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O objetivo desta pesquisa foi investigar a 'vida
cotidiana de mulheres rotuladas como deficientes mentais, a-
través de seus relatos biograficos pessoais. As entrevistadas
descreveram sua rotina em casa e na instituicao, falaram so-
bre suas familias, relacionamentos, dificuldades em integracgio

social, e sobre seus problemas fisicos e de aprendizagem.

Ficou clara ﬁo discurso deste grupo a 'dicotomia
entre o mundo "de dentro", compreendendo os espagos protegidos
da casa e da instituicdo, e o mundo ameacador e violento "de
fora", representado pela rua. Seus relacionameﬁtos sociais res
tringem-se aos personagens do mundo "de dentro": a familia, os
profissionais, e os colegas da instituicao, e muitas entrevis

tadas disseram se sentir discriminadas pelas pessoas "de fora".

Embora Vérias mulheres tenham exprimido o desejo
de ser independentes (trabalhar fora, sair sozinhas, etc), na
pritica mantém uma relacdo de extrema dependéncia familiar. A
pesar de dois tercgos das entrévistadas terem mais de 20 anos,
elas nao parecem ter nenhuma perspectiva concreta de morar so

zinhas, casar, ou vir a formar sua proOpria familia.

Um dos pressupostos deste estudo era de que o es-~
tigma da deficiéncia mental, seria o tema central nas histdrias
de vida. Entretanto, mais da metade dos sujeitos nao abordou es

ta questao, e muito poucas se auto-denominaram deficientes.Foi
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postulado que os efeitos do estigma talvez sejam minimizados
neste grupo devido & superprotecdo familiar e instituéidnal

por um lado, e a evitacao do mundo "de fora" (onde esta con-
dicao seria denunciada mais abertamente) por outro. Assim sen
do, em sua pratica diéfia, a maioria dessas mulheres tém pou
cas oportunidades de se confrontar com a'situagao de margina

lizagao.

Deficiéncia mental foi analisada como um fendme-
no socialmente construido, e acredita-se que estas pessoas
funcionem em um nivel mais dependente do que sﬁa condicao or
gadnica exigiria, por terem sido reforcadas por representar o

papel social de deficientes.

Apesar das caracteristicas comuns, cada histdria
de vida provou ser original e Gnica, mostrando o erro em se
considerar as pessoas portadoras de deficiéncia mental como
um grupo homogéneo e bem definido. Além disso, a n3ao ser pe-
la dependéncia familiar, falta de participacdo autdnoma e in
tegrada na comunidade, e relacionamento amoroso e sexual res
trito, a 7ida. dessas mulheres nao é quaiitativamente diferen-

te do resto da populagdo.
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SUMMARY

The purpose of this research was investigate the
daily life of women who had been labeled mentally handicap
pec, through their personél biographical reports. In the in-
terviews, the subjects described their routing at home and at
the institution, talked about their families, relationships ,
difficulties in social integration, and also about their phy-

sical and learning problems.

It beéame clear in the discourse of this group
that a dichotdmy existed between the "inside" world, which in
cluded the protective spaces of home and the instituition,and
the threatening and violent "outside" world, represented by
street. Their social relations were restricted to the people
of the "inside" world: the family, the professionals and the
friends of the instituion, and many subjects mentioned that

they feel discriminated against by the people from "the outside".

Althopgh.many women expressed the desire to be in
dependent (work “outside", go out alone, etc), in ~practice
they tend to maintain an extreme degree of dependence on the
. family. Even though two thirds of the subjects were over 20-
years old, they did not seem to have any concrete perspective
of living on their own, getting married, or raising their own

family.

One of the suppositions of this study was that the

stigma of mental deficiency would be the central theme of the
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life histories. However, mbre‘than:half of the women did not
touch on this subject during the interviews, and very few
called themselves handicapped.‘I£>was suagested that - the
effects of the stigma may have been undereetimated "in this
group due to femily and institution overprotection on one hand,
and avoidance of the "outside" world (where this condition
would be more openly revealed) on the other. This way, in
their daily practice the majority of these women have few

opportunities to experience the situation of marginalization.

Mental deficiency was analysed as a socially cong
tructed phenomenon, and it is believed that these people
function at a much lower level of independence than ‘their
organic condition demand , because they have been reinforced

for playing the social role of the handicapped.

In spite of their common characteristics, each
life history proved to be original and unique, showing the
fallacy of considering people with mental handicap as'a homo
geneous and well-defined group. Furthermore, except for family
dependence, lack of integrated and indenendent participation in
the community, and restricted love and sexual relationships,
these women's lives are not qualitatively different from those

of the rest of the population.



RESUME

Cette recherche a eu pour but l'étude de la vie
quotidienne de femmes consid@rés comme des handicapées men-
tales, au moyen de leur ré&cits biographiques nersonnels . Elles
ont décrit leurs routines de vie dans la maison et l'institu
tion, parlé sur leurs familles, leurs relationg, leurs diffi-~
cultés d'intégration sociale, et sur leurs problémes physi~-

ques et d'apprentissage.

Les discours de ce groupe ont mis en évidence 1la
dichotomie entre le monde du "dedans", qui comprend les espa
ces protegés de la maison et de l'institution, et ‘le monde
menacant et violent du "dehors", representé& par la rua.Leurs
relations sociales sont restreintes aux personnages du monde
du "dedans": la famille, les professionels, et les camarades
de l'institution; beaucoup de sujets ont dit qu'elleé se sen

tent discriminées par les gens du "dehors".

Quoique plusieurs femmes aiennt exprimé le désir
d'étre indépendantes(travailler "dehors", sortir seule dans
la rue, etc), dans la pratique elles maintennent un rapport
d'extréeme (dépendance‘avec leur famille . Bien que deux tiers
des sujets aient plus de 20 ans, elles ne présentent aucune
perspective concréte d'habiter seules, se marrier, ou de cons

truire leur propre famille.

Une des pressupositions de cet étude était que le

stigmate du handicap mental serait le théme central des histoires
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de vie. Mais, plus de la moitié des sujets n'a pas abordé

cette question, et trés peu d'entre elles se sont.désignées
comme handicapées, Il est possible que les effects du stima
te aient &té peut-étre minimisés dans ce groupe, a cause de
la surprotection familiale d'un cOté, et de 1'@vitation du
monde du "dehors" (ou cette condition serait dénoncée plus
ouvertement) dans l'autre. Ainsi, dans la pratique gquotidi-
enne, la majorité de ce femmes ont peu de chances d'affron-

ter la situation de la marginalité.

Le handicap mental a éfé analvsé comme un phéno
méne socialement construit, et nous croyons que ces personnes
se situent 3 un nivel plus dépendent gue celui gui correspond
a sa condition organique par le fait d'avoir appris a repre-

senter le rdle social de l'hahdicap .

Malgré les caracteristiques communeé, chacue his
toire de vie s'est révélde dtre originalé et unique, et a mon
trd l'erreur de se considdrer les personnes qui portent le
handicap mental comme un Qroupe homogéne et bien defini. En
outre, a l'exception de la dépendance familiale, le manque de
participation autonome et integrée dans la communaute, et les
relations amoureuses et sexuelles restricteé, la vie de ce fem .
mes n'est pas qualitativemént différent du rest de la popula-

tion.

XI



"Quando tomamos um homem como ele
&, nds o fazemos pior; mas quando
tomamos um homem como se &le ja
fosse o que éle deveria ser, nés
O promovemos para o que éle pode
ser."
(Goethe; citado por Olshansky,1972).



1. INTRODUCAO

O homem & por principio um ser social. A imagem
que ele vé de si € a que lhe & refletida pelos espelhos-ho-
mens gue o cercam. Pode-se dizer, portanto, que o auto-con
ceito ou identidade pessoal de um individio se forma e de-
senvolve em grande parte em funcao das percepcoes e repre
sentacoes dos outros. A propria definicao de identidade pes
soal inclue a presenca do outro. Pollak (1987) conceitua i-
dentidade pessoal "como a imagem de si, para si, e para oOs
outros"; Paulinelly e Tamayo (1986} como a "relacao do in-
dividuo consigo mesmo, da experiéncia de sua coroorarilade,
bem como de relagéo‘com'seu meio social® (p.116).

" ou o grupo social &

Isso significa que o "outro
o referencial a partir do gqual o individuo cria € ajusta
constantemente sua identidade pessoal. Esse ajuste de iden-
tidade € a propria esséncia do processo de socializacao,
que consiste em iltima inst@ncia, em um acomodar das carac-

teristicas pessoais do individuo (tanto inatas quanto adqui

ridas} aos padroes reconhecidos nelo grumo social.

Segundo Luckman (1977) "a crianca ja nasce em uma
estrutura social existente, numa conceocdo do mundo ja re-
forcada socialmente" (p.129 )., Essa estrutura social e con
cepcao do mundo determinam imediatamente suas relacoes so-
ciais diretas ou primarias - a familia. [ por meio do rela-

cionamento familiar que o individuo desde os primeiros tem-



pos de vida comeca a aprender até que ponto ele & um ser a-
ceitivel no mundo, que tipo de concessoes e ajustes neces
sita fazer, assim como a qualidade das reiacoes humanas que
enconﬁraré. Mais tarde, ao entrar em contato com o mundo so
cial comolexo fora do ambito familiar - as relacdes sociais
secundarias ou indiretas - o individuo ter3d novos ajustes a
fazer, que serao maiores ou menores dependendo do grau de

conformidade de sua provria familia.

A presenca do grupo social ou do foutro", vportan-
to, aparece desde cedo como uma realidade cujo objetivo e
ajustar ou normalizar o individuo. Pede-se gue ele se situe,
crie uma personalidade ou maneira de ser no mundo em rela-
cao & essa norma. Sua identidade entdo, "voderd oscilar en-
tre uma fusao com o grupo, e uma forte diferenciacao" (Nos-
chis, 1982, p.42). Agueles gue por opgao ou circunstancias
nao aderirem a esses padrdes de normalidade, que ndao pude-
rem se identificar com o grupo social, adauirirao em rela-
cao a esse uma identidade fragmentada ou incompleta (Gof-
fman, 1982; Noschis, 1932). Eles nao serao reconhecidos e
aceitos como membros efetivos do corpo social, e se torna-

rao pessoas marginalizadas ou estigmatizadas.

Nesses individuos se forma uma contradicao entre
sua maneira de ser e o que & considerado normal ou natural
na comunidade onde vivem. Ou seja, existe uma dicotomia en-
tre quem eles sao e (para efeitos de aceitacao social) quem
deveriam ser. Utilizando a terminologia de Goffman (1982),
"ha uma discrepancia entre a sua identidade social real e

sua identidade social virtual" (p.28).



Pode-se considerar trés categorias de estigia ou
desvio; as deformidades fisicas ou doencgas organicas, os
problemas de comportamento, disfuncoes mentais ou distirbios

de personalidade :(que Goffman denomina de "culvas de cara-

v g s _ 1
ter individual") e os estigmas raciais ou rellglosos( ). A-

pesar de cada um desses grupos nossuir caracteristicas e
problemas proprios, eles compartilham de uma mesma condicio

psico-socioldgicas

"Um individuo que poderia ser facilmente recebido
na relacao social quotidiana, possue um tracgo
que pode se impor a atencao e afastar aqueles que
ele encontra, destruindo a possibilidade de aten
cao para outros atributos seus. Ele possui um es-—
tigma, uma caracteristica diferente da que havia
mos previsto..." (Goffman, 1982; p.l4, grifo meu)

Nessa definicao estd salientado um dos .= dramas
mais marcantes da vida de pessoas estigmatizadas: a partir
do momento em que um individuo, em funcao de um ou mais a-
tributos seus, & identificado e rotulado como desviante ou
anormal, todos seus demais atributos sao subestimados e ele
passa a ser.visto unicamente em termos da caracteristica es
tigmatizante (Glat, 1988). Ele & agora avresentado como um
negro, um homosexual, um deficiente mental; em vez de como
uma pessoa que uma de suas caracteristicas & ser da raga ne
gra, ter preferéncia por relacionamento com pessoas do mes-
mo sexo, ou sofrer de uma deficiéncia cognitiva. Em termos
linguisticos pode-se dizer que o estigma & uma metonimia, em

que o todo & nomeado em funcdo de uma das partes.

(1)

Na pratica essa divisao nao e tao precisa, pois uma pes~
soa pode pertencer a mais de uma categoria simultaneamen
te.,



Dessa forma, muito do gque o estigmatizado faz ou
que ocorre com ele & interpretado em funcao do desvio. Quan
do uma pessoa com deficiéncia fisica ou mental, wor exemplo,
sofre um acidente ou se envolve em dificuldades, o problema
é imediatamente atribuido a sua deficiéncia. Se o mesmo fa-
to, entretanto ocorresse com uma pessoa dita "normal®, pro-
vavelmente se buscaria uma‘explicaqéo externa (Schneider ,

1985; Telford e Sawrey, 1984).

kecantulando em qualquer grupo social, em que se
compartilha um conjunté de valores em relacao ao qual os in
dividuos sao situados, cada um & percebido e tratado pelos
outros de acordo com as caracteristicas presumiveis de cate
goria social a qual pertence. Quando alguém & rotulado como
portador de um determinado estigma, sua idehtidade pessoal
se desenvolve em conformidade com o papel que lhe & atribui
do. Nao sO ele passa a agir sequndo os padroes de comporta-
mento esperados para o seu papel, como os "outros® tambénm
contracenam com ele enquanto pessoa estigmatizada, reforcan
do ainda mais essa posig¢ao (Goffman, 1982, 1985). Em outras
palavras, o rdtulo indicativo do papel de estigmatizado es=-
trutura suas oportunidades, determinando assim, suas re
lagoes sociais, experiéncias e expectativas, criando para o
individuo uma biografia pecuiiar (Bertaux, 1987; Gardner £
Cole, 1984; Olshansky, 1972; Telford £ Sawrey, 1984).

2)

Us efeitos dGos estigmas fisicos e comportamentais

5
( )Os estigmas raciais e rellglosos nao serao con31derados
daqui por diante na discussao, por apresentar questoes

distintas do objeto central dessa pesquisa.
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sao o produto de uma interagao entre os limites impostos pe
la natureza intrinseca do desvio, e as avaliagOes e expecta
tivas da sociedade em relacdo a essas pessoas. Os diferentes
desvios aos padrdes de normalidade sao considerados mais ou
menos estigmatizantes devendendo dos valores em jogo em ca-
da cultura, a cada momento histdrico. Consequentemente, a
deficiéncia total de um individuo node ser reduzida ou au-
mentada por fatores sociais (Baroff, 1974, Rowitz, 1981;7Tel

ford £ Sawrey, 1984).

"Na medida em que a sociedade se desenvolve e pos
sivel tornar disponiveis para essas pessoas meios
alternativos de comportamento para compensar 0s
meios que lhes sao inacessiveis pela natureza de
seu desvio" (Telford £ Sawrey, 1984; p.98).

Os recentes avangos tecnoldgicos, que diminuiram
a importancia da forca e agilidade para sobrevivéncia, tém
permitido 3s pessoas com deficiéncias fisicas ou sensoriais
participarem mais ativamente da vida da comunidade. Por ou_
tro lado, como a sociedade contemporanea supervaloriza  as
habilidades intelectuais e capacidade simbdlica, os defici-
entes mentais se tornaram talvez entre os grupos de excep -
cionais, os mais desvalorizados (Philomenko £ Laurent,1962;

Telford £ Sawrey, 1984).

Varios autores tém discutido o quanto & degradan
te para uma pessoa (e seus familiares) ser rotulado - como

deficiente mental (Boadan £ 'faylor, 1976; MacMillan, 1977;



Cchneider, 1985; Rowitz, 1981; Telford £ Sawrey, 1984, etc.
Esse rotulo acarreta em um julgamento antecipado do indivi-
duo como alguém totalmente desprovido de raciocinio, poten-
cial de aprendizagem, ou capacidade para de qualquer tipo
de desempenho formal ou académico. Esse preconceito ja& foi
inclusive documentado experimentalmente. Severance e Gass-
trom (1977) demonstraram que pessoas que haviam sido idenfi
ficadas como defiéientes mentais eram percebidas por obser-
vadores diferentemente das nao-rotuladas em termos de habi-
lidade de execucao, esforco necessirio, e capacidade para
completar inlmeras tarefas, mesmo quando as mesmas nao exi-

giam o uso de fungoes cognitivas.

Outro esteriodotipo frequentemente associado a pes-
soas com deficiéncia mental & sua aparente incapacidade de
analisar sua vida e expressar seus sentimentos, de dizer
quem sao e O que desejam (Bogdan £ Taylor, 1976). Enquanto,
conforme foi comentado, as pessoas com deficiéncias fisicas
ou sensoriais estao se integrando cada vez mais na vida da
comunidade, aquelas que tém uma deficiéncia mental conti -
nuam isoladas em suas casas e instituicoes. Um exemplo re-
cente dessa situacao foi a criacao de Coordenadoria para
Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE) pelo
Presidente Sarney em 1986, em que o Gnico grupo que nao par
ticipou das discussdes sobre prioridades e metas foram os

deficientes mentais. Esses, como sempre, eram representados

por protfissionais e familiares. Embora ja haja algumas ini-



ciativas na Federacao Nacional das APAEs (Associacao de Pais
e Amigos dos Excepcionais), por exemplo, de promover uma
maior participacao de seus alunos, esse movimento no Brasil

ainda & bastante embrionario .

Como foi visto, a sociedade estabelece regras ou
padroes dos atributos fisicos e comportamentais considera -
dos "normais", e os individuos gque se desviam dessa norma
sao rotulados de "anormais', e estigmatizados. O conceito de
normalidade por sua vez, & determinado pelas exigéncias de
cada momento histdrico; portanto, os critérios de desvioleg
cepcionalidade ou deficiéncia estao semnre relacionados com
o contexto social (Goergen, 13985; Telford £ Sawrey, 1984 ;

Ullman £ Krasner, 1969; Velho, 1985).

Pode-se dizer que a estigmatizacao das pessoas
portadoras de deficiéncia mental provém nao somente de fato
res organico-patoldgicos, mas também por seu comportamento
ser desviante do modelo socialmente aceito de normalidade.
Para uma analise do fenomeno da deficiéncia mental, entao,
& fundamental que se considere o relacionamento entre o
diagndstico de deficiéncia e o "ideal de homem inserido nos
diversos momentos da evolucao cultural® (Goergen, 1985 p.1ll)

Telford e Sewrey (1984) lembram que,

"0s dotes e incapacidade sao ditados tanto pelas
tarefas que a cultura exige ou espera de seus mem
bros e o significado que atribui aos desvios das
normas, quanto pelos fatos objetivos de excepcio-
nalidade" (p.26).



Esse enfoque da deficiéncia mental enquanto um
"fendmeno socialmente construido" (Cmote, 1980), nao preten
de negligenciar as condicOes organicas tradicionalmente con

(3)

sideradas causadoras do problema . Entretanto, seus parti
darios ressaitam que o baixo nivel de funcionamento e adap-
tacao desses individuos a vida quotidiana da comunidade nao
provém exclusivamente de fatores internos. E importante, se
gundo Omote, estabelecer uma distincao entre "condigdes mé-
dicas incapacitantes e condicOes sociais incavacitantes" .
Nessas Gltimas se incluiram socializacao e educacdao inade -
quadas, problemas familiares, dificuldades econdomicas, e ex
periéncias individuais, assim como as consequéncias de ser

formal ou informalmente rotulado como alguém desvalorizado

pela sociedade (Telford £ Sawrey, 1984),.

Embora o modelo médico continue até hoje prevale-
cendo nos meios institucionais e governamentais (Glat,1985;
Williams, 1981), a importdncia das condig¢Oes sociais no de-
senvolvimento e manutengao da deficiéncia j& vem sendo  de
longa data denunciada. Philomenko e Laurent (1962) em um
dos primeiros trabalhos cientificos na area, demonstraram
que dadas as condi¢oes socio-educacionais adequadas pessoas
com deficiéncia mental eram capazes de aprender uma profis-
sao e funcionar adaptativamente em nivel muito mais elevado
do que seria previsto por seu Ql- .Esses autores criticaram
a sociedade em geral e os profissionais em particular, que
baseados em "preconceitos constestaveis" ndao percebiam o va

lor efetivo dos deficientes mentais:

(3)

As diferencas entre o modelo” socio—educacional da deficiencia men -
tal e o modelo medico ou terapeutico, serao exploradas com mais de-
talhes no capitulo 7 .



"... as condigoes sociais, muitas vezes miseraveis

dos debeis, constituem uma das principais causas
de sua miséria mental, e sao o verdadeiro fundamen
to dessa lei: a debilidade engedra a debilidade."
(p.50, grifo meu).

Entre as condicoes sociais, destacam-se como foi
previamente mencionado, a qualidade da interagao das pessoas
com deficiéncia mental (ou qualquer outro tipc de desvio)com
os demais, gue nunca & uma relacdo “normal". Segundo Schnei-
der (1985) "os outros" geralmente nao se relacionam com o
individuo em si, mas sim com o rdtulo, "criando uma relacao

de distancia e despersonalizacao" (p.73).

Nesse ponto considero importante assinalar que a
minha opcao, para efeito dessa andlise, do modelo social da
deficiéncia nd3o se deve unicamente a uma preferéncia tedrica,
mas antes de tudo a.uma experiéncia clinica de quase 15 anos

na area. Acredito que vpeio menos nas pessoas com deficiéncia

leve ou moderada (que representam a populacao dessa pesqui-

sa), os fatores socio-educacionais sao os princivais determi

nantes de seu funcionamento global.

Dito de outra forma, pessoas rotuladas como defi-
cientes mentais se apresentam mais dependentes e incapacita—
das do que seria resultante de sua condicao organica, por te
rem aprendido a desempenhar o papel de deficientes. Como es-

ses individuos sa3o geralmetne rotulados assim logo apds seu
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nascimento ou nos primeiros anos de vida, eles sao sociali-
zados em uma situacao de desvantagem -enquanto pessoas -es-
tigmatizadas. Isso afeta sua identidade pessoal, aumentando
a probabilidade de aderéncia e fidelidade ao papel que lhes

é atibuido.

Tem sido recentemente argumentado que a comunida-
de de profissionais especializados desemepenha um papel im
portante no "processo de fabricacao do deficiente" (Omote ,
1980). Esses profissionais, segundo Bartel e Guskin (1371 ,
p.45, citado por Omote, 1980) "criam uma terminologia, orga
nizacoes e padrdes de tratamento que encorajam e estabili -
zam a relagao de status distintivo entre as pessoas defici-
entes e os outros". Os especialistas atuam de uma certa for
ma, como porta-vozes ou executores da politica segregacio -
nista :de rotulacao dos desviantes. Mesmo quando por propdsi
tos de escolha de tratamento ou classificagao administrati-
va se faz necessirio identificar as pessoas como deficien -
tes mentais, esse diagnéstico representa um rdtulo, e inva-
riavelmente implica em sua seqregagio total ou parcial do

cotidiano "“normal" da comunidade.

Ullman e Krasner (1969) denominam esses especialis
tas de "rotuladores profissionais da sociedade", argumentan
do que o "rdtulo aplicado & sempre o resultado do treinamen

to do rotulador, e reflete a sociedade que ele representa
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(p.21). Assim, um médico tenderd a nrocurar uma causa orgi-
nica para um distlrbio de comportamento, um psicoldgo enfa-
tizara os aspectos psicoldgicos, enquanto que um feiticeiro
ou lider religioso poderd interpretar o fendmeno como mani-
festagao de uma divindade (Glat, ndo-publicado). Essa ques-

tao foi abordada em um trabalho meu anterior:

"Na medida em que existem individuos desviantes...
e preciso dar-lhes um destino. Portanto comega a
se formar um outro grupo de individuos aos quais
a sociedade delega a funcao de lidar com esses des
viantes. Com lidar eu me refiro a entender, expli
car, diagnosticar, vigiar, tratar, proteger, etc.
E tudo isso na verdade significa controlar esses
individuos para que fiquem em seu lugar -a margem
da comunidade~ e nao ameacem a estabilidade do sis
tema, nao subvertam a ordem, o status quo, a nor—
malidade. Em outras palavras, o que estou queren-—
do enfatizar e que os especialistas que lidam com
osdesviantes exercem um poder sobre eles..."(Glat,
1988). T

Esse poder se manifesta de diversas maneiras: em
termos administrativos, decidindo sobre a alocagao de recur
sos e politica institucional; em termos clinicos, determi -
nando o tipo de tratamento e os métodos educacionais que o
cliente recebera; em termos académicos, formulando as teo -
rias e concepgoOes a respeito da natureza e causa das defién
cias, assim como a formacaoc da prOxima geracao de especia -
listas. Independente da forma que assuma, e do grau de cons-

ciéncia e utilizacao que cada profissional possa fazer dele,

a verdade & que poder e saber se implicam mutuamente. Segun

do Foucault (1986), n3o hid relacio de poder sem construgao
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de um camno de saber, e todo saber desenvolve novas rela-

¢oes de poder.

O poder exercido pelos especialistas sobre as pes
soas com deficiéncia mental & de natureza autocratica e pa-
ternalista. Mesmo nas associagOes e movimentos em prol dos
direitos dos excepcionais, a participacao destes, conforme
foi discutido, & praticamente inexistente. O deficiente men
tal, & por definicao clinica incapaz de avaliar sua proble-

matica, suas necessidades e expectativas.

Sabe-se que o grau de desenvolvimento e maturagio
que um individuo & capaz de atingir nao depende unicamente
de fatores internos. Olshansky (1972) lembra que "muito do
que se & depende da qualidade e frequéncia de oportunidades”
(p.51). Entretanto, raramente & dado &8s pessoas portadoras de
deficiéncia mental a oportunidade de se expressar e lutar
pessoalmente por seus direitos. N3ao se transmite a eles a
idéia de que sEo'capazes de tomar decisOes a respeito de

seu destino, e assumir a responsabilidade por elas. Muito

menos lhes s3o ensinados os meios para tal.

Portanto, eles continuam calados em seu canto, pas
sivamente recebendo o que lhe & oferecido pelo conjunto de
pessoas—profissionais e familiares- que atuam como interme-

didrios em sua relagao com o mundo exterior. Cristaliza-se
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assim um circulo vicioso: nao se da espaco para o deficien-
te mental falar -ele fica calado- continua-se falando por

ele, pois ele nao tem nada a dizer.

De fato, esse aspecto & raramente levado em consi
deracao na elaboracao de teorias a respeito da deficiéncia
ou no planejamento de programas de atendimento. Entretanto,
de acordo com Bogdan e Taylor (1976), quando se da a pala -
vra aos deficientes encontra-se um quadro bastante diferen-

te do esperado.

"Pessoas rotulados como retardadas tem sua propria
compreensao sobre si mesmas, sua situacao, e suas
experiencias. Essa compreensao e frequentemente
distinta de dos profissionais" (p.51).

Em funcao da constatacao dessa lacuna, a presente
pesquisa foi elaborada com o objetivo de ouvir o que pes-
soas portadoras de deficiéncia mental tinham a dizer - sobre
si mesmas, e através dos relatos de sua vida gotidiana ten-
tar aprender o significado do estigma de deficiente mental,
Em outras palavras, partindo de uma otica distinta da tradi
cional -a versdao dos individuos pertencentes ao grupo estig
matizado, em vez dos profissionais que os rotulam- averiguar
até que ponto a condicao de deficiente mental afeta suas ex

periéncias, visao do mundo, e identidade pessoal.

£ importante assinalar que ni3o foi minha intencao



14

elaborar um tratado sobre deficiéncia mental, ou descrever

as "caracteristicas bio-psico-sociaid' desses individuos.Nao
estava a principio procurando as similaridades nas suas his
torias de vida para formar um perfil psicoldgico desse gru-
po. Pelo contrario, sequindo uma orientacdo antropoldgica
(DaMatta, 1983; Geertz, 1978; Velho, 1985), eu estava mais
interessada em descobhrir suas diferencas, idiossincrasias
pessoais, e peculiaridades. AI entao, a vartir do reconheci
mento de cada sujeito como um individuo Gnico e singular,
tentar entender até que ponto a vida deles estd limitada ao
papel cultural de deficiente mental. De acordo com os obje-
tivos da minha discivlina -a Psicologia da Cultura- minha
intencao era de utilizar o método de histdria de vida para,

"... descrever as modalidades pelas quais se cons

troi e ?z)expressa a pessoa dentro de~determinada
cultura® ', e a partir dessa observagao compreen-
der aspectos fundamentais da realidade humana' (Au
gras, 1985, p.103). -

Lalive d'Evinay (1983) dizia que a maneira em que
um pesquisador "entra no campo socio-cultural nunca &€ uma
operacao inocente" (p.22). De minha parte, foi uma escolha
consciente, e eu diria até politica. Pois ao refletir sobre
guase 15 anos de atuacao na area de deficiéncia mental, eu
percebi gque minha postura, como a da maioria de meus cole
gas, era elitista (enquanto académica) e maternalista ( en-

quanto clinica): eu sabia e eu ajudava. No entanto, nunca

4 ] . e .
( 'No caso, 0 sub-grupo dos deficientes mentais.
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havia efetivamente parado para ouvir o gque os consumidores

desse meu saber e trabalho tinham para me contar.

Diga-se dé passagem que esse "insight" sobre nmnmi-
nha atitude profissional, ndo brotou em mim esnontdneamente,
nem representa a elaboragdo de um estudo tedrico aprofunda
do (embora tenha.posteriormente descoberto outros autores
que haviam chegado a mesma conclusaoj. Ele foi fruto de um
encontro com um qgruno de pessoas vortadoras de deficiéncia
mental de vérioé paises do mundo, durante o IX Congresso Mm
dial da Liga das AssociacOes para Pessoas com Deficiéncia
Mental (International League for Societies of People with Méntal
Handicap - ITLSMH) em agosto de 1986 no Rio de Janeiro. Um
dos eventos mais importantes desse Conqgresso, foi o chamado
Congresso Paralelo do qual participaram cerca de 150 pes-
soas com deficiéncia mental, representando 15 paises, e fa-
lando mais de seis linguas diferentes. Foi 13, discutindo,
ouvindo, e sobretudo convivendo diariamente com essas pes-
soas, (nao como profissional, mas sim como membro do grupo),

ue descobri que estava na "viagem errada'.
x 9

Agradeco imensamente a todos eles pelo  nuito
que, sem se dar conta, me ensinaram e & a eles que dedico
esse trabalho. Fspero que eu possa aproveitar do poder que
a minha posicao de especialista me confere, e contribuir

para abrir seu caminho, assim como eles abriram o meu.



2. HISTORIA DE VIDA

2.1. Introducao ao Método

"Historia de vida - & uma dessas nocoes do sen
so comum que entraram de contrabando no univer

so cientifico".
(Bourdieu, 1986, p.69)

Toda pesquisa de campo nas ciéncias humanas én

volve pelo menos um de dois aspectos: a constatacao do fato

e a escuta do dito (Poinier e Clapier Valladen, 1980). O pri

meiro método consiste em observacao direta (Kadlec e Glat,1934)

ou observacao participante (Caifa, 1985; Magalhaes, 1987)
onde o observador interaae com o sujeito(l). Esses métodos
geralmente, além de anotacdes incluem gravacdes com fitas

cassete ou video, para posterior analise dos dados.

Outra forma de se fazer pesquisa de campo & es
cutar o que o sujéito ou gruoo de sujeitos que vivenciam uma
determinada situacao tém a dizer, vodendo incluir métodos
mais tradicionais como utilizacao de escalas (Paulinelli e
T&mayo, 1986, 1987), questiondrios (Bucher e Vale, 1987) e
entrevistas (Goyos, 1986; Schneider, 1985). Um tipno especi-
fico de entrevista :é é chamada entrevista biogradfica do mé-
todo dé histdoria de vida, a qual foi utilizada na presente

pesquisa. Histbria de vida tem sido utilizado no Brasil nas

(1)

Na observagao participante podera haver uma combinacao dos
dois aspectos citados, o pesquisador utiliza tanto suas
observagoes dos fatos ocorridos, quanto o relato dos atores.
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areas de socioloaqia (Camargo, 1281), antromnologia (Barros,1981;

Salem, 1981) e vsicologia da cultura (Augras, 1983]).

Antes de entrar na discussao do método de his-
toria de vida propriamente dito, convém especificar como es-
te termo foi utilizado no contextb deste trabalho. Em um ex-
celente artigo, Bertaux (1980) faz uma disting¢ao que conside

ro da maior pertinéncia entre histdria de vida ("life histo

ry") e o que ele denomina de estdria ou relato de vida("life

story").

O primeiro método comnreende um estudo - apro-
fundado sobre a vida de um individuo ou gruno de individuos;
por exemplo, no caso clinico em nsicologia ou no método de
- historia oral (Correa, 1978). Ela inclui nao sb6 o relato do
sujeito (s), mas também outros dados recolhidos através de
diversas fontes como:dossier médico ou judicial, documentos,
testes psicoldgicos, entrevistas com pessoas que conhecem O

sujeito e/ou as situacoes em estudo, etc.

0O relato de vida, por outro lado, consiste na
histdria de uma vida ou acontecimento, tal cual a pmessoa ou
pessoas que as vivenciaram (ou estao opresentemente vivencian
do) narram ao entrevistador. Assim, nao & necessario a veri-
ficacao da autencidade absoluta dos fatos, pois o que inte-

ressa -como no caso da nresente pescuisa- @ o ponto de vista
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do sujeito. O objetivo desse timo de estudo & justamente a-
prender e compreender a vida, conforme ela & relatada e in-

terpretada pelo proprio ator.

Por mais'objétivo que se tente ser, toda lem-
branca ou relato & sempre uma reconstrucao imaginativa (que
pode ser mais ou menos proxima a “"realidade") da situacao vi
venciada. Segundo Constantopolou (1987) toda histdria, seja
ela pessoal ou social, & de certa forma "falsificada", na me
dida em que & "seletiva". Em outras nalavras, o nassado e
sempre reconstruido através das exigéncias do presente. En-
tretanto, esse aspecto subjetivo e talvez até imaginadrio dos
relatos de vida, ao invés de ser uma restricao metodoloaica,

€ ao contrario uma de suas caracteristicas nrincipais.

O método de histdria ou relato de vida (vor con

veniéncia sera utilizado o termo "histdria de vida" que &
mais comum) tem como consequéncia tirar o pesquisador de seu
pedestal de "dono do saber" e ouvir o aue o sujeito tem a di
zer sobre ele mesmo: o que éle acredita que seja importante

sobre sua vida. Mas palavras de Becker (1986).

"Para compreender a conduta de um 1nd1v1duo, e
prec1so saber como e1e percebe a 51tuagao, 0s
obstaculos que ele cre que deve enfrentar, as
alternativas que ele ve se abrirem diante de
si; nao se pode compreender os efeitos de cam-
po de possibilidades, das sub-culturas da de-
11nquenc1a das normas sociais e de outras ex-
pllcagoes de comportamento comumente 1nvocada,
a nao ser que os consideremos do ponto de vis-
ta do ator" (p.106).
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Entretanto, mesmo aque egocéntricos, subjetivos
e muitas vézes idealizados “os dados biograficos como expres
sdao de identidade, lembra Gagnon (1980), s3ao o material vor
exceléncia para o estudo, nao do vivido, mas sim da cultura
viva" (p.302-303). Isso porque o individuo existe, e desenvol
ve sua identidade pessoal‘enquanto rarte de um grupo de refe
réncia. E portanto, através do relato de histdrias de vida
individuais que se pode caracterizar a pratica social de um

grupo.

. . L ad e ~
"Uma autobiografia nao e somente a reflexao da
. . - Ll ~
mente de um individuo, mas tambem a reflexao do
estado de '"consciencia social", o modelo cole-
tivamente reconhecido e aceito de pensamento,
. - » . M -
raciocinio e sentimento que por sua vez esta
constantemente mudando no tempo..."
(Szczpanski, 1981, p.230)

Toda entfevista_individual traz a luz direta
ou indiretamente uma quantidade de valores, definicOes, e a-
titudes do grupo ao gual o individuo pertence. Varios auto-
res tém ressaltado (DaMatfa, 1983; Gertz, 1978) que & atra-
vés de particular que sé chega ao geral. Assim, a postura au
tobiografica se transforma em visao etnografica (Bertaux ,

1980) .

Em outras palavras, o objetivo desse tino de
pesquisa, -e foi exatamente vor isso que escolhi o método de

histéria de vida para falar sobre as pessaos com deficiéncia
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mental- & tentar "encontrar nas diversas biografias indivi -
duais as constantes sociologicémente produzidas, que definem
um grupo determinado" (Pollak, 1986, p.52). Isso significa
que apesar daé diversidades dos relatos e das variacoes indi
viduais, o pesquisador pode sempré (e &€ nisso justamente que
consiste a sua tarefa) encontrar, utilizando as palavras de
Pollak (1986, p.52) um "nlOcleo fixo, um fio condutor, um leit

motiv" que caracteriza o grupc ao gual nertencem os sujeitos.

E importanté deixar claro, pbrtanto, que o mé-
todo de histbria de vida, mesmo quando utilizado em psicolo-
gia nao visa analisar as particularidades histOricas ou psi-
codindmicas dos sujeitos entrevistados, mas sim brocurar a-
prender que elementos gerais elas contém. E possivel, segun-
do Bertaux (1980), transformar a subjetividade inerente ‘55
autobiografias em conhecimento cientifico, pois histdrias de

vida, por mais particulares que sejam, sao sempre relatos de

- .. . . ] . - .
praticas sociais: das formas com que o individuo se insere e

atua no mundo e no grupo do qual ele faz parte. Nas palavras

de Ferraroti (1983):

"...cada narracao autobiografica conta, seja

um corte horizontal ou vertical, uma pratica
humana... Uma vida & uma pratica que se apro-
pria das relacoes sociais (as estruturas so-
ciais), as interiorisae as transforma em deses
truturagao - reestruturaggo... nosso sistema so
cial esta inteiro contido em nossos atoS... e
a historia desse sistema esta inteira na histo
ria de nossa vida individual". (p.50, grifo meu)
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Isso nao quer dizer gue histdrias de vida se-
jam avenas colet@neas de acontecimentos nassados ou presentes,
que se encaixam em uma narrativa cronoldoica de maneira fixa
e linear. Ao contrario, como foi mencionado anteriormente a
construcao de uma histdria de vida, ou a memdria de maneira
geral, &€ o modo como um individuo ou oruvo representa aspec-
tos de seu passado que sao relevantes para a sua situagao a-
tual. Para Kohli (1981) histdrias de vida sao auto-imagens es

truturadas a partir da mnerspectiva do presente.

Uma narrativa teﬁ, além de sua funcao descriti
va, uma funcao avaliadora (Xohli, 1981), mesmo aue o sujeito
nao tenha consciéncia disso. Assim sendo, um relato de vida
€& antes de mais nada (tanto nara o narrador quanto para o ou
vinte) uma oportunidade nara reflexao"... o sujeito nao rela
ta simplesmente sua vida, ele reflete sobre ela enquanto a
conta" (Bertaux, 1980, p.210}). O nonto fundamental agui, que
diferencia o método de histdoria de vida de outras abordagens
classicas, @ como ja foi dito, o respéito que o pesguisador
tem pela opiniao do sujeito. O pesquisador acredita no sujei

to. Quem faz a avaliacao nao & o nesquisador, e sim o sujei-

to. E esse Gltimo ndo & visto como objeto - passivo de estu-
do. Ao contrario, o pesquisador e o sujeito se completam e

modificam mutuamente em uma relacao dindmica e dialética.

Uma entrevista biogradfica, seja com interesses
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clinicos ou de pesquisa, & sempre e antes de tudo uma intera

cdo social. Esse & um fato que nao se pode negar: a situacao

de entrevista por si sO0 determina em grande varte o discurso
recolhido, sendo que as formas e contetdos da narrativa vao
variar de acordo com o tino de didloco entre o sujeito e o
interlocutor (Bourdieu, 1986; Cipriani, Pozzi & Corredi, 1985;

Ferraroti, 1981, 1983).

A importancia da qualidade da relacao nessoal
que se estabelece entre entrevistador e entrevistado (cien -
tista e sujeifo, clinico e vaciente, ou qualguer outra diade)
€ enfatizada por diversos autores que trabalham com o méto-
do de histdria de vida ou similares. Camargo (1981) wvaloriza
a "identificacao e empatia entre o nesquisador e o sujeito de
seus estudos" (p.192); Correia (1978) mostra como o entrevis
tador e o entrevistado "consciente ou inconscientemente se
influenciam uns aos outros, nao apenas pelas palavras, mas
também pelos gestos, pela inflexao da voz, expressao fisiond
mica, olhar, aparéncia e outros tracos pessoais, e manifesta

¢oes do comportamento” (p.23).

"0 que esses e outros autores querem dizer & aue

nao existe conhecimento cue seja puramente objetivo, ja que

o pesquisador estd semnre intimamente implicado no seu obje-
to de estudo. Mesmo aue a pesquisa nao seja experimental, o

sujeito continuamente, modifica seu comportamento de acordo
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com o comportamento do observador e vice-versa. Essa questao
foi brilhantemente levantada por Noschis (1982) ao <criticar
a posigao de certos pesquisadores, que se consideram exterio
res em relacao aos fendmenos observados, e que afirmam ape-

nas examinar "objetivamente" o aque se passa em sua volta:

"... e evidente que toda uma serie de escolhas

necessarias para efetuar um estudo desse gene-
ro demanda decisoes "subjetivas" do pesquisa -
dor: a escolha dos dados importantes, a maneil-
ra de os sistematizar, o encadeamento teorico,
a atitude dutrante as entrevistas, os encontros,
etc, 0 pesquisador & entao apesar dele im-
plicado em primeiro plano no seu estudo, e e
portanto 1lusorio, mas porem significativo,que
rer apenas descrever e analisar do exterior.Es
sa atitude significa de fato que o pesquisador
quer esconder suas proprias escolhas, para dar
uma aparencia mais neutra a seus resultados, e
assim se tornar mais persuasivo. Que tais estu
dos possam ser taxados de rigorosos repousa a-
penas sobre a nao explicitacao dos componentes
subjetivos inevitavelmente presentes; o termo
rigoroso .entao e um qualificativo mais aparen-
te do que real”".(p.52-53, grifos meu)

A interferéncia do nesquisador, entSo, em vez
de ser considerada uma variavel nao controlada podendo conta
minar os resultados da pesquisa, &€ ao contrario a prdoria es
séncia do método de histdria de vida, o qual Thompson (1981,
p.294) define como "uma combinacdo de exploracdo e questiona
mento num contexto de um didlogo com o informante". Isso sig
nifica que o pesquisador estad preparado para "receber o ines
perado" (Thompson, 1980, p.255). A estrutura geral da entre-

vista no seio do qual as informagdes serdo recolhidas & de-
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terminada naoc pelo pesquisador através de nercuntas nadroni-
zadas e pré-determinadas, mas como foi dito anteriormente,pe
lo informante; pela maneira com que ele encara e valoriza os

diversos aspectos de sua vida.

2.2, HistdOria de Vida do Cotidiano

"Ha obras que nos mostram a sala de visitas da
Historia, com os retratos emoldurados na pare-
de, os moveis de estilo e um belo arranjo para
ser visto. Mas ha pesquisas que vao nos fundos
da casa, as cozinhas e oficinas, que esgaratam
os terrenos baldios onde se langam detritos, a
queles lugares onde se movem as figuras menores
e furtivas".

(Ecléa Bosi, 1984, p.3)

Ferraroti (1983) ao definir a histéria como
"memdria coletiva", critica a tradicional "histdria dos gran
des acontecimentos e monumentos". Ele sugere que se abandone
a "histdoria das elites" e, tomando emprestado uma exnressao
de Nietzsch, que se estude a "histdria vinda de baixo" ("l'his
toire venant du bas"). A histdria, sequndo esse autor, pas -
saria entao a ser vista como "memdria coletiva do cotidiaﬁ%}
e o método de histdria de vida seria utlizado nao mara estu
dar a vida dos personagens ilustres, detentores do poder e

fazedores da HistOria, mas sim a "biografia dos pobres". (Ferra

roti, 1980).

(2)

Dois excelentes trabalhos dentro dessa linha sao os livros
de Dias (1984) do qual foi tirada a citagao de Eclea Bosi,
e de Chaloub (1986) sobre o cotidiano de mulheres pobres
na cidade de Sao Paulo e trabalhadores no Rio de Janeiro,
respectivamente, durante o século XIX e inicio do seculo
XX. ‘
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Seguindo o mesmo enfoque, varios autores como
Balandier (1986), Cipriani et al (1985), Lalive D'Epinay
(1983), Maffesoli (1980), e outros, propdem o estabelecimen-
to de uma "sociologia do cotidiano", disciplina essa que es-
taria voltada para o estudo das vivéncias diarias das cama

das ou classes nao privilegiadas ou marginalizadas.

" 0 cotidiano que nos estamos no processo de
descobrir progress1vamente e a vida cotidiana
dos atores sociais que nao pertencem as classes
hegemonicas'". (Cipriani e al., 1985, p.225)

"... a sociologia do cotidiano centra sua in
terrogacao sobre o sujeito individual e seus
relacionamentos proximos e regulares, e nao
nos grandes dispositivos sociais (classes)..."
(Balandier, 1986, p.185, grifo do autor).

]

Esse ponto & aprofundado por Maffesoli (1980)
0 qual prefere entretanto utilizar o termo "sociologia dos

modos de vida":

"Esa tomada de perspectiva nao leva somente

aos fatos e gestos de uma elite qualquer ou de
uma boemia mais ou menos intelectual. Ao con-
trario, ela permite compreender a ex1stenc1aa
nonima de todos aqueles que nao funcionam so

bre um projeto ou sobre um dever ser imperati-
vo..."(p.346, grifo meu(3)

Um ponto assinalado nor todos esses autores &
que o cotidiano tem sido sempre encarado como sindnimo de
repetitivo, banal, sem-importancia, e conseaquentemente, des

provido de interesse cientifico. A isso onde-se o aconteci-

(3) Um dos melhores estudos desse genero realizado no Brasil
recentemente, e que utiliza o método de historia de vida,
@ o trabalho de Salem (1981): "Mulheres Faveladas: com a
Venda nos Olhos"
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mento que é original e significativo. Essas dicotomias, ‘que
nas palavras de Lalive d'Eninay, (1983) "resultam do exercicio
da denominacao", trazem ao estudo biogr&fico uma visao dis-
torcida, ao super-valorizar os chamados acontecimentos ou
fatos marcantes em detrimento dos pequenos eventos frequen-
tes, sao a base cue forma o modo de vida e as atitudes dos
individucs e dos grupos sociais aos quais eles nertencem.
Poderia se tracar um parelo entre acontecimento-atuacao das

elites e cotidiano~ nratica das massas)

De uma persnectiva.cliniéa node-se argumentar
que os chamados traumés psicoldgicos, por exemnlo, nao sao
fatos isolados que aconteceram em um determinado dia e hora,
e dal pra frente marcaram a vida psicoldgica do individuo.2o
contrario, o que observamos no desenrolar de uma terapia &
um complexo de inflmeros eventos similares (ou que adquirem
significado similar para o cliente), atitudes, valores, senti
mentos, enfim, vivéncias diarias objetivas e subjetivas,mais
ou menos frequentes que vao aos poucos transformando a estru
tura emocional e o comnortamento do sujeito. O acontecimento
traumatico, ent3ao, passa é ser simnlesmente o referencial, a
sintese de um modo de estar no mundo. Pois, nenhum aconteci-
mento, nor mais dramdtico gue seja muda o curso de uma vida
ou de uma sociedade sem que o terreno tenha sido previamente
fertilizado por inimeros outros mequenos acontecimentos, que

talvez individualmente tenham até passado despercidos.



27

Em suma, & através da andlise das nraticas dii
rias dos individuos que se pode chegar a uma compreensao da
dinamica da personalicdade de uma pessoa, ou das caracteristi
cas e atitudes de um grupo social. E, indo mais além, e a
partir dessa verspectiva cque se pode entender melhor os fend
nenos sociais ou histdricos alobais. Mas palavras de Cipriani
et al (1985).

"... o cotidiano e recebido (pelos atores so-

ciais) como o tempo/espago/agao do idéntico ,
sempre igual a si mesmo; e no entanto & tam—
bém, o concreto, o tempo .e o espgo das agoes
‘que nos pertencem mais, a dimensao social mais
investida de significacao e de desejos indivi-
duais, um campo que -longe de ser uma repeticao
mondtona parece carregado de micro acontecimen
tos significativos"{p.256, grifo meu.) -

/
Nao & minha intencao acui me aprofundar em uma

discussao tedrica sobre os diversos asnectos de uma sociolo-

gia, ou mesmo de uma msicologia de cotidiano. Apenas gosta-

| ria de assinalar que a leitura desses autores me forneceu um
embasamento, uma "licenca tedrica", por assim dizer, para fa

zer exatamente aquilo que j& planejara fazer desde o inicio:

‘investigar como & a vida diaria de pessoas com deficiéncia
mental. Nesse sentido fi@uei extremamente aliviada (ja que o

jogo académico de producao de uma tese impOe certas  regras

que tém que ser respeitadas), em descobrir cque havia uma me-

todologia cuja "maneira de entrar" nos fendmenos sdcio-cultu

rais era justamente:
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"... os considerando a partir do ponto de vista

do vulgar, do comum dos mortais que cada um de

nos dentro de si &, de seus comportamentos, suas
"

representagges, seus desejos, e seus medos...
(Lalive d'Epinay, 1983, p.22)



3. PESQUISA  DE = CAMPO

3.1. O Grupo

Participaram dessa nesquisa 35 mulheres diagnos-
ticadas como vortadoras de deficiéncia mental, alunas de trés
instituicdes esnecializadas. Uma parte das mulheres frequen-
tava a instituicdo em horario integral e outras meio-expedi-
te. Suas atividades na instituicdo serao descritas no capitu

lo 4.

A idade dos sujeitos variava entre 13 e 60 anos,

e sua distribuicao por faixa etdria estd mostrada no Quadro I.

QUADRO'I-IDADE"DOS'SUJEITOS

. Faixa etaria = Numero de sujeitos
13-19 anos 12
20-29 anos 11
30-39 anos 9
40-49 anos -

mais de 50 anos 3

Como nao era pertinente fazer um levantamento so
cioldgico da populacao estudada, nao se entrou em detalhes

(a nao ser quando o assunto era trazido pelas entrevistadas),
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sobre sua situacdo sdcio-econdmica. Foi apenas perguntado aos
sujeitos onde moravam. Pelo que foi constatado,aquase totali-
dade dessas mulheres pertencia & classe média para baixo. Um
dos fatores indicativos dessa realidade foi o local de resi-

déncia, que & mostrado no Quadro II.

QUADRO II - LOCAL DE RESIDENCIA

. Local de Residéncia . NUmero de Sujeitos(35)
Suburbios (Rio de Janeiro) 9
Zona Norte (Rio de Janeiro) 12
Zona Sul (Rio de Janeiro) 4
Favelas 2
Orfanato 1
N3o informaram'l’ 7

E interessante notar que das quatro mulheres que
"morayam na Zona Sul do Rio de Janeird, trés moravam no Cate-
te ou Flamengo que sao bairros de classe mé&dia. A pessoa que
morava no Leblon, tradicionalmente associado a um alto nivel
social,vivia em um apartamento deixado de heranca e 'sofria
sérios problemas financeiros, anonto de ter que alugar vaga
para vensionista. Além disso, sete entrevistadas moravam na
casa de parentes (com ou sem os nais) e duas na casa de va-

troes (as maes sao empmregadas domésticas).

(1)

Entre os su3e1tos que nao prestaram 1nformagoes sobre o
local de residencia, ha quatro entrev1stadas que nao fo-
ram perguntadas, e as outras tres nao souberam dizer nem
a rua nem o bairro onde moravanm.
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As informacoes obtidas sobre as profissoes dos fa
miliares também indicam um nivel econdmico médio para baixo :
policial, motorista de taxi, apontador de jogo de bicho, em-
pregada doméstica, auxiliar de enfermagem, manicure e banca-
rio. Esses dados serao mais explorados na segao seguinte,’que

trata da familia.

Como meu interesse era a visao que os sujeitos ti
nham de mundo e de si mesmos- nao foi utilizada nenhuma fonte
de informacdo a nao ser seus proprios relatos. Assim, nao con
versamos com os professores, nem consultamos os arquivos da
instituicao ou a ficha médica das alunas. A {inica especifica-
cao foi de que os individuos encaminhados quizessem participar
voluntariamente da pesquisa; e tivessem um vocabulario razoa-
vel, podendo relatar fatos e manter uma conversacao ldgica e

coerente.

Nao se pode portanto (nem foi considerado relevan
te) precisar exatamente o nivel intelectual ou grau de defi-
ciéncia mental de cada entrevistada. Estima-se que a maioria
se classifique‘na faixa de deficiente mental leve ou educavel,
embora algumas mulheres fossem claramente mais comprometidas.
Duas eram portadoras de Sindrome de Down (mongolismo), trés
tinham paralisia cerebral, porém nas outras a etiologia do
problema era desconhecida. Varias entrevistadas ao contar sua
historia, falaram sobre suas deficiéncias, e esse tdpico sera

aprofundado no cavmitulo 7,
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O importante para os propdsitos dessa pesquisa &

que todas foram classificadas como deficientes mentais. Esse

rétulo lhes garantiu um tratamento (nd3o sd teravéutico, como
principalmente no sentido de relacionamento social) "espe-
cial" por parte da sociedade, o que trouxe como uma das conse

guéncias seu ingresso em uma instituicao especializada.

3.2, Entrevistas

A pesauisa de camvno foli realizada entre agosto e
dezembro de 1986. Foram feitas 38 entrevistas, porém devido a
problemas té&cnicos com a gravacdo, trés tiveram que ser inuti

lizadas.

As entrevistas foram realizadas nas prbprias ins-
tituicoes que os sujeitos frequentavam, no horario normal de
atendimento, pordm em uma sala separada. N3o havia ninguém pre
sente na sala além do entrevistador e das entrevistadas. Para
facilitar a operacao geralmente chamdvamos duas ou trés mulhe
res juntas, porém as histdrias de vida eram contadas uma de
cada vez. Entretanto, era comum as outras colegas interrompe-
rem o relato pmara tecer comentarios, ou acrescentar alguma
coisa sobre si mesmas que haviam esquecido de dizer. O clima

durante as entrevistas era de descontracao e informalidade.

Antes de comecar cada entrevista, dissemos aos su

jeitos que estivamos fazendo uma pescuisa "sobre mulheres' e
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que gostariamos aue elas nos falassem um pouco sobre suas vi-
das. Elas foram ﬁambém informadas‘que o contelido de suas de-
claracdes seria confidencial, isto &, nao seria mostrado ou
comentado nem com os orofissionais da instituicdo, nem com
suas familias. Para proteger ainda mais a privacidade dos su-
jeitos, todos os nomes ﬁtilizados nesse trabalho sdao ficti-

cios. Alén disso, elas poderiém escutar a gravacdo, e ndo e-
ram obrigadas a responder nenhuma pergunta ou falar sobre qual

quer assunto que lhes fosse desagradavel.

Seguindo o modelo do método dehistdria de vida, cada .
entrevista comecava sempre com a colocacao: "Queria que voceé
falasse um pouco sobre a sua vida, sobre o que vocé considera
importante na sua vida". Assim, desde o inicio era o sujeito
gue determinava o curso da entrevista. As vézes a entrevista-
dora fazia perqguntas por seu pronrio interesse, nara esclare-
cer ou anrofundar determinado pohto. E, como muitos dos sujei
tos tinham dificuldades em se exnressar verbalmente, em alau-
mas ocasioes e entrevistadora teve aque ser mais diretiva vara
estimular a conversa. Entretanto, era sempre o sujeito que di
rigia a interacao, podendo se estender o quanto quizesse so-
bre determinado assunto e encerrar a entrevista gquando achas-
se que nao tinha mais.nada a dizer. As entrevistas de maneira
geral foram curtas, com uma média de 20 minutos de duracgao, e
terminavam quando o sujeito, mesmo apdOs insisténcia da entre-

vistadora, dizia nao ter mais nada a acrescentar.
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Essa atitude de pesquisa & a recomendada pelos au
tores experimentados no método de historia de vida.  Bertaux
(1980) propde uma combinagao'dé "escuta atenta e questionamen
to" (p.209): Thompson (1980, 1981) deixa claro que a forma pre
cisa das perguntas durante a entrevista nao & fundamental na
andlise, sendo que o pesquisador & livre no desenrolar do tra
balho para se interessar por novas questoes, e inclusive "mu-
dar o centro de reflexao sem por isso colocar em perigo a coe

réncia da pesquisa" (1980, p.255).

3.3. Coleta de Dados e Analise de Contelido

Todas as entrevistas foram gravadas e depois trans
critas textualmenté, palavra vor palavra. Os textos foram en -
tao conferidos pelas duas entrevistadoras. Quando havia davida
sobre uma palavra ou frase (muitas tinham graves problemas de
diccado o gue dificultava a compreensdo da gravacdo), optou-se
por omitir o trecho, que serd indicado no texto vor reticén -
cias. As informacdes utilizadas na analise de contelido foram

retiradas unicamente das transcricdes das entrevistas gravadas.

Apds a transcricdo, cada entrevista foi analizada
para separacao dos temas vpredominantes. B importante frisar que
esses temas nao foram determinados a priori, e sim representa

vam os diversos assuntos discutidos pelos sujeitos. Os itens
selecionados como representativos mara estudo foram aqueles
que apareceram ©m pelo menos cinco histdorias de vida. Esses te

mas compreendem os capitulos centrais deste trabalho, e serio

desenvolvidos a seguir.



4, OS ESPACOS DE VIDA

4.1. "Aqui Eu Trabalho, Estudo, Faco Gindstica e Natacao"

A atividade produtiva de um individuo -trabalho
ou estudo- ocupa um papel importante na sua histdria de vida
ou pratica cotidiana. De fato, uma das primeiras coisas que
se pergunta ao conhecer alguém & "O que vocé faz?".Portanto,
nao & de estranhar que praticamente todos os sujeitos tenham
falado sobre suas atividades na instituicao. A maioria trou-
Xe esse tOpico a tona espontineamente, embora algumas o te-
nham feito respondendo a perguntas da entrevistadora. Apenas

uma das 35 entrevistadas nao tocou nesse assunto.

Como foi mencionado, as participantes ‘dessa
pesquisa frequentavam trés instituicoOes especializadas para
o atendimento de pessoas com deficiéncia mental, que serao
denominadas de Instituicdo I (2 sujeitos), II (29 sujeitos)e
ITII (4 sujeitos). Parte dos alunos vassa na inttituicao de 8
ds 17 horas, ja outros apenas meio periodo. As instituicoes
proporcionam uma série de atividades educacionais, teraupeéu-
ticas e recreativas, que serao descritas a secuir. A rotina
didria de cada aluno & em grande parte individualizada, de a
cordo com a avaliagao de suas necessidades pela equipe técni

ca.
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B importante assinalar que nao era do interes-
se desta pesquisa estudar detalhadamente as instituicdes que
os sujeitoé frequentavam e onde foram efetuadas as entrevis-
tas. Assim sendo, nao se propoe aqui uma andlise critica de
suas propostas terapeutico-educacionais,métodos de atendimen
to, nem do funcionamento geral das mesmas. O objetivo & mos-
trar esse aspecto do cotidiano de mulheres com deficiencia
mental, conforme vivenciado por elas. Os comentdrios que e-
ventualmente serao feitos, foram baseados em cquestdes levan-
tadas pelos sujeitos, que vém de encontro com a experiéncia
anterior minha elde outros autores. Se algumas questoes im-
portante foram deixadas de lado, & porque nao apareceram no

discurso dos sujeitos.
4,1.1. Rotina

A rotina na instituicao, conforme foi comenta-
do, e bastante diversificada. Algumas‘mulheres .desc;everam
suas atividades em detalhes, outras comentaram apenas sobre
alguns aspectos, que consideravam importantes. Como ilustra-

cao, serao apresentados alguns trechos das entrevistas.

"-Agora eu quero que voce fale um pouquinho pra
mim da tua vida, do que voce quizer me contar.
-Ah, eu tenho minhas aulas aqui.

-Voce tem suas aulas aqui?

-E. Segunda-feira tem aula de tapegaria, com a
professora Ediala. Terga-feira eu tenho aula
de ginastica, com a professora Elisete. Depois
do lanche eu tenho aula de escolaridade <com a
professora Doris. Quarta eu tenho aula de esco
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laridade com a professora Doris de novo. Quinta
eu tenho aula de musica, de nataggo, e, e aula
com a psicologa. E sexta eu tenho de, de salao:
a professora corta o cabelo, pinta a unha.(...)
depois do lanche eu tenho aula de costura, com
a professora Biatriz. E a aula de salao & com a
professora Maria Barboza."

(Sarita, 22 anos)

"“E. E quando a gente sai, euvolto so na segun
da-feira. Tenho que voltar na segunda-feira ce-
dao por causa do colégio. Por causa do colégio.
A1 eu deixo tudo arrumado antes de ir pro colé
gio. -
-Deixa tudo arrumado?

-E, deixo tudo arruma, no colegio...pra botarna
bolsa, se nao eu esqueco. Al eu saio de casa.Eu
gosto daqui da escola tambem.

-Voce gosta daqui?

~Gosto., Tambeém. Tem uma porgZo de coisas, Na
classe da da Ediala, aquela professora,

-Eu conhego a Ediala. Eu vim aqui na outra vez
e eu conheci a Ediala,

-Eu to na sala dela, tem a sala da Maria. Da
Ediala e da D. Maria. Da Biatriz, de Maria, e
da Ediala. Uh, uh. E tem a Elizete tambem. A

Elizete, €,a Elizete tambem.

-E o que voce faz 1a com a Ediala?

-To fazendo uma toalha (...) AT eu faco um mon-
tao de coisas 13 na sala,&.

-Que mais voce faz?

-Na sala de Maria eu fago bordado. Na sala da
Biatriz tem o negocio de, de, de tear. Na sala
dela. Hoje &€ hora dela, e pra ir la, mas vou da
qui a pouco... De manha... sou da Doris tambem,
da Doris, De escolaridade.

-De que?

-De escolaridade. Tambem. Sou segunda e quinta,
Dela. ‘

~Voce vem a escola todo dia Rosa?

-Venho. ‘

-Vocé vem de onibus? :

~Venho, onibus do colegio. Hoje fiquei no ponto

esperando o onibus, veio a kombi. A1 nao vai
ter onibus pra ir que o onibus ta escangalhado.
-(e+es)Me fala.-uma coisa, Rosa, que mais voce

queria me contar?
-Que eu gosto daqui.
-Voce gosta?
-Gosto.
-(...)Voce vem todo dia?
-Venho. Todo dia.$5 nac venho sabado e domingo. Sa
bado e domingo nao.So segunda, os outros dias todos na
escola, Menos sabado e domingo.
(Rosa, 23 anos)
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~" Eu tenho 24 anos e estudo na II. Eu fico de

manha 13 no Cubango e, meio-dia venho aqui pra

essa IL, Aqui eu aprendo ler e escrever e 1la eu

aprendo outras coisas.

-Que outras coisas voce aprende?

-...tapecaria. Eu aprendo tapegaria (...)".
(Doris, 24 anos)

4,1.2, Oficinas

Nas trés instituic¢oes funcionava um esquema de
bficinas de trabalho protegidas éujo cbjetivo & preparar o
aluno para uma profissdo, e se possivel colocid-lo no mercado
de trabalho. A instituicdo III recebe alunos ji em estado
mais avancado de treinamento (graduados da instituicao 1II),
e o sistema de suas oficinas & mais rigido, se anroximando
de uma situagao de trabalho competitivo. As trés oficinas
trabalham com sub-contratos de indiistrias ou firmas comer-
ciais, além de fabricarem produtos para consumo proOprio ou
venda direta. (Para uma descricao e discussio dos programas
de oficinas protegidas para pessoas com deficiéncia mental
ver Baroff, 1974; Goyos, 1986; Philomenko e Laurent, 1962; e

outros).

Pelo que foi constatado as oficinas sao quase
sempre especializadas em trabalhos ditos femininos ou mascu-
linos. Como os sujeitos eram todas mulheres, as oficinas que
elas descreveram sao na maioria de trabalhos manuais como te
celageq,f tapecaria, bdrdado; embora existam algumas em .que

trabalham pessoas de ambos os sexos, como encadernacao.0s ra
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pazes geralmente trabalham na tipografia e marcenaria, depen

dendo da instituicgao.

"-Geralmente eu faco de cada coisa um pouquinho,
ne° Aqui na escola por exemplo, eu fago tapega-
ria, tecelagem, costura, empalhagao, de cada coi~-
'sa um pouquinho...pro trabalho eu nao tenho pre
ferencia, porque eu acho que a gente trabalhan-—
do com vontade, querendo aprender, a bom"

(Ana Maria, 30 anos)

"-(...) seil cortar.

-Cortar tambem7

-E, cortar, negocio de fazer desenho assim, es-
sas coisas, de tapete; gosto de fazer tapete.
-Tapete, voce tambem gosta de fazer?

-E, aquelas coisas que puxa, tapete, sabe o que
e?

-Sei.

~-Costura, aquele desenho assim, eu fago tambem.
A Zelia, ela da o ponto, costura. Eu costuro no
outro desenho, monto tapete, da desenho tassim
que eu gosto, eu gosto de tirar, dessas coisas
eu gosto, Entendeu?"

(Luciana, 19 anos)

"-Pode comegar por onde voce quizer.
=Eu aqui na II, eu assim que vim ca eu achei u-
ma diferenga, sabe. A chefe de oficina, inclusi
ve ela me adora, a gente conversa e tudo, mas
eu nao me acostumei muito foi com a costura.Eu,
eu nao sei nada de costura, sabe, mas eu ja vim
sabendo pr'aqui, quando eu vim do II eu ja vim
sabendo o que que eu ia fazer, que era costura,
lengol, a gente pega tambem servigco de fora.As-
sim das firmas.
-Sei,
-Uma dessas firmas, ate a gente pode ir “traba-
lhar e tudo. E cartucho, chaveiro do Curtis, lem
bra?...da costura. Eu vim pr'aqui ja sabendo"
(Iana, 27 anos)

"-(..)que a gente veio 13 do, do II, né? Nao &?
E a gente aprendeu, chamou de 1la pra, pra . ver,
saber como e que era aqui, a gente veio wvisitar
todos nos, pra ver como e que era. Nao tinha no
gao, e, e, alem do mais, o que € que a gente faz
la no II? La e outro serv1go, € bordado, e &,
cro, & crochete, é. L3 tem costura, tem tecela-
gem, tem tapegaria, ne, tem uma porgao de coisas.
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Aqui so tem e costura, e marcenaria e a encader
nagao. Até queriam que eu fosse pra encaderna-
gao... a D. Eva querla que a gente fosse pra
essa oficina aqui, e encadernagao. Mas ail eu
disse que eu nao vim treinada pra isso, ne,nao
sei nada de encadernacao. 'Como & que a senho-
ra quer que eu va encadernar se eu nao sei na-
da?' -'Ah, entao ta'. Entao eu vim mesmo pra
douragao. Pensei que douracao fosse uma coisa
assim muito, muito, assim facil. AT nao foi na
da facil nao" -
(Eliane, 25 anos)

Nas instituicoes em questdo, como em quase to-
das as oficinas protegidas, parte do dinheiro arrecadade coma
venda dos produtos manufaturados & repaésado aos aprendizes.
Entretanto,Apelo que foi observado, ndo parece existir uma
relacao clara entre o lucro obtido e o dinheiro ganho pelos
alunos. Nas'instifuigSes I e II, por exemplo, eles recebem a
penas uma gratificacdo semestral, nao tém nocao da  quantia
que lhes cabe  (pelo menos aquelas que abordaram esse tdpico),
muité menos que proporcao dos ganhos da oficina isso repre -

senta.

"-(...)fago tapete, fago lingua-de-sogra, de-

pois acabo a lingua-de-sogra,... o0 sub-contrato,

—goce vende isso? Voces fazem pra vender?

-E quanto voces recebem?

-E, arrecebemos. Nem sei mais quanto (rl)"
(Laura, 22 anos)

"-E aqui o que eu facgo? Eu trabalho uai. Vai
ter encerramento agora, nao e, em aezembro.
-Val ter encerramento quando?

-Acho que, nao sei direito a data. Nao sei que
dia €, nao. O més eu nao sei nao. Vai ter tam-
beém a gratificacao que a gente recebe.
~Gratificagao?

~E, o dinheiro que a gente recebe. Dos trabalhos
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que a gente gente vende, A gente faz o trabalho
e elas vende ai; Festa de encerramento.
-Sei
-0 pessoal vem ai,
-E, me, me, qual sao esses trabalhos7 Assim, que
trabalhos sao esses que voce faz?
-Ah, tem varios, né., Tem os trabalhos que a pro-
fessora da. Tem almofada. Uma porgao de trogos.
Fica tudo no armario, e a D. Ediala fica com os
precos. Al abre, a senhora vai 1a, quer comprar,
af compra

(Sonia, 18 anos)

‘Ma instituicdo TII, em que a estrutura das ofi-
cinas tenta se aproximar de uma situacao de trabalho competi-
tiva, os alunos recebem uma quantia mensal, que corresponde a

- ) - . - . ] - s -~
uma espécie de salario. Essa entretanto, e irrisoria, nao se

equiparando nem de longe aos niveis de saldrio do trabalho "nor

mal".

"-Por mes voce ganha quanto, Iana, aqui? Por

mes ? '

-Por més? Bom, se eu nao faltar ganho 20,

-20 cruzados? '

-E, 20 cruzados.

-Por mes?

-Isso se eu nao faltar. Eu recebi semana passa-

da. E quando chega esse fim de ano, a gente ain

da ganha presente" : -
(Iana, 27 anos)

Govos (1986) em seu excelente estudo sobre pro—~
fissionalizacao de deficientes mentais, mostra que nao ocorre
ensino sistematico nessas oficinas, e que o objetivo de pro-
fissionalizacgao das mesmas cumpre apenas um papel formal. Sua
pesquisa demonstrou cue a escola di mais importancia & finali

dade de produzir do que ensinar aos alunos, e que portanto, o
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desempenho desses nao node ser considerado nrofissionaliza -
cao. Sobre a questao da relacao trabalho-remuneragao,<§mzfo;_

ma a base de qualquer atividade profissional, Govos comenta:

"0 produzir, no referencial do aluno, nao tem
o mesmo significado que o produzir como parte
de uma profissao. Ao produzir na escola, o alu
no nao e remunerado, ele esta sendo meramente
usado, e treinado para que, no futuro onde quer
que va trabalhar, seja submisso com relacao as
questoes salariais. Ou seja, o aluno e expos-
to a situacao de exploragao de trabalho a par-
tir da escola, e aprendendo a nao questiona -
la..."(p.175). :

Essas observacoes foram formuladas a vartir de
entrevistas com nrofessores de oficinas. O nonto de vista dqg
se autor, & que a escola esnecializada deixa de ensinar (inad
vertidamente ou h505 um comportamento fundamental para sobre
viveéncia em um sistema capitalista de nrodugdo: garantir os
seus direitos nara qué seu trabalho seja devidamente remune-
rado. Em outras nalavras, na medida em que o aluno aceita o
que lhe & dado, sem questionar, ele nao anrende a se defen-

der e impedir que sua mao de obra seja explorada.

£ 8bvio que essa aquestdo & bastante complexa ,
e nao pode ser discutida superficialmente. Apesar de concor-
dar com Goyos, inclusive a experiéncia por ele relatada cor-
responde ao discurso de alguns dos sujeitos aqui entrevista
dos, acredito que a postura da direcdo das oficinas € muito
mais paternalista do que explorédora nrooriamente dita (€ cla

ro que pode-se argumentar que paternalismo & uma forma sutil
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de exploracdao, mas ndo me parece o caso)l. Um dos argumentos,
por exemplo, utilizados nara ndo remuneracao significativa

dos aprendizes, & que a oficina em termos qglobais da vrejui-
zo, e o dinheiro arrecadado com a venda dos produtos nao cor
resnonde a um lucro real. Em outras nalavras, a oficina nao
tem condicao nara pagar melhor os aprendizes, por nao ser in

dependente economicamente.

Algumas instituicoes inclusive tém ontado por
nao pagar nada aos alunos, até cue todas as desnesas estejan
cobertas. Essa atitide me vnarece adeaquada, desde que seja
discutida abertamente com os anrendizes, nois renresenta uma
colocacdo da realidade do sistema para eles. Outra alternati
va, foi a de um nroarama para menihosvda rua que certa vez vi
sitei em Corumbad, em que eles pr6prios vendiam suas necas, ne
gociavam o preco com os clientes, e ficavam com o lucro anos
pagar uma taxa nelo uso dos materiais & oficina. Indevenden-
te da formula encontrada nara resolver a questao da remunera
¢do, o mais imnortante a meu ver, & que as oficinas nrotegi-
das nao parecem ensinar aos alunos as transacoes sala -
riais correspondentes a uma situacéo de trabalho comnetitivo,
que deveria ser aspecto funamental de um nroarama dito de

profissionalizacao.

4,1,.3., Escolaridade

0Os dois ramos princinais de atividades nessas
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instituicoes eram as oficinas de treinamento profissional dis
cutidas acima, e o setor de escolaridade. B interessante ob-
servar que das 34 mulheres que falaram sobre a instituicao,25
descreveram em maiores ou menores detalhes o trabalho nés di
versas oficinas, enquanto apenas 10 delas citaram as aulas
de escolaridade. Esses dados parecem indicar uma menor énfa-
se dada a atividade académica, que ndo ocupa mais do cque uma
nequena fracao do horario dos alunos. Esse tdpico serd reto-
mado no capitulo 6 ("Tem cue saber ler"), ficando agqui como

referéncia o testemunho de algumas alunas.

"-E a4 minha vida, eu moro aqui no Rio, no Lins,
eu venho pra escola todos os dias, sou semi-in-
terna de oito as cinco, e eu gosto muito daqui.
Trabalho todos os dias, segunda a sexta, e te-
nho tercas e quartas escolaridade. E escrever, e
eu aprendo a escrever., Ler eu ja sei, estudar,
nao sei muito bem, nao, mas to aprendendo. Eu
sei estudar nessa escola aqui'.
(Dolores, 17 anos)

"-Voce estuda?
-Tenho aula.
—Aula de que?
-Eu faco meu nome, e€screvo meu nome no papel, o
que a professora passa'.
(Laura, 22 anos)

"_Entao me diz o que voce faz aqui.

-(pausa) Estuda. Ensina. Sala nova. Prédio novo.
-Voce estuda o que?,

-Contar um,., Contar um.

-Estuda o que?

-Um, deis,

-Uh, uh, voce estuda matematica. Contar um,dois,
tres, quatro, ne?

(Julia, 16 anos)

(1)

Como sera discutido mais adiante, grande parte dos alu
nos de escolas especializadas sao para la encaminhados
por nao terem conseguido aprender no sistema regular de
ensino.
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4.1.4. Atividades comnlementares

Além das aulas de escolaridade e das oficinas de

treinamento profissional, as instituicdes em questdo também o

ferecem aos seus alunos aulas de musica, artes e educacao fi

sica, que aparentemente sdo bastante avreciadas.

"-Que mais? Conta mais um pouquinho pra mim,
~Nao tem aula de musica a1 pra’ gente.

-Nao tem aula de musica? S

~A moga da aula de musica sumiu, nao ta - vindo
"mais. Era dia hoje. '

-E o que voces fazem na aula de musica?

~-A gente toca, e, ela toca piano e a gente faz
assim, a gente toca pausinho e a gente canta.Vai
ter festa de Natal aqui pra gente."

(Celina, 23 anos)

"-(...)agora esse negocio de escola, eu gosto de

desenho. Gosto de pintar. Desenhar Papai Noel,
- sabe, desenhar Papai Noel., Gosto de pintura.Sei,

eu sei de tudo...a minha professora & Anita. A
- sala dela e la em cima. Fago tapete, desenho, de

Visconde, Emilia, Saci, sabe, o Sitio de Picapau

Amarelo, Disneilandia, cachorrinho".

(Luciana, 19 anos)

Um ponto digno de nota & o cardter infantilizan
te dessas aulas de misica e de artes, que parecem mais desti
nadas a criancas do que a jovens e adultos. Essa atitude de
tratar o deficiente mental como se fOsse uma eterna crianca,
€ bastante comum em pais e profissionais, e poderd ser obser

vado em diversos aspectos da vida cotidiana dessa mulheres.

As aulas de educacao fisica, que incluem tam-
bém natagcao na instituicdo II,sdo bastante populares. De fa-

to mais pessoas falaram sobre elas do que sobre escolaridade.
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"_(...)e da nove e meia, eu acabo, nao tem mais
nada, eu, eu, eu, vou no onibus da escola. Vou
12 pra outra escola. Fazer olimpiada.

-Ah, voceé vai.para outra sede da II depois &?Fa
zer o que? -
-Nove e meia.

-Nove e meia da manha que vocée vai pra 1a? E o
que voce faz 1la Zelia?

~-Fazer olimpiada, ginastica.

-Ah, olimpiada, ginastica, un, que legal.

~0lha, eu eu uso o meu short de ginastica, eu
chego 13, vou pro banheiro, tiro minha calga com
prida, tiro minha blusa, tiro meu sapato, visto
meu short, minha camiseta, e vou la pra sala da
Rosa fazer olimpiada. Dez e meia vou 1la pra sala
da Marlene: baixar, levantar, ajoelhar, deitar'(2)

(zelia, 37 anos)

"-Entao diz pra mim o que vocé faz. A Carmém fa

lou que ela faz ginastica, natacao. O que voce

faz?

-(Carmem) A gente corre,.

-(Eva) Eu fago também, eu fago tambem.

-Voce faz tambéem. Natacao? E? Que mais?

-Fisica. ‘

-Eh? Fisica?

~E corre,

-F correr.

-(Carmem) Joga bola.

~-Joga bola?

~-Tem que fazer tudo: correr, nadar, fazer nata-

cao. Depois tomar banho. Bater o lanche. So".
(Eva, 17 anos)

Uma atividade ligada ao departamento de Educa -
¢ao Fisica muito popular em instituicdes para pessoas com de
ficiéncias no mundo todo s@o as Olimpiadas Especiais. Aqui
no Brasil os torneios ocorrem de dois em dois anos, e 0os a-
tletas selecionados viajam com a eguipe mara o local de com-
peticao que cada véz € em um estado diferente, sendo que al-
guns chega até a pérticipar em torneios internacionais (8an-

tos, 1986).

(2)

Essa Ultima aula que Zelia se refere & tratamento fisiote
rapico, que assim como outros servigos tecnicos (fonoaudi
ologia, terapia ocupacional,etc) sao oferecidos aos alunos
necessitados.
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. "-0 que eu gosto de fazer mais e corrida. Corri-
da, Salto em distancia. Eu gosto de fazer.
-Voce gosta de fazer? :
-Eu ja fui pra BrasTlia. Tenho um montao de me-
dalhas. Tenho medalha de prata e medalha de ou-
ro.

-Medalha de prata e de ouro ? E Isa? Meus para
bens. -
-Brigada'.

(Isa, 17 anos)
-"(...)voce faz tudo?
-Entra na picina.
-Voce entra na picina?
-Corre...fui no Maracanasinho e tirei segundo lu
gar, Na corrida. -
-(Celina) E. Isso & verdade,
-Ganhou medalha Julia? E vocé nao contou - nada
pra mim.
-E que me esqueci, .
-0lha, ganhou medalha e tudo?"

(Julia, 16 anos)

Nao se coloca em dlavida a importancia e o valor
da participagao nesse tipo de competi¢do em termos de cresci
mento pessoal e social dos atletas. Entretanto, recentemente
alguns profissionais tém questionado o cardter segregacionis
ta das Olimpiadas Especiais. O prof. Celby R.V. dos Santos,
especialista em educacao fisica para pessoas com deficiéncia
e presidente da Federacao Carioca de Atletismo, por exemplo,
sugere que o esporte e o atletismo sejam utilizados como for
ma de integrar a pessoa deficiente e nao separa-la ainda
mais. Isso nao quer dizer necessariamente colocar o deficien
te competindo contra o "normal" (embora em alguns casos isso
seja plenamente possivel e deve ser encorajado), mas sim com

petindo junto com ele (Santos, 1987 a e b).
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4.1.5. Dindmicas de grupo

Duas entrevistadas também mencionaram o grupo
de discussao du de "reuniZo", dirigidos pela psicdloga da ins
tituicdo. Apesar de ndo termos tido oportunidade de avaliaro
trabalho especifico levado a cabo nessas instituiclOes, essa
& uma atividade terap&utica da maior importdncia e Que deve-

ria ser mais amplamente difundida.

"-A7 voce participa de tudo, ne?

-E, so isso.

—Que bom.

-E tem,.. vou pro grupo.

-Voce vai pro grupo?

-E que grupo e esse? .

-Ah, o grupo de, de reuniao. A gente bate papo 1a.
-Ah, o grupo de reunizo que voce bate papo?

-E".

(Carmem, 15 anos)

Os objetivos desses grupos siao melhorar o.relg
cionamento e comunicacao inter-pessoal, aorender a reconhe-
cer e verbalizar sentimentos, desenvolver aceitacdo de sua
deficiéncia através da conscientizacdo de seus pontos fra-
cos e fortes, melhorar a auto-estima, etc (Glat, 1987?.Szy—
manski e Rosenfsky (1980) apresentam uma excelente discussao
sobre psicoterapia de grupo com pessoas portadoras de defi-
ciéncia mental, e aconselham o uso de técnicas ecléticas e
enfoques diretivos. Esses autores também sugerem que a comu
nicacdo verbal do terapeuta seja clara e concreta, porém nun

ca subestimando a capacidade de compreengao do cliente:
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"0 quanto a comunicagao verbal do lider sera con
creta e simples deve ser cuidadosamente ajustado
a habilidade de linguagem receptiva dos membros
do grupo; pessoas mentalmente retardadas sao bas
tante sensitivas em relagao a serem consideradas
criangas e tratadas como tal" (p.180),

Alem disso, o terabéuta deve ser uma "pessoa re
al e concreta" para os membros do grumo, e atuar como um mo-
delo para identificacao. Alguns dos temas que comumente apa
recem em todos os grupos 550: indevendéncia e planos para o
futuro; discussdo da prdpria deficiéncia; sexo; relacionamen
to com colegas; sentimentos de raiva, ansiedade 6u depressao;
e comportamentos inapropriados que os clientes usam para cha

mar atencao do grupo e do terapeuta (Szvmanki e Rosefsky,1980)."

Uma atividade original que tem uma funcdo tera-
péutica e socializanté bastante importante, & o grupo de tea
tro que existe na instituic3@o.I. Esse grupo'sufgiu a partir
de um projeto que desenvolvi nessa instituicao juntamente com
o psicdlogo Rubens E. Gripp, hé_alguns anos, visando ensinar
os alunos a se locomover e executar tarefas didrias na comu-
nidade, como andar de onibus, fazer uma compra, atravessar a
rua, etc (Solot £ Gripp, 1981). Como parte do treinamento,os
alunos dramatizavam as situacOes a serem vivenciadas. Essa
dramatizacao posteriormente, j& com a coordenacao de Gripp,
evoluiu para uma espécie de psicodrama em que cs alunos re-
presentavam situagoes ocorridas em casa ou na escola. E fi-
nalmente acabou se transformando em um auténtico teatro ama-

dor, em que os atores criam a peca, 0s cenadrios, ensaiam e
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se apresentam em inlimeros locais, inclusive em outros esta-
dos. Vale a pena mensionar que a qualidade desse trabalho foi
reconhecida inclusive pela UNESCO, que lhes destinou uma ver
ba. Em agosto de 1986 eles se apresentaram no IX Congresso
Mundial da ILSMH no Hotel Nacional, do Rio de Janeiro. Nessa
ocasiao obtiveram tamanho sucesso que foram recentemente con

vidados para mostrar seu teatro na Colombia.

A importancia desse trabalho para os participan
‘tes & obviamente imensuradvel, o que pode ser observado pelo

testemunho das duas entrevistadas da Instituicao I.

"-Entao fala pra mim um pouco aqui da historia
da sua vida. : -
-Ah, minha vida foi facil... saio de casa sozi
nha, vou de_manha pro colegio e sd0 volto de tar

. de. Fago teatro com o Rubens, fago ensaios...a
inica coisa que ele quer e que eu fique mesmo
e como mulher gravida (...)

-0 que vocé gostaria mais de fazer que voce nao
faz? 0 que voce acha que faria a sua vida mais
legal? A

~A minha mesmo & fazer teatro, essas coisas.

"-Ah, voce & atriz. Fala ai do teatro.

-A gente tem a turma. Fica a turma toda junta

- fazendo brincadeira, fazendo ensaios... faz a-
qui, faz ali".

(Laura, 22 anos)

"-0 que mais voce gostaria de falar da sua vi-
da? Que voce acha importante?
-Na outra escola eu fazia teatro, mas nao ti-
nha graca. E que 1a eu representava...
-E voce s0 fazia um personagem? E que persona-
gem era esse? '
-Era uma flor.
-Uma flor. E por que vocé nao gostava?
-Ja tava cheia disso... Nao quero mais fazer',
ai eu disse. AT eu sai do teatro... quero estu
dar. AsT continuei a estudar e fazer teatro a
qui na I,...
~Que bom, aqui vocé nao mais fazendo papel da
flor, ne?(risos)
-Nao, aqui eu faco outros papeis."

(Doris, 24 anos)
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E interessante assinalar, gue essa moca, Doris

tem uma paralisia cerebral que se manifesta em uma fala len-
ta e dificil de entender, movimentos espasticos e descontro-
lados, e grande dificuldade em andar. Fica claro entdo por-
que em sua escola anterior ela sempre era escolhida para fa-
zer o papel de flor: flor n3o fala nem se move, Chama aten-
cao que a escola que ela frequentava era também especializa-
da para pessoas com deficiéncias, e portanto os objetivos de
um teatro em tal estabelecimento deveriam ser mais terapéuti
cos do que artisticos. A funcao do teatro, ou qualquer outra
atividade nesse contexto deve ser sempreAno sentido de desen
volver a auto-imagem, comunicacao e habilidades dos alunos

e nao simplesmente apresentar um bonito espetaculo.

Esse incidente leva & observagao de que em ge
ral, pessoas cujas caracteristicas fisicas denunciam sua de
ficiéncia (no caso aessa populacao, Sindrome de Down ou pa-
ralisia cerebral, por exemplo) tendem a ser mais discrimina
das do que as outras cuja deficiéncia & menos visivel.Prin-
cipalmente em situagoes, como no caso de Doris, em que a de
ficiéncia pode perturbar o curso harmdnico ‘de interagéo so-
cial, esses individuos sao frequentemente afastados ou neu-

tralizados. Sobre esse ponto, Goffman (1982) comenta:

"(eoa)e visibilidade deve ser diferenciada: de
outra de suas bases especificas a saber, a 1in-
trusibilidade. Quando um estigma_ e imediatamen
te percept1ve1 permanece a questao de se saber
ate que ponto ele interfere com o fluxo da 1n—
teragao. Por exemplo, numa reuniao de nego-
cios (...) um participante que tenha d1f1cu1da
des de fala(...) dificilmente podera abrir a
boca sem destruir a indiferenga que seu defei-
to poderla suscitar, e toda a vez que o fizer,

P e . | o
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ples mecanica de encontros verbais redirige cons
tantemente a atengao para o defeito, exigindo, a
todo o momento, mensagens claras e rapidas o que
nao pode ser cumprldo. (...) 0 fato de que a pes
soa ‘cega nao consiga voltar o rosto para os o-
. lhos dos co-participantes viola a etiqueta da co
~mun1cagao, e repetidadamente desorganiza os meca
nismos de realimentagao de interagao falada'.
“(p.59, 68)

O Comité de Participacao da ILSMH (do qual no mo
mento faco parte) tem como um de seus objetivos promover a
presenca de pessoas com defici@ncia mental nos encontros e
congressos em que o tema da deficiéncia mental seja abordado,
a exemplo do que ocorre com outros grupos de deficientes. A
primeira véz que tal evento ocorreu na América Latina, foi
durante o IX Congresso Mundial da Liga (ver introducao). No
ano seguinte, 1987, a Federagao das APAEs, através da wvice-

(3)

presidéncia do Rio de Janeiro promoveu © pbrimeiro Encontro
dos 2lunos durante o Encontro Regional. Nessa ocasidao eles

debateram entre si temas que haviam selecionado ("NGs
nio somos diferentes das outras pessoas" e "Como se dar nme-
lhor com a familia"), e também apresentaram uma sess3o plena
ria em que discutiram uma manh3 inteira com uma audiéncia for
mada quase que exclusivamente de técnicos. Nesse mesmo ano,
também sob a insisténcia da vice-presidéncia do Rio de Janei
ro, houve pela primeira vez participacao de pessoas com defi
ciéncia mental no Congresso Nacional das APAEs, em Natal,Rio

Grande do Norte.

(3)

0 vice-presidente do Rio de Janeiro na ocasiao era o sr.
Percy Fellows, uma das pessoas a quem essa tese e dedica-
da, sob cuja iniciativa e insistencia esses eventos se
tornaram possiveis.
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Essa pesquisa foi realizada justamente entre os
meses de julho e novembro de 1986, portanto algumas mulheres
estavam na expectativa do Congresso Mundial, enquanto que ou
tras tinham recém-passado por essa experiéncia, dependendo da
data em que foram entrevistadas. Seus comentarios sio a me-

lhor prova do validade desse movimento.

"-N Congresso? Que histdoria e essa de Congresso

que vai ter? :

—.+..5e eu sou mesmo uma atriz de verdade. Fu es

perava por isso mesmo. Veio um convite pra mim,

uma carta de estimacao pra mim que tem que ir

pro Congresso, nao sei 0 que, val pro Hotel Na-

cional... ,

-E o que voce vai falar no Congresso?

-0 que eu vou falar? Vou falar a historia da mi

nha vida". -
(Laura, 22 anos)

"-Agora eu gostei muito, e so sei de uma coisa,
que sai de la outra.

~Saiu de la outra? 0 que mudou?

~Mudou muito. Eu mudei muito. Agora to sentindo
e aliviada assim. Agora pensei...um montao de
coisas.

-Fala algumas.

~Uma que falei que gostaria de voltar.

-E vai ter.Eu ja falei que nds vamos fazer, em
margo, em abril., Vamos fazer em Terezopolis.
- -Essa foi minha ideia, fui eu...

-(...)acabou a fita, E a Vania, ela estava fa-
lando em relacao ao que fez no Congresso.

~Eu fiz mesmo. Ficava acordada ate dez horas, e
minha mae dizia: 'Vai dormir, menina, que no
dia seguinte, manha voce tem que acordar cedo’.
"'Pode deixar, eu acordo'-(...)To feliz que ja re
cebi meu diploma, ta guardado.

-Diploma de que?

~-Do Congresso.

-Ah, o diploma do Congresso.
-E. Ta em casa.

~-Ta em casa, voce guardou...

(Vania, 35 anos)
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"-Fu gostaria de dizer que foi muito importante
o Congresso, a gente deu e aprendeu muito, ‘'so-
bre as pessoas, a gente, antigamente quando eu
tinha que tomar uma decisao as vezes eu, nao to-
mava, tinha médo. Depois do Congresso nao, quan
do eu tenho que tomar uma decisao mesmo que dz
errado, quebro a cara, eu tomo essa decisao(...)
o Congresso foi muito importante a gente apren
deu cada pouquinho de cada pessoa, e tambem deu

= - - - L .

um pouco de nos, ne, E ali no meio ' conhecendo
pessoal novo, multas outras pessoas de outros es
tados, outros pals foi muito 1mportante. Uma

coisa valiosa, ne'
(Ana Maria, 30 anos)

4,1.6. Atividadés sOcio-recreativasg

Como em qualquer escola, as instituicdes tam-
bém organizam atividades como festas, excursees , etc, que

obviamente s3o muito prestigiadas pelos alunos.

"-(...)um dia a gente dormiu acampado. Um dia.

-E, Voceés acamparam?

—Nao foi, Julia? A7 a gente dormiu acampado.

=(Julia) Com o tio.

-E. Quenm ganhou na medalha que a gente va1, a

gente vai, ne? Eu acho que nao vai ter mais.

~Voce acha quenao vai ter mais?

-E. AT a gente vai entrar de férias e, a gente

vai receber dlnhelro pra dar uns presentinhos as

sim pras maes, ne.

~Vao dar presentes pras maes?

~-E., Essas caixinhas de botar esmalte, e isso que

a gente vai dar pras maes. (...)aqui fazia um pas

seiopra gente ir, pra gente ir na praia. E. a gen

te ia pra Barra, Aqui nao pode usar biquine, SO

pode usar malo.

-(Julia) Nao, so maid, nem saia.

-Pode so ate aqui, e.

-... al a gente vai na praia. Adoro praia'.
(Celina, 23 anos)
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"-Eu t0 bordando com a Maria, agora vou pra pin
tura, vou voltar a pintar pintar para a festa de
~fim de ano. 18, 18 de dezembro.

-18 de dezembro?
~f, tem a festa, todo mundo vai cantar a musica,
bolo, pizza, coca-cola,., e ate acabar festa,
denois eu vou embora', :

’ (Vanilda, 51 anos)

Refeicoes

Como a grande parte dos alunos vém de familias

de baixa renda, as instituicOes também fornecem alimentacao:

lanche reforcado para todos, e almogo vmara os que ficam o

dia inteiro. A merenda, portanto, & um assunto importante, ja

que para alguns essa € a unica refeicdo forte que fazem du-

rante o dia. Varios sujeitos, portanto, falaram sobre isso.

"-Eu vou demanha. Fico de manha até as cinco.
-La na ourta casa?
-E, na I. '
-Entao vocé acorda de manha e vai de onibus pra
escola ou vai a pe? '
-De manha eu vou a pé e volto...eu fico ate de
tarde no colegio, @ que lanche, tem almogo meio
dia."

(Laura, 22 anos)
"~ ..comida (risos). Porque eu to dizendo, pas-
so por isso, quando eu vim pra ca eu almogo, mne,
tenho direito a almoco. Entao eu almogo e de noi
te como qualquer coisa, ne, vou na casa dos pa-
rentes",

(Lais, 60 anos)

Finalizando este tema, pode-se dizer, que apesar

de algumas criticas, em sua esmagadora maioria as mulheres

entrevistadas se sentem muito bem, e estao bastante satisfei
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tas com a instituicdo cue freauentam. Como serd visto no de-
correr desse trabalho, para a grande narte dessas pessoas a
escola & o Gnico esnaco bom_qué existe em sua vida: & ondees
tao todos seus amiqos,.seu trabalho, e os nrofissionais que

fornecem uma identificacdo nositiva. Fica aqui, entdo, o de

poimento de alauns sujeitos:

. "~Que mais, Sarita, conta pra mim, que mais?
-Eu gosto mais desse colégio do que do outro em
que eu estudava.
—gh, e?
-Porque? Me fala um pouquinho do outro colegio,
como e que ele era?
-Nao, o outro colégio era, era, era so forrar
caixinha, forrar caixinha, forrar caixinha. Ah,
nao. Ah, nao. Ah, nao. AT, ai, al, eu disse as-
sim: 'Que esse colegio e melhor, porque tem au-
la de, aula de natacao, que & bom. AT eu gosto.
-(...) E Sarita, aqui na II, voce ta ha quanto
tempo?

-Eu t0 aqui ha, ha tres anos. Eu entrei pra ca
foi no dia 14 de marco de 83, ja to ha tres a-
nos, ja. Eu gosto muito daqui,".

' (Sarita, 22 anos)

"-FE aqui, voce gosta de ficar aqui?
-Gosto., Aqui eu fico o dia inteiro. Venho de ma
nha, almogo aqui, e fico o dia inteiro. Aqui eu
to ate esquecendo as coisas.
~Ta esquecendo?
-E, que eu converso e ate esqueco da vida em ca
sa. Tirar essas coisas da cabega".

(Isa, 19 anos)

"-(...) e quando chega esse fim de anos a gente
ainda ganha presente., Tem brincadeira aqui, de
amigo oculto, & igual dentro de uma firma, aqui
€ mesmo que firma. A gente entra oito horas, sai
cinco horas, tem a hora do almogo que ...
-Meio dia?
-Meio-dia até uma hora. Aqui e legal, sabe. SO
que 1a uma vez ou outra estranha, mas dentro de
uma firma, firma a gente também estranha, ne.
-E, todo lugar tem problema.
-Pois, &, qual & a vida que nao tem problema,ne?
~Isso e verdade'

(Iana, 27 anos)
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"-Tem mais alguma coisa que voce: queria me con
tar, que voce acha importante pra voce?
-E, acho bom.
-0i?
—Acho bom,
-Vocé atha bom? Voce acha bom o que?
-Muita coisa,.
-Muita coisa?
-Eu sou mais de ficar aqui na escola. Quando meu
pai nao deixa eu ir na escola, eu comeco a chorar.
~-E? Voce gosta de ficar aqui?
-E. Eu gosto de ficar aqui"
(Lina, 13 anos)

4,2, "Na Minha Casa 80 Tem Problema"./"Li em Casa Todo Mundo re Trata Pem".

Além da instituicao, outro tera aue nredorinou na
maioria dos relatos foi a familia. 33 das 35 entrevistadas fala
ram sobre suas familias, descreveram asvectos de sua vida em ca
sa, narraram incidentes e acontécimentos, e expressaram seus
sentimentos a resmeito. Através destas informacoes foi possivel
delinear melhor o estilo de vida cotidiana dos sujeitos, assim
como categorizar a monulacao sob o nonto de vista economico,
conforme discutido no capitulo 3.

4.2.1. Moradia
O'quadro I1T mostra a comnosicao familiar em ter-

rmos de moradia.
QUADRO III

A. 26 sujeitos moram em suas casas (nao sionifica casa nronria)
14 moram com pai, mee e irmaos (em alquns casos também avos)

moram s com a mae

mora com a mae € os irmaos

mora com o pai e a mae

mora com a irma e o irmao

mora sozinha.

= b b 0

B. 9 sujeitos moram em casa de outras nessoas

3 moram com 1rmaoa na casa de narentes, nao tém nais

2 moram com a mae na casa da tia

1 rora com a mae, o pai e outros narentes na casa da avd

1 mora na casa _da ex-matroa da mae, mae vive em outro estado
1 mora com a mae na casa da natroa dela.

cC. 1 sujeito mora em uma instituicao

1 mora em um orfanato
TOTAL: 33 sujeitos
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Podemos notar, cue mais de um terco dos sujei-
tos depende de terceiros para morar, o cue demonstra uma vre
dominancia de um nivel sécio-econdmico baixo. Outras infor-
macoes colhidas durante as entrevistas, tais como local de
moradia (ver capitulo 3) e vrofissao Aos familiares, confir-

man essa observagao.

De acordo com o cuadro ITI, a maioria das en-
trevistadas moram em suas casas (ordonrias ou alucadas) com o
pai, mae e irmaos; constituindo a estrutura timica da fami-
lia tradicional. As vézes, como frequentemente ocorre em fa-
milias brasileiras, um outro narente, ceralmente a avd, mora

com eles.

"—Quando eu entrar de ferias vou pra praia...
eu, minha mae e minha irma. Eu tenho uma irma.
-Voce tem uma irma?

-Tenho.

-Voce mora com a tua mae?

-Moro, com a minha mae e o meu pai.

~E com a sua irma?

-E, o nome dela e Ana Luisa... SO tem eu e ela.
-So voces duas?
-E, eu queria mais. Eu queria... um irmaozinho.

Eu queria um irmaozinho".
(Celina, 23 anos)
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".Meu nome inteiro & Laura Maria Ferreira, te-
nho 22 anos, tenho sobrinhos, irmaos tambéem.
-Voc® tem gquantos irmaos, Laura?

~Quatro, comigo cinco.

-Voce e a mais nova, a do melo, a mais velha?
-A mais velha e .a mlnha irma que mora nos fun-
dos da minha casa,

-~E ela que tem os filhos que sao seus sobrinhos?

-F. .

-E voce & a mais nova, nao e?

-Tenho que ser mais nova, nao &?

-N3o, mas tem mais tres no meio.

-Ah, e. Tem a mais velha e tem as outras mais no

‘vas tambem.

-Voce mora com quem mais na sua casa?
-Eu moro com minha avo, com minha mae, e meu pai,
e com méus irmaos."

' (Laura, 22 anos)

Seis entrevistadas disseram morar em suas casas

mae. Todas elas entretanto tém irmaos casados mo

rando fora da casa (& interessante observar gue as mulheres

que disseram morar com as maes em casas de outras pessoas,

nenhuma tem irm3os, sendo muitas provavelmente filhas de maes

solteiras.)

"-Agora eu queria que voce me dissesse assim,
falasse pra mim um pouquinho da sua vida.
-Ah, eu nao tenho pai, so0 tenho mae. Meu . pai
morreu, com a ferida no calcanhar...féi meu pai
que fez essa escola. Ele morreu e agora eu fi-
quei s0 com a minha mae...
~Me conta mais um_ pouqulnho.
~Eu tenho minha mde, minha mae faz tricot, eu
bordo(...)
-A1 voce falou pra mim que voce mora com a sua
mae, que seu pai ja faleceu.
~Moro com a minha empregada que e a mlnha segun
da mae, & quem me criou. Tem meu irmao que mora
na Barra, e meu outro irmao que mora na Barra.
~Voce tem dois irmaos, entao?
~Casados (...)".

(Vvanilda, 51 anos)
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Ainda pertencendo a esse nrimeiro gruno, havia
uma mulher que morava em casa com a mae e Os irmaos, pois os

pais eram desguitados:

"-E, voce mora com quem, Fabiana?

-Com a minha mae, com meu irmao e eu (...) Ah,
ja sou tia,

-Ja & tia? Que legal,

-Ja sou, ja sou, ja nasceu meu sobrinho. O nome
dele @, nao tem nome.

-Nao tem nome? .

-Eu sou, &, tenho irma pequena. Eu tenho, e,meu,
-meu pai @ desquitado de minha mae. Tenho o meu
pai que mora em Campo Grande, um irmao que ca-
sou (...)"+ :
(Fabiana, 27 anos)

Outra morava em sua casa com os nais, sendo fi-

lha tnica.

"-Vocé... e voce se da com mais alguém?
-Da minha familia? Me dou com minha mae e - com
meu pai. SO eles que sao meus amigos mesmo pra
valer. Oue eu nao tenho irmao.
-Voce & filha unica?
-Infelizmente (...)".

(Vania, 35 anos)

Uma terceira morava sd com os irmdos nois a mae

havia falecido recentemente.

"-Eu a minha irma, a gente & quem dirige a casa
que eu nao tenho nem mae, nem pai.

-Seu pai e sua mae morreram?

-(Vania) A me dela morreu ha pouco tempo.
~Minha mae morreu ha pouco tempo, agora em ja-
neiro.

-E sua irma, quantos anos tem?

~Ela e mais nova do que eu.
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-Voces moram sozinhas as duas?
-Moramos, tem um rapazinho tambem que e irmao
de criagao, mas ele trabalha tambem, tem tam-
“ bem minha 1rma que tava noiva, entao cada um
tem sua propria vida."
(Ana Maria, 30 anos)

Embora nao seja de meu conhecimento a existén -
cia de dados estatisticos a respeito, sabe-se que & raro no
Brasil pessoas classificadas como deficientes mentais que mo_
rem sozinhas. Nessa amostragem foi encontrada apenas uma mu-
lher, ja mais idosa que tinha sua proOpria casa, e assim mes-—

mo enfrentava sérias dificuldades.

"-(...) minha mae morreu e eu f1que1 com o apar
tamento (...) entao minha .sobrinha & segunda her
deira, entao e, quer dizer moro no Leblon, mas
minha mae trabalhou muito (...)

-0 seu pai ainda €& vivo? :
~Nao, morreu. Ja faz tempo, mais de 48 anos,
-E da familia, quem voce tem? De pessoas da fa-

milia?
~Eu tenho minha... minha cunhada, minha sobrinha,
e os outros parentes de parte de mae, ne. Eles

que dao assim cem cruzeiros, duzentos cruzeiro.

Eu fago um pregador de panela, fago umas coisas

pra poder, ne, costuro pra mim., Comida (risos )

porque eu to dizendo, porisso quando eu vim pra

ca eu almogo (...), entao de noite eu como qual

quer coisa, ne, vou na casa dos parentes" -
(Lais, 60 anos)

Em paises mais desenvolvidos nesta Area coro os
Estados Unidos, Inglaterra, Suécia, Alemanha, e outros, ja
h& uma tendéncia a se incentivar pessoas com deficiéncia men
tal e morarem sozinha ou dividirem uma casa com outras, com
o minimo de ajuda profissional possivel. B interessante notar

que essa questao, que foi amplamente debatida durante o IX
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Congresso Mundial da ILSMH, nao foi sequer levantada nor ne
nhum participante desta pesquisa, indicando nao ser ainda u-

ma preocupacac no nosso meio.

O Ouadro IIT nos mostra que nove sujeitos moram
em casas nao consideradas suas: ou seja, vivem com narentes
ou conhecidos. Nesse grupo pode-se tambhém caracterizar diver

sas situacoes.

Duas mulheres moram com a mae na casa da tia,
sendo que uma tem uma situacao aparentemente agradavel e ou-

tra bastante sofrida.

"-(...) e me diz uma coisa, Voceé mora ccm quem

na sua casa? .
-Moro com a minha tia,.
-Voce mora com a sua tia?
-E, minha tia e bacana.
—E'> Tua tia’ é¢ bacana. Un, e a tua familia, como
e que e a tua fam111a7
-E, fa, famlia s0 tenho a minha tia e a minha
mae, so.
~-Tua tia e tua mae? E a tua mae?
-E, €, e boa (...)".
(Rosane, 34 anos)

"-Voce mora com quem?

-Mora eu, minha mae, meu'tio, minha tia, minha
avo.

-Voce tem irmaos?

~Nao, sou filha dnica (...) Eu nao tenho pai nao.
-Nao tem pai nao?

-Minha mae disse que eu nasci e meu pai morreu(...)
~Logo depois que voce nasceu? (silencio) E como
e, vocé comversa com a sua mae, coONversa com a
tua avo?

-Tem vezes que eu converso, tem vezes que nao.~E
las nao puxa assunto pra conversar comigo nao,
nem minha tia,

~Nao puxam assunto com voce?
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-Nao. Minha tia falow assim: 'Um dia quando tua
mae morrer, vocé vai ficar jogada por afi.
-Ela falou isso para vocé Isa?
~Falou. 'Vou deixar vocé jogada por ai, nao te-
nho pena de vocé, vou deixar que voce role por
ai’
~Quem falou isso pra voce, Isa?
~Minha tia.
~-Por que ela falou isso pra voce?
-Porque ela nao gosta de ter a gente assim nao.
Fica jogando na minha cara em mim e na minha mae.
Porque ela quer que faga as coisas pra ela, mas
minha mae nao tem tempo que minha mae trabalha,
de manha e sai tarde demais do trabalho, sabe...
AT, minha tia fica dizendo que minha mae nao
faz nada pra ela, nao ajuda ela... s0 que nao
pode fazer.
~E vocé mora com a sua tia?
~Moro (siléncio). $6 num quartinho, durmo num
quartinho na sala, e mlnha mae dorme num quart1
nho na sala, e minha avo dorme no quarto gran-
de".

(Isa, 17 anos)

Ainda nesse grupo, uma mulher mora com o pai, a

mae, e outros parentes na casa da avd:

"<E ai, 132 em casa, todo mundo me trata muito
kem. Minha madrinha, eu vivo mais com a minha
madrinha do que com a minha mae, sabe, minha
mae, ela toma conta de uma senhora, e nao tem

tempo de ficar em casa, sabe. Meu irmao tambem,
ela nao fica muito tempo dentro de casa, ai ele
achou que tinha ficado mais certo eu ficar com
a minha madrinha. Que fora dlSSO, a minha madri
nha tem problema de coragao ai nao pode fazer
mu1tas coisas assim, nao pode _pegar coisa pesa-
da, al eu fico com ela. Mas ai ela me trata mui
to bem, né, toda a minha familia me trata muito
bem, me d3 dinheiro quando eu quero, & pouco,
né, mas da."
(Iana, 27 anos)

E trés outras nao tém pais, vivendo portanto

com os irmaos na casa de tios.
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"=(...) al cheguei ajudei minha tia a lavar a
louga, limpei o fogao e vim pra ca.
-Voceé mora com a sua tia Ina7
-E, com a minka tia. Eu nao tenho nem mae, nem
pai. Tudo morreu,. :
-0s dois morreram?
-Morreram., Um morreu atropelado, outro morreu
que tava esperando neném. Ela tava esperando ne
ném.e morreu. -
~E vocé era pequena ainda?
~Eu era.
-Vocé se lembra quantos anos vocé tinha, quando
teu pai, teu pai e tua mae morreram?
~Dois.
-E quem morreu primeiro?
~Minha mae.
-Tua mae morreu pr1me1ro7
~Depois foi meu pai. AI eu fiquei, fiquei em ca
sa na casa de minha outra tia. Fiqueli na casa
da minha outra avo, ate hoje eu tenho ela, mi-
nha outra avo."

(Ina, 15 anos)

Alén das pessoas que moram na casa de parentes,
ha também duas mocas cujas maes sao empregadas domé@sticas e

moram na casa dos patroes.

"<A minha vida 2 bem, bem.
~Sua vida & bem?
~E. Moro com a minha mae, no emprego dela (si-
léncio).
~Que mais?
*Dia que ela sai, eu saio com ela (...). Agora
nés temos de folga em casa. Nao tem ninguem em
casa. 38 vao voltar so terga~feira, eles. Ta-
mos s0 em casa. Vao voltar so terga-feira. Ter
g¢a~feira agora(...)".

(Rosa, 23 anos)

O 4ltimo caso & de uma mo¢a que n3o tem familia
responsavel, e mora em um orfanato da Funabem, com a qual a

instituigao mantém convénio,
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"<(..,) Vocé mora onde?
~ ... no orfanato...
~Hu, hu,. E me diz uma coisa, com quem voce mo
ra? Vocé mora no orfanato, como? -
~Com a minha irma,
~Com a sua irma? E, a tua familia? Vocé tem al
guma familia? -
~Nao. Nunca conhec?,
~Nunca conheceu tua familia, nao?
~Moro 132 na Funabem.
~Vocé € da Funabem?
~Hu, hu.
<Vocé sabe quem era teu pai e tua mae?
~(siléncio).
~E vocé tem irmao?
=80 eu olhei no papel, eu tenho.
~-Mas vocé nao conhece teu irmao?
~Nao (siléncio)."

(Jilia, 15 anos)

4,2,2, Profissao dos Familiares

Alguns sujeitos também falaram sobre os  traba
lhos dos pais ou pafentes, o que também serve como informa-
¢ao sobre a estrutura sécio;econémica de suas familias (ver
capitulo 3). Assim, por exemplo, em termos de profissoes
dos pais foram mencionados: policial, motorista de taxi, a-
pontador de jogo do bicho, e aposentado da Rede Globo (nao

soube especificar a fungao),

"<(...) que ele & da policia, trabalha em radio
patrulha.”
(Sonia, 18 anos)

"«Fala um pouquinho pra mim.
~T3. Com a minha mae foi na casa, foi comprar
carne. Minha mae foi, foi de casa, € trabalho
de casa. Meu pai trahalha hoje, no carro dele,
motorista'.

(Carla, 17 anos)
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Quanto ao trabalho da mae haviam acompanhante,

enfermeira, manicure e duas empregadas domésticas.

"<(,..) que minha mae, &, trabalha, € manicura.
trabalha em salao,

(Carmem, 15 anos)
"-(,..) minha mae, ela toma conta de uma senho-

ra, nao tem tempo de ficar em casa...'"
(ILana, 27 anos)

Outra profissao citada foi a de bancdria, haven
do uma entrevistada cujos irmaos trabalhavam em banco, e ou-

tra a tia.

"«Minha tia trabalha em banco, eu acho que e
gostoso trabalhar em banco(...)"
(Ina, 16 anos)

4,2,3, Relacionamento Familiar

Conforme indica o titulo desse capitulo, a si-
tuagao familiar das  pessoas entrevistadas variava de caso pa
ra caso, A maior parte delas falou com carinho de suas fami
lias, e pelo seu relato percebe-se que reinava nessas casas

um clima de protegao e amizade,

"~E que a minha mae, ela & pessoa muito boa, me
trata muito bem.

-Sua mae?

~E, minha mae, minhas irmas também sao Otimas,
quer dizer, 3s vezes a gente briga, uma vez ou
outra, né? Mas comigo ta tuto bem (...). AI de
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véz em quando eu saio com a minha mae, vou ao
cinema, vou, vou véer jdgo, e tudo bem com a mi
nha mae(,..). -
~E vocé& mora com a tua mae? E com quem mais,
Nadir?
-Eu moro com a minha mae, minhas duas irmas,
né, meu pai, minha avo (...). Ai porque a mi-
nha mae ja, &, ela val comprar um, porque o pa
pai vai comprar e um radinho que quebrou aqul,
quebrou. Entao minha mae vai me dar um, ai eu,
eu, que tem toca-disco também"

(Nadir, 31 anos)

Entretanto, um terco das entrevistadas se quei-
xou de graves problemas familiares, variando desde questoes

financeiras até violéncia fisica.

~" (...) E tapbém a gente passou por Vvarios pro

blemas juntos, de despesa, a gente teve que mu-
dar, morar numa casa de madeira. Sal de uma ca-
sa de dois andares onde eu praticamente me
criei, que eu fuli morar na Ilha com dois anos
de idade. Com dois anos, ai eu, foi horrivel a
situacao, minha mae sem dinheiro, tendo que pe-
dir dinheiro emprestado pra minha tia, pra, pro
marido da minha tia, meu tio, e coisa e tal. Es
ses problemas todos que ela teve que enfrentar,
ela sofreu muito e até hoje & ela que faz as
coisas. E o meu pai, meu pai so fica encostado,
e ele nao quer nada (.,.)".
(Eliane, 25 anos)

"«Amigos s0 tenho aqui na escola, De escola pra
13 eu nao tenho mais ninguém. Porisso e que eu
gosto daqui mais do que 1la de casa. Na minha
casa s3 tem problema. De familia. SO sabem bri
gar, discutir. Eu gosto mais de vir pra escola
do que ficar na minha casa.
<Que tipo de problemas tem na sua casa?
~f discussao de familia,.. mas eu, minha mae,
e meu pai nao tem problema, tem problema assim
€ de vizinha. Fica assim sahendo da vida dos
outros. E a minha mae me bota, & bota a nossa
famllla no meio da discussao, ai acaba a dis-
cussao e eu tenho que separar briga. Oh, & uma
confusao danada"

(Polores, 17 anos)
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Um problema grave que foi citado em cinco rela-
tos foi o de alcoblismo, ligado 3s figuras masculinas do pai

ou tio,

"<Tem meu tio né, que encheu muito a cara esse
final de semana, ficou de cara cheia.

~Quem? '

~Meu tio. Meu tio que mora 13.

~Teu tio? Ah, ele & chegado a uma caninha?

~E, Encheu muito a cara, né, apareceu com a ca

ra inchada... e a minha prima vai, esculhamba
ele,., ta sempre de cara cheia, bebe pra caram
ba, S0, s0 gastando dinheiro, Minha mae fica

puta pelos cantos, al comega a xingar ele... A

gente fala a palavra de Deus, ele nao aceita.

Chama ele pra ir pra lIgreja, ele nao vai."
(Sonia, 15 anos})

"-Esta tudo bem contigo?
<A finica coisa que estou preocupada €& com a si
tuagao do meu pai. -
<Por que? Ele ta doente?
~E, quando bebe, pede que eu segure ele. E hor
~rfvel, Estd velho, esclerosado, nao aguenta
mais.
<~E ainda esta trabalhando?
~E, e bebe.
~E quando ele bebe?
~Ele faz besteira que nao deve".

(Laura, 22 anos)

Foram tamb@&m relatados casos de violéncia entre
os membros da familia, incluindo ameagas de morte e espanca-

mentos,

"~ (,..) fala entao o que voce achar mais impor
tante. As coisas que vocé acha mais importante,
conta pra mim,
<Que minha mae nao deixa eu sair por causa dos
caras de 13a.,. agora meu pai nao liga pra mim
nao,
~Seu pai nao liga pra voce?
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~Quer dizer, conversa assim, se eun conversar
com ele, ele vai querer me bater. A quando mi
nha mde foi falar um negoc1o pra ele, ai ele
queria matar minha mae.
~Queria matar sua mae?
~(silencio) E, agora ele ta calmo, Agora ele
td calmo. Ele nao e, ele tem problema de, de
cirrose, ele & nervoso, ds vézes briga com ele,
ele fica nervoso (silencio)."

(Nina, 13 anos)

"-E Eva, com quem voce mora na tua casa?

~Com minha mae. Meu pai, meu pai largou minha
mae.

~Teu pai largou tua mae?

-Brigou. Puxou o cabelo da minha mae... puxou.
Bateun aqui,

<Bateu nela também?

-Arrancou dente dela, Mostrou revdolver pra ma-
tar minha mae.

~-Mostrou revolver?

~Depois eu gritei 'larga'. E eu fiquei forte,
assim mesmo, A1 o meu pai puxou revolver assim,
puxou revdlver pra matar minha mae. Eu fiquei
nervosa porque eu tava na barrlga da minha mae,
pequenininha, barriga da minha mae, meu pai, e,
deu porrada na barriga da minha mae.

-Nossa,

~(+.+) eu era pequena, e meu pai vestiu roupa
preta, sapato preto, mascara preta... meu pai
pegoun a faca, levou a faca, ia jogar na minha
mae. ,

~E? Teu pai ia jogar a faca tamb@m na tua mae?
-~Ta jogar, ia Jogar mesmo.

~Quantos anos voce tlnha, vocé se lembra?

~Eu era pequena. Meu pai enfiou a faca na mi-
nha mae, e mim também, cortou minha mae.
~Cortou tua mae? .

-Nao. En jogueil tudo, com forga, quando meu
pai jogou a faca assim... que ia morrer, que
ia morrer de faca, minha mae xingando, xingan-
do.

-Xingando ele? _
—-E, Tava vendo que ia morrer, de facada na mao
dele, Eu fujo. Eu engano, eu fujo... Se minha
mae morrer, eu ia da nele.

-Se sua mae morresse voce ia dar nele?

-Ia da, nele, nao gosto dele.

-Vocé nao gosta dele, Ele vocé nunca mais viu ele?
-Nunca mais.

~E? Ele nunca mais foi na tua casa?

~Minha mae expulsou ele de casa. Ia matar mi-
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nha mae. Minha irma tava fazendo caf&, meu pai
viu: 'Sai daf, vocé td matando minha mae', ela
onviu os gritos.,.. nervoso... eu fujo. Aconte-
ceu isso. Pequena assim, pequininlia assim. Mui
to pequena, -
~Vocé era pequenininha assim?
<~Brigaram, Xingaram um ao outro. Meu pai deu
sustoc quando pequena... roupa preta, mascara
preta, roupa preta, s3 roupa preta.
~Vocé& tinha medo?
~Tem, era muito pequena,.. ficava s6zinha, ne-
ném, meu, faz isso comigo. A policia pegou ele
prendeu. So,"

(Eva, 17 anos)

Esses e outros problemas similares relatados
sao na maioria conseqléncias de uma situacao preciria de vi-
da em termos econdmicos e sociais, nao tendo relagao com a
deficiéncia mental em si, Nesse Qlltimo caso, entretanto, ha
uma referéncia ao fato do sujeito ter ficado "nervoso" por-
gue o pai espancava a mide durante a sua gravidez. Embora se
ja diffcil determinar se essa pessoa sofreu lesdOes enguanto
feto devido aos maus tratos da mae, essa possibilidade nao
deve ser de todo descartada, Esse assunto serd retomado no

capitulo 7.

Os pais (ou figuras paternas) nao sao as unicas
fontes de problemas na familia, Algumas mulheres relataram

sérias dificuldades também com as maes,

"<E com a sua mae, vocé conversa muito?
~Converso. De mais, A {inica coisa que eu sou
bastante em casa @ que eu nao trato hem ela,
-Voc& nao trata Bbem? Nao, Ivone? B
~As vezes nao trato hem ela pelo seguinte, e
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por causa, & por causa das coisas que ela fica
assim dizendo, n€.
-0 que ela fica dizendo?
-Fica dizendo 3s vezes que vai me tirar daqui
e eu nao quero sair.
~E por que ele fica dizendo que vai te tirar
daqui?
~Porque ele s3 fica, porque isso Vera, isso
por, isso por exemplo, & exatamente, & quando
ela fica, quando ela fica nervosa. E por causa
disso, Vera, agora, agora porque ela e muito
uma senhora assim, assim de idade. Entao, ela
tem mania de bater.
~Ela bate em voce?
<Entao quer dizer, eu nao deixo bater nao. Ago
ra tem outras horas, sabe, que ela me trata
bem."

(Ivone, 35 anos)

"<(,..) Vocé ta se preparando pra casar?
~Que € pra minha mae ficar sdzinha, que ela
quer me machucar, quer me queimar, quer me ma-
tar, v
-Sua mae quer fazer tudo isso com vocég?
~E, Ela e, como diz, ela &, e, &, doida, malu-
ca, (...) ela de vez em quando, quando abre a
boca, ela fala besteira, que eu preciso morrer
nao sei que, ficar livre, nao sei que. Eu te-
nho que ficar tomando conta dela."

(zelia, 37 anos)

A figura da mde, como era de se esperar, ocupa

um lugar predominante na vida dessas mulheres, e metade das

entrevistadas falou com certa profundidade sobre suas maes.

Algumas relataram problemas sérios como os casos de Ivone e

Zélia apresentadas acima, outras problemas de relacionamento

comuns entre mae e filha,

"-Meu relacionamento com a minha familia & mui-
to bom. Apesar de que toda familia tem as suas
tem os seus problemas, n&, Tem suas brigas. SO
tem uma pessoa que eu, as vezes assim eu con-
verso, conto as coisas é pro meu pai. E., e,
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e, tamb%m com a minha mae, com a minha m3e. Eu
também quando eu tinha 15 anos, antes de com-
pletar 15 anos, antes de completar 15, eu ti-
nha uns 13, E, 13, minha mae teve que sair da-
qui do Rio pra, pra, pra ir pro Maranhao traba
lhar, pra poder se aposentar. AT en f1que1 se1q
anos sem minha mae, s0 com meu pai e meu irmao
mais velho, que o mais novo foi. Nao, &, entao
sem ela eu tava muito bem, n€, AL como ela vol

tou, pra mim era uma pessoa, uma visita, uma
pessoa estranha, e o meu relacionamento com
ela fof dificil. Porque ela tambem dizia que

eu nao gostava dela, Que eu nao, nao cumpria,
nao &, nao gostava dela. Ela até me disse isso
1sso, mas também faz muito tempo que ela disse
isso: '"Até parece até que eu nao sou sua mae,
parece que eu sou_uma visita, uma pessoa de fo
ra', E, o men irmao comecgou a estranhar tambem
que ela gosta de dar ordens, quer tudo direiti
nho, né.," -
(Eliane, 25 anos)

"-Vocé pode me contar um pouco sobre a sua vida
porque a Vera nao sabe?
-Posso sim. Depois que sai de 1a do Congresso,
en mudei muito. Ate com minha mae.
~Como e que era antlgamente com a sua<mae7
~Minha mae era muito fechada comigo, nao deixa
va multa liberdade. Agora nao, agora eu to,
agora nao escapa..."

(Vania, 25 anos)

A figura da mae, entretanto, nao foi sempre tra
zida de maneira negativa, ou através de problemas ou quei
xas, Muitas entrevistadas se referiram & sua relagao com a

mae de forma bastante carinhosa e reconhecida,

"-f que a minha mae, ela € uma pessoa muito boa,

me trata muito bem, (...) al de véz em quando

eu saio com a minha mae, vou ao cinema, vou,

you ver o jogo, e tudo hem com a minha mae."
(Nadir, 31 anos)
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A literatura sobre familias de pessoas com defi
ciéncias mental & bastante extensa, cobrindo uma variedade
de enfoques tedricos e procedimentos de intervengao. A maio
ria dos autores, entretanto, identifica; como uma das atitu-

des caracteristicas dessas familias a superprotecao, princi-

palmente de parte da mde (Bogdan & Taylor, 1976; Hagamen,
1980; Telford & Sawrey, 1984) . Um.rapaz‘com deficiéncia men

tal, escreve:

"Minha mae me protegia. Nao estava errade ela
me proteger, mas chega um ponto quando a gente
tem que ir a romper com eles. Eu me lembro de
tentar ser como outras criangas e a minha mae
estava sempre por perto me puxando para longe.
Ela estava sempre preocupada comigo. Voce nao
pode se forgar e dizer pra sua mae: 'Para, eu

posso fazer isso sozinho.' As vézes eu acho que

a dor em ser deficiente & que as pessoas te dao
tanto amor que se torna um peso pra voce e um
pé€so para-eles, Nao tem modo de se livrar disso
sem machuca-los =-sem maus sentimentos... quer
dizer, culpa. E como se fdsse uma armadilha,por
causa do fato que vocée estia restrito aos seus
pensamentos Intimos. Depois de um certo tempo
voc& se acomoda com isso. A armadilha, & que vo
c® nao pode dizer para eles "Me deixe em paz'.
Vocé tem que viver com isso. Isso tem a ver com
pena, Olhando pra traz, eu nao posso dizer que
estava errado, Ela me amaya, Voce precisa de
atencao especial, mas a quantidade certa".(Bog-
dan & Taylor, 1976, pg. 49).

Nesta pesquisa foram também encontrados exem-
plos de superprotegao, principalmente relacionado & questao
de sair sozinha na rua, tema este que serd aprofundado no ca

pitulo 6,
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"«Onde eu moro tem muito assaltante,.. ail minha
mae nao deixa ev ir, ir s8zinha nao. AT eu
saio quando a minha mae sai, quando ela nao
sai, en fico em casa, fico andando atras dela.
Minha vida € assim."

{(Dolores, 17 anos)

Metade das mulheres entrevistadas falou também
sobre seus pais, Como no caso das maes, existem grandes va-
riagoes de relato para relato, algumas contendo situagdes tra
gicas como alcoolismo ou violéncia j& mencionadas; outras se
referindo aos pais de maneira carinhosa, falando de suas pro

fissoes ou aspectos de sua personalidade,

"-Quando meu pal entrar em_ ferias vou pra prala.
En, minha mae e minha irma... LZ em casa nin-
gnem usa biquini, nem‘mlnha-mae, nem minha ir-
—ma..,. Minha mae usa maid, minha irma usa
malo .
~E voc& usa bhiquini?
~Meu pai nao deixa nao, sair assim”

(Celina, 23 anos)

"~Que meu pai, ele & da policia, trabalha em ra
dio patrulha, Dirige radio patrulha(...}".
(Sonia, 18 anos)

<E voc& conversa com eles?
~Claro que eu conversoc, Meu pai e chato.
~Seu pai e chato?

~E,
(Ilda, 25 anocs)

Trés mulheres contaram que os pais haviam esta-
do doentes e duas cujos pais ja& haviam falecido descreveram

a suas mortes,
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"=Com meu pai a gente brigava.,.. eu 'borrecia
ele, mas eu gosto muito do meu pai. Ele morreu
no hospital, sete horas da manha, no Hospital
da Marinha, Conhece o Hospital da Marinha?
~<Sim, fica 13 em cima, né?
~E.
~Sete horas da manha ele morreu".

(Vanilda, 52 anos)

"~Meu pai ficou bem, chateado, a pressao dele
jd tava, que, que meu pai j3d teve wum derrame
na perna e teve de cama por dois meses, née. Al
al a gente ficou rezando, pedindo a Deus, pra,
pra perninha dele ficar boa, né. Que foi ele
s8zinho, fez de tudo para trabalhar, apesar de
que a minha irma(...)".

(Nadir, 31 anos)

Ao contrlrio de Nadir, que admira o pai traba-
lhar para sustentar a familia, outras entrevistadas falaram

que os pais n3o faziam, nada,

"-(...) a meu pai, meu pai s8 fica encostado, e
ele nao quer nada, mas até que ela teve que
brigar com ele pra ele dar alguma coisa, pra
ele dar dinheiro, ele, & antigamente nao tra-
zia quase nada, so trazia leite, agora o pao
era ela que comprava, ele e que tinha, ele e
que tinha que comprar, né, e ai, dai foi, ne.
Mas o meu pai & muito legal, muito bom, ne, ate
que ela teve que encostar ele na parede e di-
zer que ele tinha que trazer as coisas pra ca-
sa, de dividir despesa, né. Ele nao, nao, ate
que teve que, que se virar, ne. Teve que dar,
que ajudar, né."
(Eliane, 25 anos)

E interessante notar, que Eliane mostra uma am-
hivaléncia em relagao a figura do pai; por um lado ela vé
com olhos criticos seu comportamento, de 'encostado', mas
por outro, minimiza isso dizendo que ele & "legal". Foi ob-
servada essa mesma atitude em outra entrevistada, que havia

anteriormente se queixado que o pai bebia muito,



76

"«(...) E quando ele hehe?

~Faz besteira que nao deve.

~E com vocé&, como & que ele fica?

<Ele comigo fica bem, Ele catuca daqui, catuca

dali, meu pai & assim mesmo, brincalhao."
(Laura, 22 anos)

Muitas entrevistadas falaram sobre seus irmaos;

algumas apenas brevemente, outras se extendendo mais.

"<Que mais vocé quer me contar sobre voce?
~De mim? Na minha vida eu tenho €, na minha vi’
da eu tenho meu pai, enm tenho minha mae, eu te
nho minha irmasinha, né&, -
<Voc& tem irmasinha?
~En tenho, irma, Ela se chama & Cri, Cri, Cri,
Cristina,

(Carla, 17 anos)

"<E vocé& tem irmaos?
=Tenho, Dois.
<Dois?
~De menina s eu.
<0s outros dois sao homens?
<Tem um de 20 e um de 13, 18. O mais velho tem
20 anos, t3 na escola também, estuda. Td pen-
sando num seryico. A minha mae, e, fala - que
vai ver se arranja um servigo pra ele, pra ele
pra trabalhar. :
-£7 A
<(rindo) Minha mae manda ele trabalhar, ele
nao vai. Nao quer saber de trabalhar, de arru-
mar um seryigo. S8 -estuda. Sai de dentro de ca
sa, vai pra rua... Nao quer saber de trabalhar
Minha mae manda ele ir, nao vai, pra arrumar
um servigo, nao vai."

(Sonia, 18 anos)

Algunmas mulheres falaram sobre a doenga dos ir-
maos, sendo que pelo menos duas tém irmaos que foram também
classificados como deficientes mentais e freqilentam institui

¢oes especializadas,
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<E eu taya também, nessa, no ano passado eu
também nZo tava muito bem, tava muito traumati
zada com o que aconteceu com meu irmao. Ele ti
nha caido, tinha tido uma vertigem, al eu tava
meio chateada, meio assim, meio abalada (...),
ela nao conseguia compreender meu outro irmao
mais novo, né, que também s6 vivia caindo, ele
custou a andar, a ler, ne, ele nasceu de sete
meses né, e foi dificil. Até hoje ele nao sabe
escrever e nao sabe ler., Mas ele sabe pegar um
onibus, mas tem que levar ele no ponto do oni-
bus, deixar ele dentro do Onibus pra ele ir
por, por, ir pro, pra escola. SO isso. Ai ele
paga o onibus. Ele vai direitinho, né."
(Eliana, 25 anos)

E importante notar que existem doengas genetica
nmente transmissiveis que causam (entre outros sintomas) defi
ciéncia mental, como a doenca de Huntington, Tay-Sacs, fenil
cetonliria, etc, havendo probabilidade de outros membros da
familia serem igualmente afetados. Entretanto, esses sindro
mes sao bastante raros, e nao representam uma proporgao sig
nificativa de populacao de pessoas com deficiéncia mental

(Baroff, 1974; Telford & Sawrey, 1984].

E mais freqlente se encontrar casos repetidos
de deficiéncia mental em uma familia em grau moderado ou le-
ve, sem uma causa organica definida. Até ha alguns anos
atras, quando esse fendmeno ocorria em familias de baixo ni-
vel sbcio-cultural era denominado de "retardamento mental

cultural~-familiar", Segundo Cushna (1980), atualmente essa

classificagao & considerada ultrapassada:
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"...0 termo era aplicado livremente a situagoes

onde um dos pais e/ou outro membro da familia
do individuo retardado eram mentalmente limita-
dos: e onde nao estava involvida outra causa con
creta.., presumia~se que a causa fosse psicolo-
gica.., Era facil dizer que o problema 'corre
pela famTlia', evitando assim o esforgo de pes-
quisar uma etiologia mais precisa...'"(pg. 33)

Como em qualquer outro grupo de pessoas, houve

queixas do relacionamento com os irmdos.

<E a tua irm3 como & que &?

~Ela tanbém € chata. Ela me irrita(...)

~E por que, Ilda, que ela te irrita?

~Que ta me irritando.

~Ta te irritando? _

~f. Também 2 chata. Fu nao gosto dela nao. Nao
gosto do Delio, nao gosto do Heitor, nao gosto
"do Waldir. SO gosto do Helinho. Fica querendo
me bater. S0 isso. Eu, nao dou confianca(...)"
(1lda, 22 anos)

Fora a familia nuclear (pai, mae e irmaos)  os
demais parentes também surgiram no discurso de mais da meta-
de dos sujeitos (nao se deve esquecer que muitas delas mora-
vam na casa de parentes), Novamente, nao foi encontrada uma
tendéncia constante: h& agquelas que falam muito bem dos pa-
rentes, retratanto uma familia unida e reforgadora; aquelas
que mostram uma familia problematica e de convivéncia difi-
cil; e aquelas que simplesmente citam a existéncia de varios
parentes, sem se aprofundar no tipo de relaqﬁo que mantém

com eles,
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"(...)<~At€ hoje en tenho ela, minha outra avo.
Ela falou: 'Que pena

~Vocé deu um sorriso quando vocé falou da tua
outra avd. Por que?

~(risos) Por que? Eu gosto dela, gosto. AI fi-
ca lembrando todo dia nela. Agora ela viajou,
foli pra Minas.

=Viajou?

~Vai trazer um presente pra mim mas nao sa,
nao fa, nao quer saber o que g,

~Nao quer te dizer o que e?

<E, AT eu falei:; 'Deve ser alguma coisa, ne,
uma surpresa’. 'Ah, voce s8 vai saber so de-
pois'. (silencio) AT eu fui... ah, minha tia

ta esperando neném.
<A sua tia t3 esperando neném? E?
-T% de, t3 com 6 meses. Vai ser uma menina. Ja
sabe que vai ser uma menina, ja viu.
—-Ah, j& sabe?
=T6 toda contente. A gente vai passar nev.
=Vai ganhar uma prima.
<Vai passar Natal 1a. Vai passar Natal la e
Ano Novo. Com o nenéem. E meu tio—morrpu,.(...)
Eu tenho uma irmg, eu tenho um primo. Minha ir
ma €& Ana. Meu primo & Thiago. E minha outra
prima €, €, Ana Paula. (...) Ontem eun fiquei
at? tarde ajudando, Levando uns negdcios la.
L3 em casa. AT minha tia falou: 'Gragas a Deus
que voceé ti aqul, que eu sozinha nao ia fazer
isso tudo nao'. Ai eu falei, AT minha tia foi
embora, a que tava esperando nenem, foi embo-
ra."

(In3, 15 anos)

"<Poucas vezes eu me relaciono com a minha fami
l1ia, com a famllla da minha mae la no Maranhao
que eles nao moram aqui no Rio, ne. E 1la o am-
biente & pesado, eu tenho um tio que e, ele,
ele,-ele comega a dar, da um desacato nele,ele
behe, mas ele sabe fazer as coisas, a gente da
um dinheiro pra ele, vai, compra direitinho(..
~Vocé tava falando do teu pai, da tua mae, do,
-Do tio né, que ele faz aquelas badernas toda
1a. Minha tia tambem, corre atras dele pra ba-
ter, e uma confusao danada, & uma coisa horri-

vel. E o relacionamento da minha mae com ela
nao era muito bom, chamava minha mae de 1isso,
aquilo, o outro, mas agora elas ja tao sendo

amigas, ela dormia, passou a dormir la em ca-~
sa, ela € minha madrinha, me dou bem com ela e
tudo o mais, Al foi bom, née. Ver as duas uni-
das, que & a {inica irma que ela tem; ela nao,
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nao, nao, nao, &, tem mais mae, que a minha
avo ja morreu. E, s3 eu s0 tenho por parte de
pai, e ai, vai por ai, né. SO0 com uma tla que
eu tenho que ¢ cheia de problemas, ela e um
pouco tambem, assim, birutinha, nao e doida,
nao, & meia (risos). E mais nervosa, ela ten
um monte de filho, e por ai vai, ne."

(Eliana, 25 anos)
"-(..,) o meu padrinho nao liga pra mim nao.
~Nao?
-Nao. Fica fazendo cara de sonso quando eu vou
pro colegio. 'Ah, vou te dar, vou te dar, vou
te dar', mas ainda nao me deu, esse negocio de
biscoito, sabe. Ele tem uma casa so de biscoi-
to, sabe, ela mora também na casa de blsco1to,

ai chego 12 a minha madrinha:. 'Ah, veio pedir
biscoito de graga, tem que pagar, tem que pa-
gar, se nao pagar nao come'. Ai eu digo: 'Nao

vim, nao vim pedir nada nao, eu nem comprar,
vim s6 dar um alosinho', assim" '
(Isa, 17 anos)

A importancia da familia para o grupo de mulhe-
res estudado & bastante grande, o que pode ser observado pe
lo fato que apenas duas entre as 35 entrevistadas nao fala-
ram sobre esse tema. E claro que a familia, c€lula basica
constituinte da nossa sociedade, ocupa um lugar de destaque
na histdoria da vida de todos nds. Entretanto, na pessoa com
deficiéncia mental ela adquire um significado mais inten-
so, na medida que em sua grande maioria esses individuos per
manecem dependentes emocionalmente e economicamente dos pais

(ou substitutos), mesmo apbs a idade adulta.

Essa dependéncia de pessoa com deficiéncia men-
tal em relagao & sua familia, nem sempre se justifica em ter

mos reais., Em outras palavras, a deficiéncia intrinseca do
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individuo - suas dificuldades intelectuais e/ou motoras - nao
sao na maioria dos casos, tao graves a ponto de impedir sua
participagao na vida TGtil da comunidade pelo menos parcial-
mente., Segundo alguns autores, a protecao excessiva dos pais
€ uma reagao compensatdria aos seus sentimentos, freqientemen
te inconscientes, de raiva, rejeigao e culpa, em relagao a
esse filho nao-saudavel (Gauderer, 1985; Hagamen, 1980; John

son, 1972;Telford & Sawrey, 1984),.

"0 pai movido pela culpa corre sempre o risco
de dar a crianga mais protegcao que a exigida pe
los dados reais da situacao. Evidentemente a
crianga deficiente exige realisticamente, maior
protecao que a crianca normal. O pai que conta
com pouco ou nenhuma experiencia anterior com
pessoas incapacitadas nao sabe quanto cuidado
ou protecao extraordindrios a crianga precise
ter. Portanto é facil para ele racionalizar o
dispéndio de enormes volumes de tempo, energia
e dinheiro, assim como a concessao de afeigao e
cuidados excessivos, que representam, na reali-
dade compensacao dos sentimentos de rejeigao'.
(Kogan & Tyler, 1972; citado por Telford & Sawrey,
1984).

E importante ressaltar, que essa relacao de de-
pendéncia geralmente funciona em ambas as diregoes. Ou seja,
0s pais por seu lado‘também se tornam dependentes desses fi-
lhos deficientes, a ponto da totalidade de suas vidas passar
a girar em torno da crianga (ou do adulto, quando eles cres-
cem), Telford e Sawrey, (1984) denominam esse fendmeno de

"padroes autoperpetuadores da dependéncia mitua":



"(...) tais criangas, seja por suas necessida-
des reals, seja pelo exagero de suas necessida-
des por parte dos pais, tornam-se dependentes
destes, 0Os pais, por sua vez, precisam da culda
do excessivo e da dependenc1a dos filhos para
provar sua adequagao enquanto pais. Por vezes a
vigilancia, protegao e cuidados excessivos ofe-
recidos pelo pail supers011c1to aumentam e perpe
tuam a dependenc1a da crianga, Essas necessida-
des reciprocas podem perpetuar-se 1ndef1n1damen
te. (pg. 187)

A dependencia familiar mtua, que em alguns ca-
sos chega a ser uma verdadeira simbiose, além de prejudicar
o crescimento emocional do individuo portador de deficiéncia
(e dos proprios pais) impede que ele aprenda a sobreviver por
conta prépria, Esse & um problema muito sério porgue um dia
a famflia eventualmente se separari: os pais morrerao, e os
filhos nao serao capazes de cuidar de si ficando na  tutela
de outros parentes (nem sempre receptivos) ou de institui-
¢des plblicas, que no caso do Brasil {ao contririo de outros
palses como Suécia, Suica, Estados Unidos, Alemanha, etc.)

sao extremanente precarias.

Muitos pais de pessoas:ééﬁ deficiéncia mental,
sejam eles do tipo superprotetor ou nao, se preocupam com O
que acontecerad com seus filhos quando eles morrerem, e atual
nente existem varios grupos se formando para discutir a ques-
tdo e tentar encontrar solucoes adequadas (Estrazulas, 1987;

Telles, nao publicado).

Para as pessoas com deficiéncia mental a morte
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dos pais significa uma ameacga concreta de abandono total. No
excelente artigo de Bagdan e Taylor (1976) um rapaz com defi-
ciéncia mental leve conta que por ocasiao da morte de  seus
pais foi internado em uma instituicao com pessoas muito mais
prejudicadas do que ele, o que lhe causou além de todo sofri
mento, uma enorme regresséo em termos de comporfamentos adaE

tativos e qualidade de vida de maneira geral.

Nessa pesquisa foram encontradas mais de uma

referéncia a esse assunto, como por exemplo no relato de Isa

n >

cuja tia a ameaga dizendo que quando a mae morrer ela vai
ficar jogada fora". Outra mulher, ja mais idosa, também ex-

pressou esse temor:

"<E o que vocé assim, &, &, vocé pensa daqui
pra frente de sua vida, o que vocé pensa?
<Penso que minha mae, quero que minha mae viva
nm pouco, que se eu perder minha mae, meu ir-
mao, com quem eu vou ficar, nao &?
~Claro,
<Que mae, que pai faz falta, mas mae faz muita
falta, nao &?
~Muita, nao &? _
~Entao s6 espero que minha mae viva muito tem-
po",

(Vanilda, 51 anos)

Un outro aspecto, ou conseglliéncia, dessa depen-
déncia aos pais, € o fato de que'muito poucas pessoas diag-
nosticadas como deficientes mentais chegam a casar e consti-
tuir suaswpréprias familias, Essa tendéncia pode ser obser-
vada neste grupo, no gual nenhuma das 35 mulheres era casada
ou tinha qualquer perspectiva a respeito, apesar de um tercgo

delas ter mais de 30 anos.
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Nesse ponto, vale a pena assinalar que fora a
atitude de dependéncia objetiva e subjetiva da familia (que
se torna mais marcante se levarmos em consideragao a idade
cronoldgica das entrevistadas), nao se encontrou a principio na
da que caracterize esses relatos éomo qualitativamente dife-
rente da fala de pessoas ditas "normais", Ou seja, a manei-
ra como esses individuos retratam suas familias e sua vida
em casa nao parece ser particularmente patolégica ou desvian

te da norma, a nao ser pelo aspecto da dependéncia,

Pode ser que essas pessoas nao tenham conscién-

cia das implicacdes em ser o deficiente da familia, ou nas

palavras de Jaber (1987) o "depositario da doenga fami-
(4]

liaxr" Talvez se tivessem sido entrevistados os pais e
irm3os, se obteria uma visao mais ampla da questao, onde um
peso maior seria dado & diferenca entre os sujeitos e os ou-

tros membros "sadios" da famflia,

Un outro fator a ser levado en consideracao é
que a grande parte das mulheres entrevistadas eram oriundas
de um maio sbGcio~econdmico carente, VA3rias delas viviam em

locais de alta criminalidade, e intmeras familias sofriam de

4)

Esse termo, freqllentemente utilizado em terapia familiar
indica um tipo de dinamica em que todas as dificuldades
ou questoes nao-resolvidas da familia, sao justificadas
pela presenga de um membro "problema", que pode ser defi
ciente, doente mental, drogadito, homosexual, ou ter
qualquer outro tipo de desvio ou doenga.
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dificuldades imediatas graves como violéncia fisica, alcoo-
lismo, ou falta de dinheiro, Assim sendo, ter um filho com
deficiéncia mental (que no caso dos sujeitos nem era. em grau
severo), & apenas mais um problema de familia, e na maioria
dos casos nem o mais grave, Além disso todos os sujeitos fre
glientavam uma instituic¢ao que cuida de suas necessidades, in
clusive alimentares, como foi visto na segéo anterijior. Pode
ser que em familias de nivel socio-cultural mais elevado, on
de as expectativas dos pais em relagao aos filhos, principal
mente em termos educacionais sejam maiores} a presencga de um

membro com deficiéncia mental cause um desequilibrio maior.

Qualquer qgue seja a explicagao, o fato & que
houve pouca referéncia nos relatos recolhidas 3 questao se
de sentir diferente ou ser tratada aiferentemente dos outros
membros da familia. Dentre as 35 entreyistadas, encontrou-se
apenas trés ocasioces em que esse tipo de problema foi levan-

tado,

"(byo.)~ que eu posso passar por meio maluca,que
eu sou nervosa, fag¢o umas coisas assim... pra
familia, que eles sabem e nao me levem muito

Lol - ”?"
a serio, neée?
(Lais, 5Q anos)

"«E em casa: em casa _meus parentes e tudo a mes
ma coisa pra mim, nao tem dlferenga nao. A mi-
nha mae, nos somos 01to irmao, tres irma e cin
co homem. Mas ela nao da diferenga de um por .
outro nao, trata todo mundo igual (...) Nao
tem nada disso de diferenga, ah, porque e doen
te tem que falar assim, nao. Que tem mae, aqui
dentro, conhego mae que fale que nao pode bri-
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gar com filho, _Qque o filho tem proBlema. A mi-
nha mae, ela nao fala a331m comigo nao (...).
Ai, eu em casa: a minha mae me trata assim mes
mo., Com todo mundo igual, ta, Inc1u31ve, meus
sobrinhos também me respeita; nao @& porque que
eu tenho um problema que meus sobrinhos nao
vao me respeitar(.,.)".

(Zana, 27 anos)

"«A minha tia € de, e, e, ela trabalha de noite
(..,) tem o filho dela, @ muito alto, ta um ra
paz ja. -
<0 filho dela?
~0 meu primo, ele fala comigo comoc se fosse em
pregada dele, ele estuda em coleglo de, de...
Lima, Segundo grau. Agora ele ta la. Entendeu?
(¢.,)Minha irma & mais velha, eu sou mais no-
va, En sou-mals nova, ela &, mais velha, Minha
irma &, & 1nte11gente. Sabe estuda, escolarida
de. Ela estuda de colegio, e colegio de, de in
gres. Ingles, sabe o que & ingles? -
-Sei.
~Ingles, fala tudo em ingles. A escola dela,in
gles. O nome dela & Adriana.
<Adriana?
~Adriana... e, €, e ela e mais velha, eu sou
mais nova do que ela, onze anos. Ela... 1a em
casa, menlna boba' +.. @ uma irma, né, & tudo
1rma, né. Irma, e irma & tudo, de irma, eu sou
irma dela.
<Vocé& & irma dela, sim,
~E, eu sou irma, dela., Agora ela implica comi-
go, briga comigo, implica mesmo. Uma vez ela
levou minha carteira, meu dinheiro"

(Luciene, 19 anos)

Talvez essa tema tenhabtrazido mais perguntas
do que respostas. Qual & o papel efetivo que a pessoa comnm
deficiéncia mental representa para a familia? Esse papel
varia de familia para familia, ou existe algum aspecto cons-~
tante? HA congruéncia entre a maneira camo essas pessoas
véem a si préprias enquanto membros da familia, e como os ou

tros as consideram? E a relagado mae e filha, de que forma
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ela se transforma quando a filha tem uma deficiéncia mental?
Sera que o casc de Luciana que expressa um sentimento profun
do de inferioridade (baseado em uma discriminagao real ou
imagindria) € uma excessao, ou outras mulheres também  sen-

tem isso e nao informaram?

Infelizmente a ﬁetodologia utilizada e os dados
obtidos nao permitem responder a nenhuma dessas perguntas.
E possivel que se as entrevistas fossem mais estruturadas
haveria um aprofundamento maior nessas e em outras questoes.
"Entretanto, como o objetivo deste trabalho era apresentar a
visao dos sujeitos sobre .os diversos aspectos de sua vida
quotidiana, a discussao teve gue seguir os caminhos delinea-

dos pelas entrevistadas.

4,3, "Na Minha Rua & Perigoso"

Em~A Casa e a Rua, DaMatta (1987) aponta para o

papel do espago como elemento socialmente importante no estu
do de uma cultura ou grupo social. Segundo esse autor, "es-
pagos especificos estao equacionados socialmente a ativida-
des especificas" (pg. 44), e esses por sua vez indicam cate-
gorias sociais especificas, Analisando como um todo o dis-
curso das mulheres entrevistadas, encontram-se dois espagos
primordiais onde se desenrolam a grande maioria de suas pra-

ticas - cotidianas: a casa e a instituigao. Ambos os temas
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apareceram em quase todos os relatos, A instituigao & apre-
sentada sempre como um espago bom e protegido, onde elas tra
balham, estudam, e onde estdo todos seus amigos (como sera
discutido no capitulo seguinte, a maioria dos sujeitos disse
nao ter amigos fora da instituicao)l. A casa & onde moram
com suas familias, sendo>que para algumas € também um local

de aconchego, e para outras sitio de conflitos e problemas.

Entretanto, entre a instituicao e a casa existe
ainda um outro espago intermedidrio, inseguro, com regras e
papéis menos definidos: & o mundo da rua ou "de fora", para
usar uma expressao empregada por alguns sujeitos(sl. Para a
grande maioria das pessoas, principalmente os jovens, o mun-
do da rua € parte integrante e traﬁsformadora da vida: é o
meio de socializagdo por exceléncia, ponto de encontro, lo-
cal do acontecimento, em oposicdo d rotina do mundo da casa
(Balandier, 1986; Caifa, 1985; Chaloub, 1986; DaMatta, 1986,
1987; Gauderer, 1987; Magalhées, 1987), Um mundo que embora
muitas vezes hostil e perigoso, € interessante e cheio de
mistBrios a serem desvendados, E na rua onde estao, nas pa-

lavras de DaMatta (1986) "o trabalho, o movimento, a surpre-

sa e a tentagao" (pg. 23).

(51 A instituigao aparece nesse contexto como uma continua-
¢ao do mundo protegido da casa, nos termos definidos por
DaMatta (1987). Inclusive o proero nome de maior asso-
ciagao de 1nst1tulgoes para deficientes mentais do Bra-
sil, a Assoc1agao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE),

indica esse carater paternalista,
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No grupo de mulheres com deficiéncia mental en-
trevistado, é interessante notar que o mundo da rua - ou se
ja o espago social desvinculado da casa e da instituigao,
seus dois referenciais basicos - raramente & mencionado. Es
se ponto fica ainda mais marcante levando-se em consideracgao
gue nenhuma das entrevistadas era casada, e que dois tergos
delas tinham menos de 30 anos, época em gue o mundo fora de

casa assume geralmente, em termos sociais, uma importancia

maior do que a familia.

A rua para essas mulheres ndo parece existir en
quanto palco de experiéncias exploratdrias, e sim apenas co-
mo uma passagem = geralmente perigosa - de um espago protegi
do a outro, E apenas o caminho que elas tém que percorrer
entre a casa e a instituicao, cheio de ameacgas e perigos,
cujo {inico papel gque elas representam ai é o de vitimas. E
a floresta que Chapeuzinhd‘Vermelho'precisa atravessar para
ir da casa da Mamae & casa da Vovd (inclusive com a recomen-
dagao das maes de nao falar com nenhum estranho, conforme se
r3 mostrado posteriormente) onde o Lobo Mau esta esperando

para atacd-las a qualquer momento,

Pelas informagoes colhidas, mesmo aquelas mulhe
res que saem sozinhas, nao fregllentam a rua, apenas transi-
tam por ela, Quando a rua aparece nos discursos é sempre

com uma conotagao negativa, relacionada a algum tipo de vio-
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léncia, Por exemplo, varias entrevistadas falaram de como
sao mal tratadas pelas pessoas "de fora" (esse tema sera

aprofundado no préxime capitulo). Segundo esses sujeitos,

-

"os outros" freqlentemente as ignoram, ridicularizam, e as

vezes até agridem fisicamente,

Alén disso, oito mulheres descreveram textual-
mente a rua como um local perigoso, cheio de assaltos, vio-

léncia, e desprovido de acontecimentos bons.

"<Sahe o que aconteceu comigo? Naquela vez, a
senhora se lembra? Fui assaltada, na quinta-
feira, foi muito feio, Eu fiquei nervosa da vi
da, cheguei em casa fiquel doida.
~E, vocé foi assaltada?
~Roubaram o relogio, roubaram a carteira, rou-
baram a alianga que eu hotava pra enfeitar,rou
baram tudo. A outra pulseira que a professora,
a professora D. Laura me deu. Era bonitona.
Roubou, &, €, o ladrao.
~Nossa, Zelia,
<88 quer roubar, roubar, assaltar, matar, so.
~Que coisa ruim, né,
~En tenho medo.
~Mas claro, tem que ter medo meswmo, ne.
<E perigoso.
~f perigoso, né, Z&lia.
~E aquele moleque, aquele molequinho pequeno,
filho daquele homem e daquela mulher, 6, e a-
queles outros. Aqueles outros. Aquele irmao
do Afonsinho tambeém, & tudo daquela moga. O ir
‘mao do Afonsinho levou tiro e morreu, levou ti
YO e morreu.
=Levou tiro e morreu?
~Foi a policia que pegou,
~E mesmo, Zelia?
~Que soube, que entrou na hagunca de roubgr,dg
assaltar, e matou. Agora ta mais calmo, nao ta
acontecendo mais nada nao".

(zelia, 27 anos)
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"<Tem mais alguma coisa que acontece assim con-
tigo que voce gostaria de me contar?
~Tem. Do assalto do onibus... deu um tiro nos.
caras(...)
~Mas quando vocé& vem pra ci, vocé vem sozinha
no onibus?
-~ - .- . .- o g
-E. AT € muito perigoso quando vou no Onibus.
~AT dia assalto no onibus?
~As vezes dd, ne, mas as vezes nao da, nao...
- - . " P . -

eu sento 14 atras... mas ja meu (silencio). So
isso".

(Julieta, 18 anos)
1 -~ . - - d -
~Uma vez la veio a policia ate de la. Esta de
casa em casa das pessoas. As colisas que aconte
ce no bar, quebra tudo no lugar. Arranha tudo
minha, tudo, quebra tudo, e agora botaram wuma

porta fechada. E botaram um telefone dentro".
(Carmém, 15 anos)

A violéncia urbana € um tema comum no discur-
so das pessoas que vivem em grandes cidades de maneira em ge
'ral, e se fosse feita uma enquete seria verificado que gran-
de parte da populagao do Rio de Janeiro (cidade onde foram
colhidas a maioria das entrevistas) ji foi assaltada ou pre-
senciou troca de tiros, e tendo, portanto, um certo medo de
andar na rua, Entretanto, essa violéncia cotidiana nao im-
plica que a maioria das pessoas deixem de sair sozinhas, ou
prossigam independentemente com seus afazeres; no maximo se

evita certos locais ou situagOes mais perigosas.

Com as pessoas portadoras de deficiéncia mental,
essa inseguranca atual do mundo da rua parece ser utilizada

como mais uma justificativa para frear sua autonomia.
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“=~Agora fala um pouquinho da tua vida pra mim.
~Ah, minha vida e assim, € muito dura porque
eu tenho medo de assalto. Tenho medo de atra-
vessar a rua (...). Na minha rua, o outro dia,
eu sal, né, sem a minha mae. Fui pra missa, to
do domingo, aiI minha mae falou assim; 'Ah, Na-
dir, vocé vai na missa das seis?' Al eu falei
assim; 'Ah, sozinha eu nao vou'. Porque tinha,
tem dois vizinhos que queriam dar tiro em mim.
AY eu fiquei com medo de passar ali sozinha,
néd, A7 a minha mae foi comigo, né&, ai eles, a
minha mae... veio pra casa, af minha conheci-
da: 'Ah, Nadir, voce veio sO0zinha?' 'Sozinha
eu nao vou, nao vou pra casa s6zinha que eu te
nfio medo'. AT eles entraram bem na porta da
Igreja, eles entraram. A1, gente assim, né, ai
eles entraram bem atras de mim, ne, sentaram.
AY eu me levantei e fui la pra frente, nao sa-
bia se eles tavam armados ou nao, ne, a gente
nunca sabe, ne?
=Claro.
~Porque eles ja me assaltaram duas vezes.
~J3 te assaltaram duas vezes, Nadir?
~Duas vezes. A primeira vez me roubaram um cor
dao de prata, né, mas era assim outra, né.Eles
arrancaram do meu pescogo. A outra vez rouba-
ram, né, um reldgio. Arrancaram o relodgio do
meu brago. Sabe, al eu tenho muito medo. De an
dar soézinha."

(Nadir, 31 anos)

"(...) vou pro Méier.

-~ . ~ . j
=Voceé vair sozinha? »
~0lha, & vou. A minha mae, &, onde que eu mo-
Y0, eu moro aqui em cima, onde que eu moro da
muito assaltante assim,. Onde gue eu moro tem
um beco que & muito escuro, minha mae nao gos-—

ta que eu saia assim, Eu saio assim, mas eu
saio com medo ja. Porque tem um, quando : eu
salo na rua assim, um cara chega perto de mim
e pergunta: 'Onde cé vai?' E pergunta onde eu
vou, onde deixa de ir, e fica marcando passo,
a7 minha mae nao deixa eu ir sozinha nao. Al
eu saio quando minha mae sai, quando ela nao

sai, eu fico em casa',
(Dolores, 17 anos)

Duas outras entrevistadas nao falaram de assal-
tos, mas descreveram suas ruas como locais onde os unicos a-

contecimentos dignos de nota sao as atividades policiais.
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"-(...) ela manda vocé andar um pouco?

~£. Mas eu moro no Grajalu, nao tem nada pra
ver. S0 tem carro (...). De noite vocé nao ve
ninguém na rua. S6 ve & guarda. Guarda de tran
sito. No primeiro dia minha mae e eu sofremos
aqui no Grajau. La em Ipanema minha mae podia
chegar na hora que ela quizesse. Aqui no Gra-
jali nao pode. Tem que sair e voltar. Por causa
dos guardas da rua."

(Rosa, 23 anos)

"-Tu sabe, tu sabe que assim comigo... E Voce
sabe que assim, que assim comigo & a mesma coi
sa? '

~A mesma coisa?

~E, a mesma coisa do que, do que a, do que, co
mo se eu fOosse a Rosa. Agora de fato, ai como
ela sai, agora mas eu, mas eu nao posso sair
de casa. A minha rua também nao tem nada, mi-

nha rua @ s06 negdocio, € s6 negocio assim de
passar os carros, passar os carros, descer os
carros.

~Sei.

~E passando as pessoas. E assim. E por isso, sa
be, e ela tem medo por causa do marginal. -
~Ela fica preocupada?
~Exatamente, que pode ter marginal, marginal
por ali. S8 por causa que passa uma radio-pa-
trulfia (risos). S0 por causa que passa aquele
camburae. J3i pensou uma coisa dessas? 'Entao,
minha filla, isso ai, quando, quando, quer di-
zer, esses dois carros quando passam vou te ex
plicar. Esses carros vao, vao assim a procura,
Assim de gente escondida'. Agora como & que
vao procurar bem perto de mim? AHh, meu Deus
do Ceéun, sim? Ah, eu sim (risos).

(Ivone, 35 anos)

Conforme foi diécutido anteriormente, a experi-
éncia de assaltos e violéncia como parte do cotidiano dé vi-
da urbana, nao & peculiar a nenhum grupo social hoje em dia.
Portanto, nao surpreende gue uma parcela das entrevistadas
falasse . sobre isso. A visao da rua como um local violento

e perigoso nao pode ser considerada uma caracteristica ti-



94

pica de pessoas com deficiéncia mental, Ao contrario, até
demonstra um certo nivel de conscientizacao da problemitica

geral da comunidade.

O que chama atengao, entretanto, & a auséncia
total de relatos positivos sobre a rua., Na rﬁa nao acontece
aparentemente para elas nada de bom, ou que valha a pena ser
felatado. Talvez aqui sim exista um aspecto tipico da vida
de pessoas com deficiéncia mental: uma auséncia de uma rela-

gao de exploracao, dominio e prazer com o mundo da rua.

A rua & um local de individualizagao, onde como
lembra DaMatta (1987) cada um esti por si. E é justamente
esse tipo de vivéncia que falta & maioria das pessoas com de
ficiéncia mental, Elas sao tao protegidas por suas familias
e os profissionais da instituigdao, que nao aprendem a se vi-
rar por conta prépria, Assim, ao se deparar com um rundo
aberto, onde sao obrigadas a lidar com os acontecimentos di-
retamente, sem a facilitagao dé intermediarios, eles se ame-
drontam, e nem arriscam enfrentd-lo. Essa atitude de ideali
zagdo negativa e evitagdao 9@ rua, & reforcada pela forma dis
criminatdria com que sao tratados pelas pessoas - perten

centes ao mundo de "“fora".



5. PELACIONAMENTOS

5.1. "Amigo que Eu Tenho & Aqui na Escola"

O homem nao se relaciona com a sociedade global
diretamente enquanto unidade isolada, e sim através da me-
diagao do seu contexto social proximo: os grupos restritos
ou primarios aos quais ele pertence (Ferraroti, 1983). Es-

ses grupos podem ser denominados também de grupos de refe-

réncia, pois é através de sua filiacao que o individuo vi-
ve, constroi sua identidade e estabelece (ou reconhece) sua
condicao enguanto ser no mundo. Nas palavras de Goffman
(1982), "a natureza de uma pessoa, tal como ela mesma e
ndés a imputamos, & gerada pela natureza de suas filiagoes
grupais (p.124)". Portanto, o grupo primadrio & "o momento
fundamental de mediagao entre o social e o individuo" (Fer-

raroti, 1983, p.62).

Dada a multiplicidade da estrutura social, um in
dividuo pode pertencer a mais de um grupo de referéncia si
multaneamente. Fora a familia,primeiro grupo de referéncia,
os colegas de trabalho ocupam um vapel importante na vida
da maioria das pessoas. De fato, nesta pesquisa, um dos te
mas mais frequentemente discutidos foi o relacionamento com
os colegas da instituicado, que apareceu em 30 dos 35 rela

tos.
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"- Que mais voce queria contar pra mim? Qualquer

coisa.
- Tudo bem, aqui, eu tenho muita colega aqui.
- Tem muita colega aqui?
-~ Tenho. Tambem tinha colega homem, sabe que eles
foram embora aqui da escola",. ”

(Rosane, 28 anos)
"- A gente tem a turma, fica a turma toda junta
fazendo brincadeira, fazendo ensaio; faz ali, faz
aqui, faz ali (...)". '

(Laura, 22 amnos)
"- Entao fala pra mim da tua vida agora, como é
ela e?
- Agora? Agora e legal, née. Agora eu tenho, agora
eu tenho minhas colegas, e né, vem, tem essa da-
qui que eu falo com ela, eu converso com ela, ba-
to papo tambem, tem muita conversa ne, bato papo
tambem, tem muita da vida assim".

(Monica, 21 anos)

E importante lembrar que no caso da populacao es-
tudada, o grupo de colegas adquire uma dimens3do esvecial .Nao
se trata de pessoas que por acaso frequentam a mesmé escola
ou tém a mesma profissao. Mas sim de um agregado de indivi-
duos que compartilham de uma mesma condicao que os diferen-

cia dos demais, de um mesmo estigma: a deficiéncia mental.

Sabe-se que a maioria das pmessoas ditas "normais"
(isto €, que nao apresentam nehuma incapacidade facilmente
dectetavel) se sente pouco a vontade na presenca de defi-
cientes, e tende.. a manter um certo distanciamento em relé
cao a eles (Telford £ Sawrey, 1984). Esse afasﬁamento ocor

re principalmente porque o deficiente causa medo:
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. - . . 3
" Tudo aquilo que e diferente, que sai da rotina,

que rompe com a norma (dai o termo a-normalidade)
causa medo porque ameag¢a a nossa propria estabili
dade(...) O 'anormal', o diferente, o desconheci-
do apavora porque nos obriga a mudar nossa manei-
ra de ser., As pessoas que se comportam de modo es
tranho, que sao diferentes, colocam outros em si-
tuagoes novas e desconhecidas nas quais elas nao
sabem de antemao como agir"... (Glat, 1988).

Uma vez que o relacionamento com pessoas "anomais"
& portanto uma situacao aversiva, ou no minimo desagradavel,
esses sao rejeitados e marginalizados da vida comunitiria em

geral. Desse modo, como lembram Telford £ Sawrey (1984).

".,.. os deficientes sao frequentemente forgados

ou a associar-se entre si, ou a ficar socialmente
isolados... As pessoas incapacitadas, sentindo &
discriminagao social, gravitam em diregao a seus

proprios pares, que podem aceita-las sem reservas'
(p. 110). |

Goffman (1982} denomina esses agregados de pes-

soas que sofrem do mesmo estigma "alinhamentos intra-gru -

pais". Pelo que foi verificado, para a maioria das mulhe-
res entrevistadas, o relacionamento com os colegas perten-
centes a instituicdo representa o lnico convivio social, fo
ra o circulo familiar que elas possuem. A frase abaixo, que

deu titulo a essa secao, foi ouvida diversas vezes:

"-Amigos so tenho aqui na escola. Da escola pra
12 eu nao tenho mais ninguem".
(Dolores, 17 anos)
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Na medida cue a técnica de entrevista utilizada
foi de livre expressao, sem nerquntas formalizadas com ante
cedéncia, os asnectos do relacionamenﬁo intragrupal apresen
tados variaram de sujeito nara sujeito. Isso vermitiu, por-

tanto, formar uma visao mais ampla da questao.

Por exenplo, alqumas entrevistadas falaram com
muito carinho de seus amicos, citando varios pelo nome, e

mostrando o apoio que esses companheiros lhes dao.

"-E tem mais alguma coisa que voce quer falar so
bre a sua vida aqui pra gente, que voce acha im-
portante?

~ Tem coisa, eu sou assim... agora a gente ta as-—
sim... eu sou uma menina que eu pensava, a Ana Ma
ria ate falava, eu pensava, sempre eu... porisso,
porisso & que eu me dou com ela, que ela : sempre
conversava comigo e a gente se dava, sempre se da
va, et ate falava pra minha mae  que ela...ela co
megava... entao a gente ta assim nessa base (...)"

(Vania, 35 anos)

-Lembra da Ilda?

- Da Ilda?

- A Ilda ja conversou, nao ja?

~ Ilda ainda nao. Pode ser que eu converse daqui
ha pouquinho com ela.

- E a Maria Alice?

- Com a Maria Alice eu conversei.

- Ela @ bonitinha, eu gosto muito dela.

~ Aquela clarinha,ne?

- E. A lourinha., Ela é boasginha. Adoro ela. Gos-
to de todos os meus colegas aqui dentro.

- Todos os colegas?

- A Julia, a Dolores, os garotos. Eu fico com as
meninas, fico com os meninos, fico junto comas
garotas., Fico junto com elas'.

(Celina, 23 anos)

Entretanto, como em qualauer grupo social, o con-
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tato nao & sempre amistoso. Muito nmelo contrario, sete en-
trevistadas discutiram sobre os oroblemas de relacionamento
que estdo tendo na instituicao,os quais incluem desde dificuldade

de adaptacao até agressoes verbhais e fisicas.

“-E que quando eu entrei pra escola aqui es tranha
va multo, ne, mas eu chorava, menlna, desesperada,
ninguém, nao conhecia nlnguem, né, nem eu conhecia
ninguém. Eu ficava aqui sentada, is vezes a D.Ana
ia pra _perto de m1m, sabe, tava,doidinha, sabe, A
gora nao, agora ja conhego todo mundo, eu ja vou
com todo mundo (...)".

(Nadir, 31 anos)

"-Quer dizer que aqui na II vocé fica na cosinha?
-, tem aquela menina, aquela menina Rosane Fer-
reira, que € aluna, rasgou meu’'guarda-po e eu
fiz igual aquele... atée ela me largar, que ela
e aluna. Ela pensou...
-Voce mordeu ela?
- Quase, pra ela me largar. Que ela rasgou tudo.
- Nossa.
- Porisso eu sal de la, la da oficina.
- Da oficina?
- Nao e do prédio de ca nao, & daquele prédio ve
lho 13 do fundo, até ela me largar.
- AT vocé teve essa briga e passou, mudou pra co
inha?
g, comegcou a me chamar, ai passei pra ca"
(Zelia, 37 anos)

- (...) Essa outra nao liga pra mim, mim, nem fa
la comigo nem nada. Essas garotas, de ca, "a
Ina, nem fala comigo. Por que?

- Nao falam com vocé nao?

- Nao.

- Por que?

-~ Sei la. Ela, elas ficam com medo de mim, sabe.
E uma coisa, nao gosta de mim. As duas, as
duas, as duas meninas. Nem ligam pra mim, nem
falam comigo nem nada. Nao sei porque.

- E voce tem vontade de falar com elas?

De falar com elas. Elas nao quer falar comigo,

ja viu uma coisa dessas?

(...) Elas nao liga pra mim. Vai 13 em cima quan
do eu to fazendo tapete, fica ollando pra mi-
nha cara: 'Como & teu nome? Voce ta aqui no
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coleglo°' Mas nao adlanta. Eu disse meu nome.Co
mo € meu nome. 'Ah, nao conhecia voceés', eu ta-
va sentada no balcao, e conversei (risos). 'E,

muito prazer', nem falou comigo nao, de volta
pra sala. Nao voltou a falar. .
Sei.

As minhas colegas & assim mesmo, nao fala comi-
go nem nada. Eu nao tenho mal dela, eu nao te-
nho mal dela. nem mal dela, nem fala comigo. Fa
la uma besteira, passa a outra, a outra fica em
burrando de mal pra mim, e'". -

(Luciana, 19 anos)

Para nao fuqir & norma de relacionamento social,

até fofocas

foram feitas, como por exemplo nessa conversa

entre a entrevistadora e duas mocgas, Carla (17 anos) e Ju-

lia (18 anos).

"(...) Comecam a brigar, as garotas?
¢ g S

(C) £ xingam palavra pra gente.

(J) Fala 'Da licenga', assim pra gente, a Vanil
da. A Vanilda, Nossa Senhora.

(C) A Vanilda e peéssima,

(J) A Vanilda nao da, ta ficando velha.

(C) Muito velha,

(J) Cheia de cabelo branco (risos).

(C) A Nadir, a Fabiana, a fofoqueira de rabo de
cavalo (risos). '

Qual e essa?

(J) A fofoqueira (risos). Deus me livre"

Um fato interessante & que a maioria dos sujeitos

nao ressaltou sua condicdo de pessoa deficiente (essa ques

tao serd retomada porteriormente). No que diz respeito ao

relacionamento com os colegas da instituicao, apenas uma mu

lher (mais idosa e, portanto, com uma maior exmeriéncia de

vida), falou que eles eram deficientes e mostrou solidarie-

dade com os companheiros mais prejudicados do que ela.

BIBLIOTEGA
FUNDAGAO GETULIO VARGAS
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"-(...) ds vezes eu ensino aqui as meninas que eu
sei costurar um pouquinho e... mas nao tenho mui-
to tempo de ensinar nao... ela ja ta apredendo a
botar as tiras assim uma em cima da outra e dar
duas voltinhas, pra botar no tear e nao rebentar,
né (...) ... esquecer, ai coitadinha disse: 'Ah,
Maria Alice, se voce quizer eu te ensino outra
vez, te ensino outra vez' (ri). Tem outrasinha que
frequenta a D., D., D. Ludimeéia, coitada, que tem
mais dificuldade. Sao iniciacao, né, essa tem mais
mas tem umas nao da pra ensinar, ja fiz direiti-
nho...' e voce mostra pra D, Barbara que vai fi-
car contente de voce acertar fazer a tira'. Mas
eu gosto, coitada... de ensinar a ela, que eu te-
nho minhas dificuldades tambem".
(Lais, 60 anos)

Verificou-se entao gue apesar dos sujeitos apre-
sentarem o padrao de alinhamento intragruval tipico: identi
ficagéo e relacionamento restrito a um grumo de pessoas i-
gualmente estigmatizadas (Goffman, 1982, Telford £ Sawrey ,
1984), elas nao formalizaram sua condicdo como membros de
um grupo "excepcional". Talvez isso tenha ocorrido em par-
te, pelas entrevisfas terem sido realizadas na instituicao
onde sua situacao ja estava desde o inicio caracterizada ,
nao sendo necessdrio se anresentar com tal, pois a entrevis

tadora ja sabia que elas eram deficientes mentais.

Outra possivel exnlicacao & que esse assunto gque
de uma certa foram & considerado tabu, e raramente & discu-
tido mesmo com familidres ou profissionais (Glat, 19853. As
sim essas pessoas nao estdo acostumadas a falar abertamente
sobre suas deficiéncias. E provavel aue se esse fOsse um

grupo mais "trabalhado" teraveutica e politicamente no sen-
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tido de uma conscientizacdo de sua situacao marainal, as
questoes relativas 3 deficiéncia mental teriam sido aborda-

das mais frequentemente.

Ja existem atualmente entre os deficientes men-
tais na América do llorte e Furopa gruposvde auto-defesa, que
a exemplo de outras minorias, denunciam nublicamente a dis
criminacao, e lutam para conscientizar os companheiros de
estigma e garantir seus direitos enquanto cidadaos (Bogdan
£ Taylor, 1976; Cunio, Heath, Kanlan, Scott, Price £ Scheaf,
1983; York, 1986). Esse movimento se denomina nos Estados
Unidos e Canada de "Peonle First" -Pessoas Primeiro- aler-
tando para o fato de que antes de serem deficientes eles

sao pessoas como todos os demais. Segundo seus originadores,

o objetivo basico do "Peonle First" &:

"Mostrar as pessoas da comunida%f)qge pessoas com
deficiencias de desenvolvimento  ‘sao seres huma-
nos como todo mundo... portanto nao devem ser se
gregadas" (Cunio et al, 1983, p.2 ).

Entretanto no Brasil, e acredito que nos demais
paises da América Latina, esse movimento ainda & inexisten
te. Pessoas com deficiéncia mental continuam, como foi ob-
servado nessa pesquisa, vivendo searegadamente, avarente -

mente sem protestar contra essa situacao.

(1)

Chama a atencao que eles preferem nao: usar o termo de-
ficiente mental por considerar degradante, substituindo
entao por deficiencia de desenvolvimento.
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5.2. "Na Minha Rua Mao Tem Amnigo nao"

A maneira como um individuo vé a si mesmo e se si
tua no mundo depende fundamentalmente da mensadgem que ele
recebe das pessoas com as gquais convive. Em outras palavras,
sua identidade pessoal e social sao uma funcao dos interes
ses e definicoes que os outros tém em relacdo & ele (Goffman
1982). Conforme foi discutido na introducao,varios autores
(Goffman, 1982; Jannuzzi, 1983; Omote, 1980; Plaisance,1984;
Telford £ Sawrey, 1984; Ullman £ Krasner, 1969, e outros)em
bora sem negar a existéncia de fatores organicos nre-deter-
minantes, postulam que a deficiéncia -seja ela mental ou fi
sica- & antes de tudo um fendOmeno social.

",.. acreditamos ser necessario deslocar o foco

da nossa atengao, que até hoje tem recaido sobre
o individuo reconhecido como deficiente, para o
meio social, ou mais particularmente, para as con
digcoes sociais associadas com a emergéncia de in-
dividuos deficientes e para as relacoes sociais en

tre estes e outros membros do grupo social, no
qual estao sendo reconhecidos e tratados como de-
ficientes", (Omote, 1980; grifo meu).

SequndO'esée enfoque a deficiéncia, (ou qualquer
outro tipo de desvio) nao deve ser vista como uma caracte-
ristica intrinseca do individuo: uma pessoa so & deficien-
te se assim for considerada pelos demais. Torna-se importan
te, entdao, analisar como se d3 essa relacdo entre pessoas

denominadas de "deficientes", e as ditas "normais"; ou uti
! -—
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lizando a terminologia de Goffman (12982), como funciona o

"alinhamento exogrupal".

Metade das 35 mulheres entrevistadas, falou sobre
seus sentimentos em relacao as pessoas nao-deficientes, e
sobre seus contatos com "os outros", como grande parte de-
las se exprime. Pelo que foi constatado, guase ninguém tem

amizades fora da instituicgao.

Algumas atribuiram esse fato & falta de oportuni-

dade ou caracteristicas do local de moradia.

"- Voce tem muitos amigos?

- Nao, porque onde eu moro a gente mora muito in
dependente, entao minha irma trabalha, eu estu
do, ent3ao a gente nao tem tempo de fazer muitos
amigos, e quando a gente sai, a gente sai sozi

nha ne (...). Mas amigo mesmo tenho e aqui no
colegio, onde eu moro e um lugar assim, muito
independente,

(Ana Maria, 30 anos)

- Tenho muito amigo aqui. Tenho muita colega.Mui
to garoto. Na minha rua nao tem muita colega
nao, tem muito pouca. Menina tem muito pouca.
SO0 tem mais € homem, mas tem pra caramba".

(Sonia, 18 anos)

Outras, entretanto, falaram claramente gue nao se
relacionavam com pessoas "de fora", por medo de serem ridi-
cularizadas.

"- Eu nao gosto de ninguém saber da minha vida.

Eu s0 conto assim pra de quem eu confio. Essa
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gente al da rua, a gente, os garotos a1l da rua se
quizer saber da minha vida eu nao conto nao. Tenho
vergonha. Eu conto pra aquela pessoa que vem aqui
visitar a gente sabe que cada um tem seus proble-
mas, al ela ja sabe o que a gente sente. Mas nao
vou poder contar pra um desses da rua, se nao eles
vao pensar que eu sou alguma tantan. Na rua eles
pensam logo assim porisso eu nao gosto de contar".
(Dolores, 17 anos)

De acordo com Goffman (1982), quando normais e es

tigmatizados
tros cria-se

bos os lados

se encontram na presenga imediata uns dos ou-
una situagao carregada emocionalmente, pois"am

terao que enfrentar diretamente as causas e Os

efeitos do estigma. E o individuo estigmatizado frequente -

mente se sente inseguro em relagao 3 maneira como os normais

o identificarao e receberao (p.23)". Esse receio do gue po-

dem dizer ou fazer "os outros", se extende também vara as

suas familias que encontram entdo uma justificativa para a

atitude de superprotecao.

Por que ela nao gosta que voce pare pra conver

sar na rua? .
~ Porque ela tem medo, ela nao quer, ela nao quer

que eu fique me dando com o0s outros,

que o0s outros

podem, os outros podem ate ficar falando besteira,
palhacada. E por causa disso, Vera".

(Ivone, 35 anos)

"- Fala entao o que voce achar mais importante.

Que minha mae nao deixa eu sair por causa dos

caras de 13, que querem mexer comigo, al minha mae
nao deixa sair, a minha mae (...). AI ela diz as-
sim: 'Voce fica aqui e se acontecer algum negocio
e so0 gritar'. Porque perto da minha casa tem uns
caras novos, ficam mexendo comigo, cara mexe comi
go, ai num dou, num dou confianca. A1 eles, eles,
eles pede um beijo, ai nao dou (...)".
(Lina, 13 anos)



106

O testemunho de varias mulheres sobre a maneira
desrespeitosa como frequentemente sio tratadas na rua, vai
de encontro com dados obtidos em outras situac¢oes. No Con-
gresso Mundial da ILSMH (ver introducao), por exemnlo, ouvi
esse mesmo tipo de relato de pessoas oriundas dos mais di-
versos paises. Na verdade, a ridicularizacdo do deficiente
mental parece ser um fendmeno presente em toda a histdria
da humanidade. Wolfensbercer (1972) lembra que na literatu-
ra, e mais recentemente em filmes, o deficiente mental tem

sido frequentemente colocado no papel de "idiota da aldeia".

"... no humor popular eles sao quase sem excessao

descritos como um objetc de ridiculo... Na socie-
dade medieval, os retardados e deformados em ge-
ral alcangavam grande distingao como bobos da cor
te, onde se vestiam com roupas extravagantes e fa
ziam palhacadas para divertir os aristocratas",
(p.23, grifo do autor).

Horsfield (1940; citado por Wolfensberger, 1972)
conta que na corte do Asteca Montezuma os deficientes men-

tais também eram um meio de distracao bastante popular:

" Esses individuos, a maioria dos quais eram pro

vavelmente sujeitos deficientes mentais, muitos
dos quais com defeitos fisicos acentuados, eram
recolhidos nas estradas e caminhos do reino e le-
vados para o palacio, principalmente para diversao
da nobreza., Na corte de Montezuma, esses infelizes
eram alojados de maneira similar aos animais em
nossos modernos zoologicos" (p.152).
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Apesar de todas as camnanhas de esclarecimento e
conscientizagao da populacao, ainda & bem forte (mesmo nos
vaises ditos"desenvolvidos") o esteridtipo do deficiente men
tal como alguém que vode ser ridicularizado, e que aceita es
se papel sem reaair, por nao peréeber sequer que estd sendo

(2)

menosprezado. .

"-(...) SO nos domingos vou na igreja, da igreja
vou direto pra casa, nao fico passeando assim pe
la rua nao, que eu nao tenho colegas; ai minhas
colegas pagam pra mim, pra dangar pra eles, pra
fica aparecendo pra eles na rua, fazendo palhaga
das pra eles 1la na rua. AT eu nao quero 1sso nao,
pagar pra ficar fazendo palhagada na rua"
(Isa, 17 anos)

Outra indicacao de como os deficientes mentais sao
depreciados ‘& o uso nonular dos termoé"débiléide“, "débil
mental", "retardado", etc, como sindnimos de bobo ou estipi-
do. Essa :situacao tende a se perpertuar, nois como»lembra Ro
witz (198l), a imagem esteriotipada do deficiente mental &
aprendida cédo na infancia. Assim essas expressdoes sao vVvis-
tas pelas criancas frequentemente como um modo de atacar ou
agredir alguém. Por exemnlo, recentemente meu filho de 9 anos
apareceu com a giria 'mongo" (diminutivo de mongoldide) .Quan-
do eu lhe perguntei se ele sabia o que cgueria dizer mongoléi

de, ele respondeu que "era uma pessoa muito burra e que SO

(2)

Uma comovente descrigcao do deficiente mental como objeto
de ridiculo esta no romance de Keyes (1966) Flowers for
Algernon (no qual foi baseado o filme que - no Brasil se
chamou "0Os Dois Mundos de Charles") Esse livro conta a
historia de um rapaz com deficiéncia mental que apos se
submeter a uma operacao que o torna 1nte11gente, percebe
que aqueles que ele julgava serem seus amigos (ele traba
lhava em uma padarla) na verdade viviam gosando dele, e
criando 51tuagoes nas quals ele sempre bancava o bobo.In

Y. B o o .

o n . I I
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fazia besteira". B importante assinalar também, que os pro-
prios termos "idiota", "cretino" e "imbecil", eram antiga -
mente categorias referentes ao grau de deficiéncia mental

(MacMillan, 1977), que nassaram para a linguagem coloquial.

Vale a pena ressaltar porém, que os deficientes
mentais nao sao o {inico grupo estigmatizado que sofre rejei
cao através da riducularizacdo. Os judeus foram sempre re-
tratados como velhos narigudos, ricos e avarentos; 0Os negros
no Brasil como preguicosos, ladroOes, e sexualmente promis-
cuos {(Chaloub, 1986), destacando-se apenas como "bons de bo
la e samba"; e assim por diante. Esse fendmeno ocorre por-
que os “"normais" (que por definicao prdpria sao pessoas "boas,
integras e saudaveis"); precisam justificar para si mesmos
a rejeicao desses grupos minoritarios. Conforme o comentei

em um trabalho anterior:

"(...) temos entao que exagerar, aumentar as carac

teristicas destoantes ou desviantes delas. O anop_

mal passa entao a ser sinal de negativo, ruim, doen
te, patologico, deficiente. Ou seja, tudo aquilo

que a pessoa tem de diferente vai ficando cada vez

mais acentuado até que o individuo inteiro passa a

ser anormal". (Glat, 1988)

Muitas vezes, a reagao ou talvez melhor dizendo ,

a solugcao, que essas pessoas encontram & o isolamento.

"-(...) e eu fico passando humilhacao, fico ouvin

do coisa de viginho; nao de v151nho, que eu nao ougo mais
o que falam, nao ougo ninguém, ne, eu to no meu cantinho"
(Lais, 60 anos)
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Além disso, como ja foi discutidora maioria das
pessoas consideradas normais nao se sente & vontade na vpre
senca de individuos com deficiéncias, e tende a se afastar

deles, evitando ao maximo o contato Intimo.

"- Agora, na minha rua, nao tenho nem um viginho

bom. Sabe, eles pensam que a gente foi uma meni-

na assim, meio excepcional e que tem problema tu

do, entao afastam.

- Na rua?

- Eu, eu fico assim aborrecida, ne, com tudo is-
so. A minha mae fala: "Ah, Nadir, nao fica as-
sim nao, voce € uma menina boaz1nha, nem 1iga
pra eles, faz de conta que eles nao existem"

(Nadir, 31 anos)

Ja foi comentado que os "normais" evitam os inca
pacitados porque esses os amedrontam ao representarem uma
fuga da norma e do esperado. Tem sido sugerido também que o
deficiente assusta, e até mesmo causa raiva, porque ele es-

pelha nossas proprias deficiéncias ou imperfeicoes. Esse

ponto foi aprofundado por Fédida (1984), em seu artigo "A

Negagcdo da Deficiéncia"

"(...) de um certo modo, reencontramos al alguma
coisa que a exper1enc1a psicopatologica cotidia-
na conhece bem, isto e o fato de que, sob qual-
gquer forma que seja em relaggo a integridade do
corpo, o deficiente presenta um espelho pertuba-
dor, desorientador, um eSpelho que, certamente ,
engaja nossa experiencia psicotica pessoal onde
ela n3o se encontra reconhe01da como tal, ou cha
mada como tal (...). Nos nao poderiamos desconhe
cer (e ja insisty sobre isso) toda a funcgao do o
dio, da raiva que pode suscitar a imagem def1c1en
te (...). E preciso reconhecer que, a propdsito_
da deficiencia, certamente uma outra conflguragao‘
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vai aqui aparecer, pois o deficiente ¢ sempre
o sobrevivente, © que escapou de um cataclisma,
de uma catastrofe que ja se produziu e que amea
ca interiormente, que nos pode acontecer (i..).
Ora, o def1c1ente constitui uma figura da nega
cao_ v101enta que desencadeia todas as nossas ne
gacgoes", (p.l44 e 145)

Outra questdao abordada em algumas entrevistas foi
da falta de solidariedade que "os outros" tém com as pessoas
deficientes. Doris, uma jovem que apresenta paralisia cere-

bral bastante acentuada comentou que se sente desamparada.

"-(...) E vocE gosta da Igreja?

- Gosto, mas eu quase nao to indo.

- Por que?

- Porque eu nao tenho ninguém pra ir comigo. E
se me chamar eu vou, mas se nao me chamar tam
bem nao posso ir. ‘ -

- Também nao pode ir? Mas se vocE nao fala, como
as pessoas podem saber que voce quer ir?

- Elas sabem que eu nao vou, que eu nao posso ir
sozinha, E se eles sabem disso, eu acho . que
eles deviam vir me chamar"

(Doris, 24 anos)

Devido a todos esses problemas, & compreensivel
gue individuos com deficiéncia mental tenham dificuldade em
se aproximar das pessoas fora do seu circulo. Uma das entre
vistadas, por exemplo, coloca que a lnica amiga que tem fo

ra da instituicdo & uma crianca.

"-(...)e fora daqui, voce tem amigos fora daqui?
~ - . .

-Nao, so tenho aqui dentro. Tenho a Vanessinha
a minha viiinha 1a em cima que ela & minha ami

ga.
-A Vanessinha?
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-E, a minha viginha. SO tenho ela,
~Quantos anos %em a Vanessinha?
~Cinco anos.
-Cinco anos?
-E, vai fazer seis agora. Eu vou no aniversario
dela,"
(Celina, 23 anos)

Além de Celina, cuja amiga & uma crianga, poucas
mulheres disseram ter amigos "de fora". Mariana (21 anos )
contou que tinha amigos na rua, mas nao entrou em detalhes;
Ilda (27 anos) disse que tinha s0 dois amigos, mas também
ndo falou quem eram; Fabiana (27 anos) falou de uma amiga
que morreu (mas ndo ficou claro se ela era da instituicao
ou fora), e Ina (15 anos) de um amigo que foi abandonado pe
la m3e e esta agora em um orfanato. De todas as entrevista
das porém, a lGnica pessoa que relata um relacionamento apa
rentementé sdlido e produtivo com pessoas n3o-deficientes,
& Rosane, que frequenta um grupo de jovens da Igreja Cato-

lica.

"-Tenho uma porgao de amlgos(...)

-E fora daqul, como e, voce tem muitos am1gos7

-Tem. £, s0 de quinze em quinze em vou pro Fe
e Luz.

-De quinze em quinze voceé vai pra onde?

-Fe, Fe e Luz. E um grupo de jovens.

-Grupo de jovens?

—(311enc1o) Tenho uma porgao de amigas la, tam
bem. Tem uma amiga que eu gosto muito dela, do
coragao.

-Voce gosta muito de amiga do coragao7 Quem e
essa amiga?

-0, o, o nome dela &, & Maria Luiza. (silencio).
Em Sao Paulo também tem, &, tem outra, minha
amiga, que eu gosto do coracgao tambem(...) -
Veg em quando eu escrevo pra ela, ela escreve pra
mim. E mesmo"

(Rosane, 34 anos)
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Pelo que foi constatado, a maioria das mulheres
portadoras de deficiéncia mental que participaram desta pes
quisa praticamente nao mantém relacionamentos e amizades fo
ra dos circulos fechados da familia e da instituicao. Seu
contato com as pessoas "de fora" ou "da rua", & de maneira
geral inseguro, tenso, e mutualmente hostil. "Os outros" sao
vistos como figuras ameacadoras, persecutdrias, ou no mini-
mo indiferentes. Esses dados confirmam minha experiéncia as
sim como de outros autores (Gardner £ Cole, 1984;MacMillan,

1977; Symanski, 1980; Telford £ Sawrey, 1984).

Com o intuito dé diminuir a segregacdo 'social,
tem sido proposto a implementagdo de um programa oficial pa
ra integracao de criancas com deficiéncias no sistema regu-
lar de ensino. Entretanto, os resultados parecem ni3o ser .tao
promissores como O esperado. Segundo MacMillan (1977), quan
do se iniciou nos EUA o movimento para colocagdo de crian
cas excepcionais nas escolas publicas, havia a esperanca de
que a atitude das outrras criancas em relacao as pessoas
com deficiéncia mental em geral melhoraria, como consequén-—
cia desse contato. Infelizmente, inlmeros estudos demonstra
ram que as criancas com deficiéncia mental supostamente in-
tegradas, continuaﬁam sendo rejeitadas por seus colegas.Ou-
tros trabalhos compararam grupoé de criancas com deficiencia
mental que estudavam em escolas integradas, com outros que

iam a classes especiais. As conclusdes undnimes foram queiin
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dependente do tipo de escola que frequentavam, todas ' essas

criancas eram isoladas socialmente em suas viginhancgas.
1

Essses comentadrios, entretanto, nao significam
que os esforcos em prol de uma maior integracdo ndo sejam
dignos de crédito. E importante que criancas e jovens com de
ficiéncia mental estudem em condigOes as mais normalizadas
possiveis, de preferéncia nas mesmas escolas de seus irmaos

v a « ~ - .
e V151nhos. Quando isso nao for possivel (como no caso dos
deficientes severos ou profundos), eles devem ser incentiva-

dos a frequentar atividades na comunidade, onde possam inte-

ragir com todos os tipos de pessoas.

Integracao, porém, nao pode ser feita por decre-
to, como um movimento de cima para baixo. Jogar o deficiente
mental no meio de pessoas que a priori o rejeitam, e que es-
tarao julgando seus minimos movimentos, €, para usar a expres:
sao de um colega meu, "um jogo de cartas marcadas para per

der" (C.Gauderer, comunicag¢ao pessoal).

5.3. "A Minha Professora & Muito Boa"

Nas duas secOes anteriores foram discutidos al-
guns aspectos dos processos de alinhamento intragrupal (re-
lacionamento entre individuos portadores do mesmo estigma)e

exogrupal (relacionamento entre estigmatizados e "normais").
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Foi visto que a tendéncia das mulheres com deficiéncia men
tal entrevistadas.era de se relacionar socialmente apenas
com os colegas da instituiggo. Quase nenhuma delas tinha a-
migos "fora", e em geral evitavam o contato com pessoas "da
rua", pois essas frequentemente as ridicularizavam ou igno-

ravam.

Existe, entretanto, um outro grupo de individuos
que apesar de nao serem deficientes, pertencem ao mundo "de
dentro", ao dia a dia da instituicao: s3o os profissionais
que 1la trabalham, ou na expressao de Goffman (1982) os "in-

formados"”

"Essas pessoas cuidam nao so das necessidades da

queles que téem um estigma, particular, quanto
das ag?§§ empreendidas pela sociedade em relagao
a eles (p.39).

Embora hajam infimeras refer&ncias na literatura
sobre a atuacdo dos profissionais na area de deficiéncia men
tal (Bogdan £ Téylor, 1976; Fédida, 1984; Gauderer, 1987;
Glat, 1988; Goffman, 1982; Omote, 1980; Skinner, 1959; Zzy
manski £ Rosefsky, 1980; Telford £ Sawrey, 1984; Ullman £
Krasner, 1969).Entretanto, eles nao parecem exercer um pa
pel de destague no cotidiano dos sujeitos entrevistados, ja
que apenas 8 falaram sobre seus terapeutas, professores, ou

funcionarios de instituigao (e a maioria apenas brevemente).

(3)

Essa fungao de porta-voz, conforme ja foi discutido e bastante
predominante entre os profissionais que lidam com deficientes men
tais (ver introdugao). Outros grupos de pessoas com deficiéncia ja
estao comegando a assumir eles proprlos esse papel, deixando para
os profissionais uma atuagao mais técnica do que politica, como de
fato 1hes cabe. Para uma discussao mais aprofundada sobre a posi-
gao dos representantes profissionais" dos deficientes mentais,ver

VA Y . o .« e » B N T az® 2 WY 21 . 1T N00N
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A maior parte dos comentarios feitos sobre bro
fissionais foram positivos. Como em gualquer colégio,OSprg
fessores, técnicos ou administradores muitas vezes represen
tam para alguns alunos o papel das figuras materna ou pater

na, que os pais, por diversas razoes, nao conseguem assumir.

"-Voce tem mais alguma coisa que quer dizer ago
ra? 4) -

Quero dizer um pouco da D. Martha
- Entao fala da D. Martha.
- Acho que a D. Martha e a pessoa mais indicada
para trabalhar aqui na escola, ela e pessoa ba-
cana demais, ta botando a cabega pra funcionar,
tem muita coisa pra fazer...e tao bom pessoa as
sim...que D, Martha e praticamente a mae que e-
xiste aqui dentro"

(Laura, 22 anos)

"-(...)a chefe da oficina, inclusive ela me ado
ra, a gente conversa e tudo, mas eu nao me acos
tumei muito foi com a costura(...)"

(Iana, 27 anos)

Outras entrevistadas se queixaram de certos pro

fessores e falaram sobre os problemas que tiveram com eles.

"-(...)Eu tava, e, eu tava, eu tava dizendo so-

bre quando a gente chegou aqui, quando a gente

veio pra ca, como e que foi a s1tuagao, a minha,

meu relacionamento com a Eva que foil dificil,foi
muito dificil mesmo o meu relacionamento com ela,
e foi, aqui dentro, em questao dela ensinaro tra
balho o que a gente nao sabia(...). Entao eu vim
mesmo pra douragao. Pensei que douragao fosse u-
ma coisa assim, muito, assim facil. AI nao foi
facil nao, e tambeém a chefe, ne comega por ai,
que foi muito dificil. Ela exigia demais, e tudo
que a gente falava ela queria saber: 'Ah, quero

saber o que vocés estao falando ai". Eu dizia a-
sim: 'Mas sera possivel, que tudo voce quer sa-

(4)

Esse nome nao & ficticio, e os elogios sao mais do que me
recidos., Trata-se de Martha B. Fellows, fundadora e presl
dente da instituigcao que Laura frequenta, uma das pessoas
a quem essa tese e dedicada.
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ber? Que coisa chata, eu nao gosto que eu fico
conversando com a mlnha amlga e vocé venha - se
meter, ah', AT foi, ne. AT ate que eu tive um a
trito com ela... Eu, _pra mim eu acho que ela nao
tem carinho nenhum, & uma pessoa muito fria, sa
be, muito cheia de preconceitos, eu, eu nao gos
to, dessas, que eu sou muito liberal",

- (Eliane, 25 anos)

E interessante notar que, como em qualquer gru-
po, as opinioces variam. Eliane acima, ressaltou bastante em
seu relato as dificuldades de relacionamento que teve com
uma das professoras. No entanto, Iana, uma colega sua que

esteve envolvida no mesmo caso, descarta o assunto como sem

importancia.

"-A7, a7, mas as confusao que houve com a profés
sora Eva? Uma vez ou outra, Mas a gente se da
bem. E igual chefe com empregado, que se da bem.
- Sei.
- Entao aqui € a mesma coisa"

(Iana, 27 anos)

Uma‘entrevistada contou, de maneira divertida,
que esta enamorada por um dos funciondrios da escola. (Esse
tipo de enfatuacao & bastante comum entre adolescentes, po-
rém a pessoa em questao tem 35 anos). Ela relata o caso de
modo bastante infantil, e aparentemente & assim que & perce
bida pelo outro (essa guestdo serad retomada na proxima se-

¢ao).

—Agora mais depois que minha mae matriculou a-
qui, agora estou me interessando por todos ai.
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Agora me interesso até tambem, até por esse lin
do porteiro (risos). Ele, ele gosta muito de
mim (risos).
-0 porteiro?
-(risos) Hoje ele me chamou de paixao. Nao vai
dizer nada nao (risos), viu.
-E voce gosta dele, Ivone?
-Gosto; gosto, ele & muito educado, & irmao do
outro que saiu daqui. Mas s0 tem que, SO tem
que geralmente ele, ele, ele, por exemplo, e,e,
um homem ca, casado. Entao a gente nao pode se
interessar por ele, a gente so pode falar com
ele. A gente obedece ele; fala la: 'Sobe, sobe',
e agente vai subindo. E isso."

(Ivone, 35 anos)

De maneira geral, parece qgue Os profissionais
que trabalham na instituicdo sao bem vistos velos  alunos.
Por esses "informados" serem pessoas que ontaram nor convi-
ver e trabalhar com o deficiehte, eles n3o representam uma
ameaca, e portanto, o contato se da em um clima de maior a-

ceitacao e confianca. Conforme uma moga explicou:

"-(...) aquele pessoa que vem aqui visitar
gente, sabe que cada um tem seus problemas, a
ela ja sabe o que a gente sente',

(Dolores, 17 anos),

a
-
1

Entretanto, essa "aceitacao" pode ser mais ana-
rénte do que real. Na verdade, & raro o orofissional que
trata a pessoa com deficiéncia mental de iqual para igqual.
A atitude mais comum & de indulgéncia e superprotecio. Tel-

ford £ Sawrey (1984) comentam:
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"... as_ reagcoes de pessoas que lidam com defici

entes sao uma mistura de preucupagao solidaria,
envolvimento piedoso e culpa social, que flcamo
tivado a reduzir (...) A mao que aux111a e a a-
titude que perdoa podem impnlicar que 'Devemos
ser tolerantes e compreensivos com essas pes-
soas inadequadas. Nos, diversamente delas, deve
mos ser pacientes, devemos aceitar e perdoar N
Tais atitudes apenas reforgam a aceitacao da 1n
ferioridade" (p.101).

A questao da rélagéo entre culpa e superptote-
cao levantada nor Telford £ Sawrev, € um ponto crucial para
a analise das atitudes tanto de profissionais cuanto familia
res para com os Cdeficientes mentais. Essa culna, secundo
alguns autores como Gauderer (1987) e Szyvmanski £ Rosefsky
(1980), deriva da nossa frustacao por hao Sermos canazes
de curar a deficiéncia mental, e fazer com que esses indivi
duos aprendam tudo aue nos pronomos a ensinar-lhes, ou que

suas familias esveram de nds.

"(...) Apos anos de estudo, longo treinamento ,
etc, (o profissional) se defronta com as limita
coes da profissdo e de suas proprias. 'Mas sera
que nao tem cura?’ ‘NEO, e so isso que podemos
fazer'. Este so isso' e vivido por nos como fra
casso, como se pessoalmente fOssemos incapazes,
e isso @ uma grande ameaga ao nosso senso de O-
"nipotencia, de donos do saber. Somos, assim, o-
brigados a sermos mais humildes. Tudo isso e vi
‘vido como grande ameaga, uma agressao aos TNOS-—
sos brios profissionais'" (Gauderer, 1987,p.179).

Por nao entender, ou nao guerer encarar de fren
te essa. questao, muitos profissionais de gabarito acabam

"se cansando" de trabalhar com o deficiente, e vao procurar
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outras areas onde o retorno & mais imediato. Outros, desen-
volven uma capa de ‘racionalizacao tedrica de que "o proble-
ma" estd no cliente ou em sua familia, que eles & que nao
aceitam a deficiéncia, ficando assim emocionalmente defendi

dos de analisar seus pronrios sentimentos.

A saida nara esse impaése reside, na aceitagao
das limitacdes que 'a deficiéncia mental impde tanto vara os
individuos portadores da condicdo, como para os profissio -
nais que trébalhém com eles. Dessa forma, seremos canazes
nao s6 de lidar melhor com nossas frustracoes, assim  como
ajudar nossos clientes ou alunos sem sermos excessivamente

paternalistas ou tolerantes. Nas palavras de Fédida (1984):

"0 papel do reeducador e do terapeuta & precisa
mente ajudar o deficiente a sair de sua negagao,
a lhe reensinar, por assim dizer, o conhecimen-
to, o conhecimento e a consciéncia de seus limi
tes, a existencia dos obstaculos, a ‘trabalhar
com esses limites".(p.145)

Mas isso s6 serd possivel, & claro, se tiver-

mos todas essas questOes trabalhadas primeiro dentrode nds.

5.4."Eu Tenho um Namorado"

Um tema que vem recebendo bastante atengdo re-
centemente & o relacionamento amoroso ou sexual de indivi-

duos portadores de deficiéncia mental. Na medida em que se
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propagam os principios de normalizacdo e integracio, esse
assunto, que por muito tempo foi "esquecido" adquiriu na Ql-
tima década uma enorme popularidade. De fato, & raro o congres
SO, curso ou reuniao em que a questdao de "sexo para deficien

tes” ndo seja abordada. Entretanto, sem querer ageéneralizar,
tenho observado que a preocupagcao nesses encontros, tanto da
parte de familiares quanto de profissionais, tem sido mais em

"como lidar com o problema" do que como compreender o fendme

no.

Para inicio de qualquer discussao & preciso fi-

car claro que "a sexualidade da pessoa com deficiéncia mental

(a ndo ser nos casos neurologicamente mais prejudicados) nao

' b
& qualitativamente diferente das demais" (Glat, 1987). Sempre

que essa colocagao € feita em plblico, inevitavelmente se en
contra expressoes de esvanto, descrenca, e frequentemente
franca oposicao. Na verdade, as pessoas (mesmo algumas que
se consideram especialistas no assunto) estao acostumadas a
pensar que o deficiente menﬁal & também excepcional -em seus
desejos sexuais e afetivos (o termo excepcional aqui pode se
entendido nos dois sentidos: asexuado e hipmersexuado). Maril
davN. Lipp (1983), em um dos poucos livros escritos no Bra-

sil sobre o assunto, comenta:

"Quantos pais e professores se preucupam com a
ideia de ter que lidar e canalizar essa sexuali
dade. Quantos pretendem que ela nao existe e,en
tzo, se surpreendem quando ela nao desaparece .
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Quantos prefeririam que os deficientes mentais
fossem tambem def1c1entes em seus impulsos sexu
ais, Tal, porem, nao e o caso. Os deficientes
mentais tem impulsos sexuais, nao maiores ou me
nores do que os das pessoas normais, mas igual
aos delas. Sexualidade independe de deficiéncia
seja ela fisica ou mental". (p.7)

24
Essa posicao & avoiada por autoridades interna-
cionais, como por exemplo os Drs. L.S. Szymanski e P.E. Jan-

sen (1980):

"O obstaculo mais importante para a normalizacao
de atitudes a respelto da sexualidade de pessoas
retardadas mentals e provavelmente a nogao erro
nea de que eles sao pessoas basicamente dlferen—
tes, que nao tem nece351dades normais, experien-
cias normals, ou emo¢oes humana normais. Essas
crengas tem distorcido a compreensao de seu de-
senvolvimento emocional e sexual, seus sentimen-
tos e necessidades" (p.123).

Um exemplo, dessa atitude foi demonstrado no tra
balho de Giami e D'AllonesA(l984) que pesquisaram as repre-
sentacoes que vais e educaddres faziam da sexualidade de jo
vens com deficiéncia mental. Segundo esses autores, os educa
dores entrevistados viam a sexualidade do deficiente mental
como "selvagem" (praticas masturbatdrias, voyeristas, exibi-
cionistas, homosexuais e com condutas agressivas "desprovida

de afetividade") e "incompletas" (n3o conseguiam "ir até o

fim"). Os pais, por sua vez, encaravam seus filhos como "se-

xualmente infantis" ("sexualidade asexuada e essencialmente

fundada na afetividade").
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Levando essa questao um nasso além, node-se per
guntar: Seri que.esses pais e professores que nao sabem como
lidar com o comportamento sexual de seus filhos ou alunos com
deficiéncia mental, nao tém dificuldade de lidar com sexo de
maneira geral? Com isso o foco da discussao sai do deficiente

e & colocado na sexualidade. Ou seja, a nossa relutdncia em a-

‘ceitar a sexualidade da pessoa com deficiéncia mental como al-
go bom, saudavel e normal, € apenas uma extensao das nossas
proprias dificuldades sexuais. Portanto, para orientar uma cri
anga ou jovem, deficiente ou nao, em relacao a sexo, & funda -
mental que pais e profissionais "tenham seus conflitoé séxu -
ais esclarecidos e resolvidos de alguma maneira" (Gauderer,1987,

p.167).

Aprofundando um pouco mais a discussao, acredi-
to que sexualidade nao pode ser analisada como um fendmeno em
si. Fazer sexo significa se relacionar -mesmo que tewmporaria -
mente~ com alguém; portanto, quando se fala em sexualidade, es
ta-se falando de aspectos do relacionamento entre seres huma-
nos. Assim, considero pertinente reformular meu argumento basi

co, afirmando que o relacionamento entre pessoas com deficién~

cia mental nao difere em esséncia do relacionamento entre quais

quer outros individuos. E isso que pretendo mostrar nesse ca-

pitulo.
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Nessa pesquisa o tema do namoro foi abordado vor
13 sujeitos. Dessas, 10 ja tiveram ou estavam no momento ten
do relacionamentos com rapazes da prdpria instituicao, e as
outras 3 disseram namorar rapazes "de fora". Esse assunto foi
discutido vor todas de maneira bastante aberta, relaxada, e

sempre espontaneamente.

"-Pois e, meu namorado & daqui.

-(outra) Fala o nome dele pra Vera.

-E, o nome dele & Edson. Eu namora ele.

-Voce namora ele ha muito tempo, Maria Rosa?

-Ih, ha muito tempo. Desde que ele passou aqui
pra ca, aqui pro II, ele falou que ia me namo-
rar. Ele falou: 'Ah, quando eu passar pro IT
eu vou te namorar'. E ate dei um retrato. Quan
do eu tirei aqueles retratos, assim, e 3 por 4,

ele pediu, um retrato. Agora ele pediu. "Inda
ta com meu retrato ate hoje. Daqueles pequeni-
no assim, 2 por 4, 3 por 4, sabe? E ainda ta

com meu retrato ate hoje. Tirou de mim. Ta guar_
dando na carteira dele, assim",.
(Maria Rosa, 31 anos)

"-E o que voce gosta mais de fazer?

~-Eu tenho um namorado,

~Voce tem um namorado? Que legal, Marina (ri -
sos). E mesmo? Poxa, que bom, E como & o namo
rado?

-Na rua.

-E na rua que voced tem namorado, nao e aqui
dentro nao?

-Nao. Aqui nao.

-Na rua?

~-f, pela rua...

~£ como @ o namoro?

-Na minha casa.

-Na tua casa?

-E, e tem picina 1a".

(Marina, 21 anos)

Apesar do tem de brincadeira e dos risos (prin

cipalmente das colegas cue estavam presentes), as entrevis-
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tadas nao deixaram de tocar em aspectos importantes e ate
mesmo dolorosos de seus relacionamentos, tais como conflitos

e separacgoes.

"-(...)eu tenho muita colega aqui.

-Tem muita colega aqui?

-Tenho., Tinha colega homem, sabe que eles, fo-
ram embora aqui da escola,

-0s teus colegas homem foram embora aqui da es-
cola?

-Uh, uh. E, um colega, e tinha um colega homem,
f61 embora aqui da escola. Foi l1la pra, pro ser
vigo., Um colega meu, antes que eu entrei, que
eu entrei aqui, al foi pra outro lugar. Como e
mesmo o nome do lugar? Pera ai, foi pra, outro
lugar; esqueci como e. .

-E perto daqui?

-E, &, foi pra Sergipe, morar la. Al no, no ul-
tlmo dia dele vir na escola al eu nao vim na es
cola. Nao vim na escola (...) Gostava dele co-
mo colega...E, todo mundo encarnava. Ele nao
desgrudava do meu pE onde eu ia, ele ia atras.
'Olha, que 1sso vai dar casamento, vou T falar
com a sua mae, Rosa' nao sei o que. AT eu f1—
cava olhando pra ela, al quando eu olhava, ja
tava atras de mim, o garoto. _

-Mas ele te chateava mas voce gostava dele, nao
e?

-Nao chateava nao. A Elisa € que encarnava, a
Elisa. Ele era da mesma sala que eu, eu era da
Elisa, da Elisa e da Barbara(...). Ah, (silen-
cio) tambeéem tenho colega homem tambem, mas nio sao
muito grudado nao.

-Ah, sei. Eles nao sao como era o outro amigo
seu. £ diferente.

-Eu converso, converso, mas da vontade de ficar
sozinha, ai eu fico sozinha."

(Rosa, 23 anos)

"-E voce tava dizendo que tem um namorado?
-Eu tinha, o Luiz Claudio, mas depois ele che-
gou tao mudado, tao grosseiro, queria bater tam

bem.
-Foi depois das ferlas7
-
-E, ele...que eu nao qu1z mals, ne? Agora ele

esta com uma amizade t3o otima por mim, e @ tu
do que eu querla mesmo.
-Agora vocés sao so amigos? E isso?
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-Amigos, conversamos (r1), e demais.
-Mas voces nao estao mais namorando?
-Nao, s0 simplesmente como amigos, como colegas.
-E voce tem outro gatinho em vista? '
-Tenho, Aparece, aparece"

(Laura, 22 anos)

Foram discutidos também as regras disciplinares .

das instituigoes em relacao aos namoros dos alunos.

"-Ela ta dizendo que esse colégio aqui ¢é uma :
porcaria. Uma droga (risos).Aqui ninguém pode
namorar (...).

-Voce tava falando pra mim que aqui nao pode na
- morar; e ai? Voce nao tem namorado entao?

-Eu tenho. Mas so pode namorar e la fora, aqui
nao. Aqu1 nao pode namorar, nao, aqui. O negocio
daqui e so0 trabalhar, S0 pode namorar se for 1la
"fora. Aqui nao pode namorar, nao aqui,"
(Maria Rosa, 31 anos)

"-(...)Claro que o unico belJO que a gente nao
pode fazer aqui que D.Ana nao permite @ na bo-
ca."

(Ivone, 35 anos)

"-AT um dia, guando eu aprender vou pro II.
—(Julla) La nao pode namorar (rlsos)

-Nao? Entao como & que vocé vai fazer, Celina?

-Vou sair fora, vou namorar la fora (rlsos)".
(Celina, 23 anos)

Talvez uma caracteristica deste grupo de mulhe-
res com deficiéncia mental que poderia ser considerada atipi
ca (pelo menos pelos padrdes do Rio de Janeiro) & o  pouco
contato fisico com rapazes ou relacionamento sexual propria-
mente dito qué elas mantém. A maioria das entrevistadas fa-
lou de seus namoros de forma bastante ingénua e platonica, o

que definitivamente nao @ muito comum hoje em dia.
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"(.+..)Eu vou sair as cinco horas e ele fica o-

lhando pra mim., AY ele olha pra mim... AT ele
- . - . .
liga pra mim, al a gente fica assim, conversan-
d 11} ?
0.

(Celina, 23 anos)

Alids, quem chamou atencdo para essa postura re
servada foi Ivone, uma das Gnicas duas mulheres da pesquisa
que descreveram contato fisico mais Intimo com seus namorados

(e que assim mesmo, estd longe de ser considerada "liberada").

"-(...)Agente sempre se beija bastante,
- mesmo, Ivone? . .
-Claro, que o unico beijo que a gente nao pode
fazer aqui, que a D. Ana nao permite & na boca.
-Ah, entao voce ta falando de beijo no rosto, no
cangote.,
-Nao, nao Vera, nada disso, Vera.
~S0 beijo no rosto entao?
-E, quer dizer, ele me da aqui perto do cabeli-
nho, e eu dou no rosto dele. Agora as meninas a
qui nao tem nada disso..
-Nao tem? :
-Quer dizer, elas gostam assim dos meninos, mas
nao tem nada de beijar
E...Ninguem beija, so eu."

(Ivone, 35 anos)

£ interessante observar que esses dados, que vem
" de encontro com minha experiéncia pessoal, contradizem o es-
teridtipo popular do deficiente mental sexualmente agressivo
e "sem censura" (Giami £ D'Allones, 1984). Na Verdade, se fos
se generalizar, diria que as pessoas com deficiéncia mental
tendem mais para repressao e timidez em seus encontros amoro
sos. Essa atitude pode ser viéta como resultado da negagao da

sua sexualidade, por aqueles que supostamente deviam orientd
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los, ja discutida anteriormente.

Além disso, em sua vida cotidiana, in ividuos
com deficiéncia mental tém objetivamente menos oportunidades
de interagir livremente com nessoas do outro sexo. Conforme
os sujeitos relataram, quase nenhuma delas tem amigos fora
da instituicao, e 6 relacionamento social com os colegas e
restrito & situacoes organizadés. Mesmo em paises mais adian
tadas, como os Estados Unidos, esse tipo .de nroblema tam~

bém ocorre. Segundo Szvmanki e Jansen (1980):

"(...) a interagao com colégas (de ambos os se-
X0S) pode ser dificil devido a reJelgao por pes
soas nao-retardadas ou a inexistencia de outras
pessoas retardadas. Adultos e adolescentes que
tem a oportunidade de encontrar ou mesmo namorar
colegas do sexo oposto, geralmente o fazem sob
estrita supervisao, em 'encontros sociais' acom
panhados por profissionais vigiando e interrom-—
pendo qualquer contato fisico intimo (...) Obvi
amente, oportunidades para atividade sexual en-
tre adultos mutualmente interessados que sejam
retardados, sao poucas, se e que existem"(p.1l15).

Cutro asvecto das entrevistas que chama a aten-
cdo & que o assunto de casamento e filhos préticamente nao
foi abordado. A impressao que se tem & de que essa perspecti
va, presente, pelo menos enquanto possibilidade, na vida de
cualquer mulher, nao faz parte do universo de nossos sujei-
tos. E de fato & essa a mensaqgem que a sociedade em geral, e
as familias e profissionais em particular lhes transmitem:

casamento, filhos e vida sexual ativa n3o & nara vocés.
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A questdo do casamento & bastante delicada, en-
volvendo até mesmo nroblemas juridicos..Muitas nessoas comde
ficiéncia mental por diversas razdes, inclusive econdmicas pa
ra receber pensao do Estado), sdo declaradas "interditadas",
ficando nortanto, legalmente impedidas de se casar. Talvez
por esse assunto‘ser tao controvertido; a maioria dos auto-
res paréce indeciéé; sem expressar diretamente uma opiniao.
Alguns chegam a aconselhar os pais a incultir em seus filhos

a idéia de que casamento nao & importante.

Lipp (1983), por exemnlo, nrovoe uma "orienta-
cao baseada na realidade de gue nem todo mundo casa, nem to-
do mundo quer casar". Tal idéia, sequndo a autora precisa ser
"transmitida aos excencionais desde tenra idade, a fim de
que eles nao se sintam frustrados vor nao se casarem" (p.22).
Essa colocagao & reforcada por Kempton, Bass £ Gordon (1983 )
em seu "Guia vara Pais":

"... seria melhor que se ensinasse a estes jo

vens desde bem cédo que muitas pessoas preferem
nao se casar ou ter filhos, e que essas pessoas
sao tao normais como quaisquer outras'" (p.73;
grifo dos autores).

Esse tipo de orientacao & na verdade uma tenta
tiva de negar o problema do casamento e da propria deficién
cia mental em si, visando criar nessas pessoas a futura ilu

sao de gue elas optaram ©»Or nao se casar. A vosicao mais
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adequada parece ser a de que se de fato existe contraindica-
cao ou improbalidade que uma pessoa com deficiéncia mental
possa se casar, que isso seja debatido abertamente com ela.
Inclusive, € importante nao ter receio de discutir que eles
nio sao "tao normais" quanto: quaisquer outros; que &les tém
certas limitagOes gue talvez os impecam de realizar algumas

de suas aspiracoes, casamento entre elas.

Isso ndo significa, norém, que os autores sejam
por pfincibio contra o casamento de vessoas com deficiéncia
mental. Kempton et éi (1983), mais adiante em seu manual
concordam que "tém havido casamentos bem sucedidos entre de-
ficientes mentais" (p.74). Na verdade, essa questao & bastan
te complexa, e acredito que seja dificil estabelecer uma re-
gra, cada caso tendo que ser analisado individualmente. En-
tretanto, ha especialistas que tém tomado uma posicao mais
direta em favor dos direitos das pessoas com deficiéncia men
tal de terem uma vida sexual plena, e até mesmo se casarem.Bé

roff (1974), em um texto classico afirma:

"Nem sexualidade, em si, nem casamento parecem
para mim uma questao dificil. Jovens retardados
expressam seus impulsos sexuals, e aprendem a
necessidade de discrigao. Pessoas retardadas le
ves se casarao com Oou sem nossa aprovagao, e a
nao ser por, 1mp11cagoes dos filhos, nao existe
nenhuma razao a priori para lhes negar esse pri
vilegio" (p.285).

Wolfensberger (1972) um dos criadores do Princi
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(5)

prio de Normalizacgao, vai mais além, garantindo esse direi-
to até mesmo para os individuos com deficiéncia mental seve-

ra:

"Enquanto ha razao para preocupagao com a esta-
bilidade de casamentos dos deficientes severos,
o mesmo e verdadeiro para casamentos dos presu-
midamente nao-deficientes... Em nossa sociedade
um cidadgo tem o direito de tratar sexo no nivel
de "cogou- cogar"(6), e entrar em um casamento le
gal que nunca vai alem disso. Portanto, nos de-—
vemos ou aplicar criterios mais rigidos para
todos os cidadaos, ou parar de aplicia-los somen
te aos deficientes" (p.172-173, grifo do autor).

Se a maioria dos profissionais —é quem o proble
‘ma nao afeta diretamente em termos vessoais- sao relutantes
em relacdo ao casamento de bessoas com deficiéncia mental,
suas familias s3o ainda mais_categéricas. Em minha experién-
cia na area, encontrei muito poucos pais que encaravam com
naturalidade essa possibilidade. Principalmente quando a ques
tao de filhos surge a tona, a atitude mais comum & encerrar

a discussdao, geralmente sem maiores exnlicacoes.

(5)0 Principio de Normalizagao, que proporc1onou a base teo
rica para o movimento de integracao dos deficientes men-
tais pode ser definido como "a utilizagao de meios que se
jam os mais normativos p0551vels, para estabelecer e/ou
manter comportamentos e caracterlstlcas pessoals o) m?IS
culturamente normativos possiveis" (Wolfensberger, 1972,
p.28).

(6)0 original em inglés & "itch and scratch", que quer di-
zer literalmente sentir coceira e cogar. Com 1sso 0 ay
tor quer se referlr a mera satlsfagao jmediata de algu-
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"~(...) Agora, a mae dele nao quer saber nada
de, assim de namoro e casamento.
-Nao quer saber nao? 0, por que ela nao quer sa
ber nada? -
~Ah, o que a mae sempre diz pra mim que ele,que
ele & um rapaz 1nocente, eu tambem sou uma ino-
cente, porque ndos somos, e exce, excepcional,nao
podemos casar.
-E voce tem muita vontade de casar?
-Nao, nao posso casar com ele. Ele tem vontade,
agora mas eu nao posso casar.
-E? Por que voce nao pode casar Ivone?
-£ o segu1nte eu nao posso casar poOr causa,por
causa assim da minha mae. Por causa assim dos
nosso, por causa dos nossos, assim, e, &, retar
dos (siléncio). E por causa disso & que nao po-
demos casar.
—goce dise que vocés nao podem ter filhos, &?
-£, mas casar voces podem.
-F isso que ele quer.
-Ah, ele quer casar, mas ele nao quer filhos.Ou
sera que ele quer ter filhos?
-Ele quer ter filhos, ele quer, ele quer ter fi
lhos na vida. Agora mas acontece que nao podemos
que eu Ja falei 1sso com ele, a331m com a minha
mae, entao minha mae Ja falou que nao quer isso.
—Oue nao quer que voces tenham filhos?
-Claro"

(Ivone, 35 anos)

Fica claro no discurso dessa mulher a atitudear

bitraria das familias ("a mae dele nao quer saber nada de na
W o ~ o - ~ : v

moro e casamento; "minha mae ja falou que nao quer isco,ete.)
Ou seja, o desejo do casal nao & levado em consideracao; e-
les sao tratados como se £38ssem criancas. De fato, o mito do
deficiente mental como "eterna crianca" & a  :justificativa
mais frequente para a negacao de sua sexualidade (Giami £

D'Allones, 1984; Szymanski, 1980; Szvmanski £ Jansen, 1980).

Esses Qltimos autores explicam:
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"Podemos ser tentados a especular que, do ponto
de vista psicodinamico, a negacao dos direitos
sexuals das pessoas retardadas mentais e uma ex
tensao da atltude de que elas sao eternas crian
cas. Sexo e proibido para crlangas, e o pr1v11e
gio dos adultos (vais). A nogao de uma crianga
ter atividade sexual pode estimular a ansiedade
dos adultos, talvez porque sua sexualidade foi
reprlmlda durante a 1nfauc1a. Qualquer forma de
expressao sexual entao deve ser reprimida".(Szy
manski £ Jansen, 1980, p.114). -

Bogdan £ Tavlor (1l976) apresentam tambhém o rela
to de um rapaz com deficiéncia mental que conta uma experién
cia parecida com a de Ivone, embora ele ja tenha uma visao

critica do problema.

"De repente eu me lembro do nome de Joan. Ela e
como se fosse a minha namorada (...) A sua fami
lia me respeitava, pelo menos ate certo ponto,
eles nao achavam que ela devia se casar.Nos nos
tornamos bastante intimos psicologicamente e fi
sicamente, nao que eu tenha feito alguma coisa.
Eles nao tem programas mna Assoc1agao para Crlan
gas Retardadas que dizem para os adultos que vo
ceé e um adulto e que pode se dar bem (...) Faz
bastante tempo que ela esta na ACR (ees) Em mi-
nha oplnlao ela nao pertence a ‘ACR. Mas uma coi
sa, e que seus pais nao querem correr nenhum ris—

co. Como muitos outros pais, eles mandam seus
filhos de 30 anos com lancheiras deSmmpy”. (p.
50).

O mesmo tino de reacao familiar ocorreu com ou-
tra participante da pnesquisa, Tara, gque foi a Ginica mulher
do grupo que disse ja ter tido reiagaes sexuais. Iaré rela-
tou as pressces que sofreu (em casa e na instituicao), que

culninaram com a decisao de seus pais em esteriliza-la.
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"-(...) eu ja trabalhei uma vez fora, mas eu ti

ve que fazer uma operagao ai nao trabalhei mais,
que eu fui operada de trompas, pra nao ter mais
alias, pra nao ter filho. Porque eu, eu tinha um
namorado e al a gente mantinha a vida assim, se
xual ja, al mas nao deu certo também, inclusive
a gente ja acabou, mas a gente continua sendo
bons colegas'. :
(Iara, 27 anos)

0 caso de Iara & bastante tiéico. B comum nwais
procurarem especialistas pediﬁdo ajuda em como obter esterili
zagao para adolescente ou adulto com deficiéncia mental (Ba-
roff, 1974; Szvmanski £ Jansen, 1980). A alecacao mara isso e
que mesmo que eles gerassem filhos “normais“, nao teriam as
minimas condigoes fisicas e nsicoldagicas para crid-los. “Nao
se pode negar a validade dessas ponderacoes e existem autores
como Gauderer (1987), que aconcelham a esterilizacdo no caso
dos deficientes graves. Entretanto, & preciso muita ~cautela
quando se fala em um procrama cateqgdorico de controle da nata-
lidade através de métodos irreversiveis como esterilizacao .
Principalmente porque os desejos dos individuos em questao ra

ramente sao levados em consideracao.

Secundo Baroff (1974), mesmo cgue acreditemos que
mulheres com deficiéncia mental nao tenham os "recursos cog-
nitivos" para serem maes adequadas, nao vodemos defender uma

politica de esterelizacao involuntaria.
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"... o'tratamento' pode acabar sendo mais des

trutivo do que a condlcao que procuramos evitar.
Esterijlizar qualquer segmento da sociedade sem
1evar em consideracao os desejos desse segmen-
to, € abrir uma Caixa da Pandora(7), Nos, en-
quanto individuos estamos prontos para delegar
a outros o direito de decidir quem pode ser
pai ou mae? Oue criterio seria aplicado, quem
seriam os experts?..."(p.286)

Wolfensberger (1972), defensor incondicional

dos direitos dos deficientes mentais,argumenta aue quando a

sociedade tenta imnedir que essas pessoas tenham filhos es-~

tad usando um peso e duas medidas.

"Ha pessoas nao-retardadas que a lei permite se
casar, apesar que suas chances de gerar filhos
normais, cria- los, ou sustenta~los sao minimas.
Por exemplo, nos permitimos que casais se repro
duzam mesmo quando exames geneticos revelariam
que a probabilidade deles terem uma crianga nor
mal e nula; mesmo quando um dos pais ou ambos
sao tao instaveis ficando praticamente 1mprova

-vel que eles venham a cuidar de seus filhos,ou

que a crianga crlada por eles venha a se tor-
nar um individuo "normal'"; ou mesmo quando am=
bos pais podem ja estar vivendo da caridade pu
blica. Entretanto, & interessante notar que
quando uma pessoa e deficiente mental ou fisi-
ca, de repente esses fatores se tornam impedi-
mentos. Isso significa que os fatores acima nao
sao o critério real, mas que as atitudes em re
lagao a def1c1enc1a -geralmente def1c1enc1armn
tal- € que sao o dado relevante. Isso @ def1n1
tivamente inconstitucional, por ser uma prati-
ca discriminatoria, Se 1nadequagao para ‘gerar
e criar filhos fosse um critério, entao deve -
ria. ser aplicado igualmente para os retardados-
e os nao-retardados e muitas Dessoas 1nte11pen—

tes e com alto nivel educacional nao tem concx-

goes de serem pais" (p.172).

(7)

Pandora e uma figura mitologica grega, que - abriu uma
caixa onde estavam guardados todos os males do mundo, fa-
zendo entao com que esses se espalhassem por toda parte;

"Abrir uma caixa de Pandora'", & uma expressao semelhante a

"mexer em ninho de marimbondo"
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Em relacao a esse grupo, chama a atengao que
tanto TIara, guanto Ivone ndo parecem questionar a postura re
pressora das familias. Inclusive, em outro trecho de sua en-
trevista Iara comenta que em sua casa ela & tratada como to-

do mundo, sem perceber que de suas irmas ela & a Gnica que

=

foi esterilizada.

",AT em casa; a minha mae me trata assim mesmo.
Com todo mundo igual, ta., S0 teve uns pedacin-
nhos meio ruim, né, porque assim que eu comegei
a namorar esse rapaz, ne'".

(Iara, 27 anos)

Iara, sem ter coragem para enfrentar, ou até
mesmo criticar, as atitudes da familia, parte para a solucgao

clissica da pessoa reprimida: fazer escondido.

"-E atualmente voce ta namorando alguem?

-(baixinho) Escondido, to. Escondidinho. Eu na
moro escondido agora, sabe, que a minha mae nao
quer que eu namore rapaz aqui de dentro mais.Sa
be, eu inclusive dou razao a ela, porque ja hou
ve muita confusao com esse (...). A minha, in-
clusive a minha irma falou pra mim: 'Voce agora
devia arranjar um namorado, mag que nao fosse
assim por tao alto, conhecendo fundo'. Ela que-
ria dizer e ir pra cama. AT eu disse:'E, vou pen-
sar', Eu agora prefiro ter minhas aventuras

assim escondido, sabe, escondido e bom...".

Voltando a questao do caéamento, apenas 3 mu-
lheres entre as 35 participantes falaram sobre esse tema. U-
ma foi Ivone, que parece se defender ou compensar a frustra-
cdo e raiva de nao poder se casar, transformando tudo em brin
cadeira. Atitude essa qgue € reforcada pelos vrofessores, que
parecem "esquecer" que estdo lidando com pessoas adultas, € nao

criangas.
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"-(...) Agora casar voces podem, ne?

-A gente ja casou aqui no colegio uma vez,
~Voces ja casaram no colegio uma vez?

-E, uma vez, de brincadeira, de brincadeira, a
gente conv1da o professor dele pra ser o padri-
nho; nos convidamos o inspetor, o seu Jorge pra
ser o, pra ser o, pra ser os conv1dados, ne, en

tao cada um desses @ uma coisa assim, Ele gosta
disso"

(Ivone, 35 anos)

Essa falta de compreencao, e até mesmo de res_
peito, que profissionais frequentemente exibem perante o rela
cionamento amoroso de jovens e adultos com deficiénciav'men -
tal, parece ser, infelizmente bastante comum (Boodan £ Taylor,
1976; Kempton et al, 1983). Ed, um rapaz de 26 anos, conta
sobre uma briga que teve com outro homem vor causa de sua na-
morada, e a maneira como o incidente foi tratado pelos orofes

sores de sua instituicao.

"(...) Os professores vieram e nos separaram.E-
les trataram a coisa toda como se fosse uma pia
da. Eles acharam que era engragadinho, nos dois
brigando por causa da Joan. Eles gozaram da gen
te, como eles sempre gozam a respeito de namora
dos e namorados.'"(Bogdan £ Taylor, 1976; p.50).

Além de Ivone, mais duas ﬁulheres expressaram o
desejo de se casar. Entretanto, em seu discurso o casamento &
tratado de forma mitica, os namorados representando os prin-
cipés encantados gque virao salva-las de uma existéncia medio
cre e sofrida. Pelo menos nesse asvecto, os sujeitos estao

bem "normalizadas". Seaundo Dowling (1982), a maioria das mu
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lheres hoje em dia, mesmo as due se consideram liberadas, ain
da sofrem em maior ou menor arau de um"Complexo de Cinderella".
£ interessante observar que em um dos relatos aparece até o
tema da madrasta (mae ma), de cujas garras o principe ira 1li

berta-la.

"-Eu acho que no ano que vem nao sei se to a-
qui ou nao.

-Ah, €? 0 que voce pretende fazer? Ta pensando
em fazer?

-Eu? Ja to me, ja to me preparando.

-Pra que?

-Pra namorado...

-Pra teu namorado7 Voce esta se preparando pra
casar7

-Que & pra minha mae ficar sozinha, que ela quer
me machucar, quer me quelmar, quer me matar(.u)
-E esse seu namorado, voce namora ele ha muito

tempo?

~-Ele ta 13 pra, la pro, 1a pra, pra la por, pro
Parana.

-Ah, ele mora no Parana? :

-Ele ta 1a. Se ele chegar em casa pra me apa-

nhar, que maravilha, vou desmaiar.
-E voces querem casar quando?
~Eu quero quero ficar noiva... pra la, que quer,
quer casar dia de Carnaval.
-Dia de Carmnaval?
~Dia de Carnaval do ano que vem, podia ser esse
ano agora em Novembro, mas diz que € no ano que
vem"

(Zzélia, 37 anos)

“-(...) e voce namora ha muito tempo?

-Muito tempo namoro. Sabe como se chama? Sabe
como se chama? Meu namorado? E Luis, ele.

~Seu namorado se chama Luiz?

-E... Ele. &, ele nao e daqui da escola nao.
-Ele e daqui da escola?

-Nao, ele & 1a de fora (...)

-Onde voces namoram?

~-(risos) E, e, ja sei, lua de mel.

-Ah, voces vao namorar na lua de mel? Na lua de
mel que voce€s vao namorar pra valer.

-Quer dizer que por enquanto o namoro & SO de
brincadeirinha.
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-Nao. N

-Nao, nao & nao? Namoram a sério mesmo agora?
- serio. E vou fazer o que? E, eu vou cas, eu
vou casar com ele semana que vem,

-E mesmo7

-Nao e agora nao, e na outra. Na outra semana.
-E onde vocés vao morar quando voces casarem?
-Pra onde? E, E, vi, & viajar_de novo.

—-Ah, quando voces casarem voces vao viajar?
-E, E pra onde? E pra Ilha. E sabe o queeu vou
ter” Eu vou ter nenem também.

-Voce vai ter nenén?

-E, dois --- dois neném. Sabe como se chama? E
Armanda e Luisinho, Menininho .e meninha... os
dois. Eu, eu, eu, e meu namorado, Armando e
Luisinho. E... os dois. So".

(Carla, 17 anos)

E interessante observar que, ao contréfio de
Ivone gue namora um rapaz "de dentro" (isto &, deficiente men
tal), e que tem bastante consciéncia das,liﬁitagBes de seu re
lacionamento, essas duas mulﬁeres misturaram muito a fantasia
com as péssibilidades, e pode-se até perguntar se esses namo
rados "de fora" realmente. existem. Houve ainda um outro caso,
Zelia, que mencionou que "usava alianca no dedo pra enfeitar",

sugerindo assim um desejo de parecer casada.

Ao examinar a literatura encontra-se muito ma-
terial sobre sexo, educagao sexual, socializacgao do deficien-
te mental, etc, porém muito pouco sobre amor. Os vrofissionais
em sua maioria adotam uma nostura distanciada, psedocientifi-
ca, como se as nessoas classificadas de deficientes mentais
fossem também deficientes emocionalmente. Entretanto, quando

se para para ouvir o que eles tém para dizer, percebe-se que
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eles sentem amor, desejo, raiva, ciumes,~médo,e inseguranca

como qualquer um, e portanto, seus sentimentos tém que ser

levados & sério.

"-(...) inclusive a hora que eu chegar 1la na
casa dele eu sou bem recebida, ate por ele mes
mo, sabe. S0 de inicio quando a gente terminou;
mas qual @ o namorado que nao desmancha e de i
nicio fica com odio do outro, ne? So de inicio
ele ficou um pouco com odio de mim, mas ja ta
superado. Agora mesmo se eu sair daqui e che-
gar 1a, me recebe muito bem. Me pergunta como
e que eu to, como eu nao to. Uma vez ou outra
eu ligo 1a pra casa dele, saber se ele ja ta
melhor ou nao. Mas se ele quizesse voltar pra
mim eu agradeceria. :
~Quer dizer que voce ainda gosta dele?
~Eu gosto. Eu ja disse isso pra psicologa da-
qui, ela disse que eu tenho que tomar vergonha
na cara. Tomar vergonha na cara por que? Foi o
unico rapaz que eu gostei mesmo, que eu amei
mesmo. Foi o -Unico rapaz que eu tlve, quando eu
tive, quando eu resolvi &, ter mais conhecimen
to com ele, né, mais fundo com ele, foi ele.Foi
o inico rapaz que me entendeu, nos namoramos
quase cinco anos, esse tempo todo desde o tem-
po do mes (...)".

(Iara, 27 anos)

"—-Ah, eu namoro aqui na escola.
-Vocé namora, e, Ivone? Entao me conta isso.
-As meninas todas, as minhas colegas todas sa-
be; ela sabe, as outras tambem.
-Que legal, que coisa boa. E ai?
-E um rapaz otimo, que assim trabalha 13 perto.
Assim da, assim perto, da sala, assim perto da
sala de tecelagem (...) Agora ele faz tudo, ele
trabalha com maquina 13, ele faz tudo, eu adoro
ele e ele gosta de mim, nos temos muitas coisas,
nos sentimos muitas coisas.
-E o que voceés sentem?
-Ah, nds sentimos & amor, nds temos paixao, nos
temos romance (risos).Fica quietinha, deixa eu
falar com a Vera (risos). Nos temos um romance,
palxao, e, e, e agente sempre anda juntos. A
gente conversa tudo. Ele me conversa tudo que
se passa. Ele fala das outras.
-Quer dizer que ele conta tudo pra voce?
-Ele conta tudo, sobre a mae, eu falo sobre a
minha, ele sabe tudo"

(Ivone, 35 anos)
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Uma relacao amorosa entre um homem e uma mu-
lher em termos sentimentais & basicamente a mesma, quer eles
frequentem uma universidade ou uma escola para deficientes
mentais. As inéncias, problemas e desejos das mulheres com
quem conversamos poderiam ser encéntradas nos relatos de
qualquer outro grupo social. Se nds, que nos consideramos es

pecialistas, n3o comecarmos a encarar normalmente o relacio

namento entre pessoas com deficiéncia mental, ndao poderemos
avaliar em que aspectos elas tém dificuldades, e .necessitam
de nossa ajuda especializada. Para finalizar esse capitulo,

ficam as palavras de Iara.

—E que a gente desmanchou porque, por uma por
¢cao de besteira. Ciumes. Uma parte foi ciumes,
outra parte foi que ele, todo ano Carnaval sai,
eu nao saio. Saia todo sabado e domlngo do tra
balho, me levava, ultimamente entao nao tava
querendo me 1evar nem pra casa dos meus paren-
tes. 'Ah, voce quer 1r, vocé vai sozinha, voce
sabe ir'., Ah, 1sso ‘nao & jeito de namorardo, ne?
0 seu namorado e assim contigo? (...) Eu prefl
ro agora e ter mlnha aventuras escondido assim,
sabe, escondido & bom. Que quando eu tava namo
rando esse escondido, tava me dando mais valor.
Né, escondido nao & gostoso? Pensa bem, a gen-—
te namora quando quer, a gente para quando quegy
ne?

-Voce prefere assin?
-E, eu preflro. Eu prefiro. Esse negocio de fi
car muito, sabado e domingo dentro de casa (s1
léncio). A menos que ele queira voltar pra mim,
a7l eu quero (risos). E isso ai."

(Iara, 27 anos)
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6. INDEPENDEMCIA OU  DEPENDENCIA ,

6.1. "Eu Quero Sair Sozinha"

Integracao social tem sido nas Ultimas duas déca
das uma das metas prioritérias'de grande parte dos nrogramas
de atendimento, O0rgaos governamentais, e associacdes para nes
soas com deficiéncia mental do mundo todo (Mittler, 1984) .Por
integracao entende-se a participacao cotidiana de nessoas com
deficiéncia mental na sociedade em que vivem, utilizando os
recursos comunitarios disponiveis; frequentando locais publi-
cos, e vivendo o mais independente possivel, de  verferéncia
trabalhando e/ou estudando em situacOes ndo-searegadas. Em al
gumas regides -como por exemplo a Escandinavia, € em  menor
propor¢§o a América do Norte, inqlaterra, e Alemanha- esse pro
cesso ja estd comecando a se desenvolver. Entretanto, no Bra-
sil, como na grande maioria dos paises, ainda & raro encon-
trarmos uma pessoa com deficiéncia mental andando de Onibus,
indo a um cinema, ou fazendo compras desacompanhada (Solot &

Gripp, 1981).

Um dos pré-requisitos para uma vida independente é

" autonomia de locomocdao. Eu tive certa vez a experiéncia de mo

rar em uma cidade do Oeste dos Estados Unidos onde ndao havia
transporte piblico adecuado, numa émoca em que n3ao sabia diri
gir. Até hoje recordo a minha sensacao de impoténcia por de-

pender dos outros vara tudo, sem poder ir a nenhum lugar sozi
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nha. De fato, em termos de adaptacao ao estilo de vida daque
la comunidade eu tinha uma deficiéncia, e sb consegui me sen
tir realmente integrada quando aprendf a dirigir um carro co
mo todo mundo. Pode-se dizer, entdo, que ser capaz de "sair
sozinha", & talvez um dos primeiros vassos aue uma nessoa
com deficiéncia mental deve dar para participar normalmente

da vida social,

Durante as entrevistas realizadas, esse tema apa
receu em 15 relatos, sendo que 9 mulheres disseram que  saem
sozinhas, enquanto as outras 6'¢omentaram gue as maes nao as
deixam fazer isso. Entre acuelas que saem sozinhas, 7 mencio

naram que usam transporte piblico.

Como foi visto, sair sozinha & o primeiro sinal
de independéncia, representando, objetivamente, o ingresso de
individuo no mundo "da rua", longe de tutela dos nais, Portan
to, aqui, mais talvez gque em qualquer outro aspecto, fica

claro a atitude da supernrotecao das familias.

"-(...)Antigamente eu andava sozinha, depois ela

.me prendeu. (...) Eu to aqui na III desde quator
ze anos. Antes d'eu vir pra ca, ih, eu andava so
zinha, ia pra escola sozinha, colégio publico,is_
so tudo.,.. Minha mae era, quando eu era pequena
como eu disse, tinha mais confianga pra ir pra es
cola sozinha que agora'.

(Vania, 35 anos)
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A histdria de vida de Vania (que serd retomada no
capitulo 7), mostra que ela, como inlmeras outras, foi classi
ficada como deficiente mental devido 'a seu fracasso escolar.
Pelo que foi deduzido de seu relato, o fato de ter sido rotu-
lada de deficiente.mental e encaminhada para uma instituigao
especializada, trouxe uma mudanca na atitude de seus pais, que

passaran a se sentir no dever ou direito de protegé-la.

"-E por que voce acha que sua mae mudou?
- por causa do que eu falei agora mesmo; por cau
sa talvez do transito e do problema que. teve. Eu
ia a um montao de passeio. Antes. Quando era me-
nor. E depois tudo mudou",.

(Vania, 35 anos)

Supernrotecio & um padrio de ébmportémento tipi-
co -de pais de peésoas'com deficiéncia mental causado'pela am
bivaldncia de sentimentos em relacdao a seus filhos, e a in-
certeza sobre sua capacidade de sobrevivéncia autonoma (Bog-
dan £ Taylor, 1976; Giami £ D'Allones, 1984; Hagamen, 1980;
Johnson, 1972). Qualquer programa que tenha como objetivo au
mentar o grau de independéncia de pessoas com deficilncia men
tal entrara em choque direto com essa atitude familiar. Por
tanto, cada véz mais os profissionais tém reconhecido a Sim
portancia de envolver ativamente os pais. Nas palavras de
Szymanski £ Rosefsky (1980), "a dependéncia permanecera inal
terada a nao ser que as familias estejam participando no pro

cesso terapéutico" (p.174).
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En 1981, junto com outro psicdlogo, desenvolvi na
APAE de NiterSi, RJ., um projeto cujos objetivos eram ensinar
aos alunos habilidades de competéncia social como andar sozi-
nho na rua, usar transporte plblico, fazer compras, usar tele
fone, fazer pagamento em banco, etc. Para evitar oposic¢do das
famIlias, grande parte de nosso tempo era casto em reunides e acon-
selhamento com os pais,lo que sem dlvida alguma, foi um dos

fatores determinantes do sucesso do nrograma.

"Especificamente, procuramos nas reunioes infor
mar os pais do progresso e dificuldades de seus
"filhos e orienta-los para que haja continuidadde
do trabalho em casa. Por exemplo, se ~o0os alunos
estao aprendendo a usar o telefone, pedimos aos
pais que pratiquem com eles em casa; se eles es-
tao aprendendo a andar de onibus, pedimos aos pais
que os deixem andar de onibus no fim de semana, e
assim por diante" (Solot £ Gripp, 1981, p.48).

Muitas maes ndao permitem que suas filhas saiam so

zinhas alegando ser muito perigoso.

"-A minha mae acha que & muito perigoso. Sabe, eu

queria bem aprender a vir sozinha pra escola, mi-

nha mae n3o deixou. Sabe, que e muito perigoso".
(Nadir, 31 anos) '

"-Eu saio com a minha mae. Saio com a minha mae.

Ela nao deixa porque & alto e ela nao deixa".
(Rosa, 23 anos)

Outras maes, permitem que as filhas saiam, porém

mantém um controle rigoroso sobre seus passos.
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"-A minha, a minha tambem, a minha tambem e a mes
ma coisa, A minha tem, tem um preucupagao daque—
las, Agora quando tem que- ir a531m, assim para um
lugar, sabe,. Entao, entao, entao tenho que 1r ,mas
~tem que voltar depressa pra casa. Porque se - “nao
voltar, ela, ela vai, ela vai logo atras de mim,
'Ivone, mas, mas vai comprar isso, mas volta de-
pressa', Ela fica preucupada, Vera"
(Ivone, 35 anos)

Apesar desse médo dos'"perigos da rua" ser justi-
ficado em furnicao do nivel de violéncia reinante ém nossas ci-
dades, pessoas com deficiéncia mental nao estdo necessaria -
mente mais expostas do que as demais. Para -que a ' integracgao
do.deficiente mental seja uma realidade, & preciso que eles a
prendam a lidar com situacdes perigosas, e a se defender como

todo mundo. Em uma célebre artigo denominado "A Dignidade do

Risco", Perske (1972) lembra que,

"A superprotegao ameaga a dignidade humana, e faz
com que essas pessoas sejam impedidas de experi -
mentar as s1tuagoes de risco da vida cotidiana que
sao necessarias para crescimento e desenvolvimento

humano normal (...). Negar a qualquer pessoa sua
cota justa de experiencias que envolvam risco, e
mitila-las ainda mais para uma vida saudavel" (p.
195 e 199).

Entre as mulheres da pesquisa que nao saem soOzi-
nhas, encontramos dois tinos de posicionamento. Umas reivindi

cam, ou pelo menos exprimem, o desejo de maior liberdade.

“"~Minha mae vem me buscar na escola, as cinco ho-
ras. Eu n3o venho sozinha, Mas dep01s ela vai dei
xar eu vim sozinha,

-Vai deixar voce vir sozinha?
-E, eu queria, mas um dia eu vim sozinha."
(Celina, 23 anos)
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Outras, entretanto, nao narecem fazer questao de
ser independentes (pelo menos nesse aspecto), alegando medo

de sair sozinhas:

. -~ L ~ .
"~-Sozinha eu nao vou nao, nao vou pra casa sozi

nha que eu tenho medo (...). Porque eles ji me
assaltaram duas vezes... Sabe, ai tenho muito me
do. De andar sozinha. (...) A minha mae acha que

eu tenho, eu, eu, eu tenho condigao de andar so-

~ zinha, mas eu, ew, eu, eu da minha _barte acho,eu,

eu, eu nao, que eu acho que isso nao e uma boa

nao. Apesar de eu ja ter 31 anos, ja ter a condi

¢ao de andar" -
(Nilse, 31 anos)

No caso de MNilse, que parece ser representativo
de uma parcela dessa vopulacdao, fica claro que ela prdpria
tem consciéncia de estar funcionando abaixo de suas capacida
des. B dificil, portanto, determinar até que ponto seu medo
de sair sozinha & consequéncia dos assaltés de que foi viti-
ma, ou representa uma inseguranca interna mais basica. Ou se
ja, a dificuldade que ela experimenta, enquanto pessoa que
foi amparada durante toda a vida, em enfrentar o "mundo de
fora" sozinha. Por um 1ado, dois assaltos sao motivo 'sufici-
ente para deixar qualquer um com medo de sair na rua. Entre-
tanto, como j& foi comentado (ver capitulo 4), a maioria das
pessoas adultas por mais amedrontadas que estejam, nao podem
"se dar o luxo" de ficar em casa, ou de deixar que alguém
as acompanhe cada Véz que tivéram»que ir a alguﬁ lugar. Pare
ce que o fato de ser considerada deficiente mental, da a Nil

se uma "desculpa" para nao enfrentar uma situacao dificil.
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Essa cuestdo serd retomada nosteriormente, mas
apenas como comparagab,.pode—se citar um outro caso de uma mo
¢ca do grupo, Julia, aue tem um'esquema de vida menos protegi
do que Nilse. Ela mora em um orfanato, e a instituicao ape-
nas lhe garante conducao na volta, assim sendo avnesar do me-
do de ser assaltada, Julié €& obrigada a vir sozinha pra esco

la todos os dias.

"~Tem mais alguma coisa que voce quer me contar?
-Do assalto no onibus.,
-Que onibus, o que voce pega pra vir pra ca?
-E. (...) quando eu venho pra ca, eu venho sozi-
nha no onibus. ATl e muito perigoso quando vem no
no onibus (...)."

(Julia, 16 anos)

‘Outro receio dos pais em deixar seus filhos com
deficiéncia mental sairem sozinhos, & que eles podem facilmen
te se perder. Novamente, esse € um risco normal, cue qualquer
pessoa que vai a um lugar desconhecido pela primeira vez cor
re. Quem nunca se perdeu? Foi o que aconteceu com outra en-

trevistada, Sonia, que relata como se perdeu na praia.

"-(...)AT, al em vez de eu subir e dar o recado
pra ela, mas al nao, eu fui andando, andando, eu
ja tinha andado 11 quilometros, 11 quilometros ,
ja tinha andado 11 quilometros. E al, depois co-
mo eu fui perguntar ao rapaz assim, que eu  fui
perguntar esse rapaz assim: 'Que horas sao? ‘Uma
hora'. 'O que? Uma hora? Ah, minha nossa, uma ho
"ra?' AT, a7, al que eu, que eu falei: 'ai'. AT
eu tava nervosa, tava muito nervosa, ai eu nao
falei nem com o rapaz que eu tava perdida nao, na
praia. Que eu tava muito nervosa, tava chorando,
e nao pude nem falar com o rapaz que eu, que eu
tava perdida na praia. AT depois ele me deu bis-
coito, cachorro-quente e refrigerante. Ele foi
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muito bonzinho. A minha mae disse assim, minha
mae disse assim:. '"A primeira vez que aconteceu ;
se for a segunda, .nao. & a primeira vez que ta a-
contecendo' (rindo)".

(Sonia, 22 anos)

A mae de Sonia quiz dizer que se isso ocorrer de
novo, nao serd mais a primeira vez e ela saberd como agir.Es
sa mae entendeu que & impossivel crescer e se tornar indepen
dente (isto &, menos deficiente) sem correr riscos. E apesar

dessa aventura infeliz, Sonia nao deixou de sair sozinha.

"-E agora, voce sai com quem?

~-Com a minha mae. Mas tem vezes que eu saio so-
. -

zinha tambem."

Uma das principais propostas das instituicOes que
as participantes desta pesquisa frequentam & preparda-los pa-
ra uma futura profissao.Entretanto, para que uma pessoa possa

- .
arrumar um emprego, de saida ela tem que ser capaz de ir so-
zinha de casa para o trabalho. Esse ponto foi abordado por
duas mulheres, ressaltando a importancia do treinamento des-

sa habilidade.

"-(...)e al a minhafisioterapeuta disse: ‘'Doris,
por que vocé nao arranja um trabalho?'... AT eu
disse: 'Como vou arranjar um trabalho, se nem
sair sozinha eu saio'? (...)".

(Doris, 24 anos)
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"-Eu vou sozinha.
-~ . .
-Voce val sozinha?

-~ . . N [l .
~-.+.€u vou de onibus, e, eu pego esse e, daqui
que vai la pro Meier, entendeu? Depois pego mais
um, pego mais um, um Vila Valqueiro, Vai ate a

.minha casa. Eu vou sozinha. Antes eu vinha com a
minha mae., Até eu aprender. Entao agora eu ja sei.
Ja sei. Agora eu venho sozinha. :
~0 que voce prefere? Vir com a sua mae ou sozinha?
-E melhor vir sozinha, ne? £, 0. Mas e, eu acho,
ne? Pra ter e mais liberdade. Entendeu?
-Entend?,
-E 1mportante, ne? Ja que eu quero arrumar um em
‘prego, eu vou com a minha mae? Nao da, nao pode
ser, ne? Po. Tenho que ir sozinha mesmo

(Monica, 21 anos)

Finalmente, nara algumas mulheres desse grupo,
sair sozinha parece significar uma conguista, podendo ser
considerado um dos aspectos positivos e dignos de nota em sua

vida. Laura, por exemplo, se apresenta assim:

"-Entao fala um pouco aqui sobre a historia da
sua vida,
-Ah, minha vida foi facil; saio de casa sozinha ,
vou de manha sozinha pro colegio (...)".

(Laura, 22 anos)

Esse comentdrio para mim, tem um significado es-
pecial, j& que Laura, por acaso, foi uma das primeiras alu-
nas do projeto que eu desenvolvi, citado no inicio deste ca-

pitulo.
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6.2. "Sdbado e Dciningo,: Saio com Minha: M3e, ou Fico Vendo Te

" levisao".

Quando nos anos 70 teve inicio a discussao sobre
normalizagao.e integraéao de pessoas nortadoras de deficién-
cia, uma das princivais questdes levantadas foi de que elas
nao participavam das oportunidades de lazer da comunidade.Se
gundo Nirde (1972) uma das primeiras reinvidicacdes dos gru-
vos de auto-defesa dos deficientes gque estavam se formando na
época na Escandinivia e América do Norte era "passar o tempo

de lazer junto com outros adultos (jovens) da mesma idade"

(p.l78).

Entretan£o, parece que esse desejo ainda nao se
tornou uma realidade generalizada. De fato, & raro, mesmo
nos paises mais desenvolvidos encontrarmos grupos intedgrados
(de pessoas com déficiéncia mental e "normais) pnasseando,in
do a um cinema, ou batendo papo em uma mesa de bar. A expe-
riéncia tem demonstrado que quando essas pessoas fazem pro-
gramas de lazer & geralmente com seu proprio grupo ou acom-

panhados de familiares.

Vinte e cinco sujeitos contaram acui:. como pas-
savem seu tempo livre. A maioria trouxe o assunto espontada -
neamente, embora alquns tenham respondido a perguntas da en
trevistadora. Conforme serd mostrado nessa secao, as ativi-

dades de lazer variam, e parecem bem normalizadas em termos
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cotidiano 'do Rio de Janeiro.

"-Quando eu nao to trabalhando, fico vendo tele-

visao o dia inteiro.

-0 dia inteiro?

-, n3o tenho outra coisa.

~Vocé nao sai assim, nao vai a nenhum lugar fora

de casa ou da escola?

-Saio, Domingo eu vou na minha igreja. Chego da

igreja e fico vendo televisao. Al as vezes vou

na casa do meu outro irmao, brinco, converso, e

chega de noite eu arrumo minhas coisas pra segun

da-feira. Pra vir pra ca. E ai comeca a rotina .

Tem que vir pra ca. Minha vida e isso".
(Dolores, 17 anos)

Correspondendo aos habitos da vopulacao ocidental
em geral, um grande nimero de sujeitos disse que passa a

maior parte do tempo vendo televisao.

"-E fora daqui da TLI, na tua casa, o que voce

faz na tua casa?

-Na minha casa, eu tiro a roupa, eu troco de rou

pa, e, e fico vendo novela. Aquela novela que JZ

aquela novela que fica, aquela novela que "~ fica

dando em reprise, sabe? E que ja passou na nove-

la das sete, Locomotiva.

-Sei.

-Entao, vejo essa novela, depois vejo Interpreta

¢ao, depois eu vejo a Roda de Fogo. -
(Sonia, 22 anos)

"-(...) que mais voce faz?

~AT depois que eu acaba de fazer tudo, vou ver

televisao(...)

-Voce gosta de televisao?

~-Gosto... Eu passo assim por eles, vou logo pra

casa, vou tomar um banho, lanchar e dormir, e

ver televisao ate minha mae chegar do trabalho."
(Isa, 17 anos)

" . : . - - .
-Eu sou preguigosa, eu fico e, e vendo televi -
oy 1]

sao,

(Luciana, 19 anos)
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Além da televisao, algumas mulheres disseram que

ficar em casa ouvindo musica.

"-E fora isso, que mais voce faz na sua casa?
-E, €, na minha casa? E, o que, o que eu faco?Eu

‘vejo televisao, escuto musica, e, e, -eu  dango
bem., '

~Voce danca bem, & Carla?

-Dancgo.

-Que legal.

-Na minha casa e, vou fazer, ai, negocio pra mim
fazer.

-Na tua casa tem negdocio pra voce fazer?

~Tem. (...) e, e, mais gosto? Mais gosto do can
tor. £, €, RPM. -
-Ah, voce gosta do RPM?

-Gosto. ‘

-(rindo) Qual & a musica do RPM que voce mais gos
ta? Voce se lembra de alguma? -
-E, e, 'London, London'.

-Essa eu nao conheco. Louro?

-Nao, nao louro nao. London.

-Voce sabe cantar? Essa eu nao me lembro.

+Nao. Mais gosta do conjunto? Sabe como ele se

“chama? Abi, Abisinte.

-Ah, voce gosta do Absinto? Aquele conjunto, ah,

entao voce gosta de musica.

-Gosto. Gosto mais 'So pra lua...', mais gosto".
(Carla, 17 anos)

"-Vou telefonar pro meu cunhado, buscar ele pra

‘gavar musica de tango no meu gravador.

<Musica de tango? Voce gosta de tango?

~Eu gosto. Voce tambem gosta?

~Gosto, (rindo)

~(rindo) Eu e voce, ne, nos duas (...)".
(Fabiana, 27 anos)

Outras disseram que gostam de passear e viajar.

"-Th, minha vida é otima.
-E, entao fala um pouquinho, quero saber.
-Eu, minha tia passeia comigo, me leva pro par-
que, me leva pra qualquer lado, ne".
(Ina, 18 anos)
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"-0 q.e eu fago 13? E correr, brincar, correr,
brincir, jogar bola., O que eu fago 1la? Vou ver,
issc al mas na Quinta, née. Al me leva, me leva

quen? Na Quinta comigo com meu pai, com meu pai
de carro. '
-Ah, voce vai na Quinta com seu pai de carro?
-E, Com meu irmao vou de trem, com meu irmag vou
de  trem na Quinta.
-Voce gosta de ir na Quinta?
~Gosto. (...) eu vou o que? E viajar com meu pai,
a minha mae, o meu irmao.
-Voce viaja?
-Viajo.
-Voce vai pra onde?
—E, e Ceara.
-VYoceé vai pro Ceara?
-Vou. E, e".
(Carla, 17 anos)

Uma atividade também mencionada por algumas mo-

cas foi fazer compras.

"-Eu vou pro Northshopping.
-Pro Northsopning, e?
-Vou com a minha irma.
-Com a sua irma? Eu nao conheco o Northsopping
nao. Eu ainda nao fui 13 nao, Ilda.
-Eu ja fui quatro vezes, 1la no Northshopping".
(11da, 22 anos)
"-(...) Como amanh3a nao tem reuniao eu vou ficar
em casa amanha. AT vou sair, vou pra Casas Sendas.
~Ah, voce vai pra Casas Sendas?
-Casas da Banha, eu, minha mae e a Maria."
(Graga, 36 anos)

Outras oncoes de lazer muito nopulares entre os
cariocas, que as entrevistadas também apreciam & ir & praia,

ao futebol, e ao cinema.
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"-Quar ‘o meu pai entrar de férias eu vou a praia,
~Quand> teu pai entrar de ferias voc€ vai pra ca-
sa’ : . - :
-Nao, vou pra praia. Eu, minha mae, e minha irma
(...) a1 a gente vai na praia. Adoro praia.
-Voce gosta de praia?
~-Adoro."

(Celina, 23 anos)

"-Gosto muito de ir a praia, tomar banho.

-Ah e? _

~Adoro uma praia. Mas tem tanto tempo que eu nao
vou a uma praia, ja tem tempo a bessa que eu nao
vou.

-Ah, €?

~Tempo pra caramba, .
-Pensei ateé que voce tivesse ido, voceé ta tao mo
reninha (risos). E a tua pele mesmo, ne, bonita,
bonita. o

-Tomo banho de picina ai nas qu1ntas felras. Ho-
je tinha ginastica hoje, mas a professora - ‘nao
veio., o

-E, com esse calor, ate que seria bom hoje pegar
uma picina.

~Ta ser muito bom. Botava um bronzeador, me quei
mava logo. Queimava 1a, ficava vermelhinha (rin-
do). Tem tempo a bessa que eu nao vou a uma praia,
to sentindo falta de ir a praia. Sabado agora mes-
mo, que meu pai tava em casa eu falei:'Olha pai ,
vamos a uma praia, vamos ver se a gente vai, ta
‘um dia lingo, sol lindo, vamos ver se a gente vail
(...) AT eu falei: 'Ah, pai, vamos ver se a gen-—
te vai a praia de manha', que de manha ele tava
em casa. 'A gente acorda cedo e vamos ne, ai quan

do for de tarde voce vai embora trabalhar' Que
de tarde eu sei que ele ta trabalhando. Nao foi
de jeito nenhum. Fiquei com tanto odio, fiquei

dentro de casa.
~Que chato.
-Que o0dio. Fiquei com um odio danado. Doida pra
ir . AT."
(Sonia, 18 anos)

"-A7 eu tava dizendo assim, que amanha eu vmjcon
tar pras minhas colegas que eu vi um filme no c1
nema. Oue eu adorei, gostel muito.
~(outra) Que filme?
-Fulaninha.
-Fulaninha?
-Fulaninha.
-Voce gostou?
—Gostei.
-Nao vi ainda nao.
~E, tem, aparece o bairro de Copacabana
(Sarita, 22 anos)
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"-AI de vez em quando eu saio com a minha mae,
vou ao cinema, vou, vou, vou ver jogo, e tudo
bem com a minha mae (,..)".

(Nadir, 31 anos)

Como toda a gente, os fins de semana sao uma O-
para visitar os parentes, e comparecer a festas

de familia.

"-Eu vou muito, vou, eu passeio muito, vou em Pe
tropolis, vou na casa da minha tia, vou em PetrE
polis. :
-Que bom, que bom. Voce gosta de passear entao?
-Eu vou na rua Quitandinha, 132 na Getilio Vargas.
Menina, a minha prima vai 1a dia 14 de, de, des-
se mes, dia 14 de, de, de dezembro & aniversario
do meu primo. Eu vou. Vou de vestido de alga, de,
com a bolgsa de madeira, e de sapato caramelo".
(Fabiana, 27 anos)

Vale a pena assinalar que para algumas mulheres

dos parentes sao um dos poucos lugares que fre-

"-~(...)quase nao saio, as vezes eu Vvou na casa

da minha tia la no..., mas quase nao saio".
(Doris, 24 anos)

Entretanto, nem todas se sentem & vontade visi-

tando os parentes, como & o caso de Lais, uma mulher j& mais

idosa que mora sozinha.

- . - -
"-(...) eu to no meu cantinho, né, vendo televi

sao. Gosto muito de cinema, distragao que eu gos
to mesmo e de cinema, eu gosto de ballet.
~Voce vai?
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-Muito, longe, muito longe .n3ao vou .nao, na Quin-
ta da Boa Vista. Entao eu fico cansada (rindo) ,
al prefiro fazer alguma coisa que eu preciso; cos
turar, concertar minhas roupas. Nao vou na casa
de ninguem, nao vou na casa de parente, Que dia
de domingo as vezes eles tem aniversario, nao &?
E isso" '
(Lauis, 60 anos)

Outra atividade que nao pode ser considerada Dro
priamente como lazer, mas que foi bastante falada & ir a i-
greja. Como no caso das visitas aos parentes, para - algumas
entrevistadas & uma das poucas atividades sociais das quais
elas participam. Entre as oito mulheres que disseram frequen
tar a igreja, cinco deram a entender que eram catdlicas e

que iam & missa todos ou quase todos os domingos.

"-Tem mais alguma coisa ai que voce queria falar
sobre voce?
-Tem nao. S6 nos domingos vou pra igreja, da i-
greJa vou dlreto pra casa, nao fica passeando as
sim pela rua nao"

(Isa, 17 anos)

"-Que mais, fala mais um pouquinho pra mim que

que voce faz?

-Eu vou, e E, dominhgo eu vou a missa.

-Voce vai aos domlnoos a missa? A missa @ perto

da tua casa, que voce vai?

-E, Zacarias.

-Ah, sei, Zacarias. Voceé vai todo domingo 1a°

-E, todo domingo.

~Voce vai sozinha?

-Vou.

-E?

-Ja fiz a primeira comunhdo (interrupcoes) (...

foi gente assim.

-Foi gente assim?

-Encheu., A amiga dela tambem foi, Vania, (...).

E so, de quinze em quinze eu vou pro Fé e Luz,

~De quinze em quinze voce vai pra onde?

~Fe. Fé e Luz. E um grupo de jovens.

—Grupo de jovens?

-Tenho uma porcao de amigas 12, tambem (...)".
(Rosane, 34 anos) :
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Trés mulheres disseram que eram crentes, e que

frequentavam essa igreja.

"-Agora eu queria que voce falasse pra mim, um
pouquinho sobre a tua“ V1da.

-A minha vida, eu sou e crente, isso voce sabe,
nao e? '

-Nao, nao sabia nao.

-Eu sou crente.,.. e cinco vezes todo o Cristo.
-Voce sempre foi, Graga7

-Nao, foi, foi uma vez, uma vez eu fui, uma vez
eu fui, cinco vezes que tem um primo meu que tam
bem e crente, ne... eu pense1 no... entao eu vou
tambem. Eu gosto de toda 1greja, eu gosto, toda

igreja e bom.

~Toda igreja voce gosta?

-E, toda.

-E voce frequenta muito a igreja?

-Tem, tem muito."

(Graga, 38 anos)

"-T0 na igreja tambem. Eu sou crente.
-E crente?
~Eu e ela. Ela também e _crente. Li em casa, so
eu, minha mae e meu irmao pequeno que_ e crente,
Meu pai e meu irmao mais novo nao e nao. A gente
fala a palavra de Deus pro meu pai na seita, mas
ele nao quer saber mesmo (...) To muito feliz de
ta com Deus, gracas a Deus. Porque assim Ele po-
de resolver os problemas, que tem Ele pra resol-
ver (...). Eu sou batizada. Na nossa Igreja...
To muito contente de ta com Ele, (...) Ah, dia
primeiro de dezembro. Vai ter um almogo la na I-
greja domingo. Cada uma de nos vai ter que ajudar
.a trazer alguma coisa. Assim, um quilo de batata,
arroz. Que e pra todo mundo faz junto, la (risos)'.
‘(Sonia, 18 anos)

Um certo nlimero de entrevistadas comentou que
ndo tinha muito o que fazer durante os fins de semana, e que
passava o tempo quase todo em casa. Entretanto, esse tipo de
problema nao pode ser considerado tipico de vessoas com defi
ciéncia mental, pois existem inlimeras pessoas ditas "normais”,
cujas vidas sao reduzidas A rotina de trabalho (ou escola)-

casa~trabalho.
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"~E que mais assim voce faz, fora a escola?
-Fora isso, fora isso, eu.nao tenho alguma coisa
.nao",

(Nina, 51 anos)

"-Doris, o que voce faz na vida? O que voce gosta
de fazer?
~Eu quase nao saio, vejo televisao.
-Voceé quase nao sai?
-Quase nao saio, as vézes vou na casa de minha
tia(...) mas quase nao saio".

(Doris, 24 anos)
"-(...) e a1l eu vou pra escola, e no fim de sema-
na eu fico em casa,
~Sabado e domingo voce faz o que?
-Ajudo minha mae (...)
-Que mais voce faz?
~-Ah, sabado e domingo & muito dificil sair de ca-
sa'.

(Laura, 22 anos)

Conforme foi comentado (ver cavitulo 4 e 5), uma
das caracteristicas marcantes desse grupo de mulheres & que
‘elas n3ao tém uma turma ou arupo de amigos fora da institui-
¢cdo, nem as jovens. Consequentemente, nio frequentam locais
de diversao ou pontos de encontro (Caifa, 1985; Magalhaes,1987).
Seu "mundo da rua" entdo, € na maioria das vezes reduzido &
uma ida e volta entre a casa e a instituicao. De fato, ape-
nas uma erntre as 25 entrevistadas que falaram sobre lazer, dis

se que ficava na rua batendo mano com os colegas.

"-Ah, da minha vida, eu, e otima, née, tem vezes
eu, meu pai fala que nao esquento cabega nao. Eu
chego da escola (...) ai vou pra rua, assisto no
vela, fico conversando ai, vou alI, ai dez horas
quando ele busca, ai vou chamar meu irmao(...) .
Quando eu saio da escola, eu, e tomar banho, ir
pra rua e ficar na rua ate nove horas'.
(Lina, 10 anos)
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Outro ponto que chama a atencao, & que apesar de
aparentemente essas mulheres descreverem atividades de lazer
normais como praia, cinema, nasseios, comoras, etc. narece
que quasevsempre estdo acompanhadas de alguém. Em outras pna-
lavras, como a maioria das entrevistadas nao saiam sozinhas (e
as que o fazem geralmente sb vara ir & instituicdo ou aloum lu
tar'perto deicasa), suas oportunidades de diversdo ficam dependen

tes da boa vontade de outras nessoas. Elas sd saem quando al

guém, geralmente um varente ou algum conhecido, as leva.

"-(...)E voce gosta da igreja?

-Gosto, mas eu quase nao to indo.
-Por que? .
-Porque nao tenho ninguem pra ir comigo. E se me
chamar eu vou, mas se nao me chamar tambem nao
posso ir,
~-Também nao pode ir? Mas se voce nao fala, como
as pessoas podem saber que voce quer ir?
-Elas sabem que eu nao vou, que eu nao posso ir
sozinha. E se elas sabem disso, eu acho que elas
devia vir me chamar (...)".

(Doris, 24 anos)

"-Moro com a minha mae. Dia que ela sai, eu .saio,
com ela.
-Voce passeia com a sua mae.
-Passeio com ela tambem, ,
-E pra onde voces costumam passear?
~-Pra longe,
-Pra longe?
-E, pra descancar a cabeca."
(Rosa, 23 anos)

"-E fala mais pra gente, o que mais voce faz?
~Ah, eu saio com meus pais, Dia que tem que sair,
eu saio."

(Vania, 35 anos)

"-E voce tambem costuma sair?

—NEO, que agora minha colega ta com gripe, e c

ela e quem me leva pra passear. Agora quando e-

la ficar boa, ela me leva pra passear,

~Voce sai com a sua colega pra passear?

-, a Vania, ela que me leva pra passear."
(Vanilda, 51 anos)
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No discursc ¢ “anilda -"ela aque re.leva pra vassear"- aparece um
texemplo tIpico de relacdo de dependéncia cue pezsoas com . deficiencia
mental estabelecem com outros (é interessante inclusive notar
que Vanilda insiste nessa fala, mesmo apds a entrevistadora

-

ter lhe perguntado: "Vocé& sai com a sua colega pra pnassear"?,

indicando .- como ela nao se coloca em wwa relacdo de igqualdade
com o outro). No gruno estudado em gue a maioria pode ser con
siderada, deficiente mental leve, sendo capazes de cuidar de
suas necessidades basicas, a denendéncia se exerce mais forte
mente em seus contatos com o mundo exterior. Ou seja, para li
dar com o mundo "de fora", quer seja no sentido de espaco(sair
sozinha) ou social (relacionamento com pessoas estranhas), e-

las precisam da mediacdao de algum protetor, de alquém que as

leve,

Conforme foi discutido no inicio desta secao, ves

(1)

soas com deficiéncia mental, pelo menos em nosso nais , ain
da nao se arriscém a sair para curtir o mundo sdzinhas, ou pe
lo menos com pessoas de seu proprio grupo. Pelo que foi rela-
tado, elas somente saem :sob tutela familiar ou institucional.
Consequentemente, as nossibilidades de prazer e crescimento

sGcio-culturais ficam bastante restritas, cristalizando cada

vez mais uma limitacao existencial.

(1)

Segundo relatos que colhemos de algumas pessoas com defi-
ciencia mental da Suécia e dos Estados Unidos particular-
mente, parecce que nesses paises a situacao esta comegando,
embora em pequena escala, a se modificar, e ele tem maior
autonomia e aproveitamento dos recursos recreativos da co
munidade, -
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6.3. "Ajudo Minha Mae; Fago de Tudo em Casa"

O esteridtipo popular do deficiente mental e de E
ma pessoa "inQitil", incapaz de ganhar a vida ou de desenvol-
ver uma atividade produtiva, que acaba se tornando um peso pa
ra sua familia e a sociedade em geral. Embora no caso dos de-
ficientes mentais severos e profundos iséo seja talvez = : até
certo ponto verdade, a maioria das wnessoas com ‘deficiéncia
mental, apesar de suas limitacdes cognitivas, & capaz de a-

prender uma série de habilidades, trabalhar, e cuidar de si

sem depender muito dos outros.

As mulheres entrevistadas, por exemplo, mostraram
que sua vida cotidiana nao & de maneira nenhuma ociosa. Elas
frequentam as atividades da escola e trabalham nas oficinas,
muitas em horario intearal, e ainda fazem todo tino de servi-

¢o doméstico em casa.

De fato, um dos temas que apareceu freaquentemente
nas entrevistas foi o do trabalho doméstico. Dois tercos das
mulheres falaram sobre a ajuda que prestam em casa. Em muitos
casos, essas atividades parecem ser os acontecimentos cotidia

nos mais significativos de sua vida.

"-(...) Nao tenho nada pra falar nao.

~Mas voce faz alguma coisa. O que voce faz?

-Da minha vida? Eu lavo louga.

-Voce lava louga? E que mais?

-'rumo a casa, lavo banheiro. Fago comida; S0

sei fazer arroz, feijao nao sei fazer nao".
(Irene, 13 anos)
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"-Como e a sua vida, o que voce faz?
-0 que eu facgo?

-
.

~Agora eu ja estou ajudando mais minha mae, ela
nao deixava, agora ja esta deixando...
~Ajudar em casa? Que tipo de ccisa voce esta fa-
zendo em casa? :
-Lavar a louga., Jia limpo o po. Fora o meu traba-
lho que eu levo pra casa"

(Vania, 35 anos)

Esse tema n3o tem sido muito explorado na litera
tura, e quando aparece, & geralmente como exemplo de progra-
ma de treinamento para deficientes severos (Ayllon £ Azrin ,
1968; Bigelow £ Griffiths, 1972; Maconahev, 1972; entre ou-
tros). Entretanto, o servico doméstico, que representa parte
importante da rotina de qualquer mulher, foi bastante valori

zado pelas entrevistadas.

"-Sabado e domingo, voce faz o que?

-Ajudo minha mae, varro a casa, tiro o po, limpo
o banheiro, lavo louga na pia de cosinha, ontem
passei minha roupa. Eu varro a casa, deixo tudo
arrumado, faco as camas, fago o cafe da manha,
‘boto leite no fogo.

-Que otimo? E de noite? O que voce faz de noite?
-De noite eu chego do colegio, limpo a casa, ve-
jo meu banho e a minha janta.

-E voceé quem faz seu jantar?

-E... e eu faco faxinha, tiro o po, varro, limpo
o vaso, eu varro, faco uma porgao de coisas den-
tro de casa.

~Voce é uma boa dona de casa.

-Sou, Fago comida.

-Precisa conv1dar a gente pra almogar 1a, ne ?Que
mais, Laura, voce acha importante que alguem sai
ba sobre vove?

-E, eu tambem faco arroz, ja sei fazer arroz,fei
jao, eu faco carne, eu fagco uma saladinha pra
mim comer"

(Laura, 22 anos)
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Chama a atengao a maneira orgulhosa como muitas
dessas mulheres descrevem as diversas tarefas que  executam

em casa. Isso & compreensivel, ji que esse & talvez um dos

poucos momentos em sua vida que se sentem competentes, Por
essas razoes, certos autores como Baroff (1974) consideram
que o treinamento de servicos domésticos deve ser uma das

prioridades nas oficinas e centros de atividades para pes-

soas com deficiéncia mental.

"Aprendendo uma variedade de servigos domesticos
permlte a pessoa retardada, fazer uma contribui-
gao positiva ao local onde mora" (p.339)

E importante ressaltar que esse tema apareceu no
discurso de mulheres que tinham as mais diferentes situagoes
de vida, demonstrando nao ser especifico de nenhum padrao fa

miliar ou sdcio-economico.

"-0 que voce quizer me contar, voce me conta da
vida. 0 que voce acha mais importante dizer. So-
bre tudo o que voce faz.
~Aqui?
-Pode ser aqui, pode ser na 'tua casa, pode ser
na rua,
-Ajudo minha mae.
~Voce ajuda sua mae?
-Ajudo., Ela manda eu arrumar a cama pra ela, eu
arrumo. Ajudo ela a varrer a casa, eu ajudo. A
judo ela a levar a louga, fago um bocado de coi
sas quando eu to em casa"
(Maria Rosa, 31 anos, mora em casa com
os pais)

"-Quando eu posso fazer, eu co§1nho, nao : sou
grande coginheira, nao, mas comida simples va1,
ne. To d01da pra fazer uma carne assada, mas to
pensando, nao sei fazer, vou ser se consigo fa-
zer"

(Lais, 60 anos, mora sozinha)
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"-E, faz tudo la,
‘=Faz tudo 13 no orfanato?
~Tudo sou eu, tem que fazer tudo.
-0 que voce faz?
-~«e. lavar roupa, passar roupa, arrumar a coginha,
arrumar tudo" :
(Julia, 16 anos, mora num orfanato)

—O que eu fago 1a7 Eu fago o serv1go da casa. A
- te tia Tania as vezes fala: 'A unica que arruma
essa casa, a unica que gosta de mim, e a Joice,
umas oito-e cinco e ela ainda ta limpando cogi -

. -« . B
nha', Ela falou assim, E ai fica falando ° 1isso
pras meninas, e as meninas ficam danadas. Que as
filhas dela sao preguigosas a bessa., E eu falo

isso pra elas. Ana Paula ja ta com 18 anos e nao

sabe fritar um ovo. A mae dela fica danada, que

eu faco as coisas pra filha dela, fica falando -

que eu nao sou empregada delas, sabe (...)".
(Joice, 16 anos, mora na casa de uma ex-
patroa da mae)

"—(...) fui pra qualquer praia. AY cheguei, aju-
dei minha tia a lavar a louga, o fogao, e vim
pra ca. (...) Em casa eu costuro, pra fazer bor-
dado em casa também. E as vezes eu vejo televi -
sao, as vezes nao vejo. Fico ouvindo musica. As
vezes eu ajudo minha tia, as vezes nao ajudo. As
vezes eu entro na picina. AT eu fico ajudando.On
tem mesmo, ontem eu fiquei ajudando ela. Ontem
eu fiquei até tarde ajudando. Lavando uns nego-
cios 1a., La em casa. AT minha tia falou: "Gragas
a Deus que voce ta aqui, que eu sozinha nao ia
fazer isso tudo nao"
(Ina, 15 anos, mora com os tios)

Fica claro por estes denoimentos, que nrestar a-

juda em casa @ uma das maneiras que essas mulheres tém para

mostrar o seu valor. Mesmo aquelas cuja situacdo econdmica fa

miliar permite a contratacao de uma emprecada, cgostam de mos

trar o que sabem fazer sozinhas.
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"-Eu fago a minha cama, troco roupa de cama, la-
vo minha calca de baixo, s0 a roupa de, sb - essa
roupa assim que eu.nao lavo, quem lava € a minha
empregada, que me cria, e essa calga eu mando pra
lavanderia, e o sapato & minha mae, que mandacom-
prar". -
(Vanilda, 51 anos)

A realizacao de tarefas domésticas parece ter uma
importancia fundamental na vida dessas mulheres. Primeiro, mos
tra que elas tém uma capacidade produtiva e podem :contribuir
ativamente com seu trabalho em casa. Segundo, sianifica que
elas estao bem integradas no papel feminino culturalmente re-
conhecido como "normal". Além disso, para algumas o trabalho

que fazem em casa representa também um sinal de independéncia.

"-Sabe, eu cuido da minha roupa, eu lavo a minha
roupa, eu passo, ninguem se mete (...)".
(Eliane, 25 anos)

6.4, "Tem que Saber Ler".

Uma das preocupacoes mais frequentes de pais de
cfiangas com deficiéncia mental, & se seus filhos serao capa-
zes de aprender a ler e a escrever. Professores e demais pro-
fissionais da area estao bastante familiarizados com o vai ou
mae que constantemente perguntam quando seu filho serd alfabe
tizado. Esses pais acreditam que se ele puder sé alfabetizar,
nao serd mais considerado deficiente mental. O contrario re-
presenta a prova definitiva que sua condicao & irremediavel -

mente incur@vel, e que ele nunca serd "normal" como os outros.
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Inimeras criancas sao classificadas como deficigntes mentais
justamente por nao consequir se alfabetizar na escola; essa
questao portanto se torna o foco de sua problemdtica. Muitos
pais alimentam a esperanca que se seu fiilho aprender a ler e
escrever, ele serd reintegrado no sistema regular de ensino.
E interessante notar que esse tipo de atitude & encontradaem
familias de todas as classes sociais, mesmo quando o nivel de

(2)

escolaridade dos pais & minimo, inclusive nos meios rurais “’,

Entretanto, épesar da alfabetizacdo ser uma ques
tao considerada prioritdria tanto por familias quanto por pro
fissionais, e ocuvar um lugar de deétaque na literatura so-
bre deficiéncia mental (Baroff,‘l974; Bijou, Birbrauer Kidder
£ Tangue, 1966; Didier, 1982; Hallahan £ Kauffman, 1976;
MacMillan, 1977; Sabova, néo—publicada; Schneider, 1985; sid
man, 1971; Torezan, 1981, e outros), esse assunto nao foi pri

vilegiado nas histdrias de vida das mulheres entrevistadas.
Apenas cinco pessoas falaram sobre o tema da al-

fabetizacao. Duas delas fizeram quest3o de dizer que :sabiam

ler e escrever "“tudo":

Essas observagoes s3o baseadas em discussoes com 150 pro-
fessores & especialistas de todo o Brasil, durante o cur-
so "Alternativas vpara a Alfahetizacao do Deflvante Men-
tal", que eu coordenei no XIII Congresso Nacional das
APAEs, em Natal, RN, junho de 1987.
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"-Fago de tudo.
-Voce faz de tudo?

-~ - . - 3

~Eu fago, Escrevo, e a maquina tambem, Copio no
- . Al ~ )

caderno, Leio. Escrevo, escrevo a mao tambem. De

tudo".

(Nina, 51 anos)
"-(...) Voce trabalha muito, entao, ne, Ilda?
—E, eu escrevo,
-Voce escreve?
~Escrevo,
-Que coisa boa. E o que voce escreve, Ilda?

-Ueé, tudo que :escreve",
(Ilda, 22 anos)

Outras, admitiram sua falta de instrugao e expri

miram o deséjo de aprender mais.,

"-(...)quero aprender mais coisa. Aprender a ler,
porque ler, eu ainda sei pouco".

(Lina, 13 anos)
"-Que a minha mae ate falou que eu, ia me botar
num curso pra eu aprender violao. Entao ela fa-
lou que um dia, quando eu tiver lendo, ela bota

eu, pra aprender'",.
(Nadir, 31 anos)

Na sociedade atual principalmente nos meios urba
nos, a capacidade de adaptacao de uma pessoa & sem divida pre
judicada se ela nao tiver um minimo conhecimento de leitura,
escrita, e os rudimentos de matematica. Se as ordorias fami-
lias tém dificuldades em aceitar que seus filhos n3o saibam
ler e escrever, as chances deles se integrarem na vida da co

munidade sao bastante reduzidas.

" Quando se fala em profissionalizacdo entao, esse

aspecto nao pode ser subestimado. Embora a maioria dos traba
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lhos nao-qualificados nao exija, como lembra Baroff (1974) ,
"leitura funcional ou habilidades numéricas" (p.319]), na pra
tica o analfabetismo & sem dlivida um dos fatores que dificul
tam a colocacao do deficiente mental no mercado de trabalho
(esse tema serad retomado na secdao seguinte). Principalmente

em pais como o nosso, em que a mao-de-obra & abundante e ba-

rata, um individuo que além de ser classificado como defi-

" ciente mental & analfabeto sofre de um duplo estigma, o que

o impossibilitara de competir por um emprego em termos de i-
gualdade com os demais. Esse problema foi levantado por duas

entrevistadas, que vivenciam pessoalmente a situagao.

"-0 que eu quero e, tra, continuar estudando pra
depois poder trabalhar fora,

~Ah, voce quer trabalhar fora? Continuar estudan
do pra depois trabalhar fora?

-E, (...)".

(Lina, 13 anos)

"-Eu trabalhava, €, numa loja, eu tinha que a-
prender a ler; desculpa, eu sou analfabetay eu
nao sei ler. Saber tudo aqui eu cei, mas eu ti-
nha que saber mais ler. E importante pra conse-
guir um emprego 1la fora. Sem ler, nao da. Al che
ga 1la fora, e eles perguntam: 'Voce sabe ler?Nao,
nao sabe ler? Entao eles mandam embora. AI voce
tem que ler. E assim".
(Monica, 21 anos)

Foi de certa forma uma surpresa a pouca . énfase
dada nos relatos a questao de alfabefizagéo. Pode ser que a
maioria dos sujeitos possua os conhecimentos académicos ne-
cessarios para sua adaptacao social, esteja satisfeita  com
o nivel de escolaridade alcancado, ou entdo aceite sua "igno

rancia" como um fato consumado e irreversivel. Entretanto,de
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vido aos meus contatos com pessoas portadoras de deficiéncia
mental, acredito que esse ndo seja o caso. Na minha eXperié;
cia, elas de maneira geral se ressentam da falta de instru-
cdo (que & por 'sinal, bastante cobrada pelas familias), e.eg
pressam vontade de aprender mais. Inclusive, eu ja presen-

ciei mais de uma pessoa com deficiéncia mental mentir sobre

seu grau de escolaridade, ou finair que sabe ler e escrever.

Uma possivel explicacdao para a auséncia desse te
ma' estd talvez nos objetivos programaticos das instituicoOes
que essas mulheres frequentam, as guais enfatizam a profissio
nalizacao em detrimento da preparacao académica. Em  outras
palavras, ao examinar sua rotina diaria (capitulo 4), verifi
ca-se que a escolaridade ocupa poucas horas do horério dos
alunos, em comparacao com O tempo dedicado ds oficinas. Por
conseguinte, estudar € uma atividade que representa uma par-
cela minima de sua vida cotidiana. Essa situacdo, alids, pa-
rece ser representativa da maioria das instituicoOes para pes
soas com deficiéncia mental no Brasil (ver nota 2), e talvez

em outros paises.

Nao cabe aqui uma discussao sobre as prioridades
de atendimento para essa popuiagio; entretanto, vale a vpena
assinalar a discrepancia existente entre valorizacdo dada a
alfabetizagao do deficiente mental nos meios familiares e

profissionais, e a atuagéo nratica encontrada.



170

Sem querer me aprofundar muito nessa questao (pois
esse nao foi um tema predominante nas histdrias de vida), con-
sidero importante registrar que entre o desejo de alfabetizar
o deficiente mental e os esforcos empreendidos had uma enorme
desproporcao. Independente das técnicas utilizadas, o tempo
dedicado & escolarizacdo (média de duas horas ~de. aula ,
duas ~ ou trés ‘vézes nor semana) & insuficiente
para ensinar um adulto com problemas de avrendizagem ler, es-
crever e fazer contas. Criancas "normais", que aprendem rapi-
do, passam pelo menos trés horas nor dia estudando na escolg,

fora os deveres de casa.

Some-se a isso, métodos de ensino ineficazes e
obsoletos, contelidos desvinculados da realidade individual dos
alunos, caréncia de materiais especializados e recursos técni_
cos (Ferreira £ Ferreira, 198l), além de professores desorena
rados e mal remunerados. Nao & de se espantar que 'O sucesso

nessa area seja tdo pequeno.

Outro problema grave frequentemente encontrado, e
a pritica de colocar a "responsailidade de aprender no aluno"
(Baroff, 1974; Sidman, 1985). Essa visao, & fruto de um mode-

" lo clinico de atendimento, o qual supde que a broblemitica ma

nifestada (por ex., dificuldade de aprender) estd centrada nas
condigoes bioldgicas e psicoldaicas internas do aluno (distur
bio emocional, deficiéncia mental, disfuncao neuroldgica,etc.)

A esse enfoque opoe-se o chamado modelo educacional ou nédagd
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~gico que, sem descartar a existéncia de_problemas internos
estruturais do individuo, enfatiza a falha do meio (escolsa,
clinica, familia) em oferecer condicoes de ensino que promo-
vam a aprendizagem (Baroff, 1974; Glat, l985,1986a; Kadlec &
Glat, 1984; Mendes £ Pereira, 1986; Telford £ Sawrey, 1984;
Williams, 1981). Conforme discuti em um trabalho anterior (So

lot, 1981):

"(...) Nao estamos com isso querendo dizer que
nao haja limites reais para a capacidade de . a-
prendlzagem de uma pessoa. E obvio que a estrutu
ra organica-neurologica de um individuo determi=—
na em grande parte o que ele vai conseguir apren
der durante sua v1da E verdade que algumas cri-
angas deficientes vao progredlr mais do que ou-
tras...nossa experiencia tem demonstrado, porém,
que pela simples reestruturagao do ambiente flSl
co-social e pela modificacao dos metodos de en51
no utilizados conseguem—se mudangas rapldas e
significativas no comportamento de criangas e a-
dultos deficientes..." (p.l4).

Infelizmente, o modelo clinico ainda e bastante
enraizado em nosso sistema educacional de maneira geral. Se o
aluno nao aprende, esse fato & encarado como qonsequéncia de
sua estrutura interna (ele & desmotivado, despreparado, ou de
ficiente). Sidman (1985), um dos pioneiros na utilizacao de
métodos cientificos para o ensino do deficiente mental, afir-

ma:

‘"Pessoas estao sofrendo as consequéncias de concep
.goes erroneas sobre sua habilidade para aprendere
sobre como devemos enSLnar lhes. Essas concepgoes
fazem com que nos, que nao temos deficiencias ob-
vias, sejamos- ensinados ‘menos do que SomoOs capazes

de aprender; aos que sao deficientes, em geral ab-
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solutamente nada lhes & ensinado(,.,.) Infelizmen
te esse sistema convencional parece convencer mui
tos alunos, tambem, de que existe algo de errado

consigo". (p.l e 2, grifo meu).

Assim, guando o vrofessor acredita que . ‘'esgotou
seus recursos pedagdogicos, ele se justifica dizendo que o a-
luno ~geralmente rotulado de deficiente- & cue alcancou o ma

Ximo de sua capacidade nara absorver novos ensinamentos.

"-Porque a professora acha que eu nao tenho con-
digao de aprender mais'".
(Nair, 31 anos)

Obviamente existem inlmeros obstaculos vnara se
ensinar pessoas com deficiéncia mental a ler e escrever; al-
guns, as vézes, intransvoniveis. Muitos desses individuos tém
de fato lesbOes neuroldgicas que os impedem de desenvolver pen
samento abstrato, e a maioria geralmente nao ultrapassa o pe

riodo das operacdes concretas (Glat, 1986b; Inhelder, 1968 ;

Tanqguay, 1980). Isso norém, nao justifica a incompeténcia pro

- fissional.

H3a muito tempo que existe uma metodologia dispo-
nivel para ensinar nessoas com nroblemas de aprendizagem to
do tipo de habilidades académicas. Técnicas como esvanecimen
to (Holland, 1960; Kadlec £ Glat, 1984; Sidman, 1985; Sidman
£ Stoddard, 1966; Solot, 198l), equivaléncia de estimulos

(Sidman 1971, 1977), instrucao programada (Bijou et. al,1966;
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Holland, 1966; Holland, Solomon, Doran £ Frezza, l1976;Keller,
1968; Sidman, 1985) e outras, tém sido utilizadas com sucesso
para se ensinar alunos classificados como "incapazes de apren

der".

Entretanto, como lembra Sidman (1985,n.8), " a
pratica tem ficado bem atras das possiblidades tanto tedricas
como empiricas”. Em nossas escolas especiais e instituigBes,@g
vido a ignorancia e resigéncia dos prifissionais em procurar novos ca
minhos, continua-se negando aos alunos o direito de aorender.

"-(...)Que eu sou doida pra aprender, acho tao

bonito a pessoa aprender'.
(Nadir, 31 anos)

6.5. "O Que Eu Mais Quero B Trabalhar Fora"

Nenhum adulto pode ser considerado independen-
te se nao tiver recursos financeiros para se manter por conta
propria. Para que pessoas com deficiéncia mental possam viver
" n : : . -~

normalmente" e se integrar na sociedade, eles tem que ser ca
pazes de se sustentar. Embora em certos lugares como por exem
plo na Escandindvia, os deficientes recebam uma pensao gover-
namental suficiente para viver confortavelmente, no Brasil e

) . - .

na maioria dos palses em desenvolvimento, eles geralmente aca
bam caindo na dependéncia familiar. Como a mioria das fami-
lias nao tém condicoes de sustentar com facilidade um membro

adulto inativo, o treinamento vocacional se torna uma necessi



174

dade ndo somente psicoldgica, mas principalmente econdmica .
Na medida em gue essas pessoas nossam contribuir economica -
mente de alguma forma, elas se tornaraoc um pesO menor para a

sociedade em geral, e suas familias em particular.

Para alguns autores, como Olshansky (1972), o
treinamento vocacional & o aspecto mais importante do pfoce§
so de educacao e reabilitacao de pessoas portadoras de defi-
ciéncia. Ele acredita que "o trabalho & o caminho da normali

zacao":

"(...)para muitas pessoas deficientes, sofren
do de limitagoes intelectuais, fisicas ou emo
cionais, o trabalho continua sendo um dos fa-
tos centrais de suas vidas. Sem trabalho eles
se sentem como se nao fossem nada. Eles se sen
tem inuteis, anormais, infantis, e desperdica
dos" (p.159). -

Essa visao parece representar nao sb os senti
mentos dos profissionais ou familiares, mas também de muitas
pessoas com deficiéncia mental, que reconhecem que se nao fo
rem capazes de trabalhar ou contribuir produtivamente com a
comunidade, jamais serao inteagradas (Interstate Seminar on

Self-Advocacy, 1986; Nirje, 1972).

A discussao a respeito da capacidade de pes-
soas com deficiéncia mental trabalharem ja vem de longa data.
Philomenko e Laurent (1962), em uma pesauisa considerada re-

volucionaria na época -"O Débil Mental no Mundo do Trabalho'™
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mostraram que pessoas com deficiéncia mental severa  podiam
manter um emprego e inclusive realizar algumas tarefas consi
deradas "qualificadas". Esses autores coqcluiram gue nao ex;é
te "debilidade incurdvel" na medida que & possivel a reabili
tacao vocacional. Desde essa €época, o campo de: treinamento
profissional tem se expandido consideravelmente (Baroff,1374;
Goyos, 1986; Martin, Pallota-Gornick, Johnston £ Gdyos,l980;
Olshansky, 1972; Telford £ Sawrev, 1984; e outros) e se tor-
nou uma preocupag¢ao primordial de Orgaos internacionais que
tratam do problema da deficiéncia mental. Assim, a Organiza-

¢ao Mundial da Salde (1985) afirma:

"Os retardados mentais, inclusive nos . casos
mais graves, sao capazes de empreender uma va
‘riedade de trabalhos nao-qualificados e semi-
qualificados, tanto em areas urbanas quanto
rurais, se receberem uma preparagao e um trei
namento adequados...” (p.37) -

Entretanto, esse mesmo documento reconhece que
a colocagao do deficiente mental no mercado de trabalho é

um problema complexo, principalmente nas grandes cidades:

".,..no meio urbano, as elevadas taxas de de-

semprego de jovens e adultos assim como a na-
tureza mais competitiva. e exigente de muitos
trabalhos, limitam muito as possibilidades de
contratagao da pessoa deficiente" (p.37)

e recomendam que os jovens com deficiéncia mental recebem:

", ..treinamento e preparaggo esmerada que lhes

permitam nao sO encontrar emprego, como tambem conser -
va-lo" (p.37).
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Nao. ha dividas, portanto, que a profissionali
zacdo & considerada por todos uma &rea programatica priorité
ria, De fato, independente de orientacao tedrica, a grande
maioria de instituicdes e escolas para deficiéncia mental do
mundo todo mantém um ativo setor de preparagao vocacional, O
grupo entrevistado entdao nesse asmecto pode ser considerado
bastante representativo, ja& que todas frequentavam oficinas
de treinamento vocacional (ver capituio 4). Um tercgo dos su-

jeitos falou sobre a questao de "trabalhar fora".

"-(...)acho que vou sair daqui, trabalhar,ne,
vou aprender muitas coisas.

-Vocé vai aprender muitas coisas?

-Vou bater cartao, chegar -na hora certa,..tem
po, vali voltar pra casa. -
-A1 voce vai trabalhar 1a?

-AT quando tiver tudo acertado, quando tiver
fazendo as coisas direito, al vou trabalhar fo
ra". : -
(Isa, 17 anos)

Trabalhar fora & um dos principais desejos da

vida de varias entrevistadas.

"-0 que eu quero e, tra, continuar estudando
para depois trabalhar fora'.
(Lina, 13 anos)

"(...)depois quando eu sair daqui eu quero ar
ranjar um emprego fora".
(Monica, 21 anos)

"-Quer contar mais alguma coisa pra mim que

voce acha importante? :

-Nao tem muita coisa importante nao. A Unica

coisa que eu quero agora, sabe, @ um trabalho'.
(Iana, 27 anos).

<& <€ <Ay v = “
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No discurso da maioria dos sujeitos, trabalhar
fora aparece como uma categoria de realizacao nessoal vaga
e indefinida. Algumas, entretanto, especificaram o tipo de

emprego que gostariam de ter:

"-Quero trabalhar fora.
-Ah, €? Em que voce quer trabalhar?
-Quero, quero trabalhar na Casa da Banhas (ri
so0s). ‘ -
~Voce quer trabalhar nas Casas da Banha?
-E, na Casa da Banhas.
-Ai, nas Casas da Banha vocé vai fazer o que?
-Eu vou fazer, eu vou fazer, eu ficar no cai-
xa.
-No caixa?
-E, no caixa. Fu gostaria de ficar dentro do
caixa., Na caixa (risos)".
(Maria Rosa, 31 anos)
"-(...)al eu vou me formar em professora, eu
vou.
-Vai se formar em professora?
-Eu vou, € o unico desejo...
~Voce quer ser professora, que tipo de profes
sora voce quer ser? -
-Que tipo de professora eu quero ser? Profes-
sora de mongololde mesmo .,
-Por que voceé quer ser professora de mongoloi
de? -
-Por que eu quero ser? Porque eu acho legal.
~-Voce acha que tem alguma coisa importante pra
ensinar?
-... gosto de ajudar as pessoas, e a unica coi
sa que eu gosto ) . -
" (Laura, 22 anos, portadora de Sindrome
de Down)
"...vou querer trabalhar em banco.
-Voce vai querer trabalhar em banco?
-E. Minha tia trabalha em banco, eu acho que ¢
gostoso trabalhar em banco"
(Ina, 15 anos)
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"-(+..)e a unica coisa que eu quero agora, sa
be, & um trabalho. A D, Rute disse que vai ar
ranjar pra mim, que eu vou trabalhar com uma
psicologa. Que ela e 1a em Jacarepagua, e eu
adorei, ne",

(Iana, 27 anos)
"-Depois quando eu sair eu quero arranjar um
emprego fora,
-Voce quer arranjar um emprego fora?
-Quero, claro. E importante. Sabe de que?
-Nao, sei nao.
-E de, nao e de sapateiro nao, & de loja. Eu
quero trabalhar numa loja.
-Voce quer trabalhar numa loja, & de vendedo-
ra? '
-E, de roupa".

(Monica, 21 anos)

Existem inlmeras atividades profissionais que
pessoas com deficiéncia mental nodem exercer comp a prestacao
de servicos (por exemplo, faxineiro, ajudante de enfermagen,
porteiro, auxiliar de barbearia), trabalhos na indﬁstria(opg
rario nao-qualificado ou semi-qualificado), no comércio (em-
pacotador, entregador), em construcao (auxiliar de pedreiro
ou carpinteiro), e na lavoura (trabalhador bracal em grandes
ou pequenas plantac¢oes, jardineiro), etc (Baroff, 1974; OMS,
1985). Parte da funcao dos conselheiros vocacionais ou assis
tentes sociais & justamente orientar seus clientes para pro-
curarem empregos que se adaptem 3s suas possibilidades, evi-
tando assim eles construam falsas expectativas que sd os frus

trarao.

Esse tipo de orientacao nao parece ter sido

feita com os sujeitos entrevistados. Em suas historias de vi
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da, a escolha de profissao manifestada parece mais - baseda
nas experiéncias do meio familiar e social pr&ximo (trabalhar
nas atividades gue seus familiares ou conhecidos trabalham),
do que em uma avaliacdao realista de suas potencialidades e
preparagéo. Com excessao de Iana, que tem uma promessa de em
prego através da instituigéo; parece pouco provavel que as
outras mulheres conseguirao o tipo de trabalho que desejam
Caixa, vendedora de roupa, professora ou bancaria sao ativi-
dades que exigem o primeiro grau, e nos dois Ultimos casos o
segundo grau também, cémpletos. Pelo menos duas dessas mulhe

res (Laura e Monica) nao sabem sequer ler e escrever.

Unm programa de orientacdao vocacional ( e nao
simplesmente treinamento em algumas atividades esnecificas e
xistentes na oficina, como ocorre na maioria dos casos) deve
ria tentar atingir um equilibrio entre trés fatores: 1)adequa
cao ao mercado de trabalho local; 2) capacidade cognitiva e
adaptativa ' do individuo; e 3) interesse pessoal e aptidoes.
Assim, por exemplo, & bastante improvavel gue Laura que ~ &
portadora de Sindrome de Down (monaolismo), devendo ter um
grau de deficiéncia mental severa ou moderada, e que aos 22
anos ainda nao se alfabetizou, venha a se formar em professo
ra especializada. Entrétanto, nao ha nenhum impedimento para
que ela seja treinada como baba ou auxiliar de professora, e
trabalhe com crincas em uma escola para deficientes. Durante
o Congresso Mundial dé ILSMH (ver introducao), Sharma, uma

moca com deficiéncia mental da Ouénia, relatou que hd cinco
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anos trabalha como auxiliar de professora na associacao para
deficientes mentais local (Tavares, 1986), Da mesma forma,Ma
ria Rosa e Ind nao seriam‘provavelmente admitidasvpara traba
lhar como caixa de supermercado ou banco, atividades aue exi
gem um conhecimento razodvel de aritmética. Elas poderiam, po
rém, exercer outras fungoes nesses locais como empacotadora

ou "boy", e assim por diante.

Um dos objetivos das oficinas de treinamento
profissional, além de ensinar tarefas especificas (no caso
das instituigOes estudadas, tapecaria, marcenaria, encaderna

¢ao, etc), & levar o aprendiz a "adquirir caracteristicas de

personalidade e h@bitos de trabalho" necessidrios & sua colo-

cacao em um emprego competitivo (Baroff, 1974, p.287, grifos
do autor). Entretanto, conforme Goyos (1986) assinalou, o as
pecto financeiro da transacaoc nao € ensinado aos alunos. Ou
seja, parece nao haver relacao direta entre o trabalho execu
tado pelo aprendiz, e o pagamento simbdlico que ele recebe
(ver capitulo 4). Talvez essa atitude da parte dos instruto-
res da oficina, minimizando a importancia da compensacao mo-
netaria, explique o fato de apenas duas mulheres entrevista-
das falarem de trabalhar como meio de ganhar dinheiro, e nao

como um fim em si.

"-(...)Eu quero trabalhar. Porque o meu pal
ele nao me da dinheiro (,..).

-E voce quer arrumar um emprego?

-E. AT quando eu trabalhar, eu vou ter empre-
go, al eu vou ter mais dinheiro. Que to preci
sando", :
(Dolores, 17 anos)
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"~-Tem depois a III, que depois eu vou pra III.
Que 13 eles encaminham ng, pro servigo.
=Quer dizer que voce pretende ir pro III?
~Se Deus quizer. Quero ir, ne. Pra agitar meu
dinheiro, trabalhar".

(Sonia, 18 anos)

E interessante observar que das 1l entrevista
das que lidaram com esse tema, apenas duas ja haviam traba -
lhado fora anteriormente. Ambas tiveram que abandonar o em-

prego.

"-(...)al, agora, eu, eu, eu no trabalho - eu
sou otima. Ja trabalhei uma vez fora, mas eu
tive que fazer uma operacao ai; eu nao traba-
lhei mais que eu fui operada de trompas(...).
AT eu tive que sair do servigo, ne. Era meio
periodo 12 no trabalho, e meio periodo aqui.
Sempre foi assim, quem for estagiaria e as-
sim (...)".
(Iana, 27 anos)

Apesar de se tratar aqui de um caso individual,
nesse ralato hd um reflexo de uma problematica mais geral.Ou
vindo a historia de Iana, fica-se tentado perguntar por que
uma operacao de ligadura de trompas impediria alguém de re-
tornar ao trabalho apds um breve periodo de repouso. Embora
conste aqui apenas a versao do sujeito, esse caso parece ser
um exemplo da atitude de utilizar "um peso e duas medidas"em
relacao ds pessoas com deficiéncia. Em outras palavras, sera
que se Iana nao fbsse rotulada -de deficiente mental ela se-
ria afastada de seu emprego, ou perderia um estdgio s por

causa de uma operacao, que do ponto de vista médico & de ra

pida recuperacao (foi deixado de lado a questdao da esterili-
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zacao, ja discutida no capitulo 5},

Pode-se tracar acqui um paralelo ao medo de
sair na rua sozinha por causa de assaltos, abordado anterior
mente ver capitulos 4 e 6.1). Parece que dificuldades momen-
té@neas e situacao-especificas que a maioria das pessoas even-
tualmente superaria, no deficiente mental se tornam um obsta
culo intransvonivel, significando muitas vézes um ponto fi-

nal no seu processo de independéncia.

A outra mulher que wnerdeu o emnrego, Marcia,
foi despedida por nao saber ler e escrever. Seu caso ja foi
relatado na segéo anterior, e envolve a questao do analfabe
tismo como fator limitativo para vessoas com deficiéncia men
tal encontraram empreqgo. Embora a maioria das = instituicoes
(pelo menos aqui analisadas) parece subestimar a escolari-
dade em detrimento da preparacao profissional, a pratica tem
demonstrado que quanto maiores os conhecimentos académicos de
uma pessoa (principalmente se ela ja tem o estioma de defi-
ciente), melhores serao suas possibilidades de consequir um
emprego. Dito de outra forma, o analfabetismo, e naoc a defi-

-~ c\u.c.
ciéncia mental em si, em muitos casos & dViﬁpede esses indi-

viduos de trabalhar fora.

Apesar do desejo de pmessoas com deficiéncia
mental de trabalhar fora e os esforcos empreendidos pelas ins-

tituicoes para coloca-los no mercado de trabalho, tudo indica
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que as opcoes abertas para esse grupo ainda sao bastante li-
mitadas. Essa limitacao nao se restringe somente & dificulda
de de encontrar empregadores dismostos a aceita-las (Hall et

(3)

al, 1980; oMS, 1985 , mas também 3 pequena gama de ovdes

dadas a esses individuos em termos de escolha de profiss3o.

Em alguns paises, grupos militantes de auto-
gestao, estao comecando a discutir a necessidade de um trei-
namento e orientag¢ao mais abrangentes, para aumentar suas
possibilidades de encontrar um trabalho que seja interessan-
te e de sua prépria_escolha (Interstate Seminar on Self-Advo
cacy, 1986; Nirje, 1972). Porém, conforme Philomenko¢ e Lau-
rent (1962) assinalaram, a adantacao sdcio-profissional = de

pessoas com deficiéncia mental & basicamente uma "adaptacao

fechada".

Esses autores compararam dois grupos de jovens
com 20 anos -deficientes mentais e "normais"- em sua trajeté
ria de vida profissional. Eles observaram que o jovem normal
vossue uma "plasticidade" em sua adaptacdao sOcio-profissio -
nal, que lhe permite nao ser "dominado pela situacao profis-
sional ou social que criou ou escolheu". Ele pode, por exem-
plo, mudar de emprecgo e vida familiar (se sewarar, se casar,
abandonar a casa dos pais, etc) com relativa facilidade, 3ja
que a "possibilidade de uma readaptacao faz parte do ajusta-
mento normal ao meio social e nrofissional" (p.62).. Para as

pessoas portadoras de deficiéncia mental, porém, as verspec-

(3)

A Organizagao Mundial da Saude, recomenda que se incenti
ve empregadores que estejam dispostos a aceitar trabalha
dores com deficiéncias desde financeiramente ate colocan
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tivas de mudangas ou escolhas ficam drasticamente reduzidas.

"o que pode caracterizar e definir a adanta -
ggo sbcio-profissional dos mesmos & sua impor
tenc1a para dominar, para transcender a sua
propria adaptagao. Comparada com as poss1b111
dades de readaptagao do normal as suas pro-
prias sao quase inexistentes" (p.63).

Entretanto, avesar de todas essas limitacdes
e problemas, ingressar no mercado de trabalho parece ser uma
das maiores aswmiracoes de pessoas nortadoras de deficiéncia

mental.

"-Voce disse que sua vida estava quase otima.

0 que falta pra sua vida ficar otima, entao?

—Agora so falta eu ir pra frente e trabalhar

que e a primeira coisa que eu mais gosto"
(Dolores, 17 anos)

Para esses individuos, trabalhar fora siagnifi
ca de uma certa forma, abandonar sua condicao de excepcional,
e juntar-se &s fileiras das pessoas normais, batalhando dia-

riamente pelo seu sustento:

"Eu nao sei. Talvez eu fosse retardado. Isso
e o que eles diziam de qualquer modo. Eu gos-
taria que eles pudessem me ver agora. Eu ima-
gino o que eles diriam se eles pudessem me ver
mantendo um emprego de verdade, e fazendo to-
do o tipo de coisas., Eu aposto que eles nao a
creditariam nisso" (Bogdan £ Taylor, 1976, p.
51).



7. DEFICIENCIA MENTAL?

7.1. "Eu Nasci Assim Mesmo"/"Nunca Passava de Ano"

Ao idealizar esta pesquisa partiu-se do supos
to que deficiéncia mental constitui um estigma; isto &, “"uma
situagao em que o individuo estd inabilitado para uma aceita
cao social plena" (Goffman, 1982, p.7). A princimal questido a
ser investigada portanto era o qgue significa vara uma nessoa
ser rotulada de deficiente mental: de que forma essa condi-~

cao afeta ou determina suas vivéncias cotidianas.

Conforme foi discutido na introducao, a nos-
sa identidade pessoal & basicamente determinada pelo papel
gque ocupamos no mundo; ou, em outras palaﬁras, rela maneira
como somos percebidos e tratados pelos outros (Auaras, 1985;
Luckman, 1977; Noschis, 1982; Paulinelli £ Tamavo, 1986), Su
punha-se entiao que o estiama e suas consequéncias formariam o
tema central da maioria das histdrias de vida deste grupo.En
tretanto, apesar de todos os sujeitos terem sido classifica-
das como deficientes mentais e frequentarem uma instituicao
especializada, mais da metade delas nem sequer falou ' sobre
isso. Apenas 15, entre as 35 mulheres entrevistadas se refe-
riram a si proprias como deficientes, explicaram a nossivel
etioloagia de sua condicao, ou contaram com isso influenciou

sua trajetdria de vida.
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De acordo com os objetivos dessa pesquisa, as
{inicas fontes de dados utilizadas vieram dos relatos pessoais,
‘Como a maioria dos sujeitos nao demonstrou ter conhecimento
das causas de sua deficiéncia, nem de como a condicdo se de-
senvolveu, as informacoes "concretas" nesse asmecto, sao um
pouco limitadas. Nao estd claro, por exemplo, seu diagndsti=-
co preciso, nem porque e quando cada uma veio parar na insti
tuicao. Foram observadas, porém( algumas tendéncias gerais,
que correspondem a populagéo'de pessoas com deficiéncia men-

tal em geral, e que serao discutidas a seguir.

Um grande nimero de pessoas sao classificadas
como deficientes mentais,” e encaminhadas para uma instituicao
especializada por nao terem conseguido frequentar a escola "nor

mal"”.

"-(...)e ail voce estava falando de quando vo-

ce veio pra I. Por que voce veio pra ca?
-Porque eu tenho uma dificuldade de aprendiza
gem,

-De aprender o que, voce tem dificuldade?

-De aprender a ler e a escrever.

-Voce esteve em outra escola antes de vir pra
I, ou essa e a sua primeira escola?

-E a primeira escola de criangas, assim, defi
cientes, a primeira (...). Mas quando eu era
pequena, eu tinha uma escola de criangas defi
cientes tambem, eu me lembro bem. Era uma es-
cola que tinha, era sim. AT eu sail de la; de-
pois que eu sal de 1la, al nao entrei mais nao,
Al ate os dez anos.

-Voce ficou sem ir pra escola?

-E. Al so entrava em escola assim normal, pu-
blica, né, AT nao consegui. Os meninos encar-
navam, ficavam : mexendo comigo, acabei saindo
de 1a.(...)al nunca nassava de ano. E que 1la
a mo¢a passava, passava um exercicio assim no
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quadro, al tinha que terminar na hora, ne. E
eu nao terminava... al teve uma prova, de .
... ai eu sal de . la". '

(Joice, 16 anos)

"-E voce gosta daqui?
-Gosto. To muito contente de ta aqui (risos).
Depois que eu vim pra ca, foi, nos outros co-
legios que eu tava estudando, eu assim nao pas:
sava de ano, e nao dava certo, assim, na esco
la publica né&. Nao dava certo assim, eu nao
estudava bem assim, sei la, eu nao conseguia
fazer as coisas direito. Sei 12, nunca passa~
va de ano. Minha mae me tirou, al me resolveu
por numa escola assim, numa escola melhor, nu
ma escola nova. ATl foi que, encontrou essa
(risos). AT eu vim pra essa'.

(Sonia, 18 anos)

Os casos de Joice e Sonia, e de pelo menos
mais trés mulheres que contaram historias semelhantes, sao

tipicos de pessoas com deficiéncia mental leve (0 de 56-69

na Escala de Wechsler)(l). Seaqundo - Telford £ Sawrey

(1984), esses individuos:

"Fisicamente nao diferem significativamente de
seus pares de maior capacidade academica. Po_
dem ser um tanto lentos, mas situam-se na fai

xa de desenvolvimento pre-escolar normal. So

sao identificados como mentalmente.retardados

depois de insucessos academicos acentuados e

persistentes, e apos verificaggo por meio de

testes" (p.308).

De fato, fracasso escolar quando nao & resul-
tado direto de problemas sensoriais ou motores, perturbagaes

emocionais ou de experiéncias académicas inadequadas, € um

(1) E importante lembrar que nao foi feita avaliagao formal
de nenhum sujeito, nem se tomou conhecimento de seu diag
nostico clinico. Assim, nao estou afirmado que essas pes
soas sejam portadoras de uma deficiencia mental leve, a-
penas que sua historia indica essa possibilidade.
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dos principais indicadores de uma deficiéncia Lntglectual.Eg
tretanto, existem outros fatores que precisam :ser levados
em consideracao na avaliacao diaqnéstica; Por exemnlo, & pre
ciso cuidado para nao confundir deficiéncia mental leve com

dificuldade :de aprendizagem (dislexia). Segundo a American

Association for Mental Retardation (AAMRL(ZL.

"Deficiencia mental se refere a um funciona -
mento intelectual global significantemente a-
baixo da media, existindo : concoémitantemente
com deficits em comportamentos adaptativos,ma
nifestando-se durante o periodo de desenvolvi
mento" (Grossman, 1973; grifos meus). -

Dificuldade de aprendizagem, por outro lado
- . n .

& caracterizada por uma "desordem em um ou mais dos processos
psicoldgicos basicos, ligados a compreensao e uso de lingua-
gem falada ou escrita", podendo também atingir o raciocinio

matemdtico. (Kadlek £ Glat, 1984, p.30-31).

Infelizmente, em nosso pais nos servicos pl_
blicos de avaliacao e triagem esse diagndstico ‘'diferencial
nem sempre & efetuadé. Assim, & frequente encontrarmos crian
cas rotuladas de deficientes mentais e estudando em classes
"especiais", que com um acompanhamento psico-pedagdgico ade-
quado poderiam perfeitamente continuar no sistema regular de
ensino. Além disso, ekistem inimeros casos de alunos de nivel
sbcio-econdmico baixo que ndo consequem aprender devido &

inadequacao do curriculo e métodos da escola 3 sua realidade

(2)

Até recentemente essa associacao era ccnheclda como Ame-
rican Association for Mental Deficiency (AAMD).
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cultural. £ possivel que varios membros desta pesquisa se en

contrem em uma dessas situacOes.

O papel da escola em selecionar os alunos "a-
normais", isto &, aqueles que nao se enquadram no sistema, e
a maneira nem sempre cientifica que essa selecdo & feita, tem
sido amplamente debatida (Goergen, 1985; Jannuzzi, 1985; Omo
te, 1980; Schneider, 1985). Para estes autores a conceitua -
cao de deficiéncia mental e as nraticas escolares decorren -
tes, incorporam um modelo de normalidade .que visa a manunten
cdo e preservacido do status quo. Assim sendo, todos aqueles
que nao se adaptam d norma, sao imediatamente excluidos  on
afastados. Jannuzzi (1985) investigou a educagao de deficien

tes mentais no Brasil no periodo de 1874 a 1935 e conclui:

"(...)os pedagogos agruparam muitas vezes co-
mo deficientes mentais os abandonados, os ir-
riquietos, os de aprendizagem lenta, etc, jun
tamente com os que tinham lesoes orgﬁnicasgﬁi
turbios mentais mais graves, enfim, todos os
problemas considerados anormais. A concepgao
de deficiencia mental englobou diversas e va-
riadas criangas, com comportamentos divergen-
tes das 'normas sociais' estabelecidas pela
sociedade e veiculadas nos padroes escolares"
(p.100, grifos da autora).

Apesar de que hoje em dia ja existe um maior
cuidado diagndstico, a situacao continua precdria. Schneider
(1985) estudou os chamados "alunos excepcionais" (deficien -
tes mentais leves ou educdveis), que representam no Municipio

do Rio de Janeiro cerca de 3% das criancas matriculadas nas
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escolas nilblicas primirias. Estes alunos "durante as aulas
sao separados das outras criancas sendo educados vor profes-
sores proprios em salas de aula & parte" (p.52). Seaqundo a
autora, os métodos de classificacao utilizados s3o "inteira-
mente arbitrarios e subjetivos", e essas criancas sao vViti-
mas de um processo de rotulacao social que discrimina princi

palmente as de nivel sdocio-econdmico baixo:

—

...Criangas cujo aprendizado & lento, sao, ¢
claro, encontradas em todas as classes. Mas
quando uma crianca de classe media se atrasa
na escola os pais agem imediatamente, isto e,
pagam aulas particulares, consultam um psica-
nalista, etc. Tanto a escola quando os .pais
tentam ‘'compreender'... O desvio nao e insti-
tucionalizado" (p.61).

"

Embora concorde que criancas de nivel econdmico baixo sao
mais discriminadas, em minha opiniao Schneider anresenta uma
visdo unilateral da questao. E um grave erro afirmar que"nao
se encontram oficialmente criancas de aprendizado lento nas
escolas privadas", e que "nenhuma categoria especial & cria-
da na escola ou estigma sobreposto ao tomar aulas particula-
res ou consultar um analista" (p.61)..Pelo que tenho observa
do, criancas de classes mddia e alta que frequentam colégios
particulares também s3o submetidas a praticas de avaliacao i
nadequadas, e sofrem e se sentem marginalizadas quando sa0

denominadas de "aluno problema”.

A aquest3ao a ser ressaltada porém, & a nredis-—

" posicao em rotular criancas de nivel sbcio-econdmico baixo ,

que apresentam problemas escolares, como deficientes mentais

Essa postura nao leva em consideracao que muitas vézes a de-
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ficiéncia esta no sistema educacional em si, e n3ao na crian-

ca.

Como foi visto, muitas pessoas sao classifica
das como deficientes mentais e encaminhadas & uma institui -
cao ou classe especial apds terem fracassado na escola comum.
Outras, entretanto, principalmente as mais lesadas, nem se-
quer chegam a frequentar classes regulares, indo diretamente
para a escola especial. Como as mulheres entrevistadas forne
ceram poucas informagoes sobre sua entrada na instituigao,es
se tOopico ndo serad aprofundado. Geralmente o que ocorre, e
que alguém (pais, parentes, pediatra ou conhecido) nota que
a crianca & um pouco "atrazada". A familia entdo parte em u-
ma verdadeira peregrinacao de médicos e professores até en-
contrar um programa educacional ou terapéutico em que ela se

adapte (Johnson, 1972).

Quando & feito um diagndstico de deficiéncia
mental, uma das primeiras preocupacoes & determinar a causa
do problema. Existem, entretanto, inlimeros fatores que podem
causar uma deficiéncia mental, e a verdade & que na grande
maioria dos casos, a etiologia permanece desconhecida. O dis
tarbio pode ocorrer durante a gravidez, na hora do parto, a-
pds o neném nascer, e em todo o periodo de  desenvolviménto
da criancga. Essas causas incluem tanto condigoes ou doengas

organicas quanto fatores ambientais e psicoldgicos.
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A literatura nessa area & bastante extensa, e
existem inUmeros trabalhos didaticos e experimentais que tra
tam detalhadamente do assunto (Baroff, 1974; Crocker, 1980 ;
MacMillan, 1977; Telford £ Sawrey, 1984, entre outros). No
grupo entrevistado foram identificadas algumas dessas situa-

goes.

Trés mulheres disseram ter tido problemas de
parto, e quatro mengionaram doencgas durante a primeira infan

cia.

"-Quando eu era pequena, era mais complicado
do que agora., Eu nasci mais morta do que viva
(ri nervosamente)". :

(Dolores, 17 anos)

"-(...)Voce queria uma irma?

-E, uma companhelra, isso eu queria; infeliz-
mente Deus nao quiz. Deus nao quiz ou entao
minha mae teve problema qualquer. Parece que
teve. Meu nascimento _barece que atrasou.
~Voce acha que isso e que foi o problema que
voce falou?

-Claro. Foi sim, a minha mae falou que atra-
sou a hora, eles se atrasaranm, :
-Eles quem?

-0 medico.

-0 meédico, sim. E al, o _que aconteceu?
~Aconteceu que mlnha mae nao pode, passou mal
mesmo pra valer, nao pode, teve que fazer, co
mo e? Fechamento.

—Eigou as trompas?

(Vania, 35 anos)

"-Eu vou levando assim mesmo. Eu ja nasci as-
sim mesmo.
-Voceé ja nasceu assim?
-Nao, foi uma doenca que me atacou. Meu Deus,
e catapora. Foi assim, eu era pequenlnlnha ,
eu fui tomar vacina, ail tava, como ¢ que eu
vou dizer pra senhora? Tava tudo saindo do 1lu
gar. Nao e saindo do lugar., Como vou explicar?
Tava perdendo a memoria(...)."

(Monica, 21 anos)
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"-(...)Mas eu gosto, coitada... de ensinar a
ela, que eu tenho as minhas dificuldades tam-
bem. Que quando eu nasci eu tive, de tiroide,
ne?
-Tiroide?
-E, eu tive doenga, problema de tircide".

' (Lais, 60 anos)

Muitos casos de deficiéncia mental vém acompa
nhados de um guadro indicativo de dano ao sistema nervoso cen
tral, que se apresenta frequentemente sob a forma de convul-
sOoes. Essas convulsdes podem comegar a ocorrer imediatamente

apds o0 nascimento, ou sO vir a se manifestar anos mais tarde.

"-E Ivone, me fala assim, e quando vocée era
pequena, como quue era?

-Ah, antes, quando eu fui pequena nao tive na
da, nao tive nada disso. Depois que fui cres-
cendo que fiquei mais, que fiquei assim uma
moca, nao pude, ai, ai, al comegou esse, esse,

<n

esse, negocio de queda por ai',
(Ivone, 35 anos)

Uma questao que vem sido debatida ha - anos,
principalmente quando se elaboram programas de prevengao, &
a relagao entre deficiéncia mental e nrobreza. Embora essa
seja uma das areas em que & dificil estabelecer uma relagao
direta de causa-e-efeito, o fato & que existe comprovadamen-
te uma maior incidéncia de deficiéncia mental, principalmnte
leve, nas camadas mais baixas da populagao (Baroff, 1974; Mac
Millan, 1977). Os fatores que contribuem para essa situagao,
incluem problemas de salide (por ex. malnutricao e falta de

cuidados médicos durante a gravidez e nos primeiros anos de
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vida) e psico-sociais (falta de estimulacao motora e princi-
palmente na area de linguagem, distlirbios familiares resul-
tantes de uma condigao econdmica deploravel, etc). Uma das

mulheres entrevistadas, por exemplo, relata:

"-(...)porque eu tava na barriga da minha mae,
- 3 d 3 . - -

pegquenininha, barriga da minha mae, meu pai ,
e, deu porrada na barriga da minha mae.
-Nossa.

: : "
-Eu, eu nasci assim mesmo(...)".

(Eva, 17 anos)

E claro que nao se pode afirmar que os maus
tratos que a mae de Eva sofreu durante a gravidez tenham si-
do a causa de sua deficiéncia mental. Entretanto, esses da-
dos indicam, no minimo, um meio ambiente que dificilmente pro
duzira uma pessoa bem desenvolvida congnitiva e psicologica-

mente,

Conforme foi comentado, as mulheres que parti
ciparam desta pesquisa, ao contrario do que se esperava, nao
se aprofundaram na questao da deficiéncia mental. Poucas fa-
laram sobre a origem do problema ou como chegaram até& a ins-
tituicao. Um dos testemunhos mais completos obtido, foi o de
Ana Maria, uma mulher de 30 anos, que serd apresentado a se-
guir. Esse caso & interessante, pois ilustra varios aspectos
da natureza da deficiéncia mental em si, e serve de resumo

para o que foi tratado nesta secgao.
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"~E a minha vida eu vou contar. Eu tive para-
lisia com seis meses de idade. Meu parto foi
normal, com parteira, al quando eu fiz 'seils
meses de idade que eu tive paralisia infantil,
ne, e atacou meu lado esquerdo, ai eu acho que
eu fiquei com problema qualquer, que eu nasci
normal, ne, foi parto normal, nasci em -—casa
mas tive 900 gramas,

-Entao nasceu pequenininha.

-E, pequena, 900 gramas, uma semana_depois &

- -~ -
que minha mae levou pra pesar, al nao tinha
completado um quilo, ne, que eu nasci em casa,
. 3 . - -
quem me contou isso foi minha vo, ne, : se eu

nascesse no hospital eu ia ficar na encubado-
ra pra completar 0s meses., E, mas eu nascil nor
mal, com seis meses e que fiz parallsla moto-
ra, que uns diz que e congestao, essas coisas,
mas e paralisia motora que 1sso ataca todo o
lado esquerdo....da vacina, ne, quando que a
Maria deu assim mesmo, né, que a minha mae ta
va viajando pra Caxias, ne que o onibus pula-
va muito ne, e eu tava de barrlga cheia, en-
tao comecei a vomitar, foi ai que que... que
eu era nenem, ai deu uma febre muito alta, 40
graus e deu a paralisia infantil. AT logo as-
sim que que deu, minha mae me levou logo no
medico, a7 o medico consultou e fez um exame
completo e falou que eu ia andar e falar, mas
tudo com dificuldade mais tarde (...)".
(Ana Maria, 30 anos)

O primeiro aspecto que chama atencao, neste e

em outros relatos, € a grande ignorancia das pessoas a res-

peito de sua condicao. Certa vez fiz um levantamento infor-

mal em uma instituic@o para pessoas com deficiéncia mental,e

verifiquei que a maioria esmagadora dos alunos nao sabia seu

diagndstico exato, confundia sintomas com causas, ou atribuia

uma relacao arbitrdria de causa e efeito baseada unicamente

em uma sucessao cronoldgica ou superticiosa de eventos.
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Ana Maria, por exemplo, comec¢a dizendo que
tem "paralisia motora" ou "paralisia infantil". Por acaso es
ta entrevista foi realizada por mim, e observei que ela so-

fre de paralisia cerebral, que & uma condicao clinica total-

mente distinta. Paralisia cerebral & um distlrbio da funcgio
motora devido & danos ocorridos durante ou logo apds o parto
(geralmente devido a asfixia), e representa uma das sindromes
isoladas mais frequentemente associadas & deficiéncia mental
(Telford £ Sawrey, 1984). No grupo entrevistado pelo menos
trés mulheres eram afetadas, e nos casos de deficiéncia men-

tal severa a incidéncia & ainda maior.

Ana Maria nasceu em casa, prematuramente, nao
recebendo portanto os cuidados mé&dicos devidos, como uso de
incubadeira (que ela mesma assinala) ou outras procedimentos
neo-natais apropriados a um bebé de menos de um quilo. Inlme
ros estudos tém demonstrado que bebés prematuros representam
um alto risco de deficiéncia mental, e essa condicao & signi
ficantemente mais frequente em familias de nivel sdcio-econd
mico baixo (Baroff, 1974; Oliveira, 1979; Telford £ Sawrey ,
1984).. Segundo esses autores o fator responsavel pelo maior
indice de prematuridade em criancas pobres & o estado geral
de salde da m3ae durante a gravidez, principalmente desnutri-
cao crdnica. Outros problemas como alta frequéncia de infec-
¢oes, pouca higiene, assim como desgaste fisico e emocional,

contribuem para a gravidade do guadro. Ana Maria, conforme in
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formagoes que ela mesma prestou, vem de um meio social bas-

tante carente, sendo que até hoje mora em uma favela.

Quando uma pessoa em uma entrevista como a
nossa, ou numa anamnese clinica conta sua histdria, ela enfa-
tiza inGmeros fatores que direta ou implicitamente considera
causadores de sua problematica. Porém o entrevistador experi
mentado sabe que essas explicacdes nem sempre podem ser con-
sideradas validas do ponto de vista "cientifico". Em outras
palavras, uma das caracteristicas quase universais dos dis-
cursos biograficos & a necessidade do sujeito de atribuir
algum tipo de causalidade para explicar ou organizar coeren-
temente os diversos acontecimentos que ocorreram durante sua
vida, garantindo assim um senso de continuidade e identidade
(Bourdieu, 1986; Pollak £ Heinich, 1985). O pensamento oci-
dental em geral, & orientado no sentido de uma sucessao 1li-
near de "causas-e-efeitos, que utilizamos para desvendar os

mistérios da vida, e os designios de nosso destino pessoal.

Entretanto, essa imputag@o de causalidade nao
& necessariamente coerente com o "real", ou frequentemente
representa apenas parte selecionada da realidade "dos fatos
(Prof. Luiz Felipe Baéta Neves, comunicacao pessoal). Um er-
ro bastante comum, fruto desta visao linear da histdria (tan
to universal guanto individual) & confundir correlacdo com
causalidade; ou seja, sO porque dois eventos ocorrem suces-

sivamente (por exemplo, mae leva um tombo durantea gravidez
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filho nasce deficiente), achamos que um causa o outro.

Esse tipo de atribuigao de causalidade & ilus
trado no relato que Ana faz da viagem de Onibus em que vo-
mitou e deu febre de 40 graus, causando a paralisia. Pela
sua histdria, parece que Ana Maria aos sels meses fez um qua
dro de convulsao febril (o0 que pode j& ter ocorrido antes,ou
ser a primeira manifestacao clinica de seu problema neurold-
bgicol. E comum, que convulsdes febris venham acompanhadas de
vomito, porém o vOomito & mais um sintoma da reaééo neuroldgi
ca, nao a causa. Entretanto, em seu discurso, ela prganiza
toda uma cadeia cronoldgica de eventos (barriga cheia-onibus
balangando—vamito—febre alta—paralisial.que explica a causa

de sua condicao atual.

Meu intuito nessa seg¢ao, foi a partir das ex-
periéncias relatadas pelos sujeitos, discutir alguns dos fa-
tores mais comuns que causam deficiéncia mental. Conforme foi
comentado, quando pais e profissionais se deparam com uma
crianca com um problema grave de desenvolvimento, eles "com-
partilham uma urgéncia" em descobrir as causas dessa anorma-
lidade. Segundo Crocker (1980), “huitas consideracbes diver-
sas motivam essa urgéncia, desde uma 'necessidade intelec-
tual de saber', até raiva por nao conhecer a causa, e medo

do problema se repetir" (p.51).
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Quase todo profissional ou organizagao que 1i-
da com essa area possui a sua taxonomia propria das causas
e tipos de deficiéncia mental. Entretanto, a realidade & que
aproximadamente 75% dos casos permanecem com uma etiologia
desconhecida (MacMillan, 1977). Uma das razoes para isso, &
que em deficiéncia mental, como em outras sindromes, a cau-
sa € geralmente multifatorial. Além disso, & diflcil mara o
médico determinar retroativamente a importancia absoluta de
eventos especificos do desenvolvimento inicial da  crianca,
principalmenté‘os que ocorreram no periodo peri-natal (Cro-

cker, 1980).

Finalmente, & importante assinalar, que mesmo
que se conhega os fatores que causaram a deficiéncia mental
em um individuo, isso n3o significa que ele recebera necessa
riamente o tratamento mais adequado, nem muito menos que se
poderd "curd-lo". Indo mais além, & possivel educar e tratar
pessoas portadoras de deficiéncia mental sem que se saiba es

pecificadamente as origens de sua condigao (Kadlec £ Glat ,

1984; Solot, 1981; Thompson, 1972).

Isso nao diminui a importancia de pesquisas so
bre a etiologia da deficiéncia mental. Esses estudos sao fun
damentais, principalmente em termos de prevencao. Entretanto
- . = -~
€ preciso abandonar a nocao magica de que basta se conhecer
a causa de um problema para que esse seja solucionado. Mui-

tas vezes pode-se encontrar solugdes ou alternativas para u-

ma situagao, mesmo sem saber exatamente como ela se originou.
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7.2. "NOs Somos é Excepcional"/"Eu Tenho Problemas"

Diagnosticar ou classificar individuos como
portadores de uma determinada condic@o ou doenca tem sido a-
través dos tempos uma das principéis funcSes de médicos e de
mais profissionais de salide e éducacao. Essas categorizacoes
sao Uteis pois permitem, por exemplo, agrupar aqueles que ne
cessitam de tratamento semelhante, isolar areas de pesquisa,
ou alocar recursos administrativos. Entretanto, nas Ultimas
décadas,bum nimero cada vez maior de autores tém questionado
se os custos desse processo de "selecao social"bpara os indi
viduos em questao, nao acabam sendo maiores que os benefici;
os (Bogdan £ Taylor, 1976; Glat, 1987°, 1988; Goffman, 1982;
Jannuzzi, 1985; MacMillan, 1977; Omote, 1980; Schneider,1985;
Ullman £ Krasner, 1969; etc). O argumento principalé que &své
zes um diagnbOstico pode se tornar um rétulo estigmatizante :
um sinal de que essa pessoa & portadora de uma condigao que
a diferéncia das outras que s3o "normais". Ao rotular alguém
de esquizofrénico, aidético, ou deficiente mental tornanos
mais dificil sua aceitacgao social, aumentando assim quaisquer

sentimentos de inferioridade ou inadequacao que ele ja tenha

devido &s suas limitacOes reais.

Conforme foi discutido, capacidade intelectual
e aptidao académica sao caracteristicas cada vez mais requi-
sitadas para adaptacao do individuo no mundo moderno. Conse-

gquentemente, pessoas consideradas de "inteligencia abaixo da

BIBLIOTEGA
FUNDACAO GETULIO VARGAS



201

média" serdao sem dlivida marginalizadas, independente da posi
¢ao social de suas famIlias. Portanto, n3o & de ‘'se admirar
que muitos desses individuos achem constrangedor e discrimi-
natdrio os rotulos de deficiente mental, retardado, ou excep

cional.

"...de alguma forma eu sabia que eu era dife-

rente -eu sabla que eu t1nha um problema, mas
quando voce e pequeno voce nao pensa nisso co
mo um problema., O problema e ser rotulado co-

mo sendo alguma coisa, Depois disso voce nao

e mais uma pessoa. E como uma marca na testa.
Todo mundo nota (...)" (Bogdan £ Taylor, 1976;
p.48; grifos meus).

"Nos queremos ser conhecidos como pessoas pri

" meiro, antes de sermos identificados por nos-
sas deficiencias" (Cunio et. al,, 1983; »p.1,
grifo meu)

'Wos somos pessoas primeiro, e nossas def1c1en

cias vem em segundo lugar. Nos gostarlamos que
as pessoas reconhecessem isso e nao nos dessem
um rotulo como deficiente ou retardado" (Capi
‘tulo de Nebraska, do movimento People First;

citado por York, 1986). '

"(...)sobre a palavra deficiente mental, eu a
cho que se alguem chama uma pessoa dessa pala
vra nao & legal, e faz a outra pessoa se sen-
tir mal" (Kreitler, 1986).

"0 que significa e o que nao significa ser de
ficiente mental? (...) O significado & bastan
"te diferente para um pai ou um profissional,ou
um amigo do que e para a pessoa que precisa su
portar o rotulo (...) Eu gostaria de enfatizar
que em todos esses anos trabalhando na area,eu
conheci centenas de pessoas que eram chamadas
de deficientes mentais ou retardadas mentais.
Eu posso afirmar com certeza absoluta que ne-
nhuma vez eu encontrei uma pessoa que gostas
se ‘que o rotulo lhe fosse aplicado". ( York,

1986).
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Ne fato, o rdtulo de deficiente ou retardado
mental parece ser tao degradante para os individuos assim
classificados, que nos dois encontros para pessoas com defi-
ciéncia mental realizados no Brasil -Congresso Mundial da
ILSMH (em agosto de 1986 no Rio de Janeiro) e Encontro Regio
nal APAE (em abril de 1987 em Teresdpolis, RJ) esse foi um
dos temas ﬁais calorosamente debatidos .Inclusive no Congres-
so Mundial, uma das mogOes apresentadas na Assembléia Geral
pelas pessoas com deficiéncia mental presentes, foi justamen
te a substituicao dos termos "deficiente mental","retardado",

e "excepcional", por "problemas de aprendizagem". Foi solici

tado também que o nome da Liga fosse mudado.

Devido a essas questodes, um dos interésseés
principais desta pésquisa era averiguar como os sujeitos se
referiam & sua condicao de deficiente, Conforme foi visto na
secdo anterior, mais da metade das mulheres entrevistadas nao
falou sobre sua problematica clinica, e as que o fizeram foi
na maioria das vézes de forma indireta ou superficial. Ape-
nas s€is sujeitos aplicaram a si prOprios o rétulo de defici

ente mental ou equivalente.

Duas mulheres usaram o termo excepcional:

1" - - hd -t - . 1}
-Porque nos aqui, ne, nos somos e excepcional’.,
(Isa, 17 anos)
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"-(...)eles pensam que a gente foi uma menina
assim, meio excepcional e que tem problema e
tudo entao se afastam".

(Nadir, 31 anos)

Duas outras se denominaram retardadas:

"-(...)porque negocio de inteligeéncia, quer di

zer a pessoa, eu era meia, quer dizer eu tive,
fui meia, um pouco retardada.
(Lais, 60 anos)

"-(...)por causa dos nossos, assim e, e, retar

dados. Porque eu tenho, porque ele tem um pou

co de retardo e eu tenho mui, & eu tenho, as-

sim, e, eu tenho pou, eu tenho bastante'.
(Ivone, 35 anos)

Uma mulher disse que era deficiente, e outra

que era doente:

"-(...)que ela tem um filha doente, deficiente
tambem igual a eu, mas a deficiencia dela ja e
uma deficieéncia diferente, que a filha dela ja
€ numa cama(...)".

(Joice, 17 anos)

"-A minha mae...mas ela nao da diferenca de um
pro outro nao. Trata tudo igual...Nao tem nada
disso de diferenga, ah, porque e doente tem que
falar assim nao".

(Iana, 27 anos)

Alguns sujeitos, embora ndo se rotulando dire-
tamente como deficientes, indicaram que tinham dificuldades em

funcionar adequadamente no dia a dia.
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"-Tenho minha vida, eu nao sei, fazer as coi
sas(...) Eu nao posso fazer as coisas. -
-Nao pode, Carla?
-Nao...Nao pode fazer as coisas".

(Carla, 17 anos)

Outras ainda, falaram de seu fracasso académi
co, que como ja foi discutido, em muitos casos & o fator pre
cipitante do diagndstico de deficiéncia mental. E interessan
te notar, que duas mulheres que comentaram sua dificuldade em
aprender, pediram desculpas, indicando um sentimento de vergo

nha em relacao & sua condigdo.

"-(...)desculpa, eu sou analfabeta, eu nao sei
ler(...)".
(Monica, 21 anos)

"-Vou dar meu endereco pra senhora vir 1a em
casa um dla(...) Nao repara a letra nao, que
a minha letra e horrivel.

-Mas da pra ler(...)

-S0 nao repara a letra, que a minha letra e as

sim mesmo" -
(Sonia, 18 anos)

Um grande nimero de pessoas que tém deficién-
cia mental sofre também de distlrbio neuroldgico, os quais as
vézes, mais do que a dificuldade intelectual em si, as impe-

dem de levar uma vida normal.

-~ Ld
"-E, eu nao posso, nao posso senhora, fazer
muita coisa aqui.
~-f2

-Sabe por que? Porque eu _bosso cair... Eu ja
cai aqui uma porgao de vezes aqui na escola.
-E por que voce caiu?

-Porque eu perco os sentidos, Vera.
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—Voce perde os sentidos?

~-Nao sei, e por causa que eu tenho, &, que,que,
eu tenho, sistema nervoso.

-Voce @ muito nervosa?

-Nao, nao muito, um pouquinho so.

-E o que acontece quando voce cai?

-Eu me machuco.

~Voce se machucou as vezes que voce caiu?
-Claro, eu sempre machuco a cabeca,

-Sempre machuca a cabecga?

~Quando machuquei a cabega, a Eliza logo, logo

-~ »
me levou pro Ponto Socorro., Al pos, costurei...

(Ivone, 35 anos)

Outra caracteristica comum em pessoas. com defi-
ciencia mental & um retardo no desenvolvimento motor e/ou da
linguagem (Baroff, 1974; MacMillan, 1977; Telford £ Sawrey ,
1984; Ullman £ Krasner, 1969). Mesmo nos casos que sb sao dia
gnosticados quando a crianca ja estad crescida, € comum ao se
fazer a anamnese verificar que ela andou e/ou falou tarde.Es
se tipo de desenvolvimento lento foi descrito vor alguns ‘'su-

jeitos.

"-(...)mas eu nao sabia falar nao.

-Voce nao sabia falar?

-Eu nao, eu fui, eu fui falar de nove anos.

-Voce foi falar com nove anos? Ate nove anos

voce nao falava?

-Nao, e, eu tinha problema de garganta .
(Lina, 13 anos)

"_Quando eu nasci eu nao andava, eu fui andar
com 6 anos. Fui falar com 12 anos. AT a primei
ra escola que eu entrei, eu entrei la em Vila
Isabel, e foi 1a que eu aprendi a se mover com
as maos, com as pernas, falar. Eu falava pouco,
nao falava muito nao, ai eu cheguei a falar, a
gora falo que nem um papagaio (risos)'".
(Dolores, 17 anos)

"
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Pessoas com defici&ncia mental em sua maioria
tém uma histbria de passagem por inmeros médicos, psicdlo -
gos, escolas, e os mais variados tipos de tratamento. Para a
queles que tém complicacdes organicas ou motoras esses trata
mentos sao em geral dolorosos e cansativos, deixando uma mar

ca em sua vida.

"-(...)al o medico consultou e fez um exame
completo e falou que eu ia andar e falar mas
tudo com dificuldade mais tarde. AT comecgou o
tratamento, mais tarde quando eu fiz 10 anos
fiz minha primeira operacao, ne,
-Que operacao voce fez?
-Operacao no nervo, nas duas pernas pra andar,
eu tava com oito anos. AT comecei a andar nas
pontinhas dos pes, _quando eu fiz 18 anos eu
fiz mais 13 operagoes que minha perna nao a-
bria, nao tinha muito movimento. Entao e que
eu fui melhorando, mas eu fiz muito tratamen-
to. Eu precisei de muito tratamento pra che-
gar onde estou hoje, se nao eu nao estaria an
dando"

(Ana Maria, 30 anos)

"-E, eu tive doenca, problema de t1r01de, e
fiquei, dos quatro aos 01to e nao crescia.
-De quatro a oito anos voce nao crescia?

-Nao crescia, e a minha hipofise tambem dei-
xou de funcionar, ne? (...) fiz ginéstica, eu
nao, nao esticava as permnas d1re1to assim, e
S0 a unica coisa que tive ate hoje. (...) Foi
tanto problema, tanta coisa. Tambem eu tava
precisando de tratamento, um dia apareceu uma
senhora 1a, que minha mae morava numa pensao
12 do Estado do Rio em Mendes, entao apareceu
uma senhora 1la que se tratava com ele, tinha
sido operada por ele. Eu nao precisei de ope-
racao, nao, nao foi a hipofise.

-De que voce disse que fez tratamento?

-De tiroide.

-De tiroide?

-Pra tiroide, com medico...de Castro. A1 de-
pois eu comecei a desenvolver, mas de vez em
quando eu parava, que eu fui pra Minas, meu
pai morreu, né, ail depois eu continuei o tra-
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tamento com ele. La no Estacio. Toda vez que
eu passo por la agora me lembro. Ate reforma-
ram o hospital e tudo, mas em baixo continua
a mesma coisa. Ia de bonde (ri). AT depois eu
ia no consultorio, dele, ne... e tudo, depois
eu fui melhorando, melhorando"

(Lais, 60 anos)

E interessante observar que os tratamentos e
intervengoes terapéuticas nao se restringem & medicina "ofi-
cial". E bastante comum que pais, mesmo de nivel cultural al
to, consultem padres, pais de santo, e outros representantes
de praticas espiritualistas, em uma procura de uma solucao
magico-religiosa para problemas de seus filhos (Torrey,1972;

1973).

"-E que mais? Conta pra mim mais sobre sua vi

da.

4 . . ~ - -
-A1 depois, minha mae levou eu na, ai a mulher
mandou levar na igreja, rezar pra ver se .eu

ficava boa das minhas pernas, e foi dali pra
ca que eu comecei a andar, minha mae me botou
no chao e ai eu fui andando"

(Dolores, 17 anos)

"-Quando eu era pequena a moga, do outro lado

da casa da vizinha, ela foi, fazer umas ‘coi:
sas...al minha mae falou assim: -'Nao e que

eu vou pra capela, nao' ...AI ela ficou quieta,
mas eu nao sabia falar nao.(...)e que eu tinha,
al eu nao falava, al minha enfermeira foi Deus.
A1 meu pai nao gosta, nao vou na igreja mais

nao.

(Lina, 13 anos)
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Ao definir o objet® de estudo desta pesqui-
sa -mulheres com deficiéncia mental- partiu-se do suposto de
gue essa caracteristica, que idéntificava os sujeitos enquan
to membros de um grupo especifico, seria um trago marcante
na formacao de sua identidade pessocal. Em outras palavras,es
ses individuos elaborariam seu autoconceito em resposta d si
tuacdo de estigma (Goffman, 1982); consequentemente, - essa
guestdao seria um tema predominante em suas histdrias de vida.
Entretanto, como foi visto, nem metade das entrevistadas fa-
lou sobre sua deficiéncia, e apenas seis delas se rotularam

como tal.

Existem inUmeras razoes para esses resultados,
variando de sujeito para sujeito, e sobre esse ponto pode-se
apenas especular. Uma explicacdo provavel & que algumas mu-
lheres nao sentiram necessidade de apresentar-se como defi -
cientes mentais pois a entrevistadora, que se reuniu com e-
las na instituicao, j& sabia disso. Pode ser também que essa
condicao ja esteja tao introjetada nelas, que & tomada como

certa, nao exigindo mengao especial.

Outra possibﬁﬁdade € que para algumas pessoas
a deficiéncia mental & uma situacdo t3o dolorosa que elas pre
ferem evitar discutir o assunto, ou tiveram vergonha de falar
sobre isso com a entrevistadora. Outras, ao contrario, podem

ndo ter falado sobre deficiéncia mental por isso n3o ser uma
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fonte de tensdo ou ansiedade. S3o aquelas que se sentem acei
tas por suas familias, e conseguiram compensar de alguma for
ma suas limitagoes, construindo uma vida satisfatdria. E fi-
nalmente, como ficou claro em muitos dos relatos, ha mulhe
res para quem ter uma deficiéncia mental & apenas um entre

varios problemas de sua vida, e nem mesmo O mais sério.



8. CONCLUSOES: A VIDA EXCEPCIONAL

0 objetivo geral desta pesauisa foi analisar o
fendmeno da deficiéncia mental, através dos relafos nessoais
de um grupo de mulherés portadoras deste estigma. Foram en-
trevistadas 35 alunas de trés instituicdes especializadas,com
idades variando de 13 a 50 anos. Essas mulheres descreveran
seu dia a dia em casa e na instituicdo; falaram sobre :suas
familias, amigos e namorados; discutiram sobre'asxﬁfidﬂdaQes
gue sentem no relacionamento social e integracao na vida da
comunidade, assim como sobre os problemas fisicos e de apren

dizagem que possuem.

Alguns destes temas foram'abofdados abertamen-
te, outros de maneira mais indireta. As questoes considera-
‘das relevantes variaram de sujeito para sujeito, e as descri
¢oes e significados atribuldos észsitanGes em comum tam-
bém mostraram grande diversidade. Todos essas mulheres, en-
tretanto, compartilhavam da mesma condicao de vida "excepcio
nal": a de pessoas classificadas como deficientes mentais.Es
se rétulé implica em um papel social determinado, e  impoe
formas semelhantes de adaptacdo ao mundo. A utilizacdo do mé
todo de histdria de vida, portanto, foi bastante fértil,vois
permitiu uma manutencdo da subjetividade individual (matéeria
prima por exceléncia do psicdlogo), ao mesmo tempo que trou-

xe & tona as caracteristicas nsico-sociais comuns que ~ for-
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mam a base da identidade grunal.

Pelo que pode ser observado, a vida cotidiana
desse grupo de mulheres se desenrola entre trés espacos bem
definidos: a casa, a instituicao, e a rua. A casa e a institui
cdo sdo os espacos onde elas vivem suas oraticas didrias rotinei-
ras, ritualizadas, repetitivas..sao campos seguros onde elas
tém uma posicao définida, onde sabem como agir e o que espe-
rar do relacionamento com as outras nessoas. Em suma, & um
mundo que lhes pertence. Ou melhor dizendo, onde elas merten
cem, participam e contribuem para a manutencao do equilibrio.
Esse significado fica avparente na descricao detalhada que
muitos sujeitos fizeram de suas atividades cotidianas em ca-
sa e na instituicdo, semopre enfatizando, seja em termos dos
trabalhos que realizammas oficinas ou das tarefas domésti-

cas, o lado produtivo de suas vidas.

A rua, por outro lado, representa o mundo " de
fora", onde elas transitam ocasionalmente, mas onde nao pos—
suem um conjunto de relacOes e fungdes definidas. E um mundo
estranho, onde algumas sonham penetrar um dia (quando conse-
guirem "trabalhar fora"), mas que para a maioria tem um sig-

nificado ameacador e violento.

Essa relacao de estranheza com o mundo "de fo-

ra", & em parte resultado direto do sistema de superprotecao
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oriundo dos mundo da casa e da instituic@o, que imvede que
essas pessoas exverienciem os riscos e desafios normais da
vida cotidiana em sociedade. Ou seja, os familiares e profis
sionais que deveriam desemnenhar uma funcao educadora; super
visionando e facilitando seu ingresso na comunidade aberta,
na pratica exercem uma pressao‘centripeta, reforcando a de-
vendéncia e marginalizacao. Os relatos das entrevistadas mos
traram inOmeras situagSés»em que as familias ou nrofission -
nais da instituicao lidavam com elas como se fOssem crian-
cas pequenas, tomando decisdes sobre suas vidas sem consulta
las, e determinando o curso de acdo a ser seguido. Por exem-
plo, as maes que nao deixam suas filhas sairem sozinhas ( o
que resolve o conflito dessas, que nao precisam mais se ex-
por & uma situacdo desconhecida e ameacadora); os nrofissio-
nais que determinam quem estd apto para entrar no mercado de
trabalho e tentam encontrar uma colocacao vara o aluno (em

véz de ensina-los a procurar um emprego), etc.

E claro que na medida em que se pnrotege alquém
do perigo e da dor, estamos também diminuindo suas opnortuni-
dades de prazer; pois, como ja dizia o noeta, "ninquém tem
nada de bom sem sofrer".(l) E uma das caracteristicas das
histdrias de vida que mais chamou a atencé@o foi o fato de
praticamente ninguém, nem as jovens, falar da rua como um lo

cal de diversdo, socializacdo ou aventura. Além disso todos

os encontros se ddao na instituicdo, e até mesmo as atividades

(1 Vinicios de Morais, letra do samba "Formosa'.
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de lazer (que geograficamente ocorrem na rua), vivencialmen-
te estdo ligadas ao mundo da casa, Jja que elas sO saem acom-
panhadas de um parente ou amiaco da familia. Essa  separacao
do universo conhecido (internb): casa e instituicao, e desco
nhecido (externo): rua, foi répreéentado linguisticamente pe
las dicotomias que apareceram frequéhtemente nos discursos:

"aqui dentro" X "1a fora"; "as pessoas daqui" X "as npessoas

de fora"; "nos" X "os outros"; e assim por diante.

Outro aspecto que narece contribuir vara afas-
tar as pessoas com deficiéncia mental do mundo da rua, & o
receio de como "os butrosf se comportarao em relacao a elas.
Conforme foi discutido, as,péSsoas ditas normais, mesmo quan
do intelectualmente se consideram sem nreconceitos, geralmen
te se sentem perturbadas na presehga de individuos com defi-

ciencias, e tendem a trata-los de maneira condescendene,quan

do nao maliciosa.

Sequndo Goffman (1982) a aceitacao do deficien
te pelo normal & sempre uma aceitacao condicional. O "bom a-

justamento", lembra esse autor, & na verdade uma barganha:

"...ele exige que o estigmatizado se aceite, a

legre e inconscientemente, como igual aos nor
mais enquanto, ao mesmo tempo, se retire Volu_r_l_
tariamente daquelas situacoes em que os normais
considerariam dificil manter uma aceitagao se-
melhante" (p.132). '
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O testemunho de vaArias mulheres aue contaxram
como se sentem rejeitadas, ridicularizadas, ou ignoradas ne-

los "outros", confirma essa colocacao.

Tal situacdao causa uma reacao de retraimenta e
evitacdo, fazendo com que essas pessoas se isolem cada vez
mais no grupo de mares, e nem ousem uma inteqragao>maior no
mundo de fora. Essa tendéncia foi bastante_marcante'entre as
entrevistadas, cuja maioria esmagadora disse nao manter con-
tato Iintimo com ﬁesSOas de fora. Pelo que.pédé ser inferido,
o grosso de sua sociélizagao.tem lugar na instifuigao; com
os amigos da escola elas se sentem aceitas, € nao bprecisam
nem fingir gue sao "normais", nem sofrer as consequéncias por

nao ser.

A questao da integragéo;dos deficientes & bas-
tante complexa e controvertida, e nao pode ser examinada uni
lateralmente. Apesar de nao haver dividas sobre os efeitos
deletérios da segregacdao social e educacional em que a maio-—
ria dessas pessoas vive, nao se pode também considerar o ali
nhamento intra-grupal como necessariamente natoldgico. A au-
'to—éegregagao & bastante comum nas minorias de modo geral, e
pode significar uma maneira saudavel e aprooriada de adapta-
cao. E bastante natural que pessoas com condicdes de vida se
melhantes (principalmente se essas envolvem discriminagao) se
agreguem tanto voluntariamente, aquanto pelas nroprias ¢ir-

cunstdncias gue as jogam em um espaco comum (morar no mesmo
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guetto, frequentar a mesma escola ou centro de tratamento ,
comparecer ao mesmno femplo, etc). Para alguns autores, como
Compére (1978) a marginalidade nao deve ser encarada como um
"fendmeno de aberracao social®.

"...a marginalidade ‘e um fato social em si, nem

menos 'mormal', nem menos legltlmo que todas as:
outras manlfestagoes de organizacao coletiva da
realizacao de si" (p.146).

Em outras palavras, a adesao ao grupo de iquais
também chamado grupo de refeféncia, é uma forma que os indivi
duos estigmatizados encontram de inteérar suas identidades pes
soal e social, o que nao seria possivel na sociedade mais am

pla.

Compére (1978) e outros argumentam gue na com
prlexa sociedade contemporadnea nao & mais viavel a ‘aceitacao
devum modelo cultural Gnico e inequivoco que possa ser utili
zado como referencial de comportamento nara todos. Ao contra
rio, a cultura, conforme salienta Velho (1985) n3o & uma en-

tidade acabada:

"(...)e uma linguagem permanentemente acionada
e modlflcada por pessoas que nao sodesemmmham
papels especificos, mas que tem tambem experi-
encias existenciais particulares" (p.21)

£ portanto, através desses pequenos grupos mi-

noritarios, que o individuo absorve os valores culturais vi-
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gentes, e desenvolve sua forma particular e adequada de re-

presentar a agao cultural.

Sob esse ponto de vista, entao, o fato das mu-
lheres entrevistadas limitarem seﬁs relacionamentos aos cole
gas de escola (e de estigma), & na verdade uma forma de inte
gracao social. E esta, embora limitada as fronteiras do gru-
poO, parece ser relativamente satiéfatéria. Assim, embora em
seus testemunhos muitas tenham comentado nao ter "nenhum ami
go fora", ninguém manifestou diretamente o desejo de os ter,

nem se queixou de solidao.

Indo mais além, como o mundo social dessas pes
soas & formado quase que exclusivamente por gente que as acei
ta: familiares, profissionais, e colegas, sua condicao de des
viante fica de cefta forma encoberta. Isso pode explicar por_
que a situacao de estigma nao foi, ao contrario do que ée es
perava, muito enfatizada nas histdrias de vida. Em outras pa
lavras, no cotidiano nrotegido dessas mulheres, a deficiéncia
mental nao aparece como uma caracteristica discriminante( ao
contrario, até garante o seu status como membro do grupo) .As
sim sendo, elas somente se defrontam com o papel de excepcio

nal nos vpoucos momentos de passagem pelo mundo de fora; sen-

do os efeitos do estigma, portanto, minimizados.

Uma outra questao que gostaria de abordar, ja

discutida por outros autores (Goffman, 1982; Rowitz, 1981 ;
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Telford £ Sawrey, 1984), & a dos ganhos secundirios da defi-
ciéncia. O baixo nivel de exnmectativa que a sociedade coloca
para essas pessoas faz com que, conforme foi visto, elas fun
cionem em um nivel inferior As suas capacidades potenciais..
Entretanto, frequentemente se encontra gente que usa suas de
ficiéncias como desculpa para nao assumir responsabilidades,
justificar seus fracassos nessoais, ou evitar de enfrentar si

tuagoes conflitantes ou ameacadoras.

Nos relatos recolhidos, pode-se observar algquns
exemplos dessa atitude (que foram apontados no texto) como de
cidir n3o sair sozinha na rua mara nao arriscar ser assalta-
da, aceitar uma esterilizacao irreversivel imposta pela faml
lia, etc. Além disso,em Mminha oninidao, as entrevistadas de
modo deral transmitiram uma sensacao de passividade e confor
mismo. Apesar de aparentemente nao desfrutarem das onortuni-
dades abertas a maiofias das-pessoas conuns, essas nulheres
a nao ser por problemas familiares e econdmicos, = pareceran

bastante satisfeitas com a vida que levavam.

Com isso cquero alertar, que embora se critique
a maneira como pessoas classificadas como deficientes men-
tais sao infantilizadas, superprotegidas e marginalizadas, e
preciso reconhecer que existemvalgumas vantagens em ser con-
siderado incapaz ou doente. Muitas efetivamente ndo estao in
teressadas ém se "normalizar" ou se tornar independentes, pa

ra nzo perder o colo que a sociedade lhes da. Essa situacao
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é bastante comum, por exemplo, em hospitais psiquidtricos ou
mesmo clinicos, em que os nroprios doentes resistem -receher

alta, e "pioram" quando estdao para ser liberados (Mello,1988).

Chama a atencdao também que pessoas de idades
tao diversas frequente o mesmo programa. Pois as necessidades
de uma adolescente de 15 anos, uma mulher de 35, e uma de 50
sao bastante diferentes.B preciso assinalér, pdrém, gue essa
disparidade de idades se verificou princinalmente em uma das
'instituiQSes; onde foram feitas a grande maioria das entrevis
tas (29 sujeitos). Como o nimero de nessoas ouvidas nos ou-
tros locais foi nequeno, nao se»pode determinar se essa ten
déncia a misturar idades & geral, ou apenas representa um ca
so isolado de uma instituicdao grande, que atende a uma varie

dade maior de alunos.

~De qualquer forma, & sabido que a idade crono-
ldgica das pessoas nortadoras de deficiéncia mental, nao e
levada muito em consideracdo, e eles sao geralmente tratados
de maneira basténte infatilizada, tanto por suas familias
quanto pelos profissionais que os atendem. Esse pabel "de e-
terna crianga”, éAﬁréntamente absorvido ‘e durante as entre-
vistas pOde-se constatar mais de ﬁma mulher adulta se refe-

rindo a si prdopria como "menina".

Além disso, parece nao haver diferenca signifi

cativa em estilos de vida em funcao da idade, na maioria das
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entrevistadas. Por ekemplo, ninguém & casada, e apenas uma
mulher de 60 anos mora sozinha norque os pais ja morreram.,
Fica diffcil, ent3o, tanto pelo contelido, como pela lingua -
gem utilizada nos relatos, determinar a idade da pessoa que
estad falando (por isso achei interessante acrescentar a ida-

de junto ao nome do sujeito, ao reproduzir as falas).

Tradicionalmente, pessoas portadoras de defi-
ciéncia mental (e outros tipos de desvios) tém sido encaradas
como uma cafégdria éeparada de seres huménos, com caracteris
ticas comuns que permitem distingui-las claramente dos demais.
Esse enfoque, que Telford £ Sawrey (1984) denominam de "concep
gao qualitativa de excepcionalidade”, implica na necessidade
de todo um campo esnecializado de séber: um conjunto de con-
ceitos, métodos, e técnicas especificas para lidar com esses
individuos. Os prdprios nomes das disciplinas no pbrocesso re
fletem essa postura: Psicologia do Excepcional, Educacao Es-

pecial, etc, (Bogdan £ Taylor, 1976; Telford £ Sawrey,1984).

Entretanto, isso nao passa de um preconceito
sem fundamento cientifico. Telford £ Sawrey (1984) s3o cate
gbricos em afirmar que pessoas com deficiéncia mental nao
sao qualitativamente diferentes, em nenhum aspecto de suas

vidas.

"Os processos perceptivos, conceituais, idea-
cionails e de aprendizagem de todas as pessoas —quer se
‘jam normais, ou desviantes- sao fundamentalmente iguais"
(p.19).
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Além disso & outro grave erro considerar gue
todos os tipos e graus de deficidncia mental formam um mes-
mo grupo homogéneo. Pois, como lembra Szymanski (1980) ves
soas com deficiéncia mental leve (como a maioria das parti-
cipantes desta pesquisa) tém mais em comum com os "normais"

do que com os deficientes severos.

Grande parte dos autofes atualmente aceita es
sa posigdo. Varios estudos tém demonstrado, por exemnlo, que
criang¢as com deficiéncié‘mental passam pelos mesmos estaaios
de desenvolvimento coqnitiVo e linquistico . que as demais, a_
penas em ritmo mais lento, e is vézes sem completar todos os
periodos (Glat, 198é3 Inhelder, 1968; Tanguayv, 1980; Telford
£ Sawrey, 1984). Em termos psicoldgicos existem poucas expe
riéncias e problemas emocionais que podem ser atribuidos ex
clusivamente a pessoas com deficiéncia mental. O gue ocorre,
€ que essas, devido a sua situacdao social estigmatizada e
as dificuldades em se afirmar em um mundo que supervaloriza
a capacidade de aprendizagem, se tornam vulneraveis e insté
veis emocionalmente (Glat, 19873 Szmanski, l98ﬁ; Telford £
Sawrey, 1984). Além disso, pessoas com deficiéncias frequen
temente exibem comportamentos inapropriados, por nao lhes te

rem sido ensinado formas socialmente aceitaveis de exnres-

sar seus sentimentos.

Essa visao, que infelizmente ainda & bastante

popular, & fruto da maneira "colonialista" que a deficiéncia
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mental tem sido tratada, tanto do ponto de vista tebrico quan
to pratico. £ uma atitude semelhante a dos antropdlogos pre
classicos, que examinavam os povos "selvagens" sob sua inves
tigacao de fora para dentro, tentando encontrar pontos de
comparacao para classificad-los seqgundo sua propria concepcao

cultural do mundo (DeMatta, 1983; Geertz, 1978).

Contrastando com essa posicao metodoldgica, a
proposta desta pesquisa foi justamente encaminhar a investi-
gacao "de dentro nara fora". Isto &, ﬁtilizando como dados
nao os resultados de testes, exames ou anamnese fornecida por
familiares, mas sim a propria histdria de vida do sujeito,con
tada por ele mesmo. Esse novo enfoque representa mudanca ra-
dical do objeto de estudo, e da prdpria relacao do pesquisa-
dor com o sujeito. Pois deixamos de analisar sua doenca ou
desvio, e passamos a compartilhar de sua vida. Nas palavas

de Bogdan £ Taylor (1976).

"E atraves dessa intimidade que nos aprendemos
como o sujeito vé a si mesmo, e o.que ele ou e
la tem em comum com todos nos se torna claro .
As diferencas passam a ter menos importancia .
“As suas proprias palavras nos forgam a pensar
nos sujeitos como pessoas, e todos os tipos de
categorias se tornam menos relevantes"(p.52).

Conforme foi discutido, houve uma grande va-
riedade nos temas considerados importantes nelas mulheres
entrevistadas; e as vezes O mesmo tépico era abordado sob

angulos distintos, dependendo da experiéncia particular de
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cada uma. Segundo Compére (1978) "cada membro de um grupo
(marginal ou nao ) participa da cultura deste gruvo em niveis
variaveis" (p.137). Conseguentemente, apesar deles manifesta
rem uma identidade sob um certo nimero de caracteristicas-as
guais mantém a coesao grunal- certamente diferem um dos ou-

tros em relagao a inlmeras outras.

De fato, foi esta a situacao encontrada no gru
o estudado; e os resultados da presente pesquisa demonstram

a falacia do mito de que todas as pessoas com defici@ncia men

tal formam um grupo homogéneo, qualitativamente diferente do

resto da populacao. Pelos testemunhos das mulheres agqui en-
trevistadas, pode-se verificar que apesar das constantes ti-
picas do grupo, cada histdria de vida & Gnica, pessoal, e o-

riginal.
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