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RESUMO

Este trabalho ¢ uma investigacdo sobre o impacto que a chegada de um filho com deficiéncia
pode causar no sistema familiar. Foi adotado neste trabalho, 0 método qualitativo, sendo que,
foram escolhidas aleatoriamente cinco méaes com filhos estudantes na APAE — Associacao de
Pais e Amigos dos Excepcionais, de uma cidade no interior de Minas Gerais, estes filhos
possuem idades entre cinco e onze anos. Foi desenvolvida uma entrevista semiestruturada,
com o objetivo de identificar o impacto emocional da noticia de que o bebé tenha alguma
deficiéncia, as angustias relacionadas ao futuro e as questbes relacionadas a insercdo no
mundo familiar e social. Cada entrevista teve duracdo de aproximadamente 30 minutos. As
informacdes foram coletadas na casa das participantes e posteriormente transcritas. Para a
compreensdo dos dados os mesmos foram analisados e comparados com dados ja existentes
na literatura. Os resultados mostraram sentimentos de choque, tristeza e decepcao, dificuldade
na compreensao do diagndstico e que ndo hd uma relagdo entre o grau de escolaridade e
compreensdo do diagndstico. Foi identificada também uma grande tendéncia a atribuir a causa
da deficiéncia intelectual dos filhos & uma missédo divina. Outro ponto identificado foi que na
maioria das vezes o preconceito vem da prépria familia e depois do grupo social. Com esta
investigacdo pode-se perceber o quanto é importante uma intervencdo junto a familia das
pessoas com deficiéncia intelectual com o propdésito tanto de acolher quanto de sanar suas
duvidas.

Palavras-Chave: Sistema familiar. Impacto da deficiéncia. Deficiéncia intelectual.
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1. APRESENTACAO

O trabalho que ora se apresenta consiste numa pesquisa empirica de cunho qualitativo,
realizada com o proposito de compreender o que se passa com familias que tém um membro
deficiéncia intelectual pertencente ao seu nucleo. Como tema da monografia escolheu-se:
“Impactos causados pela deficiéncia intelectual no sistema familiar,” e como pergunta

norteadora: “Como ¢ conviver com uma pessoa com deficiéncia intelectual?”.

Pretendeu-se com esta investigacdo, compreender o impacto que o nascimento de uma crianga
com deficiéncia intelectual pode causar na dindmica familiar. Pretendia-se conhecer, quais sdo
0s sentimentos que geralmente as familias trazem consigo em relacdo ao filho com
deficiéncia, suas duvidas, expectativas para o futuro, como receberam a noticia da deficiéncia

e como ¢ a convivéncia social e familiar.

A escolha do tema deve-se a grande importancia do assunto em questdo e pelo tabu que o
tema ainda traz consigo. Pois, apesar de hoje a deficiéncia intelectual ser tratada de forma
mais aberta e existirem profissionais capacitados e leis que amparem estas pessoas ainda sao
notaveis o preconceito e falta de informacdo por parte de muitas pessoas, bem como da
sociedade, quanto dos proprios familiares.

A falta de informacdo na maioria das vezes torna-se um grande empecilho para a
convivéncia entre familia e deficiente, fazendo com que algumas pessoas ndo estejam
preparadas para lidar com estes individuos. Sendo assim, este estudo podera agregar maior
conhecimento para pais de pessoas com deficiéncia intelectual, uma vez que eles poder&o ter
um melhor entendimento de suas proprias angustias e insegurancas com relacdo a criacdo de
seus filhos, podendo alcangar uma melhor qualidade de vida na esfera familiar e em termos de
inclusdo social para os proprios filhos. O presente estudo pode contribuir ainda para

pesquisadores, pois podera servir de embasamento para futuras pesquisas relativas a area.

O presente trabalho esté dividido em seis capitulos. O primeiro capitulo tem a fungéo
de apresentar 0s passos em que a pesquisa ocorreu. No segundo capitulo encontra-se um breve
referencial tedrico sobre a deficiéncia intelectual, a familia enquanto sistema, o choque inicial
sentido pela familia com a chegada de um bebé com deficiéncia. No segundo capitulo é

apresentado o objetivo da pesquisa, seguido pelo terceiro capitulo onde encontra-se a



justificativa para que tal trabalho fosse construido. O quarto capitulo € composto pela
metodologia, onde estdo descritos passo a passo todas as fases desta pesquisa, seguido pelo
quinto capitulo onde encontram-se os resultados e discussédo dos dados obtidos. O trabalho é
finalizado no sexto capitulo com a conclusdo dos dados obtidos e discutidos com dados

relevantes, encontrados em outras pesquisas.
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2. FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1. Conceito de Deficiéncia

Devido a enorme quantidade de defini¢Oes existentes, serdo apresentados somente trés
conceitos de deficiéncia, apenas para que haja uma breve compreensdo acerca do tema. Dois
dos modelos utilizados aqui (CID 10 e DSM 1V) se tratam de modelos médico, e foram

apresentados neste trabalho devido sua utilizagdo para diagndstico dentro da APAE.

De acordo com o conceito da Associacdo Americana de Deficiéncia Mental — AAMR
(2010), a deficiéncia intelectual ou mental ¢ o estado de diminuicdo do funcionamento
intelectual, muito abaixo da média, associado a limitacGes significativas em competéncias
praticas sociais e emocionais. Além de limitacdes no funcionamento adaptativo em pelo
menos dois destes aspectos: comunicacdo, cuidados pessoais, competéncias domeésticas,
habilidades sociais, utilizacdo dos recursos comunitarios, autonomia, salde e seguranca,

aptiddes escolares, lazer e trabalho. Sua manifestacdo ocorre até os 18 anos.

No Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais 1V (DSM-IV-TR) a
deficiéncia intelectual encontra-se definida como um funcionamento intelectual global
inferior 2 média acompanhado por limitacGes no funcionamento adaptativo em pelo menos
duas destas areas: comunicacdo, cuidados proprios, vida doméstica, competéncias
sociais/interpessoais, uso de recursos comunitarios, autocontrole, competéncias académicas
funcionais, trabalho, lazer, satde e seguranca. O inicio deve ser antes dos 18 anos (Santos,
2012).

De acordo com a Classificacdo Internacional de Doencgas (CID-10), a deficiéncia
intelectual equivale a um desenvolvimento incompleto do funcionamento intelectual,
caracterizada por um comprometimento nas fungbes cognitivas, que correspondem as
capacidades de aprender e compreender. Essas funcbes englobam capacidades de

comunicagdo, percepgdo, memoria, aquisicdo de informagao, entre outras (Santos, 2012).

Os trés conceitos aqui apresentados tém em comum o fato de que a deficiéncia

intelectual é caracterizada principalmente pelo comprometimento no funcionamento
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intelectual que repercute em varias areas da vida do sujeito, prejudicando de alguma maneira

0 seu desenvolvimento.

2.2.Evolucéo do termo Deficiéncia Intelectual

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude - OMS (OMS, 2004 como citado em
Santos 2012), atualmente coexistem dois modelos para compreensdo da deficiéncia: modelo
médico e modelo social. No modelo médico, a incapacidade é um problema da pessoa,
causado diretamente pela doenca, trauma ou algum outro problema relacionado a saude,
necessitando deste modo, tratamento individual pelos profissionais. No modelo social, ndo se
trata de algo que seja intrinseco ao proprio sujeito, mas também as condicdes sociais vigentes
que precisam reestruturar o ambiente para que a pessoa seja incluida nos varios &mbitos da
vida social. Cabe a sociedade providenciar meios adequados para que seja possivel a
participacdo das pessoas com deficiéncia no meio social. Atualmente no modelo médico a
deficiéncia intelectual tem sido concebido como um transtorno mental ou do comportamento,

seguindo defini¢bes propostas pelo CID-10 e pelo DSM-IV (Santos 2012).

Dentre tantas definices de deficiéncia intelectual, neste trabalho o conceito que sera
considerado é o do CID-10, que é o manual utilizado para diagnosticar os alunos da
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE 0s quais serdo partes importantes

desta pesquisa.

2.3. Conceito de Familia

A literatura adverte que a definicdo de familia € uma tarefa extremamente complexa,
no entanto, muitos autores trazem definicbes acerca do tema. Embora haja muitas
semelhangas entre as defini¢cdes ainda ndo ha um consenso. Considerando todas as alteraces
que a familia vem sofrendo ao longo dos anos, conceitua-la ou encontrar consenso em sua

definicdo ndo é uma tarefa facil, contudo, ha que se concordar que a familia continua sendo
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uma instituicdo forte e de influéncia, porém mais flexivel e complexa que outrora (Stratton,
2003, como citado em Dessen, 2010).

De acordo com Castro (2008), com a evolucdo do conceito de familia, ndo existe uma
configuracdo familiar ideal, j& que suas combinacGes e maneiras de interacdo entre si sao
inimeras. Portanto, baseado nisto e no que foi exposto no paragrafo anterior, neste trabalho
ndo sera adotado um conceito Unico para descrever a familia, mas sim uma breve

conceitualizagéo das configuragdes familiares mais conhecidas. Sao elas:

a) Familias nucleares que sdo também chamadas de familias tradicionais, compostas por pai,
mae e filhos;

b) Familias mononucleares ou monoparentais, que é quando ha apenas um ascendente
responsavel pelo filho, esta configuracdo familiar poderd ocorrer por causa de rupturas nas
relacBes, producdo independente ou morte do parceiro. Este ascendente pode ser do sexo

feminino ou masculino;

c¢) Familias binucleares, que é quando os pais tém a guarda compartilhada dos filhos, esta

configuracdo privilegia a boa relacdo parental apds a separacao;

d) Familias reconstituidas sdo constituidas de homens e mulheres vindos de relacGes

anteriores e que se casam com parceiros solteiros ou nas mesmas condigdes €;
e) Familias homoafetivas que sdo formadas por pessoas do mesmo sexo.

A familia vem apresentando mudancas em sua estrutura ha alguns anos. Hoje é muito
comum familias constituidas apenas por mées ou pais devido ao fato do casamento ter sido
desfeito ou de serem pais/maes solteiros, homossexuais, entre outros. Ha variadas estruturas
familiares, pois a sociedade tenta adequar-se ao ritmo das mudangas sociais dando maior
flexibilidade a tais estruturas. Entretanto, em meio a essa diversidade, a maior parte apresenta
uma organizacao estavel onde seus papéis e regras sao bem definidos e valores comuns séo

evidenciados (Buscaglia 1997).

Em virtude dos varios sistemas formados, de acordo com Minuchin (1990), ha uma
necessidade de delimité-los e para isto recorre-se a nocdo de limite ou fronteira. Trata-se de
regras ou normas que permitem que fique estabelecido quem vai fazer o que, com quem e
para qué, dentro da familia. Estas regras constituem os limites dentro do sistema familiar. Se

estas sdo impostas de maneira rigida, dificultam a compreensdo e a comunicacéo entre 0s
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membros, se sdo pouco claras e com papéis indefinidos, isto coloca em perigo a diferenciacdo
dos subsistemas.

2.4 Funcgoes da Familia

De acordo com Minuchin (1990), a familia tem como funcéo principal desenvolver e
proteger os seus membros e a sua socializacdo, transmissdo de culturas e valores e adequar
este membro a sociedade. A familia contribui para o desenvolvimento dos seus membros das
mais variadas formas como, por exemplo, satisfazendo suas necessidades e protegendo-os de
possiveis ataques externos que possam vir a sofrer. Deste modo a familia vai contribuir para o
desenvolvimento estavel e coerente, favorecendo um clima de pertencimento social, do
mesmo modo que se sentem acolhidos em casa. A familia é também responsavel pelo
primeiro contato social que o individuo venha a ter, rivalidades, solidariedades, entre outros
(Oliveira 1994).

2.5. Sistema Familiar

A familia que pode ser constituida tanto por lacos afetivos (em casos de adocéo)
guanto por lagcos sanguineos funciona como uma teia, onde, ndo é sé um ou outro, mas sim a
soma das partes e gera tanto amor quanto sofrimentos para os membros do seu sistema
(Relvas, 2004). Complementando este sentido, Morin (1998) afirma que é impossivel
conhecer as partes (individuo) sem conhecer o todo (familia), do mesmo modo, que conhecer
o todo, sem conhecer as particularidades das partes, ja que parte e todo formam uma sé
realidade. Ainda de acordo com esse autor, o todo é visto como uma macrounidade, mas isto
ndo significa que as partes envolvidas estejam fundidas nele, mas que seus membros possuem

tanto identidades proprias quanto identidades comuns.

A familia é o primeiro grupo em que o individuo € inserido e desenvolve um papel de

suma importancia para 0 mesmo. Nao existem duas familias iguais, por mais que funcionem
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da mesma maneira (Buscaglia, 1997). Para compreender o impacto que um filho com
deficiéncia intelectual causa na familia por meio de relatos dos pais, a abordagem que pareceu
mais pertinente para explicar o sistema familiar é a visdo sistémica, que é uma proposta que
afirma que a familia é um sistema no qual os seus membros estdo todos interligados, desse
modo, o comportamento de um membro influenciard o comportamento de todos os outros
(Giddens, 2004).

2.6. Familias com Filhos Pequenos

Quando nasce o primeiro filho, forma-se 0 denominado subsistema parental. Os pais
sentirdo as mudangas em todo o cotidiano e teréo de se adequar para os cuidados com o bebé.
Além disso, essa transicdo do sistema conjugal para o parental também acarretard em
mudancas nas identidades individuais de marido e esposa para pai e mée e do relacionamento
de casal para unidade familiar (Delmore-ko; Pancer; Hunsberger & Pratt, 2000, como citado
em Fiamenghi, Geraldo & Messa, 2007). Havera mudancas também em toda a rede de
relacionamentos familiares, onde estes adquirirdo seus novos papéis: os sobrinhos se tornam

primos, 0s irmaos se tornam tios e sogros e pais se tornam avos (Carter & McGoldrick, 1995).

Quando os pais decidem ter um filho, desde muito antes de a crianga nascer ou mesmo
ser concebida, eles ja fantasiam como sera a vida do bebé, o sexo, com quem vai se parecer
mais, a orientacdo sexual, que carreira que vai seguir, enfim, 0s progenitores criam
expectativas fantasiando o filho perfeito, e, com a proximidade do nascimento do filho, ha
uma grande ansiedade. Carter e McGoldrick (1995) afirmam que ndo ha mudanca mais
profunda e desafiante para uma familia, seja ela nuclear ou ampliada, que a chegada de uma

crianca no sistema familiar.

2.7. Chegada do Bebé x Choque Inicial

Durante a gestacdo da tdo idealizada e esperada crianca, 0s pais ndo esperam que ela

possa ter algum tipo de deficiéncia, e quando isto ocorre gera um grande choque. Durante esta
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fase do choque, muitas vezes a dor, a preocupacdo pelo futuro da crianca e o0 medo do
reconhecimento da deficiéncia levam a familia a um mal estar psicoldgico, ja que é dificil
acreditar que os seus filhos ndo sdo doentes e sim deficientes, sendo, que no caso da
deficiéncia, ndo ha esperanca de cura fisica ou remédio (Vilani, 2010 como citado em Colissi
&Wendling, 2010). A partir deste impacto inicial, os pais passam por algumas fases
emocionais, tais como: negacao, colera, vivéncia com a realidade e aceitacao; isto ocorre pelo
fato de que o filho idealizado nédo estd de acordo com a realidade imposta a eles (Amiralian,
1986).

Melo (2000) revela que, se a deficiéncia da crianca for identificada assim que ela
nascer, a mae, ainda assim, podera se deparar com a dificuldade de exercer seu papel de mée,

devido ao fato de ela ja estar sofrendo com sentimentos de luto e perda da crianca idealizada.

Sendo assim, cuidados simples como olhar nos olhos do filho, segurar no colo ou
expressar seus sentimentos poderdo ser de extrema dificuldade para algumas maes, tanto pelas
deficiéncias fisicas do filho em si, quanto pelo estado de conflito emocional que a mae esta
vivenciando naquele momento. E importante ressaltar que, embora exista um grande nimero
de relatos em literatura acerca dos sofrimentos negativos da familia em relacdo a chegada de
um filho com deficiéncia, outras familias podem apresentar reacbes diferentes, o que ird

depender das circunstancias que as cercam e de suas histérias de vida.

Autores como O’Hara e Levy (1984, como citado em Correia, 1999) dizem que pais
que recebem a informacao de que o filho tem deficiéncia tém sentimentos que poderiam ser
comparados aos de pessoas quando perdem alguém que amam por morte ou separacdo. Este
periodo, denominado de luto, podera desencadear os chamados estadios de ajustamento
parental: o choque, jA& mencionado acima, a rejeicdo e a incredulidade; a desorganizacéo
emocional em que estdo presentes sentimentos de culpa, frustracdo, raiva, tristeza e magoa; e

a organizacao emocional (adaptagéo e/ou aceitacdo) (Ribeiro, 2012).

2.8. Estratégias, Cuidados e Aceitacdo do Deficiente Intelectual

Quando a familia se depara com um filho com deficiéncia € exigida a ela que crie

estratégias para lidar com este filho, que desenvolva um papel de cuidadora, para o qual ela
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pode nem mesmo estar preparada, porque muitas vezes, as familias ndo tém informacdes
suficientes para enfrentarem tal situacdo, ndo compreendem o porqué de a pessoa com
deficiéncia se comportar de tal maneira ou como aquela deficiéncia se manifesta. Muitas
vezes, a familia, além de passar por todas as ddvidas e insegurancas, ainda sofre com o
sentimento de culpa, a sobrecarga emocional, o isolamento social e a dificuldade econdémica
(Gomes; Martins & Amendoeira, 2011), e este turbilhdo de sentimentos e dificuldades faz

com que o sofrimento psiquico seja muito grande para esta familia.

Ainda de acordo com estes autores, uma familia que tenha uma maior aceitacdo da deficiéncia
do filho, que tenha conseguido ressignificar seus projetos e seja saudavel psicologicamente,
tera maiores possibilidades de conseguir lidar com a sociedade e o preconceito existente mais

facilmente do que familias emocionalmente instaveis (Colissi & Wendling, 2010).

2.9. Familia e Sociedade

A sociedade constantemente define a deficiéncia como uma incapacidade, algo
indesejado e limitante, mais inclusive do que realmente é, e faz com que as familias acabem
por aceitar essas definicdes impostas a elas, ja que quem define padrdes de perfeicdo e beleza
é a sociedade. Essa ideia equivocada baseada em principios erréneos como 0s de que pessoas
deficientes ndo se interessam ou ndo tem habilidade para integrar-se a sociedade acaba
fazendo com que a pessoa com deficiéncia seja vitima de estigmatizacdes e segregacOes
(Buscaglia, 1997).

Colissi e Wendling (2010) desenvolveram um estudo que buscou investigar as
vivéncias, 0s sentimentos e os desafios do processo de inclusdo, enfrentados por pais que
possuem um filho deficiente. Os resultados obtidos em relagdo aos sentimentos e vivéncias
sobre a deficiéncia dos filhos foram os seguintes: os entrevistados trouxeram comparacées
com os seus outros filhos, preocupagdo com o futuro deles, choque, tristeza e negacdo. No
momento da noticia, as familias disseram-se tristes, decepcionadas e frustradas frente a
auséncia da satisfacdo do desejo do filho idealizado. Sobre o futuro dos filhos, tém medo de
que ndo consigam arrumar emprego devido a suas limitaces e do que poderia vir a acontecer
futuramente e, com relacédo a interacdo com a sociedade, as familias afirmam que até ha uma

socializacdo, mas que ainda é muito pouca.
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Tudo o que ¢ diferente acaba provocando diferentes reacdes na sociedade, entre estas
reacOes destaca-se 0 estranhamento, que é um sentimento que pode apanhar um sujeito que se
depare com alguém que fuja aos padrdes comuns da sociedade. As pessoas com deficiéncia
causam estranheza num primeiro contato, que dependendo do tipo da relacéo e frequéncia de
interagdo podera persistir ao longo do tempo, ou ndo. O preconceito surge como um
comportamento pessoal, porém ndo deve ser atribuido apenas ao individuo, a sociedade
também tem sua parcela de culpa ja que o preconceito ndo se limita a desempenhar uma

funcdo irracional da personalidade (Silva, 2006).

2.10. Convivéncia Familiar

De acordo com Oliveira (2001), quase sempre conviver com uma pessoa com
deficiéncia gera um estresse, uma sobrecarga muito grande para a familia. Isto acaba
comprometendo a vida social, a saude, a relacdo com os outros, o lazer, a disponibilidade

financeira, a rotina doméstica, o desempenho profissional e outras areas da familia.

Conforme Goes (2006) na convivéncia com um familiar com deficiéncia é
extremamente importante tracar novos objetivos, algo que seja possivel englobar a toda a

estrutura familiar, ja que um filho com deficiéncia demanda uma maior flexibilidade do casal.

O fato de tentar impor aos filhos com deficiéncia que continuem com o projeto que 0s
pais haviam planejado antes do diagnostico, ira causar ainda mais sofrimento tanto para os
pais quanto para os filhos, ja que isto ira atribuir a uma dificuldade ainda maior por parte dos
pais de aceitar quando os filhos por ventura ndo conseguirem fazer algo. Ndo que eles néo
sejam capazes de fazer, apenas eles tem perspectivas de tempo diferentes, demandam mais
paciéncia, em relacdo as pessoas nao deficientes para realizarem determinadas coisas, e como
geralmente os pais ndo estdo preparados para esperarem o tempo deles, isso podera acarretar

em um grande estresse (Buscaglia, 1997).

3. OBJETIVOS
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Por meio desta investigacdo buscou-se entender o impacto que o nascimento de uma
crianga com deficiéncia intelectual causa na dindamica familiar por meio de relatos das
participantes. Esta investigacdo buscou ainda, identificar os sentimentos que geralmente as
familias trazem consigo em relacdo ao filho com deficiéncia, as principais ddvidas que
surgiram ao descobrirem que receberiam filho com deficiéncia, quais as expectativas da
familia para o futuro do filho com deficiéncia, por fim, o estudo buscou conhecer como se da

a convivéncia social e familiar do filho com deficiéncia.

4. METODOLOGIA

4.1. Fundamentacdo Tedrica da Metodologia

Este estudo é de cunho qualitativo descritivo e exploratério devido ao fato de permitir
compreender o que se passa com a familia que tenha um membro com deficiéncia intelectual
pertencente ao seu nucleo. O trabalho empirico teve como foco os discursos construidos pelos
familiares. Tais discursos foram perscrutados por meio de entrevistas semiestruturadas
realizadas com quatro mées e uma avo de criangas com idades entre cinco e onze anos. As
participantes foram selecionadas por terem maior participacdo na rotina dos filhos com
necessidades especiais. Cada entrevista teve duracdo de aproximadamente trinta minutos e foi
guiada por um roteiro de dezesseis questdes flexiveis que permitiram um aprofundamento da
compreensdo dos impactos causados pela chegada de um filho com deficiéncia no sistema
familiar. O roteiro de entrevista compreendeu desde o nivel de escolaridade até questdes mais
subjetivas do cotidiano da familia, no que se refere ao lazer, o espaco privado da familia e seu
convivio social. Para a compreensdo do impacto que a pessoa com deficiéncia causa na
familia, os dados foram divididos em categorias para serem analisados de acordo com as
perguntas que constituiram o roteiro de entrevista. Ap6s dividir as categorias e identificar o

material que se encaixaria em cada uma delas, foram descritos os resultados do trabalho.
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Nesta Ultima etapa, para que houvesse a compreensdo dos dados, foi feita uma associacdo
entre os dados coletados e o referencial tedrico abordado, respondendo, deste modo, a

pergunta de pesquisa proposta pelo estudo.

4.2. Contexto da Pesquisa

A coleta de dados foi realizada na residéncia dos participantes, em horarios
predefinidos pelos mesmos. De acordo com Denzin & Lincoln (2000, como citado em Turato,
2005), pesquisadores qualitativos costumam fazer seus estudos no proprio local em que os
participantes vivenciam a situacdo a ser compreendida, a fim de que possam interpretar quais
significacOes as pessoas trazem daquele lugar, portanto, o que interessa de fato é saber como é
a convivéncia naquele ambiente. Ao selecionar tal ambiente foi possivel ter mais acesso aos
participantes e as suas historias e realidade de vida. Os lares séo caracterizados por familias
de baixa renda, onde foi possivel ter acesso a simplicidade e escassez de recursos tais como

telefone, televisdo, computador em algumas das casas.

4.3 Participantes

Participaram desta pesquisa quatro maes e uma responsavel legal, sendo esta, a avo de
uma das criancas. Os critérios adotados para a escolha dos participantes eram que tivessem
filhos que fossem alunos da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de uma
cidade no interior de Minas Gerais, fossem pais, médes ou responsavel legal (o que tivesse
maior participagdo na rotina) dos individuos em questdo, aceitassem participar da pesquisa e
assinassem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. N&o era necessario um
diagnostico especifico para que este aluno fosse escolhido, sendo necessario apenas que
tivesse perfil de aluno de APAE, ou seja, que tivesse necessidades especiais intelectuais e
maltiplas. Os participantes foram pré-selecionados e contatados atraveés da Associacdo de Pais
e Amigos dos Excepcionais (APAE) da mesma cidade. Ap6s obter o nimero, as familias

foram abordadas via telefone, quando lhes foram explicados os objetivos da pesquisa e a
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forma de participagcdo na mesma. Foi garantido o anonimato aos que aceitaram participar da
pesquisa.

Participaram da pesquisa quatro maes com filhos com deficiéncia intelectual e uma
avo a qual desenvolve o papel de cuidadora principal da neta desde que esta tinha apenas um
ano de idade. As criancas apresentavam diagndsticos variados, sendo eles: Autismo,
Sindrome de Rett, Deficiéncia Intelectual Leve, Sindrome de Down e Deficiéncia Intelectual
Grave. Nas transcricdes as mées foram identificadas pela ordem em que participaram e pela
palavra “mde”: Méae 01, Mde 02, M&e 04, M&e 05. A avé foi identificada por Avo 03
correspondente a “avd” e ao nimero de ordem da participagdo. Os filhos foram identificados
como Filho 01, Filho 02, Filho 04 e Filho 05, correspondente a palavra “filho” ¢ de acordo
com a ordem de participacdo das mdes e a neta como Neta 03, correspondente a palavra

“neta” e de acordo com a ordem de participagdo da avo.

A tabela 1 abaixo mostra as caracteristicas sociodemogréaficas das participantes da

pesquisa, bem como a idade e diagndstico dos filhos.

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas das participantes e diagnéstico dos filhos.

Participantes  Sexo Idade Escolaridade Diagnéstico
Mie 01 F 38 anos Ens.

Fundamental
Filha 01 F 07 anos Ensino Especial  Deficiéncia

Intelectual Leve

Mie 02 F 39 anos Ensino Superior

Incompleto
Filho 02 M 08 anos Ensino Especial ~ Autismo
Avo 03 F 61 anos Ens.

Fundamental
Neta 03 F 10 anos Ensino Especial ~ Sindrome de Rett
Mie 04 F 43 anos Ensino Superior

Completo
Filho 04 M 05 anos Ensino Especial  Sindrome de Down
Mie 05 F 45 anos Ens.

Fundamental
Filha 05 F 11 anos Ensino Especial ~ Deficiéncia

Intelectual Grave
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4.4 Materiais e Instrumentos

Foram utilizados: gravador de voz, quando autorizado pelo participante, e/ou caneta

esferogréafica e um roteiro de entrevista semiestruturado impresso composto por 16 questdes.

4.5 Procedimentos de Construcédo de Dados

O roteiro de entrevista semiestruturado permitiu as participantes responder as
perguntas de acordo com suas concepcdes. Este é um diferencial da modalidade de entrevista
utilizada, que tem como principal caracteristica a flexibilidade, propiciando a participacdo do

participante com maior subjetividade empregada (May, 2004).

A coleta de dados teve inicio logo ap6s os participantes assinarem o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. As entrevistas foram gravadas através de um gravador de
v0z, com permissdo prévia dos entrevistados. Posteriormente todos os dados foram transcritos

na integra.

4.6 Procedimentos de Analise de Dados

As participantes possuiam caracteristicas diferentes, como por exemplo, nivel de
escolaridade, idade e o diagndstico dos filhos e neta, jA que neste trabalho o que
verdadeiramente importa ndo é o diagndstico da deficiéncia, mas sim a forma como a familia
significa sua vivéncia com este filho. As entrevistas foram gravadas e transcritas para que
fosse possivel criar categorias relacionadas aos impactos causados no sistema familiar,
apresentado pelas participantes. Ao identificar sentimentos comuns entre as participantes com
a chegada do bebé com deficiéncia, foi possivel estruturar sete categorias que abrangessem
tais sentimentos, como por exemplo, os sentimentos de choque, tristeza e decepcao, deram
origem a Categoria 1: Sentimentos frente ao diagndstico. A dificuldade relata pelas
participantes em compreender o diagndstico dos filhos, deu lugar a Categoria 2: Em busca de

um diagndstico, e assim por diante.
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Alguns trechos das falas das participantes foram transcritos neste trabalho para melhor
compreensdo das categorias. Os mesmos séo relatos descritos fielmente de acordo com a fala
dos participantes. Durante as entrevistas, varios sentimentos ficaram evidentes e muitas vezes
o discurso das participantes era substituido pelo siléncio. O siléncio destas participantes

durante suas falas esta representado aqui como reticéncias entre parénteses, por exemplo: (...).
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dados foram organizados em sete categorias que foram formuladas ap6s o
tratamento dos dados, sdo estas: 1. Sentimentos frente ao diagndstico; 2. Em busca de um
diagnostico; 3. Religido como forma de aceitacdo; 4. Relacao de forte apego entre a mée e a
crianca; 5. Reconhecimento da dependéncia do filho; 6. Preservacéo da relacdo familiar nos

momentos de lazer; 7. Rede social de apoio.

A maneira como cada familia lida com a deficiéncia dos filhos, parece vir nestes
casos, da fé religiosa que cada participante possui, essas familias parecem buscar forcas
Divinas para aceitarem a condicdo dos filhos com deficiéncia intelectual. No entanto, apesar
das deficiéncias serem diferentes entre si, o discurso das mdes e da avo se assemelham em

muitas categorias, principalmente quando se trata de aceitacdo e diagnostico da deficiéncia.

Categoria 1: Sentimentos frente ao diagndstico

Durante as entrevistas foi possivel perceber por meio do relato das participantes que
diversos sentimentos emergiram ao se depararem com a condi¢do da crianca nascida com
deficiéncia. Os sentimentos negativos, tais como choro, tristeza, susto, preocupacdo e
decepcéo, estiveram presentes na vida das participantes durante o nascimento destas criancas,

como ¢é possivel perceber abaixo nos relatos:

“Foi um pouco preocupante né, porque a gente nio esperava isso (...) A gente ficou

assim um pouco chateado no inicio (...)”. (Mée 01).
“A minha reagio foi de muito choro (...) ndo foi facil (...).” (Méae 02)

“Ah eu fiquei chocada! Porque num tem ninguém na nossa familia assim... Ficaram
todo mundo chocados né, choraram muito quando a gente descobriu que era
sindrome(...)”. (Av0 03).

“Na hora foi um susto assim... Eu fiquei assim (...) Parece que a ficha num caia,
sabe?... (...) Perguntei, meu Deus por que comigo?(...) Fiquei um pouco triste, mais

depois a gente acostuma”. (Mée 04).
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Ja a participante Mae 05, sentiu que mesmo com a filha em seus bracos, ela ndo a possuia.
Mée 05 relata que ndo queria a filha nascida, pois havia feito planos para um bebé saudavel.
Neste momento foi como se estivessem partido os planos daquela mae para aquela filha que
acabava de nascer. O sentimento inicial foi de rejeicdo por ndo ter em seus bragos a filha

idealizada.

“Foi um choque muito grande, eu num queria aceitar que minha filha... Eu esperei
tanto por ela sabe? Fiz tantos planos... Nossa, nem sei falar! Era como se de repente
eu ndo tivesse ela, sei 4. Eu fiquei muito triste, muito triste mesmo. Eu pensava:

porgue que tinha acontecido comigo?” (Mae 05).

Chateacdo, choro, choque, tristeza séo palavras que as participantes empregaram para
expressar 0s sentimentos vividos ao receberem uma crianga com deficiéncia. Os momentos de
alegria que costumam cercar o nascimento de um bebé néo se fizeram presente quando essas
criancas vieram ao mundo. Dor, tristeza e susto marcaram o inicio da relacdo familiar que
ainda teria muitos percalgos pela frente. Diante de um quadro de planos frustrados e de
fragilizacdo emocional de nossas participantes, pode-se imaginar as dificuldades que tiveram
para se erguer desse momento inicial para enfrentar dificuldades maiores que ainda estariam

por vir.

As incertezas nao eram apenas frente a deficiéncia, mas Méae 05 se pergunta por que
isso teria acontecido com ela. Essa fala nos diz dos impactos que a deficiéncia traria ndo
apenas para a familia, mas para o projeto pessoal de Mae 05, como mulher, como mée, como
esposa. “Por que comigo?” é também a fala de Mée 04. A surpresa que desconstitui o projeto
pessoal ¢ também avaliada por essas maes no contexto familiar “num tem ninguém na nossa
familia assim” ¢ a fala de Avo 03, mostrando que aquele serzinho indefeso destoa das
caracteristicas da familia, destoa daquilo que a familia esperava. Neste momento as
participantes ja& demonstram a incerteza de como sera a aceitacdo da familia, amigos, grupo
social, ao se preocuparem com o distanciamento da norma que a deficiéncia de seus filhos

traz.
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Melo (2000), acredita que a mée vive um periodo de luto, quando idealiza um filho e
este filho ndo chega como esperado. Segundo ele, a mée espera, ou melhor espera-se, pois néo
s0 a mae mas todo o grupo social e familiar em que a pessoa esta inserida, que o bebé nasca
saudavel. Quando isto ndo ocorre, 0s pais costumam descrever que tém sentimentos parecidos
com os de luto pela morte de um ente querido, pois para eles de certa forma, o filho saudavel

“morreu” e veio um novo filho, deficiente, para “substitui-lo”.

O choque inicial é definido por Amiralian (1986) como uma incapacidade para
raciocinar devido a confusdo emocional do recebimento da noticia. Normalmente é seguida
pelo sentimento de rejeicdo e de incredulidade, por sentimentos de culpa, frustracdo, raiva e
até depressao e desanimo. Porém, pode acontecer de os pais ndo terem somente pensamentos
negativos com a chegada do filho com deficiéncia. Muitos pais conseguem se organizar
emocionalmente, e, deste modo ird ocorrer 0 ajustamento e possivelmente a aceitagdo deste

filho, sem maiores prejuizos emocionais para a familia.

Categoria 2: Em busca de um diagndstico

Das cinco participantes da pesquisa, quatro demonstraram ndo ter ciéncia do
diagnostico dos filhos. Foi possivel perceber que para estas mées, as causas da deficiéncia

ainda sdo desconhecidas.

Todas as mées e a avo entrevistadas, ao ndo encontrarem explicacdes para a causa da
deficiéncia dos filhos, atribuiram a responsabilidade a Deus, possivelmente como uma forma
de aceitarem a tarefa que Deus havia incumbido a elas, ou seja, uma maneira de racionalizar,

encontrar uma explicacdo do que seria inaceitavel de outra forma.

E possivel perceber na fala das participantes Mae 01 e Mae 05 a necessidade de
explicar que ndo contribuiram para que o filho nascesse com deficiéncia “Porqué eu nunca
tive problema nenhum né, pra dizer assim, ah ela teve problema na gravidez, podia ter

’

provocado isso..”; “Eu ndo tomei nada assim durante a gravidez que pudesse, né... (sic).”

“Néo eu nunca... nunca se passou pela minha cabeca o que poderia provocar né... eu

acho assim que... Todo mundo... Tem que passar pelo... por isso né? Entdo... Porqué
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eu nunca tive poblema nenhum né, pra dizer assim, ah ela teve poblema na gravidez,

podia ter provocado isso, ndo... (Mae 05).

Mas ¢é porque, ¢ uma coisa que Deus mandou assim né... Eu acho assim...”. (Mé&e
01).

“Assim, eu ndo tenho nem ideia, porque na minha familia ndo tem ninguém assim
com problema né? Eu ndo tomei nada assim durante a gravidez que pudesse né?
Quando ela nasceu, ela demorou muito chorar, eu ndo sei se foi por causa disso (...)

Mas eu acho que é Deus que escolheu ela pra mim cuidar.” (Mae 05).

Ja as participantes Mde 02 e Méae 04 acreditam que podem ter contribuido para o
nascimento do filho com deficiéncia. Uma das mées se cobrava durante as noites em claro,
tentando relembrar o que poderia ter comido ou bebido, que pudesse ter provocado a

deficiéncia em seu filho.

“(...) VO sé bem sincera, ndo fago a minima ideia. (...) Pra mim, é um mistério muito
grande. Prifiro acreditar que Deus me escolheu pro Filho 02 nascer aqui nessa
familia por que num... eu j& passei noites e noites em claro imaginando o que foi,
porque no comeco eu me sintia culpada, eu falava assim, meu Deus serd que quando
eu tava gravida eu cumi alguma coisa, eu tomei alguma coisa, remédio sei 14,(...)”

(Me 02).

A participante Mae 04 acredita que sua idade pode ter contribuido para o nascimento
do filho com deficiéncia, mas mesmo assim, traz um momento de esquiva em se
responsabilizar, se confortando ao lembrar que maes novas também tém filhos com
deficiéncia. Ela encontra neste discurso, uma maneira de atribuir a responsabilidade de ter um
filho com deficiéncia a Deus. Neste momento ela se caracteriza como a escolhida, se

vitimando, demonstrando que ndo poderia fazer nada para impedir a deficiéncia de seu filho.

“Eu penso, assim, pela idade né, que eu tava com 37, fala que a probabilidade ¢
maior quando a idade ta mais avancada né? SO porque tem mées nova que tem! Eu

num intendo assim, parece que Deus iscolhe mesmo, porque tem mées novas que
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tem, e tem ja umas mais velhas que nao... (...) Acho que é Deus que escolhe mesmo,

¢ um mistério”. (Mde 04).

Dentre as cinco entrevistadas, apenas uma delas pareceu compreender o diagnostico da
deficiéncia, explicando tanto as causas quanto os sintomas, porém mesmo que 0os médicos e
os exames a tenham informado esta mée (av0), acerca do diagnostico e ela aparentemente
tenha demonstrado dominio sobre o assunto, ela significa esta deficiéncia como sendo uma
missdo divina. Esta participante declara que quando a neta nasceu, ela teve medo de que a
deficiéncia fosse resultado de uma tentativa de aborto, e que se sentiu muito aliviada quando

soube que era algo genético.

“E genético né? Os médico falou... (...) era pra ter acontecido com a mie e nio
aconteceu com mde e aconteceu com a filha o problema, ai também eu fiquei livre,
um alivio que senti, eu tinha muito medo de a mée ter feito alguma coisa pra ela

nascer assim, mas gragas a Deus se ¢ assim entdo ne? (...).” (Avo 03).

E possivel identificar no discurso das cinco participantes o conforto que elas
encontram em atribuir o nascimento dos filhos com deficiéncia a Deus. Para elas, acreditar
que Deus as escolheu, é dar alivio as perguntas, e acalmar as inquietudes geradas pelo
diagndstico. Elas buscam respostas as suas perguntas e a0 mesmo tempo encontram resolucao

em um significado Divino, que transcende o entendimento.

Os dados nos mostram que Mée 01, Mé&e 02 e Mde 05 ndo encontram nenhum motivo
para 0 nascimento de uma crianca com deficiéncia em suas familias. Elas relatam que néo
tomaram nada, ndo tiveram problema na gravidez, nada que pudesse justificar a ocorréncia da
deficiéncia. Ja Mae 04 atribui ao fator idade a possibilidade de sua explicacdo. Mae 04 tem
ensino superior completo e parece procurar um motivo cientifico para preencher sua incerteza,
apesar de, em seguida, se juntar as demais mdes quando buscar uma causa sobrenatural para
explicar o “mistério”, atribuindo a Deus a escolha de quem serda mae de uma crianga com
deficiéncia. Esses dados nos permitem concluir o nivel intelectual da familia é quase
irrelevante quando se dimensiona o impacto da deficiéncia sobre ela, mas deve-se ressaltar
que o acesso a informacdo e a possibilidade de obté-la com mais facilidade é um fator
importante quanto ao enfrentamento dessa situacdo. Mas queremos falar da incerteza que
cerca essas familias. Para elas, essa incerteza parece acrescentar sofrimento e dor no

enfrentamento da incompreensédo do diagnostico, que foi abordada por Barbosa (2000) e para
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ele, muitas vezes, o fato de ndo compreender o diagndstico do filho acaba fazendo com que os
pais fantasiem acerca da causa da deficiéncia, jA que estes ndo conseguem encontrar uma
explicacdo, na verdade, ndo conseguem entender a resposta da pergunta que fizeram na fase
de negacédo “Porque meu filho é assim?”. Os pais podem até indiretamente se culpabilizar, ou

atribuir a causa da deficiéncia a uma missao divina.

Quando a familia recebe a noticia de que a crianga nascida tem deficiéncia, muitas
duvidas surgem, independente do quéo experiente e informada a familia possa ser (Batista &
Franca, 2007). A maneira como esta noticia é dada ao familiar podera fazer com que ele sofra
ainda mais ou que aceitem tal deficiéncia de uma maneira mais positiva, isso ndo foi o que
aconteceu com Ave 03, é possivel identificar o total desespero na fala da avé apds receber a

noticia de modo tdo impessoal:

Quando eu levei ela no médico e fez os exames, (...) ai ele disse pra mim que 0
problema dela era muito grave que num tinha cura nem remédio nem tratamento(...)
que era tudo na mente. Eu ndo me conformei, falei ndo, num pode ser, eu num
acreditava, eu num quiria acreditar! (...) eu entrei em disispero, nossa eu fiquei tdo

disisperada na hora (...) eu s sabia chorar(...)”. (Av6 03).

A informacdo inadequada, ou a falta desta, faz com que os pais acabem tendo ideias
erradas com relacdo ao diagnostico e isso podera gerar ainda mais inseguranca a eles. Espera-
se que o profissional que ird informar o diagndstico entenda e saiba lidar com a reacéao
emocional destes pais (Souza & Boemer, 2003), porém nem sempre € 0 que ocorre.

Categoria 3: Crenca em Deus como forma de aceitacéo

Durante as entrevistas, algumas maes demonstram 0 quanto que a crenga em Deus é
importante neste processo de aceitacdo da deficiéncia do filho, e mais ainda, que é esta crenca
que as faz ter forgas para continuarem cuidando dos filhos e terem esperancas inclusive de

uma possivel cura da deficiéncia.

“Ah! Eu penso que futuramente ela pode melhorar (...).” (Mae 01).
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A participante Mé&e 02 n&o conseguiu falar sobre a religido como forma de aceitagéo
da deficiéncia.

“Pausa (...) Nao consigo responder essa pergunta. Ta um monte de interrogacao aqui
na minha cabeca. Posso responder ela por Gltimo? Eu acredito que eu sei mais tem

um monte de interroga¢do na minha cabeca.” (Mée 02).

“(...) s6 a avo que falou que num queria que ele... Claro! Eu também nfo, quem que
queria né? Foi Deus que mandou né? Ninguém escolheu, Deus que deu né?(....)
(siléncio) ... Diz que Deus que escolhe né, (...) ele é esse presente de Deus mesmo

pra mim, ¢ muito amado, é tudo na minha vida!” (M&e 04).

Tanto nesta categoria, como nas falas da categoria anterior, as familias mencionam
Deus. Na fala de Mae 04, pode-se perceber que, a0 mesmo tempo em que ela aceita que foi
“Deus que mandou”, ela utiliza a palavra “presente” para designar o filho, revelando que ha
aceitacdo e resignacdo nas palavras da mae. Por fim, ela declara que a crianga “é tudo na
minha vida”. Nesse sentido, € possivel compreender aquilo que nos diz Fonseca (2010), ao
descrever que as familias utilizam a religido como um conforto, uma resposta compreensivel
para aguele sofrimento que os pais possivelmente estejam passando com a chegada de um
filho com deficiéncia. A busca pela religido como forma de superacdo ou mesmo de aceitacédo
da deficiéncia é algo que acontece constantemente nestas familias. Enquanto o sujeito esta
envolvido com suas préticas religiosas, todo o sentimento ruim € esquecido, funcionando

como uma forma de terapia (Fonseca, 2010).

Uma das participantes além de entender a deficiéncia da neta como uma missdo
divina, acredita que Deus possa cura-la. Essa participante busca em Deus ndo sé a superacao
do impacto que a chegada da sua neta com deficiéncia trouxe, mas também a esperanga de

que se Deus deu a ela uma neta com deficiéncia, a qualquer momento Ele pode cura-la.

E possivel perceber no discurso desta participante a forma como ela mascara a
aceitacdo da deficiéncia da neta, crendo que Deus foi quem a escolheu para cuidar de uma
crianca deficiente e a0 mesmo tempo acreditando desejosamente que sua neta seja curada.
Talvez Avd 03 esteja apenas reprimindo a deficiéncia de Neta 03 com seu desejo de cura e

mascarando sua “aceitacao”, a fim de amenizar seu sofrimento.
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“(...) eu creio que a Neta 03 vai ser curada eu creio, € um milagre que vai acontecer
na vida da Neta 03.” (Avo 03).

Em trabalhos anteriores, Mannoni (1995), demonstrou acreditar que o desejo de cura é
uma maneira de reprimir a doenga/deficiéncia, mesmo que os pais entendam a gravidade da
doenca, a esperanca de cura, para ele, é um sentimento que permanece por toda a vida, dando

forca para os enfrentamentos diarios.

Categoria 4: Relacao de forte apego entre a mée e a crianca

Passado o periodo inicial de choque e negacdo da deficiéncia do filho, é possivel
perceber nos relatos das participantes, uma superprotecdo, que surge em meio a dependéncia
do filho em relacdo a mée. Os cuidados quanto a aceitacdo, exposicdo social da crianca com
deficiéncia, faz com que as mdes exercam extremos cuidados sobre os filhos, que sdo
considerados por elas, como seres indefesos. Os relatos das participantes como podera ser
observado abaixo, sugerem um forte apego entre as maes e os filhos. Elas relatam um
sentimento de imenso amor e mais que isso, percebe-se uma relacdo simbiotica entre mée e
filho, onde as mées acabam colocando o filho a frente inclusive de si mesma, abrindo méo da
prépria vida para viver a deles. A participante Avé 03 relata que sua vida é a Neta 03 e que

vive por causa dela:

“Eu sou feliz de cuidar dela, eu amo ela, ela tenho um ciume tremendo dela, porque
ela num sabe se defender em nada, minha vida é ela, eu amo cuidar dela, ficar com

ela, ela é tudo na minha vida, eu vivo por conta dela (...)”. (Av0 03).

E possivel identificar a intensidade do amor em relacio a neta com deficiéncia diante
da necessidade de Avd 03 em afirmar que “minha vida é ela, eu amo cuidar dela, ficar com
ela, ela é tudo na minha vida, eu vivo por conta dela”. Neste momento o discurso de Avo 03
parece querer afirmar que embora ela tenha sofrido com a chegada de Neta 03, hoje ela
encontra-se preparada, estruturada para oferecer sentimentos contrarios aos sentidos com a
chegada de Neta 03.
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Hoje as participantes Mae 04 e Mae 05 relatam a chegada do filho com deficiéncia
como um presente e que a vida delas é cuidar deste presente, que significa tudo para elas. E
possivel identificar também na fala destas participantes a necessidade de afirmar que se antes
0 sentimento era de rejeicdo, medo, angustia, hoje ele € de amor, de felicidade. As

participantes declaram que os filhos séo tudo, sdo presentes de Deus em suas vidas.

“Eu tinha um sonho de ter um filho, agora eu num me vejo assim... Eu rezo todo dia
pra que Deus num, assim num me separe dele né, por enquanto! (...) porque ele é
minha vida! E tudo de bom... Eu falo assim, ele é o presente de Deus pra mim!
(emociona-se). Desculpe é que eu fico emocionada! Ele é tudo na minha vida, eu

dedico o0 maximo assim que eu posso por ele.” (Mée 04).

“Hoje eu penso que ela ¢ um presente de Deus na minha vida, porque, minha vida é

cuidar dela né. Eu hoje sou feliz por ter tido ela.” (Mé&e 05).

As maes relatam sentimento de amor, felicidade, ciime. S&o sentimentos comuns na
fala de muitas mées. Entretanto, chama-nos a atencdo o aspecto da entrega presente na fala de
Av6 03: “minha vida é cuidar dela”, “eu vivo por conta dela”, “ela é tudo pra mim” (sic). E
possivel encontrar nestas falas uma relacdo de forte apego, onde dois egos se fundem, e ndo
conseguem diferenciar-se enquanto sujeitos, ndo sabem com certeza, por exemplo, se
emoc0des e sentimentos pertencem a um ou ao outro, onde a Avo 03 nega a subjetividade da
neta. Essa relacdo é uma forma de dependéncia do mundo externo. Essa relacdo de
dependéncia mutua gera a curto prazo gera uma sensacdo de acolhimento, equilibrio, alivio
psiquico. Entretanto, o caradter da relacdo é patoldgico, pois leva a dificuldades no
desenvolvimento saudavel ja& que para que este equilibrio seja alcancado, a dinamica acaba

afetando a satde mental da pessoa (Bleger, 1977).

Essa relagdo de forte apego entre mae e filho € conhecida em literatura também como
relacdo de simbiose, que é vista uma relagdo natural entre mée-filho, tanto que se esta néo
existir pode haver prejuizos no desenvolvimento da crianga. Entretanto, é necessario que haja
ruptura natural desta simbiose em determinada fase do desenvolvimento da crianga, pois
guando esta ndo é rompida pela mae, tende a ser causadora de enormes prejuizos para o filho.
Entretanto, quando o filho nasce com deficiéncia, essas maes parecem ter mais dificuldades

de aceitar essa ruptura natural deste forte elo e acabam por alimenta-lo, fazendo com que o
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filho seja realmente a extensdo de seu préprio corpo. De acordo com Pego (2004), algumas
mdes intensificam os lagos com os filhos de tal maneira que acabam por priva-los das relacdes
com outras pessoas, 0 que podera incluir o pai por exemplo. Como se mée-filho ainda

estivessem vinculados pelo corddo umbilical, a crianca torna-se propriedade da mée.
Categoria 5: Reconhecimento da dependéncia dos filhos

As participantes da pesquisa demonstraram reconhecer o qudo dependentes sdo seus
filhos. Diante disso, um dos medos apresentado por elas € de que alguém faca mal aos filhos
que ndo conseguem se defender ou mesmo diferir a maldade do bem, do que é ou néo

perigoso. A participante Mé&e 01 relatou esta preocupacdo em relacéo a filha:

“A minha maior preocupagdo com ela é porque ela num tem... ela num sabe assim...
tipo definir o perigo... uma coisa ruim, minha maior... assim, eu tenho medo de
alguém se aproximar e fazer um mau, porque pra ela tudo... todo mundo é do bem

(...) O que me preocupa com ela, dela sair, num deixo sozinha né(...).” (Mé&e 01).

As participantes Méde 02, Mde 04 e Mae 05 expressaram profunda angustia ao
relatarem o medo e inseguranca quanto ao futuro, quanto a morte delas, quanto a quem
cuidara de seus filhos quando elas “faltarem”. Durante esses discursos foi possivel identificar
choro e pausas carregadas de reflexGes. Para tais participantes, a morte € a maior
preocupacdo. A instabilidade do futuro dos filhos gera sofrimento nestas participantes, talvez
0 medo de ninguém cuidar tdo bem de seus filhos, com paciéncia, amor e dedicacdo, afinal,

estas maes deixaram suas vidas, para viver a de seus filhos.

“A morte. Tipo morrer e ele ficar s6 no mundo. (...) e preocupacdo financeira né,
porque os portadores de necessidades especiais tém direito a um beneficio de um
salario minimo (...) o Filho 02 ndo tem isso (...) entdo minha preocupacéo é isso, 0
Filho 02 ficar sozinho no mundo cedo... E tarde também, porque assim... Ele vai ser
nosso eterno bebé (risos) ele ja tem 8 anos e pra nois é 0 bebé da casa(...).” (Mae
02).

“A minha maior preocupagdo ¢ morrer, e deixar ele ai sem gente pra cuidar dele,

porque eu penso assim, parece que ninguém cuida igual a méae né?(...).” (Mé&e 04).

“Minha preocupagdo? Eu preocupo assim de eu, como diz, um dia eu faltar né? Af

eu fico pensando o qué que vai ser dela? A Unica coisa que eu preocupo € isso, igual
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ela é assim mais apegada comigo... ai eu fico pensando assim, como é que vai ser a
vida dela. Igual assim... Ela tem 11 anos, mais ainda ¢ uma crianca e ela num vai

como diz? Amadurecé mais. Minha preocupagdo que eu tenho, mais ¢ essa.” (Mée

05).

A participante Mé&e 01 n&o relatou 0 medo e inseguranca quanto ao futuro de sua filha,
quando ela morrer. Provavelmente Mde 01 enxerga em sua filha potencial para ser

independente e conseguir sobreviver, caso algum dia ela ndo esteja mais ao seu lado.

Ao mesmo tempo em que as participantes temem o futuro dos filhos caso elas morram,
reconhecendo assim a dependéncia destes em relacdo a elas, algumas das participantes se
contradizem ao relatar que tém esperanca quanto a aprendizagem escolar, independéncia

fisica (locomover/andar/falar sozinhos), casamento, trabalho, dos filhos.

“(...) poder aprender na escola, estudar, d& conta de fazer uma faculdade, arrumar

um trabalho... o que eu penso e quero, pego a Deus por ela ¢ isto”. (Mde 01).

“Tenho grandes expectativas ainda vou ver a Neta 03 andando, (...) estudando, (...)
comendo sozinha. Eu tenho expectativa até da Neta 03 se casar, tudo eu tenho assim
esperanga, eu tenho essa convicgdo de que tudo isso vai acontecer na vida da Neta
01(...)”. (Av6 03).

“Ah! Dele fala assim, de... aprender na escola, desenvolver na escola, (...) Ai eu
também pretendo isso, que ele faca faculdade, que ele tenha um futuro bom (...)
queria que ele desenvolvesse a fala, eu penso num futuro, ele vai fazer cinco anos
né, (...)”. (Mae 04).

“Ah! Eu penso que ela vai pelo menos ser independente né? Conseguir cuidar das
coisas dela, essas coisas! Ndo sei se ela vai conseguir mais eu tem esperanca!”. (Mée

05).

O fato das participantes acreditarem que os filhos serdo independentes traz menos
sofrimento a elas. E como se por um momento elas comecassem a idealizar o filho
novamente, s6 que agora, “levando em consideracdo” a realidade deles. Dessa forma, elas
passam a valorizar progressos que para a normalidade s&o vistos como pequenos, como andar,

comer, sozinhos, casar, estudar.

A participante Mée 02, ndo conseguiu responder quando foi lhe perguntada sobre o
futuro de seu filho, talvez por acreditar que seu filho, embora tenha oito anos, ainda seja um
bebé. Mée 02 pediu ao auxilio do pai da crianga que declarou ndo acreditar que o filho seja

totalmente independente, apenas em alguns aspectos:
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“N&o consigo! Deixa que eu respondo por tltimo (risos). (Mée 02).

PAI: “E que ele consiga ter uma vida... Assim... Pelo menos independente em alguns
aspectos né, porque em todos vai ser... Eu acredito que ele ndo vai conseguir (...)
Totalmente independente acredito que ele ndo va conseguir ser, ndo que a gente nao

queira e ndo va trabalhar pra isto, mas é que a gente sabe que ¢ dificil.”

Percebe-se na fala deste pai que respondeu por Mée 02, que ele tem consciéncia de
que o filho continuara dependente em quase todos o0s aspectos. Pode-se observar ainda que ele
deixa claro que eles trabalham para que o filho seja independente e que mesmo assim, eles

tém consciéncia de que é dificil.

O fato de Mée 02 relatar dificuldade em falar sobre a independéncia de Filho 02 pode
ser a esquiva de mais uma reflexdo que traz dores a ela, assim como sua reflexdo dolorosa

acerca de seu medo de morrer e Filho 02 ficar sozinho no mundo.
Categoria 6: Preservacao da relacdo familiar nos momentos de lazer

Foi possivel identificar que as participantes preocupam-se com a qualidade de vida dos
filhos e tém o lazer como uma forma de proporcionar isso a eles. O momento de lazer é de
extrema importancia para a familia, pois € neste momento que eles vdo sair da rotina
estressante do dia-dia e interagir socialmente com outras pessoas. Baseado nisto, entende-se
que o lazer é essencial para o desenvolvimento das criancas e interagcdes com o0 meio, sejam
elas com ou sem deficiéncia (Morais, 1999). De diferentes maneiras, as maes entrevistadas

falam sobre tais momentos em seus ambientes familiares:

“A gente as vezes vai pra pizzaria, vai as vezes pro rio, acampa, leva ela, no dia-dia

é assim, leva numa sorveteria, sempre ela t& com nois. Nois é normal(...)”. (Mé&e 01).

Pode-se perceber na fala da Mae 01 que a no¢do de normalidade que ela possui, é algo
extremamente simples, algo que todas as outras pessoas fazem (ir a sorveteria, ao rio,
acampar). Ela acredita que o que torna seu filho normal é o fato dela o levar a ter rotina que
muitas vezes € negada a pessoa com deficiéncia, devido ao preconceito ainda existente na

sociedade.

“(...) s6 que no comego era muito complicado porque o Filho 02 ele ndo se
comportava, num sentava ficava mexendo no lanche dos outros na mesa, ai o
pessoal ficava tudo olhando e a gente ficava assim meio com receio e muitos

ficavam assim balancando a cabeca e olhando pra gente, fazendo cara ruim (...) as
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pessoas pensavam que o filho da gente que era mal educado, agora até que ele se

comporta mais(...)”. (Mé&e 02).

Pode-se perceber na fala da Mée 02 que o impacto causado pela chegada da crianca
com deficiéncia ndo é apenas dentro da familia. Na relacdo social ha muita falta de
entendimento, respeito, cujo alvo é a crianca. Percebe-se na fala desta mée que ela sente que

seu filho é avaliado negativamente.

“Saimos direto, leva ele no parquinho quando tem, ele gosta, ele num tolera barulho
sabe, ai onde tem muito barulho assim, nao da pra leva porque ele estressa, eu levo
ele & missa das criancas, saio muito com ele, em pracinhas pra ele brincj, (...) ele é

muito querido, todo mundo cunhece gosta dele, gragas a Deus (...)” (Mée 04).

A participante Mé&e 04 destaca no trecho acima a necessidade de aprovacéo/aceitacao
social, onde chega a declarar como se estivesse aliviada... “todo mundo que conhece, gosta
dele, gracas a Deus” (sic). E possivel identificar no relato das participantes a necessidade de
aprovacao social de seus filhos, a preocupagdo com o que as pessoas pensam ou dizem sobre
eles, e a necessidade de se encaixar num padrédo preestabelecido pela sociedade.

A participante Avo 03 relata que quase ndo passeia com a neta embora tenha a
percepcao do quanto é importante 0 momento de lazer para as criancas. Ela relata que devido
as proprias condicdes fisicas, pois ja estd com idade avangada, ndo tem animo para sair mais,
ja que € muito dificil empurrar a cadeira de rodas durante o percurso até chegar no local de
lazer. Ainda assim, Avo 03 demonstra muita felicidade ao falar sobre as poucas vezes em que
passeia com Neta 03:

“Eu s6 ndo to teno é forga pra, igual a gente saia, passeava com a NO3, eu ndo
consigo mais isso, porque eu ja to ficano um pouco velha, (...) as vezes a noite a
gente vai pra igreja (...) ai a gente volta conversando e a NO3 toda feliz da vida! O
Unico lazer nosso é esse... Isso ndo é bom pra ela, eu sei que crianga gosta de

passear, mas eu num tenho mais 4nimo.” (Av6 03).

As participantes relatam ter momentos de lazer, parecendo compreender que estes
momentos contribuem para melhor qualidade de vida aos filhos. E interessante ver como as
familias mesmo em meio as dificuldades conseguem se adaptarem, para se encaixarem dentro
de uma sociedade ativa e funcional. Assim como nos estudo realizados por Mactavish e

Schleien (2004) podemos verificar a importancia atribuida pelos pais as atividades de lazer.
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Categoria 7: Rede social de apoio

Através das entrevistas, pode-se notar que as participantes passaram por isolamento
social com a chegada da crianga com deficiéncia. As participantes temiam a desaprovagéo
social que o comportamento da crianga com deficiéncia causava no grupo familiar e social no
qual eles estavam inseridos. Isso acabou fazendo com que elas se afastassem mais, causando

deste modo um isolamento social.

Pode-se notar ainda que o preconceito dos familiares e ndo-familiares parece ser algo
em que as participantes tém muita dificuldade de enfrentar, pois preocupam-se muito com o
fato de incomodar o outro, mesmo que este pensamento tenha como consequéncia o
isolamento social. Pode-se perceber este sentimento na fala de algumas maes quando estas
foram questionadas sobre a maneira como os familiares e amigos reagiram ao receberem tal

noticia da deficiéncia:

“(...) a gente ficO um pouco mei constrangido porque o povo da rua tem muito
preconceito né... Mais depois a gente foi acostumano (...) O povo, muita gente
debochava, até gente da familia ficava criticando né... Quando ela foi pra APAE...
ah que 14 na APAE é lugar de doido! Ai os primo, as veiz até as tia falava, ai essa

minina num queta, essa minina é loca ¢ doida.” (Mée 01).

“Nao foi facil porque assim a populagdo né, os vizinhos ficavam tudo questionando,
(...) o Filho 02 é tdo lindo, parece ser normal, ainda falava desse jeito, (...)
infelizmente hoje a maioria das pessoas ainda ndo entendem porque que o Filho 02
tem esse comportamento que ele tem. (...) as pessoas acham que é birra (...) Mesmo

da familia ainda teve assim um pouco de preconceito (...).” (Mé&e 02).

“(...) O povo... Até familia... Eles criticava... e ainda hoje critica, eu fico assim
chateada claro, eles fala, ah! Essa minina é doida, num pensa ndo. Num pode levar a
sério nada que ela fala, ela num diz coisa cum coisa... essas coisas! Assim... Eu sei
que eles gosta dela, mais isso me deixa chatiada, porque eles fala isso até na frente
dela (...) As vez eu nem gosto muito de sai porque ela fala alto, essas coisa... € 0

povo parece que num gosta muito, num sei.” (Mée 05).

Ao analisarmos as falas de Mae 01, Méae 02 e Mae 05 é possivel identificarmos que o
preconceito, rejeicdo e falta de informacdo vem ndo s6 dos desconhecidos, mas parte da

propria familia, aquela em que as mées das pessoas com deficiéncia esperam poder encontrar
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apoio. A participante Mae 05 declara que ndo gosta de sair por que as pessoas parecem
desaprovar sua filha.

Percebe-se nos relatos acima o qudo duras foram as palavras tanto dos familiares,
quanto dos ndo familiares da pessoa com deficiéncia. A dificuldade de aceitacéo social é fator
contribuinte para os impactos sofridos pela familia. O medo do preconceito e rejeicdo do filho
com deficiéncia faz com que as mées figuem na defensiva, temendo 0 momento em que seu

filho sera rejeitado ou discriminado, como podemos observar abaixo no discurso de Mée 05:

“(...) purinquanto, num passo por assim... Discrimina¢@o ndo, gragas a Deus, porque
era outro medo assim, que eu tenho né, de ele sé discriminado né, rejeitado, mais por

enquanto ele ainda num foi ndo.” (Mée 04).

A discriminacdo € um entrave para o desenvolvimento da crianca com deficiéncia,
uma vez que a familia tenta preservar tanto a crian¢ca como a si mesmos de qualquer tipo de
desaprovacdo social, escondendo-a, ou mesmo tentando assumir caracteristicas,
comportamentos socialmente aceitos, e quando isso ndo é possivel, a familia tende a se

excluir, juntamente com a crianga com deficiéncia.

A desaprovagéo social diante da crianga com deficiéncia ou a ndo compreensdo de
suas necessidades faz com que as diminuam ndo s6 o contato social da crianca, mas de toda a
familia, desativando assim as redes sociais de apoio, que nada mais sdo do que a soma das
relacBes que sdo importantes para um individuo ou diferenciadas das relacdes que a sociedade
venha a estabelecer. S&o as relacdes definidas como rede social de apoio que permitem a
construcdo da identidade e da auto-imagem que fazemos de cada um de nds. As redes
familiares sdo as que mais ficam proximas de nos, geralmente quando precisamos de protecédo

OuU mesmo amparo sdo estas as redes que se dispdem a ajudar (Sluzki, 1997).

A rede social inconsistente ou mesmo a auséncia dessa rede pode afetar a sadde do individuo
e vice-versa, numa relagédo circular, seja gerando saide ou doenga esse efeito matuo acaba
gerando um circulo vicioso. O autor define este circulo como sendo quando a ac¢do apoiadora
da rede social ajuda a proteger a saude das pessoas envolvidas nesta rede e estas pessoas
estando saudaveis ajudam a fortalecer e aumentar esta rede. Porém este processo nao ocorre
com as participantes desta pesquisa. Outro fendmeno denominado de circulo vicioso acontece

qguando a situacdo de doenca faz com que o grupo acabe por afastar desta pessoa e esta
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auséncia faz com que o agravamento fique ainda maior o que contribuir para um afastamento

maior ainda fazendo com que também o problema seja mais agravado (Sluzki, 1997).

6. CONSIDERACOES FINAIS

Ao buscar compreender o impacto que 0 nascimento de uma crianga com deficiéncia
intelectual pode causar na dindmica familiar, bem como sentimentos, ddvidas, expectativas
quanto a deficiéncia intelectual foi possivel identificar na entrevista de quatro maes e uma
avo, a tentativa de transformar os sentimentos de tristeza e decepc¢do que em algum momento
estiveram presentes em suas vidas.

O primeiro impacto causado pela chegada da crianca com deficiéncia intelectual no
sistema familiar é a negacdo/ndo aceitacdo da deficiéncia, como mostrado nas entrevistas.
Uma participante chegou a experimentar sentimento de luto ao perceber que o filho idealizado
ndo havia nascido e sim o filho com deficiéncia.

Sentimentos de tristeza e frustracdo também impactaram o sistema familiar com a
chegada da crianga com deficiéncia intelectual. A fim de esquivarem-se de tais sentimentos,
foi identificada em todas as entrevistadas uma grande tendéncia a atribuir as causas da
deficiéncia intelectual dos filhos & missdes divinas, talvez como uma maneira de transformar
um possivel sentimento de culpa em uma forma de se sentir especial, escolhida para cuidar,
tornando mais aceitavel o fato de ter um familiar com um comprometimento nas funcGes
cognitivas dentro de casa.

Pode-se identificar através das entrevistas que o preconceito com relacdo ao filho com
deficiéncia intelectual vem primeiro dos pais, e € mediado pela frustracdo e pelo luto de nédo
ter nos bracos o filho idealizado. Este preconceito muitas vezes se estende pela familia
estendida e sociedade, como mostrado nas entrevistas, caracterizando assim mais um impacto
causado na dinamica familiar pela ndo aceitacdo do filho com deficiéncia.

Os impactos causados no sistema familiar pela deficiéncia intelectual sdo varios.
Alguns impactos deram lugar a transformacéo de sentimentos, outros impactos foram vividos
durante os primeiros anos da crianga com deficiéncia e cessaram ap0s algum tempo e outros
sdo sentidos até os dias de hoje. Como exemplo, temos o fato de que as participantes
apresentam preocupacdo extrema em relacdo ao futuro dos filhos, da dependéncia que eles
tém de alguém que os cuide, se algum dia elas morrerem.

A partir dos relatos apresentados é possivel compreender que 0s impactos causados

pela chegada do filho com deficiéncia intelectual no sistema familiar, s&o impactos vividos a
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longo prazo. Foi possivel identificar sentimentos em comum em relacdo a tal fenémeno,
experienciado de vérias maneiras por cada familia.

Os dados apresentados neste estudo sugerem que o nivel intelectual da familia € quase
irrelevante quando se dimensiona o impacto da deficiéncia sobre ela, mas deve-se ressaltar
que o acesso a informacdo e a possibilidade de obté-la com mais facilidade é um fator

importante quanto ao enfrentamento dessa situagéo.
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APENDICES

Apéndice A — Roteiro de Entrevista

Roteiro de entrevista

1. Qual é a sua idade?

2. Qual o seu grau de escolaridade?

3. Qual ¢ a idade do seu filho(a)?

4. Qual o tipo de deficiéncia?

5. Fale-me sobre sua gestacéo.

6. Como vocés reagiram ao receber esta noticia?

7. Como foi a reagéo dos familiares e amigos?

8. Como é para vocé conviver com o seu filho(a)? Rotina?

9. O nascimento do seu filho(a) alterou algo na rotina familiar? O que?

10. O que vocé acha que pode ter provocado a deficiéncia de seu filho(a)?
11. Hoje o que vocé pensa sobre o nascimento do seu filho(a)? O que mudou?
12. Qual é a sua maior preocupacao atualmente em relacéo ao seu filho(a)?
13. Quais os desafios que vocé enfrenta diariamente?

14. Quiais sdo suas expectativas com relacdo ao futuro do seu filho(a)?

15. Quais s&o 0s momentos prazerosos que vocé tem com seu filho(a)?

16. Como o pai participa da educacdo do filho(a)?
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ANEXQOS
Anexo A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

Universidade de Brasilia— UnB

Instituto de Psicologia —IP

Departamento de Psicologia Escolar e do Desenvolvimento Humano — PED

Curso de Especializagdo em Desenvolvimento Humano, Educagdo e Inclusdo Escolar

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Senhores Pais ou Responsaveis,

Sou orientando(a) do Curso de Especializagdo em Desenvolvimento Humano, Educag&o e Inclusdo Escolar,
realizado pelo Instituto de Psicologia por meio da Universidade Aberta do Brasil/Universidade de Brasilia (UAB-UnB) e
estou realizando um estudo sobre Impactos causados pela deficiéncia intelectual no sistema familiar. Assim, gostaria de

consulta-lo(a) sobre seu interesse e disponibilidade de cooperar com a pesquisa.

A coleta de dados sera realizada por meio de gravagdes, entrevistas e observagdes (explicitar todas as
técnicas de coleta de dados: gravagbes em video das sifuagbes cotidianas e rotineiras da escola; entrevistas,

observagbes, questionarios efc.)

Esclareco que a participagéo no estudo é voluntaria e livre de qualquer remuneragéo ou beneficio. Vocé podera
deixar a pesquisa a qualquer momento que desejar e isso ndo acarretara qualquer prejuizo ou alteragdo dos servigos
disponibilizados pela escola. Asseguro-lhe que sua identificacdo ndo sera divulgada em hipétese alguma e que os dados
obtidos serdo mantidos em total sigilo, sendo analisados coletivamente. Os dados provenientes de sua participagdo na
pesquisa, tais como toda a entrevista e posterior transcri¢io de gravacdo (explicitar instrumentos de coleta de dados),

ficar@o sob a guarda do pesquisador responsavel pela pesquisa.

Caso tenha alguma duvida sobre o estudo, o(a) senhor(a) podera me contatar pelo telefone (38) 9875-1540 ou no
enderego eletronico lecagst@hotmail.com. Se tiver interesse em conhecer os resultados desta pesquisa, por favor, indique

um e-mail de contato.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o(a) pesquisador(a) responsavel pela pesquisa € a

outra com o senhor(a).
Agradeco antecipadamente sua atencao e colaboragéo.

Respeitosamente.

Assinatura do Pesquisador

Assinatura do Participante Voluntario
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Nome do Participante Voluntario:

Anexo B — Carta de Apresentacdo

Universidade de Brasilia— UnB

Instituto de Psicologia — IP

Departamento de Psicologia Escolar e do Desenvolvimento — PED

Programa de Pés-Graduagdo em Processos de Desenvolvimento Humano e Saude PGPDS
Curso de Especializagdo em Desenvolvimento Humano, Educagdo e Inclusdo Escolar

Da: Universidade de Brasilia— UnB/Universidade Aberta do Brasil — UAB

Polo:

Para: o(a): limo(a). Sr(a). Diretor(a)

Instituicao:

Carta de Apresentacao

Senhor (a), Diretor (a),

Estamos apresentando a V. S2 o(a) cursista pds-graduando(a) Evanex Gongalves da Silva
Teixeira que esta em processo de realizacdo do Curso de Especializacdo em Desenvolvimento
Humano, Educacdo e Inclusdo Escolar.

E requisito parcial para a conclusdo do curso, a realizagdo de um estudo empirico
sobre tema acerca da inclusdo no contexto escolar, cujas estratégias metodoldgicas podem
envolver: entrevista com professores, pais ou outros participantes; observacdo; e analise
documental.

A realizacdo desse trabalho tem como objetivo a formagcdo continuada dos
professores e profissionais da educacao, subsidiando-os no desenvolvimento de uma pratica
pedagégica refletida e transformadora, tendo como consequéncia uma educacgao inclusiva.

Desde ja agradecemos e nos colocamos a disposicao de Vossa Senhoria para maiores
esclarecimentos no telefone: (061) 3107-6911.

Atenciosamente,

Coordenador(a) do Polo ou Professor(a)-Tutor(a) Presencial

Coordenadora Geral do Curso de Especializagdo em Desenvolvimento Humano, Educacdo e
Inclusdo Escolar: Prof2 Dr2 Diva Albuquerque Maciel



