu~

sao (p £.0,01);

3, mais {reqllentenente ndo estavam acreditondo no tratamento psico-edicacio-

nal recebido pelos sews filhos deficientes mentais (p < 0,05);
4, mais &eqﬂemﬁemenie evitanan ten oubwas fithos apos o afetado (p< 0,05);
5. mais {reqilentemente negarnam ou minimizaram deficiencia mentol dos sews
Lithos (p< 0,0/}, ‘

Esses nesuttados podem sen coenentemenie intenpretados, a nosso ven, adnitin
do que o nascimento de uma crianga seja, para Zodos os pais, acompanhade de fon-
tes preveupogoes quanto & perfeigao dela (Jondan, /976) e que a paternidade ou @
matennidade ofeneca a um adulim uma serie de oportunidades para o enniquecimento
da sua propria identidade — opontunidades para a alimmagao concreta da sua capa-
cidade procriadona, para aumeniar o auto-conhecinento, para uma aproximagao vica-
Ria avs sews ideais e pana experimenton a sua competéncia em criwt uma situagao
produtiva para a nealizogao (Cummings, Bayley e Rie, [966),

0 fato de as mées de deficientes mentais com rotulos diagnoaticos especificos
tenen nelatods algum impacto causado pela informagao diagnostica significativamen
te mais que as mdes de deficlentes mentais com quadno etlologico indefinido pode-
nia, & primeina vista, sen explicado Zmio pela eventual gravidade maion de  com-
prometiments daguelas cricngas do que destas quanto pela diferenca de nivel de es
colarnidade entre as anostras de mdes. éntretanto, segundo a percepgao das maes,ie
velada na entrevista, as criancas que necebenam algum rotulo diagnostico especifi
co ndo parecenam sex especialmente mais comprometidas que as de quadno etiologico
indefinido. Alén disso, algumas poucas maes de escolanidade nao privilegi no
grupo etiologico especifico parecenam nao diferin especialmente das suas colegas
de escolanidade privilegiada, quanto & maneira de neagin e Lidaxn com a problemd?i
ca introdugide nas suas vidas pela informagao diagnasica, ftias, este fato ja ha
via chamads a nossa alencao na nossa experdencia profissional e, inclusive, )relu:
tdvanos em aceitan a suposicao freqllentemente lembrada, de que muiitas maes ndo se
guian as onientacoes dadas pelos profissionais por nas as compreendenen ou po;
nao tenem consciéncia da importancia dessa onieniagao, para a educacao dos — sews
Lithos deficientes mentais.. '

Essas possibilidades aventadas deverao sen mozivo de novas investigacoes,uma
veg que estas longe de sen  devidmente fundameniadas. (ntretanto uma tenceina
possibilidade se nos apresenta, a qual nos auxilia a compreenden os nesuliodos da
presente pesquisa e € coenente com as ini\'p)r.‘ézmc;eo que obtivemos dunante alguns o~
nos de experiencia no campo profissional. h
Sen negan gmmiéwﬂade de g,ue a gravidade do comprometimento das criangas




ou o nlvel de escolaridade das maes pudessen afetan diferencialmente o cwwso da
caeina de mée de deficiente mental, podeniomos sugenin um outro aspects como um
impordante determinanie dessa cameina, Essa possibilidade referne-se @  naturegm
definida ou indefinida do diagnostico dado &s criongas. Hlavianos notado na nossa
expenitncia profissional que as maes de criongas portadonas de sindrome de  Doun
sempre wtiliyanom o rotulo de mongolisno para se neferinem & condigao dos {ilthos
deficientes mentnis, av passo que as mees de criongas deficientes mentais com eti
ologia indefinidn, cinda que nao houvesse duvidas quanio & condicao destas, udidi
gavan freglenitenente outnos termos — crianga doenie, crianga com paoblemas ou
cuianga difexente — pana se neferinen avs seus fithos afetados. Dunante as entre
vistas feitas com as maes da nossa amostra, cbsenvamos tambén que muitas maes de
deficientes mentals com quadno etiologico indefinido enfalizanam que sews {ithos
nascenan noxrais e/ou enam nommais até uma determinada idade, cu einda algumas de
Las Levantaran a possibilidade de que o boixv nendimenio genal de seus fithos era
devido a alguma ouira condigae, comp o neavosisno ou o medo excessive das cricn -
cas.

Somos, assim, Zentado a adnitin que as maes de deficientes meniais com xotu-
Los diegnosticos edpecificos tivessem nelatads algun Lapacto significativemenie -
nals que as de deficientes mentais com quadio etioldgico indefinido, nao por cau-
sa da maion gravidade da deficiencia dos fithos, nem devido ao diagnostico preco-
ce e nem como conseqilencia da sua escolaridade privilegiada que poderia permitin
una. melhon compreensao dos implicogoes do diogndstico. Em veg disso, a informacao
diagnostica com a ainibuigdo de nitulos diagnosticos especificos pode Zen causado
Lopacts nas maes porque, de certa forma, emcerrov as dividas etiologicas das maes.
Cssas maes tiveram, certamente, menos aportunidade de se apegonen a explicacoes ~
attemaiivas pana o baixo desempenho genal de sews fithos deficientes mentais, #
nosso ven, a capacidede de geran Lithos perfeitvs e tuds que Lsto implica, segun-—
do Cummings, Bayley e Rie (1966), foi mais dixetanente quesiionada nessas maes ,
grogas avs rotutos diagnosticos ‘especificos que thes tiranam a possibilidede de
procurar altemnativas menos dumdticas. Somade a ista, o o diagnostico bastante pre
coce nesse gupo (Md = 0° a 40° dia) deve ter contribuidy pera que, de alguma ma
nelia, essas maes fossem obrigadas a intuir a sua participagao pessoal no events:
a deficiéncia mental dos sews Lithos,

Penceber que elas proprias denam onigen & condicao dos Lithos pode sen bas-
Lante dolorcso para as maes de deficientes mentais, dependendo da imagen que elas
ton de 8L mesmas e que pretendem presenvinla perante a comunidade, Genar Filhos
perfeitos e savdaveis pode ser uma condicap atnejada por qualguen mithen, mas a
nogas da penf. u;;aa e da Aauda parece. varlar de un contexta s0Cio—econdnico e eini

co-culiunal para outro, O mesms’ quadno de deficiéncia mentat pode sugerin uma im-
perfeican mais acentuada numa mae do que nuna outnalemos @ irpressio de que a con

- 104, -




Fa gerat da deficiéncia mental pode sen percebida coms uma acentuada imperfei~
pelas mes que tem nogdo da perfeigas baseada en parimetros relacicnados a e
gaca0 escolon, ao status ocupacional privilegiado, as tradicoes faniliares so~
—ente valonizadas, etc, Acneditamos que als sefom as maes Com instnucao pri-
iada na nossa omostna.
Karen (196]] observou com basimie precisao que muitas questoes ALevantadas
, pale de deficientes mentais néo om unicanente o proposito de aebten informa.
fatuais, nos o de formulon um pedido de informagao mais ou menos disfargads
o objetive de neasseguran ou. Keparat a sua defesa. Quando os pails perguniam a
reito da etiotogia da deficitncia mental dos seus fithos, nao estas, em genal,
prianente intenessados en saben se se inata de cass de dbernnagoes cromossomi ~
. ou de oo netabilicos, nem estdo quenendo sabex o nome da sindrome, mas fre
_temente estho manifestands suas angistias quonto a sua contribuicao pessoal -
4 ocombncia do evento, Portanto acreditamos na possibilidade de que a atui-
o de rotulos diagndsticos especificos, en conjunio com o diagnostico bastan-
ecoce, imha tido uma funcGo altamente pertwrbadona de configuran a partici-
" pessoal das maes como possivel nesponsdvel pela deficiéncia menital dos seis
hos. Dal o fato de essas maes tenen nelatado algum impacio causedo pela infor-
ao diagndstica, significativamente mais que as de deficientes menials com quo-
etiologico indefinido e sem qualquen rotulo diagnostico especifico.
Segiindo essa Linha de racivcinio, parece nagodvel esperar que as maes do
) etiologico especifico Zivessem suficientes nagoes pana: (/) atribuin causa-
le pon exclisao, elininando do rol de eventuais causas da deficiencia mental
seus fithos agueles evenios que, se adniiidos como causas, comprovarion a sue
Ceipagao e coniribuicao pessoal na ccomnéncia da deficiéncia menial, como,pon
- sho, a sua idade quande do nascimento dos Lithos afetados, casos atenicnes -
\~thantes na fanilia, consangllinidade, etc.; (2) negan ou minimizan a deficien-
. mental dos [ithos; (3) Zen evitado outros fithos apos o afetado. Esta Wltima
auta, mals frecflentemente encontrada entre as maes de deficientes mentais com
wios diagnosticos especificos do que entre as de deficientes meniais com gqua -
stiologico indefinido (pZ 0,05), embora aparentemenie fosse coerente com a
s interpretagao, exige novas investigacoes pana uma melhon compreensdo, pois
wiitads enconirado pode sen devido Zambem ao diagnostico precoce que pemmitiu
“es do gupo etiologico especifico Zomanen medidas preventivas em tempo hdbif,
‘~ de idade significativamente mais avangada das maes no gupo etiologico especl
o que no inespecifico, na ocasiao em czu.é os Lithos afetados nascenan | p & 0,(]27.
veliamos tambem da possibilidade de que algumas maes do grupo etioldgico espe-
<co nav Ziveran mais filhos com medo Heq,ue o mal se nepetisse, enquanto  que
sas outnas divernan mais {ithos apos o afetado, especialmente quands este ena

.», . . F» l . . B . -
melno filho, motivadas para procurarem uma prova de que tinham potencialida-

- /05 -




ana genar [ithos perfeilos. Ura deasas maes fep uma curiosa obsenvacao : Zendo
Lido atgurns evendos como nao podends sen a caisa da deficiéncia menial do seu
o fitho, concluiu que Hotem de Fudo o casal teve mails dois filhos nomnais
,d”o .
Toda essa intenpretagao ¢ fortemente apolada na idéia de que a atnibuigao de
‘0 a{iagnéoﬂcm e;apeoc’ﬁca/_s, em conjunio com ¢ d’La@d@Laa precoce, intensl-
~t o sendimerio de cufpa das maes de crnlengas a{e?ﬁcim”m mentals que assim ,fﬁ
diagnosticadas, Coenente com essa idein, podemos tambem esperar que essas
s se encontren numa fase iniciol da caweira de nae de deficiente mental, rne-
da na Literatna como fase de auto-comisenagao (Pattenson, | 96/ letford e
ey, 1976), mais do que as maes de deficientes mentais que nao receberan quat-
rtulo diagnostico especifico. Nesta fase, os pais estap essencialmente pneo
los consigo meamos, Llameniondo a sua propria sonte e tentomdo buscar  alguma
" cacio pana o fato de ten acontecids algo 1do tenrivel com eles. fm Zals con-
“as, parece Zambem cerente que mais freglentemente essas maes desacreditem no
Hamento psico-educacional necebido pelos sews [ithos deficientes mentals, sig-
‘i cativamente mais que as de deficientes mentais com ediologia indefinida, como
wem tendam a apresentan expectativas prognosticas baixas, como pudenos verlfi-
« Q Nossa amosLNL.
Essas mées de deficientes mentais com rotulos diagnosticos especificos taf-
100 estivessem suficientemente motivadas para Lutanem pelo bem estan presente
" tww de seus filhos deficientes mentais, mas essencialmente preocupadas en
bver seus prwblenas pessoais de ternem gercdo serce impenfeitos. Essas — maes
nsinanan, em genal, mais crenga no tratmento de natlunega médica, espenando -
i algum antefato fisiologico —medicamentos ou cinungias — que milagnosamente
wnasse” a “doenca’ dos sews Lithos ou procunands a 'chave para descortinar  as
wnclatidades da mente”, na tenminologia de Jondan (1976}, ficneditamos que esse
wefo de mudan o statis dos sens Lithos de "deficientes mentais” para "hommais”
ot devido mais a p)z,eoagaa;&o das maes com s sews /Mo'pniuo problenas e mngdiz,ad
" pe com o ben estar presente e futuww dosseus fithos.
Finatmenite, a nossa experiencia profissional nos mostwu que, excefo em ra-
casos, o teww en sl ndo se encawtega de Levar as maes de deficientes mentais
penanan a fase de aufo-comisenagao. Anelisando netwapectivamente a canreina
A maes que viveram no passado a fase de auto-comiseragan, verificamos que, via
regra, afguns aconiecimentos especiais contrnibulnan decisivanente para que gra
almenile elas superassen essa fase. [als aconiecimenios podem Zen ocomnnids  for-
Aanende, como no caso de mae de uma erianga portadona de sindnome de Doun, a
| jd tivemos cportunidade de ;;fagm afi&&a Para essa mae, o encontio com outis
s an condigoes semelhanies, com fithos tomben deficienies mentais, e a compe-
w de que ela ndv exa a unica mulhex do mundo com fitho deficiente menial fo-
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 dais acontecimenios imponionies para gue deixasse de Lamentar a sua sonte.fou
s casos, algum tratments fomio dos fithos deficientes mentals quanio dos maes
‘e ten suntido efeitos no sentido de modifican o centro das p)teocupagoca das
"o, contribuinds assim para Gue superassem a fase de auto-comiseragao.
Eana nossa breve intenpretagao dos nesuliados, numa Zentativa de compreende-
28 num todo dinamico do univernso paicologico das maes de deficientes mentais,com
wlacdo & problendtica dos fithos afetados, embora pudesse sen algo precipitada e
o ousada ou descuidada, exigindo novas investigagoes que fomecessen evidén -
s empiricas mais conclusivas, leve a finatidade principatmente de chamarn a o~
Jyao dos profissioneis e inves: i gadones Ligados a arnea de deficiencia mental,
a a dificil situagto em que as maes de criangas socialmente reconkecidas como
i chontes mentais se arconinam e na qual freglentemente tém sido alvo de eniti-
'\ pela suposta "emissao” Mejeicao”, "superprotecao”, "desintencsse”, etc., em
o2 de necebenen compreensdo e ajude efeiva de que necessitan, '

Comentanio de (m Caso

Tranacrevemos, a sequin, a entrevista nealizada com uma das maes da nossa a-

Zra, com o proposito de mais concrela e vivamenie comentarn alguns aspectos das

waupagbes manifesiadas pelos maes, com nelagao & problenatica da deficiéncia ~
tal dos seus Lithos afetados. '

tqunas Carnacteristicas da Fanllia

ae; DWY 2 anos " instmucao colegiol prendas domesticas
wer M 34 anos instugao colegial bancario
Le: Al 9 anos deficiente mentat sexv feninino
AF 7 mos desenvolvimenio normal sexo feminino
W 5 anos desenvolvimenito nommal, sexo femining

" dos: 2 abontos, sends um anies de A e outno entre AR e Wi, no 22 e ¥ nmes
de gestagao; nespectivamente, ' »
| radno etiologico; sindrome de Down, provavelmenie devido & trnmnstocagao do  cro-
moasomo 2f no /5.

ondigoes econdmicas: a fanilia vendeu a casa propria e comprou wra chicona para
montan uma olarnia, monando citualmente em casa alugada, mas
Zem planos pana construgao do casa propria; tem renda fami-
Lian mensalaproximada de Cr§ /5.000,00 eomando o saldirio do
pai e a renda da olaria,

ligiosidade: @ mae aciedita em Dews, mas ndo pratica q,ua,@ue/z religiao,
~trevista nealigada em novembro de 1978, na [nstituican C.

~
»

ergunta; Como a Sna, podenia mfe&,gm o p/cob!.ema da A?
wsposta: Por que acontecet, ndo? Porque, quando tive ela, Zive com o Dn. GP. [i-
- pardo nomal, tive uma gravidez excelenie. Nao #ive problema nenhum, Tive ela
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muifo bem, parto nommal, Zudo dineitinho, nao demonou pana noscen, neda, & quando
ela nasceu, ele jd descobrin., AL ele chamou o Dx. RP, que exominou e achou ... e
&ia' desengonou, Ponque falaran gue nomnalmente a crianga mongod nasce com p,wb,ﬂa—
nas de conagan, né. éntao ela fol desenganada quondo nuscen, Al eu tive elo. a4
0 honas e D) mirutos, quondo ena duas da tarde, o Dx. RP entrou no quanto e desen
ganou. AL quando mew narido chegou ena umas guatro e falel. AL ete ficou deseape~
rads, né. Foi fatar com o Dr, GP e o Dro GP desenganou, Al ele falou que o gue a-
| contecen com nds ... que ndo tem explicagao, Ete {ofou ‘hem Deus sabe por que a-
contecen’. tu tinka 2/ aws, o mew mawdo 25. Que eu saiba, nao tem problems ne-
" nhun na fanilia, nem na minka, nem no dele. Nao tenos problema de sangue.
P: n que temmos o médico desenganou a Sha.?
" R: Pongue ... desenganou que nos naa Lancs crion Nao Lamos crin-la de jeito ne-
nbum, Ainda ete fabou: “genalmente essas crniongas nascem com o problema de cona -
| céo e entho é dificilino crian; entdo vou desenganan vocks para nao construinen
casteln”, A#é um e ela deu muito trabalho. Dew trabatho mesmo. Fol muito doente.
Asain, donginke de ouvido, para manan ndo mamava, pongue a Lingua era muiio gron-
de, entao a gente fagio mamedeina de mingau, ela memava um pouco, porgue g e
agui {aponiondo os candos da boca) escorria, ne, tra mode, sentou de grnande. De-~
woxou um pouco para fiman o pescoga, € depols eu comni pana tudp quanto ena medi
o e eles acharan que en iinka que owwmarn outng, porgue ia ten filha que vai dan
irabatho a vida inteina, Que precisaria e uma menina, pongue assim ia  acompo-
rhar a i, € guondo ela estava com & meses, eu fiquei grdvida novamente. — Hié
quando o ouira nascen, nascen com | mo e 5 meses de diferenca e Al einda nao onda
va soginha. f# andou com | ano e 6 meses. Ja andava sequrondo, mas sodiar s0 quan-
do tive a outra, Mas, assim, depois que ela feg um ano, modificou de dia para nol
te. figana, pichlera de doenca nao di mesno, dificilimo,
P: Independente do que o medico disse, dava para perceben que A ena difenente?
R: th, dava. Ak, d2 ... nossal Eu, parna mim, exa a primeina. éntao tudo que ela
fazia estava bom, ponque eu ndo sabia, né, Nao Zinha expeniéncia nenbuma com cri-
enca. Pongue a outna andou com /[ meses. € a cutna jd nasceu fonte, grende, Pon-
que tudo que a A fegia estava bom, entende? Mas matha com a gente, viu, nao é ,fa:-
cil aceitar, nao. Kao é
P: 0 gue a Sha, sentiu na ocasiao?
R: Ak, nevolita, Da miite nevolta, & uma coisa que a genie nas ... nao aceita. £
diflcit aceitan, ride en me nevollei contra Dews, falei besteina, eu nav me confon
mava porque eu, na eépoca né, tinka fanilia dete todo mundo com fitho, tinka a mi-
rha, minke imma Zinka um meninc e na época eu Zive a minfa en novembro e minka in
ma teve o merino em janeino, ¢ a outra.minka imad teve em mango, Quen digen qu;
todo mundo teve filho perfeits, so eu naguele meio ... tive a mirka na Gota (ma ~
ternidade}. Os dias en que eu Liquei na Gota, foi o maion cuplicio que eu  posso
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digen, porque eu io no bergario e aqela ciiangada e folava: "e a minha com pl‘!{}—
btema? @ pon que euls., no neio de imia mael gue que eu /lz_; pana menecerd Ak,
nao & ,Zac,u'i Sao pengunias gue nao tem nesposta, Hao tém. Quando e pno[).lma de
songue, problema herneditinio, ertar tem conformagas pongue ,{a,La eu tentei filho

' sabends que ... ne, podia tex problema, entdo eu fui aviscar”, Quen digen  que
aconteceu ... porque ew sabic, procurel, né. Agona, quamdo a gente nao tem proble
ma nenbum, primeins Litho que a gente conetnol mik castelo, porgue o primeiro fi-
the a genie fag mudo e fondo, ne, que nem eu quenia homem. Entao ew fig tude a-
zul, que agona era homen, agona ena homem, o Lim, ainda veio una fitha com pro-
blema, #h, nao & facil. fao e

P: Como é que a Sra. se sente hofe?

R: Ak, hoje estanos bem, bem mesno. rceitmmos do jelio que ela e, vamos para fudo
quando & dugan. &la tem uma vida nommal, tudo que fago pana outras, faco pana ela,
até faco mais pon elo, Ate ela & sem-vergonha. Pongue as outras e mando, elas me
ajudan, ponque en estou sem enpnegada, ntio ... e ter 3 fithos naw é brincadeina,
Entio ew falo para owtra: "fag isto, fag aquilo®, ne, € tudo que {alo pana ela, fa
La o™, £ no Lim voce nde fala duas veges. A outra nao me nesponde. 56 a peguena
que abusa, mas a meis vetha nas me nesponde.

P, Jd Ligeran algun tipo de tnatamento com a A7

R: Nao,

J2 f{q,wL e a primeira escola?

R: € a primeina escoln, Veio com 5 enos. Eu nunca fiz iratamenio espe Fico, Noo
sei guen que falow para nos que ... ate foi o D P que fatou: 'hao fica dando -
coisas, nas, deixa ela crescen nonnalnente”, /te uma vey comecel a dar nemedic que
o Dn. M neceidou e no fim eu panei; "Gk, seja o que Deus quisern”. Efa esta com as
inmas e nao existe coisa mebhon, Tem familtia. Tem imnas que sao nommais, quer di-
zen que ela procuna amompanhar as inmas, ne. Al 14 otino e ndo fui mals atnds. -
gona, o crescimento da f estd um pouco, esid muiio pouco.

P: 0 crescimento flsico?

R (f", porque eu Levei as duas ... a4 s no Dn. F ... agona estou com o Dre F
sal do On. M. A outna tinko /a e Den e a outna ten 7 anos, A ja vai fagen 9,es-
tava com [m e [Zom.

P: Que nesultados nota guis a colocagto na escola?

R: Sincenamente, eu gostel. Eu acho que estd bem. Pongue a A, ela fotava — muito
pouco, Poucs ndo, nao ,{alax)a nada, éntao, depois que veio para escola que a gente
nota que efa estd falands mais. So que ela fola mais com p e com £, [udo que efa
fata tem p e 2 no meio,

P A Sna. rzoiou cufgum progresso nasoudnas atividedes, atem da fata?

R: Ak, Zem. wn, ne. len muita coisinka 'que a gente ... ten sin. Ela se Bwea.Quan

do ela veilo agui, gu_z ia no bankeins, #a se virava, ne. Mas depois ... por a nOUpPG,
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Fuita coisa que efa nay sabia, ela sobe agona, (algado, ela sabe amamrar,

P:0 que a Sna. L"Ap&’lﬁ pana futuno?

R: fik, eu nao sei, nao. fu espero que ela se vire soginha,

P: 0 que seria se vinan soginhal

R: Vamos supor que eu falte amanha, ela vai dependen sempre de alguem que olhe pa
na eta, mas assim, que ela Zome banho soginha, ela se trogque sogzinka, coma sogzi -
nha, vd no banheiro, tave a cabega, nao vou digen que vd fazer compna, nem vd ..
assim, ne, mas quero ...entdo que vd no clube ... eu quero que efa vino  clube
com as inmds. Mew medo é entran na adolescéncia e as imwmas ...mew medo nav, mas
vao ten vengonha da inma, euw acho. €las vao passan uma fase que vao se envergo -
nhar da inna, que vao ficar mocinhas, naguela fumninha de jovens genalmente os jo
vens nao oceitam, no entenden o problema, ne. éniao, apesarn que tenho uma Zummi-
nha de anigos, odo mundo tem filthos, sao todos da mesma idade, eles aceitam A
brincam, quen diger que se eu continuan nequele meinko, as cuiangas vao crescen
junias, quen digen que nac vao sentix ianio o problema da A, assim ... Mas eu es-
tou esperando que as inmas vao ten vengonha dela, que vao quenen sain e nao lLeva-
ta, Eutao ate ja falo com ... porgue ela adona dongar, né. Enido e falo pera meu
marido: "otha a genie val tex que ir ao baile e vocé val ten que dongan com A",
pongue eu tenho a impressio que nenfum mogo val quexer dangan com ela, ne. Porgue
eu queno que ela tentha vida social, que v para ,iemzfin/za, se Dews quiselns

P: A Sna. dmagina vida independenie nesse sentido?

R: &2 Nao quero tamben que ela va Lavar noupa, possar roupa, seawvix de empregada
para mim, nem para ninguém. [s0 ew ndo quero itambém. fem tamben espero que vd pa
ra escola, fazex Faculdade, nunca. fem fagen continha, nem escrever o nome dela .
Hav estou sonhondo. Se acontecer de ela vin escrever alguma coisa, vai sex manavi
thoso, mas eu nao estou pondo ... quenendo dan passo maior que a perna, flao  vou
constburin mals castelo, ntao, eu ... o maion desejo é gque as imnds crescan  com
ela, compreendends o problema dela e aceitando a imma como efa é e ... assinm, de-
{endends a ma contra fudo e conina todos. Meas en Zenho medo.

P: Cedemente, na adolescincia as cwisas poderds ficar mais dificeis, mas  como
suas fithas vao coniinuar aceitands ou nav a #, parece dependern da Sna, e do  seu

. -~ 7
marido, nav acha?
Id

R: &, Agona, que nem agona, elas aceliam porgue nao entendem do problena, ELas fa

ban; "ch, S nao fale", mas “otha fitha a A ainda vai aprender a falan, A nao 4a[7—e-
faler, mas ela estd aprendendo, estd indo na escola, vai aprender’, Quen digen
que a outrna nav entende pon que ela vem aqui e outna vai na outna escola. Quen di
sen que nao entendem ainda, Nunca me ﬂ;@wm pegunias, (uen C/Lge/c que elas aoeai:
Zam como ela ¢, Nao Zem problena néz/zzu}i,'"n_é, ate agona nao tem problena nenhun -

{pawsal .

.’ . sy, »
Ate o meu medico e o D, (G e efe achou una vez ...

sugeniu parna mim por que  eu

.




rao fagia uns exames com R (marido] sobre gendtica; tem uns exames muiito complica
dos, s0 fazy em Sao Pauto e Cunitiba, parece. Para vex ... acho que € exame de

gens, né, Para ven se o pwblena ena new, se erxa do R, se e podia vin a ten um

neto excepcional. fu pensel bem ... eu Lazen isto? Minhas immas falanam; "por que
voce quen esquentan a cabeca de suas fithas, se estao com 7 e 5 anos, pad que fo-

Zen um exane desses? Voce quando Zeve A, nunca imaginava o que La %er, {igona, va-

nos suon que esse exame de um problena desse, val estragar a matemidode de suas
fithas por nesto da vida. Vocz vai estragan, &, depois, por que in atnas diaso? ",

ne. #h, eu peguel e fatei; "eu nav, eu live a minka Aem nunca imaginar, sem runca
eaperan’, (pawsa)

Otha, se uma pessoa [alan pana min: 'D, o que voct acha de tentarx um fitho, eu
posso ten de [.000, uma chance de Zer excepcionaly e fato: 'nao, nao tente, mun
ca. Quando voce tem nend pequeno, que vé aqueles culnwos nen2s e ali a sua  com
prwoblena; a malon agonia é entrnan no conalionio medics, que fica Zude olhands

Zem aguelas pessoas que entenden o problema, que aceidan, mas Zem maes que fagem
questao de fican olhando, encanands, othando pana Fnds ... entao, quando precise-
va Levar A no medico ... olha, me preparava ionto para guando chegar, pongue — eu
mdel muito. Yuondo ena pequena, eu levava no Dr. A. 7k, quando Zinha que entran
naguele consulionio do Dn. /Al Como era dino! Como ena duww! (paisa)

ji4é dentro de casa modifica, Puda fudo. Eu briguei com meu marido pon causa da A.

fis veges licava newosa e batia, ponque eu bato mesno. Do jeits que bato nos ou-
s, bato em tudo. Grito e digo, Converso com as #n8s, bato nas res, fico brava
com as tnes, Hao faco diferenca, Ate uma noia diferenga e diz: "ok, nae, vocé nao
gosia de mim, voce gosta da A e da V", Nao sei se puxo saco da 4, ne, porque tem
problema e da outra pongue e cagula, entao en estava esquecendo meis da outra, n
a0, como a outra é nommal, € até nesponsavel de mais para 7 anos, ne. Pongue e
jogo muita nesponsabilidade na outra, Fico digendo: "ofha sua inma", porque a A

fugin, A fugia e era un transtorns, fite, agora, parece que pawu, fag uns —meses
que ela nao fugin mais. Mas A, e Deuws otha, o anjo da guarda deve sen miizo bom,

porque o que a fl ia aprontou nagquela Castno Alves, eu morave na Rua /5 (a un quan
teinao da Av. Castro Alves que tem Tndfego inienso de velculos). Castro Alves &
salda de Monllia, otha nds fomos pegar a A na Castno Alves umas deg vezes, no meio
da nua, Descuidava ... casa, para mim morar na casa, tenho que procunan casa com

portao fechado, nao poaso monar em qualguen casa, de jeito nenhum, Agona nao, faz

uns meses que panouw de fugin, Entao a gente fica assim: "otha sua iwma i, "cadZ
sua ixma, AF2T, "nao deixa as criangas judian da sua i./‘z.’nc;, AFY, ;{A veges iudia e
e eu falo "mato voce, se j,UdLGA da ﬁ,\q;ufa. ela nao sabe se defenden sozinha, ne,

“ocss scben se defeaden soginhas, mas’a A nio sabe, entdn "se voci judiax dela,

eu mato voca", € entao, quando a outra fala: "océ nao gosta de mim”. € & uma coi

sa que ¢ noidvel que ela sente, Hs veges converww com R (manido) e digo que p/w:
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cisanos mudar o nosso compontomenio em relacao a AF, pongue voce vé que ela fala;
ok gosta de mim, maed"s € en néo sei com quen brinco mais, pongue a A chega, a
A abraga, a A é mails carninfosa, entao ela chega mais e a outra e mais avedio, en
460 a outna nao chega com faciltidade. & a pequena, se vocE pega no colo, pongue €
cacula, acha muim que nao quen sen cagula, dizg que é mocinha e entao a AF  fica
nais assim, Cta ndo chega na gente, (fonga pausal

Mas & fogo, viu. Nao ¢ brincadeina ten um fitho assim,

Comentarios

Easa mée necebew a informacao diagnostica na propria maternidade, no primei-
1o dia de vidae da crianga afetoda, Meano na tranaciicto, que ndo e capag de xepno
dugin os acompanhanentas nao verbais da comunicagdo e variagoes na enonagio  da
vog, acrediimos sen ficil de penceber o impacto sofnido pela mae, a sua inconii-
da revotia e uma considendvel perplexidade diante do eveniu que panece Zen sido
profundanente penturbadon, Este quadno de impacta, nrevolia e perplexidade  pode
sen particulanmente intensificado nessa mae, pois, alén de necebern a infonmagao -
disgnostica com rotulo . especifico de mongolismo bastante precocemente, numa Lo
se que Jordan (]976) considerou como sendo de mais intensa vulnenabitidade dos
pais, pelo mencs trnes outras condigoes parecan ten contribuido para acentuar esse
quadno de impacio, newolia e perplexidade.

n primeino lugan, a mae esperava ten um menino, tendo inclusive prepanade -
todo o quants do nené de agel, mas 'ho fim velo una menina com problena", segundo
eta propria comentou. Nao sabemos que ragoes Levaram-na a ten tamanha preferéncia
pelo sexo masculbino id na primeira expeniencia de matenidade, mas sabemos — que
nos duas oportfunidades subseqgientes tamben foi frustrado o seu desejo de ten meni
no, '

En segunds tugar, embora na nossa amostra nav tivéssemos verificado qualguen
efeito significanie da ordem de nascimento do afelado, as preocupagoes com a sor-
iz dos concepcoes subsegllentes estao especialmente vividas na mente dos — casais
cufo primeine e unico filho e > deliciente mertal (Kanwnen, [196]). Essa mae  viveu
un periode de um ano e 5 meses na condicac de mae de primeira e unica fitha defi~
ciente mental, Convem tambem Lembrnwaos gue wna outrna mae em condicoes idénticas
havio afastads qualguen possibilidade de que o casal fosse portadon de algum mal
tuanamitido @ seu primeino filtho deficiente mental, afirmando que afinal teve de-
pois mais dots fithos gue sao nommais, Aguele peniodo de um anc e 5 meses que an-
teceder as nascimento da segunda {itha pode ter sido nepleto de preocupacoes com
a sonte da proxima criengd, j4 que a mde nao podia dispor de provas concretas da
sua potencialidade para gerar fithos p@gfe.biada Vale Zamben acrescenton que um a-
bonto havia precedids a gestacao da )&l/wz afetada.

Finalmente, a maneina como a corzdx.gao foi revelada pelos medicos, que sequen
denam esperanga de vida pana o bebe, apenas poucas honas apcs o parto, pode  Zex
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causado um serio impacto na mae. Alen disse, a desconfianca de que a crionca nao
| conseqisse sobreviver, como os medicos havian prognosticado, somada a dificultda-
des de alimentacao e diversas doengas duranie todo o primeins anw de vida, pode
Zern ensejado uma experiéncia constonte de intensa tensaw psicodogica, Cummings
Bayley e Rie (/966) verificaran que tonto as maes de criangas deficientes mentais
quanto as de crioncas com doengas fisicas crbnicas apresentavam, embona diferente
mente, padices de neagbes que indicanam experiéncia de tensao psicologica mais in
tenso que as maes de criongas nonmais, fi mae em questas parece ten vivido uma si-
tuacco de mae de crianga deficiente menital e mae de criianga com doenga fisica oo
nica dunaie todo o primeino ono de vida da sua fitha portadona de sindwme de -
» Down.

Easa mae parece ten vivido intensanente a fase de auto-comisenagao, tendo in
clusive mencionado na entrevista algumas questoes tipicas desta fase, que caracte
rizan a preocupagdo centrada nela mesma. labvey ainda nos estivesse tudo tdo bem,
como ela afinmou na entrevista, mas podemos infenin que, de {ato, parece estarn de
monstrando efetivamente interesse pelo bem estar presente e futuro da fitha defi-
clente menial, Pon outno lado, se podenos fazen neferéncia a possivel seniimento
de culpa, nao apenas estd reparondo ctualmenie a suwa aupa, superprotegends a fi-
tha deficiente mental, com aparente sacrificio da segunda fitha que parece estar
un tando sobrecanregada de nesponsabilidade de cuidados com a inmé ofetada, como
tanbem podemss notan que, apesan da sua perplexidade, atribuin cavsatidade pon ex
clusao, sugenindo que a causa da deficiéncia mental nao foi a idade dela nem a do
marido, e afastou a possibilidade de sex o mal hereditdnio (néo Zem casos  seme-
thantes na familia, nao hd consangllinidade entre ela e o marnido) ou devids a qual
| quern complicagao durante a gestacdo ou panto | gravidez excelente, paxito nommal).

Apesar do quadno gparentemente tenso descrito f;da mae, esia parece ten che-
| gado a elaboracées e adotado alternativas gue, a nosso vern, sav bastante sensa -
| tas, considerando as tendéncias comumenite encontradas entre as mées de deficien -
tes menials. Pon exemplo, suas percepcoes acenca das Limitagbes e posaibilidades
da fitha deliciente mental sao, pon assim digen, bastanie adequadas e neatistas s
pelo menos dento da natunega do atendimento médico-educacional necebido, fao en-
- contramos na sua entrevista qualquen tentativa de negagdo ou minimizocas da defi~
- cléncia, nen planos dusorios para o future da crianca, Mesws a sua elaboragan ne
fernente a decisas de deixan de fads qualquen exome pana venificar a sorte da des-
cendencia das fithas noxmais, se c{e un Lodo pode sen uma atitude algo condenavel
do ponto de vista medico ou do conselheino gmétf_cofo, do outro Lads pode

/0. Convem acrescentar um dade de, que essa mﬁe possivelmente nao dupc;e,— nao  se
exclii a possibitidade de que a condizdo dessa crienca seja devida a transto-
cagao do cromossomo 2f no gwpo D (/3, [%, [5) e, se Lsto fon verdade,suas in
mas conen cads una //2 de nisco de ser pontadora da nanstocacas, embona Le-
noZipicanente nao se manifeste. Se alguma delas for portadona, esta conre //%
de nisco de abonrto, [/% de gernan fitho mongodside, /4 de genar Litho porta -
don da Zrnanstocagdo e | /% de geran fitho nomnat(Beiguetman, /977).
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nao deixar de dar nazao & mae, quando resolveu ndo condenan a matemidade de suas
Lithas nornais. Essa preocupagao seria pelo menos precipitada, no momenio, ja que
elas tinham 5 e 7 anos, na ocasiac da entrevisia, Pon outro lado, poderiamos tom-
ben entenden a sua resistencia em submeten—se a exame ciiogenetico como uma defe-
sa, jd que, no digen da propria mae, o exame era para verificar se o problema era
dela ou do manido e se podenia vin a fen um neto excepcional. Se Zem esse sentido
de defesa, pode Zambem sen sensata a decisao.
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VST ORAES 1k S

Estamos finalmente pon. encernar un retatonio cientiiico, mas nem sempre ¢ {d
cik cofocarn um porto ,&na[ﬁ, tingndo conclusies que pudessenos oferecen e dpnesen~
tan & commidade cientifica como trofeus obiidos em alguns anos de trnabatho. o
ses aios de tnabalho néo fonam apenas gratificonies mas Zambem atgo frusiradones,
Jo chegax & conclusa deste tuabatho, que afinal fez parte da nossa vida dunante
alguns anod, nao nos sentimos especialmente tnangllilo nem experdimentancs o senisc-
cao de fen contribuido significativanente parna a commidade cientlfica elou pro -
Lissional voliada para o compo de estndo da deficiéncia mental.

Foi un dos nossos propositos, desde o inlcio do trabatho, desenvolver — uma
pesquisa clentifica vollada e subordinada a necessidades que estavamos enconinan-
do profissionalmente, pwza contrnibuin na clarificacas de algumas questoes pernsis
tentes no campo de estudo da la deficiéncia mental, Cssas questoes digem respeilo
principalmente, as concepcoes acenca da deficiéncia mental. feneditdvanos que €
no dia-e-dia do exercicio p/‘w,&,aaonal que irlanss encontrar material mais vabido
para responder o tais questoes, Acreditavams que o exencicio profissional e o
xencicio das atividades cientificas de pesquisa ndo precisanicm sen dissoclados
ainda que, na pritica, as preocupagbes do profissional e as do cientista pudessen
esiar onientadas para alvos diferentes.

Dando prionidade & determinagoes profissionals de solucionar ou minimigon al
qus problenas especificos de atendinento ao deficiente mental, problemas esses -
que se nos apreseniavam, [Ireqllentemente dbrimos mao da orieniacao me,z‘oafaiz;gl_m ni
gonose. que havianos necebido nos nosscs cavsos de g/mdua;ao e de péA—gjLac[ua;&o .
Nem semone conseguimos nos despin dessa nigorosa !.égLLca da investigacao clentili-
ca com trengllilidade, mas o Lizemos seguno de que o sobex ¢ produgido, na histo -
ria do conhecimento humano, airavés de reflexves onientadas pon diferentes pardme
trws e meonadas nos diferenies segmentos da neclidade, estes nem sempre concebi-
dos como tendo existéncia independenie do sujeito cogroscenie, Cstivemos — Zambem
segiw de que a “reatidade” de que dependem e na qual vivem os homens ¢ constnul-
da socialmenie (Bengen e fuckman, [974).

De certa foma, conseguimos manier os nossos propositos inicials, realizondo
pesquisa dentro do contexto profissional sem crian uma siduagdo especiatmente mon
Zadn parna Lins de investigacao, éncontramos algumas impontanies indicacies, ca;
refazao & natunezn do univenso p/x'_mllo’gico das maes da nossa amostra, que, ceria-
nente nos awdlioniv no irabatho de aconselthamento destinado a maes de deficientes
nentais. Conseguimos alguma sistematizocao desses achados que confimmaram ou  se
conbrpuseran a algus dos rémbiadon. ji conhecidos na Literatura especializada .
Formulamos z‘arubem algwnaa cg,ueaz‘gao aparentenente fecundas para as futunas investi
gagoes, Cstamos, enfim, a un PQMU do termmine de uma serie de atividades que nos




s0 exigidas como pesqisadon e condidato ao tituto de Mestre. No entanto nos in-
vade mais a sensacao de estar diante de algo a sen feito do que de algo jd  con-
cluido, invade-nos mais um sentido de facuna no realizado do que um sentids grati
Licante de nealizacan plena. Por outns lado, conforta-nos a convicgao de  estan
aum caminko {ontit para as pesquisas que podendo vin a exencen influencia nas prd
ticas atunis de reabititagao ou educagao especial, no sentido de efetivamente ali
vian as dificuldades genails tanto dos individuos deficientes meniais quonto  das
suas famitins, difictdades essas criadas mais por uma concepgao inadeguada da de
Liciencia mental que pelas condigoes medicas suposiamente desvantajvosas dos defi-
clentes mentals.

Ao nefletin sobre a trajetoria que percornemos nestes ultimos anos, ewolvi-
do que estavamos com a problematica da deficiéncia mental, constatamos que,apesar
da nossa insatisfagac atual, tivemos oportunidedes muito enriquecedonras e animado
nas. Constatamos tambem que dois eventos foram fundamenitais para que nos mantives
senos fiel as nossas conviegoes.

Em primeins Lugar, a nossa experiéncia profissional diaria nos colocava —unm
desalio constante: sensibilizavamo-nos com os dramas vividos pelos familiares de
deficientes mentals — em particulax as maes de deficientes mentais, com as guais
mantinhanos contato mais fregllente — dramas esses que enam inteinramente negligen
clades, ou ate meamo intensificados, pelas estrategias de intervencao neabilita-
cional cu educacional centradas nos individuos deficientes mentais ou nos aspec-
04 deficitinios e inadeguados desses individuos.

Em segundo Lugar, aceitamos tal desaflio e procuramos agix de modo  coenente
com as nossas convicgoes, Encontramos muitos encoxajamenios nros nemltados do nos
s0 trabatho profissional, mas encontramps Zambem muitos momenios em que  Eivemos
as nossas convicgoes abaladas. Foi nessas ocasioes em que pudemos sempre  encon-—
inan suponite da parte do nosso onientadon, que nos fornecia algo muito valioso: o
nestobelecimento e a reonientacan das nossas convicgoes, evitando que as adversi-
dades encontrnados no dia-a-dia nos desviassen das impressoes que obtinkamos — no
nosso exercicie profissional.

Hosim, viemos Lentando imprimin uma peguena mas fundemenial mudanca na pers-
pectiva de se encarar a problemdtica da deficiéncia mental; em vey de encanar as
condicoes medicas incgpacitadonas ou os aspectos deficitinios e inadegrados —dos
deficientes mentais, e utilizan os famitiares menamente como mediadones e colabo-
radones no empreendimenio neabilitacional, passamos a dirigin a nossa atencao &s
condicoes sociais ineapacitodonas e & dindnica socio-fomilian da deliciéncia men—
Zal. Consegflentemente, passamos a atenden os familianes, considerando-os, ontes
de udo, como pessoas que necessitanda nossa ajuda para resolvenem sens proble-
mas pesscais enquwuio pai, mae, immao ou inma de um individuo socialmente necorhe
cido como deficiente mental. B
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Acneditanos Zen deixado aqui e acold algumas sementes da perspectiva que nos
Zen onientado na ebondagem da problematica da deficiéncia mental. (ntretmio esta
mos apenas cento de que em nos as ideias amadinecerom methon nesses anos.

botanos wltinando os preparatives para um nidual académico, (m nitunl — que
Zalvez nos dé um pouco mals de credibilidade, ste send o futo principal de  um
#rabatho que durante alguns anws nos envolveu tao profundmente? Embora estivesse
nos mais ou menos seguro de que nao encontrwnlancs facilmente condigoes favondveis
para pon en pritica, de maneina consieiente e dunadouna, a abordagem que nos tem
orientado, invade-nos uma cexta impaciencia.

(omeganos a nefletin sobre essa impaciéncia, mas Zalvey devamos deixdi~ta de
Lado, Talvez essa impaciéncia deva ser dinigids para motivan as futunas pesqrisas
e para inician un Longo prepanative para o proxime passo na nossa vide de profis
atonal e cientisia. Talvey s0 o tempo seja capagy de acaiman a nossa intrangdilida
de e impaciéncia., [alvez +0 o fempo seja capag de nos responder a nossas dividas
quanio aos acertos e desacertos do nosso pensamento, lalvez 56 o tempo seja capag

de nos mostran claramente as ragoes dos nossos cominkos e descaminhos,

N
*,
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RESUMO

Foram analisadas e discutidas neste relato algumas concepcoes acerca da de-
liciencia mental, que se caractenizou como um fenomeno antes social que medico-
educacional, # deficiencia mental foi concebida como um {enomeno socialmente
constrido sem, porem, negligenciarem-se as condigoes medicas — incapacitadoras
que, de fato, podem prejudican e dificultar a aprendigagem e o ajustamento geral
dos portadones dessas condigoes.

A carreira de "{amitia do deficiente menial” foi caracterizada com base nos
dados descritos na Literatura especializada e foi configurada a necessidode de
que a neabiliZagao ou a educagao especial do deficiente mental leve em conta Zam
bem as neacoes emocionais dos familiores face a condigac do individuo afetado e
av iratamento dele. &m consegflencia, foi indicada a necessidade de que os famili
ares de deficientes mentais sejam atendidos para minimigar os sews problemas en—
quanto pai, mae, {nmao ou inma de um individio socialmente reconhecido e trnatodo
como deficiente mental.

A pesquisa contida neste tnabathe, juntamente com uma considenacao genal da
anea de estudos em que se insene, ¢ uma tentativa de descrever, através dos nela
205 obtidos em entrevistas, as reagoes apresentadas pon 52 maes de  deficientes
meniais, face a problematica com que se 2em delnontado a parntir da nevelagao do
diagnostico da condicao dos seus filhos. Essas rneagoes pareceram indican as ten~
tativas dessas maes de se adapiarem a uma situagaw — a de sen mae de deficiente
nental — que pareceu, em geral, dificil de ser aceifa pon elas.

Na andlise das entrevistas dessas maes, procwwu-se identificax e descrever
pontos convengentes, que fonam denominados Nicleos, Esses Mucleos parecem comnes
pondex aos focos das preocupagoes centrais monifestadas por essas maes, com nela
cao a problematica da deficiéncia mental dos seus fithos. A andlise estatistica
indicou algumas rnelagoes significanies entre diversos Nicleos comparados — entre
8L, Atém disso, foram também {eitas as companagies entre alguns Micleos e algu-
mas caracteristicas da amosira, O quadio etiologico bem definido — ou o nrotuto
diagndstico especifico — parece exercen profundas influencias sobre o universo
paicologico de preocupagoes das maes de deficientes mentais, com nelagdo & pro-
blematica dos [ithos afetados.

Foram Levantadas algumas questoes, como, pon exemplo, o efeito que o nodulo
diagnistico especifico atribuido a un individuo considerads deficiente mental po
denia exencen sobre a caveina de "fanitia do deficiente mental®, questies eaaa:
que deveras orientan as futuras pesquisas.

Por fim, foi apresentada uma transcricao integral da entrevista nealigada -
com waa daa m&eA Wets amostra, e o comentanio gue para ela elabonamos.
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SUMBARY

Mental netardation is in this papex analysed and discussed as a social
phenomencn, rathex than a medical on educational one, [ is hexe conceived as a
socially produced phenomenon, though not excluding those medical disabling con~
ditions whick, as a matten of fact, may cause a numben of disturbing problems fo
the Leaniing process and the whole aaQLLLAfInPJu‘. o,{ individuals canyping thase con-

Based on data from cwnrent scientific Literature, i was charactenized the
mentally retarded's family caneen. Thus, it was shoun how impontent it Ls Lon
special education on nehabilitation of menially netanded individuals Zo attend
atso to the emotional neactions of thein fanily towwrd the mentally —defectives
themselves and thein treatment. This attendonce, it was pointed out, would — ne-
Liel a fathen, mother, brothern on sisten of an individual socially necogniged
and irneated as mentally netarded.

The researnch descnibed in this papern is an atiempt 2o figure out,  through
the neports obtained in the intexwviews, the neactions of 52 mothens of mentally
defectives 2o a numben of problems they have to cope with since they were given
a diagnosis on thein childnen's condition. Such neactions seemed fo point — out
the mothen’s attempis 2o adgp themselves Zo a condition — 2hat of being a moth
en of a menially defective individual — which generally appearned to them as
being painful %o accept.

From analyais of the intenviews individually held wizth the group of mothers
involved the authon tried Zo identify and to describe converngent points, which
have been designated as Centnal Points. lhese Central Points appeared o  comre-
spond 2o foci of central concenns manifested by these mothens in so far as  the
mental retardation of thein children, Some significant nelationships among 2he
differnent Central Points wene found by statistical analysis. Funthexmore, — some
comparisons wene also made of those (entral Points and certain  chanactenistics
of the sample. Hwaneness of a well outlined etiology — on of a specific diag-
nostic Label — appears to have deep influences on Zhe psychological — univense
of concenns that mothers of mentally retarded show with regard to the problems
of thein affected childnen,

Some Lssues wene pointed out, such as the effect of a specific diagnostic
Label on the mendally netanded’s family career, which constitute topics fon
Lunthen neseanches.

Finally, a complete Lransenipion of an intenview with one of the mothen is
presented togethern,with its nespective discussion.
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