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Resumo

Objetivo: desenvolver a compreens@o sobre o papel da linguagem de deficientes intelectuais
na dindmica de suas familias. Método: trata-se de uma pesquisa qualitativa de carater retrospectivo
observacional em que foram analisados relatos obtidos no contexto do grupo terapéutico fonoaudioldgico.
Foram realizadas transcrigdes de gravagdes, em video, de encontros dos grupos terapéuticos de pais de
deficientes intelectuais. Foram selecionados para analise relatos colhidos em trés reunides, nas quais
os pais falaram sobre a linguagem de seus filhos. As categorias de analise selecionadas para o presente
estudo foram: interesse das mées sobre a linguagem; dificuldade de compreender os filhos; dificuldade
de ser compreendida pelos filhos; e, estigmatizagdo. Resultados: verificou-se, por meio da analise dos
resultados, que a linguagem ¢ um tema de grande interesse das familias, inclusive porque as caracteristicas
da linguagem desses sujeitos contribuem fortemente para sua estigmatizagdo. Observou-se, também,
que a forma como os pais se posicionam quanto a linguagem de seus filhos relaciona-se a0 modo como
se estabelecem as relagdes familiares, com consequéncias diretas para o desenvolvimento do sujeito
deficiente. Conclusdes: a troca de experiéncias entre participantes do grupo favoreceu a (re)significagdo
de seus anseios, ¢ da visdo a respeito das potencialidades de seus filhos. Os pais reconheceram o papel
essencial da linguagem como fun¢@o social, bem como sua importancia para a compreensao entre pais e
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filhos. A estigmatizagdo do sujeito com deficiéncia esteve presente em todas as categorias de analise, o
que sugere que as reunides devam ser constantes, favorecendo as trocas e (re)significagdes.
Palavras-chave: deficiéncia intelectual; desenvolvimento da linguagem; familia; linguagem;
pessoas com deficiéncia mental.
Abstract

Objective: develop the comprehension of the role of language of intellectually disabled subjects in
their family dynamics. Methods: this is a qualitative retrospective observational study, where there were
analyzed the reports obtained in the context of a speech therapy group. There were carried transcriptions
of video recordings of meetings of therapeutic groups for parents of intellectually disabled subjects.
There were selected for analysis the accounts collected in three meetings, in which parents talked about
their children s language. The categories of analysis selected for this study were: the interest of mothers
on language, the difficulty of understanding the children, the difficulty of being understood by children,
and stigmatization. Results: it was found, by analyzing the results, that language is a topic of great
interest for families, also because the language characteristics of these subjects strongly contribute to
the stigmatization of them. It was also observed that the way parents are positioned in respect to their
children language is related to how family relationships are established, with direct consequences for
the development of persons with disability. Conclusion: the exchange of experiences among the group
participants favored the (re)signification of their wishes, and of the vision of the potential of their children.
Parents recognized the essential role of language as a social function, as well as its importance for the
understanding between parents and children. The stigmatization of the subject with disability was present
in all categories of analysis, suggesting that the meetings should be constant, encouraging exchanges
and (re)significations.

Keywords: intellectual disability,; language development; family, language,; mentally disabled
persons.

Resumen

Objetivo: desarrollar la comprension sobre el papel del lenguaje de discapacitados intelectuales
en la dinamica de sus familias. Método: se trata de investigacion cualitativa de caracter retrospectivo
observacional en que se analizaron informes obtenidos en el contexto de un grupo terapéutico
fonoaudioldgico. Se realizaron transcripciones de grabaciones, en videos, de reuniones de grupos
terapéuticos para los padres de discapacitados intelectuales. Se seleccionaron para el andlisis informes
cojidos en tres sesiones, en las que los padres hablaron sobre el lenguaje de sus hijos. Las categorias
de andlisis seleccionadas para este estudio fueron: interés de las madres sobre lenguaje; dificultad de
comprension de los nifios, dificultad de ser entendida por los nifios; y estigmatizacion. Resultados: se
encontro, mediante el andlisis de los resultados, que el lenguaje es un tema de gran interés de las familias,
entre otras razones porque las caracteristicas del lenguaje de estos sujetos contribuyen fuertemente
para su estigmatizacion. Se observo también que la manera como los padres se posicionan a respeto
del lenguaje de sus hijos estad relacionado al modo como las relaciones familiares se establecen, con
consecuencias directas para el desarrollo de la persona con discapacidad. Conclusion: el intercambio
de experiencias entre los participantes de los grupos favorecio la (re)significacion de sus deseos, y de la
vision a respeto del potencial de sus hijos. Los padres reconocieron el papel esencial del lenguaje como
funcion social, asi como su importancia para el entendimiento entre padres e hijos. La estigmatizacion
del sujeto con una discapacidad estuvo presente en todas las categorias de andlisis, lo que sugiere que
las sesiones deben ser constantes, para favorecer los intercambios y (re)significaciones.

Palabras clave: discapacidad intelectual; desarrollo del lenguaje; familia, lenguaje; personas
con discapacidad mental.
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Introducao

Historicamente, a diversidade e as diferencas
fisicas e mentais eram vistas como algo divino ou
perigoso'. No passado, os individuos com deficién-
cias intelectuais eram abandonados ao relento, pela
valorizag¢do da perfeicdo imposta pela sociedade
da época. No século XV, a deficiéncia passou a
ser vista como fruto de um casal ndo produtivo
economicamente, e, posteriormente, predominou a
visdo organicista sobre a deficiéncia intelectual'-.
O conceito de tal deficiéncia advém da perspectiva
médica organicista que classifica os sujeitos em
categorias diagnoésticas baseadas em seus sintomas
e na estrutura psicologica que presume o compor-
tamento e reflete habilidades fixas, sendo sempre
comparados aos pressupostos de normalidade'*
Essas alteragcdes predominantemente bioldgicas,
segundo essa corrente, levam o individuo a apre-
sentar incapacidade de realizagdo de diversas
atividades, sendo considerado incapaz de ter suas
fungdes superiores desenvolvidas normalmente®.

A visdo organicista supracitada, que rotula o
deficiente intelectual, funciona como um deter-
minante, de acordo com os padrdes historicos, do
comportamento desse individuo na sociedade, e
dos padrdes de conduta dos outros, ao interagirem
com esse sujeito?’.

A perspectiva histérico-cultural surge em
contrapartida, trazendo um conceito diferente de
concepgao desse sujeito. Para essa perspectiva,
ndo ¢ a alteracdo orgdnica, mas sim o contexto
sociocultural ao que o individuo esta exposto, que €
determinante do seu desenvolvimento. Nessa linha
de raciocinio, todas as funcdes especificamente
humanas sao constituidas por meio da vida social,
envolvendo, portanto, a linguagem e a dimensao
historico-cultural; a crianca vai se desenvolvendo
nas relagcdes com as pessoas do seu grupo social,
havendo sempre um carater de evolugdo e revo-
lug@o no desenvolvimento que ndo ¢ linear e cuja
transformacao abarca o “novo” a partir do anterior-
mente constituido®’.

As fungdes mentais superiores (a linguagem
racional, o pensamento conceitual, a aten¢ao volun-
taria, a memoria logica) vao sendo construidas, ao
mesmo tempo em que vao constituindo o sujeito nas
relagdes sociais, devendo sua formac¢do ndo a evo-
lugdo biologica, mas ao desenvolvimento historico
do sujeito enquanto ser social. Ou seja, somente
no processo da vida social coletiva criam-se e

desenvolvem-se todas as formas superiores da
atividade intelectual proprias do homem6.

Sendo assim, ndo ¢ o organico que vai determi-
nar as diferencas no funcionamento desse sujeito,
mas sim, a pouca vivéncia social que envolve histo-
ricamente as criancas deficientes intelectuais. Essa
falta de contato com o social interfere diretamente
nos padrdes interativos das criangas com deficién-
cia intelectual, fazendo com que as dificuldades de
linguagem tornem-se frequentes nesses sujeitos,
e estando associadas diretamente a imagem deles
como sendo deficientes7,8.

Sabe-se que os pais de criangas deficientes
intelectuais enfrentam uma grande barreira ao
nascimento da crianga, exigindo deles redefini¢des
de papeis e mudancgas. As pressoes sociais externas
sofridas, ao tentar inserir essa crianga nos contex-
tos relacionais de nossa sociedade, ¢ as pressoes
internas de familiares, podem gerar dificuldades de
convivio com esse sujeito’

A familia do sujeito com deficiéncia intelectual
constitui seu primeiro universo de relagdes sociais,
e nesses casos, pode ndo ser um ambiente favoravel
ao seu crescimento e desenvolvimento. Esses pais
muitas vezes nao conseguem proporcionar a aten-
¢do e os cuidados especificos para esse sujeito, bem
como intermediar as relagdes com o meio social,
que sdo essenciais para sua comunicagio, seja ela
verbal ou ndo verbal®.

O trabalho fonoaudiolégico vem auxiliando
os pais no desenvolvimento da linguagem dos
filhos. Porém, observa-se que mesmo intervindo
com terapia individual com os filhos, o estigma e a
falta de vivéncia social continua, pois essa precisa
ser proporcionada pelos pais. Pensando nisso, foi
que surgiu o interesse pelo trabalho com grupo
terapéutico, em contrapartida a terapia fonoaudio-
logica de carater individual, baseada no modelo
médico curativo'®!2, O trabalho com grupo passou
a ser considerado como espaco educativo e tera-
péutico, que permite a (re)significacdo dos anseios
e favorece as trocas intersubjetivas, a inclusdo, a
autopercep¢ao e o autoconhecimento dos pais'!-'4.

Poucos estudos de grupo terapéutico tém sido
desenvolvidos com os pais, porém, os resultados
vém sendo significativamente importantes”*!5-1?
particularmente para as criancas com deficién-
cia intelectual®. Estudo que analisou a produgio
cientifica fonoaudioldgica com familia, apontou
que ainda ha lacunas no conhecimento sobre a
influéncia das relagdes familiares na constitui¢ao
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da linguagem, ¢ na importancia da linguagem na
dindmica familiar®. O grupo terapéutico com os
pais fornece a eles a possibilidade de compartilhar
conhecimentos ¢ experiéncias vivenciadas na rotina
com os filhos. No caso de criangas com deficién-
cia, o grupo permite ainda a troca de informagdes
e (re)significagdes das preocupagdes excessivas
e diferentes formas de posicionamento frente a
patologia”®'6,

Sendo assim, o objetivo do presente estudo
foi desenvolver a compreensdo sobre o papel da
linguagem do deficiente intelectual na dinamica
familiar dos sujeitos.

Material e Método

CA presente pesquisa foi desenvolvida em uma
Clinica Escola de Fonoaudiologia de uma cidade
do interior de Sdo Paulo. Trata-se de uma pesquisa
qualitativa em que foram analisados relatos obtidos
no contexto do grupo terapéutico fonoaudiologico.
O estudo tem carater retrospectivo observacional,
e foi realizado conforme recomenda a norma
196/96 da Comissao Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP/1996), tendo sido aprovado pelo CEP
da instituicdo sob o protocolo n° 01/02. Todos os
participantes assinaram o TCLE da instituig@o
de ensino, autorizando a utiliza¢do dos dados em
pesquisas cientificas, desde que mantido sigilo
sobre a identidade.

Optou-se por essa abordagem de analise dos
dados, por ser entendida como uma perspectiva que
envolve a obtencao de dados descritivos resultantes
do contato do pesquisador com a situacdo estudada,
enfatizando o processo e se preocupando em retra-
tar a perspectiva dos participantes. Considera-se
importante nessa perspectiva a analise das pessoas,
gestos e palavras, e os significados atribuidos as
coisas, pessoas e a vida, para que se possa com-
preender o contexto dos sujeitos pesquisados. O
método de analise se da pela descri¢do dos fatos
essenciais por transcri¢des, para analise posterior,
separando-os por categorias de analise?..

Os episodios utilizados para as discussdes
deste trabalho foram retirados das transcri¢des de

filmagens de encontros dos grupos terapéuticos
fonoaudiologicos de familiares de deficientes
intelectuais, que compdem o banco de dados do
Setor Neurologico da clinica citada anteriormente.
O grupo que compde os dados deste estudo foi
formado por cinco maes e¢ duas terapeutas que
conduziram as discussoes. Para a formagao desse
grupo ndo foi considerado o diagnostico do filho,
mas sim sua condi¢do de dependéncia para comu-
nicagdo e para as atividades cotidianas. Todos os
filhos eram, na ocasido do grupo de maes, atendi-
dos por estagiarias de fonoaudiologia do Setor de
Neurologia da clinica supracitada.

Para formar o conjunto de dados, foram uti-
lizadas as transcri¢des de situacdes de interagdes
ocorridas em um grupo terapéutico que foi reali-
zado quinzenalmente, durante o periodo de agosto
a novembro. As filmagens tinham duragao de 30
minutos, sendo sempre descartados dez minutos da
sessdo terapéutica: cinco minutos do inicio (acomo-
dag¢@o na sala) e cinco minutos do final (arrumagdo
da sala) das sessdes. O tema a ser analisado no pre-
sente artigo foi escolhido por ser um dos assuntos
trabalhados no grupo terapéutico. Para a andlise
foram selecionadas as trés sessdes em que as maes
falaram sobre a linguagem de seus filhos, sendo
realizada a leitura das transcri¢des das sessoes. As
categorias de analise foram selecionadas a partir
do conjunto dos dados, sendo elas: o interesse das
mades sobre a linguagem; a dificuldade de compre-
ender os filhos; a dificuldade de ser compreendida
pelos filhos; e, a estigmatizag@o.

Nos episodios analisados, as maes sdo mencio-
nadas por meio de siglas. O grupo foi constituido
por M1 (mae 1), M2 (maée 2), M3 (mae 3), M4 (mae
4), M5 (mae 5), T1 (terapeuta 1) e T2 (terapeuta
2). Os filhos sdo mencionados por meio das siglas
F (filho). Na apresentacdo dos resultados, alguns
recortes de transcrigdes ortograficas de algumas
sessoes terapéuticas serdo utilizados para ilustrar
as andlises. Os episddios foram organizados de
acordo com a ordem cronolégica das sessdes
terapéuticas. A Figura 1 mostra a caracterizagdo
do grupo de estudo:
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Mae Filho Idade Filho Diagnéstico Sexo Filho
Filho

M1 F1 6 Deficiéncia Inte- Masculino
lectual e Fisica

M2 F2 13 Deficiéncia Inte- Masculino
lectual

M3 F3 3 Sindrome de Masculino
Down

M4 F4 7 Deficiéncia Inte- Masculino
lectual

M5 F5 24 Deficiéncia Inte- Feminino
lectual

M6 F6 26 Autismo Masculino

Figura 1 - Caracterizacdao da amostra

Resultados

Os resultados serdo apresentados em episodios,
destacando-se os trechos considerados importantes
para cada categoria de analise. Seguem alguns
trechos das sessdes terapéuticas.

1. Sobre a linguagem: o interesse das maes

Episédio 1; reunifio 1: Nesse episodio as maes
discutem com T1 e T2, os temas de interesse para
serem discutidos nas reunides. Nesse momento,
M1 traz a linguagem como tema de interesse para
discussao.

Participantes: T1; T2; M1 e M4.

1. TI: entdo a senhora queria saber alguma
coisa sobre Sindrome de Down, e eu vou ver tam-
bém. Se vocé (M1) tiver alguma coisa interessante
e puder trazer para gente...

2. MI: linguagem, para nds, é um tema
interessante.

3. M4: eu acho que o que for para enrique-
cer, né, interessa.

Episédio 2; reunido 4: Nesse episodio, M2
fala das perspectivas que ela tem em relagdo a fala
das criangas com Sindrome de Down.

Participantes: T1; T2; M2; M3

1.  M2: ele entende, assim, tudo. Se ele vai de
onibus, ele fala: “mae, na casa da né?”, ele sabe
que aquele 6nibus ndo vem, se ele vai de um abrigo
para o outro, ele sabe que nao tem que descer do
onibus e, ndo desce. Se a gente vai a outro lugar,
ele conhece os pontos que tem que descer. Mas o
que eu acho, é o negocio de escola que ele ndo faz
nada! E isso que me incomoda.

2. TI: talvez ele tenha que... Por ser ainda
pequeno, a escola fica um tempo... Talvez ele
pudesse estar aprendendo mais coisas. Se ele
consegue andar de bicicleta, consegue saber o
caminho...

3. M2: como o caso do seu (M3) menino, ele
fala, ndo fala?

4. M3: fala pouca coisa.

5. M2: ele vai falar porque os Down sdo
bastante espertos, tenho bastante amigas que tem o
filho Down. Como o F2, se ele ficar num ambiente e
ndo derem dgua a ele, ele ndo vai chegar em casa
e me contar que ndo tomou agua. Ele ndo vai falar
e, quem vai falar pra mim?

2. A dificuldade de compreensdo

Episodio 01; reunifio 02: Nesse episodio, as
maes contam a dificuldade em tirar a fralda dos
filhos pela falta de compreensao deles as explica-
¢oes e ordens dadas. No didlogo, as outras mées
expdem as opinides e ideias sobre as dificuldades
encontradas.

Participantes: T1; T2; M1; M2; M3; M4; MS5;
M6

1. M2: mas a gente fala e ndo adianta.
Agora eu entendo, quando ele fala palavrdo, a
gente deixa-o falar, falar e falar. Se a gente da um
tapinha na primeira vez, ele ndo para com aquilo.

2. M3: o F3, também estou tirando ele da
fralda e ensinando onde tem que fazer xixi.

3. M4: o F4, ndo consigo tirar ele da fralda.
Entdo, falo, falo, falo e ele faz xixi na meia, no
calgdo, ténis. Na escola ndo tem uma prepara-
cdo. A escola dele é uma escola normal, entdo a
professora tem uns 30 alunos na classe e, ndao tem
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como ficar trocando ele. Esses dias eu falei pra
ele: “vocé estd ficando um mocinho, vai fazer seis
anos, a mamde vai tirar a sua fralda e vocé tem
que pedir para ir ao banheiro”. Fez de conta que
ndo era com ele.

4. TI: no frio é mais dificil. Precisa ser no
verdo e observar se, por exemplo, ele faz xixi a
cada uma hora, levar até o banheiro quando der
o tempo do xixi...

5. M3: leva um gibi que ele gosta...

6. M4: tem crian¢a na sala dele que ja
tirou...

7. MS5: eu a colocava no piniquinho e eu
sentava na bacia do banheiro, pra ela ver.

3. A dificuldade de ser compreendida

Episodio 01; reunifio 02: Nesse episodio as
maées falam das dificuldades de compreender os
filhos e dos problemas sai decorrentes.

Participantes: T1; T2; M1; M2; M3; M4; MS5;
M6

1. M2: sabe o que aconteceu no onibus outro
dia, com a minha menina mais o F2? Ele gosta
de sentar separado da gente, entdo quando entra
alguém no onibus acaba sentando do lado dele. Um
velho sentou do lado e o F2 falou: “chupa, viu!” Ao
invés de falar desculpa, ele fala “chupa”, ele ndo
consegue falar direito. E pra qué! O velho ficou tao
bravo, que a minha menina teve que entrar no meio
e explicar para ele que o F2 tem problema e que
ndo era aquilo que ele quis dizer. Outro dia, ld perto
de casa, ele olhou para um homem preto e chamou
elede “macaco’; esse homem saiu correndo atras
dele e a minha menina também, para explicar que
o F2 é doente. Entdo, quando fala isso, que ele é
doente, o povo entende, deixa quieto o que fez ou
falou.

2. TI: ele é esperto, sabe se virar bem com
as coisas.

3. M2: ele vai falar uma coisa e fala outra.

4. TI: talvez, se puder explicar algumas
coisas para ele, por exemplo, quando se percebe
que vai acontecer alguma coisa, dizer: “isso ndo
pode aqui”, ndo sei.

5. M3: o F3 faz dois meses que estd na
escola, mas a gente percebe, principalmente, na
fala, nas atitudes. Ja esta dando para perceber com
bastante diferenca, no relacionamento dele com as
pessoas. Ele observa mais, tenta conversar. Até tem
um amiguinho da escola que quando o F3 chega,

ele tenta conversar com o F3, ai ele me pergunta:
“viu, que lingua que ele fala? Eu ndo entendo?”
(risos) eu falo que: “ele esta aprendendo a falar a
sua lingua.” Ele estd tentando se comunicar, coisa
que ele ndo fazia antes de ir a escola!

6. TI: eumelembro de uma situagcdo, muito
engracada, agora que vocé (M3) falou isso. Eu
trabalhava numa escola de criancas com Sindrome
de Down, na sala havia também criancas sem
sindrome. Era um grupo que so tinha meninos, e a
garotinha do grupo ndo tinha Sindrome de Down.
Al entrou uma outra garotinha com Sindrome de
Down e que tinha um atraso de fala, mas falava.
A outra menina ficou com ciumes, porque ela era
a unica menina e de repente, entra uma outra
para dividir o espago com ela. Um dia ela falou:
“entdo né, essa dai fica falando inglés...!” (risos)
foi muito engragado. E para explicar que ndo era
inglés que ela falava,; porque ela ficou “mordida”,
bravissima.

7. MG6: chegou uma gringa, ai...

8. TI1: uma gringa falando inglés.

9. M3: em casa, a gente até brinca, porque
os meus sobrinhos dizem que ndo entendem o que
o F3 fala, mas tem coisas que conseguem entender
por gestos ou pela fala enrolada. Ai, nés come-
¢amos a brincar, falando assim: “aperte a tecla
“sap” que vocé entende, passa a legenda”. Entdo
eles falam: “ah! Tia, preciso apertar a tecla “sap”,
ndo estou entendendo o que ele estd falando!”
(risos)

10. TI: vocé mesma, esta percebendo o ganho
que ele esta tendo de linguagem, de atengdo?

11. M3: de independéncia, também. E com
outra pessoa, é 0 mesmo caso que eu falo da fralda.
Outra pessoa falando, que como no caso, ele tem
um relacionamento com a professora dele, fora
da escola, ele ja tem aquela intimidade, do tipo
assim: “eu ndo vou fazer!” Em casa eu percebi
que, quando é com a professora ele... A maioria
dos dias ele vai sem troca de fralda. Ja em casa, se
¢é comigo ou principalmente com o pai ou com os
avos, juntos, ai faz de tudo para chamar a ateng¢do,
ndo liga para o que eu falo, olha para minha cara
e da risada, faz xixi na cal¢al Agora, se ele esta
sozinho comigo, eu so falo uma vez.

12. M4: se vocé ndo falar nada ele faz,
experimenta vocé o tempo todo. Eu tenho uma
sala de costura, e estava com uma saia branca e
o F4 aparece com as mdos cheias de bolacha de
chocolate. Ele chegou perto da saia, olhou para
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mim, fez sinal que iria por as mdos na saia, eu dei
uma olhada para ele e ndo falei nada; ele desistiu,
foi perturbar a outra costureira.

4. A estigmatizacdo

Episodio 1; reunido 3: Nesse episodio, a
mae M2 conta fatos ocorridos em decorréncia das
caracteristicas de linguagem do filho ¢ do modo em
como cla e a familia enfrentam a situagao.

Participantes: T1; T2; M1; M2; M3; M4; MS5;
M6

1. M2: a dificuldade da gente, é quando a
gente anda dentro do onibus...

2. M6: chama atengdo, né?

3. M2: porque hoje mesmo, tinha dois rapa-
zes atras de nos, e o F2 quer se mostrar para os
outros...

4. TI: toda crianga, faz isso...

5. M2: ele ficava falando que estava com
fome e tinha acabado de comer antes de sair. Eu
falava para ela ficar quieto, e ele falava para eu
calar a boca. Se eu bater nele, ele faz o maior
escdandalo e bate até em mim. Um dos rapazes disse
para o outro: “‘se fosse meu filho, eu dava um tapa
na boca, agora”. Nessa hora, subiu o sangue, mas
eu pensei: “ndo, vou ficar calada”, eu falei para
ele: “vocé peca a Deus, para vocé nunca ter um
filho como o meu. Ele tem retardamento mental. Se
eu corrigir ele aqui, é pior.”” Depois ele pediu des-
culpas. Mas, o que eu vou fazer com uma crianga
assim?

6. M3: eu passava isso com o F3. Também,
porque dependendo do lugar que a gente ia, as
pessoas ficavam olhando.

7. M2: ah! Lembrei. O mogo falou assim: "a
senhora ja explicou, entdo desculpa!” Mas sera
que ele ndo sabe, pelo jeito do F2? Serd que todo
mundo ndo vé que ele ndo é normal?

8. TI: ndo sei, talvez o mocgo... no caso do
F2, 0o mogo pode ndo ter percebido mesmo, e ele
ter falado, claro, ele ndo tinha que falar nada. Eu
acho que ele ndo percebeu, mesmo sem perceber,
vocé ndo fica no onibus falando pro outro qual a
maneira de corrigir seu filho, né! Eu acho que ele
pode ndo ter percebido.

9. M2: sera? Porque do jeito que ele vem
falando o caminho todo! Quando ele esta nervoso,
entdo?

10. M1: ele esta na APAE, também?

11. M2: ele sim.

12. M1: de manha ou de tarde?

13. M2:das 7 as 11.

14. M5: a F5 quando entra no onibus, con-
versa com todo mundo, se tem alguém sentado
atras da gente, ela vira para tras e fica contando
tudo. (risos)

15. TI: o F3 ndo esta aguentando, ele dorme.
Ele estd dormindo toda a semana. Ele comegou
a escola nesse semestre, s que a gente ndo estd
querendo mudar ele de periodo, para que continue
com a mesma estagidaria até o final deste semestre,
porque depois ela se forma.

16. M5: e ele, é bem novinho, né?

17. M6: assim, ele ndo aproveita nada.

18. TI: ai, no ano que vem, eu vou propor
para a mde dele em coloca-lo de manhd e continuar
na escola, porque ele comegou agora e parece que
estd gostando.

19. M5: quando sai da escola, ja sai
cansadinho.

20. TI: porque, acho que ele fica brincando
em casa, antes de ir para a escola, entdo ele fica
agitado. De sair dai do colégio, e vir para cd, ele
Jja chega dormindo.

21. M6: falando em de manhd, vocé esta
sabendo que eu ja tinha falado? Para trocar o
horario do F6? Nao sou eu que estou pedindo pra
mudar, é a escola.

22. TI: tudo bem. Para o ano que vem a
gente vai mudar, e mesmo as pessoas que esses
hordarios estdo ruins e preferem um hordrio mais
cedo, vamos tentar encaixar. E que agora, estamos
com do porque as estagiarias se formam, sendo vai
ficar trocando e ndo é muito bom.

23. M2: para mim, o melhor era aquele que
ele estava antes, porque era a minha menina que
vinha trazer.

24. TI: as 13:30? Vamos ver o que da para
fazer.

25. M2: porque esse horario das 15:00, é
muito dificil pra mim, e a minha menina ndo pode
trazer ele, porque o marido chega as 17:30.

26. TI: entdo, o ano que vem... Eu vou anotar
isso. Vocé (M4), estava falando do F4, que vocé
estd achando dificil tirar a fralda.

27. MA4: esta muito dificil. Ele entende, so que
ndo consegue fazer xixi no banheiro.
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Discussao

Nos episodios 1 e 2 do topico 1, pode-se
perceber o interesse das maes em entender a lin-
guagem de seus filhos e também a importancia que
elas ddo a terapia fonoaudiologica. Além disso,
observa-se nesses episddios o interesse de M2
pela aprendizagem dos contetidos escolares de seu
filho. Observa-se que o fato da crianga ndo ter a
facilidade de aprendizagem esperada pelos familia-
res, por ser uma crianga diferente das outras, gera
ansiedade e preocupagdo nos pais4. Tais fatores sdo
considerados negativos para o desenvolvimento da
crianga, visto que os sentimentos dos genitores em
relagdo a sua crianga com deficiéncia constituem
fatores preponderantes para a adaptagdo e o bem-
-estar da familia, podendo facilitar ou prejudicar o
desenvolvimento desse sujeito*

Fazendo a analise turno por turno dos episodios
do topico 1, pode-se perceber que no turno 2, do
episddio 1, a mae se refere a linguagem como um
tema interessante para ser discutido nas reunides.
Ja no inicio do episddio 2, M2 parece se preocupar
com as dificuldades de aquisicdo da linguagem
escrita do seu filho, F2, quando diz no turno 1 “mas
o que eu acho, é o negocio de escola que ele ndo
faz nada! E isso que me incomoda.” Ja no comego
desse turno ela parece contente com a possibilidade
do filho andar de dnibus sozinho. Isso indica que ela
da importancia a linguagem como fungdo social, e
parece ter a compreensao da linguagem poder ser
um caminho necessario para independéncia dele?.
Além disso, com esse trecho pode-se observar
que ela reconhece a capacidade do filho para o
uso da linguagem oral, sendo isso fundamental
para o desenvolvimento posterior dessa mesma
linguagem, pois a mae atribuird ao filho, na e pela
linguagem, um papel de sujeito capaz dentro das
relagdes familiares?>%.

No episddio 2 do topico 1, M2 fala sobre as
possibilidades de desenvolvimento do filho de M3
que tem Sindrome de Down. Ela diz a M3 o que
conhece sobre essa sindrome, apresentando uma
visdo otimista, quando diz no turno 5 “ele vai
falar porque os Down sdo bastante espertos, tenho
bastante amigas que tem o filho Down.”

Observa-se nos episodios do topico 1, o quio
importante sdo as reunides com as familias para a
construgdo da imagem dos filhos, e como o outro
interfere nessa construgdo. Acredita-se que a troca
de experiéncias no grupo com familiares que vivem

problemas semelhantes, faz com que as maes se
sintam aconchegadas, ¢ possam (re)significar
seus conceitos sobre os filhos por meio do com-
partilhamento de informagdes, conhecimentos ¢
vivéncias**!2, Nesse momento, é possivel observar
a importancia do vinculo entre os integrantes do
grupo, fazendo com que a dificuldade que todos
reconhecem em suas familias, seja compartilhada,
constituindo-se a dimensdo da identidade grupal
e social, iniciando a constituicdo da subjetividade
singular e coletiva, e expandindo a capacidade de
interacdo entre os integrantes a partir da modifica-
¢do das suas relagdes, uns com os outros**

Ja na continuacao do episodio 2 do topico 1,
turno 5, M2 se refere ao seu filho como incapaz
para a linguagem dizendo “como o F2, se ele ficar
num ambiente e ndo derem dagua a ele, ele ndo vai
chegar em casa e me contar que ndo tomou dgua.
Nesse turno ainda, M2 considera essa alteracao de
linguagem como um fator que impede a comuni-
cacdo dela com filho quando diz “ele ndo vai falar
e, quem vai falar pra mim?”. Pode-se perceber
nesses episodios que as vezes, ¢ mais facil compre-
ender o filho do outro do que o seu proprio filho,
porém, a troca de experiéncias ajudam as maes a
identificar as potencialidades e possibilidades de
seus filhos, que antes nao eram percebidas, assim
as situacdes vividas comegam a formar sentido*”.
O grupo terapéutico passa a ser enriquecedor para
a familia na medida em que possibilita alargar o
conhecimento acerca de seus filhos, de si proprias
e oferece oportunidades de deparar-se com as
diferencas trazidas por cada mae e de com elas/
eles aprender e transformar-se”*!3-19,

A familia tem esse interesse sobre a linguagem,
para entenderem os sujeitos a que se referem, pois
tém grandes perspectivas de que um dia eles sejam
completamente compreendidos4. Considerando
que a linguagem ¢ fator fundamental nas relagdes
do individuo com o grupo social, ela tem como
funcdo regular as a¢des e propiciar as condutas de
relagdes humanas. Além disso, a fungdo social da
linguagem faz com que a familia dé uma impor-
tancia significativa a ela?.

E fundamental esse interesse da familia pela
linguagem, para entenderem os sujeitos a que se
referem, pois esse ¢ o primeiro grupo o qual o
sujeito faz parte, e € esse grupo que devera favo-
recer ou empobrecer o desenvolvimento da lingua-
gem, por meio das vivéncias sociais proporcionadas
a crianga*. O grupo terapéutico, nesse caso, € de
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extrema importancia para ajudar as maes a entende-
rem que o desenvolvimento dos filhos ocorrera nas
relagdes sociais, fazendo com que elas possam vir a
facilitar e intensificar essa convivéncia, auxiliando
no desenvolvimento dos filhos*!*

No turno 1 do topico 2, observa-se que a mae
ndo consegue mostrar ao filho que ndo se deve
falar palavrao, e assim acaba por permitir, pela
dificuldade em encontrar um modo para que o
filho compreenda o significado da palavra, veja
essa parte do turno “...a gente deixa-o falar, falar
e falar.” Muitos pais de criangas deficientes tem
dificuldades em estabelecer limites para seus filhos,
fazendo com que a deficiéncia impacte na educago
e na socializagdo do sujeito®.

Essa mae considera-o incapaz de entender
que ndo ¢ permitido falar palavrdo, ao contrario
do que ela disse sobre a capacidade do filho nos
episodios anteriores, quando as mées falavam sobre
o interesse pela linguagem dos filhos (naquele
momento ela o considerava capaz de compre-
ender o caminho que deveria fazer de Onibus).
Nesse relato pode-se visualizar o prejuizo gerado
na relagdo pais-filhos de pessoas com deficiéncia
intelectual, pois, observa-se que o vinculo acaba
sendo estabelecido muito mais em fung¢do do
rotulo patologico e dos preconceitos presentes na
cultura do que pelas caracteristicas proprias desses
individuos''. Ressalta-se a importancia do terapeuta
intermediando o grupo nesses casos, direcionando a
discussdo e ndo deixando que o siléncio, as meias-
-frases, as reticéncias e as duvidas dos familiares
que ficam sem respostas, as esquivas, dando a eles
uma “perspectiva de humanidade”, e deixando
claro que ha chance desse filho ser introduzido na
sociedade e, que isso depende das vivéncias pro-
porcionadas pelos pais’'® As opinides das demais
maes, também sdo importantes para (re)significar
seus filhos.

No turno 3 do tdpico 2, ao se referir ao filho,
a mde (M4) relata que quando fala, “’faz de conta
que ndo é com ele.” parece-nos que nao fica claro
para essa mae a dificuldade que seu filho tem,
pois quando ela faz tal relato, acredita-se que ele
realmente ndo tenha compreendido, ou seja, aquilo
que ela estava falando realmente ndo era para ele.

Isso acontece pela falta de informacao que
mdes de criancas deficientes tém sobre assuntos
diversos, inclusive a linguagem. Elas parecem ndo
ter pares para trocar informagdes sobre as possibili-
dades do filho, ou seja, ndo dialogam com maées que

também tém filhos deficientes. Além disso, nesse
caso, torna-se importante a participagdo dessa mae
no grupo, uma vez que a terapeuta pode fornecer
informag¢des importantes, construindo assim pro-
cessos favoraveis na construcdo da linguagem e
subjetividade dos sujeitos”!>,

Observam-se nessas declaragdes as angustias
das familias em se fazerem entendidas pelos sujei-
tos deficientes. Nesta mesma reunido, outras maes
deram algumas sugestdes de como tirar a fralda
das criangas, abordando mais os aspectos positi-
vos, como por exemplo, quando M3 fala (turno 5
do topico 2) para a outra mae: “leva um gibi que
ele gosta...”. Acredita-se que tais “sugestdes” sao
validas, pois, com o tempo, a crianga passa a assi-
milar os aspectos que lhe estdo sendo ensinados,
reestruturando entdo o seu comportamento.

Nos dialogos das maes, é possivel perceber
que pela dificuldade de compreensdo dos filhos,
ao invés de buscarem estratégias para serem
compreendidas, elas optam por privar o filho das
conversas, e informagdes sobre o funcionamento
social. Sabe-se que a crianga deficiente intelectual
tera um desenvolvimento mais lento do que uma
crianga dita “’normal”’, porém, as formas culturais
de manifestagdo sdo o unico percurso possivel na
educacdo da crianga deficiente®*

Observa-se que a maior parte das maes desco-
nhece a forma pela qual a crianga se desenvolve,
privando-a das relagdes sociais como forma de
protecdo, delas e das criangas, sem saber que estao
empobrecendo seu desenvolvimento. A mae ¢ um
elemento mediador no processo de integragdo
social do sujeito deficiente intelectual, mas, ao
mesmo tempo, ¢ reprodutora do processo de exclu-
sdo desses individuos, ja que seu papel de mae ¢
construido nas intera¢des sociais’.

No episddio do topico 3, as maes destacam
as dificuldades de seus filhos quanto a linguagem
oral, relatando situa¢des em que outras pessoas nao
entendem o que seus filhos falam.

No turno 1 do episdédio do topico 3, a mae
explicita a dificuldade do filho, expondo situagdes
em que ele teve problemas para ser compreendido,
necessitando do auxilio da irmd para explicar
que ele é “doente”. Percebe-se que a familia o
representa como doente, considerando-o assim e,
portanto, tratando-o assim. Estabelecendo entdo,
relagdes desfavoraveis ao desenvolvimento da
linguagem, devido a este “olhar” de sujeito pato-
l6gico, vindo da familia. Além disso, esta irma
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deixa de perceber que F2 ¢ uma crianga capaz de
se colocar e de se desenvolver, sendo assim, ela
considera apenas a doenca, esquecendo-se das
possibilidades de seu irmao.

O “recorte de mundo” feito para o sujeito com
deficiéncia por sua familia e pela sociedade ¢ muito
importante, pois sao as significagdes e as ressignifi-
cacdes feitas pelos seus pares sociais que o consti-
tuem enquanto sujeito. Nesse caso, em que a familia
limita a relagdo social, e também o fato de ter um
potencial bioldgico diferente dos demais, podem
alterar os rumos do desenvolvimento da crianga em
fun¢do do modo como o seu meio social o encara e
das expectativas existentes em relagdo a ele6. Essa
restricao social a tudo o que ¢é ‘diferente’, influencia
na constitui¢do e no desempenho da pessoa com
deficiéncia. A quebra da expectativa de seu grupo
social, o estranhamento em relacdo a inteligéncia
desse sujeito, 0s pré-conceitos e estigmas presentes
na sociedade frente as diferencas, tende a fazer com
que o olhar sobre esse sujeito seja de incapacidade,
ampliando as possibilidades de ele vir a se tornar
realmente incapaz’.

No turno 5 do episodio do topico 3, M3 fala
da importancia da escola no desenvolvimento do
filho; isso, certamente, traz a ela uma certeza de
que as relacdes sociais sdo fundamentais para F3,
podendo entdo valorizar mais sua relagdo com ele,
a do pai e da irma. Para ela, seu filho ja teve um
bom desenvolvimento, onde se acredita que, se
a familia continuar a trati-lo dessa maneira, sem
exigéncias, mais potencialidades ele ira desenvol-
ver. Essa mae considera o grupo social imediato,
em que seu filho estd inserido, como eficaz para
o desenvolvimento dele, o que leva o restante da
familia a fazer o mesmo, favorecendo o desenvol-
vimento da linguagem e da subjetividade dele'®%.

Ainda se pode notar que, para a mae, a difi-
culdade de linguagem do filho pode ser amenizada
com sua brincadeira, quando ela diz “ele esta
aprendendo a falar a sua lingua.”, ou ainda quando
ela fala no turno 9 (episddio 1, topico 3) “aperte a
tecla “sap” que vocé entende, passa a legenda”. A
literatura da area mostra que diante das dificulda-
des de linguagem da crianga deficiente as familias
devem buscar outras maneiras de entendé-lo, bem
como o auxilio profissional especializado®*’. Além
disso, é necessario ter paciéncia, atengdo e toleran-
cia, que sdo fundamentais para o desenvolvimento
de qualquer crianga.

Observa-se a diferenca de pontos de vista e de
percepgao do filho entre M3 e M2. A visdo otimista
de M3 ¢ as vivéncias sociais proporcionadas por
cla e pela familia para o filho deficiente podem
ser relacionadas ao bom desenvolvimento dele,
bem como a organizacdo das suas fun¢des mentais
superiores. Essa troca de informagdes que o grupo
terapéutico proporciona ¢ muito importante para
maes como M2 (re)verem seus conceitos e os (re)
significarem, fazendo com que possam passar a ter
uma imagem diferente do filho e a favorecer mais
o seu desenvolvimento''®:

Nos turnos seguintes do episodio 1 do tdpico
3, as maes falam das tentativas que os filhos
tém de chamar a atengdo. M3 fala da questado da
fralda, explica que com a professora ele vai ao
banheiro, mas com ela ndo. E M4 conta o fato da
mao com bolacha de chocolate na roupa que ela
estava costurando. Essas situagdes demonstram
que independente de como a sociedade os julgam,
essas maes tem tentado tratad-los como criangas
“normais”. Nota-se, quando M3 fala: “agora, se
ele esta sozinho comigo, eu so falo uma vez.” E
ainda quando M4 argumenta: “ele chegou perto
da saia, olhou para mim, fez sinal que iria por as
mdos na saia, eu dei uma olhada para ele e ndo
falei nada; ” tais atitudes e situagdes podem aju-
dar as maes e as proprias criangas, a se “verem”
como sujeitos “normais” que podem e devem ser
educados como qualquer outra crianga, sem taxa-
-los como diferentes, (re)significando a angustia
dessas familias®.

Pode-se observar, analisando a fala das maes
no topico 4, que aparece um tema central em rela-
¢do ao filho deficiente intelectual, a estigmatizagao.
Observa-se a aceitacdo de algumas maes em rela-
¢do as situagdes de estigmatizacdo e exclusdo dos
filhos, entendendo essas situagdes como comuns
ao sujeito deficiente®®. Essa aderéncia a visdo
estigmatica ¢ observada quando as proprias méaes
justificam e explicam as atitudes de seus filhos
pela deficiéncia.

Nota-se no didlogo o quanto as maes discutem
a capacidade do sujeito deficiente, o quanto ele
pode fazer ou ndo por causa da deficiéncia, além
dos sentimentos de ansiedade e das frustragdes
diante da deficiéncia’?.

Tem-se no episodio 1 do tdopico 4, M2 no turno
5, contando o que seu filho faz no 6nibus ¢ o que ela
faz para defendé-lo dessas situagdes, dizendo “
vocé peca a Deus, para nunca ter um filho como o
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meu. Ele tem retardamento mental....”, observa-se
0 quanto essa estigmatizagdo existe € como essa
“deficiéncia” faz com que a educagdo de seu filho
e seu desenvolvimento sejam afetados, pois tudo
se justifica pela deficiéncia em questdo.

O estigma social sofrido por muitos sujeitos
com deficiéncia intelectual, pelos padrdes sociais
e pelas dificuldades de linguagem oral, podem
vir a causar privacao das relagdes sociais, o que
ird interferir no seu desenvolvimento’*** Pode-se
observar que esse paradigma social de estigmati-
zar a pessoa com necessidades especiais parte dos
proprios pais?®. Essa estigmatizagdo leva os pais
a terem como pressupostos que seus filhos nao
serdo capazes de se desenvolver e criar autonomia
para cuidarem de si mesmos, precisando sempre
de alguém para falar por eles, como se visualiza
na fala de M2 turno 7 (episddio 1, topico 4) “ah!/
Lembrei. O mogo falou assim: a senhora ja expli-
cou, entdo desculpa! Mas serd que ele ndo sabe,
pelo jeito do F2? Sera que todo mundo ndo vé que
ele ndo é normal?”

Percebe-se que as maes, durante as reunides,
trazem dados que se complementam e se colocam
uma nos lugares das outras, mostrando que todas
passam ou passaram pelas mesmas dificuldades,
angustias e frustragdes, tanto no momento do nas-
cimento dos filhos, quanto no que diz respeito ao
desenvolvimento e educagio deles*”'°. No turno 6
(episddio 1, topico 4), M3 fala: “ eu passava isso
com o F3. Também, porque dependendo do lugar
que a gente ia, as pessoas ficavam olhando ”, reite-
rando assim a fala da outra mae. Essa preocupagio
dos pais ¢ compreensivel, visto que a sociedade em
geral estigmatiza os deficientes, vendo-os como
sujeitos que ndo possuem autonomia ¢ indepen-
déncia, o que resulta em menos oportunidades,
para eles, de aprendizagem e de desenvolvimento?.

Ainda nesse encontro, pode-se observar o
quanto as maes, a0 mesmo tempo em que querem
um filho “normal”, ficam utilizando a deficiéncia
intelectual como pretexto diante das dificuldades
encontradas. Nota-se na fala de M5, nos turnos
16 e 19 (episodio 1, topico 4), quando diz: “e ele,
e bem novinho, né?” Ou ainda “quando sai da
escola, ja sai cansadinho”. Essa mae tem uma
ideia (embora inconsciente), de que os sujeitos com
alguma deficiéncia ndo consigam ocupar um lugar
escolar e ter capacidade para regular e controlar o
sono durante a aula®?. Esta fala traduz o receio
que a mae tem de que o filho deficiente possa ndo

conseguir acompanhar as outras criangas®. Mais
uma vez percebe-se a estigmatizagdo da propria
familia em relagdo ao filho, além do medo de que
o filho enfrente algum tipo de discriminagao social.

Observa-se a dificuldade dos pais ao enfren-
tarem situagdes nas quais ha algum risco do filho
vir a sofrer qualquer tipo de discriminagao. Se, por
um lado, este ¢ um fato real e constante quando o
sujeito deficiente tem contato com o grupo social,
ha certamente a possibilidade de que, no convivio
com seus pares, eles possam vir a ser respeitados
por suas qualidades, além de poderem efetuar
aprendizados em situa¢des novas e partilhadas’.

Sabe-se que ¢ possivel que a tendéncia das
maes em evitar as situagdes de conflito, esteja
ligada as experiéncias anteriores nas quais seus
filhos foram discriminados, e a historia de vida de
cada uma delas com os proprios conflitos*!.

Durante os episodios analisados, constata-se
que as maes apresentam diferentes concepcoes e
posicionamentos frente a deficiéncia intelectual de
seus filhos. Tais concepgdes refletem, em grande
medida, as vivencias das familias e a postura
dos profissionais pelos quais ja passaram desde
o nascimento dos filhos. Verifica-se, entdo, que
tanto os pais quanto os profissionais que atendem
tais sujeitos vao participando da construgdo de
conceitos, sobre eles e para eles, ao longo de suas
experiéncias e historias de vida’.

As analises permitem perceber que a dificul-
dade de falar muitas vezes provoca situagdes inco-
modas a familia e comprometem a comunicagao
com outras pessoas. Outras vezes, percebe-se que
a dificuldade pode ser exposta de forma “irénica”,
como no episddio em que a mae disse “aperta a
tecla sap ” para entender o filho, ou ainda quando
dizem que o filho fala inglés e logo falara portu-
gués. Essas duas formas de entender a linguagem
dos filhos podem refletir diferentes formas de rela-
cionamento familia/sujeito/sociedade beneficiando
ou ndo o desenvolvimento do sujeito**

Outro fato observado foi o interesse que as
maes apresentaram pela linguagem dos filhos,
sendo que as discussdes promovidas no contexto
do grupo devem interferir de forma positiva no
modo como elas conduzirdo a dinadmica familiar
dali em diante, uma vez que, havendo interesse,
tende a haver mais aceitacdo das orientacdes dadas
pelo terapeuta, bem como das propostas e suges-
toes surgidas nas expectativas partilhadas com as
demais maes’'.
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Nota-se, ainda, que as familias, principalmente
as maes, ficam angustiadas diante da dificuldade de
compreensao dos filhos, muitas vezes deixando de
interagir com eles, ja esperando que eles tenham
dificuldades para entendé-las. Acredita-se que tais
situagdes ocorram, pois, na maioria das vezes, a
concepgdo que os familiares tém tanto de lingua-
gem como de deficiéncia, e a concepgao que a pro-
pria sociedade impde, ndo sdo positivas e coerentes
com as manifestagdes sociais dos sujeitos?.

Além disso, as reunides constituiram um
espago discursivo em que as maes puderam parti-
lhar suas angustias e promover a (re)significagdo
dos filhos, uma vez que o discurso de uma mae
tende a interferir na forma como a outra vé o pro-
prio filho e a deficiéncia dele’.

Conclusao

E possivel concluir que a troca de experiéncias
entre os participantes do grupo favoreceu a (re)
significacdo de seus anseios, ¢ da visao a respeito
das potencialidades de seus filhos. A linguagem
mostrou-se como essencial para as maes enquanto
fung@o social, bem como a compreensdo da crianga
pelos pais.

Observou-se, também, que o fator que esteve
presente em todas as categorias de analise foi
a estigmatizagdo do sujeito com deficiéncia, o
que sugere que as reunides com os familiares de
sujeitos com deficiéncia devam ser constantes,
favorecendo as trocas de informagdes a respeito
do desenvolvimento de seus filhos e permitindo a
(re)significagdo — continua — dos anseios, tristezas
e percepgdes relativas ao filho com deficiéncia.
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